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INTRODUCTION

l. Contexte et questions de recherche
D’apres un rapport de I’UNICEF, preés de 240 millions d'enfants et adolescents (agés de
0 a 17 ans) sont en situation de handicap dans le monde, dont 10% en Amérique latine et
aux Caraibes'. Des enfants et adolescents avec une ou plusieurs difficultés fonctionnelles
et agés de 2 a 17 ans, 28.8% sont en pauvreté multidimensionnelle?, en ayant une ou

plusieurs privations en termes de santé et d’éducation, parmi d’autres.

Pourtant, le respect de I'universalité des droits des enfants sont énoncés dans plusieurs
réglementations internationales, telles la Convention on the Rights of the Child et la
Convention on the Rights of Persons with Disabilities. En Amérique latine et aux
Caraibes, dans le cadre de 1’“Organizacion de Estados Americanos” (OEA), la
Convencion Interamericana para la eliminacion de todas las formas de discriminacion
contra las personas con discapacidad a été signée en 19993, afin de protéger les personnes

en situation de handicap de toute discrimination et de garantir leur inclusion sociale.

Il faut également noter que les droits des personnes en situation de handicap s’insérent
dans 1’Agenda 2030 pour le développement durable. Plus précisément, les objectifs du
développement durable faisant référence aux personnes en situation de handicap
concernent, entre autres, le « pas de pauvreté » (ODS1), la « éducation de qualité »
(ODS4), les « inégalités réduites » (ODS10) et le ODS16 : « paix, justice et institutions
efficaces » (7 au total). C’est dans cette lignée qu’en République dominicaine, dans le but
d’évaluer, suivre et réaliser les ODD 2030, en cherchant d’améliorer la qualité de vie de
la population dominicaine, y compris la population qui posséde un handicap, le projet
lancé en 2018 Fortalecimiento del Sistema Estadistico Nacional para el seguimiento de
los Objetivos de Desarrollo Sostenible, a ét€ un pas en avant dans la mesure ou il cherche
a contribuer a l'institutionnalisation et a I'efficacité des statistiques publiques, pour

répondre a la demande latente de ce type d'information.

C’est dans ce contexte que nous nous demandons quelles sont les dimensions de la

relation entre pauvreté et handicap, avec un regard particulier sur le handicap infantile.

!Le méme pourcentage présente ’Amérique du Nord et I’Afrique de I'Est et du Sud. Suivis par I’Asie du
Sud (11%), le Moyen-Orient africain et I’Afrique du Nord (13%) ainsi que I'Afrique centrale et de I'Ouest
(15%) (UNICEF, 2021).

ZNous allons expliquer et développer ce terme dans le chapitre 1, « Lien handicap et pauvreté : esquisse
d’une revue de la littérature ».

3Par la République dominicaine également.



Dans cette recherche nous étudierons cette relation parmi les enfants et adolescents en
situation de handicap et de pauvreté modérée et absolue ainsi que leurs familles. Cela en
nous concentrant sur la limitation, voire le manque, de leur acces aux services de sant¢ et

d’éducation. L’ objectif de cette étude étant de s’interroger sur les questions suivantes :

e Comment les familles de la municipalité de Santa Barbara de Samana font face a
la situation de handicap et de pauvreté dans laquelle elles se trouvent ?

e Quelle est la réponse des familles vivant dans la municipalité de Santa Barbara de
Samana et ayant des enfants en situation de handicap et de pauvreté au manque

d’aide des politiques publiques ?

Il. Intérét pour I'étude
L’intérét de ce travail est d’apporter une analyse concernant la relation entre handicap et
pauvreté, car ce lien a été peu étudié (et moins en littérature francophone). Cela, dans un

contexte ou ces thématiques sont fort liées et répandues.

Dans ce cadre, il est intéressant de participer a la compréhension de cette relation a
double sens, afin de rendre I’invisible visible. En effet, les personnes en situation de
handicap occupent une place marginale dans les pays en développement et encore plus

les enfants en situation de handicap, étant considérés comme les plus vulnérables.

En outre, I’intérét de cette étude est de montrer quelles sont les perceptions et les
réponses de familles en situation de pauvreté et ayant des enfants et adolescents en
situation de handicap face aux situations dans lesquelles elles se trouvent, ainsi qu’au

manque d’aide du gouvernement.

[, Méthodologie
Cette ¢tude est qualitative exploratoire car son but est de comprendre quelles sont les
différentes opinions et interprétations de la relation entre handicap infantile et pauvreté,
des familles d’enfants et adolescents en situation de handicap de la municipalité de Santa

Barbara de Samana, située en République dominicaine.

C’est a partir d’une recherche de terrain menée dans cette municipalité que nous avons
surtout par la suite réalisé des recherches de travaux scientifiques et de données présentées

dans les statistiques officielles ainsi que dans différents rapports, sur lesquelles ce travail



se base principalement. En passant ainsi du terrain a la théorie, la méthode utilisée pour

cette étude est de type inductif.
e Recherche de terrain

Dans I’objectif de comprendre la réalité de la population locale vivant & Santa Barbara de
Samana®, je me suis rendue dans cette ville pendant trois mois. Si dans un premier temps
mon idée de départ était de traiter un sujet différent®, j’ai changé d’avis, et choisi de traiter
les problématiques du handicap et de la pauvreté en constatant qu’ils sont fort présents a

I’intérieur de la municipalité.

Ainsi, aprés avoir mené des entretiens exploratoires® dans la province de Samana, j’ai
rendu visite a vingt familles dans le cadre de mon mémoire. Les familles qui ont été
interrogées (dix au total”) sont en situation de pauvreté, elles ont des enfants et adolescents
en situation de handicap et vivent dans la municipalité de Santa Barbara de Samana. J’ai
choisi de traiter ces thématiques parmi les enfants et adolescents, ces derniers étant
considérés comme vulnérables et les plus exposés aux problématiques de handicap et

pauvrete.

Les informations auxquelles j’ai eu accés ont principalement été obtenues par
entretiens et observation participante®. J’étais, la plus grande partie du temps en
compagnie de professionnels de la Fundacion Aldeas de Paz’, et surtout de la
psychologue de ’ONG. Celle-ci m’a accompagnée lors de ma recherche de terrain, afin
d’avoir accés aux familles interrogées pour mes entretiens. Etre en contact direct avec ces

personnes m’a permis de découvrir la réalité de la pauvreté et du handicap dans laquelle

4Santa Barbara de Samana est la municipalité principale de la province de Samana, cette derniére située
dans la région de Cibao Nordeste, en République dominicaine.
SLe sujet que j’avais choisi précédemment je Iai cité dans le point 3.7. « Difficultés de ma recherche de
terrain ».
5Du mois de février au mois de mai 2022, j’ai réalisé un stage auprés de la Fundacidn Aldeas de Paz, a
Santa Barbara de Samana.
"Pour plus d’informations sur ces familles, voir point 3.3. « Profil de la population étudiée » et point 3.4.
« Méthodologie des entretiens ».
8En plus des entretiens, j'ai personnellement assisté aux activités de la Fundacién Aldeas de Paz dans le
centre d'accueil pour les enfants bénéficiaires du projet sur le handicap.
°La « Fundacién Aldeas de Paz » est une organisation d’intérét public ou de service a des tiers, ainsi que
d’avantages mutuels, a but non lucratif et a caractére social. Elle a été fondée au Venezuela en 2001 et
désormais basée en République dominicaine depuis 2015. Elle se trouve a Santa Barbara de Samana et a
Las Terrenas, en République dominicaine. L'un des projets de cette ONG vise a aider les personnes
handicapées. Pour savoir le descriptif de ce projet, voir point 2.4.1. « Interventions pour tous les types de
handicap »).
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elles se trouvent, connaitre de prés leur vie quotidienne et leur culture. Mais aussi

constater et obtenir leurs réponses face a cette réalité aux multiples dimensions.
e Revue de la littérature

La deuxiéme phase de ce travail a concerné la révision de la littérature sur le sujet de

notre recherche.

Dans un premier temps, j’ai consulté des rapports et des statistiques nationales (la
Oficina Nacional de Estadistica [ONE] et le Sistema Unico de Beneficiarios [STUBENT])
et internationales (le FMI et la Banque mondiale), afin d’approfondir la situation de
handicap et de pauvreté des enfants et adolescents vivant dans la municipalité¢ de Santa

Barbara de Samana.

Dans un second temps, j’ai révisé des normes législatives internationales, lois et plans
gouvernementaux de la République dominicaine qui régissent les Droits des enfants et
adolescents en situation de handicap, telle la non-discrimination, I’éducation et la santé,
ainsi que les politiques publiques en lien avec ces droits (comme le pacte national de la
réforme éducative [Pacto Nacional de la Reforma Educativa en la Republica Dominicana
2014-2030)). Et cela afin de déterminer I’existence d’un cadre réglementé qui promeuve

le respect des droits de ces enfants et adolescents.

En troisieme lieu, j’ai consulté¢ des articles scientifiques, ceux d’institutions
internationales (comme I’UNESCO et I’OMS) ainsi que des livres. Cela dans le but de
définir le handicap et d’étudier le lien entre handicap et pauvreté, avec un regard
particulier sur 1’acces a 1I’éducation et a la santé, des enfants et adolescents en situation
de handicap, ainsi que de la prise en charge de ces thématiques par les politiques d’aide

au développement.

V. Plan du mémoire

Ce travail est divisé en trois chapitres :

e Le premier chapitre consiste & montrer comment la relation entre handicap et
pauvreté s’articule dans la littérature scientifique. Cette ¢&tape semble
indispensable pour avoir une premiere compréhension sur le sujet.

e Le second se focalisera sur la situation de handicap infantile et pauvreté en

République dominicaine : tout d’abord, il présente théoriquement la notion de
9



handicap et ses caractéristiques, qui seront appliquées en République dominicaine
en exposant la relation entre handicap infantile et pauvreté dans le pays et
I’inefficacit¢ du gouvernement, en matiere d’accés au systeme de santé et
d’éducation, ainsi que de prévention et ¢élimination de la discrimination. En
deuxieme lieu, nous allons présenter plusieurs interventions d’ONG implantées
sur le territoire dominicain.

e Le troisiéme chapitre consiste en I’étude de la relation handicap-pauvreté dans la
municipalité de Santa Barbara de Samana. Nous présenterons cette municipalité
et, a travers I’analyse des entretiens réalisés aupres de familles ayant des enfants
et adolescents en situation de handicap et vivant en pauvreté modérée ou absolue,
nous analyserons les perceptions de ces familles face au handicap et a la pauvreté
ainsi que leurs réponses face a I’insuffisance de politiques publiques, en termes
d’acces a la santé et a I’éducation de leurs enfants.

A cela, j’ajouterai les difficultés rencontrées lors de ma recherche de terrain.

Au terme de mon mémoire, un point présentera les conclusions de cette recherche.

10



CHAPITRE 1. LIEN HANDICAP-PAUVRETE : ESQUISSE D’UNE REVUE DE LA LITTERATURE

Plusieurs auteurs ont étudié la relation entre handicap et pauvreté, et cela dans multiples
dimensions. Dans ce chapitre, nous allons présenter différentes pensées sur cette relation
a double sens, en termes d’éducation, santé et discrimination, en nous focalisant sur le
handicap infantile. Cela nous permettra de mieux comprendre les deux thématiques
traitées dans cette étude et la fagon dont elles sont prises en charge par les politiques

d’aide au développement.

1.1. Pauvreté et handicap

Le lien entre handicap et pauvreté est analysé par différents auteurs. L’auteur Coleridge
(1993), par exemple, considére qu’il existe une relation étroite entre handicap et pauvretg,
contribuant les causes du handicap'®, comme la malnutrition et les accidents dans les
foyers surpeuplés, a une incidence du handicap plus élevée chez les personnes en situation
de pauvreté que chez les personnes vivant dans des conditions plus faciles. D’apres
d’autres auteurs, dans les pays a revenu faible ou moyen'!, les personnes en situation de
handicap sont moins bien loties que leurs homologues en situation de non-handicap en
termes d'acces a I'éducation et aux soins de sant¢, et de soutien social, entre autres (Groce
etal., 2011). En effet, dans la plupart des pays en développement, le handicap est associé
a une pauvreté multidimensionnelle!? élevée ainsi qu'a un niveau d'éducation faible, a des
taux d'emploi plus faibles, a des dépenses médicales élevées (Mitra et al., 2013). Des
barrieres systémiques institutionnelles, environnementales et attitudinales, rencontrées
par les personnes en situation de handicap, entrainent leur exclusion sociale et leur
manque de participation a la société locale (Yeo et Moore, 2003) ; ainsi, le handicap

suscite la pauvretg.

