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Résumé

Le présent article examine la reconstruc-
tion du monde vécu de quatre personnes
ayant survécu a un traumatisme craniocé-
rébral du point de vue de la théorie des
rites de transition développée par Victor
Turner (1969, 1982, 1986). Les transcrip-
tions des récits de vie et des entrevues
semi-structurées réalisées avec ces quatre
personnes ont été analysées d'un point
de vue thématique, syntaxique et concep-
tuel. Ces analyses démontrent que ces
personnes ont eu recours aprés leur acci-
dent a trois stratégies principales afin
de reconstruire leur monde vécu et leur
propre personne: le réalignement, la
transcendance et |'intégration dans des
marges. Les auteurs présentent I'interac-
tion entre ces stratégies, les bénéfices de
la pluralité tactique, I'utilisation variée de
ces stratégies au fil des contextes et du
temps. Finalement, diverses implications
de cette recherche, en ce qui a trait aux
conceptions de la réinsertion sociale et a
I'organisation des services de réhabilita-
tion, sont soulignées.

Mots clés: traumatisme

craniocérébral — adaptation — pluralité
tactique — marges — pratiques -
idéologies — normalisation - inclusion.

Abstract

In this article, the researchers explore the
reconstruction of the lifeworld follow-
ing acquired brain injury through the
theoretical lens of Victor Turner's (1969;
1982; 1986) theory of life transition pro-
cesses. Life history and semi-structured
interview transcripts collected with four
brain injury survivors were analyzed
using thematic, syntactic, and concep-
tual analysis. These analyses demonstrate
that survivors used three main strategies,
following their acquired brain injury, in
order to reconstruct their lifeworld and
their sense of personhood: realignment,
transcendence, and an engagement with
margins. This article addresses the inter-
connection between these strategies,
the benefits of tactical plurality, the use
of these strategies over time and across
different injury experiences, and the rel-
evance of these strategies for the study of
adaptation processes, when confronted
to major life disruptions. Finally, some
implications of this research, with regards
to our understanding of social inclusion
and to the organization of rehabilitation
services, are highlighted.

Keywords: acquired brain

injury — adaptation - tactical

plurality — margins - practices -
ideologies — normalization - inclusion.

AUTOMNE 2009/PRINTEMPS 2010

SE DEPLACER
ENTRE LES MARGES
ET LE CENTRE

Stratégies de reconstruction a la suite
d'un traumatisme craniocérébral

Jan Gelech, cand. Ph.D.,

Département de psychologie, Université de Saskatchewan.

Michel Desjardins, Ph.D.,
professeur assistant, Département de psychologie,
Université de Saskatchewan.

Du point de vue de la biomédecine
moderne, les maladies et les traumatismes
sont des problemes que nous devons
résoudre a I'aide d’'une intervention tech-
nique. Comme le dit Arthur Frank (1995),
la biomédecine est engagée dans une
quéte perpétuelle de la guérison de tous
les maux. Dans le cas des personnes ayant
subi un traumatisme craniocérébral, cette
quéte prend la forme de pratiques de réa-
daptation qui visent a ramener le patient
a son état initial, soit avant l'accident,
malgré les changements irréparables subis
par le cerveau. Cette tentative de ramener
le patient a son état idéal ou pré-trauma-
tisme, qui reflete I'idéologie dominante
de notre époque dans le champ du han-
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dicap, soit I'inclusion, correspond en fait
al’approche dite de réalignement culturel
et social. Les deux courants dominants
en recherche dans les écrits portant sur
les traumatismes craniocérébraux traitent
tous les deux des efforts qui sont faits
afin de rétablir ou réparer les patients.
Le premier courant tente de familiariser
les parties intéressées avec le « probleme »
du traumatisme craniocérébral au moyen
d’analyses anatomiques et fonctionnelles
et du développement d’échelles de mesure,
de détection et d’évaluation. Ici, le trau-
matisme est cerné en fonction de la nature
et de la sévérité des dysfonctionnements
dans les régions cérébrales associées
au langage (Heinly, 2008), a l'utilisa-
tion d’objets (Osiurak et al., 2008), a
la cognition (Gaber, 2008), a la résolu-
tion de problemes sociaux (Robertson et
Knight, 2008), au comportement sexuel
(Knight et al., 2008) et a la coordina-
tion corporelle (Brown et al., 2007). Les
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recherches sur la création et ’évaluation
de stratégies de réadaptation qui tentent
de résoudre ces problemes - a travers des
moyens aussi varié€s que la physiothérapie
et I’ergothérapie (Loney, 2008), les pro-
grammes d’intégration sociale (Geurtsen
et al.,2008), les méthodes de stimulation
cognitive (Powell, 2008) et les systemes
de réadaptation locomotrice par robo-
tique (Meyer-Heim et al., 2007) - repré-
sentent le deuxiéme courant de recherche
dans ce secteur.

Par ailleurs, plusieurs auteurs issus
d’autres traditions de recherche que celles
que nous venons de décrire déplorent, dans
le cas de plusieurs conditions, blessures ou
maladies, que la quéte moderniste pour
une guérison complete s’avere inefficace

Afin d’explorer les stratégies d’adap-
tation utilisées par les participants, nous
avons étudié les transcriptions d’entre-
vues menées en 2006 aupres de quatre
personnes ayant subi un traumatisme
craniocérébral. L’échantillon est composé
de trois hommes et une femme avec des
traumatismes jugés modérés a séveres. Les
participants étaient agés de 37 a 55 ans
et ils avaient subi leur traumatisme entre
4 et 21 ans auparavant. Ils étaient tous
sans emploi et ils habitaient a Saskatoon,
Saskatchewan. Ils ont été recrutés avec le
soutien de la Saskatchewan Association
for the Rehabilitation of the Brain Injured.
Les informations ont été recueillies par
Pentremise de récits de vie et d’entrevues
semi-structurées. L’emploi de ces deux

CES BOULEVERSEMENTS ET CES PERTES TEMOIGNENT

DE LA SORTIE DES PARTICIPANTS DE CE QUI CONSTITUAIT

JUSQU’ALORS LEUR VECU ET LEUR ENTREE DANS UN NOUVEL ESPACE,

UN NOUVEAU MONDE, UN NOUVEL UNIVERS QUI EST STRUCTURE

SELON LES PRINCIPES ET LES CARACTERISTIQUES

PROPRES A LA PHASE LIMINALE DES RITES DE PASSAGE.

(Good, 1994 ; Kleinman, 1988). Méme si
la guérison ou le rétablissement complet
sont des objectifs louables, les limites de la
médecine et de la réadaptation sont de plus
en plus évidentes alors que de plus en plus
de maladies chroniques et d’incapacités
sont le fruit direct des progres de la bio-
médecine. Arthur Frank (1995) note que
le postmodernisme représente un chapitre
dans ’histoire de la médecine dans lequel
«les remparts modernistes des remedes,
du progres et du professionnalisme com-
mencent a se féler pour révéler la vulnéra-
bilité, la futilité et I'impotence » (p. 97). Il
ajoute que l'obsession de la biomédecine
a ’égard de la guérison nous a amenés a
négliger les autres dimensions de I'adap-
tation a des problemes physiques, telles
quaider les patients a percevoir le monde
différemment, a développer de nouvelles
relations avec la société globale ou encore
a promouvoir une idéologie qui honore les
différences des personnes en situation de
handicap plutét que de vouloir les changer
a tout prix. Dans le présent article, nous
explorons les stratégies qu’utilisent des
personnes ayant subi des traumatismes
craniocérébraux (TCC) afin de s’adapter
a leur nouvelle condition. Notre approche
s’inspire des théories de la signification et
de la phénoménologie critique (Geertz,
1973a; Shweder, 1991, 2003 ; Good, 1994,
Turner, 1986).
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types d’entrevues a permis de situer le
traumatisme dans le contexte global de la
vie de ces individus et d’explorer le sens
qu’ils attribuent a leurs stratégies d’adap-
tation. Les données ont été analysées selon
les points de vue thématique, syntaxique
et théorique. Les prénoms utilisés dans ce
texte sont fictifs.

