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    Prologue

    Et si on commençait par une histoire...


    Après une enquête ethnographique menée pendant plusieurs années auprès de personnes en situation de handicap vivant à domicile, mon souhait est de présenter ce qui constitue l’une des réalités peu connue du handicap en France en ce début de xxie siècle. L’objectif de ce livre n’est donc pas de formuler des préconisations, mais de mieux faire connaitre cette dimension du handicap et de dégager différentes formes possibles d’une expérience du corps connue par les personnes dans ce cadre. Avant d’exposer les résultats de ce travail, il m’a semblé intéressant d’introduire cet ouvrage par un portrait, celui de Sandrine[1], à la fois pour ancrer mon propos et illustrer concrètement les contours de ce que peut être cette vie au quotidien avec des incapacités motrices lourdes.


    Sandrine est âgée de 45 ans. Elle est atteinte d’une ataxie de Friedreich, une pathologie neurologique évolutive rare. La maladie de Sandrine a été diagnostiquée dans l’enfance, à 7 ans se souvient-elle. Les premiers signes s’étaient manifestés quelques mois plus tôt car, dit-elle, « je marchais de travers ». L’évolution de la pathologie a été lente. Sandrine a marché et est restée scolarisée en milieu dit ordinaire jusqu’à l’âge de 16 ans. Elle a ensuite intégré différents centres de rééducation avant de s’installer seule, à 20 ans, dans un premier logement, grâce, dit-elle, au soutien d’une assistante sociale. Revenue quelques années plus tard dans sa ville natale dans l’ouest de la France, Sandrine habite depuis vingt ans maintenant dans le même logement HLM, situé en plein centre-ville. Il y a quelques années, la maladie ayant déjà atteint un stade très avancé, la question d’une entrée en foyer avait été soulevée par les médecins. Comme le rapportent ses auxiliaires de vie, Sandrine s’était alors « battue bec et ongles » pour pouvoir rester chez elle. Depuis, plus personne autour d’elle n’ose lui en reparler.


    Bien qu’elle ait conservé un peu d’autonomie au niveau de ses bras et de ses mains et qu’elle parvienne encore, avec peine, à saisir un objet, Sandrine est dorénavant totalement dépendante pour l’ensemble des actes de la vie quotidienne. Elle se déplace essentiellement en fauteuil roulant électrique. Au problème fonctionnel, s’ajoute une dysarthrie[2] sévère, ainsi qu’un trouble auditif modéré. Toute tentative de communication demande dorénavant un effort conséquent, tant pour Sandrine que pour ses interlocuteurs. La maladie n’a pas altéré ses capacités de compréhension, mais parler lui demande dorénavant d’importants efforts de concentration. À chaque fois qu’elle veut s’exprimer, Sandrine cherche laborieusement ses mots pendant de longs instants silencieux. Les yeux dans le vague ou fixant le plafond, elle doit ouvrir grand la bouche, actionner sa langue un long moment pour parvenir, enfin, au moment où on ne l’attend plus, à prononcer un mot ou une courte phrase.


    À ma première rencontre avec Sandrine, je suis déstabilisée face à l’ampleur de ce problème d’élocution, parvenu à un stade auquel j’avais rarement été confrontée jusqu’alors. La maladie de Sandrine n’entraîne pas d’atteinte sur le plan cognitif à proprement parler, en dehors d’un ralentissement idéo-moteur notable. Malgré tout, je m’interroge dans un premier temps sur la faisabilité même des entretiens. Compte tenu de sa lenteur dans l’élaboration des réponses et surtout des interminables silences précédant chacune de celles-ci, dans quelle mesure est-il possible de recueillir des éléments sur le parcours et le quotidien de Sandrine ? Pourtant, à ma grande surprise, malgré cette extrême lenteur, les difficultés massives d’élocution et les rires nerveux qui l’accompagnent, un échange, bien que long et épuisant, pour elle comme pour moi, reste possible. Sandrine tient des propos toujours cohérents. Très expressive, elle utilise également beaucoup l’infra-verbal et arrive à se faire comprendre, insistant jusqu’à ce qu’elle soit sûre que ses propos ne soient pas déformés. Néanmoins, dans un tel cadre, la réalisation d’entretiens de recherche constitue une situation limite, un défi à relever à chaque rencontre pour que cette parole parvienne à s’exprimer.


    Je réalise deux entretiens assez longs avec Sandrine. Le second prend la forme d’un parcours commenté ayant pour objet les nombreux messages collés sur les murs de chacune des pièces de son logement. J’assiste également aux interventions sur une journée de deux auxiliaires de vie, Patricia et Camélia, qui travaillent toutes les deux régulièrement chez Sandrine depuis plus de dix ans.


    Dans les premières années de sa vie à domicile, Sandrine employait elle-même directement des auxiliaires de vie en gré à gré. Avec l’évolution de sa maladie, elle a ensuite renoncé à ce système, trouvant plus « pratique » de faire appel à un service qui assurerait, pour elle, les démarches administratives telles que les bulletins de paie. Depuis maintenant onze ans, ce service intervient chez Sandrine. Il ne s’agissait initialement que de deux heures par jour. Puis, les interventions ont progressivement augmenté, parallèlement à ses besoins. Aujourd’hui, le service assure trois passages quotidiens. Le premier dure trois heures trente et se déroule le matin. Comme la situation de Sandrine nécessite la présence de deux personnes pour réaliser sa toilette, une infirmière du service de soins intervient en binôme avec l’auxiliaire pendant une heure. L’auxiliaire revient ensuite une heure en début d’après-midi. Un dernier passage d’une heure trente est assuré en début de soirée, Sandrine est alors réinstallée dans son lit aussitôt après son repas. Au cours de ces différentes interventions, les auxiliaires de vie assurent une aide complète pour les soins de nursing, les repas, les démarches administratives et l’entretien du logement. En dehors des passages du service d’auxiliaire de vie, une autre infirmière libérale passe tôt le matin pour un contrôle de la glycémie et la délivrance de son traitement dans le cadre du suivi de son diabète. Par choix, Sandrine n’a pas d’autres intervenants à domicile dans la journée. Elle apprécie ces quelques heures de solitude et parvient encore de temps en temps à sortir de chez elle avec son fauteuil.


    Compte tenu de l’aggravation de sa dépendance, mais surtout du fait de ses problèmes d’élocution sévères, le service d’auxiliaire de vie a accepté, à titre exceptionnel, de limiter le nombre des intervenants au domicile. Ainsi, alors que la majorité des usagers faisant appel à ce même service voit passer à leur domicile la totalité des quarante salariés, il n’y a que quatre à cinq auxiliaires à venir chez la jeune femme. Plusieurs jeux de clefs de son logement circulent, conditionnant les plannings de ces dernières. Sandrine est satisfaite de cette situation. Devoir donner des indications à des auxiliaires qui n’ont pas « leurs habitudes » génère dorénavant pour elle trop de « fatigue », et est tout simplement devenu impossible.


    D’un autre côté, assurer des interventions quasi quotidiennes chez Sandrine s’avère épuisant pour les auxiliaires. Ainsi Patricia travaille près de trente-sept heures par mois chez elle, soit presque un tiers de son temps de travail : « c’est trop » estime-t-elle, et surtout « lourd psychologiquement ». Pour Patricia, il s’agit d’« une intervention compliquée », ce qui l’a amenée à demander à son responsable de réduire la fréquence de ses passages au domicile.


    Patricia a vu l’état de santé de Sandrine se dégrader au fils des ans. Pour l’auxiliaire, ces années passées ont tissé une histoire commune entre elles. La relation qu’elle a aujourd’hui avec Sandrine est marquée par une implication émotionnelle forte. Elle dépasse, comme malgré elle, le stricte cadre professionnel. Comme plusieurs de ses collègues présentes également depuis longtemps, Patricia exprime sa fierté de contribuer au maintien à domicile de Sandrine malgré l’aggravation de la dépendance. Celui-ci est devenu, pour une part, leur propre réussite à elles.


    Cette présence au quotidien a néanmoins un revers. Avec l’avancée de la maladie, les problèmes de communication et la lenteur de Sandrine, Patricia se sent de plus en plus amenée à penser et à agir à sa place afin de gagner du temps. Du fait de sa pathologie, Sandrine est très longue à répondre. Il lui faut plusieurs instants pour pouvoir comprendre et formuler une réponse. De plus, l’évolution de sa pathologie se caractérise par une perte d’initiative. En conséquence, Patricia prend de plus en plus les devants et anticipe les réponses de Sandrine. Le risque existe, selon Patricia, à force d’habitude et de manque de temps, de finir par « ne plus lui poser la question », de ne plus lui laisser « prendre d’initiative » et de décider à sa place. Patricia a le sentiment d’agir aujourd’hui avec Sandrine comme elle le fait avec ses propres enfants. Bien qu’elle en soit consciente, elle ne parvient néanmoins pas toujours à éviter cette situation. C’est le cas notamment quand, de sa propre initiative, elle en arrive devant moi à couper le contact du fauteuil électrique de Sandrine, pour que celle-ci ne puisse plus se déplacer quand elle estime que cela entrave le bon déroulement de son intervention. À force de venir chez elle, d’être plongée dans son quotidien, Patricia sait qu’elle dépasse son rôle d’auxiliaire et qu’un certain nombre de travers s’installent dans la relation. Étant déjà venue la veille et l’avant-veille, Patricia n’a plus grand chose à demander à Sandrine et les discussions s’appauvrissent. Les frontières entre temps professionnel et temps personnel se confondent, comme lorsque Patricia amène son repas chez Sandrine pour passer sa pause du midi chez elle.


    L’épuisement de Patricia pose ainsi la question du difficile équilibre dans le nombre « idéal » d’intervenants auprès d’une personne présentant des difficultés aussi importantes que celles de Sandrine. Avoir de nombreux intervenants constituerait une situation déstabilisante pour la jeune femme. Elle serait source de tension, du fait des incompréhensions liées aux problèmes de communication. Elle engendrerait une désorganisation totale dans le quotidien de Sandrine. À l’inverse, un nombre très réduit de professionnels entraîne également une situation complexe. Il conduit, tant pour Sandrine que ses auxiliaires, à une perte de distance dans la relation et à un risque de confusion des rôles.


    La seconde auxiliaire, Camélia, connaît également Sandrine depuis le début de l’intervention du service. Leur relation s’inscrit néanmoins dans un cadre professionnel plus affirmé. L’implication affective de Camélia est moindre. Pourtant, un certain nombre d’enjeux similaires se retrouvent, notamment autour de la question de la lenteur et du silence.


    En effet, la lenteur dans la communication, comme dans la réalisation des gestes, est évoquée par Camélia et l’ensemble des auxiliaires de vie, comme une situation problématique. Elle les oblige paradoxalement à courir de plus en plus tout au long de l’intervention, ce que Camélia exprime de la sorte : « chez Sandrine c’est toujours serré ». Cette lenteur a des répercussions notamment au moment du repas. Sandrine serait en capacité de manger seule, mais tellement lentement que cela en est devenu impossible, compte tenu du temps imparti aux interventions de l’auxiliaire. En conséquence, ce sont les professionnels qui donnent à manger à Sandrine, ce qui pour Patricia apparaît comme une contradiction « on est quand même là pour l’autonomie » et, faute de temps, c’est « le gavage ».


    Les relations de Sandrine avec ses auxiliaires sont en grande partie conditionnées par les problèmes de communication. Celles qui, comme Patricia et Camélia, interviennent depuis longtemps parviennent à la comprendre à demi-mot. Connaissant ses habitudes, elles enchaînent les gestes et les actions sur son corps, comme sur son environnement, de manière totalement routinière. Aucune indication de Sandrine ne semble plus nécessaire, et son avis est de moins en moins sollicité. Pendant ces interventions, le silence est extrêmement présent. Ni Sandrine, ni ses auxiliaires ne parlent plus. Les auxiliaires s’affairent, courent dans les quatre coins de l’appartement pour ranger et laver, tandis que Sandrine devient peu à peu transparente. Immobile et silencieuse dans un coin de la pièce, on en oublierait presque qu’elle est là. Ce silence n’est pas uniquement le signe d’une absence de sujets de conversation. Il est aussi volontairement instauré par les auxiliaires pour ne pas perdre de temps. Camélia comprend de moins en moins Sandrine du fait de l’aggravation de ses problèmes de communication. Elle la fait de plus en plus répéter et finit par trouver cela gênant. Elle doit également limiter les échanges car « si on prend le temps de parler, on finit trop tard ». Regrettant cette situation, Camélia exprime l’idée d’un choix à faire : d’un côté réaliser l’ensemble des tâches ménagères et l’aide humaine pour laquelle elle est payée, ou prendre le temps d’être dans la relation avec Sandrine : « dommage [...] on devient presque des robots ».


