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« Qu’est-ce qu’un étranger ?

Celui qui te fait croire que tu es chez toi ».

Edmond JABÈS
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Introduction


Cet ouvrage présente les différentes étapes qui ont forgé les lois liées au handicap en France, entre un statut d’exception et la loi commune.

Depuis l’Antiquité jusqu’au siècle des Lumières, les hommes considèrent le handicap comme l’expression d’une volonté divine, parfois positive et protectrice, le plus souvent néfaste et chargée de faire expier aux hommes leurs péchés. Il faut attendre la fin du Moyen Âge et l’émergence de la médecine en Europe pour voir se développer une vision plus scientifique de l’homme et de son corps. Toutefois, les personnes handicapées restent assimilées au large groupe des indigents, qui va connaître l’exclusion et l’enfermement dans les hôpitaux et les asiles, du Moyen Âge jusqu’au XXe siècle.

L’histoire montre qu’il est encore difficile d’appréhender la question du handicap, sans prendre en compte la dimension religieuse qui a prévalu pendant des siècles, ou la réponse répressive envers les infirmes, les arriérés et les aliénés. Ces termes, autrefois utilisés dans les premières lois d’assistance, permettent de mesurer le chemin parcouru afin qu’il soit possible aujourd’hui de parler des droits des personnes en situation de handicap.

Depuis la loi du 11 février 2005 pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, la notion de handicap est, pour la première fois, définie dans un texte législatif français :

« Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d’activité ou restriction de participation à 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 inclut le droit à l’emploi, à la scolarisation, à l’accessibilité, à la participation et à la citoyenneté. Pourtant, le constat de nombreuses personnes en situation de handicap, des associations et les chiffres officiels font apparaître une difficulté à jouir de ces droits. Les freins concernant l’accès et le maintien dans l’emploi, le manque d’accessibilité des lieux publics, le défaut de scolarisation ou de places en établissements spécialisés, les prises en charge inadaptées, infantilisantes ou humiliantes, sont pointés du doigt, en particulier concernant le respect des droits des personnes en situation de handicap mental ou psychique, rarement défendus par elles-mêmes.

Pourtant, la loi du 11 février 2005 comporte de réelles avancées en matière de droits, notamment dans son volet « compensation des conséquences du handicap », et une dimension universelle en prenant en compte tous les handicaps et le choix du mode de vie. Elle permet aujourd’hui à de nombreuses personnes de vivre à leur domicile, avec l’aide d’un proche, d’un auxiliaire de vie ou avec des aménagements de son logement. Toutefois, le système, complexe et rigide, exclut bon nombre de potentiels bénéficiaires. De plus, les tarifs et les plafonds prévus par la loi de compensation ne couvrent pas l’ensemble des besoins et des frais à engager, ce qui génère ou accentue des situations d’isolement et de précarité.

Le constat que j’établis et les propositions que je formule sont basés sur une expérience professionnelle de plus de quinze ans dans les établissements sanitaires et médico-sociaux, en poste d’éducatrice spécialisée1 et de responsable de service éducatif, et deux années dans une Maison départementale des personnes handicapées (MDPH). Aujourd’hui, le bilan est à la fois amer et optimiste.

En effet, les établissements médico-sociaux ont acquis un savoir-faire indéniable, pourtant ils peinent à offrir les moyens d’intégration et de socialisation à leurs usagers. De fait, la plupart des enfants qui intègrent ces filières spécialisées ne réintègrent jamais le circuit ordinaire. De plus, en regroupant les personnes en situation de handicap dans des lieux à part, ils ne favorisent pas l’inclusion qui est demandée à la société.

Pourtant, des réponses existent, par le développement des services de proximité qui, s’ils ne remplacent pas tous les établissements spécialisés, favorisent l’inclusion dès le plus jeune âge et facilitent l’accès aux dispositifs de droit commun.

