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Introduction


Lors de l'un de mes cours, je fus un jour confronté à la situation suivante. Après m'être installé au bureau faisant face à une salle quasi vide, je la vis se remplir d'étudiants. Parmi les premiers arrivés se trouvait une jeune fille en fauteuil roulant et sous assistance respiratoire. Les tables étaient toutes à deux places, y compris celle où la jeune fille handicapée s'était installée. Au fur et à mesure de leur entrée, les nouveaux arrivants étaient confrontés au choix de leur emplacement : où se mettre ? Aucun ne prit l'option de venir s'asseoir à côté d'elle, y compris les derniers arrivés dont le nombre d'options possibles se réduisait. Au final, toutes les places furent occupées sauf celle jouxtant la jeune fille, choix pourtant possible car il y avait une chaise libre. La salle étant de petite dimension, le fait social ainsi construit par l'addition d'options individuelles ne pouvait échapper à aucun d'entre nous : quelle qu'en soit la raison - méfiance, gêne, discrétion, attention, tact, respect - personne ne voulut de cette proximité. Que pouvais-je faire ? Intervenir au nom de la solidarité pour critiquer cette situation me sembla inapproprié car cela aurait été, par une autorité légitime, un point de vue idéologique imposé de l'extérieur à la réalité d'un fait social s'étant « naturellement » construit. Ne rien dire était tout aussi intenable car j'aurais acquiescé à ce que je considérais comme injuste. Après quelques instants de réflexion, je fis un double choix : d'abord, pendant quelques secondes et de façon manifeste, c'est-à-dire en regardant la salle, je ne parlai pas, créant ainsi un silence pesant perçu par tous ; ensuite, toujours dans le silence, je déplaçai mon regard plusieurs fois de suite de mes notes à la sallle, en insistant sur la place restée vide. Je voulais ainsi d'une part officialiser, mais dans l'absence de jugement explicite, la trahison collective dont, à mes yeux, nous nous étions rendus coupables
et d'autre part affirmer la solidarité que, dans ma position, je voulais afficher avec cette jeune fille.

Les personnes handicapées sont des personnes qui sont handicapées. L'évidence de cette tautologie ne doit pas abuser. Si la déficience ne nie pas l'humanité des personnes handicapées, elle en altère toutefois les caractéristiques les plus évidentes, pour soi et pour autrui : la forme, la fonctionnalité et l'usage des corps, les capacités d'être sont autant d'aspects sur lesquels les sociétés posent aussi leur empreinte. La déficience est nature et culture mêlées. Dans ces conditions, comment faire exister des liens sociaux avec ces personnes dont je souhaite faire valoir la spécificité ? La thèse défendue ici consiste à énoncer que la déficience, expérience si particulière, situe son possesseur - et par extension ses proches, quoique de façon différente - au sein d'un espace qui n'est ni celui de l'exclusion irrévocable ni celui d'une intégration pleine et entière. Cet entre-deux peut être nommé celui de la liminarité, concept fondé par Arnold Van Gennep (1981) puis adapté par des anthropologues américains sous l'intitulé de liminalité. Mon objectif est d'expliquer comment et pourquoi les personnes déficientes sont placées en situation de liminalité.




Qu'est-ce qu'être déficient ? Qu'implique ensuite la déficience dans la construction des relations sociales ? Les rend-elle possibles ? Si oui à quelles conditions ? Et si non pour quelles raisons ? Parce que la déficience est altération du corps, elle est, par contrecoup, altération des relations sociales, modification de leurs flux et de leurs formes. Elle permet de vérifier, mais a contrario, à quel point le corps constitue un support des échanges. Dès qu'il est malmené, ces derniers sont perturbés, parfois réduits à leur plus simple expression, voire dans l'impossibilité d'exister. Le corps déficient ébranle les relations sociales, les biaise, les distord. En conséquence, les personnes déficientes ne peuvent attendre que de menus bénéfices collectifs car elles représentent une atteinte à l'ordre social. Mais comme il n'est pas possible de pratiquer un eugénisme social et symbolique systématique, nos sociétés contemporaines, pourtant solidaires de cette expérience humaine dégradée, ont organisé des politiques de la compensation visant à réinclure dans le lot commun des personnes qui en ont été isolées. La déficience est un rappel de la nature qui heurte la culture. Comprise comme traumatisme, elle
implique une modification des personnes qui en sont atteintes et des relations sociales qu'elles initient.