    Pour pallier ce déficit de communication lors des interventions, deux outils ont été mis place, l’un par le service d’auxiliaires de vie et le second par Sandrine. Le premier est un cahier de transmission, présent dans la cuisine. Depuis son instauration, les informations la concernant ne sont plus gérées par elle, mais circulent directement entre les professionnels. Soigneusement rempli jour après jour par ces derniers, il comporte des informations détaillées sur son quotidien : ce qu’elle a mangé, les courses à faire, les rendez-vous auxquels elle doit se rendre et tous les appels téléphoniques qu’il faut passer pour elle auprès des administrations, de l’ergothérapeute, du médecin, du SAMSAH[3] qui l’accompagne... Avec l’évolution de sa dépendance, Sandrine n’a quasiment plus aucune possibilité d’effectuer ces démarches seule. Les aides humaines assument des responsabilités de plus en plus marquées et font preuve de nombreuses initiatives.


    Cette situation est toutefois contrebalancée par un second outil de communication. Sandrine a affiché des consignes écrites partout dans son logement. Dans chaque pièce de l’appartement, du hall d’entrée jusque dans la salle de bain, des petits mots sont collés, scotchés sur les murs, les placards, les objets. Certains sont manuscrits, d’autres dactylographiés, sur de simples post-it, ou sur des feuilles format A4. Certains semblent récents, d’autres sont inscrits sur des papiers jaunis et déchirés, où l’encre s’est parfois effacée devenant illisible, complétés, raturés, griffonnés en fonction de l’évolution des consignes. Il y a dix ans, Sandrine s’exprimait encore tout à fait normalement. Elle a commencé à utiliser ces messages au fur et à mesure des années avec l’évolution de sa dysarthrie. Elle voulait ainsi éviter de devoir répéter les consignes à chaque nouvel intervenant. Prenant de plus en plus de place, ils encadrent aujourd’hui toute l’organisation de son domicile : le fonctionnement du fauteuil roulant électrique, les courses à faire, la gestion des stocks de surgelés, les plannings hebdomadaires pour les tâches ménagères à réaliser... Les contenus de ces messages sont pluriels. Les plus nombreux sont des indications explicitement à l’attention des auxiliaires ou des infirmières pour les interventions autour du logement ou des aides techniques. On trouve ainsi des consignes de type : « Ne pas garer le fauteuil électrique contre le placard », « Merci de baisser le thermostat à 16 o le soir et le remonter à 18 o le matin après avoir aéré la chambre », « Merci de ne pas coller le lit au mur », « La poêle Tefal est bien abimée, faites attention au matériel. Merci », jusqu’au petit mot collé sur la télécommande de la télévision pour que les auxiliaires pensent à toujours la replacer au bon endroit.


    À côté de ces recommandations pratiques, figurent des messages d’une toute autre nature, moins nombreux, mais plus surprenants. On trouve notamment dans la chambre, affiché près de la tête du lit : « Que veux-tu être ? », dans le salon les Dix Commandements ou des citations philosophiques. D’après Sandrine ces message ne s’adressent pas directement à ses intervenants, mais sont davantage à sa propre attention. Pour autant, ces derniers ne peuvent manquer de les interpeller, à l’image du deuxième « Que veux-tu être ? » placé au-dessus de l’évier à hauteur des yeux des auxiliaires, qui sont dorénavant les seules à venir y faire la vaisselle.
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    Simple exemple parmi d’autres, la situation de Sandrine témoigne du fait que les incapacités motrices lourdes génèrent en permanence des situations de handicap dans lesquelles l’autonomie du corps et du sujet est remise en cause. Les attendus et les évidences du corps valide sont suspendus. La personne doit constamment recourir à un dispositif polymorphe, composé d’aides humaines et techniques, pour réaliser l’ensemble des actions du quotidien. Dans le développement de ce livre, on interrogera les différentes formes possibles de cette expérience du handicap dans le cadre d’une vie à domicile. On montrera que pour préserver son identité, la personne en situation de handicap doit renégocier empiriquement, dans ses relations avec ce dispositif d’aide, ses propres frontières, qu’elles soient corporelles ou identitaires.
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          . L’ensemble des noms et prénoms utilisés tout au long de ce livre sont fictifs. Dans ce premier portrait, la personne en situation de handicap et les professionnelles sont désignées uniquement par leur prénom, à l’image de ce qui a été observé pendant l’enquête de terrain.
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          . La dysarthrie désigne un trouble de l’articulation.
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          . Service d’accompagnement médico-social pour adultes handicapés.

        

      

    

  


  
    Introduction


    Le handicap : un objet sociologique ?


    On pourrait se demander à quel titre le handicap intéresse les sciences sociales et plus spécifiquement la sociologie. En quoi cette dernière serait-elle une science légitime pour aborder cette question ? À ce jour, les discours autour du handicap se limitent principalement à des ouvrages de type autobiographique ou militant portés par des mouvements associatifs. Dans le domaine scientifique, le handicap est longtemps resté le monopole de la médecine, des sciences de la réadaptation, ou encore de la psychologie. Ces différentes disciplines proposent des regards différents, parfois complémentaires, parfois contradictoires sur le handicap.


    La médecine l’appréhende essentiellement en tant qu’un problème à résoudre, à compenser. Le handicap est pensé sur le même mode qu’une maladie : il faut le traiter et tenter de réparer l’individu, de le ramener tant que faire se peut à un état de norme. La psychologie va se centrer sur le psychisme individuel pour observer la question du handicap dans le face à face de l’individu avec lui-même.


    À l’inverse, pour la sociologie, le handicap ne concerne pas que l’individu. Il s’inscrit dans un tout sociétal. Le handicap est un objet culturel façonné par chaque société. Mary Douglas (1967), une anthropologue américaine, synthétise cette différence de perspective de la manière suivante : la psychologie relève d’une approche « centripète » du corps et du handicap en renvoyant avant tout à l’expérience de soi sur soi, tandis que la sociologie ou l’anthropologie sont davantage dans un rapport « centrifuge » qui privilégie le rapport entre l’homme et sa société. Dans une démarche holiste, la sociologie aborde donc le handicap comme élément d’un fonctionnement culturel global. Néanmoins dans le contexte français et international, la recherche en sociologie autour de ce sujet reste encore très restreinte. L’un des enjeux de ce livre consiste précisément à proposer un regard autre sur le handicap, non en tant que problématique médicale ou drame personnel, mais en tant qu’expérience sociale.


    La tradition sociologique envisage l’action sociale comme le produit de l’intériorisation de forces sociales, de normes, de valeurs et de schémas cognitifs. Les individus accomplissent, si ce n’est subissent, les rôles qui leur sont attribués par le système social. Ce livre défend une autre approche possible de l’action sociale qui mobilise la notion d’expérience sociale. Dans celle-ci, l’action sociale n’est jamais totalement déterminée. Compte tenu de leur réflexivité, les acteurs ne se contentent pas d’intérioriser des codes sociaux prédéfinis. Lorsqu’ils agissent, ils se montrent aussi créatifs (Joas, 1999). La notion d’expérience sociale se substitue alors à celle de rôle. Si les individus restent imprégnés des attentes culturelles qui fondent une partie de leurs pratiques quotidiennes, ils élaborent néanmoins leurs identités et leurs actions, bien plus qu’ils ne doivent se plier à des modèles sociaux déterminés. L’expérience se définit alors « comme une combinaison de logiques d’action qui lient l’acteur à chacune des dimensions d’un système. L’acteur est tenu d’articuler des logiques d’action différentes, et c’est la dynamique engendrée par cette activité qui constitue la subjectivité de l’acteur et sa réflexivité » (Dubet, 1994, p. 105).


    L’expérience sociale ne désigne pas uniquement le vécu des acteurs. Elle ne renvoie pas à la seule dimension subjective. Elle est la combinaison de trois logiques d’action en étant à la fois : une manière d’éprouver, une activité cognitive et enfin une manière de construire le réel à partir des diverses logiques sociales et culturelles qui n’appartiennent pas aux acteurs mais les traversent. L’expérience sociale et l’expérience vécue représentent donc deux réalités distinctes. La première englobe la seconde mais elle ne s’y réduit pas, elle comprend également des modalités de construction de l’action. L’analyse présentée dans cet ouvrage intègre ces trois dimensions de l’expérience : le vécu subjectif des personnes présentant des incapacités motrices, la connaissance qu’elles en retirent et l’élaboration du réel les entourant qu’elles formalisent.


    Opter pour un tel angle d’approche amène à repenser la question du handicap, notamment telle qu’elle est traitée en sciences humaines et sociales. En proposant de sortir des antagonismes habituels autour des différents modèles de lecture du handicap, ce livre veut ouvrir différentes pistes de réflexion pour réintroduire la question de la personne et positionner le handicap comme un analyseur du contexte social. Ce que vivent les personnes en situation de handicap peut en effet nous éclairer sur le fonctionnement de notre société.


    L’expérience sociale des incapacités motrices


    S’intéresser au handicap en tant qu’expérience sociale m’a conduite à identifier trois formes d’expériences du corps dans un contexte d’incapacités motrices majeures. Chacune renvoie à une forme identitaire singulière reposant sur les arts de faire développés par les personnes en situation de handicap dans leur relation avec leur dispositif d’aide.


    Parler d’identité demande de définir au préalable cette notion, dont l’usage polysémique peut en limiter l’intérêt et la portée même. Comme l’a souligné Claude Lévi-Strauss dans sa conclusion du séminaire pluridisciplinaire sur le thème de l’identité au Collège de France : « Toute utilisation de la notion d’identité commence par une critique de cette notion. » (Lévi-Strauss, 1977, p. 331.) Il convient donc de distinguer différentes approches possibles de l’identité (Dubar, 1996 et 2007) :


    La première, dans une tradition essentialiste d’origine philosophique, traite de la permanence de l’être dans le temps. Néanmoins, considérer l’identité en tant qu’essence préexistante à l’homme apparaît un projet antinomique de celui poursuivi par les sciences humaines et sociales. Pour ces dernières, l’identité est avant tout multiple, incertaine et changeante. C’est pourquoi, elles abordent prioritairement l’identité selon les trois perspectives suivantes :


    – l’approche psychologique définit le Soi en tant qu’instance de l’individu. L’identité se construit tout au long de la vie, entre changement, intégration de multiples identifications et maintien d’une cohérence et d’une mêmeté. L’identité, comme conscience de soi est le produit d’identifications croisées et constitue un processus d’interactions réciproques (Mead, 1934) ;


    – l’approche interactionniste interroge les relations entre identité sociale et identité individuelle. L’identité sociale, ou « identité pour autrui », renvoie à un processus d’identification par le biais de l’appartenance à différentes catégories sociales dans un contexte donné (âge, sexe, couleur de peau, profession...). L’identité individuelle, ou « identité pour soi », désigne la manière dont chaque personne se vit comme une personne unique dans sa singularité. L’identité serait le résultat de ces deux processus combinés de catégorisation et d’individuation. Dans cette perspective, le chercheur en sciences humaines et sociales interroge les interactions entre les comportements, les croyances et les attitudes. Il les analyse au regard des appartenances collectives dans lesquelles elles prennent forme et en fonction de la manière dont celles-ci sont subjectivement traduites et intériorisées par les personnes ;


    – enfin dans une approche nominaliste, l’identité est considérée comme « une forme discursive inséparable d’une interprétation biographique » (Dubar, 2000). L’approche nominaliste privilégie la notion de formes identitaires à celle d’identité. Celles-ci permettent de caractériser la dualité constante entre l’identité pour soi (qui émerge des récits de vie) et l’identité pour autrui (telle qu’elle est attribuée par les catégorisations). Les formes identitaires renvoient à « l’histoire que chacun se raconte à lui-même sur ce qu’il est » (Laing, 1974). Ces identités discursives permettent de caractériser de façon typique et significative les réactions à un contexte donné. À partir de ces dernières, les personnes donnent sens à leur expérience biographique et relationnelle.


    Je retiens dans ce livre cette dernière approche de l’identité comme cadre d’analyse. Les formes identitaires discursives permettent d’appréhender l’expérience du handicap à travers l’analyse des systèmes de significations qui structurent les récits de vie construits par les personnes. Ces formes ne sont pas substantielles. Elles ne renvoient pas à des attributs. Il ne s’agit pas de classer des gens, mais de regrouper des formes discursives semblables. La typologie présentée dans la dernière partie de cet ouvrage renvoie ainsi à trois configurations identitaires possibles, trois formes d’expérience du handicap. Elle est un outil de compréhension et rend compte de la diversité des situations que j’ai observées au cours des enquêtes ethnographiques. Reposant sur un substrat empirique, cette typologie ne représente néanmoins, selon la formule d’Husserl, qu’« une certitude jusqu’à nouvel ordre » (Schütz, 2008, p. 209). Enfin, selon les principes d’une classification dite polythétique (Needham, 1975), cette typologie s’envisage comme une mosaïque au sein de laquelle chaque membre de l’ensemble présente, non la totalité mais un grand nombre des caractères importants, ceux-ci se retrouvant dans un grand nombre des membres.


