III. Troisième partie 
La rencontre avec les personnes handicapées
"Le Téléthon, ça n'est pas uniquement la plus grosse saucisse de Morteau, Emile et Image en direct à 8h du matin, et un défilé de trucs bizarres comme moi ; c'est avant tout la permission de vivre en attendant autre chose que la mort." 

Alexis Ridray, A la fac comme sur des roulettes, Editions Dianoïa, novembre 2004, p. 62.
Chapitre 7. Les réseaux et lieux de vie


Faire une recherche ethnographique a été pour nous nous mettre au contact de l'autre, c'était se mettre sous son regard
 et réciproquement, en effet les théoriciens des ethnométhodes (Harold Garfinkel, 1967 ; H. De Luze, 1997 ; G. Lapassade, 1996) qui sont inscrites dans les approches microsociologiques, nous rappellent qu'un "ethnométhodologue est un chasseur chronique des scléroses. Il va, l'œil aux aguets (de nombreux mémoires et thèses en ethnométhodologie portent le titre, ou le sous-titre : Regard sur) pour débusquer les dictatures de l'habitude, des idées préfabriquées, des raisonnements abusifs : déductions hâtives, institutions arbitraires.
" Quand G. Lapassade écrit que, "les ethnométhodologues ne se réfèrent pas à des « rôles », « normes » ou « règles » transcendant les interactions et les gouvernant. Ils veulent comprendre comment les gens utilisent les normes pour interpréter le social dans leurs interactions." Et aussi, et cela s'avère le plus important, que, "si l'ethnométhodologie ne propose pas explicitement des méthodes spécifiques pour saisir ces processus, on peut cependant retenir - d'abord une recommandation de Garfinkel, directement inspirée de la notion phénoménologique de réduction : rendre la situation familière étudiée « anthropologiquement étrange », n'accepter rien comme évident (to take nothing for granted), envisager comme problématiques les événements quotidiens, surtout ceux que nous nous sommes habitués à considérer comme naturels, inévitables et immuables."

Notre recherche sur le handicap n'utilisera que quelques outils de cette (micro) science qu'est l'ethnométhodologie. Certains outils sont intéressants pour débusquer des petites vérités ou faire ressortir certaines traces cachées dans l'indexicalité des discours, de rendre les situations suffisamment étranges pour être dignes d'être étudiées ou réétudiées. Par exemple, depuis la loi de 1975, comment a évolué la situation des personnes handicapées ? Et aujourd'hui avec cette nouvelle loi dont on attend une ouverture réelle sur l'avenir, qu'en est-il exactement ? Nous avons, dans cette étude, suivi des personnes qui ont vécu l'application des décrets législatifs puis l'évolution des mentalités sociales et comportementales des décennies après le vote de cette loi n° 75 534 du 30 juin 1975, dite "D'orientation en faveur des personnes handicapées", qui a constitué de son temps le pilier du dispositif légal applicable en la matière. Le législateur définit les droits des personnes handicapées en matière de prévention et de dépistage, de soins, d'éducation, de formation et d'orientation professionnelles, d'emploi de garantie de ressources, ainsi que d'intégration sociale et d'accès aux sports et aux loisirs. Une loi en remplace une autre pour essayer d'anticiper, sous la poussée des groupes de pressions divers, les évolutions, transformations et demandes sociales. Avait-t-elle pris en compte cette législation de 1975 les demandes urgentes du moment et surtout avait-elle pris en compte, avec la force anticipatrice de la sociologie, les futures transformations sociales ? C'est pour toutes ces raisons, qu'il conviendrait d'analyser, ce que soulevaient récemment des universitaires tels Charles Gardou et Julia Kristeva (et quelques autres dans le domaine médical), depuis la promulgation de la nouvelle loi, sur l'accompagnement de "tous les plus vulnérables
", dans des "fragments" éparts des handicaps et de "vulnérabilités" des vies au quotidien
. Il convient de regrouper et de bien étudier ces nouvelles donnes pour se projeter vers l'avenir au sens de faire des projets afin de ne plus se complaire dans "un rôle de victime." Ces sociologues du quotidien soulignent fortement qu'il est possible "d'esquisser pour eux d'autres horizons, de contrarier leur destin, d'aventurer leur vie. Utopie ? Nous ne le croyons pas ! Mais à trois conditions : conscientiser ce qu'ils vivent (...), apprendre à contester le pouvoir des normes et déployer, hors du misérabilisme ou de l'héroïsme, une volonté profondément réformatrice." La thèse de Georges Canguilhem, va dans ce sens quand il écrit que "la norme n'est jamais biologique, mais produite par le rapport d'un vivant à son milieu, conduit à penser qu'une société se définit essentiellement par la façon dont elle institue son idée de la normalité et, en conséquence, par la considération qu'elle porte aux fragilités des affaires humaines."


