I ntroduction

di Jean-Pierre Tabin"

Parce qu’elles appartiennent a une doxa (Bourdieu, 1997), c’est-a-dire a
un type de normes qui ne nécessitent aucune énonciation tant elles apparais-
sent comme évidentes, des notions comme le «handicap» ou I’«invalidité»
nécessitent une déconstruction théorique.

Un premier pas dans cette direction a été réalisé par les théoriciennes du
courant des Disability Studies en réaction aux approches biomédicales qui
considerent le handicap comme «a property of the individual body that re-
quires medical intervention» (Siebers, 2013, p. 290). Ces approches visent a
réparer ou ¢liminer les déficiences afin de (ré)établir un mode de fonction-
nement aussi proche que possible de celui des personnes valides (Stiker,
2005). Les Disability Studies ont opéré un renversement conceptuel: au lieu
de définir le handicap comme une propriété du corps, elles se sont concen-
trées sur les barrieres qui provoquent le handicap en empéchant des per-
sonnes avec des déficiences de participer normalement a la vie sociale. Une
distinction a donc été opérée entre «déficience» et «handicap»: alors que ce
dernier est considéré comme socialement produit, le premier appartient au
présocial, donc a la biologie. Les Disability Studies ont montré que les bar-
riéres handicapantes concernent 1I’environnement bati, 1’éducation, I’emploi,
les droits, les moyens de transport et de communication, mais également dé-
coulent d’attitudes discriminatoires fondées sur une représentation intrinse-
quement négative du handicap (Barnes, 2012; Kafer, 2013). Selon les Disa-
bility Studies, le handicap est donc un probléme social avant tout (Soder,
2009).

Un second pas a été réalisé par les théoriciennes du courant des Critical
Disability Studies qui ont critiqué cette distinction entre «déficience» et
«handicap» en expliquant qu’elle re/produit une vision normative de la non-
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conformité et qu’elle est fondée sur une vision essentialiste de la biologie,
incompatible avec les théories contemporaines du corps (Shildrick, 2012).
Les dichotomies individu/société, déficience/handicap, invalide/valide ont
ainsi été remises en question (Campbell, 2009; Ville et al., 2014). Pour les
théoriciennes des Critical Disability Studies, le «handicap», qui est une
forme inférieure d’altérité, ne peut étre compris qu’en se référant a la pro-
duction sociale de la «normalité» et donc aux processus capacitistes qui sont
a I’ceuvre (Campbell, 2008; Chouinard, 1997; Davis, 1997; Tabin et al.,
2019a). Ce numéro de Welfare e Ergonomia a pour objectif de prolonger et
d’approfondir les réflexions sur ces questions. Nous en présentons ici le con-
tenu.

Pour commencer, quatre articles abordent de maniére originale différents
aspects de la production sociale de la normalité et du handicap.

Dans une perspective historique, I’article d’Ugo Pavan Dalla Torre pro-
pose une genese de 1’idée moderne du handicap en Italie a partir de la Pre-
micre Guerre mondiale. Il montre que si le contexte a mené au départ a I’ex-
clusion des civils et des femmes de la catégorie, il a permis la naissance d’une
conscience par les «kamputés de guerre» de leur propre situation qui sur cette
base ont voulu prendre une part active a la détermination des politiques qui
leur étaient destinées. C’est, pourrait-on dire, une anticipation de 1’idée «No-
thing about us without us» développée dans les Disability Studies.

Ax¢ sur la période contemporaine, 1’article écrit par Angela Genova s’in-
téresse avec finesse aux processus de construction des significations du han-
dicap par les membres de la famille ainsi que par le personnel socio-éducatif.
Elle montre la double violence épistémique de ces représentations: elles as-
similent les personnes considérées comme handicapées a des mineures, et
elles se les approprient («nostri ragazzi»). C’est, comme Angela Genova I’in-
dique, d’une mise au silence des personnes considérées comme handicapées
qu’il s’agit: elles n’ont pas un statut de sujet connaissant, ce qui est évidem-
ment trés problématique. Cette thématique liée au statut épistémique
(Fricker, 2007) est également reprise dans d’autres articles de ce numéro que
nous présenterons par la suite.