L'analyse des micro-relations interindividuelles gérant la déficience et des approches plus macrosociales centrées sur sa prise en charge collective permet d'observer une sorte de matrice sociale élémentaire dans laquelle deux conditions doivent être énoncées : d'une part l'altérité ne doit pas être trop radicale et d'autre part et surtout la réciprocité des échanges doit être réaffirmée selon des procédures collectivement construites et admises. Or précisément, la déficience correspond mal à ces deux conditions initiales. De ce fait, elle ne peut être totalement incluse. Mais dans le même temps, la rigueur de l'ordre social ne peut s'exprimer trop violemment à l'égard des déficients car nous les savons humains, qui plus est méritant, dans nos sociétés, des aides spécifiques, des prothèses par exemple, et ce au nom des valeurs fondatrices de la démocratie et de la République et de leurs modalités d'existence.

La déficience n'est pas un objet simple ou univoque, et ne saurait se réduire à une définition homogène, globalisant les expériences vécues par les personnes tant il est vrai, par exemple et entre autres sous-catégories caractéristiques du secteur du handicap, qu'il existe une différence notoire entre déficiences natives et déficiences acquises. Toutefois, en m'appuyant non pas sur une déficience en particulier mais sur une déficience générique construite à partir des déficiences, mon ambition consiste à dessiner les contours d'une socialisation problématique qui renvoie aux questions sociologiques essentielles : comment et pourquoi crée-t-on des liens sociaux ?




Par le passé, différents travaux m'ont permis, en France1, d'approcher les mondes de la déficience : enquêtes auprès d'acteurs et responsables divers, observations de terrain, publications. J'ai ainsi pu côtoyer des personnes ayant des déficiences physiques, sensorielles, intellectuelles ou mentales et des professionnels en ayant la charge, des bénévoles assurant leur encadrement, des parents impliqués. Ces contacts et ces fréquentations multiples, dont mon texte témoigne, ont grandement contribué à construire, bien au-delà des expériences et
des cas concrets hexagonaux que je rapporte, ce que je pense être la spécificité de l'expérience du handicap. Je souhaite ici en rendre compte. Pour ce faire, j'ai puisé dans le patrimoine des sciences de l'homme des concepts me permettant d'élaborer mon objet.

Parce que les personnes handicapées présentent un désordre dans leurs apparences, c'est-à-dire la déficience, elles se trouvent quasi mécaniquement placées en situation de liminalité. Confinées durablement ou de façon moins officielle et plus épisodique au sein d'entre-deux sociaux, elles occupent une position inconfortable, puisqu'elles ne sont jamais totalement exclues ni définitivement incluses. Si leur sort n'est pas enviable, il s'accompagne toutefois de bénéfices divers, matériels, financiers, symboliques. Expérience corporelle individuelle, la déficience rencontre des processus sociaux qui s'imposent à elle, la modèlent et lui offrent quelques chances de trouver sa place au sein de mondes sociaux qui pourtant en sont éloignés, et lui sont parfois hostiles et sûrement étrangers : qui veut des handicapés ? Une mère écrit à propos de la maladie de sa fille née handicapée (et dont son mari et elle ont refusé de se séparer à la naissance) : « à nous de gérer un problème sans solution » (Chanteur, in Gardou, 1996 b). Ces mots simples permettent d'approcher les abîmes côtoyés par les personnes handicapées et leurs proches.

Les personnes handicapées représentent à bien des égards une figure exemplaire de l'étranger, cet « adulte de notre époque et de notre civilisation qui essaie de se faire accepter pour de bon ou, à tout le moins, d'être toléré par ce nouveau groupe » ; l'immigrant en est l'archétype. Cet immigrant est générique tant il recouvre d'autres populations en situation de mobilité comme « Le candidat qui désire devenir membre d'un club fermé, le futur marié cherchant à se faire accepter par sa belle-famille, le fils de paysan qui entre au lycée, le citadin qui s'installe à la campagne, la recrue qui rejoint l'armée, la famille du travailleur de guerre qui déménage dans une ville en pleine expansion » (Schütz, 2003). La personne déficiente est étrangère en notre monde, car il est en inadéquation avec elle : organisé sans elle, il ne lui réserve qu'un accueil mitigé et l'érige donc en étrangère, ce qu'elle ne tarde pas à ressentir, souvent à son corps défendant. L'expérience de la déficience est celle de l'« exterritorialité » (Kracauer, 1994 ; 2006).