LES PROCESSUS DE TRANSITION

ASSOCIES A UN TRAUMATISME

CRANIOCEREBRAL

Les effets dévastateurs des maladies
chroniques et des traumatismes sur la vie
des patients ont été étudiés par plusieurs
chercheurs. Des auteurs tels que Byron
Good (1994), Gay Becker (1999), Arthur
Frank (1995) et Robert Murphy (1987)
ont décrit dans le détail les nombreuses
répercussions des problemes majeurs de
santé sur ’ensemble du vivre ou, si 'on
préfere, de ’étre-1a. Une vaste littérature
témoigne des nombreux changements que
vivent les personnes ayant subi un trau-
matisme craniocérébral que ce soit sur le
plan de leur moi, de leur position sociale,
de leur corps ou de leur monde vécu en
général, soit autant de modifications qui
les différencient et, trés souvent aussi, les
séparent des autres membres de la société.
A travers les programmes des centres de
réadaptation et des efforts du patient, un
processus est amorcé afin de redresser les
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altérations post-traumatisme et de réinsé-
rer 'individu marginalisé dans la vie de
société en rétablissant sa normalité. Afin
d’explorer ’expérience que les patients
peuvent avoir de ces efforts curatifs, nous
nous sommes tournés vers Victor Turner
et sa théorie générale des passages et des
transitions de la viel.

Lathéorie des processus de transition de
Victor Turner (1969, 1982, 1986) prend en
compte les changements de lieu, d’état et de
position sociale que les gens vivent tout au
long de leur existence. Turner appelle rites
de passage les institutions sociales qui sont
responsables de ces transitions - c’est-a-
dire de ces initiations a de nouvelles iden-
tités ou a de nouveaux mondes - et il
maintient que ceux-ci présentent la méme
structure triadique - soit composée de trois
phases - et les mémes caractéristiques a
travers le monde. Autrement dit, toutes les
expériences bouleversantes ou toutes les
transitions majeures partagent des carac-
téristiques a la fois temporelles et séquen-
tielles. S’inspirant des travaux fondateurs
de Van Gennep (1909), Turner affirme que
les rites de passage comportent trois phases
essentielles: la phase pré-liminale (la sépa-
ration), la phase liminale (la marge) et la
phase post-liminale (agrégation).

D’apres Turner, la phase de la sépara-
tion est associée a une série de dispositifs
symboliques qui signalent que l'individu
est dorénavant a la fois détaché de son
ancienne place dans la structure sociale
et dissocié de certaines des valeurs clés
ou des conceptions clés de la collectivité.
Cette phase implique une transition du
monde de tous les jours a celui de la limi-
nalité, de la marge. Le monde de tous les
jours est celui de la majorité. Il est hiérar-
chique et gouverné par des contraintes
normatives et des attentes culturelles liées
aux statuts, aux roles, aux appartenances a
certains groupes (tels que la famille ou le
clan) et aux affiliations avec des catégories
sociales qui perdurent (telles que le milieu
socioéconomique, le sexe ou le groupe
d’age) de l'individu. Pendant la phase de
séparation, les individus sont mis a ’écart
de ce monde de tous les jours et projetés
dans celui du changement, de la transition
entre deux €tats, qui se situe immanqua-
blement a la périphérie du monde ordi-
naire. Ce monde de la transition et du
changement est habituellement libre des
distinctions structurelles et des divisions
sociales typiques du centre de la société
ainsi que des normes, droits, obligations et
contraintes qui leur sont associés.

Une phase de séparation était effective-
ment évoquée par les participants lorsqu’ils
racontaient le début de leur traumatisme
craniocérébral. Apres leur traumatisme, ils
ont vécu une série de bouleversements et
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de pertes qui ont provoqué leur glissement
du centre de la société vers sa périphérie.
Parmi ces bouleversements, on compte
la cessation de leurs activités profession-
nelles, leur relogement dans un milieu
hospitalier, leur assujettissement aux
autorités médicales, leur grande dépen-
dance a I’égard des autres, le sentiment
de ne plus étre libre ni autonome ainsi
que la suspension de certaines de leurs
obligations a I’égard des autres (conjoints,
amis, famille). En un mot, ils disaient avoir
ressenti une coupure soudaine et radicale
de leurs anciens statuts et liens sociaux.

Ces bouleversements et ces pertes
témoignent de la sortie des participants
de ce qui constituait jusqu’alors leur vécu
et leur entrée dans un nouvel espace, un
nouveau monde, un nouvel univers qui est
structuré selon les principes et les carac-
téristiques propres a la phase liminale
des rites de passage. Durant cette phase,
souligne Turner, les individus vivent dans
un entre-deux: ils se sont dépouillés de
leur ancien statut mais ils n’ont pas encore
assimilé leur nouveau statut au sein de
la collectivité. Cet espace extraordinaire
se caractérise par son contraste avec les
milieux de la vie courante. Tandis que le
monde de tous les jours est hiérarchique
et tres segmenté (il se structure selon des
caractéristiques telles que la position
sociale, la propriété, les liens de parenté,
le rang et la profession), et repose sur un
systeme de droits et d’obligations tres codi-
fié, la liminalité se caractérise par I’égalité
et ’homogénéité entre les personnes, et
par l'acces a des relations sociales souvent
ambigués et atypiques. Autrement dit, en
plus d’occuper un espace périphérique,
les étres de la liminalité sont également
soumis a des regles qui contredisent celles
de la culture dominante. IIs sont en tran-
sition entre un passé perdu et un futur
indéterminé: ils s’épuisent a acquérir une
nouvelle identité, celle qu’ils conserveront
au terme de leur transition. La liminalité
est donc une période de transformation
intense et les néophytes sont souvent com-
parés a des canevas qui attendent d’étre
peints par les représentants de la collecti-
vité, les initiateurs. En conclusion, Turner
décrit la phase liminale comme étant une
phase d’expériences extraordinaires qui se
déroulent dans des milieux séparés de la
vie de tous les jours et caractérisée par la
présence d’idées ambigués, d’images mons-
trueuses, de symboles sacrés, d’humilia-
tions, d’expressions exceptionnelles de la
sexualité, d’anonymat, d’homogénéité, de
passivité, d’humilité et de pauvreté.