Le troisieme article, rédigé par Marie Assaf, déconstruit les normes con-
cernant I’intégration des personnes en situation de handicap sur le marché du
travail aux Etats-Unis. Elle montre que I’Etat étasunien se sert du handicap
comme outil de distinction entre personnes capables ou non de travailler, ces
derniéres faisant partie de la catégorie des pauvres assistés et vivant de ce
fait une vie précaire contrdlée par I’Etat. A ce modéle assistanciel s’oppose
celui fondé sur les droits, avec en son cceur I’accés a I’emploi salarié. Marie
Assaf déconstruit les processus d’intégration a la norme salariale fondées sur
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le modéle des droits, ce qui lui permet notamment de montrer que les asso-
ciations spécialisées fonctionnent aux USA comme des agentes de facilitation
de la normalisation. Etablie sur le modéle de la «vraie vie de travailleur»,
elle permet de s’émanciper de I’assistance au prix, comme elle le reléve a
partir des travaux de Myriam Winance (2019), d’une «tension de la norma-
lité»: d’un coté les personnes considérées comme handicapées doivent res-
sembler a tout le monde, d’un autre elles restent «handicapées».

Enfin le quatriéme article, écrit par Aline Veyre, Melissa Ischer, Valérie
Hugentobler et Ophélie Guerdat, fait le lien entre agisme et capacitisme. Par-
tant de I’idée que tout comme le handicap, la vieillesse a été historiquement
constituée comme une adultéité dévalorisée, les auteures analysent la situa-
tion des personnes catégorisées a la fois comme invalides et 4gées, et mettent
en lumiére les enjeux professionnels et sociaux a prendre en compte institu-
tionnellement. Elles insistent également avec pertinence sur I’hétérogénéité
de cette catégorie pour conclure sur la relever la nécessité de poursuivre les
travaux en donnant la parole aux personnes considérées comme invalides et
vieillissantes. En fait, c’est la question du savoir expérientiel qui est posée.

Toujours autour de la construction de la normalité et du handicap, quatre
articles s’attachent plus particuliérement a la maniére dont les personnes con-
cernées réussissent ou non modifier, au moins partiellement, le rapport social
capacitiste. L’article écrit par Elena Renée Pont analyse ainsi comment la
dimension capacitiste de la temporalité normative du travail salarié¢ peut étre
battue en bréche par des personnes devenues paraplégiques lorsqu’elles éla-
borent un projet autodéterminé de réhabilitation éducative ou profession-
nelle. Elle montre que I’invitation capacitiste a I’autonomie et a la flexibilité,
lorsqu’elle est réinterprétée, peut battre en bréche les limitations imposées
par les divisions sexuées et handicapistes du travail et combattre les attribu-
tions essentialistes d’incompétence et d’inefficacité dont les personnes dites
handicapées sont les victimes.

L’article de Baptiste Godrie s’intéresse pour sa part aux groupes d’enten-
deurs et d’entendeuses de voix, un phénomene fortement stigmatisé sociale-
ment. L’auteur montre que dans le milieu médical, I’approche qui a long-
temps prédominé est de faire taire les voix par la médication et de ne pas
aborder I’expérience méme des voix de peur de la rendre davantage réelle et
d’accentuer la détresse des «malades». Une des conséquences de cette ap-
proche est que les personnes qui entendent des voix disposent essentielle-
ment des termes proposés par la psychiatrie — délires, hallucinations, symp-
tomes, maladie — pour faire part de ce qu’elles vivent, ce qui enferme leur
parole dans le discours médical. Pour ne pas passer pour «folles» aupres de
leurs proches, elles choisissent souvent de ne pas parler de ce qu’elles vivent,
ce qui les améne parfois a douter de la réalité de leur propre expérience. Elles
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sont donc dépossédées de leur capacité a mettre en mots et a comprendre
I’expérience qu’elles vivent (c’est une injustice €pistémique au sens que
donne a ce terme Miranda Fricker, 2007) Les groupes d’entendeurs de voix
ont été développés au Pays-Bas d’abord, suite a une interaction entre un pa-
tient et son psy: «Vous croyez a un Dieu qu’on ne voit et qu’on n’entend pas,
donc pourquoi ne devriez-vous pas croire aux voix que j’entends?» Selon
I’analyse de Baptiste Godrie, ces groupes permettent a des personnes de dé-
velopper un autre registre de langage pour parler de leurs propres voix et
permettent dans certains cas de se réapproprier le discours médical de la pa-
thologie, mais sans la honte et la culpabilité qui accompagnaient auparavant
cette expérience. Il parle de justice cognitive (chaque personne a droit & son
interprétation, et celle-ci a la valeur). Ces groupes permettent donc de faire
de ce que les personnes vivaient dans la honte un phénoméne digne d’étre
partagé. La honte, rappelons-le, peut étre appréhendée comme le cotit affectif
de ne pas suivre le script de I’existence «normale» (Tabin et al., 2019b).