Différentes explications, toutes légitimes, ont tenté d'éclairer cette situation d'extériorité. Ainsi, le malaise et la défiance que nous ressentons vis-à-vis des personnes handicapées :

- résideraient dans une sorte de peur ou de terreur (Sausse, 1996) initiale valant comme postulat anthropologique transcendant les cultures et les expériences historiques et s'imposant dans les consciences individuelles. Toutefois, comment expliquer qu'ici ou là, d'une part les sociétés humaines aient, pour telle ou telle déficience, eu recours à des conceptions diverses et construit des pratiques variables et d'autre part qu'en un même lieu les personnes ne ressentent pas les mêmes sentiments et n'aient pas des comportements identiques ?

- résulteraient d'une identification à la monstruosité que nous fuirions car n'appartenant pas à l'espèce humaine. Si des personnes handicapées peuvent prendre des figures quasi inhumaines (comme idéal typiquement dans Freaks, le film de Tod Browning) que nous jugeons monstrueuses, c'est parce qu'à nos yeux elles évoquent l'animalité refoulée des temps originels, une sexualité non génitale les privant de descendance et les laissant comme être unique à jamais séparé de toute humanité inscrite dans le temps des générations, c'est-à-dire hors de l'histoire (Grim, 2000). D'accord, mais la Belle a aimé la Bête et le film de Browning nous enseigne que les monstres ne sont pas toujours ceux qui en ont les apparences ;

- auraient pour cause, du fait de leur carence corporelle, une anticipation personnifiée et visible de la mort, ce manque à jamais irréparable et hantant, consciemment ou non, nos vies : la mort est alors postulée comme philosophiquement inacceptable ou en tout cas problématique et source d'éloignement et de refoulement systématisés visant ses malheureux porteurs symboliques d'une finitude officialisée et insultante (Grim, 2006). D'accord, mais même si la mort est la fin, l'explication, en dernière instance, de toutes choses ne réside pas en elle : place aussi à la vie pour expliquer la vie.

Si peur, monstruosité et mort contribuent utilement à féconder la réflexion sur les personnes handicapées, notamment en mobilisant l'anthropologie (les tabous) et la psychanalyse (l'inconscient, l'instinct de mort), une approche sociologique, limitée dans son ampleur, mais non moins stimulante car visant à sa manière à l'universalité, permet de se centrer sur la présence envahissante de ce tiers qu'est la déficience, qui s'immisce dans les relations sociales et les pervertit.


Dès lors, la question récurrente soulevée par la déficience peut être ainsi formulée : comment parler à un sourd ? Cet étranger m'est incompréhensible puisqu'il parle la langue des signes et inaccessible car il ne m'entend pas : nous ne pouvons nous comprendre. Cet exemple, métaphore de toutes les déficiences qui sont dissemblables, souligne de façon cruciale les difficultés inhérentes à toute forme de relations sociales dans lesquelles les personnes handicapées sont impliquées D'autre part, il révèle de façon vitale la nature même des liens sociaux. Pour vivre ensemble, il faut bien se comprendre. Appréhendant mal les langages de la déficience, nous la laissons de côté. Entre elle et nous, comme dans les configurations de Norbert Elias qui a recours à cette image, se dresse un mur.

Les difficultés de compréhension entre déficients et valides ne doivent pas pour autant laisser penser que toute communication est par définition impossible. En effet, comme le soulignent les travaux de l'anthropologue David Goode (2003) et l'indiquent des témoignages de personnes handicapées (Keller, 1991) et de parents d'enfants lourdement handicapés (Ballester, 2001), un langage essentiellement corporel, porteur de significations peut être produit et perçu pourvu qu'on ait le temps d'y prêter attention. Mais au-delà d'actions individuelles et collectives exemplaires, nous manquons de temps pour apprendre les langues des personnes déficientes.

De nombreuses œuvres d'art variées - littéraires, cinématographiques, picturales, télévisuelles, théâtrales... - témoignent de la perception que les sociétés ont des personnes handicapées, de la place qu'elles leur réservent et des relations que leurs membres nouent avec elles (Korff-Sausse, 2001 ; Blanc et Stiker, 2003 ; Bonnefon, 2004 ; Stiker, 2006). Parmi les œuvres contemporaines, on peut signaler, entre autres et à titre d'introduction aux situations connues par les personnes handicapées et vécues par leur entourage, La Métamorphose de Franz Kafka et l'œuvre entier de l'écrivain japonais Kenzaburô Oé, prix Nobel de littérature en 1994, notamment Une Affaire personnelle.


