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Introduction

Marléne Jouan

Que chacun se glisse dans ses propres réves, les plus bizarres ou
les plus répétitifs; qu'il en choisisse un, celui qui lui ressemble
le plus, mais dont, pour quelque obscure raison, il ne peut parler
a personne. Qu'il essaie de se couler dans ses mouvements, ses
sensations, ses mots pas tout a fait comme les autres. Puis, tout en
restant fidele a la scéne du réve, qu’il remonte a la surface et écoute
ceux qui parlent, marchent, entendent, regardent, agissent alentour
autrement, bizarrement, follement, a faire peur. Chacun, chacune
entendra alors des paroles singuliéres, des sensibilités neuves,
celles-la mémes qui paraissaient auparavant inaudibles, illogiques,
indistinctes ou inquiétantes. Des mondes nouveaux s’ouvriront a
son écoute, douloureux ou enchantés, ni normaux ni handicapés,
éclosions de surprises, des mondes en train de devenir polyphonie,
résonances différentes et cependant compatibles, des mondes enfin
rendus a leur pluralité.

Ce sont ces mots de Julia Kristeva, extraits de sa Leztre au président de
la République sur les citoyens en situation de handicap, & l'usage de ceux
qui le sont et de ceux qui ne le sont pas', qui ont inspiré le titre de cet
ouvrage collectif: Voies et voix du handicap. Nous invitant a chercher
«au ceeur de nos angoisses et de nos vulnérabilités » une exigence de
justice qui ne reste pas sourde, aussi bien intentionnée soit-elle, aux
multiples incarnations humaines de I'étrange et de Iétranger, ils font
d’une part entendre, jusqu’a remettre en cause toute limite une et
indivisible entre le normal et le pathologique, la diversité des situations

Kristeva, 2003, p. 75. Cette lettre fut adressée au Président alors en exercice,
Jacques Chirac.



10 MARLENE JouaN

de handicap, et déploient d’autre part, sur un registre qui n'est pas
seulement métaphorique, la partition d’'une ceuvre démocratique a
méme de reconnaitre un droit de cité/citer a toutes les modulations
du langage, y compris infralinguistiques et non-rationnelles.

Nul angélisme dans cette double ambition, comme le montrent les
textes ici réunis qui, sans se focaliser sur des catégories répertoriées de
handicap, s'adressent a toutes ses formes et déclinent en méme temps,
chacun 2 leur manicére, des propositions pratiques d’articulation du
singulier et de 'universel qui ne cédent ni a I'apologie de I'idiosyncra-
sie ni a ce que Henri-Jacques Sticker nomme la « passion normalisa-
trice»?. Y contribue, sans aucun doute, I'entrecroisement des savoirs
disciplinaires, non seulement d’un texte a I'autre, mais aussi au sein
méme de la plupart des contributions. Alors qu’ils ne sont pas tous des
«spécialistes» de la question du handicap méme s’ils 'ont rencontrée
4 un moment ou un autre de leurs recherches, leurs auteurs, qu’ils
soient «officiellement» philosophes ou sociologues, convoquent ainsi
largement, et réciproquement, les conceptualisations et les théories,
les outils d’analyses et les matériaux empiriques proposés tant par la
sociologie que la philosophie.

Un souci épistémologique commun gouverne ce dialogue: celui de
lutter contre les résistances qui, dans le champ scientifique, contri-
buent a I'évitement de problématiques et de points de vue susceptibles
d’engendrer ce que Freud a thématisé, dans un autre contexte, au titre
de «vexations narcissiques »°. A linstar de la sexualité, le handicap,
compris comme difformité ou infirmité du corps ou de lesprit, fait
en effet partie de ces « mauvais objets » transis par ce que Julia Kristeva
appelle I'«abjection » et Mary Douglas la «souillure»*, propices pour
cette raison méme 2 toutes les procédures théoriques d’éjection et
de déviation. La relégation, en philosophie morale et politique, des
personnes handicapées mentales dans la catégorie suspecte des cas dits
«marginaux», «limites» ou encore «non-paradigmatiques», ot elles
occupent une position critique entre les étres humains « normaux» et les
animaux, en offre une illustration typique. Que ce faisant on les réduise