C'est bien de toutes ces injonctions dont il fallait débattre puis faire perdurer dans le temps sous formes d'entretien réitérés cette enquête sur le quotidien du handicap. Les citoyens qui étrangement sont mal informés, pensent de façon idyllique que tout est réglé puisque la loi s'en occupe ...Puisqu'ils sont indemnisés ! Le fait de laisser des traces écrites des témoignages devait finaliser et nous donner les moyens de revenir sur certains propos, afin d'avoir un moyen de mesure pour le futur et surtout de pouvoir, (tous ont accepté cette éventualité), se connecter en réseaux humains pour partager les connaissances issues de nos interrogations réciproques. En effet le contrat passé entre nous devait nous permettre d'aller le plus loin possible sur une question ou d'y revenir... 
La rencontre pour notre part fut une réitération de multiples contacts souvent brefs pour préciser de mois en mois des points de discussion délicats dont certains méritent encore d'être affinés (sexualité, mort et euthanasie, vocabulaires violents, souffrances et traumas, etc.). Elle fut aussi l'occasion pour faire perdurer les échanges, de synchroniser nos échéances, de décoder les regards, les rythmes personnels, les intimités des foyers, les langages non verbaux des corps qui vivent, les terrains et les curieuses machines qui ne sont pas les nôtres puis enfin les réseaux et les familles qui inévitablement interfèrent dans les échanges et les contacts interpersonnels. Une variable que souvent nous avons due prendre en compte, tellement la parole de l'entourage est présente dans le voisinage de la personne handicapée
.

Les deux chapitres qui vont suivre vont nous permettre de mieux situer nos dix-sept personnes handicapées dans leur vie singulière englobée elle même dans des réseaux sociaux plus étendus (Institutionnels, sportifs, culturels, scolaires, médicaux et relationnels) qui les aident à mieux vivre leur handicap, à gérer leur existence. L'anthropologie rejoint et rencontre ici la sociologie
 (P. Bouvier 1983, 1995) de façon plus explicite qu'ailleurs dans les problématiques particulières concernant le handicap. P. Bouvier constate que "l'analyse sociologique, en prenant ses distances avec les mythologies du progrès et leurs volontarismes intégratifs et productifs, peut trouver « naturellement » du côté de l'étude des sociétés situées à l'écart ou en décalage avec le technicisme contemporain l'occasion de réinterpréter ses manières de faire. Les acquis de l'anthropologie, et en particulier sa façon d'observer les faits sociaux, peuvent apparaître, aujourd'hui, comme un lieu de ressourcement. Ceci d'autant qu'est patente la déshérence des systèmes d'explications généralistes appliqués aux normes, aux équilibres et aux dynamiques de la modernité."

Qui sont-ils ces dix-sept témoins, comment vivent-ils, que font-ils, comment gèrent-ils cette situation au quotidien, que demandent-ils vraiment ? Nous allons explorer ces questions (chapitres 7 et 8) dans des lieux où ils sont encore "eux" parmi "d'autres" puis laisser leurs paroles singulières s'exprimer dans le tome deux où le je primera sur le nous. Ceux à qui on ne demande presque jamais rien pourront à terme garder une trace écrite pour mieux mesurer ce qui a changé ou pas... Un des indicateurs d'accessibilité les plus puissants se sont par exemple la présence ou non des toilettes
 ! En effet, se sont ces facteurs tellement ordinaires, mais qui peuvent devenir très vite terriblement limitant, qui nuisent le plus à l'autonomie, aux respects de l'intimité des personnes en situation de handicap.





1 Terrains et réseaux


Notre entrée originelle dans ces réseaux pour mieux connaître nos interlocuteurs, nous l'avons vu auparavant, fut réalisée en deux temps ; le premier fut de suivre la démarche de scientifiques tels que A. Schütz, A. Garfinkel, G. Simmel et plus près de nous en ce qui concerne la problématique du handicap, E. Goffman, A. Luria et O. Sacks, c'est chez ce dernier que nous avons établi le travail sur les suivis dans les micro-espaces de la vie ordinaire. Pour cela, nous avons suivi les personnes dans leurs lieux d'existence, dans les intimités ou nous fûmes invités pour converser. Il s'agissait de cuisines, de chambres aménagées, de chambres universitaires, de salons, de vestiaires sportifs, lieux de travail, de salles de spectacle ou quelquefois aussi de cafés, de salles de cours, de restaurants et enfin, "au bord de lits médicalisés" au foyer ou en institutions spécialisées. Tous ces lieux furent visités lors de nos voyages et manifestations diverses. Ces lieux se sont répartis sur toutes la France, de Paris à Grenoble pour l'axe nord/sud puis ensuite, d'Orléans à Metz pour l'axe est/ouest, avec un raccourci par la Tunisie ! 