Kafka illustre nombre de conséquences rendues possibles par la survenue d'une atteinte corporelle stigmatisante. Transformé en insecte, Gregor Samsa, modeste voyageur de commerce faisant chichement vivre sa famille, constate et finalement accepte la réclusion forcée que ses proches lui imposent : il se terre dans sa chambre.
Quand il fait mine d'en sortir, il est repoussé par son père et, sa sœur, pourtant initialement compatissante, le reniera elle aussi. Privée de revenus, la famille loue une chambre de la maison et nourrit des hommes de passage. Quand ces derniers entrevoient la bête, ils quittent séance tenante et avec fracas ce lieu devenu inhospitalier. Comprenant qu'il est de trop, Gregor abdique et consent avec soulagement à l'effacement dans la mort.

Oé, père d'un enfant lourdement handicapé, aborde la déficience d'une autre manière. Le fils de Bird, héros du récit, naît handicapé. L'écrivain japonais décrit le cataclysme intérieur vécu par ce jeune homme confronté à la perte de sens qu'implique la venue de l'enfant hors norme. Non seulement sa lignée et sa paternité sont atteintes, mais aussi son couple, ses désirs d'évasion en Afrique, son inscription dans le monde et ses relations avec autrui. Bird en arrive à souhaiter la mort de l'étranger difforme. Cet égoïsme lui répugne et il lui faudra renouer avec l'alcool, retourner sur son propre passé pour finalement, dans la douleur de qui ne comprend pas, faire une place au malvenu pourtant porteur de vie.

Dans ce travail, je n'ai pas d'autre ambition que d'essayer d'assumer la posture dont les termes sont énoncés par Erving Goffman : « celui qui voudrait lutter contre l'aliénation et éveiller les gens à leurs véritables intérêts aura fort à faire, car le sommeil est profond. Mon intention n'est pas de leur chanter une berceuse, mais seulement d'entrer sur la pointe des pieds et d'observer comment ils ronflent » (Goffman, 1991).

Attentif à certains enseignements de l'anthropologie et de la sociologie, j'aimerais contribuer à une vision de la déficience conçue comme un analyseur des conditions d'existence des sociétés elles-mêmes. Connaître la déficience, c'est mesurer les difficultés inhérentes à la réalisation des liens sociaux, lesquels sont pourtant nécessaires. Parce qu'elle résiste à la socialisation et ne disparaît jamais sous le voile de discours généralisants, la déficience constitue un objet d'étude privilégié pour la sociologie.

Après avoir situé et défini l'argument de ma réflexion (chapitre I), je me centre sur les spécificités du corps déficient (chapitre II). L'une des conséquences de cette situation est la dépendance (chapitre III). Le recours aux travaux de Marcel Mauss me permet par ailleurs de qualifier la déficience comme fait social total (chapitre IV). J'insiste
ensuite sur trois conséquences de grande ampleur induites par la socialisation problématique de la déficience : elle interroge le processus de civilisation (chapitre V), bouleverse l'ordre de l'interaction (chapitre VI) et, en fonction de son caractère stigmatisant, organise des carrières (chapitre VII). Enfin, l'accent sera mis sur certains problèmes soulevés par le souci de communauté porté par les associations du secteur du handicap (chapitre VIII).



1 Si j'ai une connaissance de l'appréhension française du handicap, il existe un nombre croissant de publications et de travaux présentant des expériences européennes, par exemple le n° 2 de la Revue française des affaires sociales (2005) intitulé « Politiques en faveur des personnes handicapées ; Grandes tendances dans quelques pays européens ».







CHAPITRE I


La déficience : arguments pour une réflexion


Ce chapitre rappelle d'abord l'évolution des définitions du handicap, notamment la conception environnementaliste prévalant aujourd'hui. L'accent est ensuite mis sur importance croissante des travaux centrés sur les déficiences. La thèse centrale de l'ouvrage, la liminalité, est enfin présentée.







Après avoir brièvement évoqué les enjeux sous-jacents aux différentes appellations des personnes handicapées ayant ponctué le XXe siècle, je rappellerai le nombre croissant de travaux et d'acteurs qui ont contribué à inscrire la déficience au sein de l'espace public : plus que par le passé, la sociologie se saisit de cet objet et le construit. J'indiquerai enfin les termes de la problématique générale guidant l'ensemble de mon approche.