Les compétences acquises par les professionnels médico-sociaux peuvent être transférées à d’autres modes d’accompagnement en milieu ordinaire, sans attendre une évolution économique et sociale majeure ou un changement de regard sur le handicap, mais sans pour autant perdre de vue ces objectifs.

Certaines questions restent également occultées par les pouvoirs publics et nécessitent d’être prises en compte rapidement, comme la reconnaissance des frais réels liés au handicap (reste à charge), les aides pour les activités domestiques ou l’exercice de la parentalité (non prévues par la loi), et l’assistance sexuelle (assimilée à la prostitution). De plus, certains droits, pourtant prévus par la loi, peinent à se mettre en place, comme celui de choisir librement son parcours de soins et son mode de vie, soumis à l’offre existante, inégale selon les zones géographiques et le type de handicap.

Autant de sujets qui expriment la volonté des personnes en situation de handicap de jouir des mêmes droits que tous, droit à la vie, au plaisir, à la liberté ; et qui marquent la volonté d’en finir avec un statut séculaire de monstre devant expier ses fautes, de pauvre à contrôler, et d’éternel enfant à protéger ou à prendre en pitié.










Chapitre 1

De l’assistance à l’intégration


I. Le handicap, la marque des Dieux


A. L’Antiquité2


La civilisation mésopotamienne considère le handicap comme une marque de la colère des Dieux, réagissant aux péchés des hommes. Il est vécu comme une malédiction, et la perception qu’en a la société est extrêmement négative.

Les enfants chétifs ou malformés sont souvent supprimés dès la naissance, ou abandonnés hors de la communauté, au bon vouloir des Dieux. Le rite de l’exposition des nouveaux nés, que l’on retrouvera dans la Grèce et la Rome antique, est pratiqué tel un acte purificatoire, censé apaiser leur colère : « On fait porter le poids du péché, le poids du mal, à celui que le malheur accable. Nous ne sommes pas loin du phénomène du bouc émissaire3 ».

Par la suite, ces pratiques seront toutefois tempérées. Ainsi, le code d’Hammurabi (1792-1750 avant J.-C.) introduit un début de protection avec la notion de « juste souffrant » : le handicap est désormais considéré comme une faiblesse et les individus concernés doivent être protégés de certains abus. On retrouve cette notion dans la célèbre maxime dudit code : « que le fort n’opprime pas le faible ».

La relation entre handicap et volonté divine est également présente dans d’autres civilisations de la même époque, parmi lesquelles celle du peuple hébreu. Le handicap est perçu comme une impureté, une manifestation de la volonté divine, mais il n’est pas considéré comme un châtiment. Ainsi, le Livre de Job et les prophéties d’Isaïe semblent faire état d’une mise à l’épreuve de l’individu par le divin : un sacrifice lui est imposé, afin qu’il atteigne une forme de perfection.

Toutefois, l’individu souffrant d’une infirmité, permanente ou temporaire, ou d’une maladie, ne pourra s’approcher des lieux de cultes. Selon le livre du Lévitique4, « aucun homme ne doit offrir l’aliment à Dieu s’il a une infirmité, que ce soit un aveugle ou un boiteux, un homme défiguré ou déformé, un homme dont le pied ou le bras soit fracturé, un bossu, un rachitique, un homme atteint d’ophtalmie, de dartres ou de plaies purulentes ».

Selon les habitants de l’Égypte antique, le handicap, certes inexplicable et de provenance magique, ne doit pas être un prétexte à l’exclusion. Cette thèse, soutenue par une majorité d’historiens, ne fait toutefois pas l’unanimité.

Dans l’Égypte antique, le handicap existe et ne s’explique pas. Il se contente d’être. D’après certains égyptologues, il est vu comme le reflet de la grâce divine, source de respect pour les parents de l’enfant concerné5. Ainsi, celui qui naît avec un handicap ne doit pas être exclu de la société ; dès son premier jour, ses parents ont l’obligation de le nourrir, au même titre que l’ensemble des enfants à naître dans leur famille6.