    Les arts de faire dans le quotidien d’une vie à domicile


    L’hypothèse générale qui guide ce travail est la suivante : en obligeant les personnes à recourir en permanence à un dispositif d’aide pour pouvoir réaliser l’ensemble des gestes de leur vie quotidienne ou interagir avec leur environnement, les incapacités motrices lourdes viennent perturber la définition du corps et de l’identité. Les frontières se brouillent. Le corps devient collectif. Il associe la personne en situation de handicap, ses aides humaines, mais aussi les dispositifs techniques qu’elle utilise. Les incapacités motrices mettent ainsi à l’épreuve l’existence de corps et de sujets autonomes.


    Face à cette situation, les personnes ne demeurent pas passives. Elles mobilisent un certain nombre d’arts de faire. J’ai donc choisi de centrer l’analyse autour des processus mis en œuvre dans cette « invention du quotidien » (De Certeau, 1990 et 1994) autour d’un corps aux frontières bouleversées et en étroite imbrication avec un dispositif d’aide.


    Pour Michel de Certeau, les individus ne sont jamais totalement passifs, quelle que soit la situation qu’ils vivent, même la plus normative ou contraignante possible. Par un ensemble de « bricolages », de sommes de petits détails en apparence anodins et de « manières de faire », ils développent des « procédures de la créativité quotidienne ». Ces performances opérationnelles leur permettent toujours un écart ou une émancipation, aussi infime soit-elle, vis-à-vis des formes de surveillance, de répression ou de contrôle. Cette fabrication du quotidien s’apparente à une poétique[4], ou une création. Mon objectif fut donc de qualifier ces « arts de faire avec » des incapacités motrices lourdes, tels qu’ils sont développés par les personnes.


    Les incapacités motrices conduisent à brouiller les limites entre soi et l’autre, que les personnes tentent de rétablir. Il ne s’agit donc pas de comparer la nature des dispositifs humains et techniques mis en place par les personnes en situation de handicap, mais les agencements possibles, les relations développées avec ces derniers. Autrement dit, le but fut d’observer et de qualifier les arts de faire selon lesquels les personnes en situation de handicap gèrent et négocient empiriquement les frontières de leur corps dans leur relation au dispositif d’aide.


    Cet ouvrage prend ses distances avec l’approche classiquement admise présentant le handicap uniquement en tant que tragédie personnelle et naufrage de l’identité, comme celle proposée par Robert Murphy. Anthropologue spécialiste des Indiens Mundurucu et directeur du département d’anthropologie de Columbia University, Robert Murphy découvre qu’il est atteint d’une tumeur à la colonne vertébrale, qui va le paralyser progressivement des pieds à la tête. Dans Vivre à corps perdu, il procède à une anthropologie de l’intérieur, dans laquelle il décrit sa propre expérience du handicap à travers l’avancée de sa maladie et ses répercussions dans sa vie sociale, professionnelle et familiale. Le handicap incarne peu à peu le centre de son identité. Il suspend tous ses autres rôles sociaux et devient le premier élément de définition de lui-même :


    « Du jour où l’on a posé pour la première fois le diagnostic de ma tumeur jusqu’à mon entrée dans l’univers du fauteuil roulant, j’ai vécu dans l’appréhension croissante d’avoir perdu bien davantage que le plein usage de mes jambes : une partie de moi. Ce n’est pas seulement que les autres agissaient différemment à mon égard, ce qui était d’ailleurs le cas, mais j’éprouvais vis-à-vis de moi-même des sentiments différents. J’avais changé dans ma tête, dans l’image que je me faisais de moi, dans les conditions fondamentales de mon existence. De ce fait, je me sentais seul et isolé, en dépit du fort soutien que m’apportaient ma famille et mes amis ; et ce changement était une détérioration, une diminution de tout ce que j’étais [...]. Au milieu de ma vie, le sol se dérobait sous mes pieds, et je ne comprenais pas pourquoi ni comment cela s’était produit. » (Murphy, 1990.)


    Dépersonnalisation, perte d’estime de soi, réduction du libre-arbitre et de l’autonomie dans la vie de tous les jours, Murphy analyse la déconstruction du monde consécutive au handicap. Ce livre n’occulte pas cette dimension de l’expérience du handicap. Il propose néanmoins d’élargir la focale pour interroger les différentes formes possibles de construction du corps et d’organisation du rapport au monde, dans un contexte d’incapacités motrices majeures.


    Plan du livre


    Après une présentation des enquêtes de terrain sur lesquelles s’appuie cette réflexion, cet ouvrage est construit en trois temps.


    Je commencerai par exposer le contexte sociétal à partir duquel le sens de cette expérience du handicap chez les personnes vivant à domicile prend forme. Cette focale sur le milieu dit « ordinaire » présente un intérêt spécifique à l’heure actuelle. En effet, compte tenu de l’évolution des politiques sociales, le maintien à domicile des personnes présentant des incapacités motrices lourdes, est passé progressivement d’une situation quasi expérimentale, à une possibilité offerte en terme de choix de vie en alternative à l’institution et ce notamment depuis la loi de 2005 dite de « l’égalité des droits, des chances et la participation à la citoyenneté ». Ce public « nouveau » se caractérise par une importante hétérogénéité à la fois en termes d’habitudes de vie, de catégories sociales d’appartenance. De plus, il reste peu connu des sciences sociales, les études sociologiques ayant principalement porté jusqu’alors sur le cadre d’une vie institutionnelle. Je montrerai ainsi de quelle manière l’expérience des incapacités motrices majeures dans le contexte d’une vie menée par choix à domicile constitue une réalité sociale à la fois nouvelle et plurielle.


    J’aborderai ensuite ce que signifie en termes d’expériences le fait de dépendre dans sa vie quotidienne d’aides humaines et techniques. Pour ce faire, on analysera l’articulation entre les relations que les personnes en situation de handicap entretiennent avec ce dispositif d’aide et leurs expériences corporelles et identitaires. Pour appréhender la singularité de cette expérience corporelle que constitue le handicap, je croiserai une réflexion théorique sur la place du corps dans notre société et l’analyse d’exemples concrets issus du quotidien des personnes rencontrées lors des enquêtes ethnographiques. À partir d’un portrait, celui d’Étienne, on décrira dans le détail cette vie à domicile avec des incapacités motrices, afin d’analyser la nature des interactions qui se créent jour après jour avec le dispositif d’aide. Ce récit permettra ensuite d’étayer l’articulation entre frontières corporelles et identitaires et de caractériser la spécificité de l’expérience d’un corps distribué.


    Dans une troisième partie, je dégagerai les stratégies possibles de préservation des frontières observées au cours de chacune des enquêtes. Grâce à une analyse en termes d’arts de faire, on qualifiera trois formes possibles d’expérience corporelle et identitaire permises dans le cadre d’incapacités motrices majeures : « une existence sous contrôle », « une solitude entourée » et « le corps comme une performance ». Chacune de ces formes se singularise par des modalités différentes de définition des frontières entre soi et l’autre et de négociation de l’intimité.
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          . Du grec Poiein : créer, inventer, générer.

        

      

    

  


  
    Trois enquêtes ethnographiques


    Pour décrire ce quotidien avec des incapacités motrices, ce livre prend appui sur trois enquêtes qualitatives. Celles-ci ont été menées entre 2008 et 2010 sur un département de l’ouest de la France, en milieu urbain et péri-urbain, auprès de personnes adultes, âgées entre 20 et 60 ans et présentant des incapacités motrices majeures.


    L’objectif de ces enquêtes fut d’analyser le sens donné et les formes possibles de cette vie au quotidien qui nécessite le recours constant à un important dispositif d’aides humaines et techniques permettant à la personne en situation de handicap d’assurer les gestes les plus ordinaires et d’agir sur elle-même ou sur son environnement. Elles interrogent les expériences singulières du corps rencontrées dans ce cadre et leurs articulations avec les constructions identitaires des individus.


    Dans ces enquêtes, seul des personnes voulant vivre chez elles et refusant la perspective d’une entrée en institution ont été sélectionnées. Ce public spécifique a été retenu car, je l’ai dit, il incarne une réalité sociale nouvelle. Pour autant, il ne serait être représentatif de l’ensemble des personnes en situation de handicap. La vie à domicile peut tout aussi bien être une contrainte dans l’absence de solution alternative d’hébergement.


    Les personnes rencontrées présentent des atteintes fonctionnelles majeures. Celles-ci engendrent des incapacités motrices qui nécessitent la mise en place de moyens de compensation avec le recours combiné à des aides humaines et techniques, pour la plupart des actes essentiels de l’existence (faire sa toilette, s’habiller, assurer la continence, faire ses transferts, se déplacer, s’alimenter), ainsi qu’une surveillance ou des soins importants.


    Des personnes vivant avec des incapacités motrices d’origines diverses ont été volontairement incluses afin d’éviter une étude morcelée s’enfermant dans les spécificités réductrices d’une pathologie bien précise. La déficience motrice peut donc être innée ou acquise, évolutive ou stabilisée, d’origine traumatique, congénitale ou liée à une pathologie neuromusculaire à un stade avancé. Les personnes y sont confrontées depuis des durées variables et selon des niveaux de gravité différents.


    La limite donnée au public enquêté est celle d’une incapacité, uniquement ou principalement, motrice, sans atteinte majeure des fonctions cognitives. Si dans un certain nombre de pathologies ou de tableaux cliniques, certains troubles associés au problème moteur existent, les situations caractérisées de polyhandicap ont été exclues. Ce choix s’explique pour des raisons épistémologiques : la déficience intellectuelle sévère ou profonde ainsi que le polyhandicap renvoient à un champ d’analyse et à des situations de handicap autres.


    Au final, le dénominateur commun d’une situation de handicap consécutive à une incapacité motrice lourde constitue une catégorie d’analyse transversale. Contournant ainsi le risque fréquemment rencontré dans le milieu du handicap d’une hyperspécialisation médicale cloisonnant chaque personne sur sa particularité ou sur la spécificité de sa pathologie, on peut par ce biais aborder un ensemble de situations. Ce travail retient donc délibérément un public relativement divers, refuse d’opposer stérilement handicap inné ou acquis et pose comme postulat qu’une analyse transversale et globale est possible.


    Dans la perspective d’une sociologie qualitative (Glaser, 2010), les enquêtes de terrain ne sont pas envisagées comme le lieu d’une vérification d’une théorie pré-élaborée, mais celui de son émergence progressive. Leur objectif premier fut de décrire des situations de handicap en reprenant le point de vue des acteurs.


    Au cours de ces trois enquêtes, vingt-deux personnes en situation de handicap ont été interrogées. Chacune de ces enquêtes croise des données de nature diverse. L’observation directe des comportements sociaux a permis un examen de manière intensive des situations sociales afin d’analyser derrière les pratiques observables, les logiques en action, le contexte et les constructions culturelles à l’œuvre. Parallèlement, chaque terrain s’articule autour de la réalisation d’un journal de terrain et d’entretiens de recherche centrés à la fois sur les représentations et les pratiques. Ces entretiens, non directifs ou semi-directifs, ont été effectués sans guide d’entretien mais à partir des thématiques dégagées suite aux observations menées en amont. Dans cet usage, ils ont pour but la compréhension du rapport à l’objet ou au problème entretenu par les personnes. Enfin, dans le premier terrain, une réflexion méthodologique et épistémologique sur les conditions possibles d’une observation des situations de handicap a conduit à une approche filmique. La subjectivé des acteurs est donc au cœur de cette recherche, dont l’objet reste, sur le modèle de Max Weber, la compréhension comme préalable à l’explication, à partir du sens donné par les personnes à leurs actions.


    L’ensemble des données recueillies a eu pour pendant un travail de narration, avec la réalisation d’un portrait détaillé pour chacune de ces personnes. Dans ces portraits, ainsi que dans les exemples qui sont évoqués tout au long de ce livre, j’utilise pour désigner les personnes en situation de handicap tantôt uniquement un prénom, un nom de famille, ou parfois les deux, en fonction des diverses pratiques des intervenants à domicile, reflet de l’hétérogénéité des relations établies. À l’inverse, les professionnels sont toujours désignés par un prénom, à l’image de ce qui a été observé.


    Cette ethnographie du quotidien des relations des personnes en situation de handicap avec les aides humaines les entourant n’englobe pas l’intégralité des personnes susceptibles d’intervenir. Elle se focalise sur celles inscrites dans des interventions journalières impliquant une proximité corporelle. Les enquêtes de terrain ont donc été organisées de manière à inclure les intervenants, professionnels ou non, présents dans le quotidien des personnes et des soins apportés à leur à domicile : aide-soignant, infirmier, kinésithérapeute, aide-médico-psychologique, auxiliaire de vie, aidants familiaux... Elles excluent les autres professionnels sociaux, médicaux ou paramédicaux qui interviennent de façon plus ponctuelle ou à l’extérieur du logement.