2 Sticker, 1999, p. 101.
3 Freud, 1985a, p. 181 sq.; voir aussi Freud 1985b.
4 Kiristeva, 1980; Douglas, 2001 ; voir Sticker, 2005.
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a des variables d’ajustement pour 'application de principes de justice
a la discussion desquels elles ne sont pas censées participer, comme
Cest le cas chez John Rawls® et plus largement dans les théories du
contrat social discutées ici par Solange Chavel, ou bien, comme chez
l'utilitariste Peter Singer par exemple, qu'on les transforme en simples
outils argumentatifs pour remettre en cause les critéres qui, selon ces
mémes principes, déterminent quels sont les étres qui ont droit a une
justice égale®, les personnes handicapées non seulement ne sont pas
considérées pour elles-mémes, mais ne ressortent pas non plus indemnes
d’une comparaison qui jette un doute sur leur appartenance pleine et
enti¢re a la communauté humaine.

Ce traitement philosophique des «attardés» ou des «retardés» men-
taux — qui est loin cependant de ne concerner que la philosophie et
dont ne sont pas non plus exempts, toutes mesures gardées, les corps
handicapés — nous confronte, écrit la philosophe américaine Cora
Diamond, a2 un manque: «On ne dispose pas d’'une notion d’ézre
humain, qui les envelopperait eux et nous, et qui serait capable de
jouer un role substantiel dans la vie morale». Un réle «substantiel»
Cest-a-dire « ne se limitant pas & une rhétorique édifiante»’, du genre
de celle que désamorce Jean-Yves Gofhi dans sa postface consacrée a
P’examen des usages et des mésusages de la notion de dignité. A condi-
tion de ne pas restreindre notre «vie morale » 4 un domaine particulier
et isolé de motivations et d’actions, on pourra d’ailleurs constater a
la lecture de ce volume que cette carence conceptuelle touche aussi
bien notre vie sociale, politique et, comme le montre Muriel Guigou
a travers exemple de la danse intégrée, esthétique. Dans la mesure ot
elle passe par une recherche chorégraphique évitant la reproduction
des formes déja existantes et reconnues, cette pratique nous donne
alors un apercu concret de la nature du manque en question. Si 'on
suit Cora Diamond, il ne s'agit pas essentiellement, en effet, d’'un
manque de connaissance, mais avant tout d'un manque d’imagina-
tion, lequel nous empéche de voir les personnes handicapées « comme
possédant, de méme que n'importe qui d’autre, un destin humain,

5  Rawls, 1987, p. 543-51.
6 Voir Delon, 2012; Guichet, 2011 ; Rowlands 2002, p. 42-7.
7 Diamond, 2011, p. 79.
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aussi incompréhensible que nous puissions le trouver»3, ou bien qui
ne les voit comme telles quau prix de leur intégration dans la méme
course individuelle a 'épanouissement et a la performance que celle
qui oriente une société validocentrique.

Dans une perspective phénoménologique, la réflexion sur le regard,
menée par Danielle Moyse, qui découvre a quel point celui-ci ressortit
au respect de 'autre, vient ici le confirmer: on aurait tort de voir, dans
les classifications douteuses qui font Uellipse sur « 'importance d’étre
humain », de simples commodités méthodologiques qui ne porteraient
pas a conséquence sur le sort de ceux qui, dans le débat moral et poli-
tique, sont ainsi marginalisés ou instrumentalisés. Complétant Cora
Diamond en montrant que le manque d’imagination ciblé par cette
derniere est inversement proportionnel aux idéalisations et aux des-
criptions stéréotypées qui sont a I'ceuvre dans les théories dominantes
de la justice, qu’elles soient d’inspiration kantienne ou utilitariste, Eva
Feder Kittay pointe ainsi les «défaillances proprement éthiques» du
défaut d’attention aux cas particuliers et a la texture complexe de la
réalité empirique, notamment pour ce qui a trait a I'identification des
incapacités et des imperfections qui caractériseraient par définition les
personnes déficientes cognitives’. On trouvera dans le texte de Philippe
Sanchez, qui questionne la légitimité de leur placement sous I'un des
régimes juridiques de protection des majeurs, de quoi souscrire aux
maximes de responsabilité et d’humilité alors formulées par Kittay a
lattention de théoriciens emballés par ce que Wittgenstein dénongait,
dans le Cahier bleu, comme une facheuse «pulsion de généralité»©.
Toute prétention  retirer a priori aux personnes déficientes cognitives
le droit d’exercer leur autonomie individuelle s’y voit en effet juste-
ment accusée de faire valoir arbitrairement et abusivement le principe
paternaliste de bienfaisance.