Par la suite, cette obligation incombe à la société, qui doit les accueillir en son sein. À titre d’exemple, le sort des malvoyants, souvent représentés sous des traits de musiciens dans l’iconographie de l’époque, ou encore celui des personnes de petite taille, à qui revenaient des charges particulières (travaux d’orfèvrerie, surveillance et maintenance des garde-robes des maîtres). Selon Bruno Halioua, auteur de La médecine au temps des pharaons7, ces dernières bénéficiaient alors d’un statut appréciable – voire enviable – dans la société.

D’après d’autres historiens, loin des interprétations selon lesquelles le handicap serait synonyme de grâce divine, les enfants malformés étaient souvent abandonnés par leur famille8. Bruno Halioua fait état de la thèse de Jacques Willemot montrant que les enfants muets étaient considérés comme possédés et livrés aux eaux du Nil. L’esclavage aurait aussi été le sort réservé aux individus plus âgés dans l’incapacité de parler.

Dans la mythologie gréco-romaine, on retrouve de nombreuses références à la notion de handicap. Elles ne sont pas toujours de bon augure : Œdipe est chassé par son père à cause de son pied difforme, susceptible d’attirer le malheur sur la cité.


Le handicap physique9


« On fait tuer les chiens hydrophobes ; on abat les taureaux farouches et indomptables ; on égorge les brebis malades, de peur qu’elles n’infectent le troupeau ; on étouffe les monstres à leur naissance ; on noie même ses enfants trop débiles ou difformes. Ce n’est pas la colère, mais la raison qui veut que d’un corps sain on retranche ce qui ne l’est pas »10. Cette phrase de Sénèque reflète de manière assez claire l’opinion des civilisations gréco-romaines sur le sort à réserver aux personnes nées avec une malformation ou une étrangeté physique.

Ainsi, le rite de l’exposition, évoqué précédemment, était également pratiqué par les civilisations romaines et hellénistiques pour les nouveaux nés atteints de difformités : exilés hors des cités, ces derniers n’étaient pas directement tués mais laissés à l’abandon dans des lieux sacrés11. Sur ce point, la légende voulant qu’à Sparte ce rituel prenne place au pied du mont Tégétus a été remise en cause en 2007 par l’anthropologue Théodoros Pitsios. Après avoir analysé des restes humains recueillis à cet endroit, il déclare « [qu’] il y a encore des ossements, mais aucun provenant de nouveau-né, selon les coupes que nous avons réalisées jusqu’au fond du gouffre » ; ceux qu’il a observés appartenaient à des adultes et des adolescents.




Le handicap mental12


« Les fous ne doivent pas paraître en ville, mais chacun d’eux sera gardé dans la maison par ses proches », telle était la recommandation de Platon13 pour éviter les désordres que la peur de la folie pourrait engendrer dans la société.

Si certaines formes de démence pouvaient être sources de respect (d’où l’admiration mystique accordée aux oracles et à leurs prophéties, la folie étant ici appréhendée comme une puissance surnaturelle), dans la plupart des cas, les personnes considérées comme atteintes de troubles mentaux étaient évitées et chassées des rues d’Athènes.




Infirmité et mutilations

Pour Platon, les infirmes ne doivent pas être exclus de certains rôles sociaux en raison de leur état, et il incombe à leurs proches de veiller sur eux dans la mesure du possible. Il s’agit donc d’une forme d’intégration partielle de ces individus, à laquelle la société devra contribuer dans le cas où la famille proche ne pourrait pas le faire.

Ces différences de traitement basées sur la nature des atteintes peuvent surprendre, mais il convient de les remettre dans leur contexte historique : dans des civilisations où le culte du corps humain occupait une place prépondérante, seules les infirmités dont les causes pouvaient être facilement décelables (mutilation de guerre, maladie) étaient réellement tolérées.

Le handicap mental, quant à lui, occupait une place particulière : s’il n’était pas plus explicable que certaines malformations physiques, il inspirait une forme de crainte mystique permettant aux personnes atteintes de bénéficier d’un traitement légèrement plus favorable que celles souffrant d’un handicap physique.






