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PREFACE”

En renouvelant Ihistoire intellectuelle du handicap dans la société francaise,
cet ouvrage pose les bases d’'une meilleure prise en considération des personnes
handicapées et des questions contemporaines liées au handicap. La démogra-
phie du handicap en France reflete une tendance a I'échelle mondiale qui voit
le nombre de personnes handicapées augmenter dans de nombreux pays déve-
loppés comme dans d’autres en voie de développement. L’'Organisation mon-
diale de la santé estime actuellement a 15 % la proportion de personnes
handicapées dans le monde, ce qui constitue également une véritable préoccu-
pation pour la Banque mondiale, car le handicap affecte le développement éco-
nomique et social, redéfinissant les obligations des citoyens envers les
personnes vulnérables tout en mettant a 'épreuve la solidité financiere des
Etats'. Le handicap, a fortiori dans une société vieillissante, nécessite que les
Etats reconsidérent leurs programmes de protection sociale, a la fois au regard
de leurs systemes de valeurs et de leurs ressources financieres.

Or la forme, l'amplitude et la rapidité des évolutions de cette problématique du
handicap ont pris de court la plupart des acteurs. Plus généralement, les débats
sur 'immigration et la diversité ethnique, la religion et la laicité, les droits des
homosexuels et des personnes handicapées, battent en breche les idées recues sur
la « normalité ». De plus en plus, le handicap est reconnu comme une expérience
universelle a laquelle toute personne et toute famille sont susceptibles d'étre
confrontées au cours de la vie. Car, méme si un individu meurt sans avoir fait per-
sonnellement 'expérience du handicap, il est fort probable qu’il aura été amené a
travailler avec un collegue handicapé ou a vivre avec un proche dans cette situa-
tion. Cest pourquoi Irving Zola considérait le handicap comme une expérience
universelle qui concerne tout un chacun et se trouve ainsi au cceur de la condi-
tion humaine’. La présence accrue des personnes handicapées dans lespace
public, a I'école et au travail notamment, a entrainé une prise de conscience des

*  Texte traduit de I'anglais par les auteurs.

1. World Health Organization and The World Bank, World Report on Disability, Geneve,
World Health Organization Press, 2011.

2. Zola LK., «Toward the necessary universalizing of a disability policy ». Milbank
Quarterly, 67 (suppl. 2, pt. 2), 1989.
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réalités qui lui sont associées. Par ailleurs, des mouvements activistes défendent
leurs droits avec de plus en plus de vigueur. Par conséquent, il est indispensable
de mieux reconnaitre et comprendre le handicap sous toutes ses formes pour
savoir comment l'intégrer dans notre vie et quelles réponses lui apporter.

En situant le handicap dans l'histoire, la culture et les politiques francaises, cet
ouvrage rend un service inestimable. Si 'on nous permet un emprunt au vocable
de la viniculture, on dira que le handicap, comme le vin, est marqué par son
terroir. Les questions de handicap et les personnes handicapées sont l'expres-
sion de leur sol, de leurs traditions et de leur climat. En effet, et quoique le
modele social du handicap soit aujourd’hui partout présent, il se décline de
maniere différente en France et dans les pays anglo-saxons ou scandinaves. Ceci
invite, pour la France, a déconstruire I'histoire du handicap et de ses significa-
tions dans la perspective foucaldienne d’une archéologie du savoir ; mais égale-
ment a rapporter les débats sur le handicap au contexte tres particulier de la
« République francaise » et aux déclinaisons de la Déclaration des droits de
I’homme et du citoyen dans le temps. De méme, I'influence du contrat social de
Rousseau sur la maniére de penser la solidarité et le développement de I'Etat
providence est un élément-clé pour comprendre la politique francaise en matiere
de handicap. Alors que le processus d’assimilation de la diversité de différents
groupes en une société multiculturelle est truffé d’embuches, la richesse histo-
rique de la France a résidé dans son idéal d’intégration des « autres », via des
mécanismes de solidarité associés a la citoyenneté francaise’. En principe, les
meémes forces devraient faciliter 'intégration sociale des personnes handicapées,
mais comme Robert Castel I'a montré, la désaffiliation sociale et le manque de
participation au marché de l'emploi restent autant de barrieres qui font obstacle
a leur inclusion®. Les personnes handicapées ont donc encore un difficile com-
bat a mener pour leur pleine reconnaissance et leur participation sociale. Ce
livre témoigne précisément de ces tensions et de ces expériences contrariées.

Une approche prometteuse pour concilier ces idéaux et les réalités est de repla-
cer l'accent sur les droits de 'homme et la citoyenneté. Les droits de 'homme
constituent en effet le fondement de la législation et des politiques du handicap
au sein de la communauté européenne. L'expression incarne aussi la reconnais-
sance du respect et de la dignité de tous, y compris des membres les plus faibles
de la société. A ce titre, comme le soutient le mouvement des droits de 'homme
dans le champ du handicap, c’est sur la base de valeurs fondamentales que les
communautés devraient protéger et soutenir leurs membres les plus vulnérables.
Par contraste, la citoyenneté tient plus d'une relation associant avantages sociaux
et responsabilités individuelles. Elle se réfere traditionnellement a I'appartenance
a une communauté politique et/ou géographique, ot les droits fondamentaux
dont bénéficient les citoyens sont également assortis de devoirs. A ce titre, elle
comporte deux dimensions fondamentales : le statut juridique et 'appartenance

3. Birnbaum P., La France imaginée, Paris, Fayard, 1998.
4. Castel R., Les métamorphoses de la question sociale. Une chronique du salariat, Paris, Fayard,
1995.



INTRODUCTION A LA SOCIOLOGIE DU HANDICAP rrract ([T

a un groupe. Pour les personnes handicapées, la citoyenneté implique qu’elles
soient des membres a part entiere de la société et qu’elles soient incluses dans
la Cité. Le sens de la citoyenneté se concrétise au niveau national, mais égale-
ment dans les villes et les quartiers, dans des communautés de personnes han-
dicapées comme I'Arche, dans des associations telles TADAPT et 'APF’, ou bien
au sein des familles et entre générations. Pour étre acteur et participer a la vie
sociale, les personnes handicapées doivent « sortir » et s'engager dans les diffé-
rentes communautés auxquelles elles appartiennent. Cela signifie éliminer les
barrieres, notamment physiques, a la participation sociale, par exemple en abais-
sant les trottoirs, en installant des ascenseurs dans les batiments publics, en
ayant des transports publics accessibles a tous. Sur le plan social, il s'agit d’as-
surer l'acces a I'éducation et a 'emploi. Pour les personnes concernées, ceci
implique qu’elles soient scolarisées, trouvent du travail lorsque c’est possible,
quelles aient une vie de famille, qu'elles puissent voter et participer a la vie de
la Cité. Ce livre retrace les changements de perspective sur le handicap dans la
société francaise et il documente les efforts entrepris pour impliquer pleinement
les personnes handicapées dans la société civile.

Pour mieux comprendre les sens de l'activité et de la participation sociales, les
auteurs proposent de comprendre le handicap dans un parcours de vie et produi-
sent une analyse en profondeur des familles de personnes handicapées. Etudier le
handicap au cours de la vie montre que les déficiences peuvent changer avec le
temps, qu'un individu est susceptible de cumuler différentes incapacités, avec des
effets variables au cours du temps et que faire 'expérience de limitations d’activité
est une dimension naturelle du vieillissement ; le handicap est aussi le produit de
son environnement et des systemes d’aide sociale, et les réseaux de sociabilité ont
une influence considérable sur la capacité des personnes handicapées a fonction-
ner au quotidien et a participer a la société. Au coeur de cet ouvrage, une approche
du handicap par le parcours de vie permet de décrire les étapes du développement
et la fluidité des trajectoires individuelles en fonction de l'age. En cela, 'existence
humaine est pensée comme un continuum, ne pouvant étre entierement saisi par
une série d’« instantanés » pris au cours de la vie, pas plus que par des images
génériques représentant un groupe spécifique d’'individus du méme age, du méme
sexe et partageant des problemes identiques comme la paraplégie, la sclérose en
plaques ou la déficience intellectuelle. De la méme facon, les travaux de Priestley,
Heller et al.® ont contribué a fournir un nouveau prisme a travers lequel examiner
et comprendre le handicap. Cette nouvelle approche suppose d’explorer com-
ment, dans la société francaise, les personnes handicapées ont été identifiées au
cours de leur vie, quelles places leur ont été assignées, comment elles ont été
incluses ou exclues de la société et pour quelles raisons.

5. L’ADAPT (Association pour l'insertion sociale et professionnelle des personnes handica-
pées) et PAPF (Association des paralysés de France) sont parmi les premiers collectifs de per-
sonnes créés en France (cf. chap. 5).

6. Priestley M., Disability : A Life Course Approach, Cambridge, UK, Polity Press, 2003 ;
Heller T., Parker-Harris S., Albrecht G.L. Disability Through the Life Course, Thousand Oaks
California, Sage, 2012.
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Un nouveau regard sur le handicap implique de réexaminer ce que signifie pour
une famille de partager sa vie avec un de ses membres dans cette situation. Les
familles sont en effet redéfinies et reconfigurées par le handicap. D'un coté, les
parents d’enfants handicapés font état d'un surcroit de stress et seraient expo-
sés a un risque de divorce plus élevé que les parents d’enfants valides. Ce sont
les meres qui doivent souvent abandonner leur travail ou réduire leur temps
de travail pour pouvoir s'occuper de I'enfant. Méme avec un soutien de I'Etat,
les pressions financieres sur la famille augmentent. Les freres et sceurs grandis-
sent dans des foyers ayant plus de charges, moins de ressources et ils sont régu-
lierement sollicités pour participer aux soins. Dans ce contexte, les roles
fondamentaux dans la famille sont redéfinis et continuent a se transformer au
cours de la vie. Les meres célibataires, en particulier, ont des difficultés a s'adap-
ter aux demandes permanentes qui pesent sur leur temps et leurs ressources
déja limitées. D'un autre coté, les familles qui s'adaptent a la présence a la mai-
son d’'un de leurs membres handicapé déclarent que cela renforce souvent les
liens familiaux, en permettant de redéfinir ce qui est important dans la vie, le
sens des valeurs, et en favorisant 'émergence d'un engagement communau-
taire’. Toutefois, il est clair que 'expérience du handicap est fortement influen-
cée par lenvironnement familial et les ressources matérielles et symboliques
qui le caractérisent. Méme dans le contexte d’un Etat providence fort, la famille
reste une institution primordiale dans la vie des personnes handicapées.

Létude du handicap attire également l'attention sur les valeurs fondamentales
de la société. Pour bien des observateurs extérieurs, les personnes handicapées
ne semblent pas avoir une tres bonne qualité de vie. Mais, les apparences sont
souvent trompeuses ! Quand elles peuvent trouver un cadre de vie stable et
rassurant, quand elles ont acces aux ressources essentielles et quand elles ont
les moyens de développer un réseau social solide, elles déclarent avoir une tres
bonne qualité de vie®. Michaél Sandel soutient de maniere convaincante que
tous les biens, services et expériences ne peuvent ni ne doivent étre marchan-
disés. Le marché et le capitalisme ont leurs limites et les tentatives pour fixer
un prix a la famille, I'amitié, 'amour, le sexe, le respect ou la paix dévaluent,
alterent et corrompent ceux-ci’. En ce sens, le handicap défie les limites du
capitalisme et d’'une « démocratie » sans régulation, en montrant que la valeur
de la vie humaine, le caractere, les liens émotionnels, I'amour, le respect, trans-
cendent les calculs cotits-bénéfices et ne peuvent étre simplement réduits a une
capacité de travail. Ainsi les personnes handicapées font-elles souvent preuve
d'une dignité qui suscite des sentiments de solidarité et de réciprocité, et qui
constituent le ciment de la société.

7. Hogan D., Family Consequences of Children’s Disabilities, New York, Russell Sage
Foundation, 2012 ; Solomon A. Far from the Tree : Parents, Children and the Search for Identity,
New York, Scribner Book Company, 2012.

8. Albrecht G. L., Devlieger P., « The Disability Paradox : High Quality of Life against all
Odds », Social Science & Medicine, 48, 1999.