A titre d’exemple, les résultats d’une étude menée au Maroc et en Tunisie montrent que
dans les deux pays les personnes en situation de handicap sont confrontées a des niveaux
et a une intensité plus élevés de pauvreté multidimensionnelle (Trani et al., 2019). De
plus, d’apres 1’étude de Igei (2017), réalisée en Afrique du Sud, il existe un écart en

matic¢re de pauvreté multidimensionnelle entre les personnes en situation de handicap et

Dans cette recherche, nous n’allons pas traiter des causes du handicap. Les citer nous permet
d’expliquer la relation entre handicap et pauvreté.

111 3 République dominicaine se trouve dans cette catégorie. C'est un pays, plus précisément, de revenu
moyen supérieur.

12| e concept de pauvreté multidimensionnelle est défini, par Sen, comme un phénoméne de privation
multidimensionnelle, dans le sens d’incapacité d'accéder aux services de base tels que I'éducation et la
santé (Wang, 2022).
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de non-handicap, la prévalence de personnes en situation de handicap étant plus élevée

parmi les individus en situation de pauvreté.

Il existe ainsi un cercle vicieux entre handicap et pauvreté, le premier en causant et
exacerbant le deuxiéme et vice-versa. Katsui (2006) explique bien cela, en affirmant,
d’une part, qu’en raison du handicap et de la discrimination ainsi que de son exclusion
systématique, la situation financi¢re d’une personne en situation de handicap est en péril ;
cela conduit en conséquence a la pauvreté au sens économique et dans de nombreux autres
domaines, ainsi qu’a une plus grande exclusion de la société. D’autre part, la pauvreté a
¢galement tendance a conduire au handicap ; les personnes pauvres étant souvent exclues
des différents niveaux du systéme, leurs conditions de vie se détériorent et leur voix n'est
pas entendue. Par conséquent, une personne avec des revenus trés faibles a un risque
beaucoup plus ¢levé d'étre en situation de handicap que ses pairs en moindre difficulté
financiere. Et si aucune intervention est menée, les personnes en situation de pauvreté et

de handicap rencontrent des difficultés a échapper a ce systéme défaillant.

1.2. Pauvreté et enfance en situation de handicap

Une étude menée en Afghanistan montre que les enfants en situation de pauvreté et de
handicap sont plus défavorisés a tous les ages que les enfants en situation de pauvreté et
de non-handicap, dans un grand nombre de dimensions, telle 1’éducation, la santé et

I’inclusion sociale (Biggeri et al., 2011).

En ce qui concerne I’éducation, certaines études de ’'UNESCO estiment que 98% des
enfants ayant des besoins spéciaux et vivant dans les pays en développement sont privés
de toute éducation formelle (Yeo et Moore, 2003). Une étude menée en Afrique du Sud
par Loeb et al. (2008) affirme cela, en démontrant que le pourcentage d’enfants en
situation de handicap ne fréquentant pas I’école est plus élevé que celui de leurs
homologues en situation de non-handicap. Ceci s’explique par le fait que les
¢tablissements d'enseignement ne disposent généralement pas d'infrastructure adéquate
pour la mobilité, ils ne disposent pas de conditions adéquates pour 1'utilisation d'appareils
technologiques appropriés aux différents handicaps, et ils ne disposent pas non plus d'un
personnel enseignant suffisamment formé ou d'un personnel ayant les compétences
nécessaires pour s'occuper des ¢étudiants en situation de handicap (Rojas, 2019). Et méme
lorsque les services de base sont disponibles, la plupart des personnes en situation de

handicap n'ont pas les moyens financiers de les payer (Barnes et Sheldon, 2010).
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Concernant la santé, les enfants vivant en condition de pauvreté sont moins susceptibles
de bénéficier de soins de santé adéquats, qui pourraient contribuer a prévenir le
développement de handicaps (Meyers et al., 1997). En effet, les familles a faible revenu
peuvent €tre moins en mesure que leurs homologues plus aisés d'absorber les colts de
prise en charge des enfants ayant des besoins spéciaux (/bid.). Ces colits, comprenant les
soins de santé, définis directs, sont plus €levés pour les familles avec des enfants en
situation de handicap que pour les autres familles (Stabile et Allin, 2012). Cela améne a

un difficile accés aux services de santé pour ces enfants.

1.3. Familles, handicap et pauvreté

Avoir un membre avec handicap entraine des répercussions dans la famille également.
Des études mettent en lumiere le mécanisme selon lequel les ménages sont affectés
économiquement par le fait qu'un ou plusieurs de leurs membres se trouvent en situation
de handicap. Dans une étude réalisée au Kenya, les auteurs Ingstad et Grut montrent les
effets néfastes dans les familles en situation de pauvreté vivant avec un enfant en situation
de handicap (Groce et al., 2011). Dans une autre étude menée au Yémen, les mémes
auteurs constatent qu’il existe un cercle vicieux entre le fait d'avoir un enfant en situation
de handicap et le fait de rester ou de s'enfoncer davantage dans la pauvreté (/bid.). Une
¢tude réalisée a I’intérieur d’onze pays, démontre que, au Cameroun, en Colombie, en
Equateur, en Egypte et en Ouganda, l'incidence de la pauvreté multidimensionnelle chez
les individus vivant dans des familles avec des membres en situation de handicap est
nettement plus élevée que chez les personnes vivant dans d'autres foyers ; dans le cas de
I’Egypte, les familles ayant un enfant en situation de handicap sont celles qui sont le plus
en situation de pauvreté (Pinilla-Roncancio et Alikire, 2017). Une autre étude menée dans
certains pays d’Amérique latine, plus précisément au Brésil, au Chili, en Colombie, au
Costa Rica et au Mexique, révele que les personnes en situation de handicap et leurs
familles sont confrontées a des niveaux plus élevés de privation et de pauvreté
multidimensionnelle, ¢’est-a-dire dans des indicateurs de base liés a 1'éducation, a la santé
et au niveau de vie, dans les cinq pays ; leurs niveaux de pauvreté multidimensionnelle
étant plus élevés que ceux des personnes sans membres de la famille en situation de

handicap (Pinilla-Roncancio, 2018).

Les facteurs qui peuvent aggraver la situation des personnes en situation de handicap, ou
des familles avec des personnes en situation de handicap, sont la perte de revenus, les

colts supplémentaires résultant du handicap, comme les frais médicaux, les équipements
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(béquilles, fauteuils roulants, etc.), les adaptations du logement et les services spécialisés,
ainsi que la marginalisation ou l'exclusion des services et des activités sociales et
communautaires (Elwan, 1999). Dans toute société ou il y a peu de soutien extérieur au
foyer, ces ressources supplémentaires, y compris le temps, ont un effet dévastateur dans
les ménages en situation de pauvreté, lorsque la personne en situation de handicap est
¢galement responsable de tout ou partie du revenu ou de la subsistance du foyer (/bid.).
Cela s’explique par le fait que les ménages dont un membre de la famille est en situation
de handicap ont généralement un revenu moyen plus faible et moins d'actifs que les

ménages n’ayant aucun membre de la famille en situation de handicap (Woodburn, 2013).

Ainsi, la cause profonde du probléme n'est pas la personne en situation de handicap, mais
la marginalisation sociale et le manque d'accés aux ressources de base telles que
I'éducation, les soins de santé et les systémes de soutien social qui lient le handicap et la
pauvreté au niveau des ménages (Groce et al., 2011). Une enquéte réalisée par Trani et
Loeb (2012) aupres de familles en Afghanistan et au Zambia illustre cela, en mettant en
évidence le lien entre la pauvreté multidimensionnelle et le handicap dans ces deux pays.
De plus, d’apres une étude d’Urquieta-Salomoén (2008), menée au Mexique, les ménages
les plus pauvres sont les plus vulnérables, car ils ont un acces trés limité aux régimes

d'assurance et leurs dépenses les plus importantes concernent la santé.

1.4. Handicap, pauvreté et développement

Le manque d'inclusion des personnes en situation de handicap dans la communauté
internationale du développement, dont les agences des Nations unies, les gouvernements
nationaux et la société civile, est particuliérement préoccupant, car les personnes en
situation de handicap vivent de facon disproportionnée dans la pauvreté (Groce et Kett,
2013). En effet, les personnes en situation de handicap sont réguliérement exclues des
efforts de développement ou se voient refuser le soutien dont elles ont besoin pour sortir
de la pauvreté tout au long du cycle de vie, ce qui maintient un écart entre handicap et
développement (/bid.). Par exemple, Muyinda et Whyte (2011) constatent que I'exclusion
et la marginalisation des personnes en situation de handicap dans le développement des
services essentiels en Ouganda ont pour conséquence que les besoins des personnes en
situation de handicap ne sont pas satisfaits, ce qui plonge les individus et leurs familles

en condition de pauvreté par rapport a leurs pairs en situation de non-handicap.
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Dans les pays en développement, les personnes en situation de handicap sont largement
ignorées tant par les gouvernements que par la communauté internationale (Barnes et
Sheldon, 2010). En effet, le handicap est souvent pergu par les gouvernements et les
agences d'aide comme un probléme et non pas comme une priorité (Coleridge, 1993). De
nombreux décideurs et praticiens faisant partie de la communauté internationale du
développement, ainsi que des fonctionnaires et des membres de la société civile,
considerent le handicap comme une activité caritative ou un probléme médical plutdt que
comme une préoccupation de développement (Groce et Kett, 2013). Les arguments
utilisés par les planificateurs du développement, lorsqu'ils sont interpellés a propos du
handicap, concernent la réhabilitation compliquée et coliteuse, nécessitant des
professionnels qualifiés et dépassant les capacités des villageois ordinaires, ainsi que les
aides et les équipements pour les personnes en situation de handicap étant trop coliteux

pour étre budgétisés dans les programmes de soins de santé primaires (Coleridge, 1993).

Pourtant, méme lorsque les personnes en situation de handicap sont mentionnées dans les
efforts de la communauté internationale du développement, c'est souvent dans le cadre
d'une liste de "groupes vulnérables" énumérés a la fin d'une longue proclamation sur le
développement ou d'un rapport technique, avec peu ou pas de dispositions pour identifier
des plans concrets de mise en ceuvre ou des mécanismes de suivi et d'évaluation pour
s'assurer que cette inclusion a bien lieu (Groce et Kett, 2013). Ainsi, le probléme n'est
souvent pas le manque d'inclusion sur le papier, mais le manque de mise en ceuvre,
d'application, de suivi et d'évaluation de l'inclusion des personnes en situation de handicap
dans les initiatives de développement (/bid.). De plus, les gouvernements, les agences de
développement et les prestataires de services ont souvent soit ignoré les personnes en
situation de handicap soit créé des programmes "spéciaux" qui contribuent effectivement
a l'exclusion des personnes en situation de handicap de la société et qui ne touchent
généralement qu'un petit nombre de personnes en situation de handicap, principalement
celles basées dans les capitales plutot que la grande majorité de cette population vivant

dans des zones rurales (Yeo et Moore, 2003).

Les activités de développement, plus précisément, sont axées sur la charité ; dans le sens
que le handicap n'a pas été intégré comme une question transversale dans le discours sur
le développement (Katsui, 2006). Par exemple, les raisons pour lesquelles les personnes

en situation de handicap n’ont pas pu participer a un cours d'initiation a I'informatique au
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Kazakhstan concernaient le non-accés a la salle de classe, aux fauteuils roulants, au

soutien familial et a I'information sur le cours (/bid.).

En outre, les objectifs de développement du millénaire des Nations unies (2000) ont été
fortement critiqués pour leur incapacité a aborder le handicap et les personnes en situation
de handicap, alors qu’ils pronaient I’inclusivité (Barnes et Sheldon, 2010). Pour combler
les lacunes des OMD, les associations de personnes en situation de handicap, les ONG et
la société civile dans son ensemble ont plaidé pour que le handicap soit explicitement
inclus dans le cadre de l'apreés-2015 et pour que les personnes en situation de handicap et
leurs organisations soient impliquées dans les consultations et dialogues qui y méneront
(Tardi et Njelesani, 2015). En effet, I’Agenda 2030 fait référence aux personnes en
situation de handicap, en les incluant dans différents indicateurs ; mais, pour que cette
Agenda soit un succés, tous les Etats membres de 'ONU doivent inclure cette population
dans leurs plans nationaux de mise en ceuvre et de suivi (Jennifer et al., 2017). Pourtant,
dans de nombreux pays, 1’écart entre le handicap et le développement s’accentue : le statut
socio-économique des personnes en situation de handicap reste souvent stable, alors que

le statut de leurs pairs en situation de non-handicap progresse (Groce et Kett, 2013).