Le deuxième temps fut celui des relectures des autobiographies pour nous familiariser encore plus avec les intimités, les familles, avec tous "les petits riens" de leur vécu. Il fallait nous approcher le plus près possible de ces étrangers médiatiques, être pris avec eux "entre distance et proximité
" de leur handicap, discerner dans la lecture de leur texte les appels de leur corps, leurs cris et leurs demandes. Nous commencions à mettre à jour des points de convergence qui commençaient très clairement à ressembler, aux nombreuses caractéristiques des vies de nos propres enquêtés. C'est précisément là, à cet endroit, à partir de ces larges terrains que nous avons dû resserrer le champ des investigations sur des lieux précis où vivent les personnes pris dans des réseaux humains plus ordinaires. Dans une cuisine d'un petit village du Loiret avec notre sportive Elyse, au bord du lit médicalisé de Yohan dans la banlieue d'une grande ville de la région centre, dans le sillage des roues des artistes en fauteuils quelque part en Lorraine. Ces connaissances de terrain sont devenus des hommes et des femmes en "chair et en os" (cf. le film Maradentro de Pedro Almodovar, 1997) qui vous parlent de milles choses qu'ils effectuent comme acteurs du quotidien et qui se confient à demi-mot dans les silences, les temps "of", en dehors de comme le disent les anglo-saxons, c'est souvent dans ces brèches, dans ces temporalités particulières dans l'espace/temps, qui "pré conditionne la perception des corps. C'est en tant que forme pure de l’intuition sensible
" (M. Bitbol, 2000, 2004), que le corps handicapé, par des touches de paroles, s'exprime sous des formes de souffrances, de demandes diffuses qui commencent à réapparaître, traduisant un mal être quasi général chez nos enquêtés, que le corps réel et ses stigmates cachés font remonter doucement entre silences et occurrences des paroles échangées. M. Merleau-Ponty (1945, 1969) ne dit-il pas la même chose sur le corps d'autrui lorsqu'il écrit que "le corps d'autrui est devant moi mais quant à lui, il mène une singulière existence : entre moi qui pense et ce corps, ou plutôt près de moi, de mon côté, il est comme une réplique de moi-même, un double errant, il hante mon entourage plutôt qu'il n'y paraît, il est la réponse inopinée que je reçois d'ailleurs, comme si par miracle les choses se mettaient à dire mes pensées, c'est toujours qu'elles seraient pensantes et parlantes, puisqu'elles sont choses et que je suis moi." Mais il ajoute rapidement une "opposition" où le chercheur crée le "décalage" afin qu'une "plus value" émerge de l'entretien. M. Merleau-Ponty ajoute que "moi et autrui sommes comme deux cercles presque concentriques, et qui ne se distinguent que par un léger et mystérieux décalage. Cet apparentement est peut-être ce qui nous permettra de comprendre le rapport à autrui, qui par ailleurs est inconcevable si j'essaie d'aborder autrui de face, et par son côté escarpé. Reste qu'autrui n'est pas moi, et qu'il faut bien en venir à l'opposition.
" A ceci près cependant, en accort avec les thèses de Jürgen Habermas sur l'Agir communicationnel, qu'il faut établir une communication certes mais qui n'assujettit ni ne contraint l'autre. Le chercheur en sciences humaines et sociales dirige son enquête et non l'enquêté !

Fort de ce travail d'investigation de longue haleine, non encore terminé, à l'instar d'Oliver Sacks, (ses moyens logistiques et médiatiques en moins !), nous avons rencontré non pas des "beaux cas" comme on le cite en médecine clinique ou dans les Sept histoires paradoxales 
 de notre anthropo-neurologue, mais des cas de notre entourage, des personnes du quotidien dans les lieux de leur quotidien.
Pour nous permettre de mieux suivre dans les espaces et les temps sociaux les 17 personnes nous joignons ci après deux illustrations : l'une sur la construction et la mise en place du réseau dont cette étude se veut le point de départ (Cf. l'illustration no 12 aux pages 155-156, qui donne quelques caractéristiques sociales des interlocuteurs) et l'autre sur les pseudonymes et une brève caractérisation des personnes pour suivre les mises en récits et en écriture qui vont suivre et qui ne vont cesser de se préciser. Pour mieux nous familiariser avec leurs handicaps physiques et être en capacité de cerner toutes les données autour de leurs situations de handicap.