9. Sandel M.J., What Money Can’t buy : the Moral Limits of Markets, New York, Farrar, Straus
and Giroux, 2012.
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Ces valeurs indicatives mettent également en lumiere ce qu’il est important de
transmettre d’'une génération a l'autre, dans la famille et dans la Cité. En effet,
les sociétés se distinguent selon la facon dont elles traitent leurs membres vul-
nérables : les enfants, les personnes handicapées et agées... Si les discussions
sur I'héritage sont souvent réduites au transfert de la propriété', elles ne doi-
vent pas faire oublier que la transmission de la culture est tout aussi impor-
tante. Par exemple, les objets et photos de famille sont le reflet des expériences
partagées et de 'implication dans une communauté et une culture nationale.
Effectuer son service national, voter lors des élections, travailler dans des orga-
nisations communautaires, des associations, des groupes confessionnels, se
mobiliser en faveur des droits de 'homme ou au sein des mouvements de per-
sonnes handicapées symbolisent ce que signifie étre un citoyen. La place des
personnes handicapées dans la société et le traitement qui leur est réservé réve-
lent toute la richesse et la complexité d’'une culture.

Les auteurs attirent notre attention sur les questions de recherche et de poli-
tique sociale qui doivent étre prises en compte. De nos jours, les familles élar-
gies sont moins susceptibles de passer leur vie sous un meéme toit out elles
peuvent prendre soin de leurs membres handicapés. En conséquence, les per-
sonnes handicapées sont obligées de trouver d’autres formes de soutien et
d’autres endroits pour vivre. L'Europe rencontre un probleme supplémentaire
du fait que les personnes handicapées des pays les plus pauvres peuvent sou-
haiter émigrer vers les pays dont les systemes de protection sociale sont plus
généreux''. Ce phénomene met a 'épreuve les valeurs individuelles et sociales
des uns et des autres. Comment faire pour prendre soin de nos concitoyens
vulnérables, pour préserver nos valeurs fondamentales et nous engager dans
une communauté européenne élargie, dans un contexte ot chaque nation est
confrontée a d’importantes et persistantes pressions financieres ? Les réponses
a ces questions requierent des idées innovantes qui respectent les valeurs fon-
damentales ancrées dans I'histoire tout en prenant acte des réalités économiques
et politiques du monde d’aujourd’hui.

Gary L. Albrecht

Professeur émérite de sociologie a I'Université de I'Tllinois a Chicago
(Etats-Unis)

Professeur de Sciences Sociales a I'Université de Leuven (Belgique)

Il est en particulier I'auteur de The Disability Business : Rehabilitation in America
(Sage, 1992) et éditeur de Handbook of Disability Studies (avec Katherine
D. Seelman and Michael Bury — Sage, 2001), Encyclopedia of Disability,
5 volumes (Sage : 2006), Sage Reference Series on Disability : Key Issues and Future
Directions, 8 volumes (Sage 2013).

10. Hartog H., Someday All of This Will be Yours : a History of Inheritance and Old Age,
Cambridge, Massachusetts, Harvard University Press, 2012.

11.  Albrecht G.L., Devlieger P., Van Hove G., « The Experience of Disability in Plural
Societies », Alter, European Journal of Disability Research, 2(1), 2008.
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|.. LE HANDICAP : UNE QUESTION SOCIALE ET POLITIQUE

La question du handicap compte, depuis les années 1970, au rang des priori-
tés des politiques de santé publique et d’action sociale. Elle s’inscrit dans le
double contexte des transformations du paysage sanitaire et des mouvements
sociaux.

Les premieres sont la conséquence des transitions épidémiologique et démogra-
phique des pays occidentaux, qui combinent deux dimensions : d’'une part une
prédominance des maladies chroniques sur les maladies infectieuses aigués,
consécutivement a 'amélioration des conditions d’hygiene et des systemes de
soins et la découverte des antibiotiques ; d’autre part, un vieillissement de la
population, du fait de la baisse de la natalité et de la mortalité associée a l'aug-
mentation de l'espérance de vie'. Certains grands fléaux du xx° siecle, comme
la poliomyélite, ont quasiment disparu, mais leurs survivants en gardent souvent
de lourdes séquelles qui limitent leur participation a la vie sociale et écono-
mique. Par ailleurs, I'augmentation de I'espérance de vie a posé de nouvelles
questions, notamment celle de la qualité des années de vie gagnées (en bonne
ou mauvaise santé, avec ou sans incapacités). Enfin, les progres de la réanima-
tion, en néonatalogie en particulier, et les nouveaux traitements médicamenteux
ont certes fait reculer les limites de la survie, mais parfois au prix de séquelles
importantes et durables. Conséquence indésirable du « progres », une part des
populations, difficile a estimer mais de plus en plus importante, rencontre des
limitations d’activité, de degré et de nature variables. La prise en compte de cette
situation inédite conduit a élargir I'objectif des politiques et des dispositifs de
santé publique a l'amélioration de la qualité des années de vie gagnées.

Les Etats n'ont certes pas attendu ce constat pour prendre des dispositions.

La plupart, surtout ceux touchés par les guerres, avaient développé, des la
fin du xix® et le début du xx° siecle, des mesures destinées a certaines

1. Omran AR., «The Epidemiologic Transition : A Theory of the Epidemiology of
Population Change », The Milbank Memorial Fund Quarterly, 49(4), 1971.
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catégories de personnes. Mais l'ampleur du phénomene et la prise de
conscience de son caractere inéluctable ont conduit a une reformulation du
probleme dans la seconde moitié du xx° siecle. A la fin des années 1970, 'Or-
ganisation Mondiale de la Santé (OMS) initie et encadre une réflexion inter-
nationale sur les conséquences des problemes de santé visant I'harmonisation
des concepts et définitions du handicap et I'élaboration d’une taxinomie par-
tagée par tous les pays.

Un autre élément de contexte caractérisé par la montée en puissance, a la
méme période, des mobilisations collectives de personnes handicapées a pesé
dans les orientations et les modalités de mise en ceuvre des politiques du
handicap. Les activistes du mouvement mettent en cause 'hégémonie des
explications médicales de leur condition, auxquelles elles reprochent d’oc-
culter les obstacles sociaux opposés a leur participation, dénongant les prises
en charge ségrégatives et le non-respect de leurs droits élémentaires. Au
Royaume-Uni, aux Etats-Unis et dans les pays scandinaves, les revendica-
tions du mouvement des personnes handicapées sont relayées dans la sphere
académique par les disability studies qui acquierent a partir des années 1980
visibilité et légitimité. L'expérience du handicap est alors reformulée en
termes d’oppression sociale et d’identité minoritaire, assortie de revendica-
tions pour la défense des droits. En France, le contexte des politiques
sociales et des mobilisations collectives est sensiblement différent : les per-
sonnes « infirmes » ou « diminuées » s’organisent en puissantes associations
des l'entre-deux-guerres, mais leur évolution d’apres-guerre en entreprises
gestionnaires d’établissements et de services laisse alors peu de place a la
critique politique. C'est essentiellement via la mondialisation du mouvement
handicapé qu'un modele plus participatif simpose en France a partir des
années 1990 et surtout 2000.

La convergence de ces deux lignes de force, structurelle et politique, est a l'ori-
gine de mutations profondes affectant les domaines des politiques sociales et
de santé, le droit national et supranational, les dispositifs de traitement social
et les pratiques professionnelles des champs sanitaires et médico-sociaux, les
parcours de vie des personnes, les expériences singulieres, les mobilisations
collectives et le statut méme du handicap comme objet de recherche pour les
sciences sociales.

2. DE LA READAPTATION A LA PARTICIPATION SOCIALE

En France, comme dans un certain nombre de pays européens, les politiques
du handicap se sont échafaudées dans la seconde moitié du xx° siecle sur la
base d’'un nouveau mode de traitement social : la réadaptation. Celle-ci sest
imposée dans les suites immédiates de la Premiere Guerre mondiale. L’'adoption
d’un référentiel du « handicap », consacré par la promulgation de la loi « d’orien-
tation en faveur des personnes handicapées » en 1975, marque la volonté du
législateur de rassembler sous une méme catégorie daction publique un
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ensemble de situations précédemment distinguées en fonction de leur origine.
Le principe en est une harmonisation des traitements visant — dans un premier
temps du moins — I'intégration sociale et professionnelle des personnes concer-
nées et leur retour a la vie ordinaire. La fin des Trente Glorieuses et la reconfi-
guration progressive des Etats providence a partir des années 1980 conduisent
de nombreux pays a rénover leur politique du handicap. Ainsi, la loi francaise
du 11 février 2005 « pour l'égalité des droits et des chances, la participation et
la citoyenneté des personnes handicapées » opere en regard de la précédente
plusieurs déplacements, tant au niveau des référentiels que des moyens mis en
ceuvre pour atteindre les objectifs visés. Sans renoncer aux principes de soli-
darité nationale et d'intégration, elle promeut désormais la non-discrimination,
cette nouvelle orientation devant garantir « 'égalité des droits et des chances »
de tous les individus.

L’objectif de réadaptation et de normalisation des personnes, visant essen-
tiellement le retour au travail par des techniques de réparation et d’entrai-
nement des corps, évolue vers un objectif de « participation », pour
favoriser l'acces aux différentes institutions et spheres de la vie sociale. Dans
le méme temps, la nouvelle politique rompt avec une logique de « prise en
charge » au profit d'une logique de services, lesquels doivent a la fois satis-
faire aux besoins des personnes et répondre a des normes managériales de
qualité et de résultats. Enfin, l'allocation de ressources compensatoires
conditionnées a la reconnaissance d'un « taux d’incapacité » minimal dispa-
rait au profit d'un « droit a compensation » du handicap, droit subjectif,
fondé sur le projet de vie de chaque personne et censé couvrir I'ensemble
de ses besoins spécifiques.

Ces évolutions du traitement social du handicap transforment en retour les
cadres de I'expérience. Moins présentes dans les établissements spécialisés, suite
a un mouvement de « désinstitutionalisation » (d’intensité variable selon les
pays), les personnes handicapées circulent concomitamment dans des disposi-
tifs multiples, de plus en plus complexes, différents selon les étapes de la vie,
auxquels participent un grand nombre d’individus, de groupes, d’objets tech-
niques, d'institutions, de textes, de procédures... L'injonction dominante n’est
plus tant d’étre « comme tout le monde », comme durant 'age d’or de la réa-
daptation, que d’étre « soi-méme », en construisant un projet de vie singulier,
suivant en cela une évolution macrosociologique qui se décline dans l'action
publique en responsabilisation des bénéficiaires et en individualisation des
mesures. Dans le méme temps, le travail des collectifs rompt avec les représen-
tations négatives traditionnelles et offre de nouvelles grilles de lecture plus valo-
risantes du handicap que les acteurs peuvent s'approprier pour donner sens a
leur histoire.

Enfin, le handicap est pris également dans ce vaste mouvement de transforma-
tions en tant qu'objet de recherche. En passant du statut de catégorie sociale a
celui de catégorie d’analyse, il n’est plus cantonné a la question des politiques
sociales et sanitaires : il irrigue désormais d’autres champs, comme I’économie
du développement, la lutte contre la pauvreté, ou encore l'urbanisme...
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et s'impose comme outil d’appréciation du fonctionnement humain, comme
situation emblématique a partir de laquelle peuvent étre reformulées des
normes de justice sociale, ou encore comme référence pour concevoir un envi-
ronnement pour tous selon les principes de l'universal design”.

3. OBJECTIFS ET PARTIS PRIS DE L'OUVRAGE

L'ouvrage propose une analyse des transformations qui viennent d’étre esquis-
sées. S'il prend principalement appui sur la situation francaise, il mobilise aussi
les politiques internationales, en particulier européennes. 1l retrace les différents
contextes dans lesquels la société est interpellée par la question du handicap, les
réponses apportées par les politiques publiques et les manieres dont, en retour,
ces réponses cadrent 'expérience des personnes qui en sont les cibles. C'est donc
du handicap en tant qu'objet social et politique qu'il est question ici et non du
handicap comme objet de la médecine ou relevant du seul champ de la santé.
Certes, cette derniere n'est pas totalement absente de notre propos puisque les
définitions officielles s’y réferent pour délimiter le champ, concevant le handicap
comme les conséquences sociales de difficultés fonctionnelles ayant pour origine
un probleme de santé. En sont ainsi exclues les difficultés qui relevent de situa-
tions sociales, comme la pauvreté ou l'immigration. Cest un choix de société qui
ne va pas de soi et nous verrons que cet arbitrage est régulierement mis en ten-
sion, tant dans les débats publics que dans les délibérations locales qui entourent
lattribution de droits. La frontiere entre santé et société est en effet poreuse et
nombre de problemes sociaux tendent a étre aujourd’hui médicalisés.