B. Le Moyen Âge

Pour comprendre la manière dont est appréhendé le handicap au Moyen Âge, il faut se référer à la notion (fondamentale) de charité. Liée à la christianisation de Rome qui a engendré bien des bouleversements dans la société antique, elle entraîne une relative amélioration de la situation des personnes handicapées.

Toutefois, l’émergence de l’idéologie chrétienne ne permet ni de comprendre ni de démystifier la question du handicap. Il ne faut donc pas s’étonner de l’ampleur des superstitions du haut Moyen Âge.

Comme les autres religions monothéistes, le christianisme prône la sollicitude envers ses semblables, tout particulièrement les personnes malades ou handicapées, dont les souffrances étaient assimilées à celles endurées par le Christ.

Le handicap est toujours envisagé comme la manifestation d’une volonté divine, les infirmes sont assimilés aux pauvres et aux malades, et font tous partie de la catégorie des « indigents »14. Cette association leur permet de bénéficier d’une image plutôt positive, la pauvreté étant à l’origine considérée comme une vertu fournissant aux riches l’occasion de s’amender à travers l’aumône, et aux pauvres de se sanctifier en faisant preuve d’humilité. Ainsi, la figure de Saint François d’Assise embrassant des lépreux sera érigée en modèle d’humilité et de tolérance. Initialement, l’opposition entre « bons » et « mauvais » indigents qui émergera par la suite n’avait donc pas lieu d’être.

À partir du XIVe siècle cependant, et avec l’apparition des grandes épidémies, l’indigence fait de plus en plus peur : risque de contagion, risque pour la sécurité. La maladie mentale est alors reliée à la notion de péché, et l’on voit facilement la main du diable à l’œuvre dans cet état.

Face à cette montée des craintes, la banalisation du handicap passe souvent par la raillerie. Ce phénomène ira jusqu’à s’institutionnaliser à travers l’apparition de personnages récurrents comme le bouffon de Cour, qui bénéficiera d’une position ambiguë : moqué à cause de son apparence (les bouffons de Cour étant le plus souvent des nains ou des infirmes), il aura cependant une liberté d’expression extravagante pour l’époque, puisqu’il sera le seul à même de contredire les princes, et plus largement d’interroger la société sur ses contradictions. Si leur présence était déjà attestée dans l’Antiquité, vantée d’ailleurs par Érasme15, c’est bien au Moyen Âge que l’on verra se multiplier ces figures, qui prendront de l’importance jusqu’à devenir de véritables célébrités16.

La vision moyenâgeuse du handicap semble donc particulièrement complexe, mêlant moquerie, peur, pitié et volonté de rédemption. Cependant, loin de rester paralysée par cet étonnant mélange, la société moyenâgeuse pose les premières bases d’une solidarité qui faisait fortement défaut jusqu’alors.

C’est le clergé qui assure très majoritairement l’assistance des « indigents ». Ainsi, les évêques sont responsables de ceux résidant dans leurs diocèses et organisent leur survie en institutionnalisant la pratique de la charité. La mendicité est alors érigée en un véritable mode de fonctionnement, et des « lettres de mendicité » peuvent même être délivrées. En parallèle, les diocèses utilisent les deniers des fidèles pour créer des hospices, lieux privilégiés pour dispenser l’assistance de l’Église à tous les nécessiteux. Personnes âgées et jeunes filles sans dot y côtoieront des malades, des infirmes et des enfants abandonnés.

C’est également à cette époque que sont créés les premiers hôpitaux. L’Hôtel-Dieu de Paris est fondé en 651 par l’évêque Saint Landry17. Ces initiatives se multiplient au cours des siècles, et nombreuses sont les villes qui voient apparaître, à côté de leur cathédrale, leur propre Hôtel-Dieu : ceux de Rouen, Lyon et Toulouse accueillent des patients dès le XIIe siècle.