Renforcé par notre expérience d'enseignant, de soignant et de chargé de projet nous avons été au contact des sept mondes, des sept domaines dans lesquels nous nous sommes volontairement immergés, au contact de cette rugosité du handicap à tous les âges de la vie. L'outillage conceptuel conçu pour l'investigation ethnographique est issu de se frottement entre l'expérience, le vécu et les rencontres en trois impossibles missions
 , dans de vastes dimensions géographique, dans le temps incertain de l'humain en situation de handicap.


Les différents terrains que nous avons investis, où l'on trouvera certains de nos témoins handicapées seront catégorisés sous le vocable de monde à découvrir finement. En voici sept qui se caractérisent par la teneur de la matière suivante : ...: 1 du sport et du corps, 2 de l'hôpital et de l'accueil spécialisé, 3 de l'Ecole jusqu'à l'Université, 4 du travail et de l'entreprise, 5 des législations et de la politique, 6 du tiers secteur et des associations, 7 de l'information et du savoir....Bien sûr, nous ne développerons pas complètement toutes les caractéristiques de ces objets sociologiques, plusieurs thèses n'y parviendraient pas. Cela montrera comment et pourquoi nos témoins se sont intégrés et investis dans ces lieux institutionnels, ils sont en quelques sortes des portes d'entrée où leur handicap réinterroge constamment les objets et les êtres ; c'est aussi ce que la double écriture va exprimer dans le tome I étant donné qu'en matière de handicap les acquis ne sont jamais fixés de façon définitives.

...Autour du sport et du corps. Avec certains d'entre eux nous avons partagé les joies d'un de nos premiers métiers qui concernait l'éducation physique et le sport. C'est à travers les postures professionnelles de ce métier, que la petite fille sourde Marie va remettre en cause quelques notions très solidement accolées à l'image de celui-ci telles que : l'intégration, l'altérité et l'éthique. Le corps qui bouge, le sport et l'éducation physique donc la motricité au sens le plus large allait mettre le corps enseignant dans tous ses états. C'est donc à travers le cas de Marie, qui termine ses études d'éducation physique et sportive
 (E.P.S) à l'Université, que nous avons enquêté dans ce réseau du sport adapté, du handisport et des activités physiques adaptées au sein des institutions telles que : la fédération française Handisport qui prépare les Jeux Paralympiques, l'Education Nationale avec ces lycées pilotes qui intègrent le sport aux examens pour le handicap lourd comme le lycée de Vaucresson, les Universités avec leurs facultés du sport (U.F.R.S.T.A.P.S) qui proposent un cursus sur la motricité adaptée et spécifique pour tous ceux et celles qui veulent faire des activités physiques dans les instituts, les cliniques et les centres pour personnes handicapées, tous types de handicaps confondus. Le "plaisir d'agir avec son corps
" (J. Mikulovic, 1997 ; G. Bui-Xuan et F. Brunet, 1999) dans toutes les activités de loisirs (très simplement), ou de faire du "sport de compétition" (moins simplement) concerne aussi la personne handicapée. À ce sujet? F. Courtine (1999, p 223) rappelle qu'il "existe deux fédérations regroupant en France les sportifs handicapés. Elles ne sont pas en concurrence (mais en réalité !) car elles s'adressent à des pratiquants différemment affectés. La Fédération Française Handisport (F.F.H) regroupe ceux qui sont atteints dans leur motricité et leur vision : para et tétraplégiques, amputés, infirmes moteurs cérébraux, aveugles. La Fédération Française du Sport Adapté (F.F.S.A) concerne les personnes handicapées mentales atteintes de troubles de la personnalité." Nos témoins rencontrés et interrogés dans le cadre spécifique du sport (de la motricité humaine) s'appellent : Jean-paul un enseignant, sportif de haut niveau ; Lyse une fonctionnaire, sélectionnée en équipe de France ; Elyse ancienne secrétaire, sportive de haut niveau ; Jacques ancien O.S, athlète de haut niveau ; Marie, étudiante en E.P.S, sportive accomplie. Ils forment un réseau d'interconnaissances autour du modèle sport dont les différentes facettes nous occupent, et même nous préoccupent encore beaucoup dans le double champ de l'université et du handicap.