LE CHOIX D'UNE DÉNOMINATION

Dans ses travaux, Henri-Jacques Stiker (2005) a insisté sur l'évolution des conceptions propres aux sociétés occidentales concernant les personnes handicapées1. Si dans la France du début du XXe siècle, les
préfixes privatifs (invalides, impotents, incapables) prédominaient, la montée en puissance du phénomène associatif pendant l'entre-deux-guerres, l'affermissement de l'État providence faisant de ces individus des catégories cibles de l'intervention publique, l'usage de mains-d'œuvre indifférenciées pendant les Trente Glorieuses, les solidarités ouvrières englobantes, sont autant d'éléments ayant permis une nouvelle perception de ces personnes, qui déboucha, en 1957, sur l'appellation officielle de travailleurs handicapés.

Par extension, le vocable de personnes handicapées sera utilisé au cours des décennies suivantes par l'ensemble des acteurs du secteur et il sera relayé par les médias. Je pensais que cette appellation était stabilisée. La décennie 1980 va toutefois voir l'émergence de travaux perçus comme novateurs, produisant de nouvelles définitions et conceptualisations visant à mettre l'accent sur des dimensions environnementales.




Ainsi, de la célèbre classification du Dr Phillip Wood selon laquelle, si la déficience appartient en propre à la personne, le handicap provient par la suite de l'inadéquation de l'environnement. Le vocable entérine une extériorité de la cause dont l'une des conséquences est, c'est son mérite, de contribuer à déculpabiliser les personnes handicapées. L'acceptation planétaire de cette nomenclature - l'atteinte crée la déficience et l'incapacité qui en résulte est source de handicaps - proposée sous le sigle de CIDIH par le Dr Wood au nom de l'Office mondial de la santé témoigne de cette évolution. Les modifications qu'elle a ensuite subies (la CIDIH-2) n'en ont pas altéré le fond (Handicap, 1999). Ainsi des travaux du Dr Pierre Minaire préconisant l'usage du terme de handicap de situation (Minaire et alii, 1987).

Pour ces deux auteurs, l'accent ne doit pas être mis essentiellement sur la réparation des corps ou sur des mesures de compensation (financière par exemple), mais sur la généralisation de l'accessibilité aux transports, au logement, à l'emploi et à la formation... Il n'est pas indu de construire un lien logique entre cette conception relativiste et la valorisation de l'option de non-discrimination au sein des politiques publiques, telle que la France, se référant à Bruxelles, les propose aujourd'hui, alors que sa propre histoire se caractérise depuis l'entre-deux-guerres par une option récurrente de discrimination positive. La non-discrimination accompagne l'absence de
dénomination explicite : au nom de l'égalité de droit et craignant les effets pénalisants de la stigmatisation, il ne faut pas nommer.

Pendant les années 1990, l'Organisation mondiale de la santé révise sa précédente nomenclature et en propose une nouvelle baptisée Classification internationale du fonctionnement, du handicap, et de la santé (CIF) : aux trois temps de la classification Wood - déficiences, incapacités, désavantages - elle substitue, respectivement, les termes de fonctionnement, handicap et santé. Elle se décompose en deux parties : la première dite fonctionnement et handicap regroupe d'une part les fonctions organiques et les structures anatomiques et d'autre part les activités et participations ; la deuxième partie comprend les facteurs contextuels répartis en facteurs environnementaux et facteurs personnels. La CIF « fournit une approche multidimensionnelle de la classification du fonctionnement du handicap en tant que processus interactif et évolutif» (Assante, 2002).

La fin du vingtième siècle voit aussi émerger et se développer le vocable de personnes en situation de handicap, ainsi défini : « Une situation de handicap est toujours et uniquement le produit de deux facteurs, d'une part, une personne dite "handicapée" en raison de sa déficience, qu'elle soit physique, sensorielle ou mentale, et d'autre part, des barrières environnementales, culturelles, sociales, voire réglementaires créant un obstacle que la personne ne peut franchir en raison de sa ou ses particularités (Assante, 2000). Une situation de handicap suppose donc une personne handicapée et un obstacle : si l'un de ces deux facteurs manque, il n'y a pas de situation de handicap.