Enfin, dans certains pays, aucune étude n'a encore ét¢ menée sur ce sujet, en étant 1'une
des principales limites de la recherche dans ce domaine le nombre insuffisant d'enquétes
sur les ménages comprenant des questions sur le handicap (Pinilla-Roncancio et Alkire,
2017). Ainsi, étant les recherches importantes pour soulever le théme de handicap et
I’intégrer comme une question de droits de 1'homme dans le discours sur le
développement, le manque de travaux de recherche renforce la marginalisation du

handicap dans le développement, en particulier dans le Nord (Katsui, 2006).

1.5. Schéma causal théorique

En fonction de tous les éléments théoriques mobilisés auparavant, nous allons montrer le
lien entre handicap et pauvreté dans le schéma ci-dessous. Aux deux extrémités, deux
poles (encadrés en rouge) constituent les deux thématiques principales de cette étude. A
partir de ces poles, des fleches de droite a gauche (trois a partir de “Handicap™) et vice-
versa (une a partir de “Pauvreté”) montrent la relation bidirectionnelle de ces deux

thématiques, a travers les causes et les conséquences analysées dans les points précédents.
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Figure 1

Barriéres institutionnelles,
environnementales et
attitudinales

Mangque de participation
a la société locale

Handicap Discrimination Exclusion sociale ——  Pauvreté |

Manque d’inclusion dans les
politiques d’aide au
développement

Manque d’aceés aux services
de base (éducation, santé,
emploi, ete.)

Détérioration des
conditions de vie

Source : Elaboration personnelle

1.6. Conclusions du chapitre
En résumé, ce chapitre nous a permis, a travers les idées et études de plusieurs auteurs,
d’introduire le sujet de cette étude, les thématiques de handicap infantile et pauvreté ainsi

que leur lien.

Cela en présentant, premie¢rement, le cercle vicieux de la relation a double sens entre
pauvreté et handicap en général. Dans un deuxieéme temps, en analysant le cas d’enfants
de milieu pauvre et en situation de handicap, plus précisément. En troisiéme lieu, nous
avons ¢tudié les répercussions économiques que peuvent subir les ménages ayant un ou
plusieurs membres de la famille en situation de handicap. Ensuite, un point a été consacré
a I’écart qui existe entre handicap et développement, en relation avec la pauvreté. Enfin,
nous avons réalisé un schéma récapitulatif, afin de visualiser de fagon plus immédiate la
relation a double sens entre le handicap et la pauvreté ainsi que la mise en évidence des

principaux concepts théoriques de cette relation.

I1 faut souligner que nous avons abordé cette thématique en nous limitant aux pays en

développement.
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CHAPITRE 2. HANDICAP INFANTILE ET PAUVRETE EN REPUBLIQUE DOMINICAINE
Dans ce chapitre, nous allons présenter la problématique du handicap infantile en lien

avec la pauvreté en République dominicaine.

Dans un premier temps nous définirons la notion de handicap au niveau international, qui
constitue le référent au niveau national. Ensuite nous allons mobiliser différentes
données, afin de mettre en évidence la situation actuelle des enfants et adolescents en
situation de handicap et de pauvreté en République dominicaine. Enfin, nous allons
expliquer les différentes politiques publiques mises en place ainsi que les interventions

des ONG sur le territoire dominicain.

2.1. Définition du handicap

D’aprés I’Organisation mondiale de la sant¢ (OMS), le handicap est un terme générique
qui englobe les déficits, les limitations d'activité et les restrictions de participation (OMS,
2001). Il indique I'interaction entre un individu ayant un probléme de sant¢ et ses facteurs
contextuels, environnementaux et personnels (/bid.). Les facteurs environnementaux
constituant I’environnement physique, social et attitudinal dans lequel les gens vivent et
menent leur vie; par exemple, les attitudes de la société, les caractéristiques
architecturales, le systéme juridique (/bid.). Les facteurs personnels peuvent comprendre
: le sexe, la race, l'age, les autres problémes de santé, la condition physique, le mode de

vie, les habitudes, 1'éducation regue, les modes d'adaptation, etc. (/bid.).

En outre, il existe divers modéles conceptuels proposés par I’OMS pour comprendre et
expliquer le handicap et son fonctionnement. D’une part dans le modele médical, le
handicap est percu comme un probléme de I’individu, conséquence directe d'une maladie,
d'un traumatisme ou d'un autre probléme de santé, qui nécessite des soins médicaux
fournis sous forme de traitement individuel par des professionnels (OMS, 2001). Ces
soins médicaux sont pergus comme ¢étant la principale question et, au niveau politique, la
principale réponse est de modifier ou de réformer les politiques de santé (/bid.). D’autre
part dans le mod¢le social, en revanche, le handicap est per¢gu comme étant principalement
un probléme créé par la société et une question d'intégration dans son ensemble des
individus dans la société (/bid.). Ainsi, la solution au probléme exige que des mesures
soient prises, en termes d'action sociale, et c'est la responsabilité collective de la société

dans son ensemble qui doit apporter les changements environnementaux nécessaires pour
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permettre aux personnes en situation de handicap de participer pleinement a tous les

aspects de la vie sociale (/bid.).

Enfin, dans la Convention on the Rights of Persons with Disabilities, les différentes
catégories de handicap sont mentionnées : « Les personnes en situation de handicap sont
celles qui présentent des déficiences physiques, mentales, intellectuelles ou sensorielles
durables qui, en interaction avec diverses barriéres, peuvent faire obstacle a leur pleine et

effective participation a la société sur la base de 1'égalité avec les autres »'°.

2.2. Enfants et adolescents en situation de handicap-pauvreté en République dominicaine

2.2.1. Pourcentages du handicap infantile
En République dominicaine, pour 26 910 enfants et adolescents entre 2 et 17 ans, 10.1%
sont en situation de handicap (4 360 au total), dont 4.9% dans la tranche d’age de 2-4 ans
et 11.3% agés de 5 a 17 ans (Figure 2). Notons, dans ce méme graphique, que le

pourcentage du handicap augmente avec l'age.
Figure 2

République dominicaine : Pourcentage d'enfants
et adolescents en situation de handicap (de 2 a
17 ans) affiliés a une ARS
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55,00%
54,00%
53,00%

2a4ans 5a1l7ans 2a1l7ans

Source : Elaboration propre a partir des statistiques de I'ONE (2022)

2.2.2. Handicap infantile et pauvreté
D’apres la figure 3, les enfants et adolescents en situation de handicap, agés de 2 a 17 ans,
font partie des individus les plus pauvres de la population, 10% en moyenne (ligne

orange). Ainsi, nous pouvons remarquer que la plus forte concentration d’enfants et

BTraduction de « Persons with disabilities include those who have long-term physical, mental, intellectual
or sensory impairments which in interaction with various barriers may hinder their full and effective
participation in society on an equal basis with others » (Convention on the Rights of Persons with
Disabilities, 2006).
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adolescents en situation de handicap figurent dans les groupes sociaux se trouvant dans

une condition d’extréme pauvreté (IQV 2).

Figure 3

République dominicaine : Pourcentage du
handicap infantile (de 2 a 17 ans), selon quintile
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Source : Elaboration propre a partir des statistiques de 'ONE (2022)

2.2.3. Handicap infantile et acces a I'éducation

Figure 4
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Source : Elaboration personnelle a partir de 'ONE (2022)

République dominicaine : Pourcentage d'enfants

et adolescents en situation de handicap (de 3 a
17 ans) allant ou pas a I'école

Assiste Non assiste

Wm3adans M5al7ans W3al7ans

Sur le nombre total d’enfants et
adolescents agés de 3 a 17 ans
allant a D’école primaire et
secondaire (22 214), 6.3% sont
en situation de handicap, dont
2.1% agésde3 a4 anset 10.5%
dans la tranche d’age 5-17 ans.
Ces pourcentages sont moins
¢levés pour les enfants et

adolescents en situation de

handicap agés de 3 a 17 ans n’allant pas a I’école : 13.55% au total, 4.1% dans la tranche

d’age 3-4 ans et 23.0% agés de 5 a 17 ans. Constatons, dans la figure 4, que la non-

assistance a 1’école augmente avec 1’age; la tranche d’age 5-17 ans étant la plus

significative.
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2.2.4. Handicap infantile et acces a la santé
En termes de pourcentage d’enfants et adolescents en situation de handicap affiliées a
I'une des “Administradoras de Riesgos de Salud”!* (ARS), la figure 5 montre que, 58.25%
des enfants et adolescents en situation de handicap de 2 a 17 ans sont affiliés a une ARS.
Remarquons, dans ce méme graphique, que I’affiliation a une assistance sanitaire

augmente avec 1’age, celle-ci étant moins ¢levée dans la premicre enfance (2-4 ans).

Les enfants et adolescents en situation de handicaps affiliés a une ARS, possedent pour
la plupart le “Seguro Nacional de Salud” (SENASA)'", soit 41.25% (Figure 6). Suit la
ARS payée par I’entreprise et le titulaire avec 33.80% et la ARS privée (23.20%). Dans
le cas de la ARS soustraite a la pension, celle-ci constitue qu’un tout petit nombre

d’enfants et adolescents en situation de handicap, soit 2.55%.

Figure 5 Figure 6
République dominicaine : Pourcentage d'enfants République dominicaine : Pourcentage d'enfants
et adolescents en situation de handicap (de 2 & et adolescents en situation de handicap (de 2 a
17 ans) affiliés a une ARS 17 ans), par type d'ARS contractée
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Sources : Elaboration personnelle des statistiques de 'ONE (2022)

2.2.5. Handicap infantile et discrimination
Concernant la discrimination subie par les enfants et adolescents de moins de vingt ans
vivant avec un handicap, 18.65% se sont sentis discriminés dans les écoles ou les activités
de formation, 12.25% dans la participation sociale et 12.85% dans les relations sociales
(Figure 7). Notons, dans le méme graphique, que les adolescents en situation de handicap

sont discriminés le plus, dans les trois cas indiqués.

14 Le concept est expliqué dans le point 2.2.3. « Politiques de santé ».
15C’est une ARS subsidiée par I’Etat. Le concept est plus précisément expliqué dans le point 2.2.3.
« Politiques de santé ».
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Figure 7

République dominicaine : Pourcentage d'enfants et
adolescents en situation de handicap (de 0 a 19
ans) qui se sont sentis discriminés en raison de leur
difficulté
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Source : Elaboration personnelle des statistiques de 'ONE (2014)

2.3. Etude de la politique gouvernementale
En République dominicaine, différentes politiques publiques ont été mises en place, afin
d’améliorer la qualité de vie des enfants et adolescents en situation de handicap ainsi que

de leurs familles. Parcourons quelques projets et réglementations.

2.3.1. Politiques de protection sociale
Une des stratégies du gouvernement dominicain, appartenant a la Red de Proteccion
Social'®, concerne le projet Progresando con Solidaridad (PROSOLI)!, précédemment
nommé Programa Solidaridad’®, ayant pour but de garantir 1’accés des familles en
situation de pauvreté et de vulnérabilité sociale, personnes en situation de handicap
incluses, aux services d’éducation et de santé. Cela, a travers, entre autres, le transfert de
la carte de solidarité “Comer es Primero”, en vue d’assurer 1’accés aux denrées
alimentaires, ainsi que par des transferts monétaires selon les conditions relatives du
programme “Incentivo a la Asistencia Escolar” (ILAE), afin de réduire le taux d'abandon
scolaire et d’augmenter le niveau de scolarisation des enfants et adolescents agés de 5 a
16 ans. Sur 34 036 familles dont au moins un membre présente un handicap et bénéficiant
du projet, 13 609 regoivent le soutient afin de permettre aux ¢éléves agés de 5 a 16 ans de
fréquenter I'école au niveau préscolaire et de base (primaire et secondaire). Toutefois, ce
projet de solidarité présente des problemes. Notamment en mati¢re de santé, les soins

étant que primaires, ces derniers a leurs tours restreints aux soins maternels et infantiles,

161 3 Red de Proteccién Social c’est un réseau de programmes de développement humain, social ainsi que
d’insertion économique, dressés aux personnes en situation d’extréme pauvreté (Julidn Valdés, 2005).
177 partir de 2021 il est nommé Supérate.