Dans la section des récits des partici-
pants qui traite des premiers moments qui
suivent leur accident craniocérébral ainsi
que les étapes associ€es aux soins, a la
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réadaptation et a la réinsertion sociale, on
peut reconnaitre les caractéristiques clés
de la liminalité. D’une part, les établisse-
ments de soins et de réadaptation se carac-
térisent par une séparation des activités de
la vie courante ainsi que des droits et obli-
gations qui y sont rattachés. Cette sépara-
tion s’exprimait sur le plan spatial par le
confinement des participants a 'intérieur
des services de réadaptation et, pour trois
d’entre eux, de centres résidentiels adaptés.
De plus, on pouvait reconnaftre dans les
récits des participants une autre des com-
posantes clés de la liminalité, a savoir le
retrait des attributs pré-liminaux de la per-
sonne et son immersion — dans ce cas-ci,
au moyen de procédures qui uniformisent,
telles que les vétements fournis par les
centres hospitaliers ou des ameublements
et des biens identiques (Goffman, 1961) - a
I'intérieur d’'un groupe homogene. C’est a
cet anonymat et a cette homogénéité que
se réfere Barb lorsquelle dit: « Les gens qui
travaillent ici (au centre résidentiel adapt€)
ont tellement I’habitude d’étre confronté
a l'intimité des corps - c’est tout simple-
ment comme ca. Un corps est semblable
a ceux qui le précedent ou le suivent.»
En tant qu’espace homogeéne ou ambigu,
la liminalité se caractérise également par
la suspension des activités sexuelles ou
encore, a I'inverse, par la transgression de
tabous sexuels. Comme le souligne Barb,
cette attitude est omniprésente au sein des
établissements de soins prolongés:
Barb: Dans le reste de la société, on
peut montrer des signes d’affection en
public, on peut se tenir la main, s’em-
brasser sans rendre les autres jaloux.
A un moment donné ici, je pensais
qu’il existait un reglement interdisant
les, euh, comportements sexuels. Je
n’étais pas d’accord avec ce reglement.
Par ailleurs, les établissements de réa-
daptation exigent de leurs usagers qu’ils
obéissent aux intervenants médicaux et
sociaux qui les soignent, les rééduquent et
les aident a se réinsérer dans la société?.
Barb se plaint de sa position subalterne,
et de la perte d’autonomie qui lui est asso-
ciée, lorsqu’elle évoque ses conflits avec les
infirmiers a propos de sa consommation
de caféine.
Barb: Les infirmiers, des fois j’ai
limpression qu’ils me tombent vrai-
ment dessus, qu’ils sont sur mon dos.
Maintenant que j’ai le diabéte, ils me
surveillent de tres pres, ce qui est bien
pour ma santé, mais je ne me sens
pas en contrdle de mon propre corps,
de moi-méme. Ce que je veux le jour,
c’est plus de Coke diete. Alors je dois
me battre avec eux, ils ne veulent pas
me donner cette caféine.

Al

Par-dela ces nombreuses ressemblan-
ces, les rites de passage décrits par Turner
et la phase de liminalité lors d’une réadap-
tation sociale s’opposent cependant sur un
point essentiel. Comme mentionné dans
I'introduction, alors que la biomédecine et
la réadaptation sociale tentent de ramener
I'individu a son état initial, les rites de tran-
sition que décrit Tuner initient 'individu
a un nouvel état, un nouveau statut social
et a une nouvelle vie, jugée supérieure a la
précédente. En ce sens, la liminalité que
vivent les participants ne correspond pas
parfaitement a celle d’un rite de passage
typique: elle vise un rétablissement plutot
quune amélioration. Cependant, malgré
cette différence majeure, les rites de pas-
sage et la rééducation sociale partagent le
méme but ultime (phase 3), soit réintégrer
I'individu dans la société. Cela nous amene
a nous interroger sur l'efficacité des stra-
tégies utilisées par les participants afin, a
la suite du traumatisme, de se réintégrer
dans la société.

Pour leur part, les participants ont
insisté principalement sur trois stratégies
d’adaptation qui leur ont permis de recons-
truire leur monde vécu et de reconfigurer
les relations entre eux, la société globale et
le monde des marges. La stratégie du réali-
gnement culturel est examinée en premier,
suivi d’une discussion sur les limites de
cette stratégie. La transcendance cultu-
relle et I'insertion dans les marges sont
ensuite présentées en tant que stratégies
additionnelles qui permettent de contour-
ner les limites du réalignement culturel et
du modele rééducatif.

LE REALIGNEMENT: LE RETOUR

VERS LE CENTRE DE LA SOCIETE

Good (1994) observe que les accidentés
et les malades tendent a contrer la dis-
solution de leur monde vécu a l'aide de
mesures aussi bien narratives, fondées
sur la quéte du sens des événements et
de lordre du monde, que curatives. Tous
leurs efforts visent alors, que ce soit sur
le plan du discours ou des pratiques, la
restauration de leur condition antérieure
et leur réinsertion dans le foyer ardent de
la vie collective. Et, note Good, lorsque
ces objectifs s’averent inatteignables, ils
essaient a tout le moins de réintroduire
dans leur vie certains des symboles d’une
vie normale ou de leur mode de vie passé>.
Comme nous le verrons, ces symboles clés
peuvent étre aussi simples que tondre le
gazon ou aussi complexes que l'intégration
aun centre de travail assisté. Ces activités
courageuses permettent a ces personnes
de se relier au monde de la majorité et
d’atténuer leur sentiment de différence:
le moindre indice qui signale le retour de
I'individu a ses activités antérieures est
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interprété comme une source d’espoir et
d’accomplissement personnel.

Dans les récits des participants, deux
types de réalignement culturel et social
ont été relevés. Le premier type de réa-
lignement a trait a la réappropriation
de certains éléments de la vie passée du
participant et & son engagement dans des
activités de la vie courante. Par contraste,
le deuxieme type de réalignement désigne
plutot les pratiques symboliques qui
relient, sur un plan cette fois mimétique
ou figuratif, 'individu a son passé ou aux
normes contemporaines. Dans le premier
cas, les activités et les roles sont repris
dans leurs formes usuelles. Dans le second
cas, les activités et les roles sont repris
mais sous une forme modifiée, a savoir qui
dévie de la maniere dont ils sont accomplis
par la majorité. Autrement dit, réintégrer
son ancien emploi et travailler dans un
milieu assisté représentent deux activités
différentes. Les individus qui travaillent
dans un milieu assisté sont souvent soumis
a d’autres regles que celles du marché du
travail régulier, notamment ils échappent
souvent a la métaphore fondatrice de ce
marché, soit «le temps, c’est de 'argent »,
ils sont souvent sous-payés, on leur attri-
bue souvent des charges de travail ou des
taches réduites, ils sont souvent confinés
a la périphérie de la chaine de produc-
tion et ils recoivent l'aide d’assistants qui
sont habituellement mieux payés qu’eux
(Desjardins, 2002). L’employé qui réin-
tégre son ancien poste de travail se réin-
sere dans le fil de son ancienne existence
et retrouve sa place a l'intérieur du vivre-
normal, alors que I'individu qui participe
a un programme de travail assisté ceuvre
dans un cadre extraordinaire, qui a la fois
le sépare des autres travailleurs et le relie
symboliquement a ce secteur clé de la vie
dite normale (Stiker, 2000).