Ce fut d'abord des penseurs du secteur qui proposèrent cette appellation désormais communément admise et utilisée. Sans qu'il soit possible de suivre le cheminement d'un concept, il illustre désormais l'idée que le secteur se fait de lui-même ainsi que l'image qu'il souhaite mettre en avant. Trois indicateurs construisent la prégnance de cette nouvelle dénomination.

Souhaitant contribuer à l'action rénovatrice de l'intervention publique, Ségolène Royal, ministre en charge d'une partie des personnes handicapées, prépara en 2001-2002 la rénovation de la loi d'orientation de 1975. Pour ce faire, elle créa une mission de réflexion constituée de trois groupes de travail, réunissant chacun
des experts chargés de faire des propositions et de procéder, par audition, à une large consultation des principaux acteurs du secteur. J'ai eu l'honneur de faire partie de l'un de ces groupes. À ma grande surprise, l'utilisation par quelques-uns de l'appellation de personnes en situation de handicap ne sembla pas poser de problèmes à l'ensemble des membres, comme si elle allait de soi. Ayant exprimé un avis différent, j'ai senti qu'il était perçu comme marginal et décalé, sans doute parce qu'il heurtait un consensus naissant.

L'officialisation du vocable de personnes en situation de handicap s'est aussi traduite sur un second registre qui dépasse celui propre à ce secteur. Pour son deuxième mandat de président de la République (2002-2007), Jacques Chirac a décidé de privilégier trois chantiers principaux : la lutte contre le cancer, la sécurité routière et les personnes handicapées. Concernant ce dernier, il sollicita l'avis de Julia Kristeva, intellectuelle de grand renom, qui n'est pas une figure du secteur. Le titre du rapport qu'elle lui remit comportait le concept de situation de handicap (Kristeva, 2003), conférant de ce fait à ce dernier un caractère officiel, placé sous les auspices des plus hautes autorités de l'État. En outre, les deux registres précédents se rejoignent quand, dans la presse quotidienne, Julia Kristeva et Charles Gardou (l'un des intellectuels légitimes du secteur) proposent des tribunes libres dans lesquelles, entre autres éléments, ils préconisent l'usage du vocable de personne en situation de handicap2.

Par ailleurs, des équipes de recherche proches de l'enseignement supérieur ou lui appartenant - le Centre technique national d'études et de recherches sur le handicap et les inadaptations (CTNERHI) et le Collectif de recherche « Situation de handicap, éducation, société » (CRHES) - ont également participé à l'officialisation et à la généralisation de la nouvelle appellation. Ainsi du CRHES, laboratoire affilié à l'université de Lyon 2, qui publie une revue, Reliance, dont le sous-titre reprend le terme de situation de handicap ; ainsi également du CTNERHI, organisme officiel créé dans la mouvance des lois de 1975, notamment par la participation de ses membres à l'introduction des nomenclatures anglo-saxonnes et par la publication de sa revue Handicap. À l'instar de ces publications, d'autres, destinées à la communauté scientifique et aux professionnels (Revue
française de pédagogie, 2001), officialisent et divulguent la nouvelle appellation.

Enfin, le Conseil économique et social (Bonnet, 2004) et la Cour des comptes (2003) représentent des instances supplémentaires légitimant ce nouveau concept, la première en publiant un rapport dans le titre duquel il figure et la seconde en utilisant le terme dès le premier chapitre d'un rapport particulier consacré aux personnes handicapées.

Ainsi, en très peu de temps, des intellectuels légitimes d'un secteur de la vie collective ont forgé une appellation nouvelle acceptée par ceux qu'ils représentent, relayée par des instances de légitimation officielles et symboliques et divulguée au plus grand nombre par des médias grand public. C'est dire si elle embrasse notre vision du monde : la meilleure preuve en est, a contrario, l'accueil réservé aux anciennes appellations et à ceux qui les utilisent.

Mais l'approche environnementaliste s'exprime plus nettement encore avec l'apparition du concept de « processus de production de situation de handicap » dont les termes et l'esprit s'inspirent de la tradition anglo-saxonne. L'un de ses représentants écrit : « la situation de handicap n'est pas une caractéristique de la personne. Elle est le résultat de l'interaction entre ses caractéristiques différentes, personnelles et un environnement spécifique. On ne peut jamais dire qu'il existe un statut de "personne handicapée" puisque ce résultat est toujours situationnel, relatif et varie autant avec l'évolution des caractéristiques individuelles qu'avec l'environnement et ses dimensions physiques et sociales » (Fougeyrollas, in Mercier, 2004). Remontant le plus en amont possible de la déficience corporelle, les personnes seraient handicapées par l'intermédiaire d'agencements collectivement construits dessinant les éléments constitutifs du handicap (les facteurs de risques par exemple) (Fougeyrollas ; Spicher ; Weber ; in Riedmatten, 2001 ).

