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INTRODUCTION
Longtemps confiné dans le secret familial et isolé dans des lieux spécifiques, le handicap occupe l’espace public. Les personnes handicapées sont visibles dans les rues, apparaissent dans des productions culturelles, accèdent à tous les étages du système éducatif, exercent des activités professionnelles, participent à l’élaboration de décisions les concernant et s’impliquent dans la vie publique. Mieux connues, elles sont reconnues.
Cette progressive reconnaissance s’explique pour plusieurs raisons. D’abord, à la force du poignet et depuis l’entre-deux-guerres, les représentants des personnes handicapées ont su se faire entendre des acteurs collectifs, au premier rang desquels l’État qui, au nom de la solidarité nationale, leur est venu en aide. La France s’est dotée d’un modèle d’intervention alliant universalisme et prise en compte progressive d’un différentialisme mesuré. Ensuite, au sein des sociétés démocratiques qui ne peuvent ignorer de tels arguments, les personnes handicapées ont fait valoir les inégalités « naturelles » et sociales les pénalisant. Il fallait les réduire en favorisant des actions de réparation et d’égalisation des chances : le thème de l’accessibilité généralisée est devenu structurant car il actualise l’un des éléments du programme des sociétés démocratiques, la libre circulation qui, pour les personnes handicapées, est entravée par une litanie d’obstacles illégitimes, réels et symboliques. Enfin, le handicap trouve un écho croissant au sein de la société française car il incarne une figure de l’injustice signifiée par les hasards de la reproduction de l’espèce, la déficience native, et les dégâts de la reproduction sociale, la déficience acquise. Compris comme préjudice car constitutif d’inégalités, le handicap appelle réparation et implique la recherche des causes l’ayant constitué.
À quelques notoires exceptions près, comme Roger Bastide pour les maladies mentales (Bastide, 1977), Erving Goffman (Goffman, 1975) mais dont toute l’œuvre contient une matière conceptuelle féconde pour penser le handicap à propos de la stigmatisation, la tradition sociologique a ignoré cet objet. Si certains de ses représentants l’ont abordé, c’est partiellement et de biais. Ainsi en est-il des sociologues du travail étudiant les accidents du travail et les maladies professionnelles, de ceux de la famille abordant les questions liées à la prise en charge d’enfants en difficulté. Le handicap a été approché par les sociologues du corps et de la maladie et par ceux des politiques sociales et du travail social : les premiers analysaient le traitement social du corps et les autres la gestion collective assumée par des professions rencontrant des populations en difficulté ou marginales, dont les personnes handicapées. Des sociologues de l’école et de ses publics ont aussi croisé des enfants et de jeunes adultes handicapés. Dans les sciences sociales, la sociologie ne s’est que tardivement préoccupée de l’objet handicap : il était compris par d’autres disciplines à vocation soignante, la psychologie en premier lieu, et il n’était pas encore arrivé à l’agenda social, sans doute par défaut de reconnaissance et de légitimité du secteur du handicap. Depuis les années 1970, et après l’ouvrage fondateur d’Henri-Jacques Stiker (1982), la sociologie s’intéresse au handicap car il est devenu un enjeu social. Le handicap suscite des mobilisations, fait l’objet de politiques publiques, pose de redoutables problèmes éthiques, génère des vocations militantes et des engagements professionnels.
Le handicap occupant l’espace public, la sociologie accompagne son mouvement d’officialisation : en reconnaissant le handicap comme objet dorénavant légitime, la sociologie conforte sa place. Les sociologues s’intéressent à de multiples sous-catégories constituant l’objet handicap : ils se focalisent sur les déficiences, le mouvement associatif, le milieu spécialisé, les professions… Les thématiques dont ils s’emparent sont elles aussi diverses : le logement, l’insertion professionnelle, la scolarisation, l’accompagnement, l’incidence familiale et sur la fratrie… Et, comme ils croisent des thématiques et des sous-catégories, l’insertion professionnelle des aveugles de naissance, la liste des travaux relevant de la sociologie du handicap s’allonge : la profusion des connaissances s’accompagne de publications synthétiques (Ville et alii, 2014). Mais si ces recherches augmentent en nombre, c’est aussi parce que les mondes du handicap étant divers et éclatés, la sociologie peut leur être utile : elle cerne des expériences spécifiques, crée des liens entre les composantes du secteur du handicap et relie ces parties à la société. Laïcisant le handicap, la sociologie contribue à le représenter : le secteur du handicap lui fait donc bon accueil et sollicite son expertise.
Comme à propos de tout objet, et sans parler d’affiliation paradigmatique, de multiples postures contribuent à l’élaboration de la sociologie du handicap. Au moment historique où s’affirme ce besoin de connaissances sociales, la sociologie du handicap peut être étayée par un triptyque.
Le premier élément doit mettre l’accent sur les deux aspects corporels et matériels du handicap. En effet, celui-ci résulte d’une déficience corporelle dont il importe de décrire les formes et de cerner les conséquences : selon que la déficience est native ou acquise, les apprentissages corporels diffèrent, et la gestion individuelle et sociale des corps ne se fait pas de la même manière. Comme nous, la personne handicapée a un corps, d’infortune et de plaisir, mais c’est le sien. La matière corporelle s’impose à la sociologie du handicap dans la mesure où elle structure une expérience éloignée de celle des valides et dont la spécificité doit être construite. La sociologie du handicap suppose une phénoménologie du corps déficient. Mais cette dimension corporelle s’inscrit dans un environnement matériel, par exemple illustré par les appareillages et l’organisation des formes concrètes de la vie sociale, les transports publics. Le corps de la personne handicapée vit et se déplace au sein d’ensembles matériels normés sans elle, de la voirie à l’ascenseur. La sociologie du handicap doit situer les personnes déficientes au sein de ces ensembles, globalement inhospitaliers, et de ce fait générateurs de handicap. Cette double démarche n’essentialise pas le corps ni ne le fait disparaître : elle le situe au sein d’environnements matériels, mais aussi sociaux, dessinant ainsi le handicap comme une construction et une relation.