Tous les participants ont évoqué dans
leurs récits plusieurs réalignements du
premier type, qui leur offraient autant
d’opportunités de retrouver le fil de leur
existence passée et de se reconnecter a la
société globale - tels 'achat d’une maison,
l'acces a un emploi compétitif, la naissance
d’un enfant, la création d’un couple, faire
son épicerie ou encore un dépdt bancaire.
Le premier exemple ci-dessous, oti Tom
partage sa joie de posséder a nouveau
un permis de conduire, fait référence a
ce type de réinsertion directe ou littérale
dans I'espace commun. Par ailleurs, tous
les participants ont également évoqué leur
utilisation de réalignements du second
type, qui leur permettent de se relier
symboliquement a l'ordre dominant. Le
deuxieme exemple illustre ce second type
de rattachement - d’ordre cosmétique ou
esthétique - aux usages communs, alors
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que la simple tache quotidienne de tondre
le gazon se transforme en une représenta-
tion presque rituelle de la normalité.

Tom: On m’a retiré mon permis parce

que j’avais des convulsions. J’ai dii

reprendre le cours. J’ai été obligé de

refaire tous les cours de conduite et de
pratique, j’ai tout refait quoi. J’adore
avoir un permis! Vous ne compre-

nez pas ce qu’est la liberté jusqu’a ce

qu’on vous l’enléve pour un moment.

Oh oui, c’est génial de juste sauter

dans l'auto et de partir.

Sam: J’ai acheté une tondeuse tres

simple, une petite qu’il faut pousser,

et je prends mon temps et ca prend

longtemps a terminer. Vous savez, des

fois ca me prend trois jours tondre le
gazon, et c’est un petit terrain. Mais,
d’autres jours, je me sens mieux, et
jen paie le prix par la suite, mais je
tiens a le faire.

Ces processus de réalignement per-
mettaient aux participants de réaffirmer
- littéralement ou figurativement, selon
les situations - leur masculinité ou leur
féminité, leur autonomie, leur indépen-
dance, leur libre arbitre, leur utilité sociale,
leur compétence et leur appartenance
au monde des adultes. Brefs, ils redon-
naient enfin un sens a leur existence post-
traumatisme.

Les raisons qui motivent les partici-
pants a se dépenser sans réserve afin de
réintégrer le plus possible le vivre-normal
trouvent leurs racines dans le pouvoir
mobilisateur des idéologies dominantes
et des normes, qui dans toutes les sociétés
incitent les gens a adopter les conduites
et les manieres que la collectivité associe
a leur age, leur sexe ou a leur position
sociale (Geertz, 1973b). Ainsi, Barb et Ned
associent leur ardent désir de travailler a
leurs préjugés a I'’égard des bénéficiaires de
l’assistance sociale. De méme, Tom associe
les efforts qu’il déploie afin de se réadapter
a son adhésion a I’éthique protestante du
travail, qui valorise de facon particuliere
la discipline et la persévérance.

Barb: Je n’ai jamais eu de respect

pour les gens qui vivent de 'aide gou-

vernementale... Je ne voulais pas don-
ner, je ne voulais pas vivre toute ma
vie sur l'assurance chémage.

Ned: Je suis devenu dépendant de la

société plutot que d’étre un membre

utile de la société. Je sens que j’ai
moins de valeur pour la société.

Tom : Si tu continues a travailler fort,

tu peux changer les choses, tu sais,

tu peux faire des trucs. Et je travaille

fort depuis. C’est peut-étre pour ca

que je vais bien, parce que c’est mes
habitudes, je travaille fort dans tout ce
que je fais.
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LES LIMITES DU REALIGNEMENT

Méme si les participants ont réussi a
récupérer certains de leurs anciens roles
et a se rattacher a la collectivité de diverses
facons, leur réinsertion sociale restait par-
tielle. Comme le soulignent Frank (1995)
et Stiker (2000), bien que le réalignement
représente indéniablement un objectif
noble, il demeure malheureusement tres
souvent inaccessible pour plusieurs per-
sonnes. De fait, les participants ont appris
durant leur réadaptation a faire le deuil de
plusieurs aspects de leur ancienne vie ou
de leur identité antérieure. Ils constatent
notamment qu’ils ont changé de facon signi-
ficative depuis leur accident et qu’ils sont
devenus des personnes a certains égards
différentes des autres. Les témoignages ci-
dessous illustrent la facon dont les partici-
pants se sont exprimés a cet égard.

Ned: Eh bien je pense qu’il faut que

jaccepte le fait que je suis différent

des autres. Parce que je ne peux pas
magiquement guérir. Je pense que
mon corps s’adapte lentement a cette
nouvelle réalité. Mon manque de
liberté et mon incapacité de faire mes
propres choix me rendent différent
des autres.

Barb: Ils [les traumatisés craniocéré-

braux] sont différents, les TCC séveres

ont des acces de colere, leur langage
est affecté, euh, ils ont des convul-
sions. Nous sommes différents.

Tom: Je ne pense pas que je suis nor-

mal, quand j'essaye de m’intégrer, ca

ne marche juste pas. C’est vraiment
bizarre, mais je ne trouve pas ma
place. C’est vraiment étrange parce
que je peux parler, je peux marcher, je
pense que je fais de bonnes blagues et
tout. Mais pourtant, quelque chose est

différent. Je ne peux pas ’expliquer. 11

y a quelque chose de différent.

Dans la méme veine, les participants
constatent que plusieurs «activités de la
vie de tous les jours » (Parmenter, 2006) et
plusieurs «rdles sociaux valorisés» (Doré
et al., 1996) leur sont désormais inacces-
sibles en raison de la nature de leurs trau-
matismes. Ainsi, Barb estime qu’elle ne
pourra jamais devenir une meére ou occu-
per un emploi a temps plein. De méme,
Tom se déclare inapte au mariage et a la
paternité. Sam, lui, affirme qu’il ne pourra
plus jamais pratiquer ses sports préférés:
le volleyball, le badminton et le baseball.

Barb: Je ne pense pas que j'aurais un

enfant un jour. Euh, physiquement

je ne pense pas que je pourrais le

faire. Et je ne sais pas si je pourrais

travailler, avec un emploi de 9h a 17h

chaque jour. Peut-étre un emploi a

temps partiel, parce que les journées

m’épuisent, a cause des médicaments.

AUTOMNE 2009/PRINTEMPS 2010



Tom: Les attentes que j’ai par rapport
aux enfants et au mariage. Je pense
qu’elles ont beaucoup changé. Ca, il

y a peu de chances que ca arrive. Je

le voulais un peu, je pensais que ca

serait bien. Mais maintenant, je ne

sais pas, je ne sais pas pourquoi j’ai un
point de vue négatif. Mais j’en ai un.

Sam: Je n’ai plus jamais rejoué au

volleyball depuis, ou d’autres sports

comme ca, le badminton. Mon juge-
ment est nul au volleyball et tout, le
baseball aussi. C’est pour ¢a que je

me suis €loigné de ca, parce que je ne

percois plus la profondeur, alors je

ne vais pas jouer au champ arriere, je

recevrais la balle sur la téte parce que

je ne la verrais pas, tu comprends.

Pour leur part, deux participants (Ned
et Tom) s’indignent des limites que le per-
sonnel médical ou de réadaptation ainsi
que certains membres de leurs familles leur
imposent dans certaines spheres d’activi-
tés*. D’une part, ’équipe de réadaptation
et la famille de Ned s’opposent a son désir
de se rapprocher de sa fille et «de jouer
son role de grand-pere ». D’autre part, les
parents de Tom contrecarrent ses plans de
devenir agriculteur car, étant donné I’éva-
luation qui a été faite de ses incapacités
motrices et cognitives, ils le jugent inapte
3 exercer ce métier.