    Une enquête auprès de personnes en situation de handicap vivant à domicile


    Une première enquête a été mise en place de 2008 à 2010 auprès de huit personnes vivant à domicile : cinq hommes et trois femmes, âgés entre 23 et 43 ans.


    Les personnes ont des incapacités motrices lourdes d’origines diverses :


    – quatre personnes sont porteuses d’une pathologie neurologique évolutive ;


    – une personne est en situation de handicap suite à un accident ;


    – deux personnes connaissent des incapacités motrices consécutives à une infirmité motrice cérébrale ;


    – enfin, une personne présente une pathologie non évolutive non identifiée.


    Les huit personnes vivent en milieu ordinaire, dans des contextes familiaux variés.


    Cette première enquête repose sur la réalisation d’entretiens de recherche semi-directifs et de temps d’observations ethnographiques. Elle inclut également la mise en œuvre d’un dispositif filmique comme outil de terrain avec la réalisation de séquences vidéo. Celles-ci ont eu pour objet une activité du quotidien réalisée par la personne en situation de handicap et effectuée en présence de tiers. Il a également pu s’agir d’entretiens de face à face filmés sur un thème relatif au corps, aux aides techniques ou à l’environnement, ou d’entretiens de rétroaction portant sur les séquences vidéo précédemment réalisées. L’enregistrement vidéo a alors eu pour but d’articuler le discours de la personne avec la réalité décrite. Selon une liste non exhaustive, les séquences filmées ont porté sur des activités de loisir (foot-fauteuil, cours de danse adapté...), associatives ou militantes, les soins ou interventions liés à l’entretien du corps (séance de kinésithérapie, d’ostéopathie, intervention de l’infirmier, de l’auxiliaire de vie autour de l’aide aux transferts, à l’habillage, à la toilette, l’installation au fauteuil, l’entretien et les soins autour de l’appareil respiratoire ou de la trachéotomie), les actes de la vie quotidienne (les temps du repas, les déplacements extérieurs, l’utilisation des différentes aides-techniques, les tâches ménagères), les entretiens d’embauche d’auxiliaire de vie...


    C’est un questionnement initial autour des modalités d’enquête possibles pour accéder à des observations et à un échange possible autour de thèmes sensibles, tels que le corps, qui m’a conduit à définir un protocole de recherche s’appuyant en partie sur l’image. En effet, le sujet même de ce travail conduit inévitablement à aborder des thématiques souvent douloureuses. Mon souhait fut de pouvoir favoriser l’expression des personnes sans que les entretiens de recherche ne basculent pour autant dans une forme « d’auto-analyse assistée » dont Bourdieu (1991) pointe le risque toujours possible.


    Par ailleurs, l’objectif fut d’introduire une distance que je jugeais nécessaire avec des habitudes d’entretien solidement ancrées dans mon exercice professionnel de travailleur social. L’entretien de recherche en sciences humaines et l’entretien d’aide en travail social ont des origines communes, notamment avec le case-work défini par Carl Rogers (1985). Ils comportent les mêmes références à la non-directivité et à des techniques visant à favoriser le discours de l’individu. Rogers justifie et argumente lui-même ce transfert de la méthode de l’entretien non directif du domaine thérapeutique (avec pour origine la clinique psychanalytique freudienne) au domaine de la recherche. Celui-ci demeure encore un modèle de pratique professionnelle dans la formation des travailleurs sociaux (De Robertis, 2007). Si la même qualification d’entretien non directif se retrouve donc à la fois dans le travail social et la recherche, des différences fondamentales existent entre ces deux modes d’utilisation. D’un côté, dans l’entretien thérapeutique, il y a une demande d’aide de la personne et de changement. Tandis que de l’autre, c’est avant tout le chercheur qui est en demande d’information.


    Opter pour des modalités de recherche résolument différentes de l’entretien classique m’a permis d’éviter des confusions possibles entre les positions de travailleur social et de chercheur. Cette prise de distance fut d’autant plus nécessaire que j’avais déjà côtoyé certains des informateurs plusieurs années en amont, dans le cadre de mon exercice d’assistante sociale. Or, si cette situation facilitait les contacts, elle pouvait également présenter des limites. Cette recherche d’un tiers médiateur dans le face à face avec l’autre, et la volonté d’investir une posture d’enquête distincte de ma place de travailleur social, furent donc à l’origine d’une réflexion épistémologique autour d’un usage possible de l’image dans le processus de recherche. L’utilisation qui a été faite de la caméra s’inscrit dans le champ d’une anthropologie dite de l’image (Piault, 2000) : simple moyen d’exploration, les images filmées prirent sens lors de la phase de terrain, sans perspective finale d’une production filmée.


    Une enquête auprès d’un service de soins infirmiers à domicile


    La vie à domicile des personnes en situation de handicap présentant des incapacités motrices lourdes n’est envisageable qu’à la condition d’interventions constantes ou quasi constantes de l’entourage ou de différents types de professionnels. Chaque personne connaît donc dans son quotidien une organisation en aide humaine. Celle-ci est déterminée par l’importance de ses incapacités, mais aussi par de nombreux autres paramètres (services existant ou non sur le territoire géographique, préférences de la personne, facteurs financiers...). Parmi les professionnels amenés à intervenir au domicile, on trouve ainsi des aide-ménagères, des auxiliaires de vie sociale, des aides-soignants et infirmiers (en libéral ou au sein de service de soins infirmiers à domicile), ainsi que des professionnels paramédicaux.


    Pour cette seconde enquête, j’ai privilégié un terrain d’observation auprès d’un service s’adressant spécifiquement à des personnes en situation de handicap vivant à domicile. De nombreux services sont polyvalents et peuvent intervenir également chez un public de personnes âgées ou rencontrant un problème de santé ponctuel. Ces services ont été écartés car ils représentaient un intérêt moindre au regard de ce travail.


    L’objectif de cet enquête fut de permettre une analyse à la fois de la nature des interactions entre professionnels et usagers, mais aussi l’observation des pratiques, des discours et des gestes autour du corps de la personne en situation de handicap.


    Le service d’aide humaine rencontré, que l’on nommera SAH, comprend deux unités distinctes : un service de soins infirmiers à domicile (SSIAD) et un service d’auxiliaires de vie (SAAD). Le SAH existe depuis 1978. Initialement rattaché à une association de défense de personnes présentant un handicap moteur, il était à l’origine uniquement constitué d’un service d’auxiliaires de vie et fonctionnait grâce aux tout premiers « forfaits dépendances » versés par l’État[5]. Le service avait donc à l’époque un statut quasi expérimental, puisqu’il n’en existait que trois autres équivalents sur le territoire français, tous portés par la même association. Le service étant déficitaire et représentant un poids financier trop lourd, il a ensuite été externalisé et s’est constitué en association de façon autonome en 1990. Les liens entre les deux associations sont cependant restés étroits. En effet, une partie des usagers suivis par le SAH sont des membres actifs de cette association. D’autres sont accompagnés par le service social de celle-ci, service social aujourd’hui structuré sous la forme d’un SAVS-SAMSAH[6]. Par ailleurs, l’ancienne assistante sociale de l’association est devenue, une fois à la retraite, la présidente du conseil d’administration du SAH. 


    Ayant moi-même exercé mes fonctions d’assistante sociale plusieurs années en amont au sein du service social de l’association dont est originaire le SAH, j’avais alors travaillé en lien avec ce service. Les contacts autour des questions de modifications de planning, de factures d’aide humaine impayées, de difficultés relationnelles étaient alors monnaie courante. L’accès au SAH comme terrain ethnographique a été favorisé par l’appui de la responsable de ce service social. Ce n’est qu’au cours de l’enquête, que j’ai pris connaissance de l’historique du service et de cette origine commune entre les deux associations. Ces éléments m’ont permis de comprendre l’accueil très favorable qui m’a été réservé par le SAH.


    À chacune de nos rencontres, la direction évoquera le « manque de reconnaissance » des compétences et des savoir-faire des professionnels du domicile, associé à la difficulté même de ces métiers (faible rémunération, temps partiel subi). Cette situation entraîne un turn-over important et des arrêts maladies fréquents.


    À la précarité de ces emplois fait écho également la problématique de la survie même de ces services. La remise en cause régulière des subventions allouées par le conseil général, la Sécurité sociale ou l’État, l’insuffisance du forfait-soins versés par la Sécurité Sociale[7] restent des questions récurrentes. Pour y faire face, le service développe des stratégies d’adaptation visant notamment à « équilibrer » le public accueilli. Celles-ci consistent à sélectionner les personnes accompagnées afin de ne pas prendre en charge uniquement celles ayant les besoins les plus lourds. L’objectif est à la fois de préserver les équipes et le budget de la structure.


    Le SSIAD


    Le SSIAD a été créé au sein du SAH en 2003. Si un roulement important existe au niveau des salariés, il y a par contre peu de changement au niveau des personnes accompagnées. Ainsi près de 60 % des usagers actuels du SSIAD sont suivis depuis l’ouverture. Le service a un agrément pour intervenir auprès de vingt-cinq personnes. Il emploie treize salariés (infirmier, aide-soignant, aide-médico-psychologique). Au moment de l’enquête, les salariés sont exclusivement des femmes. Les profils et les parcours professionnels sont variés, avec aussi bien de jeunes diplômées, que des professionnelles aguerries ayant exercé en milieu hospitalier et recherchant maintenant des horaires plus conciliables avec leur vie familiale. Compte tenu de l’organisation du service, toutes sont recrutées à temps partiel, ce qui entraîne une faible attractivité de ces emplois.


    Les situations des personnes accompagnées sont diverses, tant sur le plan de la déficience (pathologie neurologique évolutive, accident vasculaire, accident traumatique, infirmité motrice cérébrale...), de l’âge (avec une moyenne autour de 34 ans), que de la situation familiale.


    Le service intervient en milieu urbain ou péri-urbain, dans un rayon de quinze kilomètres autour de la ville. Il fonctionne par tournée : six tournées le matin et une tournée le soir, sept jours sur sept. Chaque intervention a une durée comprise entre trente minutes et deux heures quinze. Les soins effectués portent principalement sur une aide à la toilette, à l’habillage, à l’élimination, aux transferts, à l’installation au fauteuil, la prévention des escarres, l’administration des médicaments, l’entretien des appareils respiratoires.


    L’enquête auprès du service infirmier fut réalisée sur une durée de neuf mois (mars à novembre 2009). Après deux rencontres avec la direction, le projet de recherche fut présenté en équipe afin de recueillir l’adhésion des soignants. Un courrier fut ensuite adressé à l’ensemble des usagers du service, expliquant le projet mené et proposant une première rencontre avec le chercheur à ceux qui désireraient y participer.


    Dix personnes en situation de handicap ont ainsi été associées à la recherche. Selon le protocole défini, les soignants furent accompagnés à trois reprises lors de leur intervention au domicile de chacune d’entre elles. L’objectif de ces observations répétées fut de pouvoir identifier les récurrences et les variabilités, tant dans la relation entre les personnes en situations de handicap et les soignants, que dans les pratiques, les discours et les gestes autour du corps. La possibilité fut laissée à la personne ou au soignant, de demander, à tout moment, au chercheur de sortir lors de la réalisation des soins. Aux termes de ces séances d’observation, des entretiens individuels semi-directifs ont été programmés avec l’ensemble des professionnels et des usagers rencontrés, afin de compléter les données recueillies.


    Une enquête auprès d’un service d’auxiliaires de vie


    La dernière enquête s’est déroulée auprès du service d’auxiliaire de vie du SAH. Les profils et les parcours des vingt-huit salariés du SAAD, vingt-six femmes et deux hommes, sont très hétéroclites. La moyenne d’âge des salariés est relativement jeune. Si la majorité n’a que peu d’ancienneté, un petit noyau est présent depuis de nombreuses années, voire pour quelques personnes depuis la création du service en 1978. Certains ont passé le diplôme d’auxiliaire de vie sociale (AVS), ou celui d’aide médico-psychologique (AMP), le plus souvent en cours d’emploi. Les personnes nouvellement recrutées n’ont pour la plupart aucune formation ou expérience antérieure dans les métiers du soin ou du domicile. La structure, qui parvient déjà difficilement à pourvoir les postes vacants, ne peut en effet se permettre d’avoir des critères importants de sélection. Enfin, certains salariés découvrent le métier d’auxiliaire de vie dans le cadre d’une reconversion professionnelle. Pour certains, il s’agit d’un choix. Pour d’autres c’est une orientation à défaut d’avoir trouvé un emploi, parfois au terme d’un long cursus d’étude supérieur, ou d’une longue période de chômage. La faible rémunération et l’embauche systématique à temps partiel amènent certains salariés à des situations de précarité financière.