Nonobstant le noble souci de satisfaire les exigences d’objectivité, de
neutralité et d’impartialité attenantes & toute bonne pratique scientifique,
force est donc de constater que 'emploi d’'un appareil d’observation
complétement décontextualisé et normativement surchargé produit,

8  Ibid., p. 80.
9  Kittay, 2012; voir aussi Kittay, 2005.
10 Wittgenstein, 1996; voir Laugier, 2008.
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a Pendroit des personnes handicapées, des effets d’exclusion et de
distorsion qui les rejettent, au moins subrepticement, a la périphérie
de la communauté morale et de I'espace public. Si cette tendance mal-
heureuse est peut-étre congénitale de la philosophie, on gagera, encore
une fois, qu’elle n’en a cependant pas le privilége. Ainsi pourrait-on
montrer, & 'appui notamment des travaux de 'ethnopsychanalyste
George Devereux, qu'elle menace toutes les sciences humaines en
raison de leur objet méme, lequel est toujours aussi, tout comme le
chercheur, un sujet humain, semblable mais différent, et a ce titre
nécessairement lesté d’un contenu anxiogene propre a enclencher des
réactions défensives de rationalisation et de déformation des données
étudiées'!. Surtout, elle est bien stir d’ores et déja A I'ceuvre au niveau
des processus ordinaires de stigmatisation, patiemment dépliés par
Erving Goffman, qui sont susceptibles de s’exercer partout ol les
attentes normatives associées 2 telle ou telle situation sont décues ou
transgressées. Comme le rappelle ici Céline Bonicco, les célebres analyses
du sociologue de 'Ecole de Chicago permettent alors de comprendre
en quoi le handicap constitue le miroir grossissant du fonctionnement
des interactions sociales en général, et un révélateur de la précarité de
toutes les normalités.

Si ces analyses ont leur place légitime en ouverture de ce volume, C’est
quelles déploient deux théses critiques que le lecteur retrouvera ensuite
dans 'ensemble des contributions, soit en toile de fond soit en discussion
frontale. La premiére consiste & opposer & une dichotomie essentialiste
étanche entre personnes handicapées et personnes non-handicapées,
quentérineraient la dépendance des uns et 'autonomie des autres, la
description des multiples combinatoires que composent les situations,
les capacités et les désirs de chacun d’entre nous. La dépendance et
'autonomie, qui elles-mémes ne different qu'en degrés, constituent
alors autant de variations spatio-temporelles sur une méme condition
fondamentale, et partagée par tous, de vulnérabilité. La seconde these
avance une explication a ces variations tout en mettant au jour les
opérations sociocognitives qui produisent et naturalisent indiment
la dichotomie contestée: tous les auteurs réunis adhérent ainsi peu
ou prou a ce que les pionniers britanniques des Disability Studies ont

11 Devereux, 1980.
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élaboré sous le nom de « modele social » du handicap, spécifiquement
étudié par Marléne Jouan, et réciproquement a une approche inclusive
des déficiences.

Il faut insister toutefois sur le fait que la défense de la premicre these
rn’implique pas de faire purement et simplement fi des différences
entre les dépendances respectives des personnes handicapées et non-
handicapées: on pourra s’en convaincre avec les contributions de
Solange Chavel par le biais de la théorie des capabilités développée
par Martha Nussbaum, de Patrick Pharo qui, depuis la posture de la
sociologie morale, s’arréte sur les seuils critiques de ces dépendances,
ou encore d’Aurélie Damamme par I'intermédiaire de Joan Tronto.
De méme, les textes qui mobilisent implicitement ou explicitement le
modele social du handicap en soulignent aussitot les limites, soit face
au traitement de certains types de déficiences en particulier, comme
Philippe Sanchez, soit en mettant en évidence, comme Patrick Pharo,
les négations des libertés individuelles dont son institutionnalisation
peut fort bien s'accompagner. Dans cette perspective, les questions
soulevées par Christine Verdier 4 la fin de sa contribution suggérent
que le développement des hautes technologies de I'information qui
servent aujourd’hui, ou pourraient servir a lavenir, une prise en charge
de plus en plus individualisée des personnes handicapées, que ce soit
dans les établissements de soin ou 4 domicile, est 4 double tranchant:
s'il entraine une augmentation considérable de la qualité des vies au
quotidien, il démultiplie également les possibilités de contréle social.

On peut revenir a partir de 1a sur I'articulation des «voies» et des
«voix» du handicap: ce n'est en effet pas qu'un jeu de mots méme si,
comme le montre Alain Blanc en s’appuyant sur les travaux de Walter
Benjamin, se joue bien la en revanche une question de mots et de signes,
de langues et de langages. Les voies (ways en anglais) du handicap
d’abord, pour faire contrepoids a 'imposition uniformisante d’'une
identité unique, négative comme positive, qui nierait I'’hétérogénéité
des déficiences et des incapacités, des propositions d’existence sociale
qui leur sont faites et des modalités de leur appropriation subjective
par les individus. Emprunter les voies plurielles, parfois baroques, du
handicap conduit alors nécessairement non pas a la marge de '’humain
mais, au contraire, au coeur des manques, des impuissances et des
insuffisances auxquels tout un chacun peut et doit s’attendre a étre
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confronté, et qui font du handicap le prisme fidéle a travers lequel
appréhender la pathologisation et la dénégation dont ils font I'objet.
Que ce soit 1a loin d’étre chose acquise, cest ce que trahit, a 'heure
ou nous écrivons ces lignes, une actualité frang;aise anxieuse : alors que
le film du réalisateur américain Ben Lewis 7he Sessions est encore sur
nos écrans, le Comité consultatif national d’éthique vient de rendre
tardivement public son avis (n° 118, daté au 4 octobre 2012) défavo-
rable 2 la reconnaissance du métier d’assistant sexuel aux personnes
handicapées, et le Conseil général de 'Essonne a finalement renoncé,
en engageant une réflexion multipartite sur les formes que celle-ci
pourrait prendre, a mentionner textuellement la création de ce statut.

Cette actualité révele combien la reconnaissance des voies du handicap
est indissociable de celle de ses voix, qu'il faut ici entendre au double
sens de voice, d’expression, et de claim, de réclamation ou de reven-
dication, et met également en pleine lumiere la force d’interpellation
quelle partage avec celle d’autres positions subalternes. Que «la dépen-
dance et la vulnérabilité ne [soient] pas des accidents de parcours qui
narrivent qu'aux “autres” mais des traits de la condition de tout un
chacun, méme si les mieux lotis ont la capacité d’en estomper les traits
ou d’en nier I'acuité»'2, telle était en effet déja la legon anthropologique
que l'on pouvait tirer, en 1982, de la lecture du livre de Carol Gilligan
Une voix différente (In a Different Voice)'3. Cet ouvrage majeur de la
seconde vague du féminisme américain a fondé ce qu’on appelle depuis
Iéthique du care par contraste avec les conceptions néo-kantiennes
de la justice et, plus généralement, avec toutes les théories morales et
politiques qui appréhendent I'étre humain «par le haut» plutét que
«par le bas», par ce qui fait son excellence et sa puissance plutdt que sa
précarité et sa faiblesse, par sa rationalité plutot que par sa sensibilité,
par son autarcie plutdt que par ce qui le lie aux autres. Au-dela des
seules discriminations et inégalités fondées sur le genre, son propos
critique rejoint celui que souléve la question du handicap dés lors

que celleci est «désinsularisée»': comment bousculer les dispositifs

12 Paperman et Laugier, 2005, p. 12.
13 Gilligan, 2008.
14 Gardou, Poizat, 2007.
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pratiques et normatifs qui impliquent de taire, d’étouffer ou de mal

dire les modes d’étre et de signification qui ne satisfont pas les critéres
g q

institués du droit a la prise de parole?

Ce n’est pas seulement la reconnaissance de la voix politique au sens
littéral du terme, donc du droit de vote ici abordé par Philippe Sanchez,
qui est en jeu. C'est aussi, comme Iécrit Myriam Winance, I'émergence
d’une «habilité» qui rende possible, pour les personnes handicapées,
«le passage de la position d’objet de discours a celle de sujet du dis-
cours»'>. On verra, tout au long de ce volume et en particulier dans
le texte d’Aurélie Damamme a propos de 'autisme, que plusieurs
voix se disputent cette habilitation, Cest-a-dire la légitimité & parler
au nom des personnes handicapées: elles-mémes bien siir, mais aussi
leurs proches et les associations représentatives, les médecins et les
professionnels du soin et de la rééducation, les auxiliaires de vie et les
conseillers des guichets des Maisons départementales des personnes
handicapées, les juges et les tuteurs qu’ils désignent, les artistes et les
traducteurs en langue des signes, sans oublier les chercheurs. Un tel
concert, bien souvent disharmonieux, témoigne d’une nécessité et
d’une difficulté: non seulement faire entendre, dans un espace déja
occupé et calibré par et pour ceux qui savent dire, 'expérience de ceux
qui en sont réellement ou symboliquement exclus, mais aussi ouvrir
et transformer les cadres a la fois sociaux et politiques, figuratifs et
techniques, permettant a cette expérience de se constituer et de se
qualifier. C’est la 'exigence contenue dans le concept de claim que
lon doit au philosophe américain Stanley Cavell!®, a savoir élaborer
les conditions d’une «conversation » démocratique qui «serait non pas
[celle] de la discussion rationnelle, mais [celle] d’une circulation de la
parole ol personne ne serait mineur, donc sans voix»'”, quand bien
méme cette voix s exprimerait de maniére inchoative et discordante.
En ce sens encore, les voies singuli¢res du handicap sont porteuses
d’une prétention radicale a 'universalité.

15 Winance, 2003.
16 Cavell, 1996.
17 Laugier, 2007, p. 26.
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Cet ouvrage est le fruit d’une journée d’études qui s'est tenue le 23 mai
2011 a luniversité Pierre-Mendés-France de Grenoble, dans les locaux
de la Maison des Sciences de 'Homme Alpes. S’il en a conservé 'archi-
tecture initiale structurée en deux parties respectivement intitulées
« Ethique et politique de la vulnérabilité» puis « Expression, traduction
et communication du handicap », il enrichit de quatre contributions
inédites (par Solange Chavel, Aurélie Damamme, Marléne Jouan et
Danielle Moyse), auxquelles il faut ajouter la postface de Jean-Yves
Gofh. Je remercie chaleureusement toutes celles et tous ceux qui lui
ont apporté leur voix ainsi que, en particulier, Yann Echinard qui m’a
accompagnée dans I'organisation de la journée d’étude, et Alain Blanc
pour m’avoir proposé d’accueillir cette publication dans la présente
collection des Presses universitaires de Grenoble. Ni 'une ni autre
n’auraient été possibles sans le soutien de la région Rhone-Alpes, de
la ville de Grenoble, de la Structure Fédérative de Recherche «Santé
et Société», de I'Université Ouverte des Humanités, de la Mission
Handicap de I'université Pierre-Mendes-France et enfin du groupe
de recherche «Philosophie, Langages & Cognition ».