Ned: J’aimerais jouer mon role de

grand-pere. JJaimerais déménager

dans I’Ouest pour étre plus proche

de ma fille, mais ils me disent que je

ne m’occupe pas assez bien de moi-

méme. Mais je ne suis pas d’accord.

Tom: Maman et papa, ils ne pensent

pas que je peux réussir en agriculture,

ils n’ont pas d’espoir pour moi a ce
sujet. Ils ne pensent vraiment pas que
c’est une bonne idée. Moi, je pense
que oui, mais ils ne sont pas d’accord,
alors...

Dans le méme esprit, Ned conteste avec
vigueur I’évaluation neuropsychologique
de ses capacités professionnelles.

Ned: Mon neuropsychologue m’a

dit que je ne travaillerais plus jamais

compétitivement, mais j’étais un

entrepreneur avant et j’imagine que je
vais partir une entreprise quelconque
éventuellement.

Par ailleurs, trois des quatre partici-
pants (Ned, Tom, Barb) jugent inaccep-
tables et humiliants les emplois que leur
proposent les centres de réadaptation au
travail. Notamment, ils se plaignent que
ces emplois leur conférent des postes et
des salaires inférieurs a ceux dont ils béné-
ficiaient avant leur traumatisme. Aussi,
tranchent-ils, ils préféerent rester sans
emploi plutdt que d’occuper un poste qu’ils
jugent dévalorisant.
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Ned: Avant, j’étais gérant ou je diri-

geais des projets, alors que la j’étais

devenu un simple employé, bougon

et frustré, a la fabrique de chanvre. Je

me suis retrouvé au bas de ’échelle.

Aussi deés qu’il y avait une tache

plate a faire, on me ’assignait. Alors

qu’avant, lorsque je gérais des projets,

j’avais les taches intéressantes. Je
trouvais ca désagréable. Je me sentais
utilisé.

Tom: Je n’aimais pas ¢a, je n’aimais

vraiment pas ¢a [son emploi post-

traumatisme], étant donné que j’ai été
un administrateur, de me faire bosser
comme ca. Tu sais, j’ai trouvé ca tres
difficile. J’étais mon propre patron.

Alors, de descendre comme ca au bas

de Péchelle et d’étre bossé par tout un

chacun, bien tu sais... Qui plus est,
par ces gens qui n’avaient pas vrai-
ment d’expérience la-dedans. Tu sais,
je devais interagir surtout avec des
débutants. Ce n’était pas, ce n’était
pas bien agréable.

Cependant, malgré leur désaccord avec
certaines des évaluations que les profes-
sionnels ou leurs proches font de leurs
capacités, les participants admettent tous
qu’ils n’ont plus les mémes capacités phy-
siques ou cognitives qu’auparavant et que,
par conséquent, certaines spheres de la
vie courante qui leur étaient familieres
ne feront désormais plus partie de leur
existence.

Ned: Les choses sont différentes pour

moi maintenant, alors je dois trouver

une nouvelle facon d’étre.

Tom: On ne peut plus faire ce qu'on

€tait capable de faire avant. Une fois

qu’on accepte ca, on réalise que c’est
comme ca que la vie va étre doréna-
vant, et que c’est ca que je peux faire
avec elle. Il faut en tirer le meilleur
parti, faire ce qu’on peut.

Lorsque l'intégration sociale ne leur
apparait plus comme un projet réalisable,
du moins dans certaines spheres de la vie
collective, les participants renoncent au
réalignement et se tournent plutot vers
la périphérie de la société, a savoir ses
marges. Ils adoptent alors deux stratégies
principales: la transcendance culturelle
et le repli au sein de collectivités paral-
leles. Nous allons maintenant examiner
ces deux stratégies alternatives.

LA TRANSCENDANCE:

LA REINVENTION

DE L'ORDRE CULTUREL

Gay Becker (1999) a observé que les
personnes qui ne peuvent correspondre
aux types-idéaux ou aux normes de la
société utilisent souvent le récit afin de
critiquer et de réinventer les aspects de la
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culture dominante qui les invalident ou
les disqualifient. Becker présente comme
une démarche de «transcendance» cette
restructuration et cet élargissement des
normes qui incorpore ’Autre dans le Nous
ou qui lui attribue une valeur positive. En
d’autres termes, la recherche de transcen-
dance permet a ceux qui s’écartent des
normes de banaliser ou de valoriser leur
différence. Cette démarche suppose la
remise en question de la valeur absolue
de l'ordre culturel, son évaluation a la
lumigre de Pexpérience des personnes qui
échappent au filet de la normalité et sa
restructuration de facon a réintégrer ces
personnes dans le terroir collectif ou a les
rattacher & un au-dela prisé®.

Les récits des participants étaient truf-
fés d’exemples d’une telle recherche de
transcendance, c’est-a-dire de critiques de
l'ordre culturel et d’adoption de nouvelles
normes, plus vastes et plus inclusives que
celles de la majorité, ou tout simplement
inédites’. Ainsi, Ned redéfinit la notion
de travail afin de dissoudre les frontieres
qui, dans ’espace marchand, séparent la
guérison et le bénévolat de 'emploi, ce qui
lui permet d’échapper au stigmate de la
dépendance et de I'inutilité sociale.

Ned: Une fois par semaine, je fais une

journée de bénévolat a Habitat pour

I’humanité, c’est comme du travail. Et

je fais de l’exercice, c’est du travail.

Dans la méme veine, Tom décrit ci-
dessous comment il a reconstruit, a la
suite de son traumatisme craniocérébral,
sa conception d’une carriére enrichissante,
le bien-étre personnel prenant dorénavant
le pas - a 'encontre de ses conceptions
antérieures — sur le prestige, la hiérarchie,
la fortune et le standing social.

Tom: Je ne serais pas, ca ne sera vrai-

ment pas aussi prestigieux, tu sais, ce

que la société considere prestigieux

et tout. Mais bon, tant que je suis

bien la-dedans, tu sais ? La vie des

gens tourne peut-étre trop autour de

I’argent et des avoirs.

De fait, sur un plan plus global cette
fois, les participants se dissocient de
presque toutes les appartenances et les
hiérarchies qui reglent et ordonnent les
échanges de la vie quotidienne, qui les
infériorisent et les excluent, pour se récla-
mer plutdt d’'une conception inclusive et
abstraite de la personne humaine qui, en
conformité avec la Déclaration universelle
des droits de ’homme, réaffirme 1’égalité
et la dignité de tous et de chacun (Nuss
et al.,2008).

Ned: Eh bien, maintenant je sens que

c’est normal juste d’&tre vivant.

Barb: On a toujours les mémes désirs

et les mémes besoins. On a besoin

d’étre aimés, on ne veut pas étre seuls,
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on veut une vie sociale, et peut-étre

aussi un emploi.

Les participants utilisent cette concep-
tion inclusive de I’humanité non seule-
ment afin de se revaloriser mais aussi afin
de défendre leurs droits fondamentaux,
tels leurs droits a I’égalité et a la non-
discrimination.

Ned: Tous mes conseillers spéciali-

sés me disent que je ne devrais pas

faire autant la féte, mais je pense

que faire la féte est un droit humain

fondamental.