18Crée par le Decreto N° 536/2005, du 1 janvier 2005.
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comme les vaccinations et les examens prénataux (Fonseca, 2006). En effet, au sein du
projet, ils n’existent guére de soins de santé plus complexes ; le systéme ne garantit pas
l’accés a des soins spécialisés'® (Ibid.). Notons, en outre, que le programme
d’accompagnement socio-éducatif est proposé aux enfants et adolescents qui fréquentent

déja I’école.

2.3.2. Politiques éducatives
Dans le Pacto Nacional para la Reforma Educativa 2014-2030, une des stratégies du
Ministere de I’Education dominicain consiste a « veiller a ce que le développement des
infrastructures éducatives réponde a la projection de la population et respecte les critéres
d'accessibilité pour les personnes en situation de handicap ou ayant des besoins
particuliers »?°. Cela a été exprimé successivement par le Plan Estratégico 2021-2024°',
avec un regard particulier sur les enfants et adolescents en situation de handicap, afin de

répandre et de renforcer leur inclusion éducative?.

Des centres éducatifs ont ét¢é implantés dans le pays, afin de favoriser l'éducation
inclusive. Ceux-ci étant les “Centros de Recursos para la Atencion a la Diversidad”
(CAD) et les “Centros de Educacion Especial” (CEE), qui s'inscrivent dans le cadre du
Programa de Fortalecimiento de la Atencion a la Diversidad y Ampliacion de los
Servicios de Educacion Especial (PADEE) de 2004. Au début de 2019, il existe un CAD
pour 13 régions éducatives (18 au total) et un au niveau des districts éducatifs (108 au
total), tandis que les CEE se comptent a 36 dans la méme année, répartis sur 1'ensemble

du territoire.

Pourtant, en République dominicaine, la réalisation de changements substantiels relatifs
a la qualité, a I'équité et a l'efficacité du systeme éducatif est limitée principalement par

I’incapacité des organismes de 1’Etat a se conformer aux politiques publiques convenues,

®Concept repris dans le point 2.2.3. « Politiques de santé ».

WTraduction de « asegurar que el desarrollo de la infraestructura educativa responda a la proyeccién de
la poblacién, atienda a criterios de accesibilidad para personas con discapacidad o con necesidades
especiales (...) » (Pacto Nacional para la Reforma Educativa 2014-2030, 3.1.5, p. 8).

21Ses antécédents, le Plan Estratégico 2017-2020 et le Plan Decenal de Educacién 2008-2018, établissaient
également la promotion de I’équité dans I’éducation.

2| e concept d’inclusion éducative renvoie a celui d’éducation inclusive, défini par 'TUNESCO comme étant
« un processus consistant a se concentrer sur et de répondre aux divers besoins de tous les apprenants,
en éliminant les barrieres qui entravent la qualité de I'éducation, et ainsi d'accroitre la participation a
I'apprentissage et de réduire I'exclusion dans et a partir de I'éducation » (traduction de « a process of
focusing on and responding to the diverse needs of all learners, removing barriers impeding quality
education, and thereby increasing participation in learning and reducing exclusion within and from
education », UNESCO, 2005).
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y compris les réglementations constitutionnelles et 1égales (Checo, 2019). En effet,
plusieurs lois nationales pronent I'universalité du droit a 1’éducation. Il est établi dans la
Constitution dominicaine que 1’éducation doit étre compléete, de qualité, permanente et
égalitaire en termes de chances, celle-ci étant une obligation de 1’Etat pour 1’éducation
des personnes ayant des besoins spéciaux. La loi dominicaine concernant 1’éducation
stipule également 1’universalité du droit & une éducation gratuite et appropriée, incluant
les étudiants ayant un handicap physique et rencontrant des difficultés d'apprentissage,

ayant droit de recevoir un enseignement spécial®®

. Ces ¢€léves sont définis comme ayant
des “Necesidades Especificas de Apoyo Educativo” (NEAE)?*, pour lesquels une série de

services et stratégies sont réglementées dans 1’Ordenanza 04-2018.

Malgré cela, il existe en République dominicaine une « préoccupation concernant
l'insuffisance de 1'allocation budgétaire et son impact sur l'acces et la qualité de 1'éducation
»*> (Balsera et al., 2017, p. 114). En effet, l'effort macroéconomique en termes de
pourcentage du PIB consacré a l'enseignement public a été extrémement faible, 4% du
PIB national a partir de ’année 2013 (Checo, 2019). Au cours de I’année 2019, les
dépenses publiques concernant 1’éducation pré-universitaire étaient de 1’ordre de 3,08
millions de dollars, pour un PIB national de 89,03 milliards de dollars. Notons que les
dépenses publiques en éducation pré-universitaire ont augmenté légerement les années
suivantes?®, en représentant le 4.5% du PIB national?’ en 2020. Dés lors, il serait
intéressant de réaliser une étude dans les prochaines années, pour consulter 1’évolution

des coits de I’Etat en matiére d’éducation.

BI’éducation spéciale est définie par la méme loi comme un « sous-systéme qui vise a fournir les niveaux
de spécialisation requis pour les enfants et les jeunes présentant un handicap ou des caractéristiques
exceptionnelles » (traduction de « subsistema que tiene como objeto atender con niveles de
especializacién requerida a los nifios y jovenes que poseen discapacidades o caracteristicas excepcionales
», Art. 48, Ley 66-97 du 9 avril 1997).

%Les “Necesidades Especificas de Apoyo Educativo” (NEAE) se définissent comme « les demandes de
soutien et de ressources dont a besoin tout éleve, de maniére temporaire ou permanente, au cours de
son parcours éducatif, dans le but d'éliminer les barrieres qui limitent sa participation et son
apprentissage a I'école » (traduction de « aquellas demandas de apoyo y recursos requeridos por
cualquier estudiante de forma transitoria o permanente durante su trayectoria educativa, con la finalidad
de eliminar las barreras que limitan su participacién y aprendizaje en la escuela », Direccién de Educacién
Especial, Minerd [2017], p. 22).

ZTraduction de « Preocupacion por la insuficiencia de la asignacién presupuestaria y la repercusion de
esta en el acceso y la calidad de la educacion » (Balsera et al., 2017, p. 114).

2D’aprés le CREES (Centro Regional de Estrategias Econémicas Sostenibles), en 2020 les dépenses
publiques en éducation pré-universitaire s’élevaient a 3,67 millions de dollars et a 3,40 millions de dollars
en 2021.

27En 2020, le PIB national s’élevait a 78,92 milliards de dollars (IMF, 2020).
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En outre, selon le rapport Nizios y nifias fuera de la escuela en Republica Dominicana,
réalis¢ en 2017 par PUNICEF en concomitance avec le ministére de 1’Education
dominicain, la moitié¢ des établissements scolaires interrogés déclarent avoir des €léves
en situation de handicap. Parmi ceux-ci, 21% connaissent les institutions qui peuvent
soutenir le processus €ducatif de ces étudiants, 36% disposent d'un personnel de soutien
et 41% utilisent des stratégies méthodologiques et des ressources pédagogiques
spécifiques pour répondre a ces étudiants. Des résultats similaires ont été précédemment
trouvé par une enquéte d'information sur les étudiants en situation de handicap, réalisée
par le ministére de I’Education dominicain en 2013. Sur prés de 10 000 écoles qui ont
répondu a l'enquéte spécifique, seulement un peu moins de la moitié¢ (4 700 écoles)
déclarent avoir des éléves en situation de handicap. Les résultats du rapport et de I’enquéte
laissent supposer qu'il peut y avoir des difficultés dans I’éducation d’enfants et
adolescents ayant des besoins spéciaux. Il faut également noter que le rapport sur
I’éducation des enfants et adolescents dominicains de 2017 affirme que diverses
initiatives visant la petite enfance dans les situations de handicap sont en cours, telles les
lignes directrices pour l'inclusion des enfants en situation de handicap dans les réseaux
de services de I'INAIPI. Mais, le méme rapport ajoute que des défis majeurs demeurent

pour 'enseignement primaire et secondaire.

2.3.3. Politiques de santé
A partir de 2001, la loi dominicaine de sécurité sociale (SDSS) stipule que le “Sistema
Dominicano de Seguridad Social” présente un caractere universel et obligatoire, tous les
dominicains ayant droit a différents types d’assurance sanitaire, personnes en situation de
handicap comprises. Pour en bénéficier, il est nécessaire d’étre affili¢ a une
“Administradoras de Riesgos de Salud” (ARS), des institutions publiques ou privées qui
assurent la protection sociale a ces affiliés, a travers I’acceés aux services de santé. Une
des assurances sanitaires c’est le Seguro Nacional de Salud (SENASA), une ARS
publique autonome et décentralisée. En outre, les enfants en situation de handicap de
retraités ou affiliées a une ARS, ont droit au Seguro Familiar de Salud (SFS), afin de leur
garantir également la protection sociale. Enfin, dans le cadre du SFS, c’est dans
I’obligatoriété du Plan Basico de Salud d’offrir une assistance technique aux personnes
en situation de handicap. Remarquons, toutefois, que 1’assurance sanitaire nationale est

subventionnée par I’Etat dominicain, tandis que pour obtenir celle familiale, une
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cotisation doit étre payée, afin que les enfants en situation de handicap en soient

bénéficiaires.

La loi dominicaine sur le handicap reprend successivement le concept de SENASA, en
réaffirmant que : « Les établissements de soins de santé, qu'ils soient publics ou privés,
doivent garantir des soins de qualité et en temps opportun aux personnes en situation de
handicap »%%, notamment pour 1’évaluation, le diagnostic et la réhabilitation ainsi que
fournir les médicaments nécessaires ; le CONADIS?® doit assurer le respect. De plus, la
garantie de [’attention portée aux personnes en situation de handicap est également
exprimée dans la loi de santé, « pour leur permettre de se rétablir physiquement,
mentalement et sensoriellement et de s'intégrer de maniére indépendante et stire dans la

société »°.

Pourtant, dans le fonctionnement du SENASA, aucun soin de santé spécialisé est spécifié
en référence aux personnes en situation de handicap (Art. 152, Ley No. 87-01 que crea el
Sistema Dominicano de Seguridad Social). Dans le rapport Nifios y nifias fuera de la
escuela en Republica Dominicana, il a été relevé que pour les familles moins autonomes
ou moins informées sur le handicap de leur enfant, le processus de détection et de
diagnostic, ainsi que 1'acces au traitement et aux autres services nécessaires ont tendance
a étre retardés ou sont inexistants, méme en présence de services relativement accessibles.
De plus, la grande majorité des ménages avec des personnes en situation de handicap
identifiées (95%) déclarent que l'argent dont ils disposent pour les dépenses de santé est
insuffisant (SIUBEN 2018). Il existe, ainsi, des barriéres économiques pour couvrir

I'acces aux services de santé.

En dehors du SENASA, des centres de santé ont été fondés en 2013, d’un projet du

“Despacho de la Primera Dama™>!

, afin d’évaluer, diagnostiquer et réhabiliter les enfants
agés de 0 a 10 ans avec autisme, paralysie cérébrale et syndrome de Down. Actuellement,

ils existent trois “Centros de Atencion Integral a la Discapacidad” (CAID), situés a Santo

ZBTraduction de « Los establecimientos que brindan servicios de salud sean éstos publicos o privados,
deben proveer atencién de manera oportuna y con la debida calidad, a las personas con discapacidad »
(Art. 67, Ley 5-13 sobre Discapacidad en la Republica Dominicana du 16 janvier 2013).

2Consejo Nacional de Discapacidad.

30Traduction de « para que los mismos puedan alcanzar la recuperacion fisica, psiquica y sensorial, y que
se inserten de manera independiente y segura en la sociedad » (Libro I, Capitulo V, Art. 31, j, Ley 42-01
General de Salud du 1 janvier 2001).

31C’est I'instance technico-administrative de la Présidence dominicaine, afin de soutenir les plans, projets
et initiatives développés par |'épouse du président.
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Domingo Ouest, Santiago de los Caballeros et San Juan. Cela laisse supposer que de
centres de santé qui prennent en charge la totalité des enfants en situation de handicap (en
termes de type de handicap et d’age) sont inexistants et que les centres sont uniquement
implantés en ville. En effet, généralement, les centres de santé sont surtout concentrés
dans les zones urbaines, tandis qu’il existe un déficit de I’offre de ces mémes centres dans

les zones rurales ; I’offre des services de santé étant mal distribuée (Fonseca, 20006).