    Le service intervient auprès de soixante-cinq usagers en situation de handicap, dont certains sont également suivis par le SSIAD. Plusieurs domaines d’interventions sont communs aux deux services, notamment l’aide à la toilette, à l’habillage. Les missions du SAAD sont néanmoins plus larges. Les auxiliaires interviennent également pour l’aide dans l’ensemble des actes et gestes de la vie quotidienne : aide à la vie sociale, entretien du logement, accompagnement lors des déplacements, des démarches... Le service fonctionne sept jours sur sept, avec une amplitude horaire importante, une équipe de soirée assurant les couchers tardifs (de 21 h à 1 h du matin) et une astreinte téléphonique de nuit. Le SAAD intervient donc dans un espace-temps en partie différent de celui du SSIAD.


    Les frontières entre les missions et les spécificités des deux services sont poreuses. En effet, le SAAD assure parfois une aide à la toilette et des gestes techniques pour des personnes plus dépendantes que celles suivies par le SSIAD. De leur côté les professionnels du SSIAD accompagnent certaines personnes dans des actes dépassant les strictes limites du soin (prendre un repas). Certains usagers peuvent refuser, malgré la pression des équipes, de passer d’un service à un autre, du fait d’un attachement aux professionnels. D’autres ont le souhait de recourir prioritairement au SSIAD pour bénéficier d’une intervention « gratuite », dans le sens où les soins du SSIAD sont intégralement couverts par l’assurance maladie. De leurs côtés, les équipes mettent en œuvre des stratégies pour renvoyer à l’autre service un usager avec lequel elles sont en difficulté à travailler. L’ensemble de ces éléments contribuent donc à rendre flous les limites et les compétences de chacun des deux services, pourtant clairement établies en théorie.


    Le SSIAD et le SAAD interviennent auprès des usagers sous forme de roulement. L’objectif, explique-t-on, est de limiter l’attachement et l’épuisement des salariés à la perspective de toujours devoir intervenir, jour après jour, chez les mêmes personnes. Les usagers vont donc côtoyer un nombre important d’intervenants différents, jusqu’à une quarantaine par mois chez certaines personnes. Si certains apprécient cette situation, la majorité y voit plutôt une contrainte : devoir toujours réexpliquer, ne pas avoir des habitudes de fonctionnement. Dans les situations les plus lourdes médicalement ou les plus conflictuelles, le service veille toutefois à limiter le nombre d’intervenants. Cela n’apparait cependant pas toujours possible, ni même souhaité de part et d’autre. En tout état de cause, la problématique de la réalisation des plannings demeure un sujet de discussion perpétuel au SAAD. Elle constitue l’activité principale de la responsable de service, amenée à jongler en permanence entre le respect des demandes des usagers qui veulent ou ne veulent plus de tel ou tel intervenant chez eux, les annulations de dernière minute pour hospitalisation, les nombreux arrêts maladies des salariés, la prise en compte du temps de déplacement d’un domicile à l’autre, les temps d’intervention toujours trop courts pour avoir le temps de tout faire au domicile des personnes...


    L’enquête fut menée sur une durée de six mois (janvier à juin 2010). L’objectif fut d’analyser les interactions corporelles et relationnelles entre les personnes en situation de handicap et les auxiliaires de vie, telles qu’elles se déclinent au travers de l’ensemble des interventions possibles au quotidien. Pour cela, les usagers du SAAD que j’ai pu rencontrer furent accompagnés sur tous les temps d’intervention du service à leur domicile sur une journée.


    Comme ce fut le cas avec le service de soins infirmiers, une phase de contractualisation avec les professionnels et les personnes en situation de handicap a été mise en œuvre en amont du démarrage de ce terrain. Après une rencontre avec la responsable et l’équipe d’auxiliaires de vie, un courrier fut adressé à environ un tiers des usagers du service, c’est-à-dire à ceux présentant les deux caractéristiques suivantes : des incapacités motrices lourdes et le recours plusieurs fois par jour ou sur un créneau horaire important au SAAD. Ce courrier proposait un premier entretien afin d’expliciter la démarche, de recueillir des éléments de contextualisation et enfin de contractualiser sur le déroulement de la journée d’observation.


    Huit personnes ont été rencontrées pour un premier entretien. Six ont accepté la présence du chercheur lors des interventions d’auxiliaire sur une journée. Des entretiens semi-directifs ont ensuite été effectués avec l’ensemble des usagers et professionnels accompagnés.
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          . Cf. partie i du livre, chapitre i, Avoir les moyens de vivre chez soi.
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          . Les Services d’accompagnement à la vie sociale (SAVS) et les Services d’accompagnement médico-sociaux pour adultes handicapés (SAMSAH) ont été créés suite à la loi du 11 février 2005 pour l’égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées.
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          . Cet aspect sera développé dans la partie i du livre, chapitre i, Avoir les moyens de vivre chez soi.

        

      

    

  


  
    Première partie

    Vivre à domicile, une réalité nouvelle

  


  
    Chapitre I

    L’émergence d’un contexte inédit


    Si les personnes en situation de handicap présentant des incapacités motrices importantes ont aujourd’hui la possibilité de vivre à domicile, cela n’a pas toujours été le cas. Pour comprendre comment cette alternative à la vie en institution a pu se concrétiser, il est nécessaire de la recontextualiser en faisant un retour en arrière. Elle est en effet le résultat d’une évolution des représentations sociétales du handicap et de l’apparition d’une parole qui n’est plus uniquement médicale. Ces changements en profondeur de la place réservée aux personnes en situation de handicap dans notre société se sont alors concrétisés par une évolution législative offrant les moyens humains (avec la structuration du secteur de l’aide à domicile) et financiers (avec la mise en place de prestations financières suffisantes) de cette vie chez soi.


    
      Le handicap comme construction sociale


      Aborder le handicap dans une perspective anthropologique amène à un redoublement de la question du traitement de l’altérité et de la différence. L’anthropologie peut se définir comme la science de l’étude de l’homme dans sa diversité et l’histoire de la pensée anthropologique se superpose à celle des discours sur l’Autre. L’histoire de la discipline rejoint en effet celle du regard du monde occidental porté sur le reste du monde.


      Le discours sur la diversité a longtemps été incarné par des objets d’étude lointains et des cultures envisagées comme exotiques. Avant même l’émergence de l’anthropologie en tant que science, l’image que l’occident s’était forgée de l’altérité oscillait entre les deux figures manichéennes du « bon » ou du « mauvais sauvage ». Ainsi dès le xvie siècle et la découverte des indiens du Nouveau Monde, l’étranger fait peur ou à l’inverse fascine. Or ces deux constructions n’ont pas grand-chose à voir avec la réalité mais ont pour caractéristique commune d’utiliser l’Autre en tant que support imaginaire, un objet prétexte. C’est à peine si on le regarde, on se regarde en lui. On perçoit quelque chose de soi à travers l’autre (Kilani, 1989). 


      L’ethnologie du proche et des sociétés contemporaines qui s’est développée à partir du début du xxe siècle a obligé les chercheurs à repenser ces questions du traitement de l’Autre et du semblable, à identifier un « autre » chez « nous » et donc à nourrir un premier regard ethnologique sur notre propre société, renvoyant inévitablement à une réflexion sur l’identité (Ségalen, 1989).


      Ainsi, au même titre que la figure du « primitif » dans le discours anthropologique vient parler en réalité davantage des sociétés occidentales, le discours sur les personnes en situation de handicap et la place qui leur est octroyée témoignent plus du contexte sociétal qui les crée que des caractéristiques des personnes elles-mêmes. Parler du handicap c’est avant tout parler d’une société donnée qui va choisir selon quels critères elle va désigner une partie de sa population comme relevant ou non de cet attribut, et déterminer quelle place elle veut octroyer à ces personnes.


      En posant la question de la différence, le handicap suscite le plus souvent la peur car il vient remettre en cause les valeurs, les certitudes et les repères sociétaux. Stiker établit comme une nécessité de replacer le handicap dans une perspective à la fois historique et anthropologique afin d’appréhender les enjeux du traitement actuel de cette forme d’altérité. Il n’y a pas de « handicap », de « handicapés », dit-il, en dehors de structurations sociales et culturelles précises[8].


      Chaque époque va adopter une attitude singulière vis-à-vis des différentes formes de handicap, en fonction de la reconnaissance et du classement opéré. On en trouve une illustration récente en France avec la loi du 11 février 2005 qui a élargi la notion de handicap à de nouveaux publics comme les enfants présentant des troubles de type dyslexie, ou encore les troubles psychiques. Ce basculement dans le champ du handicap n’est pas sans répercussion à la fois dans la prise en charge de ces publics et dans leur perception par la société.


      La place reconnue aux personnes en situation de handicap, le rôle qui leur est conféré, peut évoluer selon le contexte historique ou sociétal. Pour illustrer de quelle manière le handicap est une construction sociale, on peut analyser parallèlement la conception du handicap dans une société donnée et la définition de la normalité sur laquelle elle s’appuie. Chaque culture, mais aussi chaque époque construit et interroge différemment les différentes catégories de malade, d’infirme, de déviant, ou d’anormal. Chaque société va donc élaborer un système cohérent explicatif autour de la maladie ou de la différence pour l’expliquer, le justifier et en déduire le mode de traitement.


      Ainsi dans la religion juive, l’infirmité est rapprochée de la notion d’impureté et de pêché et renvoie à l’idée d’une faute originelle. Les textes de l’évangile introduisent une rupture avec cette approche : l’infirme n’est plus coupable et c’est le principe de la charité qui prédomine dorénavant à son égard.


      Dans l’Antiquité, l’anormalité du corps est pensée en parallèle avec une anormalité sur le plan social. Dès lors, elle ne constitue pas une affaire privée mais représente une question sociale qui interroge et implique toute la société. Le handicap, la difformité est décryptée comme un « signe », sur le modèle de l’apothesis : les enfants nés difformes sont exposés, mis en offrande aux dieux.


      Au Moyen Âge, le contexte sera tout autre : le différent, l’infirme fait partie intégrante de la normalité. La réalité et la société sont en effet pensées en terme de diversité. La déviance physique y fait figure d’« anomalie normale ». Cette période se caractérise néanmoins par une assimilation de la figure de l’infirme à celle du pauvre ou du monstre : au même titre il vient rappeler la fragilité de l’édifice social et dévoiler l’envers de la société. Sur le modèle du nain ou du bossu présent au côté du roi, il remplit en ce sens un rôle social : il permet de relativiser la normalité de la société. Dans ce contexte, la personne infirme n’est plus considérée comme porteuse d’une faute, mais à l’inverse elle doit être prise en charge par la société. Suivant un principe de miséricorde et de charité, il convient de soulager le pauvre ou l’infirme pour trouver le salut.


      Cette image et ce traitement de l’infirme évolue vers la fin du Moyen Âge. Dès la fin du xive siècle, les individus à la marge sont peu à peu considérés comme inutiles, nuisibles, dangereux. Si le principe de charité persiste, c’est maintenant une forme de méfiance qui s’installe à leur encontre.


      Dans les siècles suivants, une nouvelle approche du handicap émerge, qui s’émancipe progressivement du discours imaginaire ou religieux pour être influencé par celui médical. À l’Âge classique, on ne cherche plus de justification morale à l’infirmité. La société étant guidée par deux valeurs que sont l’ordre et la rationalité, le pauvre, le fou ou l’infirme héritent du même traitement : l’enfermement. L’internement, le travail organisé ont ainsi pour objectif d’encadrer toutes les formes de déviance. À la fin du xviiie siècle, le pouvoir médical prend une place prépondérante dans la question des traitements de l’infirmité. Cette domination du discours médical perdure jusqu’à nous. Les normes de santé sont devenues les nouvelles normes sociales.


      Ce rapide résumé de l’évolution du regard sur le handicap et de la place donnée aux personnes en situation de handicap, rappelle que le fait que notre société aborde aujourd’hui le handicap comme une rupture de la normalité, ne constitue au final qu’un choix parmi d’autres. Notre société pourrait tout autant penser, comme ce fut le cas au Moyen Âge, que le handicap fasse partie de la norme. Autrement dit nous pourrions tout aussi bien considérer qu’il soit normal qu’il y ait dans chaque groupe d’individu des personnes différentes, que l’on appelle ici handicapées. De même, lorsque la revendication très forte aujourd’hui portée par les mouvements associatifs de personnes en situation de handicap est aujourd’hui celle d’« être comme les autres », il convient de s’interroger sur cet autre que l’on pose comme modèle culturel. L’idée même d’intégration est à questionner car elle amène à se poser la question suivante : « Quel est le type d’homme reconnu normal pour chaque société ? » (Stiker, 1997.)