...Autour de l'hôpital et des institutions d'accueil spécialisées. Les soins thérapeutiques sont des constantes omniprésentes dans la vie des personnes handicapées alors même que la maladie les quitte, certains doivent pourtant à ces lieux dits "hospitaliers" au sens premier du mot hôpital (malgré les remous actuels sur leurs inhospitalités), le peu de vacances pour eux et souvent pour leur entourage. En effet quand il ne reste plus aucune possibilité d'accueil, il n'est pas rare de voir qu'on propose aux handicaps les plus lourds des hospitalisations comme vacances ! La famille peut ainsi souffler elle aussi ! Nous avons mené une enquête moins formelle, mais néanmoins complémentaire à cette étude, profitant de notre statut "politique " sur la mission universitaire d'accueil et de suivi des étudiants handicapés à l'université, pour nous livrer à des interrogations poussées à l'occasion des rencontres avec tous les partenaires institutionnels ainsi que les financeurs qui gravitent autour de handicap. Ce fut intéressant en terme structurel mais les informations les plus utiles furent celles recueillies auprès de ceux et celles, qui sur le terrain finalisent les projets et accompagnent les réalisations concrètes des personnes handicapées (banques locales, directeurs de centres, animateurs et auxiliaires de vie, architectes et ingénieurs, accompagnateurs, chargés de projet, journalistes spécialisés), Ils sont tout indiqués pour devenir des "passeurs de sens et de valeurs
" au sens ou l'entend René Barbier (1998) dans le champ plus large des sciences de l'Education. Il convient de s'interroger sur le sens de la vie et des valeurs sociales à transmettre de façon réitérative et soutenue car en matière de handicap il existe des lieux "avec des misères lourdes"
 (N. Diederich, 1998) ; ce n'est certes pas le philosophe "infirme moteur cérébral" A. Jollien (1999, 2002) ou les autobiographies de A. Ridray (2004), P. Melki (2004) ou encore l'anthropologue R. Murphy (1987) qui vont l'infirmer. Toutes ces personnes à l'instar de nos interlocuteurs ont traversé à un moment donné de leur existence, les paradoxes de ces lieux d'aide à la vie entre l'accueil-le soin et la punition-surveillance
 de la personne en situation de handicap ou de "vulnérabilité." (C. Gardou, 2005)
G. Bonnefon (1997) le confirme aussi quand il note que "la routine, l'habitude sont les principaux dangers qui menacent les institutions. Synonymes de facilité pour les professionnels, elles ont des effets dévastateurs sur les personnes accueillies qui voient leur vie prise dans une temporalité dépourvue de rythme. Il n'est pas surprenant, alors, de voir s'étioler et s'éteindre peu à peu le bonheur d'entreprendre, de faire, d'être. Les journées se juxtaposent les unes aux autres sans relief. La passivité de personnes devenues des choses de la vie et non des acteurs exprime une grande souffrance. Les bruissements du monde extérieur s'estompent au seuil de certains établissements. Le temps est aboli." (Art et lien social, pp. 37- 38)

Ces personnes qui nous ont livré leurs combats quotidiens ainsi que de leurs réflexions sur les limites sociales du moment se nomment : Yohan, un ancien étudiant qui veut absolument travailler ; Georges, un doctorant vivant en M.A.S ; Lyse, une secrétaire sportive de haut niveau ; Serge, un ancien étudiant qui attend tout de la profession d'écrivain ; Paula, l'épouse de Richard, l'artiste et le rebelle qui connaissent bien les institutions et enfin Jacques, l'athlète de haut niveau. 

Ils forment eux aussi un réseau (certains se connaissent et traversent plusieurs des "mondes" de nos catégories empiriquement déterminées) qui vont nous permettrent dans l'avenir de créer des indicateurs à partir de leurs expériences, pour mesurer les progrès au quotidien que doit initier la nouvelle loi en particulier dans les situations les plus difficiles.