2.3.4. Politiques de non-discrimination
Dans le cadre du principe de non-discrimination®, en 2015, il a été constitué la Mesa
Consultiva de Nifiez con Discapacidad en la Republica Dominicana. Cet espace de
dialogue entre le gouvernement, les ONG, le secteur prive, le monde universitaire et les
agences de coopération internationale, joue un réle dans les processus de conception et

de mise en ceuvre de politiques publiques inclusives.

L’Observatorio a la Implementacion de la Convencion sobre los Derechos de las
Personas con Discapacidad contribue également, depuis 2013, a la réalisation de
politiques publiques inclusives en faveur de I’amélioration des conditions de vie des
personnes en situation de handicap, en pronant le respect de leurs droits. Pourtant, le
principe de non-discrimination n'est toujours pas mis en pratique pour les enfants et les
adolescents en situation de handicap (Balsera et al, 2017). Le droit a 1’éducation, par
exemple, présente des violations en ce qui concerne la discrimination, le manque
d'adaptation des écoles et de matériel pédagogique nécessaires, ainsi que de mauvaise

formation des enseignants (/bid.)>>.

C’est dans cette lignée que I’Etat a lancé en 2012 la Estrategia Nacional de Desarrollo
de la Republica Dominicana 2030, afin de « fournir, sur I'ensemble du territoire national,
des infrastructures physiques, des ressources pédagogiques et technologiques et un
personnel enseignant adéquats pour permettre l'universalisation d'une éducation de

qualité dés 1'age de 3 ans jusqu’au niveau secondaire »34. Le Comité national dominicain,

32Ce principe est inscrit dans la Constitucidn de la Republica Dominicana, dans la Ley No. 136-03 que crea
el Codigo para el Sistema de Proteccion y los Derechos Fundamentales de Nifios, Nifias y Adolescentes ainsi
que dans la Ley No.14-94 que crea el Codigo para la Proteccion de Nifios, Nifias y Adolescentes.

3Ces violations ont été dénoncées par la Campafia Latinoamericana por el Derecho a la Educacién
(CLADE), le Relator Especial de Naciones Unidas por el Derecho a la Educacidn et le Centro por la Justicia
y el Derecho Internacional (CEJIL), en novembre 2009, aupres de la Comision Interamericana de Derechos
Humanos (Balsera et al, 2017).

34Traduction de « Proveer en todo el territorio nacional, la infraestructura fisica adecuada, la dotacidn de
recursos pedagdgicos, tecnolédgicos y personal docente que posibiliten la universalizacion de una
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cependant, recommande au pays de redoubler ses efforts face a la persistance de la

discrimination (Balsera et al, 2017).

2.4. Interventions des ONG
Plusieurs organisations travaillent avec les enfants et adolescents en situation de
handicap, afin de leur garantir I’acceés a I’éducation et a la santé. Passons en revue

quelques projets et associations.

2.4.1. Interventions pour tous les types de handicap

La “Fundancion Aldeas de Paz”, a travers son projet Derribando barreras : Inclusion y
Discapacidad, promeut, depuis 2015, la garantie et la protection des droits des personnes
en situation de handicap et leur participation sociale dans la province de Samana. Cela,
en garantissant I’acces des enfants et adolescents en situation de handicap a la santé et a
I’éducation, a travers des visites a domicile et dans le “Centro de Atencién Aldeas de
Paz” (CAAP)®, par un soutien psychologique et une attention psycho-éducative et
psycho-social des enfants et adolescents en situation de handicap. Dans la méme
province, et plus particulierement dans la ville de Santa Barbara de Samana, la Fundacion
Pasos de Inclusion a implanté des projets similaires, telles les “Seciones terapeuticas
individualizadas”, des séances menées par un thérapeute pédagogique.

En outre, la Fundacion Cuidado Infantil Dominicano, une organisation chrétienne
interconfessionnelle de développement de la santé, offre un service de réhabilitation aux
enfants et adolescents en situation de handicap, dans la communauté de Santiago de los
Caballeros. Cela, a travers ses programmes “Inclusion Comunitaria para Nifios/as” et
“Inclusion Comunitaria para Adolescentes”, afin d’aider la communauté & comprendre le
handicap et a rechercher des solutions pour mettre en ceuvre la non-discrimination et
l'inclusion sociale et scolaire.

De plus, I’4Asociacion Dominicana de Rehabilitacion (ADR), a travers son programme
“Medicina Fisica y Rehabilitacion” offre des services d'évaluation et de diagnostic
effectués par les physiatres, les orthopédistes-traumatologues, les pédiatres, les

psychiatres et les neurologues. Et, a travers son projet “Escuela de Educacion Especial”,

educacion de calidad desde los 3 afios de edad hasta el nivel medio » (Accidn 2.1.2.1, Ley 1-12 Estrategia
Nacional de Desarrollo 2030 du 25 février 2012, p.38).

35C’est un centre accueillant une trentaine d’éléves et situé au siége de l'association, a Santa Bérbara de
Samana.
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la méme association offre également assistance éducative et psychothérapeutique aux
enfants et adolescents ayant différents types de handicap.

Enfin, la ONG InteRed, en collaboration avec la Fundacion MAPFRE et autres
institutions locales ont créé depuis 2015 le Diplomado en Educacion Inclusiva (Bargueno,
2019). 11 est destiné aux enseignants dans le systeme d'enseignement public ainsi qu’aux
professionnels, tels les psychologues et physiothérapeutes, afin de répondre a I’incapacité
des écoles de fournir un enseignement spécial aux enfants et adolescents présentant un

handicap (/bid.).

2.4.2. Interventions pour des handicaps spécifiques
A partir de 2011, & Santo Domingo, la Fundacién Nido para Angeles offre un programme
pour les enfants et adolescents ayant une paralysie cérébrale, en leur fournissant une
éducation spéciale et la réhabilitation.
Dans la ville de Santiago de los Caballeros, des services de médecine physique et de
réadaptation sont garantis aux enfants et adolescents souffrant de handicaps physiques
par l’institution sans but lucratif Patronato Cibao de Rehabilitacion, en vue de
I’intégration socio-économique de ces enfants et adolescents. Ces services concernent les
thérapies physiques et du langage et les traitements spécialisés pour les enfants et
adolescents présentant un retard de développement psychomoteur. Des autres projets pour
les enfants et adolescents dominicains ayant un handicap physique sont offerts par la RED
Dominicana, en matieére d’éducation inclusive, santé et protection sociale.
En matiére d’éducation, I’association Centro Ocupacional Especial “Fundacion Care” a
¢été fondé a Santo Domingo au cours de I’année 2000, dans le but d’inclure a I’école les
enfants et adolescents ayant des déficits d’attention et apprentissage. Dans la méme ville,
I’ Instituto de Ayuda al Sordo Santa Rosa (IASSR) et la Escuela Nacional Para Sordos
offrent des projets en éducation, au niveau préscolaire, primaire et secondaire, pour les
enfants et adolescents ayant un handicap auditif. Toujours dans la meme ville,
I’Asociacion Dominicana de Sindrome de Down (ADOSID), permet d’intervenir aupres
d’enfants et adolescents avec syndrome de Down, a travers la thérapie du langage, entre
autres.
Enfin, la Fundacion dominicana de autismo a pour but de sensibiliser la communauté de

Santo Domingo a 1’égalité de toutes personnes en situation de handicap ou non.
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2.5. Conclusions du chapitre

Aux vues de ces ¢léments, ce point nous a permis dans un premier temps de comprendre
théoriquement le concept de handicap, a travers les définitions données par ’OMS et la
Convention internationale sur le handicap. Nous avons démontré qu’il existe un probléme
en termes d’éducation, santé et discrimination pour les enfants et adolescents dominicains

en situation de handicap, spécialement pour ceux vivant en condition de pauvreté.

En deuxiéme lieu, nous avons présenté une vue d’ensemble du handicap infantile en

lien avec la pauvreté et ses multiples dimensions, a travers des statistiques officielles.

Ensuite, en faisant appel a différents auteurs et a 1’analyse de rapports, nous avons
étudié les politiques publiques nationales en termes de protection sociale, €éducation, santé
et discrimination ; et cela, sous un regard critique, en traitant les difficultés qu’elles

engendrent.

Enfin, nous avons présentés plusieurs interventions menées par différentes fondations
et associations, afin d’aider les enfants et adolescents en situation de handicap au niveau
sanitaire et socio-éducatif. Nous pouvons souligner que les projets présentés sont

implantés en ville, principalement.
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CHAPITRE 3. RECHERCHE DE TERRAIN : HANDICAP INFANTILE ET PAUVRETE DANS LA
MUNICIPALITE DE SANTA BARBARA DE SAMANA

Entre février et mai 2022, dans le cadre de cette étude, je me suis rendue dans la ville de
Santa Barbara de Samana, dans la province de Samana en République dominicaine. Une
bonne partie de sa population fait face aux problémes du handicap et pauvreté, depuis

plusieurs années.

Dans ce chapitre, je décrirai ’accés a la santé et a 1’éducation des enfants et
adolescents en situation de handicap ainsi que les réponses de leurs familles face a la
pauvreté et au handicap. Cela nous permettra d’étudier d’un point de vue local, les
¢léments présentés dans les chapitres précédents : comment dans la municipalité de Santa
Barbara de Samana les familles d’enfants en situation de handicap pergoivent les enjeux

liés au handicap et a la pauvreté ?

3.1. Présentation de la municipalité de Santa Barbara de Samana

La ville de Santa Barbara de Saman4, connue également sous le nom de Samana’®, est la
municipalité principale de la province de Samand, celle-ci est située dans la région de
Cibao Nordeste. Au sein de cette municipalité, il y a trois districts municipaux : Las

Galeras, Arroyo Barril et El Limoén.

La région de Cibao Nordeste est composée de 1 591 enfants et adolescents de 2 a 17 ans,
dont 8.1% sont en situation de handicap (ONE, 2022). Dans la municipalit¢ de Santa
Bérbara de Samana, sur 58 156 personnes au total, 12.9% sont en situation de handicap

(données de 2010 ; ONE, 2021b).

A propos du niveau de pauvreté des ménages, dans la province de Samana, le niveau
global de pauvreté modérée (IQV 1) s’éleve a 7.4%, celui d’extréme pauvreté (IQV 2)
s’éleve a 35.6%, la population riche (IQV 3) a 44.8% et les plus riches (IQV 4) a 12.2%
(SIUBEN 2018). Les familles se situent en moyenne entre I’IQV 1 et ’IQV 2, pour 25%.
Cela nous fait supposer que, dans cette province, les enfants et adolescents en situation

de handicap figurent majoritairement dans les familles en pauvreté modérée et absolue?’.

3|ci, on la dénommera Santa Barbara de Samand, pour ne pas créer de confusion avec la province
homonyme.
37Voir chapitre 2, point n° 2.2.2. « Handicap infantile et pauvreté ».
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En ce qui concerne 1’éducation, dans la province de Samana (district éducatif n° 14-04,
sous-la région éducative de Nagua), ils existent 95 écoles préscolaires, primaires et
secondaires, dont 74 dans la municipalité de Santa Barbara de Saman4?®. Notons qu’en
République dominicaine 1’éducation est obligatoire pour les enfants et adolescents agés
de 5417 ans*. Aucune trace de “Centros de Recursos para la Atencion a la Diversidad”
(CAD) ou de “Centros de Educacion Especial” (CEE) est présente dans le district éducatif
de la province de Samana, ni, par conséquent, dans la municipalit¢ de Santa Barbara de

Samana*,

Dans la municipalit¢ de Samand, il existe deux hopitaux et centres dans le réseau
d’établissements de santé au niveau des soins spécialisés (donnée pour 2020 ; ONE,
2021b). Pourtant, méme dans cette province, ces soins ne sont pas couverts par
I’assistance sanitaire nationale, subsidiée par 1’Etat; les personnes en situation de
handicap sont exclues des soins spécialisés gratuits, enfants et adolescents compris*!. De
plus, il n’existe aucun “Centro de Atencion Integral a la Discapacidad” (CAID) au sein

de la ville et de ces districts*>.

Figure 8 - Localisation de la province de Samana en République dominicaine. Source :

ITESM-IDR, 2015.
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38| es chiffres résultent d’'un comptage réalisé personnellement a partir de la liste de centres éducatifs,
présente dans le site du MINERD (Ministerio de Educacidon de la Republica Dominicana), 2021.

3L e systéme éducatif dominicain est divisé en niveau préscolaire (0-5), primaire (6-11), secondaire (12-
17).