      Le handicap, en tant que construction sociale, désigne donc des réalités différentes selon les époques. Totalement banalisé dans nos sociétés contemporaines, le terme de « handicap » est pourtant d’un usage très récent. S’il existe depuis des siècles, le terme de handicap n’a à la base rien à voir avec le domaine de la santé. Son étymologie vient de l’anglais « hand-in-cap », littéralement la main dans le chapeau. Cette expression trouve son origine dans un jeu anglo-saxon du xive siècle, lequel consistait pour définir la valeur d’un bien, à déterminer son montant en tirant au hasard un papier placé dans un chapeau. Ce terme fut ensuite transposé au fil des siècles au domaine hippique et à la course des chevaux au xviiie et xixe siècle. Les chevaux les plus forts, qui avaient en conséquence le plus de chance de gagner une course, se voyaient chargés d’un poids, pour ainsi permettre une égalité des chances avec les autres animaux partant moins favoris. Dans cette perspective, le handicap est double. Incarnant cette charge supplémentaire porté par l’animal, il est donc un poids, au sens propre comme au sens figuré. Mais dans le même temps, le handicap est également un attribut, dans la mesure où il désigne les chevaux les plus forts.


      Ce n’est qu’à partir du début du xxe siècle et surtout après 1950 en France, qu’on assiste à une transposition du terme « handicap » dans le domaine de la santé. Il vient alors désigner cette charge, ce poids en plus que certaines personnes sont amenées à assumer. Ce n’est bien sûr pas un hasard si ce glissement sémantique s’opère à ce moment historique précis, puisqu’on est à la fois dans un contexte post-guerre et dans une société en pleine mutation économique.


      En effet, c’est au lendemain de la première guerre mondiale, qu’apparait une nouvelle manière culturelle et sociale d’aborder la question de l’infirmité, qui deviendra celle du handicap. Devant le nombre important de mutilés de guerre, les techniques d’appareillages se développent. C’est la naissance de l’idée de remplacement et de la réadaptation. Il faut restaurer, réparer, compenser les corps mutilés pour les réintégrer. La société remplit alors un rôle de prothèse. Cette évolution fait également suite au développement industriel qui génère un nombre croissant d’accidentés du travail ou de maladies professionnelles.


      Dans ce contexte, entre guerre et industrialisation, l’infirmité n’apparait plus comme une question individuelle, relevant de la charité et traitée à la marge de la société. Elle engage la société. Celle-ci a une dette, elle se sent dorénavant redevable envers le corps de ses soldats ou de ses ouvriers mutilés pour le bien collectif. Pour ces deux publics, l’objectif de la médecine ne va plus tant être de soigner mais de réparer, de permettre à la personne de retrouver son état antérieur, de réduire l’écart à la norme sociale.


      
        La structuration du handicap au xxe siècle


        C’est dans ce nouveau contexte social, dans une société industrialisée et traversée par deux guerres mondiales que le handicap devient une catégorie d’intervention des politiques sociales, et prioritairement une catégorie d’intervention des politiques de l’emploi. L’idée étant que la société doit permettre à la personne de retrouver une place, en premier lieu en terme de travail. Toute la première moitié du xxe siècle est ainsi marquée par une série de lois qui vient structurer la prise en charge et les droits de ces publics, toujours avec une focale sur l’emploi : la création des pensions aux mutilés et victimes de la guerre, des centres d’appareillage, des centres de rééducation fonctionnelle et des emplois réservés, le droit à la rééducation professionnelle, l’assistance à certaines catégories d’aveugles et de grands infirmes, la création des CAT (Centre d’aide par le travail)...


        Sans rentrer dans le détail de toutes ces lois qui ne constitue pas l’objet de ce livre, je citerai uniquement les principales afin d’observer les définitions du handicap qu’elles proposent.


        
          La loi du 23 novembre 1957


          Adoptée en 1957, la loi sur le reclassement professionnel des travailleurs handicapés est importante car elle donne la première définition du handicap, bien qu’il ne s’agisse que d’une définition du « travailleur handicapé ». Cette loi nous dit que : « Est considéré comme travailleur handicapé toute personne dont les possibilités d’obtenir ou de conserver un travail sont effectivement réduites par suite d’une insuffisance ou d’une diminution de ses capacités physiques ou mentales. » La reconnaissance de la notion de travailleur handicapé est élargie à toute personne handicapée et donc à des publics plus larges que ceux uniquement des mutilés de guerre et des accidentés du travail.

        


        
          Le rapport Bloch-Lainé de 1967


          L’étape suivante dans la construction d’une définition du handicap opérante en France est le rapport Bloch-Lainé de 1967 intitulé Étude du problème général de l’inadaptation des personnes handicapées. Ce rapport remis au Premier ministre de l’époque, Georges Pompidou, ouvre la voie au texte d’orientation de 1975 et propose une définition du handicap et des personnes handicapées. Celle-ci met en avant la dimension sociale du handicap et de ses répercussions :


          « On dit qu’ils sont “handicapés” (dans l’acception française du mot qui n’est pas celle de l’anglais original, mais qui est assez commode) parce qu’ils subissent par la suite de leur état physique, mental, caractériel ou social des troubles qui constituent pour eux des handicaps, c’est-à-dire des faiblesses, des servitudes particulières par rapport à la normale, celle-ci étant définie comme la moyenne des capacités et des chances de la plupart des individus vivant dans la même société. »


          Le rapport Bloch-Lainé, est d’autant plus important que la loi d’orientation en faveur des personnes handicapées de 1975, qui marquera le contexte législatif et institutionnel du handicap pendant trente ans, n’apporte aucune définition du handicap, alors même qu’elle crée les instances chargées de reconnaitre le statut de personnes handicapées.

        


        
          La loi de 1975


          Le 30 juin 1975 deux lois sont votées. La loi 75-535 relative aux institutions sociales et médico-sociales qui réglemente les conditions de création, de financement, de formation et de statut du personnel des établissements et services du secteur. Parallèlement est votée le même jour la loi 75-534 d’orientation en faveur des personnes handicapées. Cette dernière fixe le cadre juridique de l’action des pouvoirs publics et pose les principes suivants :


          – importance de la prévention et du dépistage des handicaps ;


          – obligation éducative pour les enfants et adolescents handicapés ;


          – accès des personnes handicapées aux institutions ouvertes à l’ensemble de la population ;


          – maintien chaque fois que possible dans un cadre ordinaire de travail et de vie.


          La loi confie la reconnaissance du handicap à des commissions départementales distinctes en fonction de l’âge. Pour les jeunes de 0 à 20 ans, il s’agira des CDES (Commission départementale de l’éducation spéciale) et pour les adultes, ce sera les COTOREP (Commission technique d’orientation et de reclassement professionnelle). Après un certain nombre de textes parcellaires depuis la fin du xixe siècle, cette loi marque le commencement d’une étape de réadaptation qui normalise le champ du handicap. Elle consacre le statut social de la personne handicapée en déterminant un arsenal de droit et en leur donnant un contenu précis (AAH, ACTP, RTH, CI...).


          Les deux lois du 30 juin 1975 dites loi d’orientation en faveur des personnes handicapées et la loi relative aux institutions sociales et médico-sociales vont dessiner le paysage du handicap en France pendant les décennies suivantes.

        


        
          La loi du 11 février 2005


          Il faudra donc attendre la loi du 11 février 2005 dite loi pour l’égalité des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées, pour avoir une nouvelle définition du handicap opérante dans le droit français. Pour comprendre comment la France est arrivée à la mise en place de cette loi, il est intéressant de rappeler le rôle joué par les politiques européennes pour baliser l’intégration des personnes handicapées.


          Le traité de Maastricht qui fut signé le 7 février 1992, représente un élément fondateur d’une prise en compte des personnes handicapées. En effet, son article 13, que l’on reproduit ici, règle le principe de non-discrimination à l’égard des personnes handicapées :


          « Sans préjudice des autres dispositions du présent traité et dans les limites des compétences que celui-ci confère à la Communauté, le Conseil, statuant à l’unanimité sur proposition de la Commission et après consultation du Parlement européen, peut prendre les mesures nécessaires en vue de combattre toute discrimination fondée sur le sexe, la race ou l’origine ethnique, la religion ou les convictions, un handicap, l’âge ou l’orientation sexuelle. »


          En 2000, une directive spécifique prise dans le cadre du traité de Nice va venir renforcer l’article 13 du traité de Maastricht. Il s’agit du droit à la non-discrimination dans le domaine de l’emploi. L’emploi, même s’il ne représente pas une dimension obligée pour toutes les personnes handicapées, n’en est quand même pas moins un vecteur de volonté d’intégration. On peut donc considérer que la loi de 2005 est une application française qui découle de ce principe de non-discrimination posé par le traité de Maastricht, et renforcé par le traité de Nice.


          La loi du 11 février 2005 fournit donc une nouvelle définition du handicap opérante dans le droit français :


          Article L. 114 :


          « 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. »


          Article L. 114-1 :


          « Toute personne handicapée a droit à la solidarité de l’ensemble de la collectivité nationale, qui lui garantit, en vertu de cette obligation, l’accès aux droits fondamentaux reconnus à tous les citoyens ainsi que le plein exercice de sa citoyenneté. »

        

      

    


    
      L’évolution des classifications


      Afin de mieux comprendre les apports et les limites de la loi de 2005 et resituer la définition du handicap qu’elle propose dans un contexte international, il faut prendre en compte l’évolution des principales classifications du handicap, ainsi que ce qu’on va appeler le modèle individuel et le modèle social. On peut retenir quatre principaux modèles de classifications du handicap qui existent au plan international :


      – la Classification internationale des maladies ;


      – la Classification internationale des déficiences, incapacités, handicaps (CIDIH) ;


      – la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF) ;


      – le Processus de production du handicap (PPH).


      
        La Classification internationale des maladies


        La plus ancienne, la Classification internationale des maladies (CIM) est une classification médicale codifiée répertoriant les maladies ainsi qu’une très vaste variété de signes, symptômes, lésions traumatiques, empoisonnements, circonstances sociales et causes externes de blessures ou de maladies. La Classification internationale des maladies est publiée par l’Organisation mondiale de la santé (OMS) depuis 1948. Elle est mondialement utilisée pour l’enregistrement des causes de morbidité et de mortalité touchant le domaine de la médecine.


        Le modèle biomédical traditionnel qui sous-tend cette classification est centré sur la physiopathologie. Dans une perspective curative, le handicap est abordé sur le modèle de la maladie. Il apparait comme un enchaînement causal dans lequel une étiologie entraîne une pathologie qui se traduit par des manifestations organiques. Cette classification peut se résumer de la manière suivante : une cause-une maladie-un traitement. Le handicap est appréhendé comme une problématique essentiellement individuelle : l’individu est malade, il faut en rechercher la cause et le guérir.


        Ce modèle, où la recherche d’un agent pathogène et sa suppression permet la disparition des manifestations de la maladie, a eu ses heures de gloire lorsque dominaient les maladies infectieuses. Mais il ne permet pas de rendre compte du fait que des maladies guérissent en laissant des séquelles parfois très importantes (comme la poliomyélite par exemple), ou qu’on parvient à réduire les manifestations d’une maladie d’étiologie encore inconnue. De plus, la CIM pose un problème majeur pour prendre en considération la chronicité. En effet, une fois que la personne a été guérie, ou du moins que son état est stabilisé grâce à des soins médicaux, elle ne permet pas d’évaluer, de classifier et de mesurer les conséquences chroniques à long terme.

      


      
        La CIH


        La Classification internationale des déficiences, incapacités, handicaps (CIH) est venue compléter les manques de cette première Classification internationale des maladies en constituant un « manuel de classification des conséquences des maladies » (sous-titre de la CIH). Adoptée par l’Organisation mondiale de la santé en 1976 et publiée en anglais en 1980, la CIH a été élaborée au début des années 1970 lors de la préparation de la neuvième révision de la Classification internationale des maladies. Elle a été traduite en française en 1988. La direction de ce travail a été confiée à Philip Wood, rhumatologue et professeur de santé publique à Manchester. Il est ainsi courant d’appeler la CIH « Classification de Wood ». La CIH constitue la première étape pour s’éloigner d’un modèle individuel et médical du handicap. On se décentre de l’idée de pathologie ou de maladie pour aller vers une description du handicap et de ses conséquences sur trois niveaux :


        – les déficiences : une déficience est définie comme étant une atteinte corporelle, une perte de substance ou altération d’une structure ou fonction (psychologique, physiologique ou anatomique). Elle correspond à la lésion et/ou au déficit en résultant ;


        – les incapacités : la CIH prend en compte les difficultés ou les impossibilités des personnes à réaliser les activités de la vie courante qui découlent de ces déficiences. On va alors parler des incapacités. Celles-ci correspondent à toute réduction (partielle ou totale) de la capacité d’accomplir une activité d’une façon ou dans les limites considérées comme normales ;


        – les désavantages : troisième niveau, la CIH analyse également les problèmes sociaux qui résultent de ces déficiences et de ces incapacités. On traite alors des désavantages qui représentent une limitation ou une interdiction d’accomplissement d’un rôle social en rapport avec l’âge, le sexe, les facteurs sociaux et culturels.