Cette approche environnementaliste semble préconisée par l'Union européenne. Ainsi, parmi d'autres exemples illustrant cette conception, un séminaire réunissant plusieurs pays membres fut organisé en 2004, dont le titre évocateur était « La créativité, réponse à un monde handicapant ».

Partis d'une conception privative (les invalides), nous privilégions aujourd'hui des vocables euphérnisés (les aveugles sont des malvoyants, les sourds des malentendants, les malades mentaux des personnes
handicapées par la maladie mentale...). Cette tendance n'est pas seulement politiquement correcte. Elle vise à aider les personnes handicapées à s'alléger d'un trop lourd fardeau et semble vouloir dire : « Vous, les personnes handicapées, vous faites partie de notre monde. » Mais la généralisation de l'euphémisation déborde le secteur du handicap. Ainsi, dans une réunion publique rassemblant des acteurs officiels du secteur des personnes âgées, j'ai entendu une personnalité emblématique employer le terme de personnes en situation de dépendance pour désigner les individus nécessitant, à domicile ou en institution, des aides diverses liées à leur état physique ou mental. Elle ne fut pas critiquée. Signe supplémentaire des temps, les appellations de personnes en situation d'exclusion ou de fragilité sont aussi utilisées.

Que de chemin parcouru au long du XXe siècle où, en France, on est passé d'une définition individualisée, centrée sur le sujet, à une approche environnementaliste soulignant les conditions extérieures à la personne : exit la déficience, vive une conception englobante et processuelle. Si on utilise les concepts des sociologues des politiques publiques, on change de référentiel. On ne met plus l'accent sur la personne elle-même ce qui, par exemple, peut impliquer des traitements préférentiels, mais sur l'ensemble des composants produisant le handicap. En conséquence, la priorité est triple : l'affirmation de la non-discrimination, l'action sur une accessibilité généralisée et la systématisation de la prévention. La considération des capacités restantes, gage d'intégration possible et souhaitable, supplante l'incapacité, vecteur d'isolement.

Malgré tout, je souhaite maintenir l'appellation de déficience, ou, pour éviter les répétitions, de personne handicapée. Pourquoi alors mentionner au début et au centre de mon propos ce changement de dénomination perçu comme discordant, régressif voire conservateur par rapport aux usages quasi unanimes en cours, marqués au coin du socialement correct et traduisant une volonté louable d'intégration ? Non par souci de distinction mais par volonté de construction scientifique de l'objet. Je désire remettre la déficience au cœur de mon analyse pour plusieurs raisons.

D'abord parce que la personne est handicapée par la déficience dont elle est atteinte : si la maladie d'un individu peut avoir des causes externes, c'est bien lui qui est malade ; la situation est équivalente
pour la personne handicapée. La déficience est une caractéristique qui la distingue presque toujours à ses yeux, et souvent aux nôtres quand elle est visible et que nous en avons conscience. Elle est une qualité de la personne, un signe distinctif, une propriété même si elle est indésirable.




Ensuite, mettre l'accent sur la déficience, la cause, plutôt que sur le handicap, la conséquence, permet de ne pas ranger les personnes concernées dans un même ensemble par trop indistinct. En effet, les réalités des déficiences (type et gravité des atteintes, hiérarchies au sein des groupes sociaux) ressortent mieux si elles sont nommées. Énoncé par une personne non handicapée, cet argument peut présenter un caractère douteux car il peut être perçu comme contribuant à maintenir les personnes concernées dans une situation qui les accable et dont elles ne parviennent pas à sortir. On pourra d'abord répondre que les hommes d'église parlent d'amour même si, a priori, ils n'en connaissent pas toutes les formes. Ensuite, et plus sérieusement, mettre l'accent sur la déficience permet de construire les particularités de chacune d'entre elles : les déficients sensoriels ne vivent pas leur déficience de la même façon que les déficients intellectuels ; certains des premiers revendiquent le statut de minorité linguistique alors que les représentants des seconds plaident pour une reconnaissance ne passant pas par les mêmes moyens.