4OVoir chapitre 2, point 2.3.2. « Politiques éducatives ».

4yoir chapitre 2, point 2.3.3. « Politiques de santé ».

2|bid.
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Figure 9 - Division territoriale de la province de Samana. Source : ONE, 2021a.
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3.2. Lieu de la recherche de terrain

L’enquéte de terrain a été réalisée dans la province de Samana, et plus précisément dans
différents quartiers (La Esquina Caliente, Panchito, Cacaveli II et Juana Vicenta) de la
ville « Santa Barbara de Samana ». A « Las Galeras », quartiers Los Tocones, La Piedra,
Manuel Chiquito et La Colmena. Et également dans la localité « Rancho Espafiol » et
« La Pascuala », le premier faisant partie de « El Limén » et le deuxiéme de « Arroyo
Barril ». Ce choix réside dans la volonté de représenter le plus possible la municipalité de
Santa Barbara de Samana ainsi que montrer une vue d’ensemble de la problématique dans

la ville étudiée.

Figure 10 - La municipalité de Samana. Source : ONE, 2021b.
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3.3. Profil de la population étudiée

Pour la réalisation de cette recherche de terrain, nous avons interrogé des familles ayant
des enfants en situation de handicap, bénéficiaires des programmes de la Fundacion
Aldeas de Paz*. Ces enfants sont 4gés de 3 a 17 ans et ils présentent différents types de
handicap. Les troubles sont de type mental/psychosocial, dont la paralysie cérébrale,
I’autisme et le syndrome de West ; le syndrome de Weber, les TGD (troubles généralisés
du développement), dont le syndrome d’Asperger et ’autisme ; le TDAH (trouble
déficitaire de l'attention avec hyperactivité) et les troubles d’apprentissages (handicap
intellectuel), ainsi que le handicap physique, le trouble du langage et le handicap visuel
(les deux de type sensoriel)**. Ce large éventail de types de handicap reléve d’une volonté
de couvrir différents types de handicap, afin de ne pas circonscrire I’enquéte de terrain a
une seule catégorie de handicap et par conséquence représenter de facon générale les

enfants et adolescents en situation de handicap a I’intérieur du lieu de terrain.

Quant aux familles interrogées, elles ont un a deux enfants en situation de handicap (de
I'un ou de l'autre sexe). De plus, ces familles vivent dans des conditions de pauvreté
modérée ou absolue, en ayant un niveau de revenu principalement bas, mais également
moyen/bas et moyen (montant entre 0€ et ~780€)*. Elles vivent également dans des
quartiers proches ou ¢loignés du centre-ville, dans des logements précaires, le plus

souvent au milieu de la végétation tropicale.

Voici un tableau du profil des personnes interrogées avec les lieux dans lesquels elles se

situent.

Nom* Parenté Age Lieu Zone

Sandra Grand-mere 47 Juana Vicenta - Rurale
Santa Barbara de
Samana

Nancy Meére 27 La Colmena - Rurale
Las Galeras

Rosa Grand-mere 55 La Piedra - Rurale

43Association ou j'ai fait mon stage. Pour plus d’informations aller au point Ill. « Méthodologie » et au
point 2.4.1. « Interventions pour tous les types de handicap ».

4cette classification des différents types et catégories de handicap a été réalisée en s’appuyant sur un
document qui m’a été transmis par la Fundacion Aldeas de Paz.

45Ce montant m’a été fourni toujours par la Fondation.

46Les noms sont fictifs, afin de protéger I'identité des réelles personnes interrogées.
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Las Galeras

Margarita Grand-mere 62 Esquina Caliente - | Urbaine
Santa Bérbara de

Samana

Mayra Mere 35 Panchito - Urbaine
Santa Bérbara de

Samana

Vicente Peére 39 La Pascuala - Rurale

Arroyo Barril

Sonia Mere 37 Cacaveli II - Urbaine
Santa Barbara de

Samana

Rita Grand-mere 73 Manuel Chiquito - | Rurale

Las Galeras

Ines Mere 48 Rancho espafiol - | Rurale
El Limén
Alicia Mere 31 Los Tocones - Rurale

Las Galeras

3.4. Méthodologie des entretiens

Tout d’abord, j’ai réalisé des entretiens exploratoires®’, afin de découvrir et de
m’approprier du terrain d’analyse, plus précisément des thématiques sur la pauvreté et le
handicap, ainsi que la possibilité¢ d’avoir une bonne maitrise de la langue, car ce n’est pas

ma langue maternelle.

Ensuite, j’ai choisi d’interroger deux familles par type : nucléaire, monoparentale,
recomposée, ¢largie et de grands-parents. Ainsi, pour chacun des cinq types de familles,
les enquétes réalisées ont été dix. Je n’ai pas relevé de similitudes et différences

significatives entre les différents types de familles.

3.5. Grille d’entretiens
J’ai construit une grille ayant pour objectif de traiter deux thématiques centrales a cette

recherche : le handicap et la pauvreté. Les questions choisies étaient amples, afin de

“’Entretiens réalisés dans le cadre de mon stage, au sein de la Fundacién Aldeas de Paz.
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laisser répondre librement les personnes interrogées, sans utiliser des concepts théoriques
qui aurait pu conditionner leurs réponses. Les familles interrogées, bénéficiaires de
I’ONG, ont été contactées par cette-ci et elles se sont portées volontaires. Les entretiens

ont été enregistrés et ont duré entre 4 et 11 minutes environ.

Voici ci-dessous la grille d’entretiens, traduite personnellement de 1’espagnol®,
Bonjour, je m’appelle Arianna, une étudiante. Je suis en train d’effectuer une recherche,
pour mes ¢études, sur les familles dans la province de Samana qui au sein d’elles-mémes
ont des enfants présentant un handicap. Est-ce que je peux vous poser quelques questions,
s’il vous plait ? Et puis-je faire un enregistrement audio, s’il vous plait ?
1. Pouvez-vous vous présenter, s’il vous plait ?
2. Qu’entendez-vous par handicap ?
3. Quelles sont les difficultés les plus importantes de votre famille ?
4. Quelle est la différence pour vous entre votre famille et une autre qui n’a pas
d’enfants en situation de handicap ?
5. Comment pensez-vous que la qualité¢ de vie de votre/vos enfant(s) et de votre
famille pourrait étre améliorée, a court et a long terme ?
6. Comment votre famille passerait-elle la journée, si ce n’était pas dans cette
situation ?
7. Quel est votre plus grand souhait en ce moment ?

8. Voulez-vous m’en dire plus ?

3.6. Analyse des entretiens

Dans cette partie, nous allons présenter les interprétations des personnes interrogées sur
la thématique de handicap et de pauvreté, leur lien, I’acces a 1’éducation et a la santé ainsi
que la discrimination. Il faut relever que ces personnes sont des acteurs locaux, dans le
sens qu’ils adoptent des stratégies de vie, afin de pallier les difficultés de leur vie

quotidienne.

Aprés avoir transcrit les entretiens réalisés, a travers 1’utilisation d’un logiciel (NVivo®),
j’ai regroupé les discours des personnes interrogées en codes. Ces codes ont ét¢ défini a

travers 1’approche bottom-up, c’est-a-dire que, apreés avoir consulté¢ les données

“8\/oir enquétes dans les annexes.
4Ce logiciel a été conseillé lors d’'un cours du Master, en étant utile pour I'analyse des données
qualitatives.
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préalablement, j’ai créé des codes inductifs (Campbell, 2013). Les codes étant
« handicap », « pauvreté », « éducation », « santé », « religion » et « famille ». A cela,

j’ai ajouté des sous-codes : « amour », « solidarité », « importance », « foi », etc.

3.6.1. Considérations sur le handicap
Les différentes personnes interrogées ont exprimé leur propre opinion sur ce que c’est le
handicap pour eux. De manic¢re générale, les proches des enfants et adolescents en
situation de handicap interrogés sont conscients de la problématique du handicap. En
effet, ils savent que leurs enfants/petits-enfants ne sont pas comme les autres enfants et
adolescents, qui présentent un probléme, un traitement spécial, qui ne développe pas leurs
compétences comme les autres, tel parler, appréhender facilement, marcher, et qui ne
peuvent rien faire par eux-mémes. A titre d’exemple, une mere s’exprime sur le sujet en
disant : « Handicap ? Je comprends qu'elle ne développe pas ses compétences normales
que toute personne née dans ce monde devrait développer et qu'elle est un enfant qui ne
développe pas son fonctionnement normal, mais elle est une personne normale » (Las
Galeras, La Colmena, le 5 avril 2022). En outre, une grand-mere considére que le
handicap c’est « une personne, quelqu'un comme Dashly, Dashly ne peut rien faire d'elle-
méme. Elle ne parle pas. Elle ne marche pas. Ee il y a des choses qu'elle ne peut pas
manger, idée comme des choses 1égeres. Et elle ne peut rien faire pour elle-méme. Vous
devez l'aider, vous devez lui faire les choses » (Juana Vicenta, Santa Barbara de Samana,
le 27 avril 2022). Une autre mére pense que : « Par handicap ? Je comprends qu'il existe
de nombreux types de handicap, par exemple, mon fils a un probléme de handicap, car il
a un trouble de l'apprentissage et pour moi, cela fait partie du handicap » (Las Galeras,
Los Tocones, le 5 avril 2022). Pour une autre mére encore une personne en situation de
handicap est « une personne qui ne peut pas, comment dire, s'exprimer, qui ne peut pas
parler, ¢a peut étre une sorte de trouble qui ne lui permet pas de parler. Parce que mon
enfant est comme ¢a, il veut parler, mais il ne peut pas... » (Rancho espafiol, El Limon,
le 27 avril 2022). Et encore : « Tu I'appelles Angel et il se retourne... comme si ce n'était
pas qu'on lui parlait. Et il ne sait pas comment se défendre, il ne sait pas quoi... s'il allait
la-bas - en désignant le balcon - il s'en va. Il ne sait pas quel est le danger, Angel. Il ne
sait pas, il ne connait pas le danger. Et il est agité, oui, agité¢ » (Une grand-mere a Santa

Barbara de Samand, Esquina Caliente, le 10 mai 2022).
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Notons que la perception de handicap des familles est différente par rapport a la définition
de ’OMS°, reprise par d’autres organisations autour d’elles, telle la Fundacién Aldeas
de Paz. En effet, ’OMS voie le handicap comme un probléme de santé, a différence de
ces familles qui le pergoivent plutot comme un probléme de développement des
compétences, d’incapacité a réaliser les tdches basiques et d’apprentissage. De plus, le
handicap est mis en lien, par I’OMS, avec les facteurs personnels et le contexte extérieur.
Lors d’une conférence sur le handicap, réalisée par la Fundacion Aldeas de Paz, plusieurs
fois le mot « barriéres » a été employé¢ ; ces dernicres, s’interposant entre le handicap et
la société, empéchent ainsi I’inclusion des personnes en situation de handicap dans la vie
sociale. Au contraire, les proches des enfants et adolescents en situation de handicap
mettent plutot le handicap en relation avec le fonctionnement normal d’une personne sans

handicap, tel marcher, manger, parler et se défendre.

I est important de relever que d’autres considérations ont été faites lors des entretiens.
Pour certains avoir un enfant ou adolescent en situation de handicap implique étre plus
attentifs, par rapport a une famille n’ayant pas d’enfant en situation de handicap : « l'autre
personne qui n'a pas d'enfant en situation de handicap peut vivre une vie normale avec
ses enfants et celle qui a un enfant en situation de handicap, il faut étre un peu plus
prudent, plus attentif » (Une mere a Santa Barbara de Samand, Panchito, le 3 mai 2022).
De plus, les difficultés liées au handicap perturbent 1’équilibre familial : « Et mes autres
enfants la porte — en se référant a sa fille en situation de handicap - ce qui est difficile
pour eux, parce que je leur ai appris qu'ils devaient la traiter comme si elle était la
premicre dans la maison, mais ils ne 1I’ont pas bien compris, ils ne I'ont pas compris parce
que ce sont des enfants. Ma fille cadette est méme devenue jalouse a une occasion » (Une

meére a La Galeras, La Colmena, le 5 avril 2022).