L’article suivant, celui de Denis Pouliot-Morneau, se concentre sur la par-
ticipation des personnes a 1’élaboration de services les concernant. A partir
d’un projet portant sur la «pleine citoyenneté» de personnes psychiatrisées,
qui vivent des appartenances contrariées la communauté a cause de diffé-
rences inconfortables ou sanctionnées qui les conduisent a la périphérie ou a
I’exclusion de groupes d’appartenance, il reléve I’importance de considérer
la citoyenneté non comme un état de fait, mais comme une préoccupation
commune. Dans cet article comme dans le précédent, I’'importance du savoir
expérientiel est soulignée, et les injustices épistémiques relevées. Denis Pou-
liot-Morneau conclut autour des problémes liées a la concurrence entre dif-
férents types de savoir, un probléme également soulevé par 1’article écrit par
Eve Gardien qui part du constat que tout I’environnement a été modifié de-
puis des milliers d’années pour étre adapté a une certaine idée de I’humain,
et que cette adaptation semble aujourd’hui normale. Cette normalité em-
péche les personnes qui se trouvent dans des situations qu’elle qualifie de
«raresy» de développer des processus cognitifs adaptés a la réalité qu’elles
vivent, par exemple aprés une maladie ou un accident invalidant, parce que
I’incitation sociale a se rapprocher le plus possible du fonctionnement « nor-
mal » est trés importante. Elle propose, afin de permettre a la diversité co-
gnitive d’étre reconnue et acceptée, de refuser de prendre pour acquis 1’op-
position entre rationalité et expérience, et de considérer cette derniére comme
«peerjectivey, soit comme valable pour toutes les personnes vivant des situa-
tions rares similaires.

Deux articles s’attachent ensuite plus particuliérement aux enjeux de la
recherche dans le domaine du handicap. L’article écrit par Ariel Cascio, Va-
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leria Quaglia et Alice Scavarda réfléchit a la participation des personnes con-
sidérées comme «handicapées» a des recherches qualitatives les concernant.
Il montre tout 1’intérét de cette association, mais également qu’elle implique
d’une part une adaptation des instruments de recherche, d’autre part des com-
portements des chercheures, enfin le risque d’une implication excessive.

Le second article, écrit par Maria Girolama Caruso et Anna Valeri, pré-
sente une recherche-action passionnante menée dans un lycée a partir de la
figure de la poéte Alda Merini (1931-2009), une icone de la représentation
de I’artiste «folle» sauvée par la poésie. La recherche montre que si la trés
grande majorité des jeunes interrogés pensent que les personnes considérées
comme «handicapées» peuvent exercer n’importe quelle activité et que la
folie fait partie de la condition humaine, et méme que des formes de folie
sont présentes en chacun de nous, une proportion importante assimile le han-
dicap a la maladie. D’ou I’importance de bien comprendre ce qu’est le han-
dicap. L’article conclut en montrant que 1’altérité est une valeur ajoutée: Me-
rini comme artiste a bouleversé les modéles prédéfinis, les canons de raison-
nement dominants et socialement rassurants.

Un article enfin s’intéresse a un expérience pratique, c’est celui écrit par
Elena Boccon, Alessandro Milanesio, Antonio Murtas, Domenico Massano
et Matteo Viberti qui présente un projet de coopérative sociale pour I’inclu-
sion sociale des personnes en situation de handicap qui promeut des pratiques
en rupture avec les pratiques homogénéisantes et normalisantes, en considé-
rant que la fragilité est au coeur de I’humanité, que les capacités de tous et de
toutes doivent étre reconnues et que des processus d’apprentissage et de
transformation doivent étre mis en ceuvre.

Un numéro passionnant de bout en bout. Bonne lecture!
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