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Et cependant, quoique chacun essaie
d'échapper a soi-méme comme d'une prison
qui vous enferme dans sa haine,

il est de par le monde un grand miracle,

Je le sens : toute vie est vécue.

Rainer Maria Rilke, « Le Livre du pelerinage »,
Les cahiers du journal des poétes, 1939.



Frida Kahlo, 1939, Ce que I’eau m’a donné, Isidore Ducasse Fine Arts, New York NY, USA

Cette peinture de Frida Kahlo laisse transparaitre les temps de vie qui font sens dans son univers
intérieur, univers qui ne se trouve en rien diminué par le « handicap » moteur qu’a porté la jeune femme apres
ses dix-huit ans.

La douleur et la violence physique déchirent 1’artiste mexicaine qui représente ses passions a travers un mince
filet de sang ou encore un volcan en éruption. Elle met en avant l'alliance des contraires qui la tiraillent
intérieurement, comme la nature (I’oiseau, 1’arbre) face a I'emprise du monde par I'homme via un édifice new-
yorkais par exemple. Des éléments fondamentaux de la vie de la jeune femme sont mis en valeur par le théme de
ses parents, de sa bisexualité. Sont aussi évoqués des thémes plus propres a la condition humaine comme la mort
(squelette), le sexe, la féminité (ou plutdt sa perte, la femme chevelue et nue voguant sans vie a c6té de sa robe
signant en partie la détresse de Frida a ne pas pouvoir enfanter).

Ces ¢léments constituent toutefois les jalons essentiels d’une vie & part entiére, pleine et vécue de fagon intense,

certainement pas ceux d’une vie bancale ou dégradée, mais riche « autrement ».
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Avant-propos : geneése du doctorat

Aprés des études de philosophie, j’entame une maitrise qui porte plus spécifiquement
sur une branche de 1’épistémologie. Je travaille en effet sur une question qui m’interroge
depuis un certain temps : « I’espace vécu et le handicap ». Comment se déploie 1’espace dans
lequel vit la personne handicapée ?

Mon travail de recherche me parait passionnant a poursuivre, mais il me faut
impérativement consolider mon bagage scientifique afin de saisir, dans toute leur portée,
certaines analyses plus fines qui constituent une partie des enjeux de mon sujet.
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j’aborde le théme des affordances, que je présente dans mon premier article mis en annexe
(annexe 2), et qui devait devenir un des moments essentiels de mon mémoire de thése.



Résumé

Transformer le « handicap » ou I’invention d’un usage détourné du monde :
essai de cheminement conceptuel a partir d’expériences de vie

La notion de handicap porte en elle, au moins implicitement, celle d’une incapacité
fondamentale de 1’étre dans le monde ou il évolue. Mais les bases de cette notion ont-elles
seulement été bien posées ?

Apreés un bref état des lieux sur les études qui ont déja été réalisées, nous insisterons
sur le primat de I’expérience vécue chez la personne handicapée, qui reconstruit sa relation au
monde qui I’entoure d’une fagon différente. Le désordre issu de cette reconstruction n’est
qu’apparent et n’émane que d’une perspective extérieure. Cette idée d’écart par rapport a une
norme attendue est illustrée par plusieurs témoignages de vie, ou 1I’on voit combien 1’individu
est parfois capable de déployer une grande inventivité, puis de persévérer dans son effort afin
d’adopter un comportement inédit via la mise en place de nouvelles stratégies.

Nous proposons, pour retravailler la notion de handicap, de nous saisir de trois
concepts que nous appliquons de maniére originale a notre champ d’étude. A partir des trois
concepts de « norme de vie », d’ « affordance » et de « capability », nous redéfinissons le
cadre de I’espace ou I’individu peut ou ne peut pas agir dans le monde comme autant de
grilles de lecture. Ainsi, nous déployons la trame de notre travail en analysant trois espaces
différents qui constituent la toile de fond ou s’inscrit la vie de I’individu : I’espace organique
(examiné en relation avec le concept de « norme de vie »), ’espace technique, de la
perception et de I’action (analysé grace au concept d’affordance), et I’espace social et humain
(interrogé a partir du concept de capability). Chaque concept est accompagné de 1’étude
approfondie d’un exemple précis.

Mots-clés : Norme ; Handicap ; Capability ; Affordance; Expérience de vie; Acces;
Adaptation ; Environnement ; Stratégies ; Inventivité ; Ethique



Abstract

How disability can be transformed or inventing an unconventional way of using the
world. An attempt at a new conceptual pathway based on life experiences.

The concept of disability carries within it — at least implicitly — the concept of a
fundamental inability of the individual to function within the world in which he/she lives. But

is there really a sturdy basis for that notion ?

We will begin by briefly reviewing the studies that have already been carried out, then
we will insist on giving priority to real-life experiences described by disabled individuals,
who reconstruct their relationship with the world around them in a different way. What
emerges from this reconstruction may seem disorderly to outsiders, but is only the product of
an external perspective. The supposed gap with the expected standard is illustrated by several
individual life testimonies which show the extent to which individuals can, at times, bring
forth great inventiveness, followed by unflagging efforts, in order to succeed in adopting

novel types of behavior via the implementation of new strategies.

In order to deal with the notion of disability in a different way, we will set forth three
concepts and apply them in an original manner to our field of study: "Life standard",
"affordance" and "capability". These concepts will enable us to redefine the framework of the
space within which the individual can, or cannot, act and live in the world and provide us with
keys to understanding his/her reality. We will analyze three different areas that constitute the
settings of an individual's life: 1) Organic space (studied in conjunction with the "life
standard" concept), 2) Technical space, that of perception and action (analyzed thanks to the
concept of "affordance") and 3) Social and human space (viewed through the concept of
"capability"). Each concept is accompanied by an in-depth study of a specific example.

Keywords: Standard; Disability; Capability; Affordance; Life experience; Access;
Adaptation; Environment; Strategies; Inventiveness; Ethics
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Introduction et problématique générale

* Un probléme mal défini ?

Si la question du handicap a parfois pu dérouter, c’est aussi parce qu’elle fascine ; tel
un Janus, elle effraie autant qu’elle attire. Impossible d’y rester indifférent, méme si ’histoire
(des idées ou de la vie) a parfois feint de I’ignorer, de la délaisser. La réalité du handicap

interpelle, qu’on décide de s’en saisir ou pas.
Ici nous la saisissons donc ; que nous apprendra-t-elle ?

Dés le XVII® siécle, le probléme que pose William Molyneux a propos des aveugles
souligne I’engouement pour cette incompréhension immédiate et vivace, que 1’on cherche a
combler par une réponse théorique. Molyneux souléve en 1688 un probléme dans une lettre
qu’il adresse au philosophe John Locke : « Supposez un homme né aveugle puis devenu
maintenant adulte ; par le toucher il a appris a distinguer un cube et une sphére du méme
métal et approximativement de la méme taille, de sorte qu’il arrive a dire, quand il sent I’un et
I’autre, quel est le cube et quelle est la sphére. Supposez ensuite qu’on place le cube et la
spheére sur une table et que 1’aveugle soit guéri. Question : est-ce que par la vue, avant de les
toucher, il pourra distinguer et dire quel est le globe et quel est le cube'-> 2 » Nombreux
seront les philosophes par la suite a prendre part a la querelle (Berkeley, Leibniz, Condillac
entre autres). Le raisonnement de Locke, a I’instar de celui de Molyneux, aboutit a une
réponse négative : bien qu’ayant acquis 1’expérience de la fagon dont un globe et un cube
affectent son toucher, I’aveugle ayant recouvré la vue n’est pas encore parvenu a 1I’expérience
que ce qui affecte de telle maniére son toucher doit affecter de telle maniére sa vision®.
L’idéalisme de Berkeley le pousse quelques années plus tard a proposer une réponse qui, tout
en restant négative, est encore plus radicale. Il soutient I’hétérogénéité totale des idées du
toucher et des idées de la vue, dans la mesure ou ce philosophe dénie toute existence a la

matiére elle-méme.

En 1728, William Cheselden opére avec succés la cataracte d’un jeune aveugle agé de
quatorze ans qui recouvre la vue. Il apparait que 1’individu, qui voit & nouveau, ne parvient
pas a reconnaitre immédiatement par la vue ce qu’il percevait grace au toucher. Les Lumiéres
en France insérent la problématique de Molyneux dans le champ de la connaissance :
qu’apporte le sens de la vue a I’esprit ? Et par conséquent de quoi est-il privé lorsque la vue
fait défaut ? Voltaire voit dans 1’expérience de Cheselden une confirmation des théses de

" Locke J., Essai sur I’entendement humain (An Essay Concerning Human Understanding), London:
Thomas Basset, 1689.

2 Halpern C., « Faut-il toucher pour voir ? Retour sur le probléme de Molyneux », Terrain (en ligne),
2007, 49 pp. 27-36, p. 27.

3 Locke J., op. cit.
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Berkeley. Le probleme est que cette expérience ne permet pas réellement de conclure dans la
mesure ou, comme Berkeley I’exprime, on ne sait pas quel est le sens qui prédomine, celui du
toucher ou de la vue. Diderot donne une nouvelle tournure a la question initiale : il tente
davantage de faire une anthropologie du toucher en se basant sur la maniére dont les aveugles
vivent, pensent et se représentent le monde. Il écrit dans la Lettre sur les aveugles a ['usage
de ceux qui voient en 1749 : « On cherche a restituer la vue a des aveugles-nés ; mais si ’'on 'y
regardait de plus prés, on trouverait, je crois, qu’il y a bien autant a profiter pour la
philosophie, en questionnant un aveugle de bon sens. On en apprendrait comment les choses
se passent en lui ; on les comparerait avec la maniére dont elles se passent en nous ; et 1’on
tirerait peut-étre de cette comparaison la solution des difficultés qui rendent la théorie de la
vision et des sens si embarrassée et si incertaine”. »

La polémique autour de I’aveugle de naissance recouvrant subitement la vue conduit donc a
une réflexion sur la connaissance en général, non seulement sur nos modes de connaissance,
d’apprentissage, mais aussi sur notre fagon de construire la pensée qui nous traverse. En
parlant de handicap, c’est en fait de nous-mémes que nous parlons. La question est donc un
retour implicite aux capacités de I’homme ordinaire et pas simplement aveugle ou handicapé
de maniere plus générale.

Les regards extérieurs s’interrogent avec étonnement en considérant ces vies qui
s’essaient au méme titre que les autres aux difficultés de la réalité, et bousculent
I’impossibilit¢ d’une compétition, méme toute humble, dans ce dur chemin que nous
partageons tous ; « Comment fait-il pour vivre, avec son handicap? Comment,
concretement 7 »

Plusieurs éléments de questionnement prennent leur source a partir de pareilles réflexions. Un
des principaux est sans doute que, alors méme qu’aujourd’hui le tabou du handicap se délite,
nous sommes bien en peine de définir ce dont il s’agit. Tout ce que nous voyons, ce sont des
personnes que nous appelons handicapées. Pire, tout ce que nous nommons handicap, c’est
une juxtaposition quelque peu hétéroclite de singularités. Notre esprit les met — plus ou moins
arbitrairement — dans une méme catégorie.

* Probléme ontologique

Ou est donc LE handicap ? Peut-on espérer le saisir a partir de ses occurrences, a
savoir a partir des personnes qui vivent un handicap ?

* Diderot D., Lettre sur les aveugles a ['usage de ceux qui voient, Flammarion, 2000 (premiére édition
1749), p. 65.
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Quelques lignes auront suffi & montrer qu’en plus d’une clarification conceptuelle, d’une
quéte de I’essence, il nous faudra préciser le champ terminologique qui gravite autour du
handicap. De « handicapé » a « personne handicapée », ou « en situation de handicap », la
différence n’est pas qu’apparente, et un grand pas linguistique est franchi. Nous ne devons
pas oublier que, loin de n’avoir aucune incidence sur nos vies, les mots que nous employons
nous fagonnent et nous construisent, tout comme nous les avons nous-mémes construits. La
facon de dire peut désigner une méme chose, en la présentant différemment toutefois. De
plus, « nommer » légitime d’emblée des facons de penser, des pratiques qui en découlent, ce
qui avalise par conséquent des relations de pouvoir. Le mot est un outil de controle, une prise
sur la réalité qui oriente la maniére qu’elle aura de nous apparaitre.

Le handicap ne se laisse pas aborder immédiatement, ni facilement. En effet, un
concept (du latin concipio, « je construis ») a une vocation avant tout unificatrice : il fédére
dans de multiples lignes de fuite les exemples qui sont une marque de sa présence. Mais ce
concept, ne contient-il pas, intrinséquement et paradoxalement, de la singularité, du cas
particulier ? Comment aboutir a du général a partir de ’essentiellement différent ? Comment
abstraire de 1’universel a partir d’occurrences singulic¢res, sans perdre la substance de ce que
I’on veut énoncer ?

Ce concept de handicap existe-t-il seulement par ailleurs ? N’a-t-on pas affaire a des
réalités dont les expressions respectives, si polymorphes, ne se recoupent pas ? Quand bien
méme elles se recouperaient, via un fil conducteur dont il faudrait faire le pari de I’existence,
cela serait-il suffisant pour saisir le concept, 1’essence, qui émane de ses occurrences ?

Parler de handicap, est-ce alors se référer a une idée viable et valide, ou fantoche tout
simplement ? La dénomination peut-elle nous leurrer au point de ne cacher qu’un désert
conceptuel, masqué derricre la fagade du nom ?

Quelle pierre de touche pourra donc apporter une réponse a cette question ? Faudra-t-il
alternativement poser les deux hypothéses ?

Aujourd’hui, le terme de « handicap » s’utilise avec parcimonie, méme si cette idée
semble moins offensive par I’adjonction protectrice, mais qui demeure toute linguistique, de
« situation » dans « personne en situation de handicap ». Il n’en demeure pas moins que la
réalité¢ est 1, d’une violence sans appel : certes il y a la situation, certes il y a le regard,
comme autant d’éléments qui plaident pour le relativisme et le flou conceptuel. Mais la
souffrance de la personne handicapée ? L’altération de son corps ? Sa mauvaise harmonie
avec ’univers qui I’entoure ? Autant de réalités brutes dont on ne peut douter de I’existence,
et qui semblent valider le bien-fondé de 1’idée de handicap.
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Comme le définit le code civil francais dans la loi ambitieuse du 11 février 2005’ en faveur de
I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées,
dans son article 2 (devenu D’article L114 du Code de I’action sociale et des familles) :
« Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d'activité ou restriction de
participation a la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison
d'une altération substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs fonctions physiques,
sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de santé
invalidant ». La loi de 2005 réforme la loi d’orientation du 30 juin 1975, et est composée de
101 articles donnant lieu a la rédaction de plus de 80 textes d’application. L utilisation du mot
« handicap » a notamment eu pour enjeu de remplacer des notions historiques et sociales, a
I’origine de conséquences dramatiques en termes d’exclusion de la vie sociale, avant méme
que d’évoquer la question des soins a prodiguer aux personnes handicapées. Ces notions
historiques et sociales étaient notamment celles d’« infirme », ou d’« invalide » s’agissant du
handicap physique, et de divers qualificatifs utilisés pour la déficience mentale, tels que
« idiot », « débile », sans oublier le terme de « fou ».

Il y a donc bien une partie de ce qu’on nomme « handicap » dans 1’ceil de celui qui
regarde et qui désigne. Cette part de subjectivité et d’arbitraire est contenue dans tous les mots
que nous employons, a fortiori dans tous les concepts, puisque comme le souligne
I’étymologie, c’est ’homme lui-méme qui les a élaborés. Ils sont ainsi le reflet de la structure
du monde dans lequel nous vivons (I’Umwelt de Von Uexkiill®), la structure du monde dans
laquelle, en s’ajustant aux contraintes de la réalité, nous avons choisi de vivre, eu égard aux
divers chemins possibles qu’il nous offre.

Par conséquent, celui qui désigne est nécessairement partie prenante de ce qu’il désigne,
méme partiellement. L’observateur n’est jamais neutre : il introduit son point de vue et sa
facon de voir, qui dépendent certes de son esprit mais aussi de son corps et de la fagcon dont il
pergoit, accueille son environnement.

Penser, dire le handicap n’échappe pas a cette régle : bien plus, en parlant de handicap, nous
parlons indirectement de nous-mémes, de notre condition humaine au moins autant que
biologique, malgré nous. Serions-nous, dans ce sujet plus que dans n’importe quel autre,
revenus a I’« ére du soupgon’ » ?

3 « Loi du 11 février 2005, dite loi handicap », Loi n°2005-102, Journal officiel, n°36.
% Von Uexkiill J., Mondes animaux et monde humain, Denoél, 1965.
7 Sarraute N., L'ére du soupgon, Gallimard, Coll. « Les Essais », 1956.
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* Probléme épistémologique

C’est sans doute en partie la raison pour laquelle parler de handicap, ou plus
communément de « personne handicapée », nous rend si mal & I’aise. Si un flou désagréable
persiste sur ce que nous désignons par ce mot, ¢’est parce que nous ne savons mettre ni début
ni fin au concept que nous utilisons, toujours grossiérement, approximativement. C’est dans
les cas ambigus que la catégorie, construite dans trop d’opacité, affiche son caractére volatile
et discutable.

Le langage est donc source de malentendus ; qu’a cela ne tienne, clarifions-le. Il est
avant tout source et véhicule de pensée. Nous nous arréterons donc préalablement un moment
sur la terminologie employée aujourd’hui autour du handicap, tels les mots de compensation,
de rééducation, ou d’accessibilité par exemple. Que nous disent-ils ? Que nous apprennent-ils
sur notre fagon de découper, séquencer le monde, notre monde ? Quels mots pourraient a
notre sens mieux décrire la réalité du handicap ?

Commengons par la notion de handicap : méme si I’on postule la validité du concept, de quel
objet s’agit-il ? Le handicap est-il ’exacerbation de la conception de 1’état valide ? La
contient-il, ou, au contraire, y est-il contenu ? S’inscrit-il dans son prolongement par un

continuum ou se caractérise-t-il au contraire par un régime saltatoire, la résultante de paliers ?

Dans le prolongement de cette interrogation se pose le souci de sa mesure, et donc de
son évaluation extérieure. Quels sont, pour I’instant, les outils conceptuels dont nous
disposons pour mesurer le handicap ? Ces outils sont-ils alors pertinents ?

Evaluer reléve en effet d’une nécessité toute concréte, toute pratique. Mais il ne faut jamais
oublier que toute évaluation est arbitraire et qu’elle n’a que la validité qu’on lui reconnait ;
elle est un événement social, pris dans un contexte d’ici et maintenant. Jamais cet outil,
essentiellement remplacable et évolutif, ne peut prétendre a plus d’ancrage ontologique. Le
bon outil d’évaluation ne peut servir qu’un objectif : jauger en se conformant et en épousant
au mieux la forme de son objet, puisque I’outil d’évaluation est toujours la résultante de
I’opération d’un esprit humain.

Comment évaluer le handicap, objet dont on a une intuition aussi grossiere pour 1’instant ?
Comment épouser avec justesse la forme de ce dont on saisit tout juste les grandes lignes ?
Peut-on prétendre que nos outils actuels évaluent correctement le handicap ? Il faut garder a
I’esprit qu’une fois instrumentalisée, toute grille d’évaluation, loin d’étre anodine, risque de
contraindre et de faire violence a un objet auquel elle ne s’adapte pas, et qui lui résiste.
Comme dans le probleme de la désignation se nichent ici aussi des enjeux de pouvoir : le
cadre d’évaluation fixe et ancre des rapports de pouvoir a terme. Bien évaluer est donc

nécessaire.

15



Le handicap oscille donc entre un concept qui se raccroche a la théorie — mais qui tend
vers trop d’abstraction si nous n’y prenons pas garde — et une application toute pratique — qui
risque toutefois de se perdre dans la diversité polymorphe de trop d’occurrences. Ces deux
facons d’envisager la méme idée doivent pouvoir étre réconciliées.

La premiere interrogation qui vient a nous des lors qu’on pose le probléme du
handicap est celle du statut accordé a I’exemple. Gardons-nous d’établir un catalogue
d’occurrences qui ne serait d’aucune utilité. Ce catalogue nous laisserait en effet penser a tort
que nous sommes en possession de I’essence de 1’objet qui nous intéresse et qu’il n’y a donc
plus lieu de la chercher ; notre quéte serait alors faussement interrompue, alors méme que
nous demeurons dans le domaine de I’illusion. L’exemple n’est pas 1’idée et ne doit pas,
tacitement ou pas, usurper sa place ; pour cela il suffit de circonscrire son champ de validité,
c’est-a-dire d’expliciter ses limites.

Si I’exemple peut étre per¢gu comme |’émanation, le prolongement de I’idée, on peut
également le voir comme ce qui la contient, certes enveloppé dans une matérialité qui la
protége. L’idée n’existerait donc qu’au travers de ses exemples, car 1’esprit humain n’y est
jamais directement confronté et ne la rencontre que par ses intermédiaires. Méme dans le cas
particulier de 1’épiphanie, ou intuition directe, I’homme ne saisit 1’idée que via une
représentation matérielle, un support physique que son esprit peut capter, et qui marque les
limites de son entendement.

Au fond, ne peut-on aller jusqu’a remettre ’existence de I’idée en doute ? Si les exemples
sont 13, I’idée n’est peut-étre qu’un fantdme produit par un esprit en quéte d’abstraction et
d’universalité, et ce au prix parfois de la vérité. Si les manifestations ont des points communs,
il ne s’agit alors sans doute que d’« airs de famille », pour utiliser les termes de Wittgenstein®.
Je connais par I’exemple, et davantage : je ne connais que par I’exemple.

Ce détour n’en est pas un : il est essentiel, pour chercher comment aborder le handicap, de
délimiter 1’apport possible de ses occurrences, qui sont précisément les personnes en situation
de handicap. Car le handicap reléve bien d’une situation ; il se vit, il s’éprouve.

Trois hypothéses que 1I’on explorera successivement s’offrent donc a nous :

- le handicap se définirait en écartant tous les éléments concrets des exemples dont il
est la source ;

- le handicap se définirait sans que 1’on puisse 1’extraire de ses exemples (ce qui pose
alors la question de « comment le dire ? », « comment I’écrire ? ») ;

8 Wittgenstein L., Le cahier bleu et le cahier brun, études préliminaires aux "Investigations
philosophiques", Paris: Gallimard, 1965.
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- enfin, le handicap ne se définirait pas, il serait plutdét un catalogue de diverses
situations, dont il ne faut pas forcer a tout prix I’extraction d’un point de fuite commun,
puisqu’il n’existe pas. Seuls existent des airs de ressemblance entre ces situations.

Ce que met en valeur cette interrogation sur la forme « interne » du concept de
handicap (quelle part dédier a I’exemple ? Paliers ou continuum ? Comment 1’évaluer ?) et
celle qui la précéde sur la validité et la formation d’un tel concept (existe-t-il ? Si oui,
comment le fagonne-t-on, le désigne-t-on ?), c’est qu’il faut sans doute essayer d’envisager
une voie peut-étre plus adéquate dans 1’opération de 1’esprit par laquelle nous pouvons saisir
le handicap. En fonction de la voie choisie, on ne s’appuie pas sur les mémes données, on ne
se pose pas les mémes questions, et on ne suit pas non plus la méme logique de succession
d’opérations. La question du handicap semble en effet, jusqu’a présent, avoir été pensée sous
un angle qui confond classification et définition, alors qu’il s’agit de deux opérations
cognitives respectivement différentes : comment peut-on alors aboutir & des applications
pertinentes ?

Nous verrons que, dans le cas du handicap, I’histoire de la pensée n’est pas indemne de ces
erreurs de départ; a nous de tenter de les corriger, en partant cette fois sur de bonnes et
solides bases. Un bref état des lieux de I’histoire du handicap, de la fagon dont on le dit, dont
on le voit et dont on I’évalue, est donc nécessaire. Un tel détour convoque I’histoire, la
sociologie et les normes juridiques, tout en s’attachant soigneusement a suivre une voie plus
philosophique.

Mais quelle que soit la méthode utilisée pour explorer le handicap, nous ne pourrons pas faire
I’impasse sur le caractére concret, voire trivial du handicap. Le handicap, au moins dans son
approche la plus triviale, est une somme de problémes quotidiens et terre a terre qui se posent.
Nous pouvons en recueillir des récits a défaut de recueillir de petits morceaux de vécu, en vue
de découvrir une expérience commune, voire partagée du handicap’.

Une question se posera concernant la méthodologie la plus appropriée a utiliser quant a leur
exploitation : comment extraire des invariants ? Sur quels critéres ? En effet, il s’agira de
conserver le maximum de 1’apport du récit sans réduire excessivement le handicap : abstraire
tout ¢élément contextuel gravitant autour du vécu pour appréhender le handicap serait un faux-
sens, une voie dans laquelle on ne manquerait pas de s’égarer. Le handicap a sans doute la
particularité d’intégrer pleinement ses dimensions satellites dans sa compréhension ; a nous
de prendre soin de ne pas le « dépecer », en souhaitant n’en conserver que la « substantifique
moelle ». Comment doser avec justesse ce processus d’abstraction ?

° Gossot B., « Vers une culture commune ? », Reliance, 2008, (27): pp- 54-57.
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* Quelques propositions alternatives

Ce que nous proposerons a travers ce travail, dont chaque brique une fois posée
soutiendra et aménera en méme temps la suivante, c’est une architecture générale qui trouve
son origine dans la création de normes de vie dans I’existence d’un individu. Nous verrons de
quelle facon elles sont déclinées, travaillées, modifiées, dans le cas spécifique du handicap.
Ce faisant, nous observerons en contrepartie ce que les normes de la personne handicapée
nous apprennent en filigrane sur les normes de I’individu parfaitement sain.

On ne pourra pas faire I’économie, pour commencer, d’un état des lieux de la question du
handicap. Qu’est-ce qui a déja été dit ? Déja exploré ? Ou, au contraire, laissé vacant ?
Comment la fagon de percevoir le handicap, de 1’étudier, a-t-elle évolué au fil du temps ? A-t-
on affaire aux mémes réflexions, aux mémes mouvements d’évolution de la pensée selon la
culture ou I’on pense le handicap ? Ce préalable sociologique nous permettra de nous poser
les questions essentielles en cernant ce qui a été traité, ne I’a pas été ou trop peu.

On partira donc d’une vision extérieure, celle d’un observateur qui peut se prétendre
« neutre » pour aboutir a la vision interne, celle du ressenti, de I’expert (au sens étymologique
de «celui qui a D’expérience »). Ces deux visions, loin de s’annuler ’'une I’autre, se
complétent si I’on parvient a trouver le terrain de leur conciliation.

Mais ce terrain de conciliation existe-t-il vraiment ? Le doute émerge, d’autant qu’une
absence de recoupement serait pour le moins tragique, renvoyant dans 1’isolement deux
réalités intimement connectées en apparence. Entre voir et donner a voir, y a-t-il des éléments

communs ?

Ce tragique s’évanouit dés lors qu’on s’apercoit que c’est notre fagcon de scinder la
réalité qui a induit une telle impasse. Le handicap ne peut étre compris si I’on pose une telle
distinction dés le départ, il ne peut souffrir une telle grille de lecture. En réalité, cette grille
doit s’imposer d’elle-méme, loin d’étre « exportée » a I’avance, et projetée sans aucune prise
en compte de 1’objet auquel elle s’applique.

Via le probleme du handicap, c¢’est donc au probléme plus général de la connaissance que
nous nous heurtons et a celui de la fagon dont I’esprit évalue les éléments autour de lui (et
différencie en catégories comme autant de tiroirs ou ranger des occurrences), se donnant
I’illusion qu’il maitrise davantage le flux incohérent et apparemment désordonné des pensées

que lui inspire son environnement'.

En effet, le handicap reléve du défi quant a son unité conceptuelle. La pensée doit s’adapter a
un objet quasi irréel par son aspect fuyant, trop plein de compromis, d’équilibres et de
déséquilibres, de contraintes et de libertés. Le plus difficile est sans doute de penser une entité
aussi dynamique, qui résiste autant a la fixité. C’est entre les lignes des récits rapportés par

' Ravaud J. F., Ville I., Poiraudeau S., Bensmail D., Gohet P., Bussel B. (dir.), Handicap et qualité de
vie. Actes des 23¢émes entretiens de la Fondation Garches, Editions GMSanté, 2010.
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des personnes en situation que peut €tre construit et mis a nu le handicap, ou son fantéme
. . . . 11 . .

(mise en exergue de I’inexistence du handicap) . Il s’agit d’effectuer un travail fin et

rigoureux visant a dégager d’une grande quantité de récits les invariants qui existent.

On n’aura la toutefois qu’un catalogue, aussi précis soit-il, des grands traits qu’une situation
de handicap révele. Le handicap est sans doute approché de prés, rendu familier, mais pas
défini. En effet, une typologie n’est-elle pas un outil inutile lorsqu’il s’agit de faire valoir avec
pertinence la part qui relie I’aveugle de naissance a 1’individu devenu paraplégique a la suite
d’un accident ? Et que dire de 1’évolution diachronique de la typologie ? Quels rapports
entretiennent d’une part un sourd a notre époque, c’est-a-dire une personne relativement
émancipée, et, d’autre part, un autiste Asperger il y a tout juste cinquante ans, sinon
I’incapacité essentielle que convoque le terme de « handicap » qui les relie ?

A travers un nombre restreint de grilles de lectures originales, mais pertinentes pour
notre étude, nous ticherons de cheminer vers ce qu’on nomme handicap : il s’agit ici de
proposer des clés de lecture possibles, dont 1’intérét sera justifié¢ au cours du travail.

Dés lors, seul un mouvement unitaire vers I’extérieur du handicap (et non pas une initiale
scission intérieur/extérieur) nous servira de dynamique a travers trois concepts qui
s’émancipent de plus en plus de la dimension quelque peu emprisonnante et inaccessible de
« I’intérieur ». La dialectique ternaire sur laquelle nous nous appuierons s’articulera donc
autour de trois concepts qui se complétent autant qu’ils se dépassent : le concept de norme de
vie, puis celui d’affordance, et enfin celui de capability. Nous les présenterons
successivement avant de montrer leur intérét vis-a-vis de la question du handicap. Ils nous
permettront de conserver une certaine distance concernant cette problématique, tout en ayant
le mérite de I’aborder « autrement » (Fig. 1).

Ou le handicap trouve-t-il sa source ? Sans aucun doute dans la fagon qu’a I’individu
de se construire au travers de stratégies qu’il développe pour se préserver face au monde.
Quels caractéres spécifiques ont les normes de vie chez une personne handicapée ? Comment
évoluent-elles dans le temps ? Et ne peut-on pas tenter une chronologie de la construction de
la norme au regard du handicap auquel on a affaire ?

Autant de questions qui mettent en avant le rdle pivot du corps, foyer actif des réorganisations
biologiques internes qui permettent la survie de 1’individu. Dans un corps parfois abimé par
une maladie chronique, ou un corps accidenté, affecté de diverses malformations, comment la
normativité, ou faculté d’instituer de nouvelles normes, est-elle mobilisée ? Cette importante
question vaut aussi lorsqu’il s’agit d’un handicap acquis, qu’il soit sensoriel ou moteur.

' Gardou C., « Le handicap, une privation de liberté. Contribution 2 une anthropologie du trés proche »,
In: Le handicap par ceux qui le vivent, C. Gardou (dir.), Toulouse: Eres 2009b: pp. 7-22.
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Aprés avoir essayé d’esquisser historiquement et de définir la notion de norme, parfois au
moyen de métaphores, on s’attachera a déterminer ce qui la caractérise en premier lieu, a
savoir, plus que I’invariance, la notion d’ordre. En effet, qu’est-ce que 1’ordre sinon cette
remise & jour permanente, souvent coliteuse, de stabilité ? Quel est son lien direct avec les
normes de vie ? Cette notion ne permet-elle pas de penser la dynamique de la norme, toujours
en train de se désagréger, de se désordonner, et convoquant de diverses manieres cette
mystérieuse force vitale « néguentropique », qui lutte invariablement contre cette déperdition
constante ?

Quels sont alors les moyens qu’utilise 1’organisme pour lutter contre ce désordre grandissant
qui menace sa survie ? Comment parvient-il a obtenir stabilité et invariance, a partir de ce
mouvement perpétuel ? Au moyen de quelles réactions internes parvient-il a assurer sa
pérennité ? Dés lors, & quel prix y parvient-il ? Ce coflit ne peut-il &tre minimisé au fil du
temps, de I’habitude et des erreurs corrigées ? Du travail sur la capacité « normative » de
I’individu, c’est-a-dire sa capacité a instituer des normes de vie ?

En effet, la grande caractéristique du vivant semble bien étre cette propension a établir des
normes de vie afin de se perpétuer dans une vie stable. Quel chemin emprunte alors
I’organisme pour y parvenir ? Par ailleurs, utilise-t-il un processus d’imitation, de découverte,
ou de création ? Quels sont les propriétés et le cout respectifs de ces modes qui menent tous
trois a la norme ? Produisent-ils le méme type de norme, avec la méme justesse ?

Ce phénomene semble stigmatisé dés lors qu’apparait un handicap, quel qu’il soit. Une norme
de vie, a rassembler dans un effort de tous les instants, et construite avec les ressources que
nous permet 1’organisme — le corps associé a 1’esprit —, émerge selon un mode différent. Ce
que la situation de handicap d’un individu met en valeur, c’est que I’organisme n’est pas
seulement normatif. Il est « normatif » essentiellement et en permanence. Mais pourquoi ?

La fragilité d’une telle norme ne la rend-elle pas particuliérement sujette aux agressions et
déséquilibres extérieurs ? En effet, le déséquilibre essentiel qui stimule et motive I’organisme
a trouver sa propre norme et a la réajuster en permanence ne vient-il pas de I’extérieur, a
savoir de I’environnement ? Si la fonction essentielle de la norme de vie est la régulation, la
gestion d’une stabilit¢ méme dynamique, c’est parce que l’organisme est confronté en
permanence a un environnement qui ne cesse de le déstabiliser. Comment trouver alors des
moyens « d’apprivoiser » cette instabilité ?

Cette articulation qui permet de trouver une certaine stabilité a partir de 1’instabilité
méme sera le deuxiéme jalon de cette dialectique, grace au concept d’affordance. Comment
définir et traduire ce terme ? Quelle est la nature de cet objet? Quelle est son assise
historique, conceptuelle ? Dans quels champs a-t-il déja permis d’étudier -certains
phénomenes, et quelle est sa pertinence ici au regard de la thématique du handicap ?
Comment peut-il rendre compte de cette dimension, propre au vivant, qui consiste a
« déshomogénéiser » son milieu, initialement indifférent (au sens originel : sans différences) ?
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Quelles sont alors, concrétement, les stratégies mises en ceuvre par 1’individu afin de se
coordonner au mieux avec ce milieu, via la voie la moins cotiteuse en énergie, pour absorber
ce choc immédiat, pour le faire rapidement sien, et éviter une situation ou la survie de
I’individu serait en péril ? Peut-on tenter d’identifier plusieurs mécanismes d’adaptation qui
permettraient a 1’individu de pérenniser sa situation ? Comment se fait alors I’apprentissage,
d’autant qu’il se doit d’étre évolutif dans le temps, puisque le milieu évolue lui aussi ?
Engager des compromis, « composer avec », se révelent étre a cet égard des notions centrales.
On tachera de mettre en évidence un certain nombre de situations ou ces stratégies sont mises
en ceuvre, afin d’en faciliter la compréhension, comme dans certaines situations d’expertise
reconnues (le tailleur de pierre par exemple), ou de sports d’adresse (arts martiaux, alpinisme
entre autres). Mais ces stratégies ne sembleront jamais mieux étre illustrées qu’au sein de
situations de handicap.

Dans la mesure ou I’individu tache de se construire dans un certain prolongement de son
environnement (en ajustant toujours cette rupture originelle), de se faire le maillon d’une
vaste chaine écologique, que nous apprend I’environnement sur la conformation, les attentes,
la fagon « d’étre-au-monde » de I’individu, dans le champ de la perception et de ’action ?
Que nous délivre-t-il comme information ? Que nous dit son évolution sur I’organisme qui y
vit, ’habite, le transforme en permanence ?

De quoi dépend I’agencement des objets que I’individu dispose autour de lui, plus ou moins
harmonieusement, plus ou moins contraint par la réalité des choses ? Quelle est alors la pierre
de touche de cette harmonie ? Dans quelle mesure le souci d’esthétisme (au sens
étymologique de aisthesis, « la perception ») y contribue-t-il 7 Comment la perception est-elle
couplée avec I’action, selon quel rapport ? Quelles valeurs orientent et guident ces deux
grandes fonctions par ailleurs, sinon les besoins propres de 1’individu ?

C’est bien siir le corps, dans ses limites mais aussi dans ses possibilités, qui motive la fagon
dont percoit et agit I’individu, donnant ainsi un sens, des zones de « polarité », au milieu qui
I’entoure. Le corps peut étre assimilé a cet outil originel, ce « donneur » de possibilités et
d’impossibilités, la fenétre initiale qui permet a I’individu de dialoguer avec son milieu. Mais
en quoi le corps differe-t-il d’un simple outil ? La fonction premic¢re de l’outil, de la
technique, n’est-elle pas au fond d’¢largir le champ des possibles déja ouvert par la gestion du
corps de I’individu ? Comment I’individu fait-il d’ailleurs « sien » son corps ? En quoi peut-il
modifier sa facon de percevoir le monde, d’y agir ? Comment I’humain gere-t-il I’évolution
de ces nouveaux possibles, déja générés par la croissance ou le vieillissement de 1’organisme
(en bref sa dynamique perpétuelle) ? Particulierement dans le cas d’un handicap, comment
I’individu gére-t-il, fait-il une bonne économie des ressources que délivrent le corps, 1’esprit,
la technique ? D’autant plus que toutes ces ressources se modifient avec le temps ?

Toutefois, si le concept d’affordance a le mérite d’éclairer de maniére originale les liens
qu’entretiennent I’individu et son environnement, il ne le fait que d’un point de vue
typiquement fonctionnel et biologique (mécanismes de la perception et de I’action). Or,
lorsque 1’on aborde la question du handicap, comment faire 1’économie de 1’aspect social,

21



proprement humain et éthique qui se greffe a cette question ? Cet aspect n’en est-il pas un
point essentiel, loin de s’y ajouter tout simplement de fagon indépendante ?

Nous proposerons donc d’aborder ce versant via un troisiéme et dernier tournant, ou
I’on fera appel au concept de capability. La aussi, il s’agit de délimiter le champ d’usage de
ce concept jusqu’a présent, sa pertinence a 1’égard de la question du handicap, ce qu’il
apporte par rapport aux grilles de lecture étudiées précédemment. Comment et & 1’aide de
quelles notions peut-on mettre la problématique du handicap en valeur via ce concept ?

Le concept de capability semble combler la lacune dont nous faisions mention : il intégre la
dimension culturelle et sociologique d’une expérience vécue, a une époque donnée, soit son
contexte et ses circonstances, comme autant d’éléments qui en font intégralement partie. Le
milieu peut donc étre vu comme un prolongement — plus ou moins heureux — de 1’organisme
qui y vit.

Le fil conducteur de cette notion sera 1’idée de possible. En effet, si dans D’effectivité le
handicap semble bien imposer de nombreuses restrictions et limitations (participation sociale
via ’acces, la profession, la tolérance entre autres), qu’en est-il de cette diminution en amont,
du point de vue des possibles ? Que nous apprend alors cette altération qualitative et
quantitative, est-elle porteuse de sens ? Peut-elle étre corrigée, et si oui est-ce souhaitable ?

Quelles répercussions sur le sentiment de liberté, ou d’oppression au contraire ? Ces
répercussions sont-elles identiques lorsque 1’on consideére la réalité ou les possibles ? Quel est
par ailleurs le rapport entre possible et réel ?

Ce probleme releve d’une responsabilité sociale, et ne touche pas que I’individu : n’est-ce pas
a la société de permettre le développement des stratégies individuelles chez des personnes
handicapées, de permettre leur épanouissement, et non plus a ’individu isolé de supporter
I’intégralité de cet effort ? Comme le souligne 1’état des lieux du début de ce travail, il est
plus cohérent de se placer dans un paradigme médico-social plutét que simplement médical.

Si peu de possibles s’acheminent vers une réalité, ils demeurent « en attente », toujours
exprimables au gré des situations qui se présentent et qui les révelent. La solution ne serait-
elle donc pas de permettre a la situation qui valorisera les possibles qui veillent chez
I’individu handicapé¢ de s’exprimer, loin de chercher a stigmatiser les possibles qui
s’expriment dans la situation donnée, la situation subie ? De changer les conditions et
circonstances du milieu ou évolue I’organisme, plutdt que de chercher & modifier I’organisme
lui-méme ? Ne peut-on pas, dans un paradigme un peu atypique, faire de I’organisme « un
invariant » dans toute sa singularit¢ d’'un moment donné, auquel un milieu favorable a sa
survie, mais aussi a son développement et a son confort, doit étre associé¢ ? Ce que peut
« produire » I’individu, ne faut-il donc pas apprendre a le transformer en « valeur » (pour
conserver les termes de I’économiste et philosophe Amartya Sen) ?
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Comment alors « détourner » la situation de fagon a la rendre « optimisable » pour
I’individu ? Avant d’opérer un quelconque changement, peu importe le probleéme, il faut en
identifier les caractéristiques principales. Comment juger, comment évaluer ? Une approche
clinique est-elle satisfaisante ? Et si oui, ne doit-elle pas s’appuyer également sur des récits a
la premiére personne qui seraient alors plus finement analysés ?

Ces possibles doivent donc étre identifiés avant de devenir des « prises » qui permettraient
d’améliorer certaines situations ; mais de fagon indépendante, cette identification n’est-elle
pas une forme de reconnaissance éthiquement nécessaire dans nos attitudes'>? On ne se
penchera pas sur ce que I’individu fait, mais sur ce qu’il peut, sur ce qu’il est capable de faire,
loin de I’emprisonner dans la fatalité d’une situation qui peut le brimer, le limiter. Tout cela
reste certes virtuel et 1’objet d’un pari plein de confiance, dépourvu de la garantie rassurante
de Deffectif, de la réalité. Mais humainement, reconnaitre les capacités d’un individu, n’est-
ce-pas lui préter — méme si on se trompe — une attention qui le valorise également, qui le rend
davantage « capable » ?

Dans un souci d’authenticité et de transparence de notre travail philosophique, nous ne
partirons pas de la question du handicap, déja embourbée dans les aléas politico-culturels
actuels et passés, trop pleine des scories qui se greffent a cette notion. Un cheminement vers
cette réalité permettra un ton plus juste : ¢’est donc volontairement que nous ne partirons pas
d’un probléme probablement mal posé jusqu’a présent, et qui engagerait toute une réflexion
sur une fausse route. Nous y ferons référence dans notre quéte, tout en gardant toutefois une
certaine distance, une certaine méfiance a 1’égard d’un terme que nous n’avons pas construit ;
qui plus est, sa validité est d’autant plus douteuse qu’elle met en valeur 1’absence d’une

définition simple, comme on I’a souligné.

Se posera donc la question : mais comment nommer, comment désigner ? Si nous ne posons
pas 1’objet a priori mais désirons cheminer vers lui, ne serait-ce pas déja une illusion de le
« pré-constituer », comme un but tout particulier a atteindre ? Cette attitude ne reléverait-elle
pas d’une illusion téléologique, ou le chemin qui méne au but, loin de se faire au fur et a
mesure tel un work in progress, serait déja tracé, déja planifié ? Ou serait alors la place laissée
a I’'imprévu, la place laissée a 1’authenticité ? Quel pourrait étre I’intérét de ce travail, s’il était
déja « pré-fabriqué », tel un objet industriel reproductible ?

Dans un travail académique, le mot reste toutefois 1’unique support possible. Nous ne
pouvons nous en défaire. Il s’agira donc de biaiser et d’utiliser des termes encore cernés
seulement de manicre trés approximative. Les mots que nous utiliserons ne doivent pas étre
pris comme argent comptant : les termes se construiront simultanément avec notre réflexion,
ils seront au fur et a mesure I’image de I’avancement de cette derniére. Engageons-la.

12 Ricceur P., Parcours de la reconnaissance, Paris: Stock, 2004.
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Partie 1 : Etat des lieux et perspectives adoptées

Le handicap est un nouvel objet d’étude en France, méme s’il ’est déja depuis
longtemps dans certaines autres nations (cf. Le handicap au risque des cultures"). Cette
problématique convoque un large panel de disciplines collatérales, comme I’histoire,
I’anthropologie, la sociologie et le droit notamment. Les chercheurs qui répondent
aujourd’hui en grand nombre & ce questionnement sur ce concept encore trop lacunaire ne
sont pas nécessairement immergés dans sa problématique quotidienne, soit eux-mémes, soit
par la situation d’un proche.

Cet aspect est relativement choquant pour le courant des Disability Studies qui émerge aux
Etats-Unis dans les années 1980. Comment parler de handicap sans étre soi-méme touché
dans sa chair ou via celle d’un proche ? N’est-il pas alors inopportun, voire illégitime, de
s’accaparer des questions qui resteront a une distance irréductible de soi-méme ? Par ailleurs,
comment imaginer la motivation de celui qui étudie sans motif particulier, sans le besoin
impérieux et la volonté farouche de s’exprimer ?

Mais, comme le souligne avec satisfaction le philosophe Henri-Jacques Stiker'*, cette
¢bullition intellectuelle est au fond trés souhaitable dans la mesure ou elle assoit le fait que le
handicap est avant tout un probléme de société, méme s’il rejaillit principalement sur les
personnes en situation de handicap, naturellement plus enclines a s’exprimer sur la question.
Ce point de vue est également partagé par I’université francaise, en vertu de son attachement a
une distinction essentielle : celle qui sépare I’objet de recherche de la recherche elle-méme,
comme si manquer de dissocier les deux, c’était porter atteinte a 1’objectivité de la recherche.
Une dissociation serait tacitement destinée a éviter, entre autres, toute dérive militante, écueil
terrifiant du savoir scientifique, qui se veut neutre via la régulation du processus de
« compartimentage », qui agit ici comme un verrou de sécurité.

En réalité, une telle hypothese de travail est-elle tenable ? Ne finit-on pas par aboutir a
une impasse & force de vouloir compartimenter les sources pour étre slir de controler une
prétendue authenticité, une potentielle validité ? Et ne tend-on pas vers la « sacralisation » du
discours de la personne en situation de handicap, qui gagnerait au contraire a étre banalisé,
rendu familier ? Ne réifie-t-on pas ainsi ce que nous dit la personne ?

Peut-on se permettre de dissocier envers et contre tout théorie et vécu, lorsqu’on s’attache a
I’étude de réalités aussi concrétes ? Lorsqu’on évoque une entité si polymorphe, d’apparence
si disparate, qu’il faut sans cesse amender afin de la conserver unifiée, du moins en
apparence ? Le handicap n’est-il pas plutot, plus qu’'un objet ou qu’un contenu, un lieu
carrefour entre un grand nombre de disciplines, qui tiendraient a son propos de multiples

' Gardou C. (dir.), Le handicap au risque des cultures. Variations anthropologiques, Eres, 2010.
' Stiker H.-J., « Préface », In: Handicaps et sociétés dans 1’Histoire. L’estropié, I’aveugle et le
paralytique de I’ Antiquité aux temps modernes, F. Collard, E. Samama (dir.), Paris: L'Harmattan, 2010.
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discours, se rejoignant pourtant toutes en un méme point de fuite, qui dévoile ainsi une

perspective nouvelle ?

Certains auteurs associent les deux points de vue, et ménent une recherche scientifique dans le
champ du handicap tout en pointant la situation qui les y rattache directement : Philippe
Barrier'’, Alexandre Jollien'®, Claire Marin'’. Dés lors que s’établit un juste équilibre, une
bonne circulation dans cette alimentation réciproque de la théorie et de I’expérience, les
résultats s’averent riches d’enseignement.

Certes, qu’une seule et méme personne investisse simultanément ces deux champs reste une
méthode relativement exceptionnelle, résultat de 1’heureuse confrontation de deux types de
parcours indépendants (I’outil scientifique et le vécu du handicap), suscitant au choix
admiration ou réserve, voire un savant mélange des deux, quant a la qualité de la recherche. 11
n’en reste pas moins que, méme depuis peu, on fait la part belle a la restitution du vécu en
premiere personne, comme 1’élément fondamental et constitutif a la base du questionnement
du chercheur, qui le prolonge en en faisant émerger la richesse par ses analyses, ses
interrogations.

D’ou I’'importance du point de vue que 1’on choisira d’adopter : interne, externe, ou
encore 1’objet d’une mesure entre les deux. Il nous faut trouver le cadre de pensée le plus
fécond pour nos recherches. Dans ce sujet encore peu traité au niveau philosophique, il
conviendra de faire en permanence des « arréts sur image », des « pauses méthodologiques »
sur la facon dont nous progressons afin de ne pas dévier de notre objectif.

I. Etat des lieux

Dressons un état des lieux de ce qui a déja été exploré, construit et décrit jusqu’a
présent dans le champ du handicap. Ou en est-on historiquement, sociologiquement ?

Il est délicat de retracer I’histoire du handicap avant les années 1960. La réalité du handicap a
évidemment toujours existé, méme non désignée par un terme spécifique. La catégorie des
personnes handicapées est sans doute aussi ancienne que celle des personnes « valides » dont
elle est I’autre versant. Le handicap est donc considéré comme une forme de déviance, dans
laquelle les individus s’écarteraient de la « norme » physiologique consensuelle dans la
société.

' Barrier P., La blessure et la force : La maladie et la relation de soin & l'épreuve de I'auto-normativité,
Paris: PUF, 2010.

16 Jollien A., Le métier d'homme Paris, 2002.

17 Marin C., Hors de moi, Paris: Allia, Petite collection, 2008a.
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Ainsi, chaque individu est caractérisé selon la déficience qu’il donne a voir, qu’elle soit
physique ou intellectuelle, et non selon son ressenti, montrant que la définition des catégories
de personnes handicapées, ou méme de déficients en tout genre, reléve d’enjeux de pouvoir,
relativement insidieux puisqu’ils sont langagiers. Aucun mot ne réunit d’autre part la
multiplicité de toutes les réalités du handicap, avant 1’invention de ce dernier terme. Cette
lacune langagiere provient sans aucun doute d’une lacune de la pensée, mais peu s’en faut :
elle a entrainé en retour une incapacité persistante a conceptualiser le handicap. Si je n’ai pas
« la pensée de », je ne congois pas « le mot pour » ; réciproquement, si je n’ai pas « le mot
pour », quel support apporter & ma pensée ? Sans doute cette seconde contrainte se veut plus
souple que la premicre, dans la mesure ou le langage émerge nécessairement d’une pensée
originellement vierge de tout mot. Mais la pensée qui ne trouve pas dans I’immédiat /es mots
pour le dire sera ralentie dans sa progression par une obscure inertie : celle de devoir créer
des termes, comme autant d’outils qui n’existent pas encore, et qui sont pourtant autant de
seuils nécessaires a son cheminement.

L’absence de désignation commune qui débouche sur un sentiment moindre d’identité
partagée (la scission valide/handicapé n’est pas encore marquée) laisse aussi une étrange
impression d’éclatement, de dispersion, ou encore de désintérét pour des réalités dont on
n’essaie pas de penser la proximité, la mise en langage. Une sorte de désordre persiste dans ce
questionnement qui reste non problématisé : se heurte-t-on a un manque de visibilité des
personnes touchées ? Le sujet est-il tabou ? N’éveille-t-il pas pourtant la curiosité ? La
question émerge toutefois a différentes époques, et avec des objectifs également tres divers.

* Le probléme de Molyneux

On soulignera pour commencer le questionnement des Lumiéres au XVII® siécle qui
semble prendre le contrepied de ce manque d’intérét apparent. Tout débute avec la discussion
qu’ouvre le philosophe et politicien irlandais William Molyneux en 1688. Il adresse en effet
au philosophe anglais John Locke une lettre ou il décrit le probléme suivant : « Supposez un
homme né aveugle puis devenu maintenant adulte ; par le toucher il a appris a distinguer un
cube et une sphére du méme métal et approximativement de la méme taille, de sorte qu’il
arrive a dire, quand il sent 1'un et ’autre, quel est le cube et quelle est la sphére. Supposez
ensuite qu’on place le cube et la sphére sur une table et que I’aveugle soit guéri. Question :
est-ce que par la vue, avant de les toucher, il pourra distinguer et dire quel est le globe et quel
est le cube'® ? » Locke, dont Molyneux partage le point de vue, affirme une position
empiriste : « Je crois [...] que I'aveugle ne serait pas capable a la premiére vue d'assurer avec
quelque confiance, quel serait le globe, et quel serait le cube, s'il se contentait de les regarder,

'8 Halpern C., op. cit., p. 27.
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quoique en les touchant il piit les nommer et les distinguer sirement par la différence de leurs
figures que l'attouchement lui ferait reconnaitre'’. »

Suite a cette correspondance, Locke intégre cette question dans la seconde édition de /’Essai

philosophique concernant ’entendement humain® :

comment I’homme connait-t-il 7 Les
idées sont-elles innées ou s’acquicrent-elles par le biais de I’expérience ? La thése de Locke
s’inscrit en opposition & I’innéisme cartésien et cherche a résoudre le probléme de 1’origine de
la connaissance humaine. Il convoque alors une population handicapée particuliére, au sein
d’un débat concernant le statut du sensible dans I’¢laboration des processus cognitifs. Voici

les questions qui prennent pour prétexte 1’aveugle qui recouvre la vue :

- Les éléments fournis par les sens sont-ils altérés par le jugement ou sont-ils au contraire
I’objet de données pures sur le monde extérieur ?

- Quel rdle jouent I’expérience et I’apprentissage dans le développement cognitif ?

- Chaque sens se suffit-il a lui-méme ou doit-il &étre complété par I’apport d’un autre sens afin
d’appréhender les réalités extérieures ? Dans ce dernier cas, comment les sens se
coordonnent-ils ?

Les données du probléme sont ensuite reprises en 1709, par le philosophe irlandais
George Berkeley quand il publie /’Essai pour une nouvelle théorie de la vision®. 11 conclut
lui aussi qu’aucune grandeur, distance ou figure ne seraient discernées par 1’aveugle qui
recouvre la vue suite a une opération.

Le débat reste alors théorique, et aucune pierre de touche apportée par I’expérience n’est
avancée. Ce n’est que vingt ans plus tard que William Cheselden, chirurgien de 1’hopital
Saint-Thomas de Londres et membre de la Royal Society of London for Improving Natural
Knowledge (Société royale de Londres pour l'amélioration de la connaissance naturelle),
opére avec succes en 1728 un jeune gargon de quatorze ans atteint de cataracte congénitale. 11
confirme par ses observations les hypothéses théoriques de Molyneux, Locke et Berkeley.

Par ailleurs, les progres de la chirurgie oculaire contribuent a désacraliser la cécité qu’on
percoit désormais comme une affection curable et non plus comme une irréductible
différence. L expérience de 1’aveugle qui retrouve la vue permet d’interroger et de mettre en
exergue le manque a gagner des effets de la vision sur l’esprit, et s’avére riche
d’enseignements sur la cognition humaine. Un début d’intérét pour la question du handicap
émerge donc a cette période de I’histoire.

Toutefois, on parle toujours des aveugles dans les débats des philosophes seulement
dans la mesure ou ils sont rendus a la communauté des voyants. Si les individus « supports »

' Diderot D., op. cit.

® Locke I., op. cit.

! Berkeley G., Essai pour une nouvelle théorie de la vision, Paris: Editions F. Alcan, 1895 (premiére
édition 1709).
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de cette thése se trouvent dans un contexte bien spécifique de handicap (la cécité de
naissance), il n’est pas question pour les savants d’étudier leur déficience en tant que telle.
Bien plus, I’étude de leur cas particulier permet a la théorie plus générale de la connaissance
d’avancer via la pierre de touche infalsifiable de 1’expérience, de la réalité. La convocation de
personnes aveugles n’est qu’une occasion, qu’une opportunité permettant de départager
définitivement une querelle alimentée depuis plusieurs décennies et qui manque a trouver un
arbitre certain, s’enfermant par 1a dans une sorte de tourbillon stérile.

C’est seulement avec la Lettre sur les aveugles a ['usage de ceux qui voient du philosophe
francais Denis Diderot, parue clandestinement en 1749, que s’opére un tournant
« écologique »**. Certes, le philosophe s’intéresse toujours & des individus touchés par la
cécité, mais il parvient a identifier quelques traits relatifs au handicap en général, a partir de la
situation de 1’aveugle en particulier (par exemple, la substitution sensorielle). A 1’encontre des
philosophes qui ont débattu du probléme de Molyneux avant lui, Diderot tente d’élucider « le
monde original » dans lequel vit I’aveugle. La ou 1’on ne voyait qu’un aspect théorique,
Diderot met en lumiére 1’aspect proprement humain du probléme. L’aveugle n’est plus un
objet, mais devient le sujet d’un ouvrage, I’égal du philosophe. Diderot donne pour la
premiére fois la parole aux aveugles, se penchant principalement sur deux hommes qu’il
rencontre : ’aveugle du Puiseaux, puis le mathématicien anglais Nicholas Saunderson. Il
questionne leur facon respective de percevoir la réalité¢, d’organiser leurs habitudes et leurs
occupations en les interrogeant respectivement sur leur quotidien. La Lettre est une
c¢lébration de la vicariance, et renverse pour la premiére fois la tradition qui conférait a
I’aveugle un statut inférieur a celui du voyant, en constante position de déficit. D’ailleurs,
I’aveugle du Puiseaux ne manque pas de le souligner : « J'aimerais bien autant avoir de longs
bras : il me semble que mes mains m'instruiraient mieux de ce qui se passe dans la lune que
vos yeux et vos télescopes ; et puis les yeux cessent plus tot de voir, que les mains de toucher.
Il vaudrait donc bien autant qu'on perfectionnat en moi l'organe que j'ai, que de m'accorder

celui qui me manque™. »

% Etudes historiques

Les études historiques relatives a la question du handicap ont donc été
dramatiquement ralenties et restreintes de ce fait : le matériau a partir duquel elles peuvent
étre menées demande un travail trés important au regard du résultat attendu. Certains travaux
se confrontent toutefois a cette épreuve. Il s’agit notamment des recherches de I’historienne
Zina Weygand sur la cécité®’, ou encore de 1’ouvrage collectif Handicaps et sociétés dans

22 Diderot D., op. cit.

3 Ibid. Diderot D., Lettre sur les aveugles a 'usage de ceux qui voient, Flammarion, 2000 (premiére
édition 1749)., p. 35.

% Weygand Z., Vivre sans voir : Les Aveugles dans la société francaise du Moyen Age au siécle de
Louis Braille, 2003.
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I’histoire” (2010), préfacé par Henri-Jacques Stiker, qui cherche a décrypter la terminologie
utilisée pour décrire et penser les handicaps avant I’invention du concept. Ainsi encore, la
contribution de Jo&l Coste?® s’intéresse au « discours de la maladie, de la blessure et de leurs
conséquences dans le registre d’admission de I’Hotel Royal des Invalides (1670-1791) », et
celle de Joélle Ricordel’” qui propose des « Pistes pour une étude sociologique des anomalies
physiques acquises ou congénitales aux premiers siécles de I’Islam. »

Le but de ces auteurs est d’apporter un éclairage partiel sur la notion de handicap, une facon
de voir un type de handicap bien spécifique dans une époque et une culture données. Cette
dispersion - ou plutét ce manque de systématicité - est inhérente a un champ de 1’histoire
encore récent, décryptant des périodes ou le terme « handicap » n’apparait pas encore. En
effet, pendant longtemps, personne ne ressent le besoin de regrouper dans une catégorie
commune les personnes aujourd’hui dites « handicapées ».

L’article de Jo€l Coste, qui examine comment on pensait le handicap a 1’époque
moderne, va & I’encontre de I’idée selon laquelle on ne pense pas le handicap avant ’éclosion
du terme. Dans un contexte spatio-temporel bien défini, celui de I’Hotel Royal des Invalides
entre 1670 et 1791, il rend visible les liens qui existent entre le traitement des soldats dans ce
contexte bien particulier de 1’époque, ou le langage n’est pas encore pourvu d’une
terminologie propre au handicap, et la Classification Internationale du Fonctionnement, du
Handicap et de la Santé (CIF) produite par I’Organisation mondiale de la santé en 2001.

L’Hétel Royal des Invalides, fondé en 1670, est une des premiéres institutions frangaises a
prendre en charge des personnes handicapées, dont les caractéristiques sont cependant tres
spécifiques : il s’agit de soldats devenus invalides au cours d’une bataille. Par I’intermédiaire
des registres d’entrée tenus par des greffiers, nous pouvons voir comment la fagon de
désigner, de structurer et d’organiser conceptuellement ce type particulier de handicap est
déja une premiére amorce de classification. Joél Coste utilise pour son étude un logiciel de
traitement des données pour quantifier 1’occurrence des mots et des lemmes rencontrés a

I’époque.

Les notices des soldats étaient rédigées avant 1’admission définitive. Il existait dans chaque
registre une colonne centrale préposée a 1’admission selon le grade de I’individu ; certains
individus pouvaient ne pas étre admis. La notice était préparée en tenant compte des
documents apportés par le soldat (ordres, certificats médicaux, durée de service entre autres).
Des termes de résonance plus populaire que médicale étaient utilisés, par exemple le terme de
« descente » au lieu de « hernie », ou le terme de « goutte » (sans équivalent médical a

% Collard F., Samama E. (dir.), Handicaps et sociétés dans [’Histoire. L’estropié, I’aveugle et le
paralytique de I’ Antiquité aux temps modernes, Paris: L'Harmattan, 2010.

% Coste J., « Penser le handicap a 1'époque moderne. Le discours de la maladie, de la blessure et de
leurs conséquences dans le registre d'admission de I'Hotel Royal des Invalides (1670-1791) », In: Handicaps et
sociétés dans I’Histoire. L’estropié, I’aveugle et le paralytique de I’ Antiquité aux temps modernes, F. Collard, E.
Samama (dir.), Paris: L'Harmattan, 2010.

" Ricordel J., « Pistes pour une étude sociologique des anomalies physiques acquises ou congénitales
aux premiers siccles de l'Islam », In: Handicaps et sociétés dans [’Histoire. L’estropié, ’aveugle et le
paralytique de I’ Antiquité aux temps modernes, F. Collars, E. Samama (dir.), Paris: L'Harmattan, 2010.

29



I’époque). On désigne aussi fréquemment la maladie par les termes « incommodité » ou

« infirmité », de maniére vague et générique.

Une analyse du discours met en évidence I’hétérogénéité des informations qui permettent la
description de 1’état de santé des soldats. On trouve principalement deux catégories :

1. une premiére catégorie touchant a la santé: blessures et leurs conséquences,
limitations de fonctions et d’exercices professionnels. On note également des informations
contextuelles et personnelles, toujours en rapport avec la santé des soldats.

2. une seconde catégorie avec un volet administratif, incluant les protections diverses
et les lettres de recommandation, les documents administratifs produits par le soldat lui-
méme, ceux des hdpitaux dans lesquels le soldat a transité, et enfin une sous-catégorie
concernant le statut du soldat et son appartenance éventuelle a une compagnie d’invalides.

Les greffiers tentent donc de prendre en compte des données sur I’environnement dans
lequel évolue le soldat, pour décider de son éventuelle admission. Cet intérét pour les facteurs
environnementaux, au-deld de la simple description médicale, est une des caractéristiques de
la CIF telle qu’elle a été révisée au début du XXI° siécle. La sous-catégorie des limitations de
fonctions et d’activités professionnelles montrent qu’une pensée sous-jacente proprement
originale et éloignée des stéréotypes communs préexistait a la terminologie actuelle du
handicap. Le discours utilisé par les greffiers pour qualifier I’invalidité s’étend sur une large
palette syntagmatique, a I’instar de la CIF. Cependant, cette derniére est ordonnancée
différemment et explicite bien moins les lacunes quant aux activités élémentaires comme

marcher ou manger.

Cette pensée sur le handicap n’est que peu développée au XVIII® siecle, et fait parfois 1’objet
de simplifications réductrices et appauvrissantes. Le philosophe et médecin Louis de Jaucourt,
rédigeant ’article « Invalides » de L ’Encyclopédie (fin des années 1750), illustre le manque
d’élaboration de ce concept, qui aurait été susceptible d’engager une prise en charge adaptée :

Invalides, Hotel des (Géog.) : vaste batiment a 1’extrémité de Paris, ou le roi loge et
entretient quantité d’officiers et de soldats estropiés, qui ne sont plus en état de servir.
Ce palais est une des institutions de Louis XIV que plusieurs nations ont imité. Plus
de deux mille soldats et un grand nombre d’officiers y peuvent trouver une
consolation dans leur vieillesse, et des secours pour leurs blessures et pour leurs

.28
besoins.

Le succes d’une réelle élaboration d’une pensée sur le handicap a I’Hoétel des Invalides Louis-
Quatorzien sera donc peu suivi, démontrant que I’histoire intellectuelle n’est pas linéaire.

28 Encyclopédie ou Dictionnaire raisonné des sciences, des arts et des métiers, volume 8, 1765, p. 847
(cité par Coste J., op. cit.,p. 11).
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Dans une perspective plus diachronique cette fois, Zina Weygand dans Vivre sans
voir’® retrace I’histoire des populations aveugles en France. Sans que le terme « handicap »
n’émerge encore, on voit comment se féderent et se solidarisent les aveugles au fil du temps,
comment émane progressivement d’eux une certaine identité et une responsabilité croissante
de la société a leur égard.

Les premicres institutions d’assistance aux personnes aveugles se créent au Moyen Age ; elles
sont le signe d’une premicre approche de ce handicap. Si les traitements médicaux sont plus
que restreints, une littérature abondante sur les guérisons de personnes aveugles émerge dans
des textes hagiographiques ou théatraux. Les registres tenus dans les lieux de pélerinage
attestent également les nombreuses visites d’aveugles.

Par ailleurs, le « bon Saint Louis », entre 1254 et 1260, fonde 1’hdpital des Quinze-Vingts,
destiné a accueillir une confrérie de trois cents « pauvres aveugles de la cité de Paris™ ». La
seule obligation des aveugles au sein de 1’établissement est de prier & 1’intention de leur
bienfaiteur. La quéte d’argent, dont I’intégralité de la somme est directement versée au trésor
de la communauté, demeure la principale activité: cécité et mendicité sont intimement
associées pendant cette période.

\

L’humaniste espagnol Vives exhorte les aveugles regus dans les hospices a se mettre au
travail’'. Vives refuse en cela de traiter la communauté aveugle différemment du reste de
I’humanité : il est I’un des premiers théoriciens a le faire. A la méme époque, des penseurs tel
que Didier Erasme encouragent I’utilisation de tablettes gravées de lettres alphabétiques, pour
que les aveugles apprennent a écrire. Toutefois, ce premier souhait reste lettre morte, surtout
au sein des milieux populaires, ou le vrai changement sera opéré lors des deux Réformes :
seuls les aveugles issus de milieux aisés sont alors en mesure d’accéder a la culture.

A 1’époque des Temps Modernes, des pratiques de plus en plus répressives
s’instaurent quant a I’oisiveté et a la mendicité des aveugles, méme si les Quinze-Vingts
gardent leur statut d’inactifs.

Comme nous I’avons déja mentionné, au siécle des Lumiéres, le probleme de Molyneux voit
des philosophes empiristes comme Locke et Berkeley souligner que 1’'usage de la vue n’est
pas directement connecté au sens du toucher, et ne lui est pas équivalent : la connaissance par
la vue n’implique pas celle par le toucher et vice-versa. Cette hypothése est vérifiée
empiriquement lorsqu’un chirurgien, William Cheselden, opére un jeune gargon de la
cataracte en 1728.

Mais c’est Diderot qui s’intéresse au « monde de l’aveugle », a la valeur originale de
I’expérience vécue par I’individu frappé de cécité. Cette attitude d’observation compréhensive
vis-a-vis des aveugles est par ailleurs développée dans la philanthropie : pauvres et infirmes
ne sont plus pergus comme des représentants de « la figure de 1’ Autre », mais comme « nos

¥ Weygand Z., op. cit.
% Expression de Joinville, cité par Zina Weygand, op. cit., p. 29.
3 Ibid., p. 40-41.
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semblables et nos fréres ». La premiere expérience d’éducation collective d’enfants aveugles
de la classe indigente est mise en place en 1784 par Valentin Haily, via des moyens comme
I’impression de livres en relief, avec le soutien de la Société philanthropique. L’émancipation
des personnes aveugles, indépendamment de leur provenance sociale, est donc amorcée par
I’intermédiaire d’une technologie tactile. Il s’agit de donner les outils qui permettront a
I’aveugle de s’insérer dans la société du mieux qu’il le peut durant sa vie.

Il faut remarquer que, par ailleurs, I’hospice des Quinze-Vingts supprime la mendicité en
demandant au trésor public une rente annuelle et la création d’un certain nombre de pensions
externes. Toutefois les aveugles des Quinze-Vingts demeurent toujours inactifs, puisque le
résultat de leur mendicité a été remplacé par le versement d’une allocation fixe. On perpétue
ainsi I’image de 1’aveugle « inutile » a la société.

A la veille de la Révolution Francaise, deux perspectives coexistent sur les manicres
d’intégrer pleinement les aveugles a la société, celle de I’éducation et celle de 1’assistance. La
jeune République choisit d’agir dans les deux domaines, en nationalisant d’abord (1791-1795)
I’Institut Valentin Haiiy pour enfants aveugles fondé en 1785, puis I’institution des Quinze-
Vingts (1796-1797). Les assemblées révolutionnaires décident ainsi de prendre le relais
financier de ressources privées déja taries. Les Quinze-Vingts en particulier sont placés sous
la tutelle du Ministére de I’Intérieur du Directoire, qui leur alloue désormais un budget
annuel. Les aveugles indigents regus dans ces deux établissements sont donc pris en charge
par I’Etat.

La nationalisation de D’institution des enfants aveugles s’accompagne d’un certain nombre
d’exigences quant a I’avenir des aveugles formés. Ils doivent désormais avoir une utilité
future dans la société. Comme le préconisent les Réglemens pour [’établissement des sourds-
muets et des aveugles-nés fondé par les Décrets du 21 juillet et du 28 septembre 1791,
« chaque ¢éléve, méme les Aveugles, avant de sortir de 1I’Etablissement, doit &tre mis en état de
gagner de quoi vivre, & I’aide d’un métier utile, sans étre a charge a sa famille, ni a la
Société™ ». Sous la Convention se pose finalement le probléme administratif de savoir sous
quelle juridiction placer cet Institut des aveugles travailleurs : celle du Comité d’instruction
publique ou celle du Comité de secours public ?

Le gouvernement consulaire tranche en faveur de la politique d’assistance, et décide
d’intégrer I’Institut des aveugles travailleurs a I’administration des Quinze-Vingts. Trois
manufactures sont créées dans 1’enceinte de I’hospice : manufactures de tabac, de tissage, et
enfin une imprimerie. Du c6t¢ de la pédagogie par ailleurs, une instruction restreinte et
¢lémentaire est dispensée aux jeunes aveugles : lecture, calcul, écriture. Le projet d’éducation
a la citoyenneté promu par Valentin Haily quinze ans auparavant est donc mis de c6té. En
revanche, les aveugles ne sont plus censés rester oisifs comme le souhaitaient déja les
humanistes trois siécles auparavant.

32 Ibid., p. 165.
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L’idée d’une éducation collective des aveugles de la classe indigente, née en France, se
répand progressivement en Europe via la création d’Instituts des jeunes aveugles — par
exemple a Wroclaw en Pologne — qui prennent leur essor a la fin du XIX® et au début du XX°
siécles.

L’invention d’un procédé d’écriture codée en points saillants, le braille (du nom de
son concepteur le jeune Louis Braille, éléve aveugle de I’Institution), renouvelle les méthodes
d’apprentissage mises en place au siécle précédent pour la lecture et I’écriture des personnes
aveugles. Ce procédé est issu de I’adaptation puis de la transformation compléte d’un systéme
d’écriture ponctuée. Il satisfait aux impératifs de la psychologie tactile, a I’opposé du relief
linéaire, et a de multiples applications (écriture alphabétique, notations mathématique et
musicale). Louis Braille perfectionne encore sa méthode, définitivement adoptée aux
Institutions royales des jeunes aveugles de Paris, puis de Bruxelles et de Lausanne.
L’avénement - et la reconnaissance - du systéme de Braille est un élément majeur dans
I’émancipation du sujet aveugle éduqué et autonome.

Au XIXC siécle, quelques aveugles éduqués a I’instar de Louis Braille tentent de répondre aux
besoins et aspirations de la communauté des aveugles, en mettant en place des moyens
techniques et stratégiques a cette fin. A la méme période, les aveugles rédigent de petits récits
autobiographiques destinés a mettre en avant leur expérience personnelle (par exemple,
Thérése Adéle-Husson dans ses Réflexions sur [’état physique et moral des aveugles en
1825)*. Un sentiment de communauté se construit donc parmi les aveugles & partir de la
premiére moitié du XIX® siécle.

Cette conscience identitaire est renforcée par la création de la premicre association frangaise
pour les aveugles, fondée par un aveugle, Maurice de la Sizeranne, en 1889. Un certain
nombre de sociétés a caractere philanthropique est également mis en place pour venir en aide
a cette population, notamment en matiére d’emploi. Plusieurs entreprises culturelles sont
¢galement productrices d’identité : les revues mensuelles Valentin Hatiy et Louis Braille, ainsi
qu'un musée et une bibliothéque rassemblant des ouvrages et des objets constituant le
patrimoine culturel des aveugles. Ceux-ci peuvent désormais élaborer des stratégies politiques
communes afin de faire entendre leurs aspirations dans la société.

Cette décantation progressive de I’identité aveugle a travers les siécles aboutit enfin au XX°
siecle a la pleine reconnaissance politique de ce groupe, au-deld méme du projet de Valentin
Haiiy. « Dans le domaine des attitudes observées envers les personnes handicapées, il [semble
a Zina Weygand] que notre société reste a bien des égards prisonniére d’un passé obstiné a
survivre. [Elle pense] donc que I’Histoire, dans la mesure ou elle peut nous permettre de
mieux saisir I’origine de certains comportements individuels et collectifs, sources d’exclusion
et de souffrance pour les personnes handicapées, a un réle a jouer dans toute réflexion
concernant les problémes sociaux engendrés par le handicap, aujourd’hui*®. »

33 Weygand Z.,J. Kudlick, C., Thérése-Adéele Husson, Une jeune aveugle dans la France du XIX siecle,
Commentaires de Zina Weygand et Catherine J. Kudlick, Toulouse: Eres, 2004.
*Weygand Z., op. cit.
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* Le mot handicap : perspective administrative, perspective linguistique

Des synthéses sur la spécificité de 1’évolution historique du terme « handicap » au
niveau administratif®> ou linguistique®® ont également été produites : quels sont les besoins
qui motivent ['utilisation du terme ? Quel est d’ailleurs son passé linguistique, bien distinct de
son utilisation actuelle ? Ces perspectives restent ancrées dans un champ qui, loin d’étre
normatif, se situe également dans une démarche descriptive et chronologique.

Par ailleurs, comment la société s’est-elle appropriée cette nouvelle catégorisation ? Qui et
comment désigne-t-elle, et/ou stigmatise-t-elle? Comment se représente-t-elle par
conséquent ? Quelles corrections sociologiques et linguistiques a-t-elle opérées depuis la
formation du terme « handicap » et en fonction de quoi ? Qu’impliquent en retour ces
évolutions sur les fagons de penser, de faire, de se représenter ? Ne contribuent-elles pas tout
simplement au fond a ne mettre que davantage en lumiére la difficulté actuelle a unifier, a
cerner et a définir clairement ce qu’est le handicap, question dont on se détourne habilement ?

La notion de handicap, qui permet de désigner les personnes déficientes, émerge dans les pays
occidentaux a la fin du XIX® siécle ; elle se construit progressivement au XX° siécle et
catégorise a la fois une dimension administrative de I’individu, et une maniére de représenter
et traiter les sujets touchés (donc deux éléments éminemment sociaux). L’avancée du concept
est directement corrélée aux progres de I’Etat Providence et de 1’idée de « droit social ».

Cette corrélation implique un bouleversement du positionnement de la société a 1’égard de
I’individu handicapé : la déficience déborde le simple cadre interne et individuel et ’on cesse
de stigmatiser un manque a gagner organique, physiologique. En abordant le théme de la
réparation, d’une potentielle indemnisation, la société investit, méme assez discrétement a
cette époque, un champ précédemment abandonné a la personne déficiente et a son entourage
proche. Le contexte historique joue un réle moteur dans cette évolution : les accidentés du
travail dans le cadre de I’industrialisation, puis les blessés de la Premic¢re Guerre mondiale,
convoquent sans appel 1’ensemble de la collectivité, qui doit répondre des dommages qu’elle
a partiellement et indirectement provoqués®’.

La réparation va de la simple indemnisation, aveu d’une inaptitude sociale a savoir comment
faire pour réparer, a la compensation plus concréte via une prothése, un instrument

» Winance M., « La notion de handicap et ses transformations & travers les classifications
internationales du handicap de I'OMS, 1980 et 2001 », Dynamis 2008, 28: pp. 377-406.

36 Rossignol C., « La notion de handicap dans la langue, dans le droit et dans la politique », In: Guide du
handicap, C. Rossignol (dir.), 2002: pp. 1-62.

7 La ot I’on pergoit également que si la déficience, ou plutot le handicap, est une affaire sociale, c’est
dans la mesure ou 1’on reconnait désormais un « droit » a I’individu handicapé, ainsi que des « préjudices
potentiels » que la société peut occasionner contre lui. La catégorie est toutefois encore limitée a ceux qui
deviennent incapables de travailler : le handicap de naissance ou celui dii a une maladie, handicaps dits
"naturels", n’appartiennent pas encore a cette classe, composée d’individus devenus invalides suite a une
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supplémentaire et extérieur au corps, palliant le déficit. Les pratiques de réadaptation et
rééducation se développent au cours du siecle comme autant d’alternatives a 1’incapacité au
travail et a I’assistance.

Les termes d’« invalides », de « mutilés » ou d’« idiots » trouvent un point de fuite dans la
désignation progressive par le terme unique de « handicap », qui catégorise et stigmatise une
certaine population en méme temps qu’il donne le sentiment d’une certaine appartenance,
d’une certaine identité, laissant pressentir tout le poids terminologique de la notion. Il
simplifie également un tableau dont les cas cliniques pouvaient paraitre trés éloignés, ne
faisant plus apparaitre leur source ou leur nature intrinséques, dont 1’observateur n’est
informé que dans un second temps (on parlera d’handicapé visuel, moteur, mental par
exemple). Le point commun a ces individus est sans doute d’exposer un écart d’origine
physiologique a la norme, de pointer une déviation par rapport aux performances sociales
traditionnelles.

Si I’on se penche sur 1’origine du terme handicap, il apparait dans la société anglaise
au XVII® siécle et n’est utilisé dans le champ médico-social que bien plus tard. Le terme
trouve son origine dans 1’expression « hand in the cap » (« main dans le chapeau ») qui
renvoie a une sorte de jeu de hasard. Chaque joueur propose la mise en jeu d’un bien
appartenant a 1’autre, proposant en échange un bien lui appartenant, mais qui n’est pas
forcément de valeur équivalente. Un arbitre est choisi, et les trois parties déposent alors une
somme d’argent égale dans un chapeau. Les joueurs mettent alors leur main dans le chapeau,
et arbitre détermine quelle somme devra étre versée par le détenteur de 1’objet de valeur
inférieure a 1’autre, pour compenser ’inégalité de la transaction. Les deux joueurs décident
alors de sortir ou non, simultanément, leur main du chapeau : pleine s’ils acceptent les termes
de I’échange, vide s’ils les refusent. Trois cas de figures se présentent alors. Dans le premier
cas, si les deux joueurs acceptent I’échange, celui-ci s’effectue selon les termes décidés et
I’arbitre recoit I’argent qui était dans le chapeau. Dans le deuxiéme cas, si les deux joueurs
refusent 1’échange, celui-ci est annulé mais ’arbitre regoit I’argent mis en commun dans le
chapeau. Dans le dernier cas, si I'un accepte et ’autre refuse, 1’échange n’a pas lieu, mais
celui qui avait accepté recoit 1’argent des mises, tandis que I’autre joueur et I’arbitre repartent
perdants.

Le principe de ce jeu s’applique alors au domaine des courses hippiques. L arbitre ne décide
plus du montant d’une soulte, mais du poids supplémentaire a placer sur le dos du cheval qu’il
juge le plus rapide, afin de compenser cet avantage. De la méme facon, les parties utilisent un
chapeau pour mettre en jeu des sommes d’argent et la course n’a lieu que si les deux
acceptent 1’échange en ressortant leur main pleine d’argent du chapeau.

Sous I’influence de cette tradition hippique, le terme « handicap » en vient a étre utilisé sous
une forme verbale a partir du milieu du XIX® siécle pour désigner I’action de « lester, géner,
ou de quelque fagon pénaliser un compétiteur supérieur de fagon a réduire ses chances en
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faveur de compétiteurs inférieurs®® ». Bient6t, des emplois métaphoriques se multiplient, et
marquent la transition vers un usage substantivé du terme, a la fin du siécle. Le « handicap »
est alors «le poids supplémentaire ou toute autre condition imposée a un compétiteur
supérieur en faveur d’un inférieur dans tout match d’athlétisme ou autre ; par extension, tout
fardeau, toute géne, toute incapacité qui pese sur 1’effort et rend le succes plus difficile »
(Oxford English Dictionary, entrée handicap, cité par Rossignol®’). En France, le terme
désigne un désavantage social bien plus tard, autour des années 1930*.

Le handicap est congu dans notre société occidentale comme une inégalité naturelle ou
acquise qui affecte les chances de réussite dans la « course de vie » d’un individu. Une
personne se présentant handicapée sur le marché de 1’emploi face a des personnes valides se
trouve désavantagée dans un contexte concurrentiel ou les demandes exceédent les offres, avec
des conséquences sociales discriminatoires. Les organismes de régulation institutionnelle du
marché, Etats ou organisations non gouvernementales, cherchent alors a contrebalancer cette
situation jugée inacceptable par des outils de redistribution des chances, faisant figure
d’arbitres. Comme le note Henri-Jacques Stiker, ils ont pour but « de voir tous les concurrents
franchir ensemble le poteau d’arrivée*! ».

Dans le champ médico-social, le « handicap » en est venu a désigner non plus 1’inégalité des
chances a compenser, mais les causes de ces inégalités, a savoir les différences physiques et
physiologiques existant entre les individus qu’il s’agit de corriger ou d’accompagner par des
biais thérapeutiques.

On peut distinguer quatre composantes importantes dans la notion de handicap :

- une idée de compétition,

- une volonté d’égalisation des chances,

I’intention d’établir une équivalence dans un échange d’objets de nature différente,

une fagon de garantir I’impartialité de 1’arbitre.

Dans les années 1970, une controverse éclate a propos d’un modéle intégralement basé sur un
point de vue exclusivement extérieur”. Elle est engagée par des personnes elles-mémes en
situation de handicap qui revendiquent une participation sociale active dont elles se sentent
jusqu’alors dépossédées : en effet, le modele médical, largement 1égitimé jusqu’alors, les

ravale a un role passif.

Ce mouvement propose des modéles alternatifs de définition du handicap qui s’attachent
davantage a mettre en valeur la responsabilité qui incombe a la société vis-a-vis du handicap,

* Rossignol C., op. cit., p. 4.
¥ Ibid.
0 Stiker H.-J., « Handicap, handicapé », In: Handicap et inadaptation. Fragments pour une histoire :
notions et acteurs, H.-J. Stiker, M. Vial, C. Barral (dir.), Paris: Alter, 1996: pp. 18-20.
41
Id.
*2 Winance M., op. cit.
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et dont on peut désormais attendre des transformations, quand auparavant la société exigeait
au contraire une adaptation sans appel de I’individu.

L’Organisation mondiale de la santé (OMS)* joue dans ce contexte un role régulateur.
Elle publie en 1980 une premiére classification: la Classification Internationale des
Déficiences, Incapacités et Désavantages, aussi dite Classification Internationale des
Handicaps (en anglais [International Classification of Impairments, Disabilities, and
Handicaps, ou ICIDH). Cette premiére classification est proposée dans le cadre d’une
problématique du handicap ou I’on percoit désormais 1’urgence a élaborer des outils de
mesure et de description. Cette élaboration se fait sur la base d’une classification antérieure, la
Classification statistique internationale des maladies et des problémes de santé connexes, ou
plus simplement Classification internationale des maladies, CIM (en anglais, International
Statistical Classification of Diseases and Related Health Problems), que les chercheurs
tentent d’infléchir afin de pouvoir décrire avec plus de pertinence les handicaps. Quels sont
les fonctions et les grands caractéres de cette premiere classification des maladies ? Comment
est-elle amendée afin de questionner plus spécifiquement le handicap ?

Rapidement critiquée par les acteurs qui pronent une responsabilité sociale évidente dans le
processus de formation du handicap, cette classification de 1980 se trouve ajustée avec la
publication, en 2001, d’un nouveau texte : la Classification Internationale du Fonctionnement,
du Handicap et de la Santé (en anglais, International Classification of Functioning, Disability
and Health), désormais traduite en plusieurs langues contrairement au premier modele
simplement publi¢ en langue anglaise. La modification du titre pointe un des changements
majeurs de I’évolution historique de la notion de handicap, a savoir qu’on ne se focalise plus
uniquement, pour cerner le handicap, sur les conséquences de la maladie, mais bien sur une
description de la santé en terme de fonctionnements. Quelles sont les grandes caractéristiques
et les différences radicales de ces classifications ? D’autre part, quel est le contexte historique
s’insérant entre les deux qui motive ces changements ? Comment analyser le déplacement qui
s’est alors opéré ?

La CIM est publiée par 'OMS chaque année pour enregistrer les causes de morbidité et de
mortalité touchant les individus humains a travers le monde entier. Elle permet le codage des
maladies, des traumatismes et de l'ensemble des motifs de recours aux services de santé.
Congue pour « permettre l'analyse systématique, l'interprétation et la comparaison des
données de mortalité et de morbidité recueillies dans différents pays ou régions a des époques
différentes** », la CIM a pour vocation de décrire les maladies et leur cause. Son histoire
remonte a I’ouvrage du médecin et statisticien frangais Jacques Bertillon en 1893, la
Classification des causes de déces, et se poursuit a travers cing révisions décennales jusqu'en
1938 dans le cadre francais. A la création de I'OMS en 1945, celle-ci se voit confier
'évolution et la mise a jour de la classification de Bertillon a 1’échelle internationale.

4 OMS, « Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF) »,
Geneve, 2001.
# Ibid.,vol.2,p.2.
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Progressivement toutefois, cette classification montre ses insuffisances lorsque I’on essaie de
décrire le handicap. En effet, les codes proposés par la CIM sont ceux de la morbidité et de la
mortalité. Le concept central de la CIM est celui de maladie, congu comme relation causale
entre une 1ésion organique et une manifestation pathologique. Cette classification ne permet
donc pas de décrire ’état de santé, souvent dii a une pathologie chronique ou a un
traumatisme d’un individu altéré par la présence de séquelles. Cette faille met tout
simplement en exergue que le handicap n’est pas un élément qu’on ne doit traiter que d’un
point de vue médical, en se référant uniquement a la pathologie, la maladie, la morbidité : il
s’en écarte et résulte d’une élaboration tres différente, qu’il va falloir mettre en évidence.
Cette lacune doit étre comblée : en effet, la vocation premiere de I’OMS est de proposer, a
travers des classifications internationales, des outils et des codes uniformisés. Comme le
souligne Jean-Frangois Ravaud, « la maladie empéche I’individu de s’acquitter de ses
fonctions et de ses obligations courantes. Autrement dit, le malade est incapable de remplir
son role habituel dans la société, et d’entretenir les rapports habituels avec autrui. Cette
définition est assez large pour recouvrir la grande majorité des recours a un service de santé
[...]. Bien que le modéle médical des maladies [...] constitue un instrument efficace pour
aborder les troubles qui peuvent &tre traités ou guéris — la disparition des effets de la maladie
étant un corollaire du traitement de la cause — il reste incomplet dans la mesure ou il ne
couvre pas les conséquences de la maladie. Or, ce sont ces derniéres qui perturbent la vie
quotidienne, et il faut disposer d’un cadre qui permettra de comprendre ces phénoménes,
surtout en ce qui concerne les troubles chroniques et évolutifs ou irréversibles®. »

L’OMS reconnait ces lacunes : si la maladie est mise en avant, ses conséquences
risquent d’étre négligées. Or, les conséquences sont la réponse du malade insérée dans son
environnement proche, matériel et familial, soit son handicap. « Quand on observe les
manifestations pathologiques, il est courant de se référer au concept de maladie. Dans cette
notion et ce qui en dérive, par exemple la CIM, les phénoménes pathologiques sont
considérés comme indépendants des individus chez lesquels ils apparaissent. [...] Les limites
de ce mode d’approche sont pourtant assez évidentes : en isolant la maladie du malade, les
conséquences de celle-1a sur celui-ci risquent d’étre négligées. Ces conséquences — qui sont
les réponses du malade, ou des personnes qui I’entourent ou dont il dépend — prennent de plus
en plus d’importance au fur et 2 mesure que le poids de la maladie s’accroit*. »

Cette citation marque la volonté d’infléchir la CIM en s’orientant davantage sur les
conséquences de la maladie a I’origine d’une consultation, plutét que sur la maladie elle-
méme. Ces conséquences sont décomposées a trois niveaux distincts du simple champ
pathologique, dans la mesure ou 1’on s’intéresse désormais au « malade en société » : a
I’origine, on trouve une déficience, ou s’exprime un état de fait physiologique défaillant.
Vient I’incapacité, qui insiste sur le trouble li¢ a un dysfonctionnement dans une situation
donnée. Enfin, le désavantage, dernier jalon de cette construction du handicap, reléve d’une

4 Ravaud J. F., Ville 1., Poiraudeau S., Bensmail D., Gohet P., Bussel B. (dir.), Handicap et qualité de
vie. Actes des 23emes entretiens de la Fondation Garches, Editions GMSanté, 2010, p. 383.

46 OMS, « Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF) », op. cit.,
p. 384.
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dimension sociale : il insiste sur une participation en société altérée chez 1’individu handicapé.
S’il s’agit d’un « malade », c’est désormais en sociéte.

L’OMS confie donc au Docteur Philippe Wood (rhumatologue puis épidémiologiste)
la tiche d’¢élaborer une classification « des conséquences des maladies », permettant ainsi
d’ajuster et d’actualiser la CIM face aux nouvelles connaissances et prises en compte
épidémiologiques du moment. Un premier modele est proposé, que I’on peut schématiser sous
la forme suivante. Il présente I’avantage de décrire un lien entre la déficience organique et le
manque de participation de I’individu a la vie sociale. La figure 2 illustre les quatre niveaux
que déploie la CIH.

1. Premier niveau, la maladie (disease) est définie comme processus causal interne qui
transforme le corps de l’individu. Le développement de ses conséquences devient une
expérience pour le malade et pour son entourage. « Quelque chose d’anormal se produit au
niveau de I’individu [souligné dans le texte], soit & la naissance (phénomeéne congénital), soit
plus tard (acquis). Une succession de circonstances causales, "étiologie", entraine des

n47

modifications dans la structure ou le fonctionnement du corps, "la pathologie""’. »

2. Deuxiéme niveau, la déficience (impairment) est définie comme les manifestations
de la maladie percues par I’individu : « L’état pathologique est extériorisé. La plupart du
temps, c’est le patient lui-méme qui se rend compte des manifestations de la maladie,
habituellement appelées "manifestations cliniques" [...]. En termes de comportement,
I’individu est devenu, ou a été rendu, conscient du fait qu’il est en mauvaise santé. Sa maladie
annonce les déficiences, anomalies de la structure ou de I’apparence du corps, ou de la
fonction d’un organe ou d’un systéme, quelle qu’en soit la cause. Les déficiences
correspondent a des troubles au niveau de ’organe®. » La déficience, comme la maladie, est
définie en termes d’écarts a la norme biomédicale. La personne est renvoyée devant des
experts médicaux a méme d’évaluer la norme comme déficience.

3. Troisiéme niveau, I’incapacité (disability), qui se manifeste dans une impossibilité
d’agir, est ainsi définie : « L’incapacité correspond a un écart par rapport a la norme en termes
d’action de ’individu, et non pas d’un organe ou d’un mécanisme. Ce concept est caractérisé
par un excés ou une diminution des comportements ou activités normales®. » Les altérations
peuvent étre temporaires ou permanentes, réversibles ou non, progressives ou pas. Toutes ces
caractéristiques sont néanmoins objectives. « Dans le domaine de la santé, une incapacité
correspond a toute réduction (résultant d’une déficience), partielle ou totale, de la capacité
d’accomplir une activité d’une fagcon ou dans les limites considérées comme normales pour un

* Ibid., p. 385.
* Ibid., p. 385-386.
* Ibid., p. 25.
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étre humain™. » L’incapacité est donc définie en termes d’actions et de performances

fonctionnelles « moyennes », celles que chacun posseéde « normalement ».

4. Quatriéme et dernier niveau, le désavantage social (handicap) est le dernier jalon
qu’entraine la maladie : « La perception de son incapacité, ou de 1’altération du comportement
ou du fonctionnement qui en découle, entraine un désavantage pour I’individu atteint par
rapport aux autres, faisant de son expérience un probléme social, que cela soit une
conséquence directe, ou que cela soit d au fait qu’il se sait malade®’. » Le désavantage se
manifeste par une expression sociale reflétant la réponse de la société a la situation de
I’individu.

Cette nouvelle maniere de classer, qui insiste sur le désavantage, pointe un réel probléme
social : « Les désavantages reflétent donc 1’adaptation de I’individu et I’interaction entre lui et
son milieu™. » Des alternatives & ce probléme sont développées par la suite.

Des critiques a cette premiere classification du handicap émergent rapidement : on lui
reproche d’insister excessivement sur une origine médicale du terme, et donc proprement
individuelle. Elle semble reposer sur I’idée que le handicap résulterait d’un probléme
organique interne a I’individu, et donc intrinseque. Implicitement, il désigne I’individu
comme étant le foyer essentiel du handicap, son « porteur » nécessaire. Par conséquent, c’est
tacitement a cet individu qu’il incombe de supporter et de tenter de compenser les difficultés
créées par le handicap.

Des pensées alternatives du handicap sont proposées, telles celles des Disability Studies, déja
¢bauchées depuis les années 1970. Ce mouvement redéfinit la causalité a [’origine du
handicap, mettant en exergue que c’est la société qui est cause du handicap, et non plus une
déficience de I’individu. En effet, c’est la société qui pose des obstacles a la participation de
I’individu. Elle est donc responsable du handicap qu’elle génére. Il s’agit d’une réalité
collective qui pointe I’exclusion sociale touchant les personnes marquées par la déficience.
Clairement, le probléme, d’une simple perspective médicale, prend désormais une dimension
politique. Cet accent porté sur la dimension sociale jouera un réle fondamental dans le
processus de révision de la CIH.

Un modéle québécois™, moins radical, est alors proposé, le « Processus de production des
handicaps », publi¢ en 1991. Ce modele insiste également sur I’importance des facteurs
environnementaux et des habitudes de vie, sans pourtant occulter la question de la déficience
organique initiale. D’ailleurs, il reprend des concepts déja utilisés dans la CIH : ceux de
déficience et d’incapacité. Ainsi défini, le handicap résulterait d’une interaction entre la

personne et son environnement, physique ou social. Son quotidien se verrait ainsi modifié

 Ibid., p. 387.

! Ibid., p. 388.

21d.

33 Fougeyrollas P., « L’évolution conceptuelle internationale dans le champ du handicap: Enjeux socio-
politiques et contributions québécoises », Pistes, 2002, 4.
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d’une part, en fonction des propriétés qui la caractérisent (age, sexe, propriétés physiques et
morphologiques) et d’autre part, en fonction des propriétés de I’environnement. Le handicap
n’est donc plus percu comme le résultat d’une relation allant de la cause (maladie) aux
conséquences (le handicap), mais comme une relation allant des conséquences (le handicap) a
leurs causes, plurielles. Le handicap n’est plus ni la résultante d’un individu, ni la résultante
exclusive de la société, mais prend sa source dans la situation spécifique qui découle de leur
interaction. Par conséquent, ce mod¢le oriente vers des applications thérapeutiques tres
différentes, visant & travailler non plus sur I’adaptation exclusive de I’individu ou de la

société, mais sur leur rencontre.

L’OMS s’engage dans un processus de révision en 1993, sous la pression de
I’influence des Disability Studies américaines entre autres. Un nouveau texte est lentement
produit grace a la collaboration de nombreuses nations (I’ Australie, le Royaume-Uni, le Japon
et les pays nordiques). Au printemps 2001, ’OMS aboutit & la Classification internationale du
Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF), résultat de la négociation entre des acteurs
aux conceptions différentes du handicap : experts scientifiques face aux groupes de pression
du Disability Movement.

Si la CIH avait pour but de décrire les conséquences des maladies, la CIF tente de décrire la
santé. « La CIF s’est ¢loignée d’une classification des "conséquences de la maladie " (version
1980) pour devenir une classification des « composantes de la santé™* ».

La maladie ne disparait pas complétement du modéle, mais elle est pondérée par d’autres
facteurs et n’est plus le point de départ qui sert & définir le handicap. Dés lors, le handicap
apparait comme une dimension de la sant¢ humaine, une modalité particuliére du
fonctionnement humain, lorsque celui-ci pose probléme. L’optique de la CIF se veut
universaliste : « Un malentendu largement répandu consiste a penser que la CIF ne concerne
que les personnes handicapées : en fait, elle concerne tout un chacun’. »

Le point de vue adopté par la CIF a donc changé, retenant plusieurs éléments d’apport
des modeles proposés en alternative a la CIH et a la CIM : il ne déploie plus un processus
causal, mais propose des outils (certes théoriques) pour décrire la vie quotidienne des
individus. Il défend un modéele biopsychosocial qui permet d’analyser les facteurs
multidimensionnels qui produisent le handicap.

Le handicap résulte de la collision entre un corps et une situation sociale : comme I’OMS le
reconnait, il est d’une réalité complexe. « Le handicap est un phénomeéne complexe qui est a
la fois un probléme au niveau du corps de la personne et un phénoméne complexe et

34 Bickenbach J. E., Chatterji S., Badley E. M., Ustun T. B., « Models of disablement, universalism and
the international classification of impairments, disabilities and handicaps », Social Science & Medicine, 1999,
48(9): pp. 1173-1187.

P Id.
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principalement social. Le handicap est toujours le résultat d’une interaction entre les
caractéristiques individuelles et les caractéristiques du contexte global dans lequel la personne
vit, mais certains aspects du handicap sont presque entiérement internes a la personne, alors
que d’autres lui sont totalement externes™’. » La figure 3 schématise cette rencontre.

Lu de facon verticale, le schéma propose des outils permettant d’analyser le handicap comme
un processus interactif résultant de trois dimensions : un probléme de santé, des facteurs
personnels et des facteurs environnementaux.

Lu de facon horizontale, le handicap est décrit comme la résultante linéaire de trois niveaux
d’analyse cumulatifs, a la mani¢re de la séquence proposée par le Dr. Wood lors de
I’¢laboration premic¢re de la CIH, a savoir la composante corporelle, la composante
individuelle (capacité ou non de I’individu a réaliser des activités) et la composante sociale

(implication de I’individu dans une situation de vie réelle).

Dans la CIF, le fonctionnement est évalué par rapport a un savoir biomédical. « Les
déficiences représentent des €carts par rapport a certaines normes généralement acceptées de
I’état biomédical du corps et de ses fonctions. La définition de leurs composantes repose
principalement sur le jugement des personnes compétentes pour évaluer le fonctionnement
physique et mental par rapport 4 des normes généralement reconnues’’. » La notion d’action
est évaluée par rapport & une norme de performance sociale: « Les limitations et les
restrictions sont estimées par rapport a une norme généralement acceptée dans une population
donnée. La norme par rapport a laquelle on évalue la capacité et la performance d’une
personne donnée est la capacité ou la performance d’une personne qui ne présente pas le
méme probléme de santé (maladie, trouble ou lésion)’®. » Toutefois, la CIF ne reprend pas la
notion de désavantage. Elle développe en revanche deux notions originales: celle de
performance et celle de capacité, qui permettent en tant que codes qualificatifs d’évaluer le
niveau d’activité et de participation d’un individu. Voici comment elles sont définies : « Le
code qualificatif de performance décrit ce qu’un individu fait dans son environnement
ordinaire. Du fait que I’environnement ordinaire comprend un contexte sociétal, la
performance peut donc aussi étre percue comme une "implication dans une situation de vie
réelle" ou comme "I’expérience vécue" de personnes considérées dans leur cadre de vie réel
[...]. Le code qualificatif de capacité décrit I’aptitude d’un individu a effectuer une tache ou a
mener une action [...]. La capacité refléte ’aptitude d’une personne ajustée des facteurs
environnementaux [...J>" ».

La CIF de 2002 permet donc d’¢élargir le point de vue quant a la question du handicap en
tachant d’en décrire les différentes facettes biologiques, psychologiques et sociales. Le
handicap serait une variation du fonctionnement humain. Trouver les outils permettant de

* OMS, « Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF) », op. cit.
7 Ibid., p. 403.

¥ Ibid., n.9,p. 16.

* Ibid., n.9, p. 15.

42



décrire cette variation reste la difficulté majeure. Ces réflexions de I’OMS ont sans doute
fortement influencé I’inflexion frangaise en faveur du handicap qui prend corps dans la loi
dite « handicap » du 11 février 2005%, ou ’accent est mis sur I’accessibilité généralisée pour
tous les domaines de la vie sociale (éducation, emploi, cadre bati, transports) mais aussi sur le
droit & compensation des conséquences du handicap. Cette participation est garantie par la
création des Maisons Départementales des Personnes Handicapées (MDPH).

Ce bref état des lieux, basé sur des travaux factuels d’historiens ou de sociologues,
souligne combien la problématique du handicap est récente, et combien la fagon de la cerner
dans son ensemble est peu satisfaisante : aucune définition reliant entre elles des occurrences
si multiformes n’est donnée au fil du temps, seul un mot ou des fagons de classer ont émerg¢.
Or, comment prétendre résoudre des questionnements concrets correctement, si 1’on s’appuie
sur des fondations bancales ?

Si beaucoup de travail reste a faire dans le champ définitionnel, la contrepartie est que
ce dernier reste relativement ouvert a une multiplicité d’approches possibles encore
indéterminées et a explorer, selon des grilles de lectures originales dans cette terra incognita.
D’ores et déja se pose la question : que peut-on attendre d’une définition, quelles doivent-&tre
nos exigences a son égard, nous qui ne disposons en réalité que d’occurrences, assorties du
terme « handicap », dont on assumera la valeur toute linguistique et donc artificielle,

conventionnelle ?

D’autre part, qui est le mieux placé pour saisir cette définition ? A quel type de point de vue
a-t-on eu affaire (champ descriptif) et devrait-on avoir affaire (champ normatif) ? En effet,
celui qui voit ne décrira pas la réalité de la méme fagon selon la position qu’il occupe dans le
monde. Son intervention est plus ou moins pertinente, plus ou moins légitime selon les
situations. Dans le domaine du handicap, les tentatives actuelles ont-elles été le fruit des
acteurs adéquats, premicre condition a une potentielle validité et authenticité de la pensée ?

% « Loi du 11 février 2005, dite loi handicap », Loi n°2005-102, Journal officiel, n°36.
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II. Points de vue

L’histoire du handicap nous confronte déja a une lacune évidente : aucune définition
claire du handicap n’a encore été proposée jusqu’a présent. Comment penser qu’un probléme
pourra étre correctement résolu dans ses applications pratiques, s’il n’est pas posé sur des
bases claires quant a sa définition ? Comment par ailleurs étre sir qu’il ne s’agit pas d’un
concept « batard », dont I’opacité a été masquée, plus ou moins sciemment, dans des rapports
de pouvoirs plus ou moins évidents, mais qui n’ont rien a voir avec une quéte de 1’essence de
la notion de handicap ?

Les classifications abondent depuis peu comme nous 1’avons vu, mais ne constituent- elles
pas un moyen habile de se détourner et de se dédouaner — sans doute inconsciemment - de la
question, certes plus ardue, mais plus prioritaire aussi, de la quéte de I’essence ? L’esprit
humain se plait a classer, a catégoriser des occurrences dans autant de « tiroirs » qu’il crée a
cet usage. Il met un ordre superficiel dans un amalgame primitif d’idées, afin de pouvoir les
contrdler, les mesurer, les maitriser. Cet ordre Iui permet également de faire sien le monde qui
apparait indépendamment de lui dans un premier temps, de s’associer a ce monde en en
faisant I’objet de représentations, de retrouver facilement ou sont rangés les éléments, de
pouvoir anticiper et prévoir leur fagon de réagir. La ou ’on voit que la pensée peut aussi
devenir un outil de pouvoir.

Cette facon de classer, a travers des catégories ou des termes langagiers posés
conventionnellement, refléte le fonctionnement de 1’esprit humain ; ces éléments apportent au
moins autant sur ce qui est pensé, que sur celui qui pense, sur la facon dont il pense et se
représente la réalité.

Une telle perspective met en doute le caractére universel et absolu de la définition. La
pensée est influencée par ma fagon de 1’aborder ; de méme, je ne reste pas dans un état de
naiveté a son égard, puisqu’elle me pousse a réfléchir. Je lui impose la forme de mon
entendement, je la modéle afin de I’intégrer avec plus ou moins de bonheur dans les
catégories que je lui impose. La notion de point de vue n’est donc pas sans influencer 1’objet
auquel elle s’intéresse : selon celui qui pense, les catégories appliquées sur le monde, telles
autant de grilles de lecture destinées a faire émerger des différenciations d’une réalité encore
trop homogéne, seront toutes différentes, mettant en évidence le caractére arbitraire et relatif
du processus de la formation de la pensée ; ceci est également valable pour un travail de
définition. La question se pose donc toujours avec poids : qui pense ? Qui est le mieux placé
pour penser ?
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Car 1a se pose bien la question : qui est le plus @ méme de fournir un cadre « adapté »
a la pensée, prise dans toute sa singularité et sa spécificité¢ ? En effet, si la catégorie n’a pas su
s’adapter avec pertinence a la pensée, ne la déforme-t-elle pas trop en lui faisant ainsi
violence ? De fait, les réflexions qui en émanent ne seraient-elles pas vaines, vouées a prendre
une mauvaise direction ? De la question : "qui pense ?", on investit donc celle, tout aussi
importante, de : "Qui a les outils pour bien orienter sa pensée ?"

C’est ce qui pourrait se passer pour la question plus spécifique du handicap, de ses
classifications et sous-classifications générées jusqu’a présent. Ne décrivent-elles pas plutdt
que son contenu, la fagon dont on se représente le handicap, les personnes handicapées ? N’y
aurait-il pas maldonne, ou plut6t une sorte d’usurpation d’un élément de pensée qui se donne
pour, qui prétend étre ce qu’il n’est pas ?

Plus que toute autre notion, classifier, cerner le handicap est une préoccupation majeure dans
nos sociétés, dans la mesure ou de plus en plus de personnes handicapées deviennent visibles
(car en attente d’intégration ?) dans nos sociétés actuelles. Impossible de faire I’impasse
devant une réalité a laquelle on ne peut échapper, qui est susceptible de « se montrer » en
permanence.

Cette variable, dont les occurrences sont si polymorphes, fait peur tant qu’elle n’est pas
maitrisée et domptée par I’intermédiaire de catégories ou de termes. Sans passer par la
démarche de « mettre en mots », la notion ne se laisse que mal appréhender : elle ne se
soumet pas, elle ne cesse de surprendre. En outre, elle laisse constamment émerger des
contre-exemples qui mettent 2 mal les classes jusque-la élaborées. Comment anticiper une
réalité si fuyante, ’anticipation étant la base d’une tentative plus ou moins inconsciente de
domination ?

\

Quel point de vue adopter afin de répondre a ces préoccupations ? Celui qui veut
pouvoir anticiper ne voit-il pas nécessairement les choses de I’extérieur ? Et alors, comment
trouver la stabilité dans cette rhapsodie apparente du visible ?

Dans un souci d’authenticité cependant, on peut réfléchir et tenter d’infléchir la
position de celui qui est le plus @ méme de réfléchir aux questions touchant le handicap, voire
d’encourager a les modifier radicalement. En effet, une personne qui vit le handicap de
I’extérieur est a distance de cette notion dans son vécu : ne se risque-t-elle pas a fournir un
travail relativement vide et stérile, et dont les ambitions premicres et explicites, a savoir
définir le handicap, seraient détournées au profit d’objectifs plus inconscients, plus
intérioris¢s, tels ceux de pouvoir dont on a parlé ? La personne qui vit une situation de
handicap de l’intérieur, certes toute particuliére, n’est-elle pas seule a pouvoir accéder aux

savoirs fondamentaux permettant de mieux saisir ce qu’est le handicap ?

C’est donc sur ce questionnement de la 1égitimité du point de vue quand il s’agit de définir le
terme « handicap », de le cerner, de I’apprivoiser, que nous nous attarderons pour
commencer : n’a-t-on pas adopté « par défaut » un point de vue tout extérieur ? Est-il le plus
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pertinent pour tacher de déméler la question ? Ne devrait-on pas donner plus de poids, plus de
reconnaissance a ce que peuvent nous apprendre des personnes touchées elles-mémes par le
handicap, c’est-a-dire détentrice d’un savoir intérieur ? Une approche mixte et dialogique
entre ces deux voies ne pourrait-elle pas au fond étre la plus fertile, I’intervenant extérieur
donnant les moyens a I’intervenant « intérieur » d’exprimer le savoir que lui seul détient ?

A. Point de vue extérieur

* Le handicap, élément essentiellement visuel

Le handicap, tel qu’on le connait jusqu’a présent, semble é&tre principalement le
produit d’une représentation qui prend communément ses sources de 1’extérieur. Les points de
vue qui nourrissent sa fagon de le « faire apparaitre » peuvent étre plus ou moins divers, plus
ou moins subtils, allant d’une approche toute dilettante a celle de I’expertise, souvent
scientifique. Toujours est-il qu’il est la résultante d’un esprit qui ne s’y applique qu’a
distance. Est-ce une fagon pertinente et envisageable d’aborder le handicap ?

Il semble de prime abord qu’une telle approche soit lavée et purifiée de tout élément résiduel
d’une vie émotive et donc partiale, qu’elle soit gardée de I’écueil potentiel qui plane sur le
travail d’un intervenant impliqué, dont la vue globale est déformée par sa « prise » entre sa
vie et son sujet, comme distendue par un tiraillement entre ses deux pdles.

Une réflexion plus approfondie découvre surtout qu’il s’agit du mode de représentation le
plus spontané et qu’il répond a une urgence de connaitre. Trait typiquement humain :
I’homme a un besoin quasi vital et spontané de ranger, de catégoriser, d’ordonner, autrement
dit « A » ne prend toute sa valeur qu’a I’aune de « B ».

Savons-nous seulement penser autrement en réalité ? Dans nos modes de
représentations mentales, n’a-t-on pas toujours finalement affaire a de la comparaison, a des
dialectiques dominants/dominés plus ou moins tacites ? L’homme ne trouve-t-il pas, dans la
pseudo-stabilité et ’arbitraire fixité des éléments qu’il ordonne, un modus ponens, une fagon
de vivre qui écarte temporairement de Iui tout le sentiment précaire et fugitif de la vie ?
L’homme a donc besoin d’établir des hiérarchies, d’opérer des comparaisons car il y a
urgence « a penser », dans cette perspective pragmatique. C’est la raison pour laquelle il tache
sans tarder d’éclairer la notion de handicap. Ce besoin modé¢lera évidemment en retour
I’approche qu’il en aura.

Les déclinaisons d’un tel lien nécessairement hiérarchique semblent pouvoir se dissocier de

multiples fagons : celui qui voit / celui qui est vu, celui qui parle / celui dont on parle.
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N’empéche que de tels rapports de pouvoir ne restent pas anodins, dans la mesure ou les deux
parties ne cessent de s’entre-influencer, ne cessent d’interagir ensemble. Tour a tour, ils se
fagonnent : le dominant permet ou ne permet pas a son inférieur, dans le domaine ou sa force
est surplombante, de développer sa propre authenticité, sa propre identité intérieure®’.

L’image de celui qui était regardé, qui dés lors a été transformé, est alors renvoyée a celui qui
regarde, et le pousse a modifier sa facon de voir. C’est ainsi que parait évoluer la facon
générale dont on a toujours percu le handicap. Toujours est-il que cette vision distanciée, qui
nous permet de classer plus ou moins grossiérement, est 1’approche la plus spontanée, celle
qui s’est dessinée le plus naturellement, que la société a adoptée de prime abord, tacitement.

Penchons-nous sur une telle approche.

A T’origine, le handicapé, c’est donc celui que 1’on voit, que 1’on montre, comme le
souligne déja la problématique de la tératologie — sciences des monstres (étymologiquement
du latin monstrare, « montrer »). C’est celui qui arréte le regard de I’autre, celui en qui je vois
une telle différence avec mon propre corps, avec ma propre fagcon d’agir, que je le range dans
un autre type d’humanité que la mienne. Le rythme de notre fagon de percevoir, d’ordinaire si
fluide et si efficace, est ralenti par I’ambiguité des corps monstrueux, qui ne sont pas
exactement des corps humains, ni des corps complétement étrangers a 1’humain®. Le
« handicapé » renvoie a ce fantasme de « ’autre », du « différent », ce rapport quelque peu
archaique a une humanité défaite, dégradée, qui nous met mal a I’aise.

Ce n’est que dans cette mesure que nous pensons aujourd’hui le handicap avant méme de le
désigner : cette conception implique de maniere indéniable une perspective de ségrégation. Le
déséquilibre a Iorigine de la désignation qui s’ensuit reléve d’un désordre des apparences®,
dans cette constatation d’un «trouble quotidien », ce moment « non-scientifique» du
monstre ; depuis, les progres en génétique et en médecine ont pris le relais sur un type un peu
« primaire » de qualification fondée sur la superstition. On ne parle plus de monstre ou
d’attitude vicieuse, on parle a présent de pathologie, de posture déficiente, de projet
thérapeutique. La Classification de ’OMS dans sa derniére version® met 1’accent sur ce
qu’on peut voir, toujours d’une fagon externe, de la relation entre 1’individu handicapé et son
milieu, et permet de classer, d’évaluer. Elle permet de fournir un langage et une facon de
coder commune 1’état de santé ou le handicap. Ce cadre conceptuel est utilisé dans différents
champs, comme le registre du social, de 1’éducation de la politique de santé, de la sécurité et
de bien d’autres champs encore.

" On voit 12 combien ce rapport, s’il n’est pas régulé par I’éthique ou le droit par exemple, peut étre
préjudiciable pour celui qu’on observe, qu’on jauge, qu’on peut si rapidement et sans plus d’attention abimer
dans un regard qui enferme.

2 Ancet P., Phénoménologie des corps monstrueux, Paris: PUF, 2007.

% Selon 1’expression d’Alain Blanc dans Blanc A., « Le handicap ou le désordre des apparences »,
Reliance, 2007, 2(24).

% OMS, « Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé (CIF) », op. cit.
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Par rapport a I’approche traditionnelle du handicap comme caractéristique individuelle, cette
derniére version insiste sur 1’aspect social inhérent au handicap en mettant en exergue le role
des facteurs environnementaux. Si une part du handicap émane du corps, n’y a-t-il pas aussi
handicap lorsqu’il y a défaut d’accessibilité, une sorte de « discrimination » de fait, au départ
géographique et localisée ? Le handicap semble étre la résultante d’un processus
multifactoriel, prenant en compte structure organique, les activités de la vie quotidienne et la
participation sociale ; s’y ajoutent les facteurs environnementaux et personnels.

Cette classification, toute pertinente qu’elle soit, si elle permet de ranger dans différentes
catégories des situations de handicap comme sa fonction 1’indique, ne permet toutefois pas de
savoir en quoi consiste le handicap. Au-dela d’une telle approche, qu’est-ce que le handicap
en fait ?

* Terminologie et logos du handicap

Quel est le role de la terminologie linguistique, des signes visuels que nous avons
construits pour dire le handicap, et qui sont les principaux indices des représentations
extérieures témoignant de la facon dont la société aborde la question du handicap ? Quelles
répercussions peuvent-ils avoir ? Prolongent-ils cette éthique de la monstration, de la
passivité ? Quel sens peut-on donner a I’évolution récente des mots et des images ?

Car si nous fabriquons les mots pour dire notre pensée, les mots que nous avons fabriqués
nous faconnent a I’inverse. Penser que 1’'usage des mots n’a d’importance « qu’apparente »,
qu’ « esthétique », c¢’est méconnaitre que les mots que nous employons peuvent avoir des
répercussions sur la réalit¢ de nos vies. En effet, les mots que nous utilisons nous
transforment, dans nos fagons de nous voir nous-mémes, d’interagir avec le monde, et avec
les autres. Nous conférons a ces moyens d’expression une puissance qui nous échappera apres
leur usage ; c’est pourquoi nous devons veiller a accorder les mots que nous fabriquons avec
la réalité qui nous entoure, a anticiper, voire corriger, certaines appellations qui orientent de
facon négative des fagons de voir. Ludwig Wittgenstein n’a eu de cesse que de rappeler ce
rapport étroit, quasi fusionnel, entre nos représentations mentales et les facons que nous
trouvons pour les représenter, principalement par le langage : « ce que j’appelle pensée [...]
ou encore attente, souhait —, ¢’est seulement ce qui a une expression articulée® ». D’ailleurs
saurons-nous jamais nous échapper des mots pour réfléchir, tout simplement ? Comme le dit
Jacques Bouveresse, « il y aurait donc une certaine parenté entre "voir un aspect" et percevoir
une signification, ou, plus exactement, entre "voir un aspect” et percevoir un événement, une
action, un objet avec leur signification® ».

 Wittgenstein L., Remarques philosophiques, édition posthume de Rush Rhees, Gallimard, 1975, p. 32.
% Bouveresse J., Langage, perception et réalit¢ Tome 1 - La perception et le jugement, Editions
Jacqueline Chambon 1995.
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L’usage du mot « handicap » et de la terminologie qui gravite autour de ce mot ne fait
pas exception. Les termes que nous choisissons d’utiliser, parce qu’ils ne sont pas fagonnés a
partir d’'un point de vue intérieur, peuvent tour a tour abimer, dégrader, mépriser plus ou
moins tacitement ; ils peuvent également ouvrir, étre un facteur de reconnaissance, le moteur
d’un développement procuré par la confiance d’un regard.

Nous avons précédemment expliqué 1’origine linguistique du terme « handicap », la fagon
dont il a pu évoluer dans le temps®’. Le terme trouve son origine dans le champ du pari, de la
chance avec ’expression « hand in the cap » (« main dans le chapeau ») qui renvoie a une
sorte de jeu de hasard, qui soumet trois protagonistes a la seule régle de la fortune, et crée
entre eux un déséquilibre. Aprés son utilisation dans le domaine hippique, ce n’est que bien
plus récemment qu’il est utilis¢é dans le domaine médico-social. Le sens du terme
s’inverse alors : du meilleur cheval, porteur d’un handicap, on passe a la désignation d’un
individu en situation de plus grande fragilité, de plus grande précarité par rapport aux autres.
Toujours est-il qu’on pointe avant tout un déséquilibre, méme s’il évolue dans la direction
opposée.

La terminologie constitue souvent un moyen commode de désigner, alors méme que la
connotation des termes peut étre préjudiciable. Comme le rappelle Myriam Winance, le terme
« handicap » permet surtout d’opérer des classes a un niveau administratif®. Le terme a donc
essentiellement une origine et un usage destinés a une fin trés pragmatique : celle de classer
les individus de notre société. Faire bon usage du langage, c’est donc comprendre et tenir
compte du fait qu’il faut opérer un compromis entre 1’usage d’un terme, soit sa valeur
pratique, et sa signification, ses connotations, et ce qu’il suggére. Ainsi par exemple,
« personne handicapée » est sans doute une expression plus facile a utiliser, du fait de sa
briéveté, que « personne en situation de handicap », méme si la seconde décrit avec plus de
justesse la réalité de la situation et met en exergue le fait que, contrairement a ce que le
substantif « handicapé » pourrait laisser penser, le handicap n’est pas inhérent a la personne ;
tout comme il n’en définit pas ’identité. Le handicap se niche au cceur d’une situation, la
mise en contexte d’une rencontre spatio-temporelle entre un individu et son milieu.

Il ne faut toutefois pas voir les mots comme les porteurs impeccables et infaillibles du respect
de la réalité qu’ils prétendent dire, tant s’en faut. Ainsi, il est particulierement vrai que pour le
handicap, distinguer certaines réalités, comme « a moitié-aveugle » ou « a moiti¢ malvoyant »
peut sembler quelque peu pusillanime. Le « bien dire » peut dériver en « politiquement
correct ». Par ailleurs, on ne traite 1a que de mots, pas de réalité. La distinction a certes
I’intérét de mettre I’accent sur le versant « capacitaire » de I’individu, cependant elle traduit la
méme réalité, sans résoudre aucun probléme. Plus que les mots, c’est donc sur les mentalités
qu’il nous faut jouer. Le terme reste une apparence, une facade, et peut masquer la réalité via
des termes ampoulés et dénués de toute authenticité, de toute simplicité. Le mot ne protége
donc pas la réalité de ce qu’il désigne ; il peut mentir ou n’étre que partiellement pertinent et
adapté a la réalité qu’il décrit.

o7 Rossignol C., op. cit.
% Winance M., op. cit., p. 378.
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Mais revenons a ’ancrage et a 1’usage réel des mots que ’on fait autour du handicap. Ce
jargon a émergé d’une source extérieure a celle du handicap, sans doute sociale, dans la
mesure ou la plus grande partie des termes utilisés sont porteurs d’une comparaison méme
souvent tres implicite. Ces mots sont également porteurs de jugements de valeur. Ils pronent
un retour au « droit » (étymologie du mot « orthése » par exemple), a la régle générale et
statistique de la fagon dont les individus ménent leur existence au sein de la société. Le travail
du patient est envisagé comme une fagon de retrouver une maniere de vivre qu’il a quittée, ce
que nous suggerent des termes comme « réadaptation », « rééducation ». Lorsqu’on parle de
« personne a mobilité réduite », n’y a-t-il pas une comparaison implicite avec celui dont la
motricité est « normale » ? On étudiera plus attentivement cet élément dans la partie dédi¢e a
la grille des normes de vie. Toujours est-il que ce désir d’un retour a un ordre antérieur, plus
ou moins idéal et irréel par conséquent, ne peut rester que partiellement satisfait. La ou la
maladie s’est installée, 1a ou le handicap s’est infiltré, peut-on réellement prétendre totalement
effacer leur passage au sein de la vie de I’individu ?

Par ailleurs, il apparait clairement que le langage, tel que nous ’avons aujourd’hui
model¢, nous enjoint déja a penser la performance, 1’optimisation. L’objectif est d’atteindre
un but par le plus court chemin possible, d’optimiser son temps de vie, sa quantité d’effort a
fournir ; I’homme semble avoir un droit inaliénable a la facilité d’étre. Lorsque cette aisance
lui est retirée, il y aurait maldonne : ainsi, lorsque le handicap court-circuite cette gestion
« pré-rodée » et standardisée de nos modes de vie, I’homme parle de « compensation »,
comme s’il s’agissait de réparer une injustice. Si la vie est une course, la personne en situation
de handicap est d’office en situation de retard, un peu en marge du peloton général.

Il semble effectivement y avoir eu déchéance, puisqu’on parle de « réparation ». Il faut donc
regagner par un processus de détour, de «suradaptation», de « compliance »
(étymologiquement, «je plie a I’environnement » pour me réadapter). Tout un jargon de
Iersatz émerge : « prothése » (du latin pro, « a la place de »), substitution, suppléance.

On note enfin un trait flagrant dans le champ du handicap et qu’on retrouvera plus loin dans le
chapitre & propos de ce que nous dit I’image : le handicap, tel qu’il est exprimé, tel qu’il est
représenté, engage a penser qu’il s’agit d’un phénomeéne dont I’individu ne peut que
« souffrir », ne peut que passivement « subir », tout comme on souffre ou qu’on est porteur
d’une pathologie. La encore, étre handicapé, c’est étre une victime, d’autant plus fragile
qu’elle ne peut pas méme s’en prendre a un coupable, qui s’évapore dans une multiplicité¢ de
facteurs souvent naturels et d’intervenants apparemment innocents. Le handicap découle
d’une situation imposée a l’individu et qui ne lui laisse pas la possibilité de choisir, qui le
contraint tout entier. De ce point de vue, le handicap est donc une injustice qui prive
totalement 1’individu de la capacité a mener et orienter activement sa vie.
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Dans nos sociétés, I’image tend aussi, souvent, a remplacer le langage. En effet,
I’image est un support médiateur d’acces plus rapide, plus universel que le langage. Son
utilisation sous forme de signalétique est un autre versant, un autre moyen pour I’homme de
véhiculer du sens. Afin d’étre accessible a tous, I’image doit donc remplir certaines exigences
de format, de lisibilit¢ immédiate, ce qui contraint a la simplification des traits, ou encore a la
mise en valeur, qu’elle soit interne — par le contraste des couleurs par exemple —, ou externe —
par son emplacement. Ainsi, ’homme peut créer des logos qui balisent utilement son
environnement, indiquant et régulant ainsi le parcours de ses congénéres. Reste que tout
comme « le mot pour le dire », son usage ne restera pas anodin et faconnera en retour les
mentalités, d’autant plus qu’il sera utilisé fréquemment.

Le r6le des logos que la société a produits pour indiquer le handicap tient ce role. Comme les
mots, 1’usage actuel des logos découle d’une histoire assez peu décrite, de créations a des fins
utilitaires et répondant a une certaine urgence, et dont la trace n’a pas souvent été conservée :
nous ne disposons donc que de peu d’éléments pour en rendre compte dans le passé. Nous
pouvons cependant nous attarder et essayer de décrypter ce qui en émerge actuellement.

On note que quatre grands types de handicap sont représentés (Fig. 4): ils sont donc le
pendant attendu des besoins de signalisation du monde environnant. En effet, si le mot
« handicap » semble subsumer un grand nombre de cas particuliers, 1’environnement ne
propose pas les mémes solutions selon qu’on a un handicap moteur, sensitif, ou mental.
L’acces possible et facilité pour I'un, peut trés bien &étre hostile et repoussant pour ’autre.
L’aspect concret et pragmatique des logos permet de distinguer, de classer ses grandes
situations, en méme temps qu’il semble reconnaitre implicitement le manque d’unité de ce
que définit, dans la théorie, le terme de handicap. Un espace « accueillant » ou « hostile »
n’est-il pas différent suivant la nature du handicap que 1’on considére ?

Ce qui caractérise les logos ici reproduits, c’est leur extréme simplification, propriété
inhérente & de tels éléments signalétiques qui ont une vocation universelle et doivent
permettre une compréhension rapide et efficace. Cette facon simplifiée de « classer » les
handicaps présente au moins un point négatif. Elle donne a croire que toutes les personnes
souffrant d’un trouble de la vue, de I’audition, d’un déficit moteur ou mental peuvent étre
classées respectivement sous le méme régime, qu’elles ont donc les mémes besoins, les
mémes attentes. Une réponse standardisée sera donc envisagée; de tels véhicules de
I’information nient par conséquent la singularité de chaque situation. En effet, y a-t-il plus de
points communs entre un individu IMC qui n’a jamais pu marcher, et quelqu’un dont la
sclérose en plaque s’est déclarée a I’age de cinquante ans et qui marche encore, méme si tous
les deux peuvent utiliser un fauteuil, au moins ponctuellement ? Le tétraplégique qui passe
tout son temps dans un fauteuil accédera trés difficilement a un certain nombre d’informations
visuelles publiques, qui ne sont pas a sa hauteur (par exemple, des guichets, des rayons en
magasin, ou I’étroitesse de couloirs qui ne permet pas la circulation) ? N’est-il pas plus proche
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du déficit d’informations visuelles dont souffre un aveugle ? Pour deux handicaps, est-il
évident que notre fagcon de classer aussi grossiérement soit la plus pertinente ?

Cette facon visuelle de classer a été ¢€laborée pour ceux qui vont voir le handicap de
I’extérieur, pas nécessairement pour ceux qui le vivent. L’audition fait-elle défaut ? Le plus
facile, lorsque I’on adopte un point de vue extérieur, sera de s’appuyer sur des données
simples, faciles a évaluer de I’extérieur. Tous les cas de déficits auditifs sans distinction
aucune seront donc commodément regroupés sous ce logo représentant une oreille barrée. La
singularité¢ de chaque individu n’est donc pas seulement refoulée, les personnes handicapées
sont regroupées selon des catégories, des communautés dont il ne sont pas les auteurs. Les
affinités qu’ils éprouvent dans leur quotidien peuvent donc étre bien différentes dans la réalité
qui les entoure, et aller & contre-sens de cet usage quotidien. Ce vecteur d’information peut
donc remettre en cause 1’identité dont ils peuvent se sentir porteurs au-deld du handicap,

comme les placant a 1’écart d’une catégorie humaine.

Cette « désappropriation », certes tacite, n’est-elle pas accentuée par la représentation d’un
individu inactif dans son fauteuil ? C’est dans ’objectif de désigner cette limite que certaines
associations de personnes handicapées ont élaboré le logo présenté dans la figure 5, qui
exprime au contraire toute 1’activité dont I’individu handicapé doit faire preuve pour mener sa
vie.

L’image véhicule donc ce méme message dont nous imprégnent les mots d’usage courant
dans le handicap. Notre analyse révéle que I’individu, quel que soit son handicap, est
généralement envisagé comme le patient inactif de la situation dont il souffre; ces
représentations, qu’elles soient linguistiques ou visuelles, ont été élaborées, sans doute par des
experts de la communication, mais dont le point de vue restait parfaitement étranger au vécu
du handicap, méme en en restant potentiellement relativement proche. Elles sont porteuses
d’éléments de comparaison, asseyant I’idée que le handicap ne serait qu’un « moins » par
rapport & la moyenne traditionnelle attendue.

Un point moins « visible » vient s’ajouter a ces éléments: si les mots, si les images
signalétiques sont la, c’est que le monde désigne le handicap comme un événement a
indiquer, comme quelque chose qui n’a rien d’évident. La vie et ’existence des personnes
handicapées n’a donc pas ce caractére de 1’acquis, du Sittlichkeit (le « cela va de soi », ce qui
accompagne tout mouvement éthique pour Hegel), ce que nous ne sommes pas obligés
d’exprimer. Ainsi, la personne handicapée est d’office mise au ban d’une forme commune
d’humanité. On étudiera plus en détail cette forme d’exclusion chronique qui cantonne la
personne handicapée a vivre en marge, quelque peu ostracisée et ségréguée de ses congénéres.
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*  Analogies au handicap

Poser la question du « handicap », c’est aussi poser celle des entraves matérielles
rencontrées au quotidien.. Comme I’écrit Claude Hamonet, étre en situation de handicap, c’est
se retrouver face a des obstacles : « Il y a handicap chaque fois qu’une personne rencontre, a
un moment donné, un obstacle (partiel ou total) dans I’accomplissement de I'une ou de
plusieurs de ses activités®. » Ou trouver, ou relever dans la réalité ce panel d’obstacles, si ce
n’est dans 1’observation du quotidien de la personne handicapée, les éléments nécessaires
pour que notre compte-rendu soit représentatif de la vie que l’individu méne ? Peut-on
prétendre saisir quoi que ce soit du handicap en se limitant a des informations rhapsodiques,
qui ne prendraient pas en compte 1’aspect continu d’une vie ? N’aboutirait-on pas a des
semblants de conclusions préjudiciables pour la suite de notre étude, car trop distendus entre
eux pour nous permettre de comprendre, et ne suscitant par 1a que du mal-étre, que du
malaise ?

Comment donc évacuer ce malaise ? Comment le regard extérieur peut-il approcher et se
familiariser a un objet initialement si évanescent et protéiforme scientifiquement, si rétif et
résistant a la connaissance ? Comme le dit Platon dans I’allégorie de la caverne, la méthode la
plus efficace lorsqu’on veut transmettre et vulgariser (au sens étymologique de « rendre
populaire ») une notion, c’est de la mettre en image, de « la dire autrement » — ce que veut
dire étymologiquement allé-gorie. Platon utilise I’image de la caverne en tissant avec le
concept d’idée des relations qui permettent la saisie du concept via I’image. C’est a I’aide
d’un tel procédé que I’homme peut espérer dans un premier temps savoir ce qu’est le
handicap.

Pour mieux comprendre de quoi il peut s’agir, on rapprochera donc une situation de handicap
encore indéterminée avec celle d’un animal qu’on handicape artificiellement afin de voir
comment il réagit, quelles stratégies et quels comportement cet animal adopte. De méme, dans
le champ humain, on examinera différentes situations ou I’homme, extrait du milieu ou il était
adapté, se retrouve dans une situation inhabituelle face a laquelle sa personne, son corps, son
mental, et toute sa fagon d’étre, sont étrangers. Ainsi, par exemple les illusions d’optique
auxquelles sont soumis les aviateurs ou encore la situation d’apesanteur que doit gérer
I’astronaute en plein vol. On note une composante essentielle dans ces trois situations :
I’individu est contraint de s’adapter afin de continuer a vivre ; il mettrait sinon sa vie en
grande insécurité. C’est sans doute 1’un des grands traits que 1’on pourra reconnaitre au
handicap a la fin de ce chapitre.

De quels outils I’homme dispose-t-il pour affronter de pareilles situations ?

Le premier exemple concerne I’expérience du handicap provoquée artificiellement en
laboratoire sur une chouette effraie. Joélle Proust rapporte I’expérience de perturbation alors

% Hamonet C., Les personnes handicapées, Que sais-je? 4éme édition, 2004, p. 81.
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entreprise’” : le scientifique Knudsen place dans ’oreille de 1’animal un tampon réduisant le
volume sonore’'. L’animal, dont le sens auditif est dés lors perturbé (bien que la chouette
continue a entendre, mais de fagon moindre en intensité) ne parvient plus a localiser les objets
de I’espace avec exactitude, comme par exemple les proies, pourtant nécessaires a la survie du
rapace. De plus, Le sens de I'ouie lui fournit désormais une information qui se trouve en
conflit avec I’information produite par exemple par la vue. Il y a contradiction entre ces deux
sources informatives normalement congruentes. Pour parler dans les termes plus techniques
de Joélle Proust, on perturbe la correspondance entre le stimulus distal’® et la représentation
interne formée par 1’animal en modifiant le récepteur qui enregistre 1’information proximale.

La chouette est désorientée dans la mesure ou ses sens lui fournissent des informations sur
I’emplacement d’un méme objet et qui ne s’accordent pas entre elles. La chouette ne peut
donc construire une représentation cohérente du monde qui 1’entoure (dont le principe majeur
pour la cohérence spatiale est qu’un objet n’occupe qu’un seul emplacement spatial en un
certain point du temps : contrainte de 1’équilocalité selon le terme employ¢ par Joélle Proust).
L’espace de ses actions possibles s’en trouve donc affecté, puisque dans ce premier temps, la
désorientation spatiale de la chouette la rend incapable de se saisir d’une proie ou d’échapper
de fagon certaine a un danger.

Apreés ce moment de grande désorientation préjudiciable a sa survie, la chouette engage une
stratégie dite de « recalibration”” » afin de redonner de la cohérence au monde qui ’entoure. Il
s’agit d’un « processus qui permet de composer un monde stable, et de repérer les invariants
en dépit du déphasage éventuel d’un récepteur relativement & un autre’’ ». L’animal va
progressivement recadrer la modalité auditive sur la modalité visuelle. Comme 1’écrit Joélle
Proust, la recalibration est « un processus qui permet de composer un monde stable, et de
repérer les invariants en dépit du déphasage éventuel d’un récepteur relativement a un
autre’” ». Gallistel observe chez la chouette « un changement progressif de la projection du
stimulus auditif sur le toit optique, conduisant a remettre en corrélation 1’effet du son avec
I’effet du stimulus visuel de méme déviation angulaire’® ». En d’autres termes, la solution
cérébrale que propose la chouette est de résoudre le conflit perceptif par un nouveau réglage
de ses sens. Ainsi I’espace redevient stable et cohérent pour 1’animal.

Une telle réaction ne se limite pas au champ de I’animal : ’homme peut également
faire appel a ce genre de situations lorsqu’il en va de sa survie. C’est le cas, par exemple, du
pilote d’avion. La désorientation spatiale en aéronautique est assez exceptionnelle, et

0 Proust J., Comment Pesprit vient aux bétes, Essai sur la représentation, NRF essais, Gallimard,
1997.,p. 274.

.

2 Le stimulus distal fait référence aux objets qui sont posés « loin » de I’individu ; la notion s’oppose a
celle de stimulus proximal, les objets qui sont posés « pres » de nous (en fixant toujours un référentiel qui permet
de faire la distinction).

" Ibid., p. 277.

™ Ibid., p. 320.

PId.

"8 Ibid., p. 274 ; Gallistel R. C., The Organization of Learning, Cambridge: MIT Press, 1990, p. 481.
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pourtant, comme |’écrit Franck Mars, « certaines circonstances peuvent provoquer une
incapacité temporaire du pilote a déterminer correctement son mouvement réel (et de fait,
celui de I’avion) ou son attitude par rapport au sol’’. »

La désorientation peut étre d’origine visuelle, par exemple lorsque les caractéristiques du
terrain se présentent dans un horizon biaisé (plan horizontal alors qu’il s’agit d’un flanc de
colline par exemple) sur lequel le pilote est tenté de s’aligner. Autre exemple : le vol de nuit
releve souvent d’un environnement visuel trés pauvre. Nombre de pilotes ont rapporté avoir
confondu les lumiéres au sol avec les étoiles, ce qui entraine des erreurs d’approximation de
I’emplacement de I’avion. Cependant, c’est la désorientation d’origine vestibulaire qui se
révele étre le trouble majoritaire: en effet, ['organe vestibulaire s’accommode
particulierement mal aux contraintes aéronautiques. Par exemple, I’effet de Coriolis entraine
une sensation puissante et erronée de rotation dans un plan différent de celui de la rotation
réelle.

Au cours du vol, I’organisme est soumis, du fait des mouvements de I’avion, a un ensemble
de forces — force d’inertie particuliérement — qui s’ajoutent au champ gravitaire terrestre, ainsi
qu’a un ensemble d’informations visuelles et vestibulaires, pour lesquels le pilote manque
d’un outillage organique fiable et suffisant afin d’effectuer un traitement efficace des
discriminations spatiales — distinguer les ¢étoiles des feux du sol par exemple. Tout cela se
solde par la formation de multiples illusions spatiales. Le milieu propose donc des
informations indispensables a 1’action adaptée de I’organisme, mais que ce dernier ne sait pas
traiter avec pertinence’ : ce changement de milieu génére bien par conséquent une situation
de handicap. L’emprise du pilote sur son appareil n’est ainsi pas satisfaisante, dans la mesure
ou sa désorientation peut €tre a I’origine d’un accident. Comment le pilote gére-t-il alors ses
troubles pour ne pas continuer a s’exposer au danger constant de s’écraser ?

Pour prévenir de tels événements, les pilotes sont obligés de s’entrainer a voler sans visibilité,
afin d’acquérir et de manipuler les informations nécessaires au pilotage a partir de ['usage du
simple tableau de bord. Ce dernier a été élaboré afin de proposer toutes les informations
visuelles qui pourraient manquer lors du vol, comme par exemple la mise en place d’un
horizon artificiel ou I’indicateur de virages. L’individu apprend a ne pas se fier a ses
sensations vestibulaires et kinesthésiques, potentiellement erronées, potentiellement
trompeuses. Cet entrainement a la dominance visuelle et a la suppression vestibulaire devient
une habitude du pilote au niveau comportemental, méme lorsqu’il dirige son appareil en
conditions normales. Ceci permet de réduire considérablement le nombre d’accidents. Le
pilote effectue ainsi une redistribution de ses points d’attention, et un réétalonnage de 1’ordre
de fiabilit¢ qu’il attribue aux différents types d’informations sensorielles auxquels il est
soumis. Un des traits déterminant pour le handicap se dessine ici aussi par analogie : on
décele la contrainte d’étre prévoyant dans ses actes, de les anticiper afin d’éviter un état ou
I’individu se trouverait démuni.

" Mars F., Spatial disorientation in aeronautics - Contribution of integrative neuroscience to the design
of cockpit displays, Marseille: Université de la Méditerranée, 1998-2001, p. 9.
8 Berthoz A., Le sens du mouvement, Odile Jacob, 1997, chap. 13.
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Un autre exemple de cas ou !’individu se retrouve « en situation de handicap », est
celui de I’astronaute qui doit faire face & un milieu soumis a une quasi-apesanteur’”. En effet,
I’individu, lorsqu’il arrive dans 1’espace, ne dispose plus d’aucun référentiel gravitaire. On
observe ce qui se passe lorsque dans les deux premiers jours, on demande a I’individu de se
maintenir debout (c’est-a-dire perpendiculaire au plancher de la station), en le privant de toute
information visuelle sur la position de son corps dans I’espace. Pour cela, on fixe son
environnement visuel par rapport a sa téte. La verticale, référence traditionnelle sur terre,
n’est alors plus indiquée dans 1’espace ni par la gravité, ni par la vision, ni par les références
tactiles de la voftite plantaire. En d’autres termes, ses instruments corporels, pertinents dans le
milieu terrestre, ne le sont plus dés son arrivée dans le milieu spatial.

La microgravité produit donc une désorientation spatiale importante, qui rend inadapté le
répertoire postural que 1’astronaute pouvait utiliser pour agir de maniére appropriée sur terre.
La désorientation posturale est significative : elle avoisine une courbure du corps proche de
30° vers I’avant par rapport au sol, alors méme que le sujet affirme et pense qu’il lui est
perpendiculaire (Fig. 6). L’astronaute n’est donc méme plus capable de situer son propre
corps dans I’espace : le champ de ses possibilités d’agir efficacement au sein du vaisseau
spatial s’aveére réduit. Toutefois le méme schéma nous indique qu’a J+7, I’astronaute semble
avoir entamé une phase ou il compense le déficit initial. Une stratégie cérébrale
compensatoire a été engagée. On constate une redistribution du tonus postural a la vue des
examens de ses activités musculaires : les fléchisseurs présentent une activité tonique
importante tandis que I’activité des extenseurs est faible, inversement a la posture terrestre ou
les extenseurs s’activent pour prévenir toute chute vers l’avant. Trait typique que 1’on
retrouvera dans les situations de handicap également: le corps s’est progressivement et
spontanément adapté a un milieu dans lequel il était gauche au départ, ou il ne trouvait qu’une
place d’objet inutile et passif. Il est redevenu un outil pertinent dans ce nouveau milieu.

En conclusion, ces analogies nous donnent de premiéres intuitions, certes un peu grossicres,
de ce qu’est la réalit¢ du handicap : elles soulignent une propension de 1’organisme a
s’adapter aux contraintes d’un nouveau milieu, grice a différentes stratégies propres a la
situation et a I’individu. Elles nous permettent également de distinguer deux phases : dans la
premiere, I’individu se trouve totalement désorienté, totalement inadapté aux nouvelles
conditions. Progressivement, I’individu trouve de nouveaux reperes, entamant par la une
phase de stabilisation. Le besoin pour la survie reste sans doute 1’¢lément moteur principal et

commun au handicap.

Toutes ces situations restent toutefois de simples analogies : si elles s’approchent de la
situation de handicap qu’on cherche a connaitre, & mieux comprendre, elles en différent sans
aucun doute également, et dans une mesure qu’on ne connait pas. L’analogie reste un
« comme si » approximatif, qui ne peut que transmettre, faute de pouvoir proposer une saisie
plus authentique et accessible. Ce n’est donc que dans I’étude d’une situation de handicap que

nous trouverons ce qu’est le handicap.

7 Bonnet C., Lestienne, F., Percevoir et produire le mouvement, Armand Colin, 2003.
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* L’héminégligence

On choisira donc une situation particuliére de handicap, puisque le handicap se décline
de multiples facons. Au-dela des signes habituels et des répercussions observées dans la vie
courante, c’est sur le processus de sa formation que nous nous pencherons, sur le mode de
réaction de ’organisme qui est impliqué. Notre mode d’approche restera ’attitude distanciée
et extérieure de I’observation clinique.

Nous choisirons sciemment un type de handicap un peu étonnant, voire déstabilisant par son
aspect quelque peu incompréhensible de prime abord pour le simple observateur extérieur :
I’héminégligence spatiale. Comme 1’écrit Merleau-Ponty, le sujet, qu’il soit pris dans une
perspective physique ou historique, répond toujours au moins partiellement de fagon
stéréotypée a une interrogation qui se pose a lui, et ne crée donc pas son réle de toute picce :
« en face de situations typiques, il prend des décisions typiques® ».

L’héminégligence est un handicap qui touche a la fonctionnalité immédiate de I’espace dans
lequel vit le patient, étant donné que ce dernier néglige au sein méme de cet espace
I’hémichamp controlatéral a la Iésion cérébrale. La désorientation comportementale qui
s’ensuit est cependant partiellement prise en charge par divers types de stratégies®.

Le syndrome de I’héminégligence (ou « agnosie spatiale latéralisée ») correspond a un déficit
latéralisé de la connaissance de 1’espace (Fig. 7). Ce syndrome dont I’origine de la 1ésion se
situe au niveau cérébral est causé par un traumatisme cranien ou un accident vasculaire.

Ce trouble neurologique touche plus particulierement des patients atteints dans la partie
hémisphérique droite du cerveau, ce qui entraine une héminégligence comportementale a
gauche (seuls 5 a 6% des patients présentent une héminégligence a droite quand le lobe
gauche a été touché). Il faut également savoir que 1’héminégligence se présente le plus
souvent comme un trouble associé¢ a une hémiplégie ou d’autres incapacités. Le syndrome et
ses manifestations sont donc rarement isolé€s, ce qui ne permet pas de tirer de conclusions
certaines quant aux phénomenes causés ou pas par la pathologie.

La fonction touchée est le mécanisme d’attention qui gére I’hémichamp spatial désormais
négligé par I’individu, au sein de 1’hémisphére cérébral controlatéral. L’individu semble
percevoir et traiter 1’information, sans toutefois la juger d’une pertinence décisive pour la
faire passer dans le champ de la conscience et de son utilisation par le corps ou le cerveau.
C’est pourquoi il est important de distinguer le syndrome d’héminégligence de celui d’un
déficit sensoriel cortical — hémianopsie par exemple, ou ici il y a perte d’une partie du champ
visuel. Il s’agit bien d’un trouble li¢ a la connaissance de I’espace ici, comme en témoigne M.

% Merleau-Ponty M., Phénoménologie de la perception, Paris: Tel, Gallimard, 1999 (premiére édition
1945), p. 103.

81 Rossetti Y., Rode, G., Pisella, L., Boisson, D., Pelisson, D., « Tromper le cerveau pour le guérir », La
Recherche, 1999, 324: pp. 31-34.
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R, patient héminégligent : « Je retrouve les choses a gauche par effort d'application et de
repérage, tout juste si je n'utiliserais pas les astres ! La gauche, c'est difficile de perception. »

L’héminégligence peut affecter diverses modalités sensorielles, que ce soit la vue, 1’ouie, ou
le toucher. En revanche, le syndrome n’a pas de manifestations motrices immédiates (les
troubles moteurs manifestés s’inscrivent plutdt comme des répercussions du syndrome,
comme le fait qu’il n’y ait aucune exploration tactile ou visuelle du champ négligé).

Une estimation du plan spatial se réduit donc chez le patient héminégligent a une
réduction a un seul des deux hémichamps : dans I’autre, il voit sans regarder, il entend sans
écouter. Une expérience clinique met bien en lumiére ce déficit de 1’attention : le dessin d’une
maison accueillante est présenté a un patient héminégligent. Dans un second temps, cette
méme maison est représentée, mais cette fois le co6té négligé par le patient est en feu. Le
patient affirme alors qu’il préfererait vivre dans la premiére maison, mais est incapable de
justifier rationnellement son choix puisqu’il affirme que les deux maisons sont identiques. Il a
donc vu le feu, mais sans que cette information soit prise en compte, et de fait soit exploitable
par son cerveau.

Les modifications comportementales découlant de ce trouble sont nombreuses. L’individu est
désorienté dans la mesure ou sa capacité a agir au sein de I’espace est partielle et spatialement
réduite.

Son attention étant focalisée a droite, des manifestations posturales et motrices se font jour.
De nombreux patients ont tendance a orienter I’ensemble de leur corps vers la droite, déviant
constamment la téte et les yeux dans cette direction. Au niveau du déplacement, le patient
longe le mur de droite dans un couloir. Il se sert exclusivement que de sa main droite comme
instrument préhensif, comme le confirme le patient héminégligent déja cité : « je deviens un
extréme droitier ! » Cette « paresse motrice » peut entrainer a long terme une akinésie du
membre gauche, elle-méme a I’origine d’une maladresse croissante de ce coté.

Au niveau du comportement quotidien, comment se traduit la pathologie ? L’héminégligent
semble rigoureusement agir « comme si la partie gauche de 1’espace n’existait plus® ». Ainsi
pour sa toilette, il ne rase spontanément qu’une partie du visage, ne mange que la moiti¢ de
son assiette, ne dessine que la moiti¢ d’un vélo ou d’une maison (Fig. 8).

Mais le réel danger se situe a I’extérieur : ’individu héminégligent ne s’apercevrait pas
qu’une personne l’interpelle ou qu’une voiture surgit a sa gauche, qu’un obstacle, qu’il
heurtera par conséquent, se trouve a gauche sur son trajet. Le patient est donc désorienté dans
un espace ou il faut minimiser le risque d’accident. C’est pourquoi des stratégies prothétiques
et cérébrales sont mises en place, afin de pallier ces difficultés, et donner a 1’espace de
I’héminégligent une structure plus stable et plus sécurisante.

82 Coello Y., Honore J. (dir.), Percevoir, s’orienter et agir dans I’espace. Approche pluridisciplinaire
des relations perception-action, De Boeck, Coll. « Neurosciences cognitives, Solal », 2002, p. 140.
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La stratégie la plus aisée a mettre en place consiste pour le patient a convertir une
stratégie spatiale en une consigne verbale en cas d’échec ou d’hésitation. Ainsi, le fait qu’il
sache qu’apres avoir mangé la partie droite de son assiette, il doit retourner cette dernicre afin
de manger le contenu initialement placé a sa gauche de 1’assiette, ou effectuer une rotation sur
lui-méme du c6té non-négligé tant que son attention ne 1’arréte pas sur 1’objet cherché : ceci
lui permet de développer un comportement adapté. Cependant, ce comportement n’est guére
satisfaisant dans la mesure ou 1’espace gauche est définitivement exclu de son champ d’action
dans ce type de stratégie cérébrale d’éviction.

\

Le plus judicieux est donc de chercher a reconquérir le dialogue perceptivo-moteur que
propose I’espace gauche. Pour cela, des méthodes prothétiques ont été mises au point, dont
I’une avec beaucoup de succes, celle du port temporaire de lunettes prismatiques (corrigeant
la modalité visuelle de I’héminégligence)®. 11 s’agit pour le sujet de s’adapter 4 une
perturbation de son espace visuel obtenu par ’intermédiaire de prismes optiques décalant
I’espace de 10° vers la droite. L’individu ne souffre dans un premier temps d’aucune
modification, si ce n’est que son mouvement sera décalé dés qu’il veut saisir un objet. Son
comportement spatial s’adapte donc face a cette erreur perceptive : il va progressivement
corriger la trajectoire de son mouvement. Si I’on retire les lunettes, il doit se désadapter, c’est-
a-dire s’adapter a 1’absence de décalage visuel. Ces mouvements sont alors systématiquement
déviés vers le coté gauche. De facon surprenante, les expérimentateurs constatent la
persistance de cet effet thérapeutique qu’on aurait pu imaginer seulement temporaire.
L’espace de I’héminégligent a alors a la fois gagné en stabilité et en extension, par
I’intermédiaire de 1’objet prothétique mais aussi de stratégies élaborées cérébralement par
I’individu.

Cependant ce champ regagné ne concerne que la vue. La rééducation de I’ensemble des
modalités touchées dans 1I’héminégligence passe par un réapprentissage cérébral du coté
gauche. Le rééducateur encourage le patient a se réintéresser a sa gauche, que ce soit
visuellement, auditivement, ou encore tactilement. L’attention requise est alors « contrélée » a
défaut d’étre automatique comme chez un individu lambda (bien qu’elle tende a le redevenir
grace a I’enclenchement bien souvent spontané d’un mécanisme de récupération). L’individu
doit se concentrer et fournir un effort intellectuel pour lutter contre le trouble de la conscience
spatiale dont il souffre. Par exemple, une grande feuille avec divers motifs lui sera fournie,
afin qu’il décompte les symboles de droite mais aussi de gauche, ce qui ’obligera ainsi a
explorer I’ensemble spatial de la feuille.

Cependant I’hétérogénéité des manifestations de I’héminégligence au niveau de chaque
patient est grande. L’héminégligence peut, comme on 1’a vu, toucher plusieurs modalités
sensorielles et ce, avec une intensit¢ différente a chaque fois. Elle s’exprime donc
différemment chez chaque patient, ouvrant des champs perceptivo-moteur différents. Le
dialogue établi par les patients avec leur espace propre ne sera donc pas le méme.

8 Rossetti Y., Rode G., Pisella L., Boisson D., Pelission D., op. cit.
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Les tests cliniques effectués confirment cette multiplicité des cas qui rend toujours plus
complexe I’interprétation de la pathologie, toujours plus soumise au potentiel dévastateur du
contre-exemple, comme I’illustre le dessin de la maison réalisé par le patient héminégligent.

Sans doute peut-on confirmer en conclusion la double approche pressentie par les
situations analogues. Le handicap se dessine progressivement : une phase ou le sujet est
déstabilisé¢ précéde une phase ou I’individu retrouve un certain équilibre de vie. Toutefois
I’hétérogénéité des manifestations du déficit étudié montre qu’un moyennage des cas biaise
les conclusions de notre étude. Comme le dit Berthoz : « Chaque personne résout le probléme
de Dintégration sensori-motrice a sa fagon. Prisonniers des statistiques, nous avons
certainement trop cherché a définir un comportement moyen, un sujet moyen, des moyennes
et des écarts types, dans des populations normales. [...] Nous devons tenir compte a la fois
des régles générales du comportement et des solutions individuelles de chacun®. »

Mieux vaut donc ne s’attacher qu’a I’observation attentive et patiente d’un cas précis, d’une
micro-situation déterminée, que [’on pourra rattacher a une littérature plus scientifique

antérieure, dans un souci de pouvoir généraliser.

Certains individus semblent adopter une approche plus pertinente du handicap, en favorisant
ainsi sa meilleure compréhension. Cette dernicre reste celle d’un intervenant extérieur qui
observe avec la plus grande attention, avec la plus grande bienveillance. L’observateur,
confiant a priori dans son objet d’étude, a le mérite de s’appesantir sur une situation
singuliere, qu’il rattache a la littérature scientifique existante ainsi qu’aux cas similaires dont
il a déja fait I’expérience précédemment.

Cette approche prend donc en compte le fait qu’a la source du handicap, il y a avant tout un
humain qui vit une situation. Elle met également en avant le principe de singularité, qui
implique de connaitre le type de handicap dont on traitera, ainsi que son origine et son
histoire. Connaitre les circonstances du handicap se révele fondamental : un aveugle de
naissance qui a vécu dans 1’opulence ne réagira pas comme un aveugle qui a des moyens
modestes, et dont la cécité s’est déclarée a 40 ans suite a un accident d’alpinisme : et pourtant
le handicap, de facon trés « ponctuelle », visible, et extérieure, reste le méme.

On voit cette différence d’approche de maniére marquée dans le récit de I’'un des cas de
patients que rapporte Oliver Sacks®. Madame S. est atteinte du syndrome d’héminégligence
que I’on vient d’étudier. Madame S ne fait plus attention aux éléments se trouvant dans son
champ visuel gauche (les 1ésions occasionnant ce trouble viennent du cerveau droit). Elle n’a
pourtant aucun trouble purement visuel. « Elle a conservé son intelligence — et son
humour® », précise malicieusement Sacks. Il devance en cela les hypothéses erronées que
peut faire spontanément un public mal informé : ce trouble baroque n’est en aucun cas un
déficit intellectuel. En effet, la jeune femme présente des troubles atypiques puisqu’elle

8 Berthoz A., Le sens du mouvement, Odile Jacob, 1997, p. 240.

8 Sacks O., L'homme qui prenait sa femme pour un chapeau, Points, 1992, chapitre « Téte a droite ! »,
pp- 107-110.

8 Ibid., p. 107.

60



néglige son espace gauche : elle ne mange que la partie droite de son assiette, ne se maquille
que la moitié du visage (une des difficultés qu’elle rencontrait était d’ailleurs d’essuyer les
moqueries extérieures lorsqu’elle sortait a moitié maquillée, comme elle nous le livre). Son
attention se détourne de cette partie gauche ou les informations sensorielles semblent ne pas
étre traitées, ne pas étre percues. Le sachant intellectuellement, elle a élaboré des stratégies
pour pallier ce déficit. Elle tourne sur elle-méme jusqu’a trouver les parties manquantes.

On comprend mieux alors le désarroi dans lequel est plongée la patiente, désarroi qui la
pousse a élaborer des stratégies pour prévenir tout aspect dissonant dont on voit les
répercussions sociales. On voit aussi que la patiente compense son déficit au fil du temps, de
maniere a ne plus ’envisager comme un obstacle, élément qui suscite de 1’admiration des
observateurs extérieurs quant aux proprié¢tés vitales mises en jeu dans une pareille situation.
Madame S. a trouvé un « autre » moyen de faire.

Dans I’étude précédente, aucune attention n’était portée a cette expérience vécue du handicap
d’héminégligence, qui s’ancre a la fois dans un « ici et maintenant » (en latin hic et nunc) et
dans la singularit¢ propre a chaque individu, qui en souligne a chaque fois le caractere
inimitable. Cette approche nous montre qu’aucun moule, aucun canon, résultat d’une
moyenne issu d’opérations statistiques, ne peut jamais qu’étre le secours, certes nécessaire,
mais toujours approximatif, d’un cas particulier. L’approche patiente et bienveillante d’un cas
singulier apparait donc irréductible, faisant défaut a I’approche précédente.

Cependant, cette approche n’est pas le monopole d’un neurologue attentif. En vue
d’apprendre d’autres ¢léments sur les patients, tout humain peut faire jouer des compétences
d’observation trés différentes. C’est d’une telle approche dont fait déja preuve Diderot, au
siécle des Lumiéres, dans sa Lettre aux Aveugles a ['usage de ceux qui voient'. 1l traite
successivement de trois aveugles différents. Tous sont aveugles de naissance. Le premier, dit
« I’aveugle du Puiseaux », est un homme qui meéne une vie modeste mais pleine de bon sens.
N’étant pas du tout envieux d’un sens de la vue qu’il n’a guére envie de regagner, il
préfererait perfectionner les sens qu’il posseéde déja. Diderot le questionne : comment pergoit-
il le monde qui I’entoure ? Ce sont des situations concrétes qu’il interroge : comment
I’aveugle peut-il frapper un adversaire ? Enfiler une aiguille ? Expertiser une médaille ?
Comment 1’audition, le toucher, aiguisé par la perte de la vue, peuvent-elles suppléer a ce
manque ? Attentif aux perceptions les plus ténues (un souffle d’air sur le visage, la tonalité de
la voix), il identifie les mécanismes du corps en tichant de comprendre comment la
perception peut se construire. Comme [’écrit aujourd’hui la chercheuse Malika Auvray a
propos de la suppléance perceptive, il ne faut pas s’attendre a une simple « traduction » des
informations non-données par la fonction manquante; les stratégies mises en ceuvre
deviennent « un nouvel outil de perception du monde® ».

Diderot décrit longuement par la suite les techniques et instruments inventés par Saunderson,
second aveugle dont il est question, et par ailleurs mathématicien devenu célébre par ses

87 Diderot D., op. cit.
88 Auvray M., O'Regan K., « Voir avec les oreilles », Pour La Science (Internet),2003, 39, p. 6.
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Eléments d’Algebre de 1740. A travers ce cas, Diderot réinvestit un questionnement majeur
de son temps : comment la connaissance se forme-t-elle dans I’esprit humain ?

Dans la partie des « Additions », ajoutée ultérieurement, il se penche sur le cas tout particulier
de la jeune Mélanie de Salignac. On comprend, encore une fois, que ce qui paraissait étre une
privation pour le voyant devient dés lors I’objet d’un détournement maitrisé, loin d’étre un
manque. Pour Mélanie, toute la sensualité¢ de ’autre passe par la voix de I’autre, qu’elle ne
peut pas voir : « Le son de la voix avait pour elle la méme séduction ou la méme répugnance
que la physionomie pour celui qui voit* ». Elle tisse méme des analogies métaphoriques avec
le sens de la vue : « Quand elle entendait chanter, elle distinguait de voix brunes et des voix
blondes®. » Le son de la voix la renseigne sur la taille de son interlocuteur : « Quand on lui
parlait, elle jugeait de la taille par la direction du son qui la frappait de haut en bas si la
personne était grande, ou de bas en haut si la personne était petite’’. » Il y a donc déplacement
du sens de la vue, principalement sur celui du toucher pour Sauderson et 1’aveugle du
Puiseaux, sur le sens de 1’audition pour Mélanie de Salignac.

N’oublions pas cependant que le principal objet de la Lettre n’est pas une analyse approfondie
de ce que I'on appelle aujourd’hui handicap, a travers I’étude du cas de trois aveugles.
Diderot cherche avant tout a élaborer, via ce prétexte, une théorie générale de la connaissance
dans cet écrit. Et, comme nous 1’avons déja noté, la Lettre se situe dans un contexte
scientifique précis, celui du débat de Molyneux. Diderot a toutefois eu le mérite de
« banaliser », de « familiariser » son lecteur au monde du handicap, en dégageant les éléments
les plus remarquables du quotidien de ceux qu’il observe.

Cette orientation se retrouve dans l’approche contemporaine de chercheurs qui
explorent les capacités du cerveau comme Vilayanur S. Ramachandran dans le Fantome
intérieur’”” ou Oliver Sacks (L’homme qui prenait sa femme pour un chapeau®, Sur une
Jjambe®®). Ces auteurs étudient les mécanismes de suppléance, de compensation, qui émanent
des situations de handicap qu’ils rapportent. Ils adoptent pour cela le regard le plus naif
possible et le plus dénué de tout préjugé, dans un souci d’objectivité. Ils disposent également
du bagage scientifique qui leur permet de rattacher des situations singuliéres a des outils plus
statistiques, plus généraux : a travers le récit d’observations d’un cas particulier, leur propos
revét ainsi une dimension universelle.

Leur regard conserve pourtant toute I’humanité nécessaire a un examen clinique réussi, qui est
finalement le travail en équipe du soignant et du patient, de celui qui observe et celui qui est
observé. « Je suis toujours épaté par le courage et la force d’ame de bon nombre de mes
patients ou par le fait que, ironiquement, la tragédie elle-méme puisse enrichir une vie et lui
donner un nouveau sens. Pour cette raison, bien que nombre des récits cliniques que vous

% Diderot D., op. cit., p. 247.

L Id.

.

2 Ramachandran V. S., Blakeslee, S., Le fantéme intérieur Odile Jacob, 2002, p. 28.
% Sacks O., L'homme qui prenait sa femme pour un chapeau, op. cit.

* Sacks O., Sur une jambe, Seuil, 1987.
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allez découvrir soient empreints de tristesse, il s’agit aussi souvent d’histoires qui racontent le
triomphe de I’esprit humain sur I’adversité et sont fortement teintées d’optimisme””. »

Vilayanur S. Ramachandran pose un regard confiant a priori et sans condition, et transcrit les
observations patientes et quotidiennes des personnes touchées par le handicap qu’il observe.
En effet, certains comportements, vus de 1’extérieur et de manicre simplement superficielle,
sont souvent taxés d’irrationnels. Ramachandran propose des cas insolites, dont 1’aspect
étrange pourrait rapidement étre catalogué en trouble psychiatrique, comme celui d’un
homme qui souffre d’épilepsie et parle avec Dieu. Dans un autre récit, un manchot croit
attraper des objets et pousse des cris de douleur quand on les lui arrache. Une institutrice
paralysée du c6té gauche déclare que le bras sur le lit a c6té d’elle est celui de son frére.

Loin de présenter lui aussi les réactions de ses patients comme délirantes ou sans
fondements, Oliver Sacks les considére plus précisément comme « des mesures de défense
d’urgence édifiées par I’inconscient pour faire face a de soudaines énigmes déroutantes que
lui impose le corps’®. » Les comportements qu’il observe sont « des mécanismes de défense
des plus normaux (déni, répression, projection, affabulation etc.) », dans la ligne de ceux que
Freud a décrits comme des stratégies universelles de I’inconscient. L’individu est sommé par
la réalité de s’accommoder de I’intolérable ou de I’inintelligible pour survivre. Le chercheur
tdche donc de dévoiler et de faire apparaitre un ordre caché au sein de ce qui semble
incohérent et désordonné au premier abord.

Mais I’ceil qui regarde peut avoir une maniere tres différente de filtrer la réalité. Il lui faudra
juste cette bienveillance de celui qui accepte de s’ouvrir et d’apprendre, qui accorde sa
confiance a priori a I’objet qu’il regarde, en 1’autorisant ainsi a « se dévoiler » librement.
Prenons a nouveau le parti de nous plonger dans plusieurs occurrences du quotidien du
handicap, mais sous 1’angle d’un regard tout différent cette fois, celui de I’artiste. Comme le
dit Paul Valéry, tout le travail de I’artiste, a I’inverse de celui du philosophe, n’est-il pas de
retourner au visible’’ ?

C’est ainsi que Sylvie Huet pose son regard de photographe sur des individus nains en
exhibant banalement leur quotidien (Fig. 9). Le nanisme est dés lors rendu familier, « dé-
mystifié » : ne s’agit-il pas d’humains tout a fait comme les autres, sous couvert d’une
différence de taille ? N ont-ils pas des souhaits comme les autres, I’envie de travailler, d’étre
artiste parfois (photo de Sandrine Lepelletier dans son atelier de sculpture) ? Désireux de
plaire, de séduire ? D’étre parents, comme le montre la photo d’un couple ou la partenaire est
enceinte ? De vivre tout simplement ?

C’est bien 14 la provocation contenue dans le titre de I’ouvrage, Nains, et alors ?°* écrit en
collaboration avec la philosophe Michela Marzano : montrer que ce que nous nommons

%5 Ramachandran VS., Blakeslee, S., op. cit.

% Sacks O., « Préface », In: The paradoxical brain, N. Kapur (dir.), Cambridge University Press, 2011.

o Valéry P., Oeuvres, Bibliotheque de la Pléiade, 1957 ; Bitbol M., L'Aveuglante Proximité du réel,
Paris: Flammarion, 1998, p. 10, rappelle la distinction valérienne entre le philosophe et I'artiste dans leur rapport
au visible.

% Marzano M., Huet S., Nains et alors ?, Paris: Buchet-Chastel, 2007.
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handicap n’est pas une limite & I’humanité, méme si elle peut étre une autre fagon
« d’apparaitre humain ». Il y a toujours un corps, une routine, des événements, la vie qui se
prolonge comme dans toute existence. C’est ce qu’on nomme « altérité », le fait d’étre autre et
semblable en méme temps.

La photographie fait force de mesure : dans ces photos, la comparaison entre la taille d’un
nain et celle d’un individu de taille moyenne, implicite mais toujours ressentie dans la vie
quotidienne, n’existe plus. La personne naine n’est pas exhibée dans ces manques « par
rapport » a un individu appartenant a la moyenne, décrivant statistiquement la situation la plus
fréquente de taille (par extension abusive dite « normale »), la plus rencontrée dans la réalité.
La personne naine est présentée comme enti¢re, ni plus ni moins qu’une autre, dans sa facon
singuliére d’étre au monde, de pouvoir y agir. L’intérét de ces photos ne réside pas dans une
simple illustration : comme le dit Michela Marzano, « elles [ces photos] extraient un fragment
d’humanité et le mettent en scéne pour nous faire réagir. [...] Elles sont 1a pour donner a voir
et a réfléchir’ ». Pour faire réagir et briser le tabou d’un mur invisible.

*  S’acheminer vers le « moins pire » : le domaine du droit et de I'éducation

Ces quelques approches sont bien plus subtiles que 1’approche dilettante et impatiente
du passant susceptible d’observer, mais qui ne s’attarde pas sur 1’objet de sa requéte,
paradoxalement a ses velléités de mieux le connaitre. On reste dans cette éthique de la
« monstration », de la déviance visible, de ce sur quoi on a a écrire, a parler, a donner a voir.
L’auteur se heurte & un mur invisible : celui d’une impossible totale empathie, d’une
insubstituable facon de se sentir étre au monde, de percevoir, d’agir. Ne nous leurrons pas :
nous ne disposerons que de mots ou encore d’images et pas de la réalit¢ du handicap elle-
méme, que ceux qui en font I’expérience vivent dans la continuité d’une vie faite de chair et
de sang. Nous retenons 1’ombre qui permet d’approcher la proie. Nous ne devons toutefois
pas nous égarer en pensant qu’elle peut s’y substituer.

De plus, I'importance de prendre en compte ’aspect singulier de chaque situation de
handicap, chaque mode si différent d’apparaitre entraine une conséquence importante : la
difficulté, sinon I’impossibilité d’en dégager plusieurs principes universels, observés dans
toutes les formes de handicap. Chaque situation est a elle seule un contre-exemple qui
viendrait nier toute pseudo-définition du handicap, riche de toute son irréductibilité. Que
semble-t-il en effet y avoir de commun entre un aveugle du Puiseaux au siécle des Lumiéres
et madame S., patiente héminégligente de notre époque ? Un contre-exemple viendra toujours
mettre en défaut le catalogue des « propriétés » du handicap, s’il en est, et qu’on aurait pu
déceler. A la mani¢re du Socrate de Platon, nous nous heurtons toujours a l’aporie de
I’essence. Quelle en est la source : une question de contenu, ou plutét d’approche ?

* Ibid.,p. 17.
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C’est cette limite que semble désigner le droit, malgré les protections qu’offre son
application dans nos sociétés, comme par exemple en France la loi de 2005 en faveur des
personnes handicapées. La ou je n’ai pas les moyens de réellement connaitre et d’appréhender
correctement une réalité, je dois mettre en place des stratégies pour la préserver, pour la
protéger de mon ignorance, des maltraitances invisibles que risque involontairement de Iui
infliger la société. Le droit est I'une de ces stratégies : il vise un juste milieu dans les
décisions qu’il arréte, afin de minimiser le taux d’erreurs possibles. Le droit protége donc de
I’écueil dévastateur de certains comportements extrémes, il est un pis-aller protecteur a notre
incapacité naturelle a savoir ce qu’il convient de savoir, et de faire, surtout lorsqu’il s’agit
d’un champ ou je suis capable de mesurer la vulnérabilité, la fragilité des individus concernés.
Les textes juridiques, les lois et leurs décrets d’application bornent a priori des situations
abstraites ; la jurisprudence, vient, quant a elle prendre en compte les cas particuliers.

Le droit trouve sans doute une de ses meilleures applications dans le champ du handicap.
Pourtant, comme 1’écrit Marmion, méme redéfinie et affinée par des lois et des classifications
récentes, la notion de handicap reste élastique : « Comment [...] parvenir a une définition
consensuelle pour un phénoméne recouvrant des situations individuelles aussi disparates ?
Rien de commun entre une personne frappée de surdité et une autre en situation de
dépendance totale du fait d’un polyhandicap (cumulant par exemple déficience mentale
profonde et tétraplégie) ; entre un aveugle de naissance et quelqu’un qui perd la vue ; entre un
octogénaire qui devient paraplégique suite a une mauvaise chute et une adolescente qui perd
I’'usage de ses jambes dans un accident de la route, a I’aube méme de sa vie d’adulte'®. » La
difficult¢ majeure réside dans cette difficile transposition entre une notion concernant le
champ médical, vaste et souvent pas assez bien définie, voire mal cernée, et le champ
juridique.

Le handicap est une notion médicale qui renvoie a une déficience ou a une incapacité
résultant d’une 1ésion fonctionnelle acquise ou congénitale. « Cette incapacité différencie une
personne donnée de celles qui répondent a ce qu’on peut qualifier de standard médical
fonctionnel, qui lui-méme peut varier selon les époques ou les régions''. » Markus suggére
alors que I’on passe d’une premiére approximation définitionnelle a une approximation de
cette approximation elle-méme : « Sur le plan juridique, la transposition est problématique.
D’une caractéristique médicale "objective" se déduisant de la simple comparaison entre un
état fonctionnel particulier et 1’état fonctionnel standard, on passe a une caractéristique
juridico-sociale, forcément subjective, relative et évolutive. Le handicap se mesure en effet a
I’aune des actes physiques ou mentaux que tout un chacun doit étre 8 méme d’accomplir pour

102

bénéficier de ses droits et observer les devoirs qu’implique la vie en société . » Dés lors,

comment étre slirs que nos propos traitent toujours de la question du handicap ? Cette double

1% Marmion J. F., « Les défis du handicap », Sciences Humaines, 2010, (212), p. 38.

1% Markus J.-P., « La notion juridique de la personne handicapée », In: Droit publique du handicap, O.
Guézou, S. Manson (dir.), Dalloz, Coll. « Thémes et commentaires », 2009, p. 27.
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approximation ne nous a-t-elle pas fait dévier de notre questionnement initial ? Ces éléments
concernant les conséquences juridiques touchant la notion de handicap s’inscrivent-ils dans la
fidele lignée de la réalité qu’ils recouvrent ? En effet, ces conséquences ne sont pas anodines
puisqu’elles sont destinées a étre appliquées dans nos sociétés.

C’est 4 ces difficultés que tiche de répondre la loi frangaise du 11 février 2005'%.

Rappelons la définition qu’elle propose : « Constitue un handicap, au sens de la présente loi,
toute limitation d'activité ou restriction de participation a la vie en société subie dans son
environnement par une personne en raison d'une altération substantielle, durable ou définitive
d'une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un
polyhandicap ou d'un trouble de santé invalidant. »

La loi ne se contente pas de définir le handicap, elle pose des principes de non-discrimination
et ouvre un droit a compensation. La loi reconnait, en effet, a la personne handicapée un
« droit a une compensation des conséquences de son handicap quels que soient la nature de sa
déficience, de son age ou de son mode de vie ». Le plan personnalis¢ de compensation du
handicap, ¢laboré avec la personne handicapée, vise a garantir sa plus grande autonomie
possible et respecte son projet de vie. La Prestation de Compensation du Handicap (PCH), qui
prend en compte I’ensemble des besoins de la personne handicapée, est au cceur de ce plan
personnalisé de compensation.

Un autre point important touche a 1’intégration scolaire. En effet, la loi reconnait a tout enfant
porteur de handicap le droit d’étre inscrit en milieu ordinaire, dans I’école la plus proche de
son domicile qui constitue son établissement de référence. Elle reconnait également, aux
enfants qui ont des besoins spécifiques, le droit de bénéficier d’un accompagnement adapté.
Les parents sont étroitement associés a I’¢laboration du projet personnalisé de scolarisation de
leur enfant ainsi qu’a son orientation. La loi garantit, par ailleurs, 1’égalité des chances entre
les candidats handicapés et les autres candidats en donnant une base légale a ’aménagement
des conditions d’examen.

La loi réaffirme également, parmi d’autres points, que les moyens de la participation des
personnes handicapées a la vie de la cité doivent étre pensés, et elle met pour cela en avant le
principe d'accessibilité généralisé, quel que soit le handicap. Elle crée I’obligation de mise en
accessibilité des batiments et des transports dans un délai maximum de 10 ans et prévoit des
dispositifs d’incitation et de sanction.

Pour ambitieuse qu’elle soit, et méme si 1’aspect juridique est la pour pallier les
risques de dérive qui trouvent souvent leur source dans 1’ignorance a I’égard de I’autre, il n’en
reste pas moins qu’aucun point de vue extérieur ne peut se substituer a I’expérience vécue.
C’est du point de vue de I’expérience de celui qui vit le handicap que nous nous pencherons
dans une seconde sous-partie. Nous examinerons jusqu’ou la seule intervention de celui qui

193 « Loi du 11 février 2005, dite loi handicap », Loi n°2005-102, Journal officiel, n°36.
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expérimente et raconte le handicap permet d’avoir une meilleure connaissance de ce que revét
cette notion.

En effet, chercher a cerner le handicap en 1’observant de 1’extérieur, méme si les méthodes
pour I’appréhender peuvent se révéler subtiles, c’est manquer ce tournant initial et essentiel
qu’est le témoignage individuel de la personne elle-méme qui vit le handicap dans son
quotidien et de celui de I’irradiation des proches qui I’accompagnent. En effet, ce que la
personne donne a voir de I’extérieur est trés différent de ce qu’elle vit et ressent. L ’approche
distanciée du handicap s’appuie donc sur des sources qui condamnent 1’authenticité d’une
recherche quant a la définition du handicap. Il nous faut donc réorienter notre investigation en
utilisant des sources plus fécondes. Comme 1’écrit Michel Bitbol : « Nous pensant nous-
mémes comme pris dans I’entrelacs des relations qui forment 1’étoffe du monde, voire comme
définis par la seule convergence d’un grand nombre de ces relations, nous devons nous figurer
ce que c’est que connaitre ce monde a partir de I’intérieur de lui, sans marge pour nous en
dissocier ou pour en simuler une vue extérieure'**. » Chercher des sources extérieures ne nous
permettra donc pas d’avancer dans nos recherches.

Sans doute une telle position, émanant de I’intérieur du vécu, se justifie-t-elle trés
simplement. Comment prétendre connaitre et aborder un monde dont nous ne toucherions que
la couche superficielle, comme nous ne voyons que la partie visible de 1’iceberg qui cache la
quasi-totalité¢ de I’édifice de glace ? Ne nous privons-nous pas de la possibilité de capter cette
infinité de nceuds relationnels dans lesquels nous sommes immergés, en nous cantonnant a
une approche extérieure ? Une telle évolution semble indispensable pour poser les bases
solides d’une compréhension de la réalité qu