        En résumé, la déficience se joue au niveau de l’organe et l’incapacité au niveau de la personne, de sa capacité d’action et de ses performances. Enfin, le désavantage social s’évalue au niveau des rôles sociaux possibles.


        La CIH a été pendant plus de vingt ans une référence internationale. Elle a permis une évolution dans la perception du handicap en permettant une prise de distance avec le modèle biomédical traditionnel présent dans la classification internationale des maladies. Son apport majeur est d’introduire la notion de désavantage social. Avec la CIH on est passé du modèle curatif classique vers un modèle réadaptatif, visant à mobiliser les capacités restantes de l’individu. Ce modèle de la CIH reste néanmoins un modèle individuel. Il est basé sur une logique de compensation. Il ne reflète pas le rôle de l’environnement social et physique.

      


      
        La CIF


        Le processus de révision de la classification de 1980 a abouti à la Classification du fonctionnement, des handicaps et de la santé (CIF), publiée en mai 2001. Le handicap y est défini comme un désavantage social résultant d’une déficience ou d’une incapacité qui limite ou interdit l’accomplissement d’un rôle social.


        Le groupe d’experts qui a coordonné la révision de la CIH a publié un long article dans lequel les auteurs annoncent que la classification révisée doit être compatible avec les principales conceptions contemporaines du handicap, qu’ils citent de la manière suivante :


        « Ceux qui étudient le handicap soutiennent depuis longtemps que ce qu’on appelle “handicap” physique ou mental n’est pas simplement un attribut de la personne mais une collection complexe d’états, d’activités et de relations, dont beaucoup sont créées par l’environnement social. Ceci est quelquefois appelé la “perspective sociale” ou “socio-politique” dans laquelle l’incapacité est envisagée comme une “construction sociale”, ou plus fortement comme une “forme sophistiquée d’oppression sociale”. Malgré leurs différences, ces auteurs s’accordent à rejeter le modèle dit médical (ou bio-médical) dans lequel le handicap est défini comme une déviation observable de normes biomédicales de structure ou de fonctions qui résultent directement d’une maladie, d’un traumatisme ou d’un autre état de santé. Ils soutiennent qu’il y a une facette médicale au handicap mais que le rôle saillant joué par les traits du monde construit et conçu par les personnes est beaucoup plus important dans la création des désavantages dont les personnes avec des incapacités font l’expérience. Parallèlement à ces développements théoriques, les militants sociaux et les militants en faveur des personnes avec des incapacités ont soutenu que le handicap est une question politique, une affaire de droits civils de base. Les personnes avec des incapacités sont une minorité sociale contre laquelle a été exercée une discrimination systématique dans tous les domaines de la vie. Les limitations auxquelles elles font face dans l’éducation, l’emploi, le logement, et le transport ne sont pas le produit de leur état médical, mais celui des attitudes sociales de négligence, et des images stéréotypées au sujet de leurs capacités et de leurs besoins... Les théories au sujet du handicap et du militantisme politique sont liées... Puisque la source du désavantage est une défaillance de l’environnement, les stratégies appropriées pour y remédier sont politiques : changer les attitudes, changer les politiques et les lois. Pour mettre à l’épreuve toutes ces théories concurrentes, nous avons besoin d’un modèle maniable pour le handicap lui-même, qui soit opérationnel pour cadrer les questions de recherche dans les différentes disciplines par ceux qui adhèrent à des théories explicatives différentes[9]. »


        Dans la CIF, l’idée n’est plus d’avoir une « attention spéciale » portée aux personnes les plus en difficulté, mais d’avoir une attention universelle portée à tous :


        « Plutôt que d’identifier des besoins spéciaux qui requièrent une attention spéciale (et une législation spéciale, des agences spéciales et des experts spéciaux), nous avons besoin de voir que toutes les personnes ont des besoins qui varient de manières grossièrement prévisibles, dans le cours de leur vie. La politique de l’incapacité n’est donc pas une politique pour quelque groupe minoritaire, c’est une politique pour tous. »


        La Classification internationale du fonctionnement vise ainsi à modifier l’environnement, dans son sens le plus large, pour le rendre accueillant à tous et permettre la pleine participation de chacun : « Le handicap se comprend désormais comme une variation identifiable du fonctionnement humain. »


        La CIF distingue cinq niveaux :


        – les fonctions organiques (qui désignent les fonctions physiologiques des systèmes organiques, y compris les fonctions psychologiques) ;


        – les structures anatomiques (qui renvoient aux parties du corps humain, telles que les organes, les membres et leurs composantes) ;


        – les activités (qui signifient l’exécution d’une tâche ou le fait pour une personne de faire quelque chose) ;


        – les participations (qui caractérisent l’implication dans une situation de la vie réelle. Les problèmes qu’une personne peut rencontrer dans son implication constituent une restriction de sa participation, un désavantage social, autrement dit un handicap) ;


        – et enfin les facteurs environnementaux (qui englobent l’environnement physique, social et attitudinal dans lequel les gens vivent et mènent leur vie).


        La CIF aborde donc le handicap en termes de déficiences, de limitations et de restrictions. Elle croise une dimension individuelle (la déficience reste définie comme un problème – écart ou perte importante – d’une fonction organique, ou d’une structure anatomique) et une dimension sociale (avec les notions d’activités et de participation).

      


      
        Le Processus de production du handicap


        Avec le Processus de production du handicap (PPH) de Patrick Fougeyrollas, on s’éloigne encore davantage d’une approche médicalisée. On ne parle plus de « handicap » ou de « personnes handicapées » mais de « situations de handicap ». Ce point pourrait n’apparaître que comme une simple question de vocabulaire, mais traduit en réalité un changement profond de perspective. Le handicap ne relève plus de l’individu en lui-même mais de la place occupée par ce dernier dans un contexte personnel et sociétal donné. On parle de « phénomène handicapant » : autrement dit c’est la société qui crée soit des situations de handicap, soit des conditions de participation à la vie sociale chez les personnes ayant des incapacités ou des déficiences.


        Dans le PPH, la situation de handicap est définie comme une limitation des habitudes de vie d’un individu. Celle-ci découle d’une interaction entre des facteurs personnels (déficiences-incapacités) et des facteurs environnementaux agissant comme facilitateurs ou obstacles. Adopter une approche interactive permet d’étudier, non plus le handicap en tant que tel, mais les situations de handicap. Celles-ci ne correspondent donc pas à un statut, mais à une dynamique, résultat des interactions entre des facteurs personnels et environnementaux. Les situations de handicap sont donc susceptibles d’évoluer, de s’accroître ou de s’atténuer.


        Le postulat de départ de cette approche née dans les années 1990 est de considérer que les incapacités ne sont pas une situation qui concernerait une minorité. La réalité du phénomène handicap ne toucherait pas un petit segment de la population, mais concernerait en réalité une part importante de la population. En effet quand Fougeyrollas a débuté ses travaux, on considérait qu’un américain sur 7 et 15 % de la population canadienne présentaient des déficiences physiques ou mentales restreignant leurs activités quotidiennes. En France, la population répondant à la définition du handicap donnée par la loi de 2005 correspondrait à près de 10 % de la population. Si ces personnes sont limitées dans leur participation à la vie sociale, ce n’est pas uniquement du fait de leurs déficiences ou de leur limitation fonctionnelle. C’est aussi du fait du contexte social, économique et matériel dans lequel elles évoluent.


        Les facteurs occupent une place prépondérante dans l’analyse du processus de production du handicap. Trois types de facteurs sont différenciés :


        – les facteurs de risque sont à l’origine des incapacités (par exemple la consommation excessive d’alcool qui augmente les accidents de la route, ou la prise d’un médicament pendant la grossesse qui augmente les risques de malformation à la naissance...) ;


        – les facteurs personnels (les facteurs identitaires, les systèmes organiques, les aptitudes) ;


        – les facteurs environnementaux. Ces derniers englobent l’environnement personnel (le domicile, les proches, le poste de travail, etc.), le capital social communautaire (les services et les infrastructures, les réseaux sociaux), l’environnement sociétal (les lois, les politiques, l’organisation des services, les budgets). Les facteurs environnementaux peuvent donc être soit « facilitateurs » soit constituer des « obstacles ».


        La présentation de ces classifications internationales, qui sont autant de grilles de lectures différentes, permet de brosser le portrait de l’évolution des constructions sociales du handicap au tournant du xxe et xxie siècle. Si l’on revient maintenant sur le territoire national, un des éléments caractérisant le contexte français est le fait que la catégorie du handicap fut longtemps perçue comme si naturelle, qu’il n’était même pas nécessaire de définir ce qu’était ou non le handicap. C’est ainsi, comme on la dit précédemment, que dans la loi de 1975, qui fut la loi pivot du handicap pendant trente ans, on ne trouve même pas de définition de ce que serait ou non le handicap. On a coutume de rappeler en la matière les propos de la ministre de l’époque, Simone Veil, selon lesquels une personne était handicapée dès lors qu’elle était reconnue comme telle par les commissions départementales d’orientation, autrement dit par une administration. La signification et la portée d’une telle délégation de définition et de pouvoir étaient considérables. Il n’était plus besoin en effet de définir le handicap tant la catégorie allait de soi au regard de l’offre publique de prestations et de dispositifs de gestion sociale de cette catégorie de population. La loi de 1975 apparaît comme la consécration de la construction de la catégorie des personnes handicapées comme une catégorie médico-administrative fondée sur la déficience (Barral, 2005).


        Or, on l’a vu, au travers de l’évolution des classifications, sur les quarante dernières années, cette conception du handicap comme une donnée naturelle est remise en cause. Cette contestation s’opère également par une mobilisation internationale considérable pour s’opposer à cette conception du handicap qui serait uniquement défini par la déficience d’un individu.

      

    


    
      Dénaturaliser le handicap


      Sur le dernier tiers du xxe siècle, l’émergence de mouvements sociaux de personnes handicapées, l’engagement de l’ONU pour la reconnaissance des droits des personnes handicapées et enfin le développement d’un champ académique consacré au handicap (les disability studies) vont concourir à la formation de nouvelles représentations du handicap, à la production de nouvelles normes internationales et à la réorientation des politiques publiques[10].


      
        Les mouvements sociaux de personnes handicapées


        Dans les années 1970, une mobilisation sociale des personnes handicapées prend naissance. Elle vise à dénaturaliser la catégorie des handicapés et remettre en cause le traitement social inégalitaire qui s’ensuit. Ayant pris conscience des discriminations dont elles sont l’objet, ces personnes se chargent de déconstruire les critères d’identification qui leur sont appliqués. Cette mobilisation sociale prend naissance en Europe et en Amérique du Nord. Elle s’imprègne des mouvements sociaux qui agitent alors les pays occidentaux contre les différentes formes de pouvoir et de domination.


        Pour de nombreuses personnes handicapées, cette domination est incarnée par l’institution spécialisée. La mobilisation s’exprime alors dans l’action concrète et l’expérimentation de formes de vie et de soutien alternatives à la prise en charge traditionnelle en institutions spécialisées, ou par le biais d’autres formules d’intégration dans la communauté. D’autres se consacrent à une analyse critique de l’organisation sociale et des politiques publiques qui génèrent l’oppression et la ségrégation dont sont victimes les personnes handicapées. C’est le cas en France avec la constitution d’un mouvement de lutte pour les droits des personnes handicapées et l’abrogation de la loi de 1975.


        Au regard de l’influence que ces mouvements sociaux ont exercée sur les instances internationales, les plus importants et les mieux connus d’entre eux sont l’Independent living movement et Disabled peoples’ international qui ont respectivement pris naissance aux États-Unis au début des années 1970 et au Canada en 1981.


        
          Independent living movement


          Le mouvement handicapé a été particulièrement marqué par l’Independent living movement (Mouvement pour une vie autonome). Celui-ci s’enracine dans une histoire plus large influencée par divers mouvements sociaux très actifs à cette époque : le mouvement self-help, le mouvement consumériste et le mouvement pour les droits de l’Homme. Aux États-Unis particulièrement, le mouvement handicapé a trouvé avec l’Independent living movement un modèle pour l’affirmation de ses droits civiques. Dans les années 1990, de nombreuses associations auparavant organisées autour de situations spécifiques (comme les lésions médullaires ou la maladie mentale) se regroupèrent pour revendiquer et faire pression, s’appuyant sur les exemples de réussite des Afro-Américains, des femmes et autres minorités. Elles tirèrent de ces autres mouvements sociaux l’enseignement que des manifestations publiques, des démonstrations pacifiques, l’action coordonnée de personnalités politiques, le fait d’attirer l’attention des médias et d’unir leurs forces dans un effort concerté, constituent des stratégies efficaces pour forcer le changement social.