En somme, ces nombreuses critiques
de la culture dominante ont permis aux
participants d’effacer leur différence ou
encore de lui attribuer une valeur posi-
tive, voire parfois une valeur supérieure?.
A ce titre, les participants affirment que
leur traumatisme a enrichi leur compré-
hension de la vie, de ’existence humaine.
Elle a fait d’eux des étres meilleurs, plus
humains, plus solidaires, plus tolérants,
plus sages, plus integres, plus justes et plus
empathiques que la moyenne des gens. Les
deux citations ci-dessous témoignent des
acquisitions et des gains post-traumatiques
de Tom et de Barb.

Tom: C’est vraiment des lecons tirées

de 'expérience, je te le dis. Je pourrais

écrire un livre rempli de tout ce que
j’ai vu.

Barb: Des idiots. C’est comme ca que

je percevais les handicapés avant.

Des personnes, maintenant je les

vois comme étant avant tout des

personnes.

LE MONDE PARALLELE

DES MARGES : STRUCTURES

PARALLELES ET COMMUNITAS

Parallelement a la transcendance, les
participants s’adaptent aussi aux limites du
réalignement en s’intégrant a des groupes
ou a des communautés périphériques ou
marginales. Turner (1969, 1982) avait
observé que les relations interpersonnelles
al'intérieur de ces communautés sont sou-
vent dominées par une organisation sociale
de type communitas, dont les principes
s’inspirent de la liminalité. Selon Turner,
ce type d’organisation sociale met 'accent
sur I’égalité, Panonymat, ’homogénéité,
l’ambiguité, la spontanéité, I’'honnéteté,
la confiance, la camaraderie, I’accepta-
tion mutuelle, 'humilité et la pauvreté.
Par contraste, 'organisation sociale de la
société globale repose sur la hiérarchie, les
statuts, les divisions de classe, la séparation
des genres, les rivalités et la différenciation
des individus en catégories d’avoirs. Dans
le champ du handicap, Murphy (1987) et
Desjardins (2001, 2002) ont relevé I’exis-
tence d’organisations sociales de ce type
au sein des services spécialisés en réadap-
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tation sociale. Ces auteurs comparent ces
institutions a des refuges qui permettent
aux personnes en situation de handicap
de se lier a des pairs, a des semblables qui
les acceptent avec leur différence, dans la
dignité et le respect.

Dans le cadre de la présente recherche,
les participants ont décrit les programmes
communautaires de réadaptation sociale
et les services résidentiels adaptés exac-
tement dans ces termes. Alors que leur
univers social s’est soudainement étiolé a
la suite de leur traumatisme, ils ont trouvé
dans ces lieux paralleles des étres avec qui
se lier, des pairs qui pouvaient les com-
prendre, les apprécier et reconnaitre leur
pleine humanité. Comme le dit Tom:

Tom: On ne peut pas vraiment vivre

sans contact humain, tu sais. On est

des étres sociaux, les gens ont besoin
de gens. Comme, peu importe comme

on veut étre, euh, indépendant, on a

quand méme besoin des autres.

Les participants disaient avoir enfin
trouvé dans ces espaces périphériques des
égaux, des semblables avec qui ils ont déve-
loppé des liens de confiance et de solida-
rité€ ainsi que des sentiments d’attachement
et d’appartenance. Parmi ces pairs, ils se
sentent normaux et pleinement humains.
Les mots de Tom et Barb illustrent la repré-
sentation que les participants se font des
liens qui unissent les usagers des orga-
nismes de services spécialisés.

Tom: Je pense que, finalement, ce qui

compte, ce sont les expériences com-

munes qu’on a vécues. Je pense que
quand on a quelque chose en commun
comme c¢a, je ne sais pas si, je ne veux

pas dire que ca nous unit, mais on a

quelque chose en commun. J'imagine

que c’est pour ca que les gens qui

ont vécu la guerre du Vietnam ou

la Deuxieme Guerre mondiale se

retrouvent.

Barb: Je me rends a S.A.R.B.I. les

mercredis et les vendredis matins.

C’est, euh, c’est une bonne sortie

sociale, les gens me comprennent. Ils

ont beaucoup fait pour moi. Le trau-
matisme craniocérébral y est norma-
lisé et je trouve que c’est un milieu ou
je me sens bien.

Mémes si I'organisation sociale des
espaces périphériques est le plus souvent
de type communitas, Turner (1969) sou-
ligne qu’un certain degré de structure
interne et de hiérarchie s’installe inévita-
blement au sein de ces groupes lorsqu’ils
deviennent stables. Malgré tout, précise-
t-il, Porganisation sociale de ces milieux
reste principalement de type communitas
sauf qu’elle s’laccommode d’un degré mini-
mal de division et d’inégalités. Les partici-
pants voyaient quant a eux dans ces petites
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hiérarchies internes autant d’opportunités
de réussite, de valorisation, de croissance
ou d’accomplissement personnel. A titre
d’exemple, Barb évoque ci-dessous les
sentiments d’accomplissement, de satis-
faction et d’autonomie qu’elle a éprouvés
lorsqu’elle a été élue membre du conseil
représentatif de son centre résidentiel.

Barb: J’ai fait des progres depuis que

jhabite a Parkridge. Siéger sur le

conseil me donne le sentiment d’étre
une gagnante. Alors que parfois
d’autres gens me font sentir comme

si j’étais une perdante. Mais 13, je me

sens comme une gagnante, j’ai encore

une fois remporté le siege, j’ai le poste
pour une autre année.

Bref, alors que les participants occupent
une position inférieure dans presque toutes
les spheres de la vie courante, 'organisa-
tion sociale des cadres adaptés leur permet
d’occuper des postes valorisés, d’intervenir
dans les décisions collectives, de se compa-
rer avantageusement a d’autres, d’assumer
des responsabilités et d’acquérir un certain
prestige. Sam et Tom décrivent ci-dessous
certaines des joies, des satisfactions et
des consolations qu’ils éprouvent parfois
lorsqu’ils se comparent a d’autres membres
de leurs communautés paralleles.

Sam: Je sais que je parais bien lorsque

je me compare a beaucoup de gens. Tu

sais, j’en fais beaucoup. Je me rends
la-bas et je les aide. Si je le peux,

je vais offrir du soutien aux autres,

parce que beaucoup de personnes me

voient, et ils voient ce a travers quoi
j’ai traversé, et comment je m’en suis
bien sorti.

Tom : Bien, j'imagine que je suis

reconnaissant. Une des choses les

plus importantes, c’est que je suis tou-

jours reconnaissant, tu comprends. A

chaque fois que je vois un client qui

est en chaise roulante et qui peut a

peine bouger, je suis trés reconnais-

sant que cette partie de moi n’a pas
été enlevée.

PLURALITE TACTIQUE

De prime abord, le réalignement, la
transcendance et I'insertion dans la marge
apparaissent comme étant des mouve-
ments non seulement contraires mais
incompatibles: le retour vers le centre
de la société, la contestation de l'ordre
culturel et le repli discret dans des marges
accueillantes. Cependant, les récits des
participants suggerent plutdt que cette plu-
ralité leur est bénéfique, en ce sens qu’elle
accroit leur champ des possibles et leur
capacité de satisfaire, d’'une facon ou d’'une
autre, leurs besoins essentiels d’estime de
soi, de dépassement personnel, de projec-
tion dans I’avenir, de liaison aux autres et
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d’appartenance a une ou plusieurs collec-
tivités. La présente section vise a dresser
un bref bilan de la contribution de chacune
de ces stratégies au bien-étre général des
participants.

