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Introduction générale

INTERROGER L’EVIDENCE DU HANDICAP

«Qu’est-ce le handicap ?», telle est la question qui sera au cceur de cet ouvrage
et qui m’amenera a explorer la «dimension sociale» du handicap. Pour beaucoup
d’entre nous, en effet, répondre a cette question ne semble pas difficile. Le terme
«personnes handicapées» est utilisé pour désigner I'ensemble des personnes ayant
une déficience, physique, sensorielle, cognitive ou liée a une maladie psychique.
Lutilisation de ce terme, pourtant, est récente et géographiquement située.
Jusqu’au milieu du XX¢ siecle, d’autres termes étaient employés, tels qu'«infirmes»,
«invalidesy, «inadaptés», «débiles », etc. Aujourd’hui, en France, le terme «handicap»
coexiste avec «situation de handicap». Certains d’entre vous, d’ailleurs, n’auraient
pas manqué de me le faire remarquer, en réponse a ma question. Ils m’auraient
répondu qu'une personne handicapée ne I'est pas a cause de sa déficience, mais a
cause d’une société inaccessible ou exclusive.

Dans les pays anglophones, le terme «handicap» est devenu péjoratif et a été banni
du langage courant. 1l a laissé la place a «disability» (dont I'équivalent francais est
«incapacité») (Devlieger, 1999). Enfin, dans les arenes politiques et scientifiques,
P'usage de ces termes, loin d’étre consensuel, est objet de rudes débats, comme
en témoignent par exemple les débats autour de la révision de la Classification
Internationale des Handicaps, 2 la fin des années 1990 (Pfeiffer, 1998, 2000; Ustiin
¢t al., 1998).

Cette diversité de termes n’est pas le simple reflet d’une diversité sémantique
ou d’une sensibilité plus ou moins grande au «politiquement correct», mais elle
permet d’interroger la définition commune du «handicap» donnée au début de
cette introduction. Celle-ci assimile la notion de handicap a celle de déficience,
ou du moins, les relie fortement. Ce faisant, elle naturalise le handicap et en fait
une caractéristique de la personne; ainsi, elle occulte sa dimension sociale, qui est,
a contrario, mise en évidence par la diversité des termes utilisés. En effet, comme
Henri-Jacques Stiker (2013) I'a montré, «infirmité», «invalidité», «handicap»
renvoient chacun a la maniére dont une société donnée, a une certaine époque,
a considéré, s’est représenté et a traité les personnes atteintes d’une déficience.
Chacun de ces termes renvoie a une maniere particuliere de définir 'anormalité,
qui articule anormalité physique et anormalité sociale. Avec la notion «infirmité»,
'accent est mis sur I'atteinte corporelle ou mentale et sur Ialtérité que cette atteinte
symbolise. Avec le terme «handicap», 'accent est mis sur Pécart a la norme sociale,
écart qui résulte d’une déficience, physique, mentale, sensorielle ou psychique.
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Revenir brievement sur cette longue histoire de I'infirmité, en suivant H.-]. Stiker
(2013), permet d’interroger ’évidence qu’a pour nous la notion de «handicap».

MISE EN PERSPECTIVE HISTORIQUE

Longtemps employée, la notion «d’infirmité» désigne un écart a une norme
biologique, auquel donne sens 'emprunt au registre religieux. L’infirme est celui
qui est différent, autre. Dans le systéme antique, cette différence renvoie a une
non-conformité biologique et sociale qui ne peut pas étre située dans la société.
Considérée comme menagante, elle est exclue par des pratiques radicales (par
exemple, 'exposition des nourrissons nés infirmes, comme lillustre le mythe
d’Edipe). Le systeme éthico-religieux du judaisme rend cette altérité situable et
la place sous la responsabilité morale de ’homme. L’infirmité est le signe de la
différence essentielle qui sépare ’humain — I'impure, le profane — et Dieu, le pur,
le sacré. Signe du mal, elle entraine 'interdit de participer au culte. Mais le péché,
dans la Bible, est de la responsabilité de ’homme, qui doit en assumer la charge.
Ainsi, si 'impureté qu’il représente frappe I'infirme d’un interdit cultuel, il est
néanmoins accepté et situé dans la société des hommes. Touché par le malheur,
linfirme est 'objet de compassion.