Objet social et politique donc, mais aussi objet épistémologique. Nous espé-
rons en effet montrer a l'issue de nos réflexions que les savoirs qui se consti-
tuent depuis maintenant plusieurs décennies autour de la question du handicap
et des vulnérabilités sont le terreau de conceptions et d’outils nouveaux.
Ceux-ci permettent de penser autrement les moyens d’atteindre certains idéaux
mis a mal par les politiques libérales, comme I'égalité ou la citoyenneté, en
bousculant certains paradigmes dominants dans des domaines aussi divers que
le développement, I'urbanisme, la justice sociale...

En outre, I'ouvrage ne se focalise pas sur une catégorie de population particu-
liere que constitueraient les personnes handicapées, a la maniere dont on trai-
terait d’'une population-cible de la santé publique ou de l'action sociale. Sans
nier la part de réalité d'une telle catégorie, objet de politiques publiques et
pourvoyeuse de droits, il faudrait déja pouvoir en proposer une définition. Or,
et C’est une des spécificités du domaine, le handicap ne se laisse pas facilement
circonscrire, ses frontieres sont sans cesse questionnées et font 'objet de contro-
verses. Entrer par le probleme de santé et les déficiences, les limitations fonc-
tionnelles, les restrictions d’activité, le besoin d’aide, 'auto-désignation comme

2. Luniversal design ou conception universelle désigne la conception de produits, de pro-
grammes, d’équipements, de services, de telle sorte qu’ils puissent étre utilisés par tous.
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1
Définir le handicap

* Dictionnaire de I'’Académie francaise (9 édition, 1992)
Handicap n. m. xix° siécle. Mot anglais, contraction probable de hand in cap, proprement « main dans le cha-
peau », nom donné d’abord a un jeu dont la mise était placée dans une coiffure, puis a des compétitions hip-
piques. I. Epreuve sportive, notamment course hippique, dans laquelle on affecte a certains concurrents un
avantage ou un désavantage de temps, de distance ou de poids. 2. Se dit de ce qui met quelqu’un en état d’infé-
riorité. Spécialt. Infirmité, déficience accidentelle ou naturelle, passagére ou permanente, qui entrave I'activité
physique ou mentale.
® (lassification internationale des déficiences, incapacités, handicaps (OMS, 1980)
Le handicap est le désavantage social pour un individu donné, résultant d’une déficience ou d’une incapacité,
qui limite ou interdit I'accomplissement d’un rdle considéré comme normal, compte tenu de I'age, du sexe, des
facteurs sociaux et culturels.
* Regles pour I'égalisation des chances des handicapés (ONU, 1993)
Le mot « incapacité » recouvre a lui seul nombre de limitations fonctionnelles différentes [...]. L'incapacité
peut étre d’ordre physique, intellectuel ou sensoriel, ou tenir a un état pathologique ou a une maladie mentale.
(es déficiences, états pathologiques ou maladies peuvent étre permanents ou temporaires.
Par « handicap », il faut entendre la perte ou la restriction des possibilités de participer a la vie de la collecti-
vité a égalité avec les autres, le mot lui-méme désignant implicitement le rapport entre le handicapé et son
milieu. On souligne ainsi les inadéquations du milieu physique et des nombreuses activités organisées — infor-
mation, communication, éducation, etc. — , qui empéchent les handicapés de participer a la vie de la société
dans 'égalité.
® (lassification Internationale du Fonctionnement, du Handicap, et de la Santé [OMS, 2001].
Le handicap y est approché comme une condition humaine universelle, variation dans le « fonctionnement »
humain. Il est défini comme une restriction de la participation sociale résultant de I'interaction entre une limi-
tation d’activité, consécutive a un probléme de santé, et des obstacles environnementaux.

® Loi du Il février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des per-
sonnes handicapées (Loi n° 2005-102 article 2) : « Constitue un handicap [...] toute limitation d’activité ou
restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par une personne en raison d’une
altération substantielle, durable ou définitive d’une ou plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales,
cognitives ou psychiques, d’un polyhandicap ou d’un trouble de santé invalidant ».

personne handicapée ou encore la reconnaissance sociale dun handi-
cap — dimensions difféeremment mobilisées selon les approches — dessine des
populations non seulement distinctes, mais qui ont peu de choses en commun.
Et bien qu'un consensus tende a s'imposer en faveur d'une conception du han-
dicap pensé, non pas comme une altérité radicale, mais comme une position
instable sur un continuum du fonctionnement humain — allant de I'absence de
limitations a des limitations séveres dans la réalisation d’activités — diverses
définitions peuvent étre mobilisées selon les acteurs et les contextes. L'encadré
n° 1 en donne plusieurs, émanant du langage courant aussi bien que
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scientifique, politique ou juridique. Elles different en fonction de leur focale,
variant d’'un probleme médical a ses conséquences sociales, mais aussi selon le
role quielles accordent a l'environnement.

Pour autant, bien naturellement, les personnes sont trés présentes dans notre
propos. Non en tant que catégorie sociale, mais par les significations et les sub-
jectivités qu’elles construisent et leur engagement dans des collectifs. Notre posi-
tionnement, a linterface des institutions sociales et des personnes, a pour
contrepartie le fait que nous ayons laissé dans 'ombre I'histoire et I'ethos des pro-
fessions médico-sociales, en faisant toutefois référence aux travaux qui en traitent.

4. PERSPECTIVE SOCIOLOGIQUE ET OUVERTURE DISCIPLINAIRE

Si le choix a été fait de I'aborder par le prisme de la sociologie, domaine de
compétence des auteurs, le handicap est un objet transversal qui interroge les
sciences humaines et sociales dans leur ensemble et croise bon nombre de leurs
objets.

Ainsi, I'étude de I'élaboration et des transformations du champ du handicap
intéresse également l'histoire sociale et les sciences politiques, I'épidémiologie,
la sociologie du handicap bien str, mais aussi celle de I'action publique, du
droit, du travail... Les théories et les terrains abordés tout au long des chapitres
sont susceptibles d’éclairer a partir du handicap, les transformations des modes
de gouvernance du social, en lien avec les processus contemporains d’indivi-
dualisation et de subjectivation, et d’observer les nouvelles articulations entre
spheres publique et privée.

Les personnes handicapées et leurs collectifs mobilisent aussi différentes disci-
plines en sciences humaines et sociales — histoire, psychologie, philosophie,
anthropologie, sociologie... — pour peu qu’elles s'intéressent a l'expérience, a
I'élaboration des jugements cognitifs et moraux, aux mobilisations et aux mou-
vements sociaux, aux redéfinitions de la justice sociale, de biens communs et
la distribution des savoirs et des pouvoirs. L'expérience individuelle et collec-
tive des personnes handicapées donne a voir des formes d’'innovations sociales
qui nouent, défont et retissent des liens multiples entre les différents acteurs
sociaux a des échelles micro, méso et macrosociales.

La vie des personnes handicapées offre des éclairages précieux pour mieux
comprendre — quels que soient les outils disciplinaires dont on s'empare — ce
que c’est qu'une personne, comment on choisit de la définir en lien ou a dis-
tance de son corps, de ses émotions, de sa pensée, de sa volonté, d’autrui et
de son milieu..., ce que sont les questions et les tensions traversées
aujourd’hui par 'éducation, la famille, la sexualité, I'enfantement, le travail
et la vieillesse. A titre d’exemple, la question des ages se révele particuliere-
ment complexe dans le domaine du handicap, montrant combien il est peu
efficient d’aborder la vie des personnes, leurs apports et leurs rapports a la
société, en fonction de « tranches d’ages », de « catégories de population » et
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de champs disciplinaires ou de domaines d’intervention publique autonomes
et combien les « charnieres » et les transports d’expérience et de savoirs sont
plus intéressants.

5. PRESENTATION GENERALE DE L'OUVRAGE

L’ouvrage est organisé en trois parties.

La premiere, qui compte trois chapitres, est dédiée aux institutions et a leur
histoire. Elle propose une analyse sociohistorique de 'émergence du champ,
de ses transformations, des tensions qui le traversent. Nous examinerons de
maniere approfondie, en les inscrivant dans une histoire longue, I'élaboration
des politiques du handicap et les déplacements qu'elles operent. Nous les abor-
derons de facon concrete, en donnant a voir les différents acteurs, les questions
et les enjeux qui les animent, les solutions qu'’ils élaborent pour progressive-
ment faire émerger un domaine plus ou moins unifié, qui devient une cible de
l'action sociale.

Le premier chapitre tente une généalogie du handicap dont le point de départ
est lémergence de la question sociale a la fin du Moyen Age. 11 décrit, sans tou-
tefois chercher a les relier historiquement dans un grand récit linéaire, quatre
moments fondateurs : avant la société moderne, la distinction parmi les pauvres
de ceux qui méritent protection ; la prise de conscience a I'époque des Lumieres
que les sourds-muets et les aveugles peuvent étre éduqués grace a la suppléance
des sens ; l'intervention de la médecine et de la science dans l'entreprise de
redressement moral, physique et social des populations au xix° siecle, puis l'ave-
nement, au xx° siecle, de la réadaptation, comme mode de réparation des corps
abimés.

Le second chapitre retrace, dans le contexte assurantiel et de planification qui
caractérise la période d’apres-guerre, les dynamiques d’acteurs de la médecine
physique, de la psychiatrie, de 'éducation, de la justice, des politiques et des
représentants des personnes handicapées, engagés pour la réadaptation de dif-
férentes catégories de personnes (« récupérables », « débiles légers ou pro-
fonds », « enfants inadaptés »...). Des initiatives disparates contribuent alors a
I’éclosion d’'un secteur a la charniere du médical et du social, administré essen-
tiellement par des ceuvres privées dans des institutions dédiées. Dans ce
contexte, la politique du handicap en gestation prépare l'unification et I'homo-
généisation d’'un ensemble de dispositifs et de leurs cibles, et impose un
contrdle sur les établissements médico-sociaux. Deux lois, promulguées en
1975, la concrétisent. Le maitre-mot en est I'intégration, qui se décline en prio-
rité dans le domaine de la productivité économique.

Le troisieme chapitre analyse le réagencement en profondeur du champ du
handicap entamé depuis les années 1970. Il montre qu'un tournant conceptuel
radical s’est opéré au profit d'une approche sociale plutot que médicale du han-
dicap. Par conséquent, 'action politique privilégie I'inclusion des personnes
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plutot que leur intégration. Le handicap est désormais une question sociale qui
touche I'ensemble des domaines de la vie politique et publique, posant la ques-
tion du financement et de la pérennisation des systemes de protection sociale.
Nous verrons également que les grandes orientations relatives au handicap
s’élaborent de plus en plus a I'échelle internationale et se déclinent en termes
d’accessibilité, de droits et de non-discrimination.

La seconde partie de 'ouvrage fait place aux personnes et a leurs collectifs, a
leur expérience, en tant que potentielles bénéficiaires de services et de droits,
et en tant qu'engagées dans la lutte pour l'acces a des services et le respect des
droits. Les deux chapitres qui la composent s'appuient largement sur des théo-
ries et des travaux des domaines de la sociologie de la santé et des disability
studies ; ils illustrent leurs apports et leurs limites, mais également les confron-
tations et le travail réflexif initié de part et d’autre dans la période récente.
L'approche du handicap par la voie des expériences individuelles et collectives
donne a voir des formes d’intrication complexes entre les cadres sociaux de
l'expérience et le travail biographique des personnes, entre les spheres publique
et privée.

Le quatrieme chapitre relate les différentes approches du handicap et de la
maladie chronique adoptées par les sciences sociales, des premieres générations
de travaux étayés par les théories de la déviance et du stigmate aux approches
biographiques de la maladie et du handicap, ainsi que leur critique radicale
portée par les disability studies. Chaque orientation est replacée dans son
contexte et discutée sur la base d’études empiriques récentes, montrant le carac-
tere performatif des dispositifs sociaux et des choix théoriques sur I'expérience
des personnes.

Le cinquieme chapitre retrace les grandes tendances des mobilisations de per-
sonnes handicapées. Sans céder a l'illusion d'un processus linéaire de démo-
cratisation, il dégage quatre grandes périodes, correspondant a des agencements
politiques spécifiques : les premieres ligues caritatives précédant la Premiere
Guerre mondiale, la création des collectifs d’entraide a partir de I'entre-deux-
guerres dont un certain nombre deviendront des associations gestionnaires
d’institutions spécialisées, I'activisme plus contestataire des années 1960-1970
et, enfin, l'internationalisation d'un mouvement de personnes handicapées a
partir des années 1980. Ce chapitre analyse ensuite les principaux défis et chan-
tiers auxquels font face, aujourd’hui, les collectifs.