          À la suite de ce mouvement, se mettent en place des « centres de ressources pour une vie autonome », qui constituent des formes de coopératives autogérées par les personnes handicapées. Ces centres offrent un ensemble de services d’assistance personnelle, de transports adaptés, de soutien à l’autonomie, pour vivre dans la communauté. L’action de l’Independent living movement s’est déployée sur plusieurs plans, s’inspirant des pratiques et des modes de revendication mis en œuvre par d’autres mouvements ou groupes de la société civile américaine particulièrement actifs :


          – le soutien mutuel, les échanges d’expériences, les stratégies de coping, à la suite du mouvement de self-help (qui équivaut à ce que l’on appelle les mouvements des Alcooliques Anonymes) qui, depuis 1935, a développé ces pratiques d’entraide entre personnes atteintes d’une même maladie ;


          – l’obtention du financement public de programmes de vie autonome, avec un droit de contrôle des personnes handicapées, en tant que consommateurs, sur leur direction et leur gestion dans le sillage du mouvement de défense des droits des consommateurs.


          Ces différentes démarches ont eu pour objectif de faire la démonstration de l’inutilité des institutions spécialisées et de la capacité des personnes concernées par le handicap à vivre dans la communauté dès lors que celle-ci leur en donne les moyens. L’Independent living movement s’étend aux États-Unis, essaime au Canada, en Europe, au Japon, au Brésil, en Australie. À partir des années 1980, l’internationalisation du mouvement appelle de nouvelles formes de représentation et d’action qui permettent de porter les revendications sur la scène politique internationale où s’élaborent les orientations et recommandations concernant les personnes handicapées.

        


        
          Americans with disabilities Act


          Par sa revendication politique de reconnaissance des droits des personnes handicapées comme groupe minoritaire opprimé, à l’instar des mouvements de lutte pour les droits civiques (Afro-Américains, homosexuels) ou contre la discrimination comme le mouvement féministe, l’Independent living movement contribuera à la promulgation de l’Americans with disabilities Act (ADA, 1990) contre les discriminations en raison d’un handicap.


          Une législation semblable fut promulguée en Grande-Bretagne et en Australie, l’ADA servant de modèle. Les revendications et les groupes de pression, ainsi que la couverture médiatique qui en découla, permirent aux personnes handicapées de devenir publiquement visibles. On a ainsi parlé de « disability pride » sur le modèle de la « gay pride ».


          Aux États-Unis, comme ailleurs, le mouvement portant sur les droits des personnes handicapées était relativement éclaté. Americans with disabilities Act a constitué la première opportunité pour que ces groupes disparates s’unissent derrière une action sociale, une loi unificatrice.

        


        
          Disabled peoples’ international


          En 1981, est créée l’Organisation mondiale des personnes handicapées : Disabled peoples’ international (DPI). Ce groupe de pression définit le handicap comme « la perte ou la limitation des possibilités de participer à la vie normale de la société sur une base égalitaire avec les autres en raison d’obstacles physiques et sociaux ». Il devient rapidement le principal porte-parole, auprès des instances internationales, des mouvements de personnes handicapées en lutte pour la reconnaissance de leurs droits.


          La contribution de DPI au processus de dénaturalisation du handicap consiste à diffuser auprès des instances politiques internationales les nouvelles catégories de connaissance qui se constituent, d’une part sur la base de l’expérience de la discrimination vécue par les personnes handicapées, d’autre part sur la base des travaux scientifiques produits dans le champ universitaire des disability studies.

        

      


      
        L’engagement de l’ONU


        Parallèlement à cette émergence des mouvements sociaux de personnes handicapées, on observe, à partir des années 1980, un tournant clair de la politique des Nations unies dans le domaine du handicap. Les recommandations et mesures préconisées jusque-là avaient été principalement centrées sur le droit aux soins et à la réadaptation. Elles partaient donc du corps et de la déficience des personnes. Après la Déclaration des droits des personnes handicapées en 1975, l’ONU met en œuvre une politique volontariste pour la reconnaissance des droits, la participation sociale et la citoyenneté pleine et entière des personnes handicapées. Le coup d’envoi de cette réorientation politique est marqué par la proclamation de l’Année internationale des personnes handicapées en 1981. Elle est suivie d’un programme d’action mondial pour la « Décennie des Nations unies pour les personnes handicapées », formalisé en 1994 en un ensemble de règles standard d’égalisation des chances des handicapés. Cette démarche aboutit en 2006 à la Convention internationale pour la protection et la promotion des droits et de la dignité des personnes handicapées, qui entre en vigueur en 2008.


        Cette convention, qui compte 82 pays signataires, comporte une dimension sociale explicite. On ne parle plus de corps déficient à réadapter mais de personnes handicapées comme sujet de droit. S’inspirant de la définition du handicap présente dans le processus de production du handicap (PPH), le paragraphe 3 du Préambule de la Convention stipule ainsi


        « que la notion de handicap évolue et que le handicap résulte de l’interaction entre des personnes présentant des incapacités et les barrières comportementales et environnementales qui font obstacle à leur pleine et effective participation à la société sur la base de l’égalité avec les autres ».


        L’Article 1 apporte une définition du handicap :


        « Par personnes handicapées on entend des personnes qui présentent des incapacités physiques, mentales, intellectuelles ou sensorielles durables dont l’interaction avec diverses barrières peut faire obstacle à leur pleine et effective participation à la société sur la base de l’égalité avec les autres. »

      


      
        Les disability studies



        Le mouvement des disability studies constitue le troisième élément moteur de cette mobilisation dans le domaine du handicap[11]. Les disability studies constituent un champ de recherche en pleine émergence, qui a des racines interdisciplinaires et théoriques fortes, mais qui est également modelé par l’activité sociale et politique. Il suscite actuellement des débats internationaux d’un grand intérêt qui sont encore peu diffusés en France. L’objectif des disability studies est d’analyser le handicap par rapport aux facteurs sociaux, culturels et politiques.


        L’expression anglo-saxonne disability studies n’a pas d’équivalent simple en français. L’obstacle n’est pas uniquement d’ordre sémantique et ne tient pas à une simple difficulté de traduction. Le terme handicap existe en anglais, mais il est rejeté par les personnes concernées et n’est plus employé pour cause de connotation péjorative. Il est remplacé par « disability » qui a aussi comme sens « incapacité » et qui est utilisé comme terme générique, c’est-à-dire à la manière du terme handicap français. Les disability studies se réfèrent aux études et aux recherches menées dans le domaine du handicap, mais à la différence de ce qui s’observe en France, ils désignent la constitution d’un véritable champ scientifique outre-Atlantique.


        Les disability studies sont d’origine nord-américaine. Ils émergent et s’ancrent dans le mouvement social plus large que l’on a évoqué précédemment. Comme dans les autres mouvements sociaux de type ethnic studies ou women studies, les personnes concernées sont considérées comme actrices de leur devenir et de leur libération. En conséquence, on leur reconnait des savoirs propres. Pour les disability studies, le fait que les personnes handicapées expérimentent elles-mêmes des barrières sociales (physiques, mentales, psychiques), donne à leurs paroles la possibilité d’apporter des connaissances de même valeur que n’importe quelle donnée scientifique. Ce courant scientifique a donc un ancrage clairement militant et entretient des connexions étroites avec le disability movement, incarné notamment par Disabled people’s international.


        La posture des disability studies tend à affirmer l’idée, que l’on peut qualifier de polémique, selon laquelle il y aurait une « culture handicapée », voire des cultures handicapées selon les déficiences en cause (surdité, cécité, paralysie, retard mental, etc.). À ce titre, l’identité handicapée est revendiquée comme égale aux autres, digne du même intérêt et interdisant toute discrimination. On est dans une volonté de renversement total vis-à-vis de la situation précédente : puisque la société et les sciences ont jusqu’alors traité le handicap comme un tabou ou sous la forme d’une déviance individuelle, alors les disability studies revendiquent l’idée que le handicap soit une culture parmi d’autres, une expérience dont les personnes peuvent être fières.


        Les disability studies interrogent l’incapacité qu’ont eue les disciplines scientifiques traditionnelles à prendre en compte la question du handicap au point qu’ils ont dû s’autonomiser pour prendre leur véritable essor. Ce courant scientifique a acquis dans plusieurs pays un statut de courant académique à part entière. Son influence a permis qu’en Europe et aux États-Unis, le handicap se construise dorénavant comme un champ de recherche autonome. Autonome à la fois par rapport aux divisions disciplinaires habituelles, parce qu’il les mobilise toutes selon les besoins, et aussi parce que, dans de nombreuses universités américaines, il existe des enseignements spécifiques concernant le handicap, où se croisent savoirs savants, savoir des acteurs et disciplines variées.


        L’originalité des disability studies se base donc dans l’intrication de ces différents éléments : dans le fait qu’ils accordent une valeur scientifique à la parole des « usagers », dans son interdisciplinarité, et dans son ancrage dans les mouvements militants de personnes handicapées.


        Les disability studies proposent un nouveau paradigme du handicap, qui s’oppose au modèle des sciences de la réadaptation. Celui-ci, particulièrement prédominant en Europe, repose sur les notions de déficiences et d’incapacités. Le handicap y est une problématique de santé individuelle et relève du savoir des professions médicales et paramédicales. La déficience peut être intellectuelle, visuelle, auditive, motrice, psychologique, du langage ou autre. Dans tous les cas, elle doit être compensée, réparée, pour permettre une adaptation au monde social (école, travail, loisirs, etc.). De là, la multitude des services, établissements, mesures diverses que les sociétés contemporaines ont mis sur pied. À l’inverse, pour les disability studies, le point de départ est toujours la société et ses barrières. La déficience n’y apparait que comme une composante du handicap, et non plus son élément central. Ce n’est plus à l’individu de s’adapter à l’environnement social, mais à celui-ci à s’adapter aux individus.


        Compte tenu de leur implantation différente selon les pays, les disability studies n’ont pas une définition unique. Il existe néanmoins un consensus sur ce qu’ils proposent :


        « Les disability studies restructurent l’approche du handicap en se centrant sur lui en tant que phénomène social, construction sociale, métaphore et culture, utilisant un modèle de groupe minoritaire. Elles examinent les idées relatives au handicap sous toutes les formes de représentations culturelles tout au long de l’Histoire, et analysent les politiques et pratiques de toutes les sociétés afin de comprendre les déterminants sociaux plutôt que physiques ou psychologiques de l’expérience du handicap. Les disability studies tout à la fois émanent du, et soutiennent le mouvement pour les droits des personnes handicapées, qui plaide pour les droits civiques et l’autodétermination. » (Linton, 1998.)


        En résumé, le handicap est conçu comme une situation socialement construite et non comme un attribut fixe d’un individu. Les disability studies sont pluridisciplinaires par nature puisque le handicap est déterminé par une interaction complexe de facteurs culturels, économiques et politiques, dont la prise en compte est indispensable pour définir et interpréter la différence (la déficience). Leur objectif n’est pas d’intervenir pour corriger la déficience d’un individu, mais de fournir une analyse critique de la dynamique sociale à l’origine des pratiques et des systèmes sociaux opprimants. Les disability studies répondent à la question de l’oppression en suggérant des changements culturels et sociaux destinés à renforcer la qualité d’acteurs pour les personnes handicapées. L’émancipation est une valeur cruciale ainsi qu’un objectif clé.


        On distingue deux principaux mouvements au sein des disability studies. Les « différentialistes » revendiquent le droit à la différence, la fierté d’être handicapé. Les « universalistes » défendent l’idée que tout individu est, un jour ou l’autre, potentiellement handicapé. Le fait d’être valide ne représente donc qu’un état temporaire. Non-discrimination, mainstreaming et empowerment sont les pivots du modèle social porté par les disability studies. Les personnes handicapées doivent elles-mêmes prendre en main tout ce qui les concerne. La société doit leur reconnaitre la puissance et le pouvoir de le faire.


        
          Une culture du handicap spécifique au contexte français


          Les disability studies se sont constitués outre-Manche. Ils y ont pris un essor différent en comparaison de la France où ils se déclinent de façon spécifique.


          Aux États-Unis et au Canada, s’appuyant sur l’activisme social des mouvements en faveur des droits des handicapés des années 1960 et 1970, ainsi que sur les revendications pour une vie autonome, ils représentent, depuis plus de trente ans, une discipline universitaire établie. En 1982, un groupe de chercheurs en sciences sociales fonda la Society for the study of chronic illness, impairment and disability (Société pour l’étude des maladies chroniques, des déficiences et du handicap), qui deviendra par la suite la Society for disability studies (SDS).
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