En outre les formes revêtues par la vie collective - évolution des savoirs scientifiques et médicaux spécialisés, création d'établissements et attribution de ressources - dans la prise en charge des personnes déficientes se sont réalisées selon des modalités généralistes illustrant, notamment via l'option de discrimination positive qui leur est destinée, la souplesse du modèle républicain français garant d'un traitement indifférencié. Mettre en avant les déficiences revient à situer les ensembles de personnes handicapées, aux caractéristiques différentes mais fortes de leurs spécificités, au sein de la vie sociale, laquelle doit en retour leur proposer des traitements particuliers mais inscrits dans le droit commun. L'entrée par la déficience (en fait les déficiences) positionne les personnes handicapées au cœur des activités les concernant : à l'image des clients bénéficiaires de services qui réclament en retour une action sur l'organisme prestataire, les personnes déficientes doivent être placées au centre du dispositif les concernant car, plus que par le passé, elles vont
contribuer à le construire. Si l'État providence se modifie, c'est aussi parce que ses bénéficiaires et leurs représentants sont capables de faire entendre leur spécificité, ici mieux apparente sous l'intitulé de déficience qui permet la pluralité que sous celui trop englobant de handicap, de situation de handicap ou a fortiori de processus de production de situation de handicap.

Cette spécificité des déficiences est palpable dans des textes variés, souvent autobiographiques, écrits par des personnes déficientes. Projetant de faire le portrait de l'opprimé contemporain, Albert Memmi, Juif tunisien ayant connu le protectorat français, rapporta qu'il put le concevoir et le réaliser en partie parce qu'il avait lui-même été « indigène dans un pays de colonisation » (Memmi, 1968). Mon travail doit beaucoup à la lecture des témoignages des personnes handicapées, ces indigènes de la déficience : eux seuls permettent d'approcher ses multiples réalités trop éloignées de nos perceptions et observations. Peut-on savoir, par exemple, que les infimes ondulations, invisibles à l'œil nu, du plancher de bois de la maison de Robert Murphy, sont autant de montagnes et de vallées que ses bras atones affrontent jusqu'à ne plus pouvoir les escalader ? Un jour durant, il fut bloqué dans son fauteuil roulant non électrique, au milieu de la pièce, dans l'attente du retour de son épouse. M'appuyer de façon explicite ou implicite sur cette littérature me permet de construire mon objet en tenant compte des multiples et différentes expériences induites par les déficiences et vécues par les déficients : loin d'être anecdotiques, elles constituent au contraire un matériau de base permettant de percevoir leurs particularités (Blanc, in Rivoyre, 1999)3. Prenant acte de ces caractéristiques propres aux déficiences, je souhaite en dégager les points communs et dessiner les contours d'un portrait plausible et cohérent du déficient aux prises avec la vie sociale.

Si l'intitulé de personnes déficientes a ma préférence pour désigner les personnes handicapées, c'est parce qu'il permet de nommer le manque corporel donc essentiel que je désire placer au centre de mes réflexions car justement il définit un type particulier de population aux caractéristiques à nulles autres pareilles.


Enfin, si je préfère le terme de déficience à celui de handicap, ce n'est pas pour tomber dans un naturalisme psychologique dont précisément la dénomination de handicapé a voulu se dégager : ce faisant, elle a pris le risque de globaliser ce qui ne doit pas l'être, manquant ainsi des différences, des hiérarchies, des anciennetés et des représentativités distinctes entre les nombreuses atteintes sources de déficiences. Nommer les déficiences est un outil précieux pour ne pas faire de la catégorie handicap une porte ouverte à l'inclusion de personnes dont les manques sont plus sociaux que directement liés à une déficience relativement identifiable. Si les handicapés sociaux peuvent être des exclus, ils ne sont pas tous des déficients. Mieux que celui de handicap, le concept de déficience permet d'isoler des populations particulières auxquelles la tradition française s'honore de réserver un traitement particulier. Pour le dire en un mot, si tous les déficients sont des handicapés, tous les handicapés ne sont pas, stricto sensu, des déficients. En effet, parmi les handicapés, catégorie très générale, apparaissent des personnes qui sont devenues inadaptées du fait des évolutions de la société, notamment en matière de qualification professionnelle. Elles ne sont déficientes que relativement à une situation et non pas de façon absolue.
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