Premieérement, a mesure qu’ils se réa-
daptent, les participants se réapproprient
des parcelles d’eux-mémes auxquelles
ils n’avaient plus acces depuis leur trau-
matisme et ils adoptent un mode de vie
qui ressemble de plus en plus a celui de
la majorité. Cette reconstruction de soi
et cette réinsertion dans le tissu social
comptent énormément aux yeux des par-
ticipants. D’ailleurs, durant la période qui
a immédiatement suivi leur traumatisme
craniocérébral, ils n’envisageaient pas
d’autres options que celles-ci, soit guérir
et reprendre le fil temporairement inter-
rompu de leur existence. Comme men-
tionné plus haut, leur vision des choses
s’est cependant rapidement transformée
lorsqu’ils ont compris que I’évanouisse-
ment de certaines de leurs capacités ou
de leurs facultés était, contrairement a ce
qu’ils avaient initialement anticipé, défi-
nitif plutdét que temporaire. Cette prise
de conscience s’est traduite non pas par
I’abandon de leurs efforts afin de réintégrer
I’espace collectif mais par I'ajout de straté-
gies complémentaires, telles que 'adoption
d’un discours contestataire et le repli dans
des marges protectrices. La premiere de
ces deux stratégies, la critique culturelle,
permet aux participants de disqualifier les
normes qui les infériorisent et les excluent
sur la base de leur différence. Parfois, leurs
critiques vont dans le sens d’un €largis-
sement des normes, de facon a banaliser
leur différence et a les réintégrer dans le
giron de 'humanité, de la normalité et de
la vie collective. D’autres fois, elles vont
dans le sens inverse, elles soulignent et
magnifient leur différence, notamment en
l’assimilant a une supériorité morale, psy-
choaffective ou spirituelle. Par contraste,
lautre stratégie complémentaire - le repli
dans des marges accueillantes — opere
dans la sphere sociale, soit le lieu des
liens et des échanges effectifs, plutdt que
dans la sphere idéationnelle. Elle permet
aux participants de se lier a des pairs, des
camarades, des égaux qui les comprennent
et les acceptent pleinement, tels qu’ils sont,
avec leurs forces et leurs faiblesses, sans
réserve. De plus, 'organisation sociale de
ces petites communautés paralleles leur
permet également d’occuper des postes
valorisés, de rivaliser avec des semblables,
de relever des défis, de vivre des réussites
et de se sentir fiers d’eux-mémes. Notons,
finalement, que la réadaptation sociale est
elle-méme réinventée a la suite de prise de
conscience des limites de la reconstruction
de soi et de la réinsertion dans le tissu
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social. Alors qu’au départ le mouvement
vers la vie collective est concu comme un
moment transitoire, il devient rapidement,
du moins dans plusieurs spheres d’activi-
tés, une quéte qui se suffit a elle-méme,
quel que soit son point de chute, car elle
procure a celui qui la poursuit a la fois un
lien symbolique a la collectivité, une série
de conquétes personnelles et une raison
de vivre: en leur procurant des objectifs
a atteindre, elle leur permet a la fois de se
réconcilier avec le présent et de se projeter
dans l’avenir. Tom, Sam et Ned évoquent
ci-dessous leur appréciation de cette quéte
perpétuelle ou, si l'on préfere, de leur tran-
sition permanente vers une vie normale.

Tom: Je vais continuer a faire des

efforts, bien sir. Je vais essayer d’at-

teindre de plus en plus d’objectifs.

Mais en général, je suis heureux. Je

peux conduire, et je peux, tu sais,

marcher et parler et tout.

Sam: J’ai réalisé que je peux m’amé-

liorer, mais cela va prendre du temps.

Mais je ne serai plus jamais parfait.

Ned: Je ne suis pas encore comple-

tement a laise dans ma nouvelle vie,

mais je persévere. Comme, je crois
que c’est bien d’étre en vie, et que je
devrais trouver un moyen d’étre heu-
reux avec ce que j’ai. Chaque année,
je vais mieux que I'année d’avant. Et
cela devrait continuer, c’est ca qu’ils
me disent.

En somme, plutdt que de créer de la
confusion ou du désordre, la combinaison
de ces trois stratégies contradictoires - et
des multiples mouvements dans lespace
social et I'espace culturel qu’elles auto-
risent — permet aux participants de maxi-
miser leurs chances de réaffirmer leur
dignité, de rétablir leur estime de soi, de
retrouver la joie de vivre et de redonner un
sens a leur existence.