...Autour du monde scolaire et universitaire. Tous nos enquêtés qu'ils soient jeunes ou anciens (Georges, le doctorant en M.A.S, est âgé de 56 ans) font de l'école (du primaire à l'université) un moyen unique d'intégration pour être comme les autre, parmi les autres. Les historiens et sociologues de l'éducation qui se sont penchés sur "l'éducation spécialisée" ou "l'éducation pour jeunes handicapées" (B. Allemandou, 2001 ; D. Julia, 1998 ; M. Vial, 1998) montrent tous que l'enfance est le point de départ d'une nouvelle vision de l'altérité par l'intégration scolaire. M. Vial (1998, pp. 238-239) cite l’aliéniste français D. Bourneville (1840-1909) quand il écrivait qu'il faut "admettre l’infirme dans la classe (…) toutes les fois que sa présence ne causera aucun dérangement (...), qu'il faut ouvrir toutes grandes, dès l’âge de six ans, les portes de l’école primaire. L’isolement ne pourrait que rendre les infirmes « incurables » et aggraver leur misère (...). L’aveugle doit être admis à l’école primaire. Les sourds muets doivent être reçus à l’école primaire, jusqu’au moment où ils entreront dans une école spéciale. En attendant la création d’instituts médico-pédagogiques, il appartient aux maîtres des écoles primaires de se dévouer à l’éducation toute spéciale des enfants atteints de débilité mentale plus ou moins caractérisée." Déjà,
 à cette époque on écrivait cela ! Nous soulignons ce fait.

Cependant, avant de quitter ce monde de l'école où encore beaucoup serait à faire, nous voudrions juste donner quelques chiffres récents pour situer nos interlocuteurs dans la mouvance scolaire ou universitaire. Il existe en France (Plan Handiscol sur le site du M.E.N) : "52 000 enfants et adolescents handicapés qui sont intégrés individuellement (c’est à dire dans une classe non spécialisée d’un établissement ordinaire). Si dans le premier degré, il s’agit en majorité d’enfants atteints de déficiences mentales ou psychiques, ce n’est plus le cas pour les élèves de collège et de lycée ; 50 000 enfants et adolescents fréquentent des classes ou unités spécialisées." De plus "115 000 enfants et adolescents sont pris en charge globalement dans les structures médico-sociales. 58% y sont scolarisés à plein temps. 17% bénéficient d’une intégration scolaire partielle ou totale dans un établissement de l’Education Nationale. Il s’agit le plus souvent de jeunes souffrant de déficience sensorielle. Un quart n'est pas scolarisé, proportion qui atteint 94% en cas de polyhandicap et 78% en cas de retard mental profond et sévère." Et en ce qui concerne les études avancées, ils étaient 7000 à la rentrée 2000 et près de 8000 en 2005
 qui étaient inscrits à l’université, en sections de techniciens supérieurs, ou en classes préparatoires aux grandes écoles. Très peu sont représentés en écoles d’ingénieurs et en I.U.F.M.
"


La conclusion de la thèse de claire Magimel (2004) en ce qui concerne les étudiants en situation de handicap est révélatrice des préoccupations générales mais aussi des problématiques et dysfonctionnement particuliers concernant aussi bien la région parisienne que d'autres, dont la nôtre. C. Magimel montre que "les étudiants handicapés sont, en premier lieu, des révélateurs des dysfonctionnements au sein de l'institution universitaire. De par l'existence de leurs besoins spécifiques, sont mis en exergue les différents obstacles à leur pleine participation à la vie estudiantine à l'université. (...) Enfin, ces discriminations peuvent aussi bien avoir des conséquences positives pour les étudiants handicapés que des conséquences négatives. Effectivement les "petits services" rendus par différents personnels administratifs ou pédagogiques peuvent être considérés comme des avantages accordés en compensation de leurs besoins spécifiques. Mais le fait, que ces mêmes étudiants ne soient pas contraints aux mêmes règles que leurs camarades non handicapés, peut être mal apprécié de ces derniers." Mais pour avoir abordé dans notre enquête ces questions avec les étudiants qui témoignent dans notre travail, c'est dans un grain encore plus fin qu'il faut aborder les problèmes de la vie au quotidien pour se rendre compte des difficultés, des traumatismes et surtout de mesurer les gains et les pertes entre joies et souffrance, qui peut mesurer cela ? Notre travail au plus près montre déjà que les marques positives ainsi que les explosions de joies exubérantes, n'inondent ni leurs études, ni ce qu'ils écrivent de leur vie estudiantine ! Par contre, ils plébiscitent le fait d'être avec, d'être ensemble mais de donner leur quote part et cela constitue pour eux, vraiment un plus.