La troisieme partie s'intéresse a la vie des personnes dans les différentes
spheres sociale et privée. Le couple et la famille tout d’abord, la procréation,
la sexualité, la parentalité étant des domaines fortement investis par les bio-
politiques’ et le souci de prévenir et de contenir, de maniere parfois radicale,
toute condition susceptible de produire du handicap. Il en va de méme pour
les domaines de l'école, du travail et de la vieillesse, cibles de politiques
publiques visant I'intégration puis l'inclusion. Les personnes handicapées sont

3. Terme emprunté a Michel Foucault pour désigner les pouvoirs s'exercant sur la vie.
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ainsi, potentiellement et tout au long de leur parcours de vie, 'objet de trai-
tements sociaux particuliers.

Le sixieme chapitre analyse les questions relatives a la famille, a la sexualité et
a la procréation. 1l s'intéresse d’abord aux couples et aux familles confrontés
au handicap de l'enfant, montrant que sa naissance continue d’étre d’abord
envisagée comme un drame familial, malgré des expériences complexes et
contrastées. Le chapitre traite ensuite des sexualités, des procréations et des
parentalités des personnes handicapées elles-mémes. Apres avoir été longtemps
ignorées, voire réprimées, celles-ci sont de plus en plus revendiquées comme
un droit, quoique des obstacles persistent quant a leur réalisation concrete.

Le septieme et dernier chapitre aborde le handicap a différents ages de la vie.
Il relate les transformations récentes des politiques d’aides et de leurs outils
dans les trois grands domaines de la vie sociale que sont, I'éducation, le tra-
vail et le vieillissement. Apres avoir fait état des difficultés que posent les nou-
velles acceptions du handicap pour le « repérage » des personnes cibles, il
examine les déplacements récents portés notamment par la notion d’inclusion
scolaire et le débat actuel sur 'employabilité des personnes handicapées, et
montre les fortes intrications entre vieillissement au travail, marché de 'emploi
et handicap.

Cet ouvrage est parmi les premiers du genre en langue francaise. Il s'adresse a
tous ceux qui s'intéressent au handicap : personnes handicapées et proches,
professionnels du médico-social, militants, décideurs politiques, étudiants et
chercheurs en sciences sociales. ..
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LA LONGUE GENESE
D’UNE NOTION RECENTE

Ce premier chapitre est I'occasion de contextualiser la question du handicap
en lui restituant sa profondeur historique. Un retour rapide est en effet néces-
saire pour saisir les transformations qui ont favorisé I'émergence du handicap
comme catégorie des politiques sociales de la seconde moitié du xx° siecle.
L’élaboration et le succes de ce concept intégrateur — recouvrant un probleme
a la fois économique, social, médical et sanitaire — n’allaient pas de soi. Une
périodisation en quatre grands ages doit nous aider a comprendre I'héritage
de catégories et de significations qui nous échoit. Nous aborderons d’abord
une premiere période allant de la fin du Moyen Age jusquau xviii® siecle (1).
Bien que recouvrant des formes d’organisation sociale différentes, elle est mar-
quée par linstitutionnalisation de l'assistance. Traitement social de référence,
celle-ci déploie conjointement deux registres, celui de la charité bienveillante
et celui du controle social répressif. Le xviu‘ siecle constitue un double tour-
nant. Philosophique, d’'une part, l'empirisme comme nouveau mode de rela-
tion au monde apportant des savoirs relatifs aux rapports entre sens et raison,
et, de 1a, aux déficiences sensorielles. Politique, d’autre part, concernant le
traitement social de ces déficiences, avec 'éducation collective et institution-
nalisée des sourds-muets et des aveugles (2). Au xix° siecle, la révolution
industrielle et le paupérisme qui en résulte favorisent, dans un contexte de
luttes sociales, I'émergence de théories relatives a la dégénérescence de I'espece
et a l'hérédité, et de pratiques eugéniques associées. Sciences et médecine, avec
I'hygiénisme, la psychiatrie, la psychopédagogie... et leurs outils de mesure,
participent de plus en plus a la vie politique sous la double forme d’une phi-
lanthropie — déclinaison laique de I'assistance, presque exclusivement privée
et empreinte d’idéologie bourgeoise — et d’'un controle social caractérisé par
une entreprise de redressement a la fois moral, physique et social (3).
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La quatrieme période, correspondant a la mutation de la société moderne et
industrielle (premiere moitié du xx° siecle), est marquée par 'apparition d'une
réponse sociale inédite au probleme de l'infirmité : la réadaptation (4). Le pro-
jet est alors de remettre les invalides au travail en leur proposant des disposi-
tifs institués de compensation et de réparation. Modele original pour répondre
aux défis de son temps, la réadaptation constitue la derniere étape qui prépare
l'avenement du « handicap ».

.| AVANT QUE LA SOCIETE NE DEVIENNE MODERNE :
L’INSTITUTIONNALISATION DE L’ASSISTANCE

La pauvreté est une condition générale au Moyen Age, mais la sociabilité pri-
maire qui caractérise la féodalité a longtemps absorbé les aléas susceptibles de
menacer la cohésion sociale. Des rapports horizontaux de lignage et de voisi-
nage, soumis a un régime de solidarité et de contraintes, et des rapports verti-
caux de vassalité, assurant protection et sécurité, apportent les ressources
suffisantes pour une autorégulation. Quand la famille ne suffit pas a amortir
les accidents, la communauté territoriale intervient pour assurer aux plus
démunis une prise en charge minimale.

.l Une distinction parmi les pauvres & la base de I'action sociale

Des le x11° siecle cependant, la conjonction d'une série de catastrophes natu-
relles, de guerres, d'une croissance démographique importante, crée une
situation inédite : I'émergence d’'une pauvreté de masse, de plus en plus
mobile, que les villes ne parviennent plus a endiguer. Elle rassemble des
situations tres hétérogenes : malades, infirmes, vieillards, veuves et orphe-
lins, paysans contraints de quitter les campagnes, nobles déchus, jongleurs,
marchands et étudiants libertins. Ce phénomene de paupérisation, qui
menace la structure féodale, offre les conditions de possibilité de ce que
Robert Castel appelle le « social-assistantiel », en référence a « un premier
type d’interventions spéciales » pour la prise en charge des plus démunis.
Un des criteres essentiels qui fondent la ligne de partage entre les candidats
potentiels 4 ce nouveau systeme et ceux qui en sont exclus est I'inaptitude
au travail. « Vieillards indigents, enfants sans parents, estropiés de toutes
sortes, aveugles, paralytiques, scrofuleux, idiots — 'ensemble est hétéroclite
comme un tableau de Jérome Bosch — mais tous ces types ont en commun
de ne pas subvenir par eux-mémes a leurs besoins de base parce qu'’ils ne
peuvent pas ceuvrer pour le faire. Ils sont de ce fait dédouanés de I'obliga-
tion de travail »'. La population ainsi définie est admise dans les nouveaux
dispositifs de l'assistance qui ne constituent pas a proprement parler une
innovation, mais une systématisation et une spécialisation des prises en
charge qui existaient sous des formes plus frustres dans les couvents et les

1. Castel R., Les métamorphoses de la question sociale. op. cit., p. 29.
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paroisses. En revanche, le critere d’inaptitude au travail occulte d’autres
formes d’indigence et les exclut de la possibilité d’étre prises en charge. On
peut ainsi penser, avec Deborah Stone’, que la catégorie administrative
actuelle du handicap trouve ses racines dans la nécessité de maintenir une
distinction claire entre un systeme distributif fondé sur le besoin et un sys-
teme distributif fondé sur le travail, en distinguant, parmi les pauvres, ceux
qui sont légitimes car incapables de travailler, et ceux qui ne le sont pas et
qui doivent travailler.

LI La pensée chrétienne et I’exaltation de la pauvreté

Cette catégorisation des indigents selon l'inaptitude au travail ne peut étre
comprise qu'en lien avec la chrétienté médiévale. Les ceuvres de miséricorde,
moyen de rachat des péchés, nécessitent pour pouvoir s'exercer, la présence
de « pauvres ». Or, la menace que constitue I'afflux massif de ces derniers dans
les villes provoque une nouvelle maniere de penser la pauvreté et le statut des
pauvres. 1l s’agit alors d’unir les riches et les pauvres, tous créatures de Dieu,
dans un rapport de complémentarité. Le riche devient un « dispensateur
davantage quun dominus doté du droit d'user et d’abuser. [...] Ainsi, la posi-
tion du pauvre est celle de l'attente de l'accomplissement envers lui d'un
devoir, qui lui ouvre un droit sur autrui, envers qui, en contrepartie, il doit a
son tour remplir une fonction de priere »’. Lobligation de 'aumone se géné-
ralise et le x11° siecle sanctifie le pauvre. Des lors, il ne s’agit plus de « se pen-
cher sur » les indigents, mais de « s’élever » jusqu’a eux. Clest en ce sens que
Henri-Jacques Stiker évoque « une mystique de l'infirmité » propre a la pen-
sée chrétienne qui admet « la marginalité comme une valeur positive » en lieu
et place du mépris et de I'humiliation qui y étaient attachés®. Cette nouvelle
signification de la pauvreté permet de transposer aux villes un mode de soli-
darité a base communautaire qui reproduit les anciennes relations familiales
et de voisinage des campagnes. Les crises peuvent alors étre résorbées en pré-
servant l'ordre établi.

I.1.2 La catégorisation des pauvres :
I’élaboration du modéle de I’assistance

La réponse ne résiste toutefois pas aux nouvelles difficultés sociales et écono-
miques qui surgissent a la fin du xu® siecle. Cest précisément a cette époque
quintervient la distinction entre les pauvres. L'exercice de la charité s’est géné-
ralisé, devenant « une sorte de service social local auquel collaborent toutes les
instances qui partagent une responsabilité dans “le bon gouvernement” de la
ville »°. Mais tous les pauvres méritent-ils d’étre pareillement secourus?

2. Stone D.A., The Disabled State, Philadelphia, Temple University Press, 1984.

3. Mollat M., Les pauvres au Moyen Age. Etude sociale, Paris, Hachette, 1978, p. 135.

4. Stiker H.-J., Corps infirmes et sociétés. Essais d’anthropologie historique, Paris, Aubier
Montaigne, 1982, p. 88 (2° éd. en 1997 et 3° éd. augmentée en 2005 chez Dunod). Les réfé-
rences que nous donnerons renvoient a I'édition de 1997.

5. Castel R., Les métamorphoses..., op. cit., p. 53.
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N’est-il pas légitime de distinguer entre les pauvres simulateurs, les vrais
malades et les vrais infirmes ?

Les pouvoirs publics interviennent pour tenter d’endiguer la décomposition de
lordre féodal. Sans mettre en cause 'économie du salut, une forme de controle
s'instaure qui passe par la réaffirmation de l'obligation de travailler faite aux
pauvres et des dangers de l'oisiveté, génératrice de vice. Avec la catégorisation
en « pauvres méritants » et « vagabonds » sur le double critere de I'inaptitude
au travail et de l'ancrage territorial, la signification de la pauvreté s’enrichit
d’une nouvelle donnée qui prend en compte la cause de cette pauvreté et en
détermine la responsabilité. A partir du x1v* siecle, un long processus s'élabore.
1l aboutira, sur un front, a la généralisation et la spécialisation du « social-
assistantiel », avec la multiplication des léproseries et des maisons hospitalieres
et, sur lautre front, a la répression de la mendicité et du vagabondage. Le
modele de l'assistance est ainsi fondé sur une ambivalence, marqué par la
volonté de secourir et de controler les indigents.

A Torigine de la spécialisation de T'assistance, la peste noire a provoqué une
nouvelle situation de crise. Un tiers de la population de I'Europe est anéanti
entre 1347 et 1348, surtout les plus pauvres. La pénurie de main-d’ceuvre qui
en résulte autorise les paysans et ouvriers a réclamer une augmentation de leur
rétribution et, en cas de refus, a quitter leur territoire pour proposer leurs ser-
vices ailleurs. Dans les villes, des émeutes éclatent. La mobilité s'accroit, et cette
instabilité des travailleurs menace I'organisation traditionnelle du travail. Des
mesures sont prises imposant un code du travail rigide pour maintenir les per-
sonnes a la place, géographique et sociale, qui leur est assignée. Ce qui pro-
voque en boucle raidissements du mouvement et réponses coercitives. Des
ordonnances royales, en Angleterre comme en France, condamnent l'oisiveté
et le vagabondage et esquissent en creux la figure du « pauvre méritant », seul
récipiendaire autorisé du secours’. Le vagabond est celui qui ne travaille pas
alors méme que son statut social I'y condamne ; il est également caractérisé par
son absence d’ancrage communautaire : sans paroisse, « sans feu ni lieu », son
mode de vie est I'errance. A partir de cette époque, s'élaborent les moyens de
la répression du vagabondage sous différentes formes : la prison et les chati-
ments corporels, en cas de récidive parfois la pendaison, le travail forcé et, des
le xv© siecle, 'envoi aux galeres.