IDEOLOGIES DOMINANTES,

PRATIQUES DE READAPTATION

ET EXPERIENCES VECUES

Pour conclure, nous examinerons les
résultats de cette recherche a la lumiere
des deux idéologies rivales qui ont marqué
I’évolution des pratiques de réadaptation
sociale depuis la fin de la Seconde Guerre
mondiale, soit la normalisation et 'inclu-
sion. L’idéologie de la normalisation a été
développée et appliquée en premier lieu,
soit du milieu des années 1940 a la fin des
années 1950, dans les pays scandinaves,
notamment sous l'influence du Suédois
Niels Erik Bank-Mikkelsen (Parmenter,
2006). A cette époque, le concept de nor-
malisation désigne avant tout 'amélio-
ration des conditions de vie a l'intérieur
des institutions hospitalieres et des ser-
vices ségrégués, de sorte qu’elles corres-
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pondent «le plus possible » aux usages en
vigueur au sein de la collectivité. A la fin
des années 1950, ce courant de pensée
commence a déborder les frontieres de
la Scandinavie et a se répandre tant en
Amérique du Nord que dans I'ensemble des
pays européens. Simultanément, les objec-
tifs de la normalisation deviennent durant
les années 1960 a la fois plus précis et
plus globaux: le milieu ségrégué se trans-
forme en un centre d’apprentissage des
«rythmes normaux de la vie » — ce concept
est proposé par Bergt Nirje, en 1967 - et
il vise dorénavant la réinsertion dans la
collectivité du plus grand nombre possible
de personnes en situation de handicap
(Doré et al., 1996 ; Parmenter, 2006 ; Stiker
1996). A partir du début des années 1970,
Iidéologie de la normalisation devient
rapidement le discours dominant au sein
tant des organisations internationales, des
gouvernements, des appareils juridiques,
des établissements de services, des asso-
ciations professionnelles, des syndicats du
milieu hospitalier, des organismes commu-
nautaires et des milieux de la recherche.
Conséquemment, on assiste entre 1970 et
1990 a une véritable «floraison de ser-
vices et d’organismes souvent associatifs,
qui proclament haut et fort leur objectif
de retour, a part entiere, dans la société »
(Stiker, 1996, p. 43). Pris ensemble, ces ser-
vices et ces organismes forment un vaste
réseau rééducatif parallele, appelé «sys-
téme en cascade » (Doré et al., 1996, p. 33),
qui couvre tous les aspects de la vie quo-
tidienne et qui assure le retour progressif
des personnes handicapées dans le giron
de la normalité (Parmenter, 2006 ; Stiker,
2000). Pour leur part, les quatre personnes
qui ont participé a cette recherche se sont
adaptées a leur traumatisme craniocéré-
bral et ont reconstruit leur existence en se
réadaptant et en vivant principalement a
I'intérieur de services et d’organismes spé-
cialisés dont le credo s’inspirait de I'idéolo-
gie de la normalisation, et notamment du
principe selon lequel la réinsertion sociale
se fait progressivement et dans des con-
textes « qui se rapprochent le plus possible
de la norme» (Dor€ et al., 1996, p. 33).
Deés le milieu des années 1980, plusieurs
auteurs dénoncent cependant I'inefficacité
du «systeme en cascade» qui engendre,
affirment-ils, des détours sans fin dans le
labyrinthe des services spécialisés (Corin,
1986 ; Desjardins, 2002 ; Doré et al., 1996,
Stiker, 2000). Autrement dit, concluent ces
auteurs, la normalisation aboutit a la claus-
tration de la majorité des personnes handi-
capées dans des services ségrégués ou elles
s’initient a perpétuité aux regles de la vie
normale. En réaction a cette forme inat-
tendue d’exclusion, une nouvelle idéologie
voit le jour au début des années 1990, soit
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I'idéologie de l'inclusion. Par contraste
avec la normalisation, l'inclusion prone
I'insertion immédiate - c’est-a-dire «des
le départ» (Dor€ et al., 1996, p. 38) ou,
si on préfere, sans préalable - des per-
sonnes handicapées dans le tissu social
collectif, et ce, sans égard a la nature ou
au degré de leur différence (Griffo, 2008;
Olsen et al., 2001 ; Stainback et al., 1992;
Stiker, 2000). Sur le plan des services, ce
principe - soit accessibilité universelle -
suppose la dissolution du «systeme en cas-
cade» et le transfert des professionnels de
la réadaptation sociale dans les contextes
usuels, tels que la classe réguliere, la manu-
facture ou le centre de loisirs municipal.
Cette nouvelle approche de la réinsertion
sociale gagne rapidement en popularité
durant la seconde moitié des années 1990,
au point de devenir dominante a ’'aube du
21¢ siecle au sein des organisations inter-
nationales, des organisations profession-
nelles, des établissements de services, des
organismes associatifs et des milieux de la
recherche (Condeluci, 1998 ; Stiker 2006).
Plus récemment, dans la foulée de cette
popularité croissante, la Convention inter-
nationale des droits des personnes handi-
capées, adoptée le 13 décembre 2006 par
I’Assemblée générale des Nations unies, a
établi que seule l'inclusion est conforme
a la Déclaration universelle des droits de
’homme et que, a ce titre, les Etats démo-
cratiques ont dorénavant l'obligation 1égale
de promouvoir, de protéger et d’assurer le
retour immédiat de toutes les personnes
handicapées dans le tissu social collectif
(Dreyer, 2008 ; Gelly, 2008 ; Griffo, 2008
United Nations, 2006). Bref, a la lumiere
de ce texte juridique onusien, il semble que
le monde a l'intérieur duquel les quatre
participants a cette recherche ont recons-
truit leur existence - c’est-a-dire 'univers
de la normalisation et de ses services adap-
tés - soit appelé a disparaitre a plus ou
moins bréve échéance.

Ce tournant idéologique - que Nuss,
parmi d’autres, associe a une véritable
«révolution culturelle » (Nuss et al., 2008,
p. 250) - aura d’énormes répercussions
sur la vie des personnes ayant vécu ou qui
vivront un traumatisme craniocérébral.
S’il est encore trop tot pour anticiper avec
précision la nature exacte de ces répercus-
sions, nous pouvons a tout le moins identi-
fier certains des aspects clés de 'existence
de ces personnes auxquels nous devrons
porter une attention particuliére au cours
des prochaines années. Voici quelques-
unes des questions que souléve le passage
de la normalisation a I'inclusion, du moins
en ce qui a trait a certains des aspects
clés de l'existence des personnes qui ont
participé€ a cette recherche. Qu’adviendra-
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t-il d’elles et de leurs stratégies adaptati-
ves lorsqu’elles n’auront plus acces a des
espaces périphériques ? Comment vivront-
elles le passage des milieux adaptés aux
contextes usuels de la vie courante?
L’affirmation de leur égalité de droit se
fera-t-elle au détriment de leur acces a une
égalité de fait avec les membres de leur
entourage ? Pourront-elles encore rivaliser
avec leur entourage et accéder a des rangs
prestigieux ou seront-elles toujours relé-
guées aux €chelons les plus bas de ’échelle
sociale ? Leur supériorité morale, émo-
tionnelle ou spirituelle sera-t-elle toujours
reconnue ou glorifiée par leur entourage
ou perdra-t-elle de son lustre ? La recons-
truction de leur moi nécessitera-t-elle
encore l'acquisition d’attributs extraordi-
naires? La pluralité tactique deviendra-
t-elle obsolete ou continuera-t-elle de jouer
un role vital dans leur existence ? Au total,
I'inclusion accroitra-t-elle ou diminuera-
t-elle leur capacité de se lier aux autres,
d’appartenir a une collectivité, d’affirmer
leur dignité, de se dépasser, d’aimer la vie,
de se projeter dans l'avenir et de donner
un sens a leur existence ?

Ce sont la autant de questions aux-
quelles nous ne pouvons répondre pour le
moment mais que nous comptons explorer
au cours des prochaines années dans le
cadre de recherches portant sur 'adapta-
tion des personnes ayant subi un trauma-
tisme craniocérébral.
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Notes

. La théorie de Turner sur les rites de transition

a déja était utilisée pour analyser la situation
des gens handicapés en ce qui concerne leur
statut social (Murphy, 1987) et le processus
de réadaptation (Desjardins, 2002).

. En termes d’autorité et de fonction, le statut

de soignant s’apparente a celui de I'initiateur
des rites de passage (Turner, 1969).

. Edgerton, dans The Cloak of Competence

(1967), fournit un exemple de ce proces-
sus dans le contexte de personnes classées
déficientes intellectuelles.

. Langness et Levine, dans Culture and Mental

Retardation (1985), présentent une descrip-
tion détaillée de ces processus de socialisation
a l'incompétence.

. Pourtant, le manque de soutien ou d’aide

n’a pas €t€ décrit par les participants comme
étant une barriére en tant que telle, méme si
c’est souvent le cas dans les recherches sur
les incapacités (Olsen et Clarke, 2003).

. Parmi d’autres, Turner (1969, 1982) souligne

que cette déstructuration/reconstruction de
l'ordre culturel est typique de la phase limi-
nale, les initiés étant tenus d’examiner sous
un nouvel éclairage les normes et les principes
fondateurs de la collectivité (Babcock, 1986,
Bataille, 1965 ; Bouissac, 1986 ; Corin, 1986 ;
Devisch, 1986; Kristeva, 1980; Murphy,
1987).

Ensemble, toutes ces transformations de
normes créent un tout nouveau monde, a
savoir le monde des personnes ayant subi
un traumatisme craniocérébral (Goodman,
1978).

. Pour d’autres recherches qui traitent de 1’al-

térité positive et des marges blanches ou, si
l'on préfere, favorables, voir Caillois (1950),
Desjardins (2002), Devisch (1986), Goguel
d’Allondans (2002), Obeyesekere (1981) et
Turner (1969).
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