L’enseignement de Jésus modifie cette pensée en cassant la distinction absolue qui
existe entre la sphere humaine et la sphere divine. Selon les textes du Nouveau
Testament, 'infirme n’est plus porteur du péché, n’est plus signe de la différence
essentielle entre 'impur et le pur, le profane et le sacré, le divin et le malin;
il devient un homme ordinaire. Son infirmité pose un probleme uniquement
éthique et social, de méme ordre que la pauvreté. Le christianisme met ’accent
sur 'exigence éthique: sur la responsabilité de ’homme et sur la nécessité de la
charité vis-a-vis de ceux qui sont dans le besoin. Cette représentation de I'infirmité
comme altérité se retrouve tout au long du Moyen-Age et continue de fonder les
pratiques et les représentations, méme si la logique d’assistance (de charité privée
et progressivement publique) se double peu a peu d’une logique de controle social
(Castel, 1995; Stone, 1984).

Dans cette longue histoire, le terme handicap apparait tardivement, courant
du XX siecle, suite a plusieurs évolutions. Il désigne un écart a une norme
d’intégration sociale. Cette nouvelle maniere de percevoir et de traiter 'infirmité
est liée a ’émergence de I’Etat Providence et au processus de socialisation des
risques (Ewald, 1986). La loi de 1898 sur les accidents du travail institue la
notion de responsabilité « pour risques» (sans qu’il y ait faute) et fait émerger
I'idée de réparation sociale du dommage. L’invalidité, lorsqu’elle découle d’un
accident du travail, n’est plus concue comme la conséquence d’une faute, mais
comme résultant d’une activité collective. En tant que telle, elle doit étre prise en
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charge par la collectivité. L’accident du travail comme risque social ouvre droit
a une réparation sociale sous la forme d’une indemnisation, 'employeur devant
souscrire a une assurance obligatoire pour garantir sa solvabilité.

Lors de la Premiere Guerre mondiale, cette logique de réparation est étendue aux
mutilés de guerre, par la mise en place d’un systeme de pensions. Surtout, elle est
transformée. Réparer, ce n’est plus seulement indemniser, mais aussi remplacer,
restaurer, réintégrer: remplacer 'organe, restaurer la fonction, réintégrer dans
le marché du travail. Les pratiques et dispositifs de réadaptation se développent
pour permettre le reclassement professionnel des mutilés de guerre, puis des
autres invalides, mutilés du travail ou invalides civils (Ville, 2008).

Avec la figure du mutilé et les pratiques de réadaptation, «'image de I'infirmité va
devenir celle d’une insuffisance a compenser, d’une défaillance a faire disparaitre»
(Stiker, 2013, pp. 172-173). Cette insuffisance ou manque sont évalués par rapport
a une norme sociale d’intégration, norme qui est construite par un processus de
comparaison des individus les uns aux autres et qui exprime «ce qu’en moyenne
le groupe est capable de faire» (Ewald, 1986, p. 405). La normalité est d’étre
socialement intégré ou intégrable, c’est-a-dire aller a ’école, travailler, avoir
une famille, habiter un appartement, etc., en d’autres termes, participer a la vie
quotidienne et ordinaire de la cité. L’objectif est de pouvoir étre et faire «comme
tout le monde». Le terme «handicap», utilisé a partir des années 1950', désigne
Pécart a cette norme sociale, écart résultant d’une déficience. La «personne
handicapée» est celle qui s’écarte de ce que I'individu moyen est capable de faire,
et que 'on doit donc adapter, ré-adapter »ia des pratiques de normalisation.
L'usage de ce terme est véritablement institutionnalisé, en France, par la loi de
1975, «d’orientation en faveur des personnes handicapées», loi qui organise la
politique francaise du handicap (Barral ez 4/, 2000).

Des les années 1970, de nouvelles évolutions s’operent. Des mouvements
contestataires de personnes handicapées se forment. Ces mouvements ont
des histoires et des revendications différentes en fonction des pays (Barnartt
& Scotch, 2001 ; Ville ez al., 2014 ; Winance & Ravaud, 2011). Dans les pays anglo-
saxons, ils se développeront et conduiront a des évolutions politiques importantes.