3.6.2. Situation de pauvreté et lien avec handicap
Les familles interrogées se trouvent en situation de pauvreté : « J'aimerais avoir une
maison pour mes enfants, car je ne vis pas dans une maison a moi » (Une mere a Las
Galeras, Los Tocones, le 5 avril 2022), « Les problemes les plus importants ? Quand il y
a une situation économique qu’il n’y a pas, c’est-a-dire que nous n’avons pas, que nous
sommes endettés » (Une mere a Las Galeras, La Piedra, le 5 avril 2022) ; « L'économie

et les avoir a la maison, parce que je suis seul, seul... » (Un pére a La Pascuala, Arroyo

S0Voir chapitre 2, point 2.1. « Définition du handicap ».
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Barril, le 10 mai 2022). Et encore, en exprimant leur incommodité : « Nous sommes ici,
nous ne sommes pas, nous ne sommes pas a l'aise (...). Nous vivons a cing. Cing, six,
cing... six. Avec Dashly. Eh il n'y a pas de... mmbh... je n'ai pas de travail pour dire fixe »
(Une grand-mére a Juana Vicenta, Santa Barbara de Samana, le 27 avril 2022) ; « c'est un

peu comme ¢a eh inconfortable » (Une mére a Las Galeras, Los Tocones, le 5 avril 2022).

De plus, les familles estiment que le handicap de leurs fils engendre des difficultés, de
nature économique : « Je ne peux plus travailler, car je dois rester a la maison pour
m'occuper de I'enfant, je ne peux pas le laisser seul... » (Une mére a Rancho espaiol, El
Limon, le 27 avril 2022), « Il y a beaucoup de choses que je n'ai pas pu faire parce que
nous ne pouvons pas payer la thérapie. Il y a beaucoup d'études que je n'ai jamais pu faire
et il y a beaucoup de choses dans le méme centre de réhabilitation que je n'ai pas pu faire.
Aussi parce que nous ne pouvons pas nous le permettre » (Une grand-mére a Juana
Vicenta, Santa Barbara de Samand, le 27 avril 2022). Et encore : « Parce que c'est, je
suppose, une dépense pour quelqu’un sur le plan financier » (Une mére a Santa Barbara

de Samana, Cacaveli II, le 3 mai 2022).

3.6.3. Opinions sur I’éducation et son acces
L’éducation des enfants et adolescents en situation de handicap est importante pour les
parents/grands-parents de ces enfants : « que mon enfant - en se référant a son désir - par
exemple, puisse apprendre un peu plus vite et puisse résoudre ce petit probleme qu'il a
d'un trouble de I'apprentissage » (Une mere a Las Galeras, Los Tocones, le 5 avril 2022).
Et encore : « Mon plus grand souhait est qu'ils apprennent et réussissent par eux-mémes »

(Une meére a Santa Barbara de Samana, Panchito, le 3 mai 2022).

Toutefois, ces mémes familles font face a des problémes d’acces a 1’éducation : « ils
vivent toujours a la maison, ils ne vont pas a 1’école » (Une meére a Santa Barbara de
Samand, Panchito, le 3 mai 2022) ; « étudier... Parce qu'il n'y a pas de telle chose ici, ici
a Samana, il n'y a pas de telle chose. Il n'y a pas de personnes prétes a réellement... il n'y
a pas d'école, rien... » (Une mere a Santa Barbara de Samana, Cacaveli 11, le 3 mai 2022).
Et encore : « ce petit probleme qu'il a d'un trouble de I'apprentissage. Par exemple, il est
ici dans la maison aujourd'hui a cause de ¢a » (Une mere a Las Galeras, Los Tocones, le

5 avril 2022).

39



3.6.4. Opinions sur la santé et son acces
Les membres des différentes familles interrogés donnent également importance a la
santé : « Je ne veux rien de plus que... la santé¢ de ma petite fille. Traiter ma petite fille,
comme il se doit, quoi qu'il faille faire » (Une grand-meére a Juana Vicenta, Santa Barbara
de Samana, le 27 avril 2022), « (...) qu'il trouve un médicament (...) et qu'il aille mieux,
c'est-a-dire qu'il parle... et qu'il transmette ce qu'il veut dire » (Une mere a Rancho
espanol, El Limon, le 27 avril 2022) ; « Mon plus grand souhait... est que mes enfants
soient bien, en bonne santé » (Un pere a La Pascuala, Arroyo Barril, le 10 mai 2022). Et
encore : « Un neurologue pour le traiter et pour voir, comment il est, parce que son
développement mental est comme c¢a... Une thérapie par la parole aussi » (Une grand-

meére a Santa Barbara de Samana, Esquina Caliente, le 10 mai 2022).

Pourtant, I’acces a la santé est compliqué pour ces mémes familles : « La difficulté est
que je n'ai pas les ressources nécessaires pour pouvoir soigner, pour emmener mes enfants
chez le médecin » (Un pére a La Pascuala, Arroyo Barril, le 10 mai 2022) ; « que je trouve
quelque chose qui me donne un diagnostic de l'enfant, qui me dise ce que I'enfant a
vraiment, vous voyez. Ce que c'est, pour pouvoir ensuite chercher le bon médicament,
pour qu'il puisse se contrdler, parce qu'il est trés agressif, il est totalement agressif » (Une
meére a Rancho espafiol, EI Limon, le 27 avril 2022). Et encore : « Dashly n'avait pas
d'assurance et actuellement elle n'en a pas, elle n'en a pas. Alors, c'est quelque chose qui
nous préoccupe beaucoup, ses médicaments quotidiens, quelque chose pour qu'elle fasse
ses, ses besoins. Nous devons aussi I'acheter pour elle » (Une grand-mére a Juana Vicenta,

Santa Barbara de Samana, le 27 avril 2022).

3.6.5. Considérations sur la discrimination
Un point abordé en minorité>' concerne la discrimination d’enfants et adolescents en
situation de handicap. Une grand-meére s’exprime au regard de cela : « Ceux qu'ils ne sont
pas en situation de handicap, ils le traitent mal, oui ils le maltraitent, je leur dis que non,
qu'ils ne le maltraitent pas parce qu'il n'est pas le méme, il n'a pas son esprit comme ¢a,

vous voyez... » (Las Galeras, Manuel Chiquito, le 5 avril 2022).

>1Un point a approfondir
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3.6.6. Réponses face a la condition de handicap-pauvreté
Malgré 1’aide apporté par le gouvernement, concernant la carte de solidarité, que
possedent seulement un petit nombre de familles, « une carte que nous avons de
l'alimentation, que le Président nous donne » (Une grand-meére a Las Galeras, Manuel
Chiquito, le 5 avril 2022), nous avons remarqué, suite aux entretiens réalisés, que 1’acces
a la sant¢é et a I’éducation est difficile, voire absent, pour ces familles. Cela nous laisse
supposer que 1’Etat demeure indifférent face aux problémes liés aux condition de pauvreté
et handicap de ces familles. Par conséquence, ces mémes familles se retrouvent dans
I’impossibilité de soigner et éduquer leurs enfants, impossibilité qui est liée, d’ailleurs, a

leur situation de pauvreté™?.

Face a cette situation, les familles d’enfants et adolescents en situation de handicap
donnent une grande importance a plusieurs aspects : I’amour, la religion, la famille et la

solidarité.

En effet, les personnes interrogées aiment leurs enfants d’un amour inconditionné :
« Dashly est la joie de cette maison », en donnant un bisou a la petite fille (Une grand-
mere a Juana Vicenta, Santa Barbara de Samana, le 27 avril 2022) ; une autre grand-meére
exprime son amour pour sa petite fille ainsi : « Que Dieu te bénisse, mon amour ». Et
encore : « mes enfants ont de I'amour, eeh, des parents, de leur meére et de leurs fréres et
sceurs qui s'entendent bien » (Une mére a Santa Barbara de Samand, Panchito, le 3 mai
2022), et une autre mere encore : « J'ai cette fille avec un handicap et je sens que j'ai de
I'amour, j'ai de 1'amour pour le reste, parce que je veux que tout le monde la regarde avec
amour (...). Je ne peux pas imaginer ma vie sans elle » (Las Galeras, La Colmena, le 5

avril 2022).

De plus, il ressort des entretiens la foi que ces familles ont en Dieu. En le remerciant :
« Mais nous sommes ici grace a Dieu, combattant » (Une grand-mére a Juana Vicenta,
Santa Barbara de Samana, le 27 avril 2022), « donner la grace a Dieu » (Santa Barbara de
Samana, Cacaveli II, le 3 mai 2022). Et en espérant un avenir meilleur : « j’ai l'espoir,
que Dieu, qu'il y a une porte dans I’avenir, que Dieu peut m'aider » (Une grand-meére a
Juana Vicenta, Santa Barbara de Samana, le 27 avril 2022) ; « Et rien, j'attends de Dieu

qu'il aille mieux — en se référant a son enfant- et qu'il trouve un médicament qui l'aide et

52yoir point 1.3. « Familles, handicap et pauvreté »
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qu'il aille mieux, c'est-a-dire qu'il parle... et qu'il transmette ce qu'il veut » (Une mere au
Rancho espafiol, El Limon, le 27 avril 2022). Cette croyance en Dieu se manifeste
¢galement comme si ¢’était de la volonté divine que ces familles se sont retrouvées dans
une situation de handicap et pauvreté : « Je suis en train de me battre avec ma bataille,
que Dieu veut » (Une grand-mere a Las Galeras, Manuel Chiquito, le 5 avril 2022), « ici

nous vivons comme Dieu le veut » (Ibid.).

En outre, un autre aspect c¢’est ’importance de la famille : « Voir toute ma famille réunie.
Peut-&tre sans problémes. Ca c’est mon plus grand souhait, que nous soyons tous
ensemble, unis, partageant » (Une grande-mére a Las Galeras, La Piedra, le 5 avril 2022).
Quelqu’un a mis, d’ailleurs, en évidence I’importance du foyer familial, dans le
développement de I’enfant: « Cela dépend de I'environnement familial, s'il y a un
environnement familial qui est eeh eh eh tranquille, que tout le monde s'entend bien, eh
c'est bon pour les enfants. Mais parfois un environnement qui n'existe pas, comme il y a
des familles qui sont problématiques, qui s'harcélent a la maison. C'est toujours en train
de discuter. C'est un peu plus difficile pour certains enfants » (Une mére a Santa Barbara

de Samana, Panchito, le 3 mai 2022).

Enfin, un sentiment de solidarité se développe dans ces familles. Cela envers leur enfant :
« S'1l est nécessaire de l'aider, de lui apporter quelque chose et que c'est dans mes moyens,
alors je peux le faire » (Une grand-mére a Las Galeras, La Piedra, le 5 avril 2022), et
envers la famille et les autres également : « Et si quelqu'un est dans le besoin dans la
famille, vous pouvez lui donner un coup de main » (/bid.), « Quand on a un enfant en
situation de handicap, on est attentif a tout et a tous ceux qui nous cherchent, on les aide,
parce qu'il y a quelquefois ou j'ai eu besoin d'aide et ou ils m'ont aidé, c'est comme ¢a que
je suis avec les autres » (Une mére a Las Galeras, La Colmena, le 5 avril 2022) ; et
encore : « je suis une personne qui fait du bien a un pauvre comme moi, je le remercie et
je le regois comme si c'était moi » (Une grand-meére a Las Galeras, Manuel Chiquito, le 5

avril 2022).

Lors des entretiens, j’ai également noté qu’il existe une acceptation de la condition du
handicap des enfants et adolescents des personnes interrogées, en s’adaptant a cette-ci et
en relativisant : « C'est une situation avec laquelle il faut apprendre a vivre. Parce qu'il y
a d'autres enfants qui sont dans un meilleur état que lui. Il y a d'autres enfants qui sont

cloués au lit, il faut le voir » (Une mére au Rancho espafiol, El Limon, le 27 avril 2022) ;
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« Nous sommes ici normaux, cependant... normaux. Tout est normal. On est la avec
l'enfant, on l'aide. Oui, normal » (Une grand-meére a Santa Barbara de Samana, Esquina
Caliente, le 10 mai 2022). Cette acceptation est €¢galement présente dans la condition de
pauvreté dans laquelle ces familles se trouvent. En effet une grand-meére considére que :
« L'important, c'est que pour l'instant, nous avons quelque chose » (Juana Vicenta, Santa
Barbara de Samana, le 27 avril 2022) ; et une mére dit en riant : « au moins les aliments
ne manquent pas, les médicaments... Voila, nous nous en sortons bien, pauvrement »
(Santa Barbara de Samana, Cacaveli I, le 3 mai 2022). Et encore une autre grand-meére :
« On a toujours au cours du mois la nourriture, il n'y a pas grand-chose, mais quelque

chose » (Las Galeras, Manuel Chiquito, le 5 avril 2022).