Le deuxième aspect de cette sociologie du handicap concerne les multiples formes d’actions le concernant. Elles résultent du mouvement de construction et d’affermissement du handicap au sein duquel les associations ont joué et jouent un rôle fondateur et structurant : rien ne se fait sans elles tant elles ont façonné leur représentativité et affirmé leur légitimité. Mais, à des degrés divers et inégalement selon les époques et les lieux, ces actions rencontrent aussi d’autres partenaires : la puissance publique, l’État en particulier, mais aussi les autres représentants de l’action publique, notamment dans les territoires ayant pris une nouvelle dimension car, avec la décentralisation, ils sont dotés de responsabilités accrues ; les partenaires privés tels les entreprises pour le travail, les bailleurs pour le logement, les équipements accueillants du public… Ces actions ont eu des résultats inégaux : la création d’établissements spécialisés, l’obtention de ressources, des cadrages juridiques contraignants, l’aménagement balbutiant du cadre bâti… Ces actions ont été possibles pour deux raisons : des mobilisations propres aux mondes du handicap et une acceptation de la société. Elles ont permis l’émergence et la construction d’un secteur du handicap, durable et légitime, car il constitue la réponse ordonnée à une épineuse question collective : que faisons-nous pour les (et des) personnes handicapées ?
Le troisième aspect de cette sociologie du handicap renvoie aux valeurs permettant de mettre en relation sens et actions. Concernant les personnes handicapées, les époques ont des conceptions, émettent des jugements et se font une idée de leur inscription au sein de la vie sociale : faut-il les aider, les « supprimer », leur octroyer une place particulière ? Ces questions de grande importance sont inséparables d’une vision de l’homme en général, d’un imaginaire collectif, qui contribue à dessiner des manières de voir et d’agir. La relation au handicap est inséparable d’une vision du monde au sein de laquelle l’homme se situe : en ce sens, elle peut être comprise grâce à une anthropologie générale doublée de conceptions philosophiques portant sur la construction d’une vie conforme aux attendus dominants. Ainsi, dans la France contemporaine universalisante mais confrontée au différentialisme, la gestion des corps handicapés n’est-elle pas séparable des idées d’autonomie individuelle revendiquée, y compris dans ses plus extrêmes conséquences, de dépendance à limiter, de liberté à reconnaître et construire sans parler des obligations morales d’un bon accueil généralisé.
Fille et sœur de nombreuses sous-parties de la discipline, la sociologie du handicap doit donc et simultanément mobiliser deux registres inextricablement liés : la matérialité du handicap et les valeurs collectives nous permettant de nous adresser à lui, de le comprendre et de le situer. Mêlant nature corporelle socialisée et objet d’une vision du monde, le handicap est une œuvre de culture pouvant être analysé selon les trois temps de la production, de la diffusion et de la réception.
La production du handicap suppose deux conditions : l’existence d’un corps défini comme déficient et, de ce fait, considéré comme défaillant selon les normes collectives d’usage des corps (cf. chap. 1) ; la présence d’un environnement inhospitalier produisant des situations handicapantes (cf. chap. 2). Le traitement collectif du handicap privilégie la réparation des corps et l’accessibilité des environnements.
La diffusion du handicap a été rendue possible grâce à l’énergique et durable action du mouvement associatif qui a construit les termes acceptables d’une reconnaissance, certes lente à se dessiner, mais aujourd’hui indiscutable (cf. chap. 3). Entérinant puis amplifiant ce mouvement d’officialisation et de publicisation du handicap, les politiques publiques l’ont inscrit dans les multiples niveaux de la vie sociale (cf. chap. 4). Réunissant autour d’un projet consensuel des acteurs de la société civile relayés par des parties de l’appareil d’État, la gestion du handicap s’est caractérisée par la progressive création d’un secteur.
La réception du handicap concerne l’accueil que nous lui réservons. S’il est admis que nous récusons l’idée d’un développement séparé entre ces gens-là et nous, il y a pourtant un écart notoire entre intentions et réalisations. L’utilisation du registre interactionniste permet-elle de signaler que les relations entre eux et nous restent difficiles et définissent des carrières spécifiques (cf. chap. 5). Enfin, la prise en compte et la compréhension du handicap renvoient à de grands schèmes anthropologiques permettant, par le recours à l’imaginaire, de dégager deux grandes orientations collectives, la victoire et l’apaisement (cf. chap. 6).
Dans cet ouvrage, le lecteur trouvera deux types de données : des éléments qualitatifs constitués par des exemples et des situations ; des données quantitatives officielles mais limitées en nombre afin de ne pas alourdir le propos. La bibliographie généraliste en fin d’ouvrage exclut les très nombreux textes relatifs aux handicaps produits et publiés par les organes officiels de la République : non qu’ils soient inintéressants, mais ils ne sont pas tous disponibles. Mais par l’intermédiaire des sites Internet, le lecteur motivé fera son miel de l’ensemble des informations et des analyses, des bilans et des expertises, produits, hier et aujourd’hui, par ces différentes sources documentaires, notamment la DARES et la DREES. Enfin, il pourra entrer en contact avec les multiples mondes du handicap en consultant l’instructive et profuse presse associative disponible dans les centres départementaux d’informations hébergés dans les Maisons départementales des personnes handicapées (MDPH).




PREMIÈRE PARTIE
LES CONDITIONS DE POSSIBILITÉ DU HANDICAP

L’existence du handicap suppose deux conditions nécessaires interagissant simultanément, ce qu’elles font différemment dans l’espace et dans le temps : les personnes corporellement défaillantes vivent dans un environnement inhospitalier. C’est la relation, toujours évolutive, entre ces deux niveaux qui définit l’ensemble des personnes dites handicapées.