1 Le terme handicap apparait, dans le monde occidental, au début du XX¢ siecle, dans un domaine tres
particulier, celui du sport, plus précisément, du turf, des courses de chevaux. Il désigne le désavantage,
par exemple le poids, que 'on impose a certains chevaux, pour réduire leurs performances et égaliser
les chances de gagner de tous. Cette utilisation du terme handicap est la seule jusque dans les années
1920. Ensuite, un sens figuré apparait et lui coexiste : handicap signifie géne, embarras, désavantage. Au
milieu du siecle, le terme passe dans le domaine médico-social et s’applique aux personnes porteuses
de déficiences. I’adjectif «handicapé» est utilisé pour la premiere fois dans un texte officiel en 1957,
dans la loi relative a 'emploi des «travailleurs handicapés». Cette utilisation montre le lien fort existant
entre la notion «handicap» et la question du travail.
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Je les évoque plus loin dans Pouvrage. En France, ces mouvements sont éphémeres.
Ils dénoncent le recours a la charité des grandes associations, s’opposent aux
institutions médico-sociales et a la dévalorisation sociale des personnes handicapées,
incarnée, selon eux, par la loi de 1975 (Turpin, 2000).

Un autre mouvement, par contre, moins bruyant mais plus efficace, prend
forme autour de la question de I'accessibilité. 11 produit une transformation des
représentations et des pratiques (Sanchez, 2000; Winance, 2021a). De maniere
paradoxale, il est initié par les professionnels de la réadaptation. Dans les années
1960-1970, la volonté de réinsérer professionnellement les personnes handicapées
se heurte a un probleme particulier: celui du logement de ces personnes, qui doit
étre accessible. Des lors, progressivement, de 'idée de réadaptation de I'individu, on
passe a celle d’accessibilisation de 'environnement. I”Association pour le logement
des grands infirmes (ALGI, fondée en 1959) dont I'objectif initial est de reloger, au
cas par cas, les personnes handicapées a leur sortie des centres de rééducation, milite
ensuite pour 'adoption de normes d’accessibilité par les constructeurs (Sanchez,
1997). La loi de 1975 integre I'obligation d’accessibilité dans deux domaines: les
constructions neuves et les transports collectifs. Cependant, comme I’a montré
Murielle Larouy (2011), son application s’est faite selon deux conceptions
différentes, qu’elle nomme accessibilité spécifique et accessibilité intégrée.

La premiere conception de I'accessibilité, spécifique, reste prépondérante jusqu’a
la fin des années 1980. Elle consiste a mettre en place des solutions spécialisées
pour un usager spécifique. La seconde conception, intégrée, consiste a adapter
Penvironnement pour qu’il soit d’emblée accessible a tous. Elle s’impose a partir
des années 1990 (notamment avec la loi de 1991 sur P'accessibilité des batiments
recevant du public?), puis surtout dans les années 2000 (avec la loi de 2005%), sous
Pimpulsion d’acteurs associatifs et des organismes internationaux. Elle opere le
déplacement vers une approche politique et sociale du handicap, qui définit celui-ci
comme le résultat d’une interaction avec 'environnement et des obstacles auxquels
sont confrontées les personnes handicapées dans leur vie quotidienne. L’usage du
terme «situation de handicap», en France, a partir des années 2000, concrétise cette
évolution conceptuelle, d’'un modele individuel du handicap, vers un modele social
reconnaissant le réle de 'environnement dans la production du handicap. Ce terme
définit le handicap comme le résultat d’une interaction entre des facteurs individuels
et des facteurs environnementaux.

2 Loin® 91-663 du 13 juillet 1991 portant diverses mesures destinées a favoriser I'accessibilité aux
personnes handicapées des locaux d’habitation, des lieux de travail et des installations recevant du

public.