L'école est néanmoins, pour tous, le premier moyen de l'intégration sociale, quelque soit le handicap ; c'est un lieu capital pour simplement vivre, se cultiver, se rencontrer. Aujourd'hui, pour certains anciens étudiants comme Serge ou Yohan, ce lieu constitue leur "unique raison de vivre et d'espérer." Les personnes les plus gravement atteintes vivent la fin de leurs études comme un véritable drame ou tout au moins un traumatisme sérieux car après, trop souvent, il n'y a rien
. C'est le handicap sévère qui pour nous est un indicateur et la discrimination positive s'efface face à lui. Nous avons entendu à ce sujet : "Qu'ils prennent donc ma place quelques jours sur le fauteuil ! "

Les témoins qui nous montrèrent (et nous montrent encore) tous les points capitaux de ces faits scolaires pour la construction des identités personnelles
 voire professionnelles s'appelaient : Yohan, ancien étudiant en maîtrise, Marie étudiante en maîtrise, Jean étudiant en D.E.S.S, Bernard professeur en université, Serge ancien étudiant en maîtrise, Abdel enseignant, Georges étudiant en doctorat. Pour éclairer ces faits, on trouve dans les thèses de C. Dubar (1991,2000) la notion de "double transaction", en effet les identités se construisent tout au long de la vie (professionnelle et intime) avec un système de reconnaissance et de valorisation de soi. La double transaction se compose des transactions relationnelles (regards des autres) et des transactions avec soi-même (estime de soi). 


Nous retrouvons certains de nos enquêtés très investis dans plusieurs lieux sociaux, en fonction du contexte, des aides, des objectifs qu'on leur a, ou, qu'ils se sont fixés, pour leur vie sociale. Ils accumulent les informations ainsi que les savoirs de plusieurs institutions importantes en fonction de la force et les luttes de la parenté et, ou d'un solide réseau social se subdivisant en deux entités : l'une axée sur le "loisir" pour souffler et l'autre sur "le constructif" pour bâtir des projets en autonomie. Le grand paradoxe montre que quelquefois ces univers sont hostiles l'un pour l'autre
. 


...Autour du monde du travail et des entreprises. Le monde du travail est encore un lieu de forte valorisation, cela est vraiment perceptible chez tous nos interlocuteurs qui veulent être des acteurs de la vie en société et participer à travers ses activités à leur propre reconnaissance identitaire. La loi n° 87 517 du 10 juillet 1987
, en faveur de l'emploi, institue que, "pour tout employeur de droit privé ou public, employant plus de 20 salariés, une obligation d'embauche dans la limite de 6 % de l'effectif total, au profit des travailleurs handicapés reconnus par la C.O.T.O.R.E.P, les victimes d'accidents du travail ou de maladies professionnelles ayant entraîné une incapacité permanente au moins égale à 10 %." Cette loi complète et réaffirme celle de 1975 mais dans les réalités du quotidien il en va souvent autrement comme le confirment un rapport des activités sociales hebdomadaires (A.S.H) du 6 février 2004 qui analyse qu'au total, "le bilan pèche partout par manque d’intégration à l’école, au travail, dans la cité. Seuls, "46% des jeunes handicapés susceptibles d’être accueillis dans le système scolaire le sont effectivement", constate Jean-Marie Schléret, président du Conseil national consultatif des personnes handicapées (C.N.C.P.H). Il en est de même pour le travail, le texte des A.S.H se poursuit en révélant que "trop souvent cantonnés dans des filières séparées, enfants et adultes sont condamnés à vivre entre eux, sans guère de passerelles avec le monde extérieur, hormis leur famille. Ce qui les rend "invisibles pour la société."
, que dire alors malgré les lois des chiffres du chômage que nous mentionnions précédemment (environ 30% et 80%) et qui frappent les personnes handicapées encore plus durement que le reste des travailleurs. Certaines personnes vont même travailler à perte plutôt que de renoncer à un travail, même sous-qualifié, parce qu'elles refusent certaines allocations ou autres indemnités qui les excluraient de fait. On trouvera dans les ouvrages des historiens, sociologues et économistes "du handicap" (B. Allemandou, 2001 ; S. Ebersold, 1992 ; P. Dorriguzzi, 1994 ; A. Triomphe, 1991 ; B. Gendron, 1994 ...) des travaux qui montrent l'entrée difficiles dans l'emploi et la construction des barèmes, qui sont à notre sens un bon analyseur des difficultés et des complexités entrepreneuriales pour faire accepter ces populations fragiles. Populations dont on doute des performances et des capacités à résister à la concurrence entre acteurs sociaux. Leur santé permettra-t-elle de tenir ? L'absentéisme sera-t-il faible ? Etc. Au sujet des barèmes et des seuils pour entrer dans le monde du travail il est intéressant de relire ce qu'écrit B. Allemandou (2001) à propos du passage des mutilés de guerre aux mutilés du travail : " Les lois du 31 mars 1919 et du 26 avril 1924 proclamant le droit à réparation envers les anciens combattants et victimes de guerre par blessure ou par maladie, instaurent un guide-barème des invalidités fixant des pourcentages d’invalidité et applicable au code des pensions militaires. Ces barèmes seront ultérieurement utilisés par la législation d’aide sociale qui l’utilisera de façon restrictive en n’ouvrant des droits que pour ceux qui ont plus de 80% d’invalidité". L'auteur ajoute ce qui est encore plus remarquable, que "jusqu’à ces dernières années, les commissions d’orientation et de reclassement professionnel (C.O.T.O.R.E.P) mises en place par la loi sociale de 1975 ont utilisé le barème des mutilés de guerre pour le calcul du degré de handicap ! Ce barème a été remplacé par un barème d’évaluation de l’incapacité des personnes handicapées depuis le 1er décembre 1993 ; il doit être appliqué par les C.D.E.S et les C.O.T.O.R.E.P". Nos entretiens, avec les personnes les plus anciennes donc profondément marquées par la valeur "travail", font ressortir deux aspects historiques de l'exclusion ; le premier montre qu'à "la croisée des logiques sociales, les années 70 donnent naissance à une notion intellectuellement bancale, fruit d’un syncrétisme original : les handicapés sociaux." et que "dans les années 80, le mouvement de précarisation économique et sociale touche les personnes faiblement qualifiées, les handicapés légers, bon nombre de personnes qui, pendant la période d’expansion dite des Trente Glorieuses, occupaient un emploi. La participation à la vie économique et sociale devient, pour ces nouveaux pauvres conjoncturellement aléatoire
." B. Geremek (1987) a montré qu'au Moyen âge le travail 
constituait le seuil de partage entre les "bons et les mauvais pauvres". Le mauvais pauvre, écrivait-il, "n'a pas droit à l'assistance, car il est valide, capable de travailler mais préférerait mendier et voler", le bon pauvre lui, "est celui qui se retrouve dans le plus grand état d'indigence, physique comme matériel." Les témoins qui nous entretiennent régulièrement sur les vertues sociales du travail s'appellent : Bernard, le professeur fonctionnaire ; Jacques, l'ancien ouvrier spécialisé ; Lyse, la fonctionnaire des postes et enfin Roland et Abdel les enseignants du secondaire.