La figure du « bon pauvre » repose quant a elle sur I'inaptitude au travail qui
dénote une pauvreté subie, conséquence du destin ou de la volonté divine.
Elle est mise en scene par la symbolique du corps souffrant dans I'iconogra-
phie et les hagiographies des saints de I'Eglise, la déchéance des corps donnant

6. Ainsi, lordonnance de Jean Le Bon de 1351, qui enjoint les religieux a dire « en leurs
sermons que ceux qui voudront donner aumones n’en donnent nulles a gens sains de corps
et de membres, ni a gens qui puissent besogne faire, dont ils puissent gagner leur vie, mais
les donnent a gens contrefaits, aveugles impotents ou autres misérables personnes ».
Geremek B., Truands et misérables dans I’Europe moderne (1350-1600), Paris, Gallimard/
Julliard, 1980, p. 73.
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a voir le caractere subi de la pauvreté’. L'infirmité légitime le secours. Dans
son intention premiere, la catégorisation cherche avant tout a définir une
population de personnes considérées « aptes a travailler » pour les exclure de
l'assistance charitable. Mais par rebond, les infirmes et tous ceux qui souffrent
d’une faiblesse physique (vieillards, veuves, enfants orphelins...) se trouvent
inclus dans les nouveaux contours de l'assistance.

I.1.3 Criteres d’éligibilité a I’assistance

L’élaboration d’un modele de I'assistance passe par le choix de criteres per-
mettant d’établir qui pourra ou ne pourra pas en bénéficier. On l'a vu, le
premier est I'inaptitude au travail, en lien avec une incapacité physique.
Meéme si dans certains lieux ils sont mis au travail, on peut dire que globa-
lement, les infirmes sont exonérés de l'obligation de travailler jusqu’au
xx¢ siecle et I'invention de la « réadaptation »®. Le deuxieme critere d’éligibi-
lité au secours est la stabilité géographique. L’aide est soumise 2 l'affiliation
a une communauté, exigence qui exclut ceux que la misere aura poussés sur
les routes.

A la fin du Moyen Age, on constate donc qu'a I'obligation de charité se super-
pose le souci d’'un controle social associé a I'assistance. Peu a peu, les mesures
de répression apparaissent dans les différents pays européens contre ceux qui
vagabondent et mendient quand ils devraient travailler. En Angleterre, la
volonté de controle se traduit par des dispositifs comme les lettres d’autorisa-
tion a circuler mises en place en 1388. En France, au xvi° siecle, les villes se
dotent d'un bureau et d’une police des pauvres’. Les indigents sont dénombrés,
listés sur la porte des églises, parfois affublés d'une marque, signe du statut qui
leur est attribué comme condition de leur prise en charge par les paroisses'’.
A Toccasion d’'une nouvelle crise sociale a la fin du xvi© siecle, la mendicité est
interdite dans différents pays européens et 'oisiveté condamnée tandis qu’on
rassemble les pauvres méritants pres des lieux organisés de charité. C'est dans
ce contexte que s'élabore un traitement nouveau de la pauvreté et de 'indigence
par 'enfermement de ceux qui sont jugés menacants pour 'ordre public.

12 Le« grand renfermement »

Le modele du « renfermement »'' essaime rapidement dans toute I'Europe du

xvII® siecle, témoignant d’'un glissement sensible des mentalités a 'égard de la ques-
tion sociale. Impulsé par I'Eglise de Rome, il fait des émules a Londres, Hambourg,

7. Castel R., Les métamorphoses..., op. cit.

8. Ville I, Le handicap comme « épreuve de soi ». Politiques sociales, pratiques institutionnelles
et expérience, Mémoire pour I'obtention de I'Habilitation a Diriger des Recherches en socio-
logie, Université de Rennes 2 Haute-Bretagne, 2008.

9. Geremek B., Truands et misérables..., op. cit.

10. Castel R., Les métamorphoses..., op. cit.

11.  Voir Foucault M., Histoire de la folie a l’age classique, Paris, Gallimard, 1972 (éd. origi-
nale : 1961).
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Amsterdam, Lyon en 1614, puis Paris'’. Les hopitaux généraux créés par
Louis XIV en constituent en France le principal dispositif, a 'instar de ceux qui
existent déja en Italie. L’édit de 1656 qui crée le premier d’entre eux, a Paris, sti-
pule sa mission : empécher « la mendicité, l'oisiveté comme les sources de tous
les désordres ». Six mille Parisiens — soit plus d'un sur cent ! —y sont alors enfer-
més. Six ans plus tard, un nouvel édit prescrit I'établissement d'un hopital général
dans chaque ville du royaume, certaines villes en ayant déja un (cf. encadré n° 2).

La politique denfermement participe dune transformation des rapports
sociaux. Le capitalisme naissant rompt avec la société moyenageuse, sensible
au salut et au don, ott les mendiants trouvaient leur place et leur utilité. Dans
ce contexte, les pauvres deviennent des « inutiles au monde »"’. « Le pauvre,
le misérable, 'homme qui ne peut répondre de sa propre existence, a pris au
cours du xvi° siecle une figure que le Moyen Age n’aurait pas reconnue. La
Renaissance a dépouillé la misere de sa positivité mystique »'*.

2

Le « grand renfermement »

(e mouvement de mise a |'écart que connait le xvir® siécle est nommeé par Michel Foucault, le « grand renferme-
ment »". Il a donné lieu a des lectures différentes. Selon M. Foucault, le phénoméne excéde la question de la
pauvreté pour cibler les populations qu’on estime dangereuses. L’enfermement s’appuie sur de nouveaux
concepts, celui de a folie notamment, et de nouveaux dispositifs, les hopitaux généraux d’abord, et plus tard les
asiles. Pour Foucault, le grand renfermement marque un mouvement général d’exclusion et de répression de la
déraison qui culminera avec I'avénement de la psychiatrie. Gladys Swain'® réfute cette lecture. Elle montre que,
si on enferme les fous, c’est pour porter remede a leur souffrance, selon cette idée que leur folie est curable et
que — méme sévere — elle n’altére pas totalement le sujet, celui-ci conservant une distance a son aliénation
grace a laquelle il est possible d’établir une relation.

D’apres Jean-Pierre Gutton, assistance et répression des pauvres se développent de facon complémentaire plus
que concurrentielle . Ce que défend également Robert Castel, pour lequel I'enfermement ne constitue pas une
rupture a I’égard du social-assistantiel : « L’enfermement n’est qu’un moyen, radical sans doute, mais qui se
présente comme un détour nécessaire, pour restaurer I'appartenance communautaire [...] Ni par sa structure
institutionnelle, ni par le type de population qu'il prend en charge, ni par son mode de fonctionnement, I'Hopi-

tal général ne représente véritablement une innovation » '°.

12. Fossier A, « Le grand renfermement », Tracés. Revue de Sciences humaines, 2002. URL :
http://traces.revues.org/4130.

13.  Geremek B., Truands et misérables..., op. cit. ; Castel R., Les métamorphoses..., op. cit.
14.  Foucault M., Histoire de la folie..., op. cit., p. 67.

15.  Foucault M., Histoire de la folie..., op. cit.

16. Swain G., Le sujet de la folie. Naissance de la psychiatrie, Paris, Calmann-Lévy, 1997.

17.  Gutton J.-P., La société et les pauvres. L'exemple de la généralité de Lyon 1534-1789, Paris,
Les Belles Lettres, 1971.

18. Castel R., Les métamorphoses..., op. cit.
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On enferme les individus qui font obstacle au nouvel ordre social fondé sur
le travail. L’enfermement est d’abord « un instrument de gestion de la men-
dicité, a I'intérieur d’un cadre urbain »'* qui s’adresse aux indigents autoch-
tones. Le secours est désormais assorti d'une volonté de « relever »,
d’« éduquer » qui passe par le travail forcé et la discipline. Dans le méme
temps que le sort des pauvres se structure autour de ces principes, la dis-
tinction entre eux s’affine et des établissements spécialisés apparaissent.
Parmi les anciens lieux d’asile, certains se dédient plus spécifiquement aux
infirmes et malades, tels les hotels-Dieu ou encore I'Hopital des Incurables
a Paris qui accueillent boiteux, manchots et hydropiques® ; d’autres sont
consacrés aux vénériens, épileptiques et aliénés comme Bicétre et la
Salpétriere ; d’autres encore aux aveugles, tel 'Hopital des Quinze-Vingts.
De nouveaux établissements sont aussi construits pour certaines catégories
de personnes comme I'Hotel des Invalides, ouvert en 1674 aux soldats muti-
lés. La concentration en un méme lieu d’individus spécifiques offre peu a
peu les conditions qui rendront possible la clinique et la rééducation, en
contrepartie de I'assistance prodiguée.

Au début du xix° siecle, 'enfermement et la répression
s'intensifient dans toute 'Europe. En Angleterre, ou cha-
" - " cun peut ouvrir un hopital ou une maison de correction

a la charge des paroisses, od Toblication d' i ler d . y
les pauvres jugés capables ~ 2veC I'obligation d'y installer des métiers, ateliers et manu-
de travailler, y compris les enfants [actures, un réseau de workhouses couvre I'ensemble du
et les personnes agées, étaient  territoire et des rafles policieres sont organisées. Méme
rassemblés et forcés de travaillr  chose a Paris, ot lieutenants de police et archers des hopi-

en échange d'un toit et de nourriture,  aux généraux traquent mendiants et vagabonds.
dans des conditions extrémement L ¢ siecl . 1 e d
dures. Abolies en 1930, eles auraient e XvIIl® siecle poursuivra pour une large partie dans cette

enfermé plus de 6 % de la population. ~ voie en forgeant peu a peu une conception de l'assistance

par le travail, le plus souvent obligatoire. Mais, dans le

méme temps, les « Lumieres » ouvriront une voie radicalement nouvelle a une

petite catégorie d’infirmes, les aveugles et les sourds-muets, dont le destin s’en
trouvera transformé.

Workhouses :
Littéralement « maisons de travail »,

2. LA TRANSITION DES LUMIERES ET L’EDUCATION
DES SOURDS ET DES AVEUGLES

Le xvliI® siecle marque une évolution dans l'histoire de l'infirmité. Une nouvelle
épistémologie se développe a distance de la religion, liée aux conceptions des
savoirs propres a cette époque. La raison des Lumieres est un bien supérieur :
elle permet de connaitre et maitriser le monde, elle initie le progres, et I'édu-
cation est la voie pour y accéder. Ce contexte cognitif permet d’envisager la
compensation de certains déficits. L'intérét pour I'éducation, associé a la

19.  Castel R., Les métamorphoses..., op. cit., p. 57.
20. Stiker H.-J., Corps infirmes..., op. cit.
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philanthropie et a la bienfaisance, ouvre aux jeunes sourds et aveugles, puis
aux enfants « idiots » un nouveau mode de traitement, a coté de dispositifs plus
coercitifs de l'assistance.

Une nouvelle notion, I'« éducabilité », est la pierre angulaire conceptuelle de
cette mutation. Les éducables désignent ceux dont les déficiences peuvent étre
compensées par des techniques et des pédagogies adaptées. Une dissociation
est ainsi opérée entre « incurabilité » et « inadaptation », entre ce qui releve
d’un déficit (physique, sensoriel ou mental) irréductible, et 'incapacité qui en
résulte et sur laquelle il est possible d’agir.

LI Letournant épistémologique

2.1.1 Linfirmité « sort » de la métaphysique

Une des grandes affaires intellectuelles des Lumieres est de donner a 'expé-
rience ses lettres de noblesse et d’en faire la base du savoir scientifique. Or,
l'expérience passe par le corps et les sens. Pour n’étre pas seulement une suc-
cession de sensations, les expériences doivent étre mises en séries dans le cadre
d’observations qui permettent a l'entendement d’en tirer des lecons de portée
générale. L'observation et la description des phénomenes prévalent sur la lec-
ture métaphysique du monde : on se passe de 'ordre divin pour appréhender
la nature.