3 Loin®2005-102 du 11 février 2005 pour I’égalité des droits et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicapées.
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LE HANDICAP COMME QUESTION DE RECHERCHE

Ce rapide survol historique met en évidence que «linfirmitéy», «invalidé», «le
handicap», etc. ne désignent pas des réalités identiques, mais distinctes. Chacun
de ces termes renvoie a la maniere dont une société, a une certaine époque, a
considéré les personnes atteintes d’'une déficience et leur a assigné, ou non, un statut
particulier. Surtout, ce rapide survol historique met en évidence que ces réalités
distinctes sont définies a travers des processus de catégorisation sociale. Ceux-ci
s’operent dans les interactions de face-a-face et dans le traitement institutionnel des
personnes. lls définissent la personne porteuse d’une déficience comme «personne
infirmey, «invalide», «handicapée», etc., et lui attribuent une identité négative ou
positive, un role, une place ou encore un statut. Autrement dit, le handicap est une
réalité sociale construite et objet de débats sociaux et politiques. C’est cet argument
qui a été développé et défendu par les sciences sociales depuis maintenant presque
40 ans, et qui a conduit au développement d’un champ de recherche spécialisé sur
le handicap, d’abord dans les pays anglo-saxons, puis dans les autres pays, dont la
France a partir des années 2005-2010.

En outre, la défense, puis la formalisation de cet argument ont été portées, je I'ai
suggéré ci-dessus, notamment par des mouvements de personnes handicapées, en
lien avec une volonté de transformer leurs conditions de vie et d’intégration dans
la cité. Le mouvement anglais des personnes handicapées, i’y reviendrai largement
dans la suite de 'ouvrage, a ainsi formalisé le maintenant tres connu «modele social
du handicap». Le mouvement pour I'accessibilité, également évoqué ci-dessus, a
lui conduit a une approche universelle du handicap, faisant de celui-ci une variable
situationnelle: «nous sommes tous potentiellement handicapés» a été son slogan.
Autrement dit, la transformation des conceptions du handicap et la défense
d’approches sociales ont une dimension politique forte dans la mesure ou chacune
oriente, voire configure, différemment la personne, la société et ’action a mener
pour transformer la vie des personnes en situation de handicap ou handicapées.
Ainsi, si on en revient aux termes, dire «personne handicapée» ou «personne en
situation de handicap» n’est pas équivalent (Winance, 2003b): chacun engage vers
une action particuliere. Lorsqu’on parle de «personne handicapée», on oriente
action sur la personne; on cherche a compenser son handicap. Lorsqu’on patle de
«personne en situation de handicap», on oriente I'action sur la situation ; on cherche
a transformer cette situation, qui englobe la personne et son environnement. Ainsi,
si «Le handicap est politique. Il détermine et structure les chances sociales des
individus.» (Baudot & Fillion, 2021, p. 7), la recherche sur le handicap Pest aussi
d’emblée, dans la mesure ou la transformation des conditions de vie des personnes
en situation de handicap est corrélative, voire inhérente, a une transformation des
manieres de se représenter et de conceptualiser «le handicap». Les sciences sociales
et humaines, et plus particulicrement les approches sociales du handicap dont il est
question dans cet ouvrage, ont eu, de ce point de vue, un role essentiel.
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OBJECTIF ET PLAN DE L’OUVRAGE

L’objectif de cet ouvrage est de revenir sur ces approches sociales et politiques
du handicap, qui se sont développées depuis 30 a 40 ans. 1l s’agit d’une part,
d’expliquer la maniere dont les sciences sociales ont appréhendé le handicap
comme une réalité sociale. Il s’agit d’autre part, d’analyser la maniere dont la
recherche sur le handicap est d’emblée politique. Pour cela, 'ouvrage est structuré
en deux parties.

Dans la premicere partie, je présente plusieurs courants théoriques qui ont exploré
et problématisé le handicap. J’aborde le modéle social initial, développé par les
Disability Studies anglaises («Fitudes sur le handicap»), la sociologie des sciences
et des techniques (en anglais, on les désigne par le terme Sciences and Technology
Studies, STS), I'éthique du care’ et les Critical Disability Studies (les « Etudes critiques
sur le handicap»)®. Tout en présentant leurs arguments et théories, j’adopte une
posture critique vis-a-vis de ces approches. Je pointe les apports et les limites de
chacune. En mettant I’accent sur la dimension sociale du handicap, ces approches
ont en quelque sorte perdu sa dimension essentielle, voire « caractérisante». Pour
ces approches, le handicap devient soit une situation sociale, soit une spécificité
singuliere. M’appuyant sur cette réflexion, je développe ma propre approche
sociale du handicap, qui cherche a comprendre le handicap comme «une
différence relative essentielle», c’est-a-dire une différence qui est définie par un
ensemble de relations et de processus sociaux, mais qui devient essentielle pour
les personnes dans la mesure ou elle les caractérise. Je propose une approche de
la dimension sociale du handicap comme articulant processus de catégorisation
et processus de qualification des personnes. Cette approche me permettra de