...Autour du monde politique et législatif. Deux conceptions ici se trouvent en opposition, le champ politique versus le champ éthique. Les lois émanations du "principe de réalité"sociales sont en conflit avec les demandes immédiates des personnes handicapées. De nombreux indicateurs montrent qu'il existe un clivage entre l'offre et la demande. C'est le cas des problèmes, certains vont même parler de scandales qui marquent les limites de ce que l'on peut faire réellement en matière de handicap comme dans certains C.A.T
, dans les M.A.S, dans les grandes institutions d'états et dans les domaines législatifs qui dénient
 presque tous, "le droit à faire" en sourdine dans la réalité, tout en le prescrivant dans les idées surtout sous les feux médiatiques ! Encore une fois le handicap lourd qu'il soit physique ou mental est au cœur de l'intégration. A ce sujet Marie-Sophie Desaulle
 (2004) rappelait avec force que "la question de la logique du financement n’est pas traitée. Nous avions eu le même problème avec la loi de 1975 qui posait un grand nombre de principes mais ne disait pas comment les appliquer et avec quel financement. On nous dit que ces sujets vont être traités en deuxième lecture, c’est-à-dire en octobre 2004. 

"Ce qui est certain, c’est qu'aujourd’hui, à partir du projet de loi en l’état (début 2005), nous ne sommes pas capables de dire à une personne handicapée ce qui va changer dans sa vie…. C’est la question des ressources en cas de handicap lourd, et donc en cas d’impossibilité de travailler." Marie-Sophie Desaulle écrivait cela quelques mois avant la sortie de la loi 2005 qui reste actuellement sourde aux demandes précises puisque aucun décret n'est encore signé (mai 2005). Charles Gardou (2005) ajoute dans la trop urgente rencontre entre les champs politiques et éthique du handicap que "si la crise actuelle canicule/vieillesse, dont la France n'a pas encore mesuré toute l'ampleur, manifeste des défaillances de l'Etat, elle révèle simultanément une carence non moins préoccupante de notre culture d'entraide, (...) l'humanitaire, n'est pas seulement hors Hexagone, l'humanitaire est chez nous : sinistré, ou en passe de l'être." Tous nos interlocuteurs attendent de la nouvelle loi sur l'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes handicapées qu'elle permette au moins d'éclaircir l'avenir. C’est surtout Bernard, qui de par ses fonctions de chercheur et son statut politique nous a permis de faire une incursion dans le monde politique pour mieux interroger ses interfaces éthiques
 avec le handicap.

...Autour du monde