3.7. Difficultés rencontrees lors de ma recherche de terrain

Dans cette partie, j’aimerais mentionner les difficultés que j’ai rencontrées lors de ma
visite dans la municipalité de Santa Barbara de Samana. Cela en me servant de recherches
qui traitent des difficultés que tout chercheur peut rencontrer lors d’une recherche de

terrain.

Tout d’abord, la premicre difficulté rencontrée lors de mon enquéte de terrain est li¢e
a sa préparation. En effet, le sujet de mon mémoire a été complétement modifi¢ une fois
sur le terrain. Mon idée de départ était celui d’étudier I’'impact du COVID-19 sur
I’éducation des enfants (situation de non-handicap). Mais, au début de mon séjour a Santa
Barbara de Samand, je me suis rendue compte qu’une autre problématique était plus
répandue et ainsi plus intéressante a analyser, vu le grand nombre de personnes en
situation de handicap a I’intérieur de la municipalité. Le changement de choix sur le lieu
de terrain a, cependant, impacté la préparation de ma recherche de terrain, de la grille des
entretiens plus précisément, et entrainé ainsi des difficultés. J’étais un peu perdue a ce
moment-1a et mes émotions, le stress et la détresse principalement, ont joué négativement
sur la premiére réalisation de mes entretiens. Mais le fait que je n’étais pas la seule
étudiante-chercheuse a I’intérieur de la ville de Santa Barbara de Samana, m’a aidé a
surmonter ces sentiments négatifs, en parlant avec les autres bénévoles ou stagiaires
comme moi, dans la Fundacion Aldeas de Paz. A ce sujet, Davison (2004) propose de
partager son expérience personnelle a d’autres étudiants-chercheurs. En effet, cela,
comme [’auteur I’explique, m’a aidé a regagner confiance en moi pour la réalisation des
entretiens successifs, en acceptant mon état émotif personnel comme une expérience

commune a d’autres chercheurs.
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En deuxiéme lieu, une autre difficulté émotionnelle rencontrée lors de ma recherche
de terrain a été le stress i€ a la collecte de données. Une fois réalisés des entretiens, je me
suis questionnée sur la validit¢ de ceux-ci, c’est-a-dire si j’avais les informations
nécessaires pour la réalisation de mon mémoire. Et en écoutant les enregistrements des
entretiens, j’étais préoccupée par le fait que mon travail soit incomplet. Ajouté a cela,
j’étais préoccupée de ne pas avoir le temps d’effectuer des entretiens supplémentaires,
afin de recueillir le plus possible les informations utiles a ma recherche. Face a cela, les
chercheurs doivent arriver a la conclusion qu’il est impossible de recueillir toutes les
données (Zigarmi et al., 1980). Il faut donc développer un ensemble de critéres qui

indiquent un niveau acceptable de données qui peuvent et doivent étre recueillies.

Ensuite, une autre difficulté ressentie a concerné le fait que les personnes interrogées
n’exprimaient parfois pas leurs pensées quant au mépris envers un gouvernement
inexistant ou inefficace, en termes d’aide économique et d’acces a 1’éducation et a la
santé. Elles les exprimaient a travers des silences, des démentis et des rumeurs. Leurs
discours sont définis par Scoot (1990) « cachés », a savoir des discours permettant aux
individus dominés d'exprimer une dissidence sous des formes linguistiquement
déguisées. Ces discours ont été ainsi collectés et analysés par la suite. En effet, les
métadonnées doivent étre considérées, selon Fujii (2010), comme faisant partie intégrante

des processus de collecte et d'analyse des données.

Enfin, puisque la culture dominicaine est un mélange de races, espagnole, africaine et
« taina » principalement, une dernicre difficulté rencontrée a été celle de I’interculturalité
et du langage. Concernant cela, Liamputtong (2008) explique que lorsqu'on mene des
recherches avec des personnes de différentes cultures, la sensibilité culturelle est une
question importante. Ce type de sensibilité consiste a connaitre le contexte culturel du
groupe avec lequel les chercheurs souhaitent travailler. Cela signifie plus précisément que
les chercheurs doivent avoir une compréhension et une connaissance approfondie de la
culture, en incluant les contextes sociaux, familiaux, culturels, religieux, historiques et
politiques. De plus, en raison des différences culturelles, 1'éducation limitée et la
méconnaissance de la recherche, la population étudiée peut rencontrer des difficultés a
comprendre le concept de recherche (c’est ce que j’ai constaté dans mon cas d’étude).
Pour faire face a cela, Liamputtong (2008) suggere d’adapter le style de communication

du chercheur au contexte local. Ainsi, a travers un langage adapté a la population locale
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et des explications supplémentaires, j’ai également cherché de résoudre au mieux cette

difficulté.

3.8. Conclusions du chapitre

Dans ce chapitre nous avons cherché a analyser les éléments mentionnés dans les
chapitres précédents, a travers la recherche de terrain menée dans la municipalité de Santa
Barbara de Samana. Nous avons premierement approfondi les thématiques de pauvreté et
de handicap dans ’aire géographique analysée, en nous appuyant sur des statistiques

officielles et sur des concepts cités dans les chapitres précédents.

Deuxiémement, nous avons exposé les perceptions sur le handicap des personnes
interrogées ainsi que leur situation de pauvreté, de handicap-pauvreté, d’acceés a
I’éducation, a la santé et de discrimination. Nous avons également présenté la place
importante que I’éducation et la santé des enfants en situation de handicap occupent pour

leurs familles.

En troisieme lieu, nous avons montré les réactions des familles interrogées face aux
droits a I’éducation et a la santé de leurs enfants. Cela prouve I’absence ou I’inefficacité
du gouvernement face au handicap et a la pauvreté, éléments que nous avons mentionnés

dans le chapitre précédent.

Enfin, j’ai voulu mettre en évidence les différentes difficultés que j’ai rencontré lors
de ma recherche de terrain, en mobilisant des pensées et conseils d’auteurs qui
s’expriment sur les difficultés auxquelles le chercheur peut faire face dans toute enquéte

de terrain.
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CONCLUSIONS GENERALES
Cette ¢tude nous a permis de donner un apercu de la situation actuelle du handicap
infantile en lien avec la pauvreté en République dominicaine et son insertion dans les
familles de la municipalité de Santa Barbara de Samana vivant en condition de pauvreté
et ayant des enfants/adolescents en situation de handicap. Premi¢rement en étudiant la
relation a double sens entre ces deux problématiques et ensuite en comprenant quelle est
la réponse de ces familles face aux conditions de pauvreté et handicap dans lesquelles
elles se trouvent ainsi qu’au manque de politiques d’aide de la part du gouvernement

dominicain.

Le double sens de la relation entre handicap et pauvreté s’explique d’une part, par le
fait que le premier constitue une goutte qui alimente encore plus la situation de pauvreté
des personnes en situation de handicap ainsi que de leurs familles. D’autre part, étre en
situation de pauvreté crée davantage des barrieres pour 1’inclusion sociale d’un individu
en situation de handicap. Des barriéres en termes d’acces a la santé et a 1’éducation
principalement s’interposent entre les enfants en situation de handicap et de pauvreté et

la société locale.

Au niveau local, régional et international, le gouvernement et la communauté
internationale contribuent a alimenter le cercle vicieux de la relation a double sens entre
le handicap et la pauvreté. Ainsi, concernant les politiques publiques et d’aide au
développement, nous avons pu constater dans le cadre de cette étude, que celles-ci sont

quasiment inexistantes.

Les ONG jouent un role important dans le développement, en donnant aux personnes
en situation de handicap et de pauvreté les moyens de sortir de I'exclusion sociale et de
faire ainsi partie intégrante de la société locale. Mais il ne faut pas oublier que, bien
qu’elles soient indépendantes de I’Etat par définition, elles recoivent des subventions de
ce dernier, si elles figurent comme 1égalisées. Et, lors d’un échange avec la responsable
du projet sur le handicap de la Fundacion Aldeas de Paz, j’ai remarqué que les
subventions de I’Etat sont relativement faibles. Sans compter le fait que la plus grande
partie des financements d’une ONG sont privés ; dans le cas de la Fundacion Aldeas de
Paz, I’argent parvient principalement des bénévoles/stagiaires de 1’association. Tout cela
limite le travail de I’ONG, a cause du manque d’un financement suffisant pour mener

toutes les activités prévues et de couvrir toute la population cible de la province.
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De plus, tout le long du stage et de la recherche de terrain, et plus particulierement lors
d’un congrés présidé par le Ministére de I’Education®, j’ai observé que la coopération
entre 1’Etat dominicain, ses instances institutionnelles et municipales ainsi que les ONG
est faible sur la thématique du handicap ; durant le congres le mot handicap n’a pas été

prononcé une seule fois>*.

En réponse a I’absence de politiques publiques et d’aide au développement ainsi qu’a
la situation de handicap et de pauvreté dans laquelle ils se trouvent, des acteurs
locaux prennent la place des victimes. Contrairement a ce que 1’on pourrait croire, la
population locale, se retrouvant en situation de handicap et de pauvreté, ne se comporte
pas comme une victime du systéme. Les personnes, victimes présumées, réagissent a
I’indifférence du gouvernement et de la communauté internationale en jonglant avec la
situation dans laquelle elle se trouvent, en agissant ainsi en tant qu’acteurs locaux. Ces
derniers adoptent une stratégie de survie qui leur permet de trouver la joie de vivre, en
valorisant toute une série d’aspects forts présents dans leurs discours et gestes : I’amour,
la religion, I’importance de la famille et de la santé ainsi qu’un sentiment de solidarité.
Ce sont des discours et gestes des familles rencontrées lors de mon séjour dans la province
de Samana dont j’ai beaucoup appris, tant sur le plan personnel que professionnel ; en
constituant cette expérience une formation pour mon épanouissement personnel et

professionnel.

Pourtant, comme dans toute recherche de terrain, j'ai été confronté a des contraintes.
Premiérement la langue, pour moi pas maternelle et parfois difficile a comprendre, vu que
les locaux parlaient des dialectes différents. Dans un deuxiéme temps, la culture,
imprégnée de préjudices envers les touristes”. En troisiéme lieu, j’ai rencontré une
difficulté a combiner le stage avec la recherche de terrain, surtout en ce qui concerne les
entrevues pour 1’évaluation du projet de ’ONG sur le handicap et les entretiens pour ma

recherche de terrain. En effet, j'ai eu l'inquiétude que les réponses des familles interrogées

pendant ce congrés, je représentais la Fundacién Aldeas de Paz avec la psychologue de I’association. Les
autres participants de ce congrés étaient les directeurs de |'Instituto Nacional de Atencion Integral a la
Primera Infancia (INAIPI), du Consejo Nacional para la Nifiez y la Adolescencia (CONANI), de la Fundacion
Pasos de Inclusion et la police.

>4En effet, I'objet de cette conférence était principalement les enfants des rue (état des lieux dans la
municipalité de Santa Barbara de Samana et solutions), considéré comme problématique principale dans
la municipalité.

les préjudices de la culture dominicaine envers les touristes, “blancs” surtout, proviennent de la
présence dans le pays du colonialisme, du néocolonialisme et du tourisme sexuel. Moi, malgré je n’étais
pas une touriste durant mon séjour dans le pays, j'étais considérée comme telle par la population locale.
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soient conditionnées par le fait que je faisais partie de la Fondation dont ces familles sont
bénéficiaires. Il faut ainsi prendre en considération ces contraintes et, en tant que

chercheur, ne pas les sous-évaluer et les vaincre.

Pour conclure, cette analyse €tait concentrée sur la relation entre handicap infantile et
pauvreté, dans les dimensions de santé, éducation et discrimination ; mais, en consultant
d’autres recherches, d’autres points ont été remarqué et pourrait étre traités dans des
¢tudes complémentaires. Il serait intéressant ainsi d’analyser 1’acces aux transports des
enfants et adolescents dominicains en situation de handicap et de pauvreté, ces
implications sur I’acces aux services de base. Un autre théme pas abordé dans cette étude
et qui serait également intéressant de traiter concerne I’impact de la COVID-19, et de la
crise sanitaire, politique, économique et sociale dont en découle, sur le handicap infantile
et la pauvreté. Cette thématique, nous avons constaté lors de nos recherches®, pourrait
constituer une occasion de se rendre compte de I'urgence de la problématique du
handicap, afin d’aller vers des politiques nationales et d’aide au développement de plus

en plus inclusives.

56Et plus précisément dans le “Estudio sobre la situacién de las personas con discapacidad en base a los
datos del SIUBEN 2018” (2021).
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