La séparation entre sciences et métaphysique est poussée a son plus haut degré
de théorisation par le philosophe allemand Emmanuel Kant (1724-1804) qui
affirme dans la Critique de la raison pure (1781) que « si toute connaissance com-
mence avec l'expérience, il n'en résulte pas qu’elle dérive toute de 'expérience ».
11 donne ainsi raison aux idéalistes (la connaissance ne dérive pas entierement
de l'expérience) et aux empiristes (il n’y a pas de connaissance sans intuition
sensible). Toute construction intellectuelle qui ne dérive pas de l'expérience
releve de la métaphysique et ne saurait prétendre au titre de science. La morale
et la religion sont désormais considérées comme des domaines extérieurs au
savoir. Sur ces bases, l'infirmité sort de la métaphysique : les manifestations du
corps et les manifestations de lesprit qui passent par le corps (comme la
« folie ») relevent désormais du savoir scientifique et séprouvent dans le cadre
d’expérimentations. Ce qui n'empéche pas que la morale et la religion dictent
des comportements sociaux a tenir a 'égard des individus « anormaux ».

Ce mouvement est illustré, dans le domaine du handicap, par I'avenement de la
tératologie moderne. De tout temps, les monstres ont nourri 'imaginaire collectif.
Depuis I'Antiquité et encore au xvI° siecle, I'arrivée d'un enfant monstrueux est vue
comme un présage ou une punition divine. Le Traité des monstres et prodiges d’Am-
broise Paré (1575) fait encore la part belle au mysticisme et révele la fascination
du chirurgien pour les prodiges produits par une « Nature » toute puissante dis-
posant de pouvoirs magiques. Désormais, et a l'instar des autres phénomenes
naturels, les difformités et autres anomalies du corps humain sont décrites et
inventoriées pour donner naissance a une véritable science. L'étude des monstruo-
sités des étres vivants repose sur le développement de 'anatomie comparée et des
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recherches embryologiques, dont 'ouvrage d’Isidore Geoffroy-Saint-Hilaire, publié¢
en 1832, marquera la consécration”'. Cette nouvelle approche de la monstruosité
illustre bien la facon dont les catégories prennent sens dans des théories plus géné-
rales, celles-ci étant désormais d’orientation globalement empiriste (fondées sur
'observation et 'expérience), et non plus théologique.

2.1.2 Le « sensualisme » au fondement intellectuel
de la compensation des déficits

Les épistémologies empiristes offrent un nouveau cadre théorique pour penser
les déficits sensoriels. La connaissance n’est pas innée mais provient de l'expé-
rience ; elle a une base sensible. « Comme tout ce qui entre dans l'entendement
humain y vient par les sens, la premiere raison de I'homme est une raison sen-
sitive ; c’est elle qui sert de base a la raison intellectuelle : nos premiers maitres
de philosophie sont nos pieds, nos mains, nos yeux »**.

Le courant empiriste et matérialiste, notamment dans sa déclinaison « sensua-
liste », offre un nouveau cadre théorique pour penser les déficits sensoriels. Zina
Weygand a montré combien les travaux des Lumieres sur la cécité ont engagé
une approche radicalement nouvelle de I'infirmité*’. Les philosophes débattent
notamment du role de la vision dans 'acquisition des connaissances. Précurseur
des Lumieres, John Locke (1632-1704) affirme que les idées générales et les
concepts sont produits a partir de sensations primitives médiatisées par le lan-
gage. Dans son Traité des sensations (1754), Etienne Bonnot de Condillac enjoint
le lecteur de « considérer séparément nos sens, de distinguer avec précision les
idées que nous devons a chacun d’eux, et d’observer avec quels progres ils s'ins-
truisent, et comment ils se prétent des secours mutuels ». Lexemple de
l'aveugle-né recouvrant la vue (ce qui est rendu possible grace aux premieres
opérations de la cataracte) sert d’expérience pour penser le role de la perception
dans l'élaboration des connaissances. Dans ce contexte, « sujet en apparence
défaillant et physiquement mutilé, l'aveugle devient [...] une figure déterminante
dans la critique de la métaphysique et de la théorie des facultés subjectives »**.

Denis Diderot va au-dela d’'une approche de la cécité comme probleme théo-
rique : dans sa Lettre sur les aveugles a l'usage de ceux qui voient (1749), deux
aveugles montrent au lecteur voyant qu'il a beaucoup a apprendre de leur expé-
rience. Le texte additif que Diderot adjoint trois décennies plus tard a la réédi-
tion de la Lettre est inspiré par une jeune fille aveugle, rayonnante et cultivée,
instruite selon le principe de I'éducation sensorielle. Exposant cette réussite,

21. Histoire générale et particuliere des anomalies de 'organisation chez ’lhomme et les animaux
ou Traité de tératologie par 1. Geoffroy-Saint-Hilaire, fils du célebre naturaliste.

22. Rousseau J.-J., Emile ou de I’Education, dans (Euvres completes, t. 1V, Paris, NRF-
Gallimard, « Bibliotheque de la Pléiade », 1969, p. 370 (éd. originale, 1762). http://www.
bu.edu/wep/Papers/Mode/ModeChal .htm

23. Weygand Z., Vivre sans voir. Les aveugles dans la société francaise du Moyen Age au siecle
de Louis Braille, Paris, Créaphis, 2003.
24.  Chottin M., L’aveugle et le philosophe : ou comment la cécité donne a penser, Paris, Les
Editions de la Sorbonne, 2009, p- 1L
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Diderot écarte le primat de la vue au profit du toucher, défendant ainsi son
projet matérialiste. « Le texte de Diderot, écrit Henri-Jacques Stiker, inaugure
la période ot la déviance, la monstruosité, le manque, la difformité vont étre
approchés comme de simples diminutions. Ils vont étre “compris” du dedans,
subjectivement : enfin, ils commencent de faire 'objet d'un “traitement” édu-
catif »*. Pour comprendre la portée épistémologique, mais aussi politique de
ces débats, rappelons que sa Lettre sur les aveugles valut la prison a son auteur.
Une nouvelle approche des déficits est ainsi ouverte par la question des
connaissances et de I'éducation™.

12 Léducabilité des jeunes sourds et aveugles

La notion d'une suppléance mutuelle des fonctions sensorielles est propice au
développement de techniques adaptées pour 'éducation des enfants sourds-
muets et aveugles™’.

L’abbé de I'Epée et Valentin Hauy, philanthropes, « bienfaiteurs de ’humanité »,
sont traditionnellement cités comme les pionniers de I'éducation des sourds et des
aveugles (cf. encadré n° 3). Avant eux, des le xvI° siecle, des précepteurs ont ins-
truit des sourds en Europe, dans des monasteres, en recourant aux signes, a la
lecture labiale et a Iarticulation artificielle?®. La méthode orale qui substitue le tou-
cher a 'ouie — en mettant notamment la bouche en contact avec la main — pour
faire ressentir les vibrations émises par la parole est promue en France par Jacob
Rodrigue Pereire, au milieu du xvir siecle”. L'éducation est individuelle et repose
sur le mécénat. Les précepteurs instruisent quelques éleves issus des couches supé-
rieures de la société qu’ils présentent aux plus hautes instances du royaume pour
faire valider leur méthode. Comme le remarque Francois Buton, ces précepteurs
enseignent, contre rémunération, l'acquisition de la parole a des enfants de famille
aisées™. Dans les derniéres années de 'Ancien régime, 'abbé de I'Epée sappuie
sur la vue pour enseigner aux sourds la lecture et I'écriture, en développant et sys-
tématisant la communication par signes qu’ils utilisent lorsqu’ils communiquent
entre eux. A la méme période, Valentin Hatty utilise une technique tactile,

25.  Stiker H.-J., Corps infirmes. .., op. cit., p. 108.

26. En 1751, Diderot publie une Lettre sur les sourds a l'usage de ceux qui entendent et qui
parlent. Diderot s’y adresse d’abord a un entendant signant auquel il demande de ne pas faire
usage de la parole. Mais il se rend compte des limites de I'exercice et de la nécessité d’'inter-
roger un « vrai » sourd pour en explorer I'univers.

27. Les familles aristocratiques touchées par une surdité héréditaire étaient particulierement
motivées pour I'éducation de leurs enfants sourds. En effet, ces derniers comme les aliénés,
se voyaient refuser la capacité testamentaire, a moins qu’ils ne réalisent le « prodige » de
savoir lire et écrire. Voir Eric de Mari, « La forme et le prodige. A propos de la capacité de
tester du sourd-muet de naissance », in Léca A., Vialla F. (dir.), Le handicap. Droit, histoire,
médecine, Aix-en-Provence, Presses Universitaires d’Aix-Marseille, 2004.

28.  Voir Buton F., L'administration des faveurs, L’Etat, les sourds et les aveugles, 1789-1885,
Rennes, Presses Universitaires de Rennes, 2009. Voir encadré n° 4.

29.  Allemandou B., Histoire du handicap. Enjeux scientifiques, Enjeux politiques, Bordeaux,
Editions des Etudes hospitalieres, 2001.

30. Buton F., Ladministration des faveurs..., op. cit., p. 34.
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L’abbé de I’Epée et I'éducation collective des sourds

Charles-Michel Lespée (1712-1789) est avocat au Parlement de Paris. Devenu abbé de L'Epée, il se dévoue aux
pauvres auxquels il enseigne parfois. Sa motivation serait née d’une rencontre avec des sceurs jumelles, sourdes
et muettes, dont le précepteur venait de mourir et dont il aurait entrepris de faire I'instruction. En 1760, il
ouvre une classe dans sa maison familiale a Paris, ol il réunit d’autres enfants sourds, et développe une
méthode basée sur I'observation des signes naturels utilisés par ses éléves qu'il enrichit en respectant la syntaxe
de la langue francaise. Cette école ouverte et gratuite est reconnue par Louis XVl en 1778 et la renommée de
I'abbé et de sa méthode gagne les cours étrangeres. Sa vie durant, il défend la langue des signes contre des
méthodes alternatives. L’abbé Sicard poursuivra son ceuvre dans une école devenue publique en I791.

en gaufrant le papier sous la presse, pour permettre aux aveugles d’accéder a la
lecture, principe repris par Louis Braille pour élaborer une méthode plus simple
qui fait toujours référence. Au regard des précepteurs qui les ont précédés, l'inno-
vation essentielle de 'abbé de I'Epée et de Valentin Haily a été de défendre le prin-
cipe d’'une éducation collective, pratiquée dans des écoles et ouverte aux enfants
pauvres. La premiere école pour enfants sourds-muets est créée a Paris en 1760
et, des 1785, un enseignement collectif et gratuit pour les enfants aveugles indi-
gents est mis en place (cf. encadré n° 4). L'Institut des Jeunes Aveugles de Paris
et I'Institut des Jeunes Sourds de Paris, puis ceux de Bordeaux et de Chambéry,
sont nationalisés pendant la Révolution. Mais le Directoire décide de ne pas géné-
raliser cette prise en charge par I'Etat et se contente de compléter ces instituts par
un réseau d'institutions privées a caractere confessionnel.

4

« L’administration des faveurs »

Dans son histoire sociale des sourds et des aveugles de la Révolution au début de la Troisiéme République®,
Francois Buton analyse la mise en équivalence durable des sourds et des aveugles autour de leur « commune
éducabilité ». La force de cette notion I'emporte sur d’autres caractéristiques qui tendraient a opposer ces deux
catégories de personnes, telles la visibilité du stigmate, ou encore I'identité collective revendiquée en lien avec
des problemes spécifiques. Les sourds et les aveugles deviennent a partir du xvil® siécle, la cible de pratiques
éducatives et de Iattention de nombreux bienfaiteurs, au premier rang desquels 'Etat. Ce dernier produit des
catégories administratives spécifiques pour ces populations, catégories qui délimitent un nouveau champ d’ac-
tivité : I'« éducation spéciale ». Des sourds et aveugles, celle-ci sera rapidement élargie aux enfants réputés
« idiots ». Concues comme une forme spécifique du secours, ces pratiques s’inscrivent toutefois durablement
dans une politique de la bienfaisance, a distance du droit a I'instruction ; elles sont administrées comme une
« faveur », octroyées en fonction de la générosité publique et non de I'étendue des besoins.

31. Buton F., Ladministration des faveurs..., op. cit.
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A la frontiere tracée parmi les indigents entre « vrais » infirmes et dangereux
vagabonds s’ajoute donc, au xviii° siecle, une nouvelle distinction qui sépare les
personnes « éducables » de celles qui ne le sont pas. Gardons-nous toutefois
d’une vision angélique du traitement social des enfants éducables. D'une part,
tous n’ont pas acces a 'éducation, le nombre de bourses octroyé par I'Etat étant
limité, d’autre part, la prise en charge des déficients sensoriels saccompagne
d’expérimentations de la part de médecins qui nous sembleraient aujourd’hui
particulierement barbares®.