4 Le terme care se traduit par le terme soin, néanmoins, celui-ci n’est pas 'équivalent de care qui
désigne a la fois I'attention, le souci de Iautre et le fait d’en prendre soin. Faute d’un équivalent en
francais, ce terme a été conservé par la plupart des chercheurs francophones travaillant sur ce sujet,
son usage matrque une appartenance ou du moins une filiation au courant philosophique initial. Sur la
difficulté a traduire le terme par un terme francais tout en restant fidele au sens qui lui est donné par les
philosophes américaines, voir E Brugere (2009). E Brugere qui a importé ce courant en France écrit:
«Le terme de “care” s’avere particulierement difficile a traduire en frangais car il désigne a la fois ce qui
releve de la sollicitude et du soin ; il comprend a la fois I'attention préoccupée a autrui qui suppose une
disposition, une attitude ou un sentiment et les pratiques de soin qui font du care une affaire d’activité
et de travail.» (Brugere, 2009, p. 1). Je conserverai moi aussi le terme anglais.

5 Les termes Disability Studies et Critical Disability Studies désignent des champs de recherche
tres spécifiques aux pays anglo-saxons (voir la deuxi¢me partie de cet ouvrage), qui n’ont pas
véritablement d’équivalents en France. J utiliserai donc les termes anglais pour les désigner. Pour
les Sciences and Technology Studies, j’utiliserai parfois 'appellation anglaise qui désigne un champ
interdisciplinaire, parfois I'appellation francaise notamment lorsque j’évoque les travaux francais
qui se sont d’abord développés en sociologie au Centre de Sociologie de I'Innovation. Actuellement,
le champ frangais est lui aussi interdisciplinaire.
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comprendre 'ambivalence qui caractérise le handicap, caractéristique qui peut étre
positive ou négative, mais aussi positive et négative.

Concernant 'emploi des termes pour désigner les personnes, emploi dont j’ai
noté ci-dessus la dimension politique et performative, j’utiliserai, lorsqu’il s’agit
de travaux autres que les miens, les termes utilisés par les auteurs. Cependant,
notamment pour les travaux anglo-saxons, cela n’est pas toujours possible; le
terme disabled person est toujours traduit, en francais, par « personne handicapée».
Je suivrai cet usage méme si «personne handicapée» n’est pas la traduction
exacte de disabled person. Lorsqu’il s’agira de mes propres travaux, j’emploierai les
deux termes «personne handicapée» ou «personne en situation de handicap ».
Cet emploi suivra I'usage qui en est fait par les personnes elles-mémes. Il me
permettra également de rendre explicite la maniere dont est qualifiée la personne:
par moments, comme «personne handicapée» et a d’autres comme «personne en
situation de handicap».

Dans la seconde partie, j’aborde la dimension politique de la recherche sur le
handicap, et ce en trois temps. Dans un premier temps, je présente la situation
anglaise. J’analyse la maniere dont les Disability Studies se sont construites en
Grande-Bretagne et dont le modele social a été pensé, d’emblée, comme un
modele émancipatoire, a visée politique. La visée politique est, dans leur cas,
directe: les recherches doivent directement transformer les conditions de vie
des personnes handicapées et émanciper celles-ci. Je contraste ensuite cette
situation avec la situation francaise. C’est le deuxieme temps de ma réflexion.
En France, la recherche sur le handicap s’est structurée plus tardivement. En
outre, cette structuration ne s’est pas faite autour et pour développer un modele
théorique particulier. D’ou une plus grande diversité des approches théoriques
dans le champ francais de recherche sur le handicap. Ce champ n’en est pas moins
politique, dans la mesure ou ces recherches se sont développées pour éclairer
des problemes politiques ou pour informer les acteurs du champ. Enfin, dans
un troisieme temps, j’explicite la dimension politique de mes propres recherches.
Le ton se fait plus personnel. Le récit de ma trajectoire de chercheuse, qui a suivi
la structuration de ce champ de recherche, permettra au lecteur, je I'espere, de
comprendre les différents positionnements possibles lorsqu’on est chercheur, en
France, dans le domaine du handicap. Ce récit fait apparaitre plusieurs types de
recherche, plusieurs manieres de faire de la recherche sur le handicap, de facon
située, chacune ayant ses forces et ses faiblesses, ses apports et ses limites.