À partir du XIVe siècle, cette logique d’accueil se transforme peu à peu en logique d’exclusion. C’est à cette époque que l’on voit aussi se développer les interventions de l’État et des municipalités.




C. Lumières et Renaissance

Les personnes handicapées sont toujours assimilées au large groupe des indigents, qui englobe les pauvres, les malades curables ou incurables, les vieillards, les infirmes, les orphelins. Très tôt regroupées dans les mêmes lieux, ces diverses catégories de personnes vont connaître un sort commun.

À la fin du Moyen Âge, les guerres et les famines provoquent un exode massif vers les villes, où les conditions de vie sont déjà très précaires. Devant l’augmentation du nombre de pauvres dans la capitale, le pouvoir royal, de plus en plus centralisé, décide de mettre en œuvre une politique d’enfermement systématique de tous les indigents.

L’objectif est de mieux contrôler les mouvements de population, afin d’endiguer les risques d’épidémies, d’encadrer la mendicité et de réduire le brigandage.

Les hospices et les prisons n’étant pas suffisants, de nouveaux lieux sont créés, tout d’abord aux périphéries des villes, puis dans les campagnes pour les travaux agricoles. Le phénomène s’étend à l’Europe. Dès le XVIe siècle, en Angleterre, en Hollande, en Italie et en Allemagne, apparaissent des établissements similaires, s’apparentant davantage à des prisons qu’à des hôpitaux.

En Europe, depuis le Moyen Âge, l’oisiveté et la mendicité sont assimilées au parasitisme, l’infirmité est parfois considérée comme une feinte ou une excuse pour ne pas travailler. Pour le pouvoir royal, il s’agit de différencier ceux qui ont droit à l’assistance de ceux qui méritent le châtiment. Une première distinction s’établit au regard de la capacité de travail, seuls ceux qui ne peuvent visiblement pas travailler sont dispensés de leur obligation de travail et peuvent bénéficier d’une assistance.

Pour les personnes handicapées qui ne sont pas en mesure d’exercer les professions artisanales ou agricoles dédiées, le seul moyen de subsistance reste la mendicité. Ce droit est l’un des rares qui leur soit accordé, sous conditions précisons-le ; il est en revanche très tôt retiré aux indigents valides. Dès le 30 janvier 1350, une ordonnance du roi Jean précise que les mendiants « seront, pour la première fois emprisonnés ; pour la deuxième, attachés au pilori ; pour la troisième, marqués au front d’un fer chaud, puis expulsés du royaume »18.

Quelques avancées sont cependant à noter concernant le statut des personnes sourdes, jusqu’ici considérées comme dépourvues de raison et d’âme par le Code Justinien (édicté en 530) en raison de leur absence de langage.

Plusieurs expériences menées par des chercheurs, médecins ou prêtres italiens et espagnols19 démontrent que les personnes sourdes peuvent apprendre à parler si elles bénéficient d’un enseignement adapté.

 

En 1558, Joachim Du Bellay, lui-même de plus en plus atteint, publie L’Hymne de la surdité20. Dans cette ode paradoxale et satirique, le poète s’amuse des avantages qu’il y a à être sourd :

« Aussi n’est-il plus suject à l’importun caquet

D’un indocte prescheur, ou d’un fascheux parquet

Au babil d’une femme, au long prosne d’un prestre

Au gronder d’un vallet, aux injures d’un maistre

Au causer d’un bouffon, aux broquars d’une cour

Qui font cent fois le jour désirer d’estre sourd » (v. 105-110).

 

Depuis les travaux d’Hippocrate et d’Aristote aux IVe et IIIe siècles avant J.-C., la notion de santé repose sur la théorie des humeurs21 ou la recherche d’un équilibre entre les quatre éléments qui constituent le corps humain (l’air, l’eau, la terre et le feu), les quatre caractères (le chaud, le froid, le sec et l’humide) et enfin les quatre humeurs (le sang, la lymphe, la bile jaune et la bile noire ou atrabile).
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