De leur coté, les personnes considérées comme non éducables restent confinées
dans l'espace asilaire, avec les grabataires, débiles et autres infirmes. Bien que
les vieillards et les incurables soient destinés a 'hospice et les malades a 'ho-
pital, on trouve des infirmes partout : dans les hospices, mais aussi dans les
hopitaux et les asiles d’aliénés. Malgré les avancées de la Révolution qui fit de
I'assistance un devoir social et établit le « Comité de Mendicité » qui valorisait
le secours porté a domicile, I'hospitalisation s'est poursuivie sans trop de dis-
cernement.

3. LE XIX® SIECLE : LA MEDECINE OPERATEUR DU « REDRESSEMENT »
DES POPULATIONS

La révolution industrielle, peu controlée, conduit a 'émergence d’'une pau-
vreté de masse inédite et remet au centre des débats sociaux la question du
travail. La tentative de conquéte d’'un droit au travail et a la subsistance est
au cceur des luttes révolutionnaires”. Dans le méme temps, 'hygiene des
populations devient une préoccupation majeure des pouvoirs publics.
L’emprise de la médecine s’étend au traitement de la question sociale, comme
le recours aux outils scientifiques de mesure, de classification, de la statis-
tique... Si elle soutient le progres social, la médecine produit également des
conceptions foncierement inégalitaires, telle la théorie de la dégénérescence
qui préfigure les pratiques eugéniques. A cette époque de politisation intense
de la question sociale, les revendications révolutionnaires se heurtent a I'idéo-
logie bourgeoise qui leur oppose le « redressement » des populations. Ce
projet allie des dispositifs assistantiels et médicaux : le travail, I'’éducation,
l'orthopédie, I'invention du « traitement moral » des aliénés, une charité
« bien ordonnée »... concourent au redressement des ames et des corps. Une
triple évolution entamée plus tot se poursuit : spécialisation des lieux de prise

32. Ainsi Jean-Marc Gaspard Itard, célebre pour sa prise en charge de l'enfant sauvage,
Victor de I'Aveyron, et médecin-chirurgien considéré comme un pionnier de 'ORL, a essayé
sans succes des méthodes allant de I'électricité a toutes sortes d’'injection visant a dilater les
trompes d’Eustache ainsi qu'a la chirurgie perforatrice. Itard J.M.G., « Mémoire sur les
moyens de rendre la parole aux sourds-muets », Bulletin de la faculté de médecine de Paris, 1,
1812.

33. Dongzelot J., L'invention du social. Essai sur le déclin des passions politiques, Paris, Fayard,
1984.



LA LONGUE GENESE D'UNE NOTION RECENTE chariTee | SN

en charge, travail de catégorisation des populations et des individus et mise
en place de traitements adaptés. Elle s'opere sous la double conduite dune
médecine de plus en plus influente et d'une philanthropie empreinte de mora-
lisme paternaliste.

3. L'aliénisme

Le x1x‘ siecle marque une étape importante du traitement de la folie avec « lalié-
nisme », initié par Philippe Pinel (1745-1826). Dans les derniéres années de la
Révolution, celui-ci découvre les « insensés », soumis a la misere et a la vio-
lence de I'hopital général. De ces « insensés », Pinel fait des « aliénés » auxquels
il propose un « asile ». Il est I'auteur de la premiere catégorisation des maladies
mentales et de « l'idiotisme », dont il organise la clinique. Il concoit moins le
« fou » comme un étre étranger a la raison que comme un étre étranger a lui-
méme. Un « traitement moral » est concu pour le ramener a lui et a la commu-
nauté. L'aliéné est un malade qui doit étre libéré de ses chaines et l'enfermement
n'est plus une fin, mais un détour.

La loi sur les aliénés de 1838 cristallise ce modele de
traitement. jean-Etienne Esquirol, éleve de Pinel, en
et consolide Paliénsme, En 1638, 5 le principal artisgn..La loi place. la.folie sous le
il publie un Traité des maladies controle de la psychiatrie qu'elle régira jusqu’au vote
mentales. Il bénéficie tout aulong~~ le 1a loi de 1968. Un établissement spécialise par
de sa carriére d’une forte reconnaissance ~~ département est créé. Les conditions de l'internement
académiqueet politique.  sont définies pour en limiter les abus, on distingue pla-
cement volontaire et placement d’office. Enfin toute
personne internée est dotée d'un statut juridique inédit, le « droit des inca-
pables majeurs ». Mais les limites de cette loi sont pointées. Le journaliste
Albert Londres dans ses reportages sur les asiles la qualifiera de « loi débar-

ras », faisant d’étres inoffensifs des prisonniers a la peine illimitée.

Jean-Etienne Esquirol (1772-1844) :
succéde a Pinel a la Salpétriére en 1820

Le souci éducatif engagé au xvi‘ siecle pour les sourds et les aveugles est
poursuivi et s’étend aux déficients intellectuels. Ce déplacement initié par
Jean Itard suppose que soient distinguées surdité et mutité. Jean Itard,
médecin des sourds-muets, s’est vu confier en 1800, ’éducation de Victor,
« enfant sauvage » de I'Aveyron (cf. encadré n° 5). Victor ne parle pas, mais
il apparait vite qu’il n’est pas sourd. Malgré le diagnostic sans appel d’une
commission de la Société des Observateurs de 'Homme’ qui classe Victor
parmi les « idiots inéducables », Itard met sur pied un programme d’édu-
cation basé sur l'observation et 'expérience, inaugurant ainsi la pédagogie
nouvelle”.

34. LaSociété des Observateurs de 'Homme, considérée comme le berceau de I'anthropo-
logie, est fondée en 1799.

35. lapédagogie nouvelle sera notamment développée par Edouard Seguin en France, puis
Maria Montessori en Italie et Ovide Decroly en Belgique.
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Victor de I’Aveyron, I’enfant sauvage

Victor, vraisemblablement né vers 1790, est « attrapé » en 1799. Il fugue au bout d’une semaine. Un an plus
tard, il est capturé de nouveau et envoyé en orphelinat. Il ne parle pas, ses gestes sont désordonnés. Son cas
suscite des débats. Une des questions qui passionnent et divisent est de savoir si son retard mental est dii a
son isolement ou si une infirmité, une anomalie de naissance, a conduit a son abandon. En 1801, Victor est
confié par I'abbé Sicard, directeur de I'Institution des sourds-muets de la rue Saint-Jacques a Paris, au Dr
Jean Itard. Ce dernier est convaincu que Victor pourra bénéficier d’une éducation a la fois aux niveaux senso-
riel, affectif et intellectuel. Malgré des apprentissages importants, Victor ne parlera pas et Itard renoncera au
bout de 5 ans*. En 1970, Frangois Truffaut s'inspire de Ihistoire pour réaliser I Enfant sauvage.

Le succes éprouvé de la méthode pédagogique développée par Edouard Seguin,
successeur d’Itard, vaudra a ce dernier d’étre nommé « éducateur des idiots »
a Bicetre. Mais n’étant pas médecin, il restera isolé et sexilera aux Etats-Unis
ol ses compétences ont bénéficié d'une meilleure reconnaissance. C'est finale-
ment Désiré-Magloire Bourneville qui fera de '« enfance aliénée », a la fin du
siecle, une grande cause progressiste en dénoncant les conditions répressives
de l'internement, son étanchéité avec le monde extérieur et I'entassement de
populations de tous ages, souffrant de problemes distincts (cf. encadré n° 6).
De facon parallele, conjuguer soins et éducation des enfants infirmes moteurs
devient l'impératif d’institutions qui, comme celle de Saint Jean de Dieu (1852),
se consacrent a leur rééducation’’.

31 Lorthopédie

La médecine intervient également dans le redressement des corps™. Cette
époque marque le triomphe de la médecine anatomo-clinique. Le corps est
manipulé, mesuré, travaillé. Il n'est plus tant appréhendé comme corps
souffrant (ou corps jouissant), mais plutdt comme corps productif. Le
x1x® siecle invente la gymnastique et une nouvelle définition du sport qui
vise moins l'agrément que des objectifs moraux, sociaux et politiques. C'est
aussi une période particulierement inventive de 'orthopédie. Les techniques
visant a traiter des « difformités » : pieds-bots, scoliose, maladies des arti-
culations... viennent outiller une visée éducative de I'infirmité qui a com-
mencé de se développer au xvii® siecle. Les travaux de Georges Vigarello

36. ltard J.M.G., Mémoires et rapports sur Victor de 'Aveyron (1801 et 1806), http://clas-
siques.uqac.ca/classiques/itard_jean/victor_de_l_Aveyron/victor.html

37. Voir Ravaud J.-F., Lang G., « Handicap et scolarité », in Held J.-P., Dizien O. (dir.),
Traité de médecine physique et de réadaptation, Paris, Flammarion, 1998.

38. Vigarello G., Le corps redressé. Histoire d'un pouvoir pédagogique, Paris, Armand Colin,
2004 (1% éd. 1978). Voir également Corbin A., Courtine J.-J., Vigarello G., Histoire du corps,
tome 2, De la révolution a la Grande Guerre, Paris, Le Seuil, 2003 (rééd. en poche : 2011).
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ont montré combien cette nouvelle appréhension médicalisée du corps, la
valorisation dun corps « exercé », sont contemporaines aussi d’un « travail
des apparences ». On invente des appareils inédits : lit extenseur, minerve,
balancoire orthopédique, etc. Le mouvement, découpé en séquences, est
rapporté a des organes et fonctions spécifiques qu’on peut faire travailler.
Ce sont aussi les premiers usages de I'électricité et le développement de la
chirurgie orthopédique qui marquent l'intérét pour la déficience motrice.
Ces innovations techniques trouvent un terrain d’expérimentation particu-
lierement approprié dans les établissements spécialisés avant de s'exercer
et de se sophistiquer sur les corps mutilés des soldats de la Premiere Guerre
mondiale.

6

Bourneville, le combat de « ’enfance aliénée »

La figure de Désiré Magloire Bourneville (1840-1909) compose un idéal type de I'alliance de la science et des
idéaux républicains en faveur du Progres social de la fin du xix® siécle. Médecin aliéniste, éléve de Charcot, théo-
ricien et clinicien de la psychiatrie infantile naissante, il est aussi élu socialiste, militant pour la laicisation de
I'hopital et I'obligation de I'assistance publique.

Chef de service a Bicétre, ses travaux de recherches et de clinique auprés des enfants I'amenent a distinguer
diverses déficiences auparavant rangées dans la catégorie de '« idiotie », que Pinel et Esquirol considerent
comme incurable. Bourneville veut transformer [’asile en lieu d’éducation, 'ouvrir a I'extérieur, éviter ou mettre
fin a I'internement chaque fois que ’est possible. Son regard médical explore  la fois I'origine du trouble et ses
conséquences, les thérapeutiques et les pédagogies adaptées. Il doit batailler en permanence pour faire valoir ses
conceptions. En 1890, il crée le premier institut médico-pédagogique privé a Vitry, oll maitres et éléves vivent
ensemble, avant d’ouvrir a Bicétre en 1892 un service pour enfants idiots radicalement innovant®.

Hygiénisme et eugénisme

L'industrialisation naissante s'accompagne d’'une nouvelle forme de pauvreté
urbaine caractérisée par des conditions de vie insalubres a 'origine d’épidémies.
Le mouvement hygiéniste du début du xix‘ siecle dénonce les conditions de vie
déplorables des ouvriers et motive la lutte contre l'insalubrité touchant notam-
ment la qualité de l'eau et de l'air, 'évacuation des eaux usées, la promiscuité
et le surpeuplement des logements. Cette période signe également le dévelop-
pement des statistiques sociales. On cite souvent les travaux de Louis René
Villermé (1782-1863) comme pionniers de ce champ pour la France et ceux
d’Edwin Chadwick (1800-1890) en Grande Bretagne. Villermé, médecin, a
notamment conduit les premieres enquétes de mortalité et morbidité aupres

39. Voir Gateau-Mennecier J., Bourneville et l'enfance aliénée. L’humanisation du déficient men-
tal au X1x° siecle, Paris, Le Centurion, 1989.
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d’ouvriers de différents secteurs, mais aussi de différentes régions et quartiers
des grandes villes, démontrant, sur une base statistique, I'existence d'inégalités
sociales de santé. Ces observations ont plaidé en faveur de l'intervention de
I'Etat dans la santé des populations par le biais de politiques publiques dont
the Public Health Act en 1848 en Angleterre et la Loi de santé publique de 1902
en France.