Dans la conclusion, le lecteur trouvera une synthese de la réflexion menée dans
Pouvrage. J’y propose également des pistes de recherche pour poursuivre le
développement d’une approche sociale du handicap qui articule sa dimension
relative et sa dimension essentielle, telle que je souhaite la défendre.



AFM
APAJTH
ALGI
ANR

CIF
CEMS
CERMES
CESAP
Clapeaha
CNCPH
CNSA
CNAV
CORHASI
CRCI
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CsI
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DREES
EHESS
EHESP
EHPAD
FIPHFP
FIRAH
GAPP
GRIFS
IFRATH

IFRH
INRP
INSERM
IReSP
Mire
MSSH
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Liste des sigles

Association francaise contre les myopathies

Association pour adultes et jeunes handicapés

Association pour le logement des grands infirmes

Agence Nationale de la Recherche

Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé
Centre d’études des mouvements sociaux

Centre de Recherche Médecine, Sciences et Société

Comité d’études, d’éducation et de soins aupres des personnes polyhandicapées
Comité de liaison des parents d’enfants et d’adultes atteints de handicaps associés
Conseil national consultatif des personnes handicapées

Caisse nationale de solidarité pour 'autonomie

Caisse nationale d’assurance vieillesse

Collectif de recherche sur le handicap, 'autonomie, société inclusive
Commissions régionale de conciliation et d’indemnisation

Centre de recherche de I’éducation spécialisée et de "adaptation scolaire

Centre de sociologie de I'innovation

Centre technique national pour I'enfance et 'adolescence inadaptée

Centre technique national d’études et de recherches sur les handicaps et les
inadaptations

Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques
Ecole des hautes études en sciences sociales

Ecole des hautes études en santé publique

Fitablissement d’hébergement pour personnes dgées

Fonds d’insertion pour les personnes handicapées dans la fonction publique
Fondation internationale pour la recherche appliquée sur le handicap
Groupe d’analyse des politiques publiques

Groupe de recherche sur I'idéologie et les fonctionnements sociocognitifs

Institut fédératif de recherche sur les aides techniques pour personnes
handicapées

Institut fédératif de recherche sur le handicap

Institut national de la recherche pédagogique

Institut national de la santé et de la recherche médicale
Institut de recherche en santé publique

Mission recherche du ministere de 'Emploi et de la solidarité
Maison des sciences sociales du handicap

Services régionaux d’aide et d’information
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u'est-ce que le handicap? Quelle différence fait-il?

La question parait simple, pourtant, elle fait depuis 40 ans, I'objet de débats.
Ceux-ci ont été initiés par les chercheurs des Disability Studies, qui ont
développé le « modele social du handicap»; puis, ils ont été prolongés par la
sociologie de la technique, I'éthique du « care» et les théories validistes.

Cet ouvrage présente ces approches et les renouvelle. [l montre que la maniére
dont chacune a socialisé le handicap est liée a des hypothéses théoriques sur ce
qui fait différence et normalité. La question du handicap ouvre alors sur plusieurs
questions: celle des in/capacités, celle de I'a/normalité et celle des qualités
qui singularisent chaque personne. La dimension politique de ces approches
est ensuite interrogée, d'une part a travers I'histoire de la structuration de
la recherche sur le handicap au Royaume-Uni et en France, d'autre part, en
décrivant les différents positionnements possibles du chercheur.

Le lecteur trouvera dans cet ouvrage les ressources théoriques et
méthodologiques lui permettant d’appréhender les approches sociales du
handicap, et de conduire et de situer sa propre recherche sur le handicap.

Myriam Winance est sociologue a I'lNSERM et membre du CERMES3 (Université
Paris Cité, INSERM, CNRS, EHESS). Ses recherches ont porté sur |'évolution
des politiques frangaises du handicap, I'histoire du secteur médico-social, et
I'expérience des personnes handicapées, notamment leur usage du fauteuil
roulant. Actuellement, elle s'intéresse a |'ordinaire des familles dont I'un
des membres est polyhandicapé. Elle est particulierement investie dans les
démarches de recherche participative.
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