Le chapitre 1 présente les multiples atteintes au corps impliquant des déficiences, qu’elles soient « naturelles » ou sociales. Mais au nom d’une vision globalisante recoupant l’inadaptation, le xxe siècle a inclus les handicapés sociaux au sein de la population handicapée. La dimension réparatrice, individuelle et collective, a présidé à la prise en charge du handicap.
Le chapitre 2 signale une évolution significative de la conception et du traitement du handicap. En effet, depuis la fin du xxe siècle, l’accent est mis sur une approche relativiste du handicap, et non exclusivement centrée sur les corps : elle privilégie l’intervention sur les environnements matériels et sociaux et l’accessibilité généralisée en constitue l’objectif, le programme et la méthode. La visibilité des personnes handicapées sera d’autant plus prégnante que les espaces publics leur seront ouverts.


CHAPITRE 1
UN CORPS DÉFAILLANT
1. DES DÉFICIENCES « NATURELLES »
2. DES DÉFICIENCES LIÉES À LA VIE SOCIALE
3. UNE RÉPARATION SYSTÉMATISÉE
 
			





Quels qu’en soient la nature, la cause et le degré, le handicap suppose et implique un corps défaillant présentant des limitations fonctionnelles : le corps handicapé est un corps déficient (Rabischong, 2008). Si, ici et là dans l’espace, mais aussi hier, aujourd’hui et demain, ces limitations fonctionnelles n’ont pas les mêmes incidences sur les hommes pas plus qu’elles ne sont également perçues et comprises par eux, les déficiences se caractérisent par des possibilités corporelles décalées vis-à-vis de celles attendues et conçues comme légitimes dans tout ensemble social. Si le corps handicapé a des possibilités – des gestualités, des motricités, des capacités restantes, des compétences à développer, voire à construire, des récupérations de fonctions momentanément perdues –, elles ne sont pas aussi efficientes que celles des valides qui en jouissent sans même s’en rendre compte, comme une évidence de leur identité. Bien malgré lui, le corps handicapé déroge aux usages sociaux du corps. Sa principale caractéristique est d’être inefficient.
Ce manque de capacité inhérent au corps handicapé, cette déficience, n’implique pas que les personnes handicapées soient des sous-hommes : le corps déficient peut être dit anomal car il est une variation, une anomalie (Canguilhem, 1988 et 1992). Différence plus que déviation (Marzano, 2002), cette limitation corporelle n’induit pas plus une tare morale : si ce manque déqualifie, disqualifie, c’est au corps défendant du handicapé. Il induit donc une expérience humaine spécifique, séparée et distincte de celle des valides que l’on peut dire de destin (Chauvière, in Borillo, 2003) et de qualité (Queval, 2008). Si elle est partageable, et ce n’est ni sûr ni automatique, c’est sous condition.
Qu’il soit naturel (chromosomique, maladie génétique) ou social (de travail, de la route, écologique, industriel), l’accident relie les multiples formes de déficiences. Il est simultanément rupture du continuum des temps naturels et sociaux et officialisation des conséquences de l’accélération de la vitesse. Si le handicap occupe à ce point l’espace public, c’est qu’il illustre cette tendance de « l’accident intégral » (Virilio, 2005, p. 28) auquel la société globalisée est confrontée et que ses savoirs analysent et ses techniques construisent.
Le corps handicapé est déficient pour plusieurs raisons. Elles sont présentées séparément sans que pour autant cette distinction soit clairement possible dans tous les cas, par exemple à propos de l’autisme : les déficiences « naturelles » puis les déficiences liées à la vie sociale seront présentées. Les modalités construisant la réparation de ces corps seront ensuite abordées.
1. DES DÉFICIENCES « NATURELLES »
Les déficiences « naturelles » peuvent être ainsi qualifiées car elles ont une causalité interne à la personne : déficience native ou bien résultant d’une maladie même si, dans ce dernier cas, la maladie ne résulte pas d’une causalité externe comme à propos des maladies professionnelles. Par commodité d’exposition et sans souci d’exhaustivité, d’autres populations seront ajoutées.
1.1. LES DÉFICIENCES NATIVES
Parmi les déficiences natives, les trois premières sont plus connues et plus repérables que les trois suivantes.
* Les déficiences sensorielles. Les siècles anciens ont reconnu les déficiences sensorielles : Saint-Louis fonde à Paris l’Hôpital des Quinze-Vingt dédié aux aveugles ; durant la période des Lumières, qui leur ont fait bon accueil, Diderot (2000) publie ses Lettre sur les aveugles à l’usage de ceux qui voient (1749) et Lettre sur les sourds et les muets à l’usage de ceux qui entendent (1751) dans le même temps où des actions pratiques sont engagées par des figures fondatrices, l’abbé de l’Épée pour les sourds-muets, Valentin Haüy pour les aveugles (Weygand, 2003). Mais deux nouvelles populations se sont ajoutées à ces deux catégories, les malvoyants et les malentendants, notamment à cause d’une meilleure connaissance des niveaux et importances des atteintes, due à l’amélioration des savoirs scientifiques et de l’avancée en âge des populations. La cécité native n’a pas les mêmes incidences sur les personnes qu’une malvoyance progressive apparue à l’adolescence (Semelin, 2007) pour cause de maladie dégénérative de la rétine (Foucher, 1997) ou qu’une réduction de la vision due au vieillissement naturel : les « perdant la vue » (Piot, 2004) diffèrent des aveugles de naissance. Ces différences sont à ce point structurantes que pour les sourds natifs, qui se nomment « les Sourds », les « devenus sourds » ne sont pas de vrais sourds. Les premiers revendiquent la notion de culture sourde (Blais, 2006) alors que les seconds s’en disent éloignés (Lane, 1991). Mais les déficiences sensorielles incluent aussi des atteintes aux trois autres sens : l’odorat, le goût et le toucher. Si ces populations sont nouvellement connues et numériquement faibles, la spécificité de leur atteinte les désigne comme des personnes handicapées. Mais en l’état, les deux seules cécité et surdité, du fait de la facilité et de l’ancienneté de leur désignation et de la structuration d’une progressive représentation collective performante, ont permis leur reconnaissance. 1,7 million de personnes auraient des déficiences visuelles, dont 62 000 aveugles. Environ 5 millions de personnes auraient un déficit auditif : 111 600 seraient atteintes de déficiences auditives profondes et, parmi elles, 44 000 environ parleraient la langue des signes française. La majorité des déficients visuels et auditifs est constituée par des personnes âgées.