Mais, parallelement a la mise en ceuvre de réformes sociales, ce nouveau
contexte nourrit le spectre d’'une dégénérescence de l'espece (cf. encadré n°® 7).
D’abord réservée a I'aliénation mentale, la notion s’étend a des caractéristiques
physiques, morales, psychologiques et sociales telles la laideur, la brutalité, la
fourberie™. Au-dela des populations, elle s'applique a la société méme qui
serait « gangrénée » ou « en décomposition ». Les statistiques des armées
étayent cette vision alarmiste : un tiers des appelés de 1870 seraient infirmes
oumal constitués*'. La montée de la criminalité est mobilisée également a 'ap-
pui des théories de la dégénérescence, si bien que cette notion vague et fourre-
tout « finit par devenir un miroir que le médecin — complaisamment parfois,
parfois inconsciemment — tend a la société pour lui renvoyer I'image de ses
propres phobies, estampillées d'un poincon scientifique. [...] Nulle part peut-
etre plus quici, idéologie et le mythe envahissent la science »*. Dans le der-
nier tiers du x1x° siecle, face aux défaites militaires francaises et aux poussées
révolutionnaires, la théorie de la dégénérescence atteint un paroxysme, faisant
le lit de l'eugénisme. Les mesures de protection sociale qui accompagnent les
toutes nouvelles démocraties sont pointées du doigt comme contrecarrant le
processus naturel de I'évolution, les soins prodigués aux plus faibles favorisant
la dégénérescence de I'espece. Linfirmité se pense alors comme une erreur de
la nature qu’il convient d’éviter”. Un des outils en sera, quelques décennies
plus tard, le conseil génétique puis les pratiques de diagnostic prénatal (voir
chapitre 6).

Le x1x° siecle reste dominé par l'assistance, assortie du souci de rééduquer par
le travail et de secours prodigués charitablement. Il faut en effet attendre 1905
pour que l'assistance devienne une obligation 1égale pour les vieillards, infirmes
et incurables. Cette assistance gratuite reste destinée aux individus sans res-
sources qui ne peuvent travailler. Les personnes qui travaillent sont censées
recourir a la prévoyance individuelle, sous la forme de I'épargne, pour se pré-
server contre l'insécurité et I'indigence.

40. Sur la théorie de la dégénérescence, voir Coffin J.-C., La transmission de la folie,
1850-1914, Paris, L’'Harmattan, 2003.

41. Carol A., Histoire de l'eugénisme en France. Les médecins et la procréation, XIx“-xx° siecles,
Paris, Le Seuil, 1995.

42. Carol A., Histoire de I'eugénisme..., op. cit., p. 87.

43. Gaudilliere J.-P., L'invention de la biomédecine. La France, '’Amérique et la production des
savoirs du vivant apres 1945, Paris, La Découverte, 1994.
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Dégénérescence, hérédité, eugénisme :
science ou idéologie ?

Dans la seconde moitié du XIX° siécle, le terme de « dégénérescence » se généralise, suite a la parution en 1857
du Traité des dégénérescences physiques, intellectuelles et mentales de I'espece humaine du Dr Morel. Ce der-
nier y décrit le processus de dégradation progressive de I'individu primitif parfait qui, en quatre générations,
interrompt la lignée sous I'influence d’une nourriture impropre, d’'un manque d’hygiéne ou encore d’un mau-
vais climat.

La « dégénérescence » constitue le creuset de I'eugénisme. Le néologisme (eugénics) est inventé par Francis
Galton en Grande-Bretagne en 1883 & partir d’une lecture partiale de Darwin®. La doctrine s'étend rapidement
a ’ensemble des pays occidentaux, mais pas de fagon univoque. L’eugénisme britannique adopte un prisme trés
biologique et s’engage en faveur du contrdle des naissances sur le modéle de la sélection expérimentée dans le
cadre de I'élevage. L’eugénisme connait aussi un fort succés aux Ftats-Unis, avec des inflexions racistes trés
nettes. En France, les médecins ont un souci plus globalement hygiéniste et pastorien, proposant d’intervenir
sur I'environnement social et familial, de combattre le dépeuplement et I'hérédité morbide associés a I'alcoo-
lisme, la tuberculose, la syphilis®. .. L'eugénisme a fortement marqué la fin du xix" siécle et le début du
XK€ siécle occidental, mais il est loin de constituer une pensée homogene.

4. ’AVENEMENT DE LA SOCIETE INDUSTRIELLE :
NAISSANCE DE LA READAPTATION

Au xx° siecle, la réadaptation s'impose progressivement comme nouveau
mode de traitement social des infirmes. Associant des techniques de réédu-
cation médicale et de réadaptation professionnelle, elle vise a retrouver un
état antérieur a I'infirmité, a ramener les individus a la vie normale. Le voca-
bulaire témoigne de ce déplacement : aux préfixes privatifs en « in » (inva-
lides, impotents, infirmes...) se substituent des préfixes en « re » (re-classer,
ré-parer, ré-adapter). Cette politique est portée par I'idéologie d’'une société
industrielle en quéte de main d’ceuvre. L'exonération de I'obligation de tra-
vailler dont bénéficiaient les infirmes fait place peu a peu a une injonction
au travail, moyennant des aides publiques. L’assistance charitable ne dispa-
rait pas, mais la puissance publique prend une place qu’elle n’avait encore
jamais occupée, dans le contexte plus général de la solidarité nationale qui
sorganise au cours de la Troisieme République®. Deux événements

44. Doat D., « Essai de définition et de clarification d’'un concept polysémique :
quelques enjeux philosophiques, éthiques et politiques de la fragilité », Ethica Clinica,
62,2011. Tort P., Leffet Darwin : sélection naturelle et naissance de la civilisation, Paris, Le
Seuil, 2009.

45.  Carol A., Histoire de l'eugénisme..., op. cit.

46. Blais M.-C., La solidarité. Histoire d’'une idée, Paris, Gallimard, 2007.
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historiques majeurs peuvent étre identifiés, qui reconfigurent le probleme de
lI'infirmité et préparent I'avenement du « handicap » : la loi sur les accidents
du travail et la Premiere Guerre mondiale.

A1 Lesaccidents du travail : une responsabilité collective

Lindustrialisation pose — tot dans le xix° siecle en Grande-Bretagne, plus tard
dans le reste de 'Europe — un probleme social inédit : les accidents du travail.
La machinisation, la production a grande échelle, la manipulation de produits
et d’outils dangereux provoquent des accidents sériels, comme les « coups de
grisou » qui frappent vivement 'opinion publique en blessant et tuant parfois
plusieurs centaines de mineurs. De nombreux salariés se retrouvent dans l'in-
capacité de travailler et de subvenir a leurs besoins. Pour toucher une indem-
nisation, le droit exige qu'ils prouvent une faute de 'employeur devant les
tribunaux, ce qui place de fait la réparation hors de portée. Cette expérience
est vécue comme une injustice sociale intolérable, car elle touche des tra-
vailleurs qu’on ne peut assimiler a des « inutiles au monde ». S'il ne veut pas
pénaliser les industriels, I'Etat ne peut pas non plus ignorer le malheur d’indi-
vidus qui ont contribué a la richesse nationale.

Apres 20 ans de débats parlementaires, la loi du 9 avril 1898 sur les accidents
du travail est adoptée. Elle procede d'un compromis qui vise a réparer le pré-
judice subi par la victime, sans mettre en cause l'activité sociale a 'origine du
dommage. Cest la premiere grande loi sociale de la République, mais cer-
taines restrictions suscitent immédiatement des contestations. Le compromis
s'inspire du solidarisme soutenu par Léon Bourgeois, alternative a l'indivi-
dualisme libéral et au socialisme collectiviste, basé sur la notion de respon-
sabilité et de dette sociales*’. D’un coté, la loi impute a priori a I'entreprise la
responsabilité du préjudice des travailleurs accidentés sur leur lieu de travail.
Laccident du travail ouvre droit 4 une indemnisation sans que le travailleur
ait besoin de prouver la faute de I'employeur. Ce qui permet de répondre a
l'exigence de justice sociale. D’un autre coté, la responsabilité de I'employeur
est congue comme une responsabilité sans faute. Ce qui permet de protéger
les employeurs du droit pénal, sauf « faute inexcusable » définie par une
« exceptionnelle gravité » qui renverrait alors 'employeur devant les tribu-
naux, mais qui reste particulierement difficile a prouver. L'accidenté du tra-
vail bénéficie d'une indemnisation forfaitaire qui ne couvre pas 'ensemble
des préjudices subis. L'exclusion de l'indemnisation intégrale est la contre-
partie de la présomption de responsabilité.

Laffirmation dune responsabilité et d’'une dette sociales est radicalement
novatrice. Pour la premiere fois avec la loi de 1898, on affirme que c’est la
société qui, du fait de son activité, a généré des risques et des préjudices quielle
a obligation de réparer. Cette loi constitue a ce titre I'acte de naissance de I'Etat

47. Bourgeois L., Esquisse d’une philosophie de la solidarité, Paris, Félix Alcan, 1902 ;
Blais M.-C., La solidarité..., op. cit. ; pour une présentation synthétique, voir Audier S., Léon
Bourgeois. Fonder la solidarité, Paris, Editions Michalon, 2007.
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providence®. Ce ne sont pas les employeurs en tant quindividus qui sont res-
ponsables, mais la société, en ce qu’elle est engagée dans des activités a risques.
Le choix est fait de peu réglementer, de peur de limiter l'innovation et l'acti-
vité économique. Les accidents du travail sont pensés comme des aléas — pré-
visibles dans leur ensemble quoiqu'imprévus en particulier — et les accidentés
comme des « victimes du progres ». En retour de leur sacrifice, la Nation doit
se montrer solidaire. A la responsabilité individuelle se substitue un droit
social, plus sensible a la justice qu'a la causalité et a I'imputabilité du dom-
mage. La « responsabilité pour risque » apparait concomitamment a la respon-
sabilité sans faute. C’est aussi la naissance d’'une « société assurantielle » : les
destins et les malheurs individuels entrent dans des calculs statistiques et des
évaluations probabilistes et la réparation d'un dommage n’est plus condition-
née par une infraction, un délit ou un crime a l'origine du fait générateur.

La loi sur les accidents du travail ouvre le champ de nouvelles mobilisations : 1a ot
on avait des mobilisations ouvrieres, apparaissent également dans les années 1920
des associations de victimes des accidents du travail qui pointent les limites du dis-
positif législatif et n'auront de cesse de le faire évoluer®. Elles appartiennent tota-
lement a Thistoire du handicap, au méme titre que les associations de mutilés de
guerre créées dans les suites de la Premiere Guerre mondiale (voir chapitre 5).

42 De la réparation financiére a la réparation des corps :
les victimes de la Premigre Guerre mondiale

La Premiere Guerre mondiale donne un relief particulier a la notion de res-
ponsabilité sociale. Le nombre de victimes pose a la Nation des défis démo-
graphiques et donne une visibilité spectaculaire a l'infirmité : il n'y a sans
doute pas un village dans la plupart des pays européens sans invalide, mutilé
ou gazé. En France, 1 400 000 soldats ont été tués et laissent des veuves et
des orphelins ne pouvant pas toujours subvenir a leurs besoins ; on compte
environ 1 500 000 amputés, invalides, aliénés ou « gueules cassées », démo-
bilisés ou civils, désormais dans lincapacité de remplir leur role social.
Contrairement a I'Allemagne, I'Etat francais ne dispose guére a cette époque
d’outils de politique sociale. Leur invention s'opeére en référence au contflit.
La premiere tache consiste a coordonner les soins, la rééducation, le place-
ment dans I'emploi et diverses autres initiatives a l'attention des soldats, qui
sont éclatés aupres de multiples acteurs publics (ministeres, départements,
ceuvres privées, etc.) et donc peu efficaces™. L'engagement de la puissance

48. FEwald F., L'Etat providence, Paris, Grasset, 1986.

49. De Blic D., « De la Fédération des mutilés du travail a la Fédération nationale des acci-
dentés du travail et des handicapés. Une longue mobilisation pour “une juste et légitime
réparation” des accidents du travail et des maladies professionnelles », Revue francaise des
affaires sociales, 2-3, 2008.

50. Montes].-F., « Des mutilés de guerre aux infirmes civils : les associations durant l'entre-
deux-guerres », in Barral C., Paterson F., Stiker H.-J., Chauviere M., L’institution du handicap.
Le role des associations, x1x*-xx° siecles, Rennes, Presses Universitaires de Rennes, 2000.
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