* Les déficiences physiques. Elles aussi sont connues de longue date, sans doute à cause de leur visibilité. Elles se caractérisent par l’absence ou le défaut d’une partie du corps : un membre manquant ou une malformation, du moins ou du plus, les apparentant au monstrueux ou à l’ignoble, au sacré ou au maléfique (Grim, 2008). Avec les déficiences physiques, l’apparence d’un corps standardisé est modifiée : la bosse du bossu arrondit un dos vertical, le nain est un homme n’ayant pas la bonne taille, la femme tronc ne peut se déplacer autrement qu’à terre, la main palmée ou le sixième doigt renvoie à l’animalité… Si l’Antiquité leur a fait mauvais accueil, voir l’importance de la figure mythique d’Œdipe boiteux (Korff-Sausse, 2010), multiples sont les preuves de leur existence, qui ne vaut pas reconnaissance, au sein des sociétés : en témoignent des créateurs, le bossu Scarron a passé sa vie dans un fauteuil roulant, Beethoven était sourd à 30 ans ; des œuvres de culture les représentent, en peinture et en littérature. De par leurs formes corporelles visibles, les déficiences physiques ont officialisé le handicap : le logo du fauteuil roulant est mondialisé. Mais toutes les déficiences physiques natives ne sont pas immédiatement visibles : ainsi, du défaut d’un élément interne du corps (organe ou système osseux) se manifestant longtemps après la naissance et indiquant ainsi que la déficience a actualisé sa potentialité. L’officialisation des déficiences physiques a été portée, en particulier, par l’Association des paralysés de France (APF) et la Ligue pour l’adaptation du diminué physique au travail (LADAPT). 2,3 millions de personnes ont des déficiences motrices, notamment 850 000 personnes pour lesquelles elle est prédominante, 600 000 personnes utilisent un fauteuil roulant. Il y aurait 30 000 paraplégiques et 6 500 tétraplégiques.
* Les déficiences intellectuelles. Elles regroupent l’ensemble des personnes atteintes d’arriération, à des degrés divers et mesurables par l’outil du quotient intellectuel (QI). Longtemps dénommés mongoliens, débiles mentaux (Zazzo in Esprit, 1965), les déficients intellectuels présentent des difficultés d’apprentissage du fait de compétences mentales limitées : souvent d’origine génétique, la figure emblématique de la déficience intellectuelle en est la personne atteinte de trisomie 21. Longtemps ignorée de l’action publique et maintenue dans le secret de la culpabilité familiale, la déficience intellectuelle (Lambert, 1986 ; Diederich, 1990 ; Caspard, 1994) est sortie de son confinement dans l’après-Seconde Guerre mondiale, notamment du fait de la création de deux grandes associations fédérant, l’Union nationale des amis et des parents d’enfants inadaptés (UNAPEI), ou constituant, l’Association pour adultes et jeunes handicapés (APAJH), des associations locales. Fortes de l’argument de la spécificité de la déficience intellectuelle, ces associations ont contribué à son institutionnalisation : elles ont favorisé la création puis ont géré des établissements spécialisés assurant le gîte et le couvert, les foyers d’hébergement, mais aussi l’occupation et le travail, le secteur protégé. Alors que les déficients intellectuels disposaient d’une espérance de vie inférieure à la moyenne, ils s’en rapprochent aujourd’hui : le thème du vieillissement des déficients intellectuels, et au-delà d’eux du vieillissement général des personnes handicapées, et les modalités de leur accompagnement deviennent une préoccupation collective (Breitenbach, 1999 ; Blanc, 2008).
Les polyhandicaps, les infirmités motrices cérébrales et les troubles du langage et de la cognition sont des déficiences permettant la reconnaissance d’un handicap.
* Les polyhandicaps. Les personnes atteintes de polyhandicap, de plurihandicap (deux déficiences sensorielles ; une infirmité motrice cérébrale plus une autre déficience mais avec un QI normal ou supérieur à 50) et de surhandicap (des troubles relationnels ou cognitifs d’origine familiale et sociale s’ajoutent à et accentuent une déficience) constituent cette récente catégorie. Ces cas n’étaient pas inconnus, mais la survie des personnes était limitée : malgré leur surmortalité, leur espérance de vie s’accroît. Le polyhandicap se caractérise par la présence de différentes déficiences, distinctes mais interagissant : c’est un handicap lourd à expressions multiples, alliant déficience motrice et déficience mentale sévère, dépendance importante et limitation des possibilités de perceptions, de relations et d’expression. Le polyhandicap englobe aussi des maladies – l’épilepsie –, d’autres déficiences – des troubles de la vision. La multiplicité des déficiences pose la question du rattachement du polyhandicap à d’autres catégories et ce en raison de la prédominance d’une déficience et du flou des frontières entre elles. À l’instar d’autres déficiences, des établissements dédiés leur sont proposés (Zribi, 1994 ; Zucman, 2011 ; Bataille, 2011). Le polyhandicap permet de signaler le cumul de déficiences chez d’autres personnes handicapées : le déficient intellectuel obèse ayant des troubles du comportement, un handicapé physique affecté de perte d’acuité sensorielle, un handicapé psychique ayant des maladies chroniques…
* Les infirmités motrices cérébrales. L’infirmité motrice cérébrale est due à une lésion du cerveau intervenue de façon anténatale (accident vasculaire cérébral), périnatale (prématurité) ou postnatale (traumatisme). Elle induit des troubles moteurs et posturaux, du mouvement. Mais les facultés intellectuelles peuvent être préservées et de ce fait rendent possibles des scolarisations et des apprentissages (Lacroix, 1998).
* Les troubles du langage et de la cognition. Ces déficiences constituent les toutes dernières reconnaissances officielles. Quelles qu’en soient les causes et les formes aujourd’hui connues, elles apparentent leurs porteurs à des handicapés dans la mesure où leurs difficultés intellectuelles (une capacité d’écoute, de concentration, de mémorisation, de compréhension, de raisonnement) et d’expression (les multiples formes des perturbations langagières à l’oral et à l’écrit comme les dyslexies et les aphasies), voire le bégaiement (Piérat, 2011), limitent leurs compétences expressives. Si, à force de volonté, l’enfant chétif qu’était Démosthène a surmonté son bégaiement pour devenir un classique de l’art oratoire (Gardou, 2009), les troubles du langage sont saisis comme dessinant des itinéraires d’exclusion : dans le système éducatif, ils sont repérés et spécifiquement traités par un accompagnement scolaire adapté ou/et le recours à des professionnels, les orthophonistes dont le nombre, en sensible augmentation, ne répond pourtant pas à une demande croissante (Tain, 2007). Aux États-Unis d’Amérique, l’hyperactivité infantile est considérée comme une déficience impliquant des traitements médicamenteux.
Ces déficiences natives, visibles et explicites, peuvent aussi s’accompagner d’éléments supplémentaires et perturbateurs liés à la spécificité de l’atteinte (des atteintes) et à son (leurs) évolution(s). La déficience peut aussi résulter de maladies.

1.2. LES MALADIES
Si la maladie fait de nous un malade, c’est de façon temporaire puisque, au mieux, la guérison y mettra fin. Dans le cas où elle serait durable, ou définitive, elle peut faire basculer la personne atteinte du côté du handicap : elle altère ses capacités fonctionnelles, limite ses compétences sociales et relationnelles et réduit son autonomie dans le même temps où elle la rend dépendante. La maladie peut rendre déficient.
* Les maladies officielles. Quand, au sortir de la Grande Guerre, la France élabore son modèle de prise en charge des invalides de guerre, se pose à elle le cas d’une population ancienne et reconnue comme malade, les tuberculeux. Dès avant le premier conflit mondial, ces populations ont fait l’objet d’interventions luttant contre la transmission d’une maladie contagieuse : traitements médicaux visant les personnes, lutte contre l’insalubrité pathogène, information et éducation des populations, création d’établissements spécialisés isolés au grand air, les sanatoriums. La réponse donnée à cette population, comme en lointain écho à la gestion collective des anciennes épidémies dévastatrices, sera la reconnaissance officielle des limitations induites par la maladie. Dans le même temps où les sanatoriums contenaient la contamination et préservaient la santé des populations saines, le statut de handicapé était retenu pour ces malades contaminants. Cet acte est fondateur. En effet, fort de l’argument que cette maladie, mais par son intermédiaire toutes les maladies existantes et à venir, rend temporairement ou durablement moins capable, voire inefficient, les tuberculeux témoignent du fait que le déficient est moins désigné par l’identification de l’atteinte que par ses conséquences, toujours corporelles et en inadéquation relatives avec celles attendues dans la vie collective. Avec les tuberculeux, médicalement désignés et socialement gérés, s’ouvre la brèche de l’inclusion de la maladie au sein de la déficience qui n’en finit pas de s’élargir. Le cortège des malades devenant handicapés grossira incluant de nombreuses pathologies, notamment celles laissant des séquelles corporelles générant des invalidités, la poliomyélite. La baisse ou la modification de leurs compétences corporelles justifie la désignation des malades comme handicapés. Mais si cette maladie rend handicapé car déficient, pourquoi les autres maladies, et elles n’ont pas toutes les mêmes incidences, ne seraient-elles pas ainsi perçues ? L’enjeu est de taille car un effet de seuil est créé : l’assiette des déficients connus pour faits de maladie s’agrandit. Dès les premiers temps de sa constitution, le secteur du handicap est marqué au sceau d’un lien trouble entre maladie et déficience : si la première définit la seconde, quelle place reste à cette dernière et pour quelle qualité de prise en charge collective ?
* Les maladies psychiques. À l’instar des déficiences intellectuelles, les maladies psychiques ont rencontré incompréhension, défiance, non-reconnaissance et isolement. Mais, différence notable, elles ont fait l’objet de traitements visant leur contention explicite dont témoignent l’internement, l’ancienne camisole de force et l’actuelle camisole chimique. Mais alors que les déficiences intellectuelles se caractérisent par des limites corporelles évidentes, les maladies psychiques, moins immédiatement perceptibles, altèrent les seules compétences mentales, qui bien sûr ont des incidences sur la vie corporelle et sociale du patient. Objets de savoirs longuement élaborés au cours des siècles précédents, le xixe en particulier, les maladies mentales n’ont que tardivement intégré l’ensemble composite des déficiences. Traitées par l’institutionnalisation, elles seront ensuite, dans la seconde moitié du xxe siècle, concernées par la sectorisation puis la fermeture de lits psychiatriques et engagées à se rapprocher de la vie ordinaire par des instances de médiation. Simultanément à ce mouvement de désinstitutionnalisation théorisée par les courants et acteurs de l’antipsychiatrie, le nombre d’affections reconnues comme appartenant, de près ou de loin, aux maladies psychiques a connu et connaît une augmentation croissante. Alors que les maladies psychiques pouvaient, à tort, être rabattues hier sur la seule folie et ses variations analysées par la psychiatrie, la psychologie, voire la psychanalyse, aujourd’hui la débordent. Quelles qu’en soient les causes, individuelles, familiales, professionnelles, sociales, endogènes ou/et exogènes à la personne, leur nombre impliquant une reconnaissance comme déficient est en augmentation : troubles du comportement, multiples formes de dépression… (Liberman, 1988) et sans parler de l’énigme de l’autisme (Georgieff, 2008). Pour la première fois dans l’histoire française, la loi de 2005 incorpore officiellement les maladies psychiques au sein de l’ensemble des handicaps. Souhaitée par le mouvement associatif désireux de refuser la mise à l’écart dont les malades psychiques étaient victimes et pour lesquels il peinait à trouver des solutions, acceptée par les élites médicales et sociales, justifiée par souci d’économie par les tenants des finances publiques, cette reconnaissance démédicalise la folie pour en faire une déficience, certes spécifique. A minima, 700 000 personnes auraient des déficiences intellectuelles ou des retards mentaux.
* Les maladies génétiques. Héréditaires, les maladies génétiques sont dues au défaut de fonctionnement d’un gène. Il y aurait plus de 8 500 maladies d’origine génétique. Si ces maladies sont des maladies rares (la mucoviscidose par exemple), l’inverse n’est pas vrai car des maladies rares (moins de 1 cas sur 2 000) peuvent être d’origine infectieuse. Les maladies dites orphelines se caractérisent par des traitements inefficaces (Kamoun, 2006). Environ 4 millions de Français seraient concernés par les maladies génétiques.
Si les déficiences natives désignent les personnes comme handicapées à vie, les maladies peuvent impliquer que le statut de handicapé soit temporaire : dans certains cas, pour les malades, la reconnaissance officielle ouvrant des droits sera limitée dans le temps. Mais l’ensemble constitué par les handicapés se caractérise aussi par la présence de personnes ayant acquis des déficiences du fait de leurs activités socialisées se déroulant dans des contextes sociaux évolutifs et changeants : l’accident de ski.


2. DES DÉFICIENCES LIÉES À LA VIE SOCIALE
La vie sociale produit toutes sortes de personnes handicapées dont le statut sera inégalement mais progressivement reconnu. Si, du fait de l’évidence causale, les accidentés ont constitué les premières catégories, d’autres populations s’ajouteront à elles alors que la causalité, bien que réelle, semble plus indirecte, les handicapés sociaux. Enfin, l’ensemble flou des handicapés potentiels laisse penser que, demain, la société produira un nombre croissant de personnes handicapées.
2.1. LES ACCIDENTÉS
Les accidentés deviennent handicapés du fait d’une déficience acquise. Le moment, historique et dans l’itinéraire personnel, l’intensité, mesurable et ressentie, le type, touchant un ou plusieurs organes, son aspect visible ou invisible, l’âge… de la survenue de cette déficience ne sont pas indifférents quant à leurs incidences et leurs gestions. Les accidentés deviennent handicapés car ils présentent des séquelles irrémédiables faisant suite à l’atteinte, quelle qu’en soit la cause. Après l’accident, ils ne sont plus comme avant et c’est la linéarité d’un temps personnel et familial qui est bousculée. Cette catastrophe marque et recompose les itinéraires : les reclassements qu’elle engage sont souvent des déclassements, notamment si les formations initiales et les revenus sont faibles (Ravaud et Mormiche, in Leclerc et al., 2000). L’évidence du corps n’existe plus, il est à reconstruire, pour soi et pour les autres.
* De guerres. Avec la création de l’hôtel des Invalides, Louis XIV a signifié que ses soldats blessés pour faits de guerre devaient faire l’objet d’un traitement spécifique. Mais c’est à la suite de la guerre de 1914-1918 que le thème de l’invalidité prend une part fondatrice dans la mise en relation entre déficience et handicap. À l’issue des combats sont dénombrés 388 000 mutilés et 1 million d’invalides (gazés, mutilés aptes au travail) mais aussi des aliénés, auxquels la patrie, à jamais reconnaissante et débitrice eu égard au sang versé, va consacrer des efforts spécifiques et durables. Ils se traduiront par des soutiens financiers (pensions), la création de dispositifs spécialisés participant à la réparation de leur corps, si ce n’est de leur âme, et à leur réinsertion grâce à la mise en place d’obligations contraignantes. Durant l’entre-deux-guerres, différents textes juridiques dessineront, puis réaffirmeront, un cadre général d’interventions qui prévaut encore. Il sera élaboré par trois acteurs collectifs : les associations d’anciens combattants dont la légitimité est indiscutable, la puissance reconnue et crainte ; le Parlement qui se fait l’écho des revendications des précédentes ; le Gouvernement et la puissance publique qui traduisent en politiques spécifiques les options retenues, en créant une branche de l’appareil d’État, le ministère des Anciens combattants. La Seconde Guerre mondiale, les conflits liés à la décolonisation et les engagements militaires postérieurs de la France continueront d’alimenter le nombre de mutilés de guerre appartenant à l’ensemble des handicapés. Avec l’invalide, le mutilé de guerre est la figure emblématique du handicapé à laquelle, pour d’impérieuses raisons morales (la dette contractée), politiques (elle occupe l’espace public), sociales (elle demande justice au nom de l’atteinte), une réparation doit être proposée, y compris en lui redonnant forme presque humaine, les gueules cassées (Delaporte, 2004).
* Du travail. En 1898, après une quinzaine d’années de débats, la Troisième République introduit dans le droit français une loi novatrice. Alors qu’avant elle, les accidentés du travail étaient jugés responsables de l’atteinte subie et devaient en assumer les conséquences, cette loi, combattue par les représentants du monde patronal, renverse l’attribution de la faute : les employeurs sont désormais responsables des accidents du travail de leurs salariés. Alors, face au risque, réel mais non avéré, de l’accident, ils se prémunissent de ses effets néfastes en constituant une épargne destinée à venir en aide aux accidentés. La prise en compte du risque et sa gestion engagent les employeurs à mettre en œuvre une solidarité assurantielle (Ewald, 1986). Après la Seconde Guerre mondiale, la création puis la généralisation de la Sécurité sociale amplifieront cette tendance en l’étendant aux salariés, notamment à propos du risque maladie. Mais si la société a ainsi géré le risque accident du travail dont elle a une vue extensive, elle l’a aussi élargi à l’accident de trajet. Dans les deux cas, les accidentés peuvent être connus comme handicapés car la réduction de leurs capacités corporelles entraîne une inadéquation à leur poste, à leur travail voire à tout travail. Il y a 640 891 accidents du travail avec arrêt en 2012 (plus de 1 million dans les années 1950) dont 40 136 impliquant une incapacité permanente (80 000 au début des années 1980).
* De société. Ils se sont multipliés et diversifiés : ils concernent les loisirs et les sports, la vie domestique, la santé, les soins… Eux aussi génèrent des corps moins capables. Ce sont les accidents liés à la pratique sportive en général, en particulier celle des sports à risque et aux activités de loisirs, même si elles ne sont pas a priori dangereuses. Il s’agit aussi des déficiences résultant des accidents survenus sur la voie publique (voitures, deux roues et piétons) et qui, depuis longtemps, font l’objet d’actions de préventions. Les accidents issus de la vie domestique, longtemps sous-estimés, produisent des atteintes corporelles limitant les capacités, par exemple les chutes ou les mauvaises utilisations d’appareillages divers. Enfin, les accidents de santé font partie de notre monde : un dysfonctionnement corporel (l’accident vasculaire cérébral), une déficience résultant d’un acte chirurgical et de ses conséquences (les maladies nosocomiales), un traitement médicamenteux aux effets délétères (les maladies iatrogéniques). Mais à ces accidents individuels s’ajoutent des accidents collectifs comme ceux survenus au stade Armand Cesari de Furiani à Bastia (1992, 17 morts, plus de 2 000 blessés) et aux Chantiers de l’Atlantique à Saint-Nazaire (2003, 15 morts, 28 blessés).
Les traumatisés crâniens figurent parmi les nouvelles catégories de personnes devenues accidentellement handicapées. Victimes d’un choc sévère sur la tête, souvent dû à un accident de la route, ayant en général entraîné un coma et dont elles sortent avec des séquelles motrices, elles présentent des difficultés de coordination des mouvements, sont sujettes à des maladies, l’épilepsie en particulier. Mais surtout, elles connaissent des troubles neuropsychologiques atteignant l’expressivité (agressivité, désinhibition), la communication (le langage) et les compétences mentales (la mémoire, la situation dans le temps et la localisation dans l’espace). Environ 100 000 personnes garderaient des séquelles dues à un traumatisme crânien.
* Les maladies professionnelles. À l’inverse de l’accident, brutal et instaurant une séparation entre les temps d’avant et d’après, les maladies professionnelles sont insidieuses et rampantes, moins évidentes et immédiates. Si, à terme, elles limitent les capacités corporelles, c’est par un processus plus ou moins long. Mais alors que l’accident a une ou plusieurs causes identifiables, la maladie professionnelle confronte aux enjeux de la construction de la causalité. Si l’ouvrier est malade, est-ce la faute de l’employeur ? En l’état des savoirs, peut-on faire un lien entre manipulation d’un produit et pathologie ? Si la réponse est positive, ce n’est pas le manipulateur qui en est la cause, mais le produit et les conditions de son usage. Dès lors, la prise en charge s’apparente à celle instaurée par la loi de 1898 portant sur les accidents du travail. La faute incombe à l’employeur car, ayant exposé le salarié à la toxicité, il a contrevenu à sa santé. Selon ce processus, la France, à la faveur d’actions relevant de l’État-providence, s’est dotée d’un dispositif spécifique destiné à connaître et à prendre en charge les maladies professionnelles. La maladie professionnelle est l’une des nombreuses incidences résultant de l’autoproduction humaine et produites par des conditions concrètes et socialement construites de l’organisation et de la division du travail : en elle, c’est le corps social qui est malade. Mais le thermomètre ne donne pas la cause de la fièvre. Un triple mouvement caractérise la gestion des maladies professionnelles : la définition de leurs caractéristiques et de leurs causes par les instances impliquées à la faveur de controverses scientifiques et professionnelles étudiées de près par l’industrie pharmaceutique ; leur reconnaissance par les instances officielles transformant la pathologie et l’atteinte qui en résulte en maladie professionnelle ; la prise en charge des populations reconnues avec l’attribution d’aides diverses et les prélèvements à la source auprès des employeurs fautifs. Comme en témoigne la prise en charge des personnes devenues malades par contact avec l’amiante, ces trois étapes distinctes peuvent se dérouler sur un temps long impliquant des mobilisations et des publicisations variables (Henry, 2007) : alors que la toxicité de l’amiante est connue depuis 1907, il a fallu près d’un siècle pour qu’elle soit reconnue comme générant des maladies professionnelles et, en France, à l’horizon 2025, la mort de 100 000 personnes contaminées est annoncée. La maladie professionnelle produit des corps malades qui, sans les conditions sociales de leurs utilisations, auraient été sains : elle traduit un traitement du corps socialement imposé à la main-d’œuvre qui n’en peut mais. Elle résulte du caractère pathogène de certaines formes de l’organisation du travail et officialise des mains-d’œuvre dégradées par l’usage qui en a été fait. En France, 112 tableaux regroupent des maladies considérées par le régime général comme des maladies professionnelles (65 par le régime agricole) : mais, et pour le seul régime général, alors qu’en 2000, 22 000 personnes avaient eu des arrêts de travail pour cause de maladie professionnelle, en 2012, 54 015 personnes étaient dans cette situation. Si certaines maladies disparaissent (la silicose du mineur de charbon), d’autres, si ce n’est nouvelles du moins plus officielles, mais il y a sous-estimation des déclarations, apparaissent : notamment les affections périarticulaires (78 % des maladies en 2012), voire les pathologies mentales reconnues car produites par les conditions de travail. Le suicide commence d’être conçu comme accident du travail, bientôt une maladie professionnelle. Enfin, si l’accident officialise l’atteinte, des maladies professionnelles se déclareront mais nul ne sait quand. La potentialité, scientifiquement étayée par l’exposition à la toxicité, n’est pas actualisée mais le sera : elle commence de l’être pour les populations ayant été exposées aux radiations lors des essais nucléaires pratiqués dans les atolls polynésiens français.
* Les victimes de catastrophes. Des personnes peuvent devenir handicapées du fait d’accidents catastrophiques vécus collectivement. On peut les classer en trois types. D’abord, les catastrophes « naturelles ». Si le tsunami n’a pas d’autres explications que la vie tumultueuse de la terre, l’inondation ou l’avalanche peuvent avoir des conséquences dramatiques car liées à certains aspects de la vie sociale, par exemple la construction de bâtiments sur des zones à risque. Ensuite, les catastrophes mixtes. Quand le pont de chemin de fer s’écroule et que la mer engloutit le train de voyageurs (Benjamin, 1988), quand le Pô (Bordiga, 1978) et le Mississippi (2011) débordent, c’est tout sauf une catastrophe naturelle : pour leurs besoins socialement définis, les hommes ont construit des ponts (amélioration de la circulation) et édifié des digues (la canalisation des eaux augmente les surfaces arables et permet l’édification de la ville). Enfin, les catastrophes « industrielles ». Sans remonter à celles de Seveso (Italie, 1976) et Bhopal (Inde, 1984, officiellement 6 495 tués), en France, l’exemple emblématique est l’explosion du site de production de l’usine AZF survenue en 2001 à Toulouse et qui fit 30 morts, plus de 1 000 hospitalisés, 90 blessés graves et de très nombreux déficients attestés par les instances officielles (des pertes d’audition, des stress post-traumatiques…). Dans ce registre, je n’ose rappeler les dégâts, avérés et prospectifs et sans qu’on mesure ni sache ce qu’ils recouvrent pour les générations suivantes, des deux accidents nucléaires de Tchernobyl (Ukraine, 1986) et de Fukushima (Japon, 2011).
* Les victimes de violence. Des déficiences corporelles peuvent résulter d’agressions commises par les humains. Ce sont les passants victimes d’attentats et les personnels des banques témoins de braquages : si des atteintes corporelles sont objectivables, d’autres, moins visibles et moins évaluables, peuvent générer des invalidations, comme la claustrophobie rédhibitoire pour tout travail de bureau, sans parler de peurs irraisonnées. Sous diverses formes, des personnes sont devenues invalides du fait d’agressions s’étant déroulées dans la famille (les violences conjugales), sur le lieu de travail (l’enseignant poignardé), sur la voie publique (rixes de bandes et leurs dégâts collatéraux).
Quelle qu’en soit l’origine et du fait de son incidence sur les corps, l’accident de travail, de la route, une catastrophe, est une altération momentanée ou durable, mais les souvenirs se reconstruisent parfois curieusement, de la santé (Thébaud-Mony et al., 2012). Si les sociétés contemporaines peuvent être comprises sous l’angle de la vitesse et de l’accélération (Virilio, 1993 et 1995 ; Rosa, 2010 et 2012), l’accident, sa gestion et l’anticipation des risques que fait courir sa possibilité, sont et seront au cœur des sociétés développées. Des savoirs affirment leur légitimité (l’accidentologie, la victimologie) et des pratiques professionnelles leur correspondent (juristes et experts) : ils construisent les dégâts de l’insécurité avérée par l’accident. Si l’accident crée des déficiences, la société produit des handicapés sociaux.

2.2. LES HANDICAPÉS SOCIAUX
Ce sont les catégories de personnes inadaptées aux formes de la vie collective, ce qu’officialisa un livre célèbre Les Exclus (Lenoir, 1974) dont le sous-titre est 1 Français sur 10, et parmi lesquels l’auteur inclut les personnes handicapées. Ces personnes aux itinéraires incertains, notamment du fait de la crise structurelle de l’emploi affectant la France depuis les années 1970, constituent des ensembles flous où se retrouvent pauvreté, marginalisation et désaffiliation (Castel, 2009).
* Les veuves et orphelins de guerre. La Grande Guerre ayant tué beaucoup de maris et de pères, 1 382 000 hommes pour la seule France, la République a intégré leurs veuves et leurs enfants dans l’ensemble des bénéficiaires relevant du handicap. Cette extension du champ des bénéficiaires a eu une double conséquence : avec les orphelins, elle a inscrit le dispositif dans une longue durée, dépassant le cadre d’une génération, mouvement conforté avec la survenue du second conflit mondial qui généra, lui aussi, son lot d’orphelins ; cette extension a ouvert une brèche à d’autres types de reconnaissance de personnes handicapées, non pas du fait d’une invalidité corporellement identifiable et médicalement reconnue, mais à cause de leur inadéquation, durable ou momentanée, à la vie sociale.
* Les bénéficiaires d’une aide financière. Le handicap officiellement reconnu peut, mais jamais automatiquement, impliquer une aide financière provenant de l’État ou d’organismes de la protection sociale. Il peut s’agir d’une rémunération directe octroyée suite à l’atteinte, une rente faisant suite à un accident du travail, une pension d’invalidité, les deux versées par la branche maladie de la Sécurité sociale, ou d’aides liées à la déficience mais destinées à améliorer la vie quotidienne, le financement, total ou partiel, d’heures de ménage ou de nursing au domicile. Mais surtout, traduction de la solidarité due à l’atteinte, les personnes handicapées bénéficient, sous condition, d’une aide financière officialisée en 1975, l’Allocation pour adulte handicapé (AAH), l’un des minima sociaux. Disposant de peu de ressources, ces personnes ont un revenu minimal. Quand les vieux parents du déficient intellectuel seront décédés, accepterons-nous de le voir mendier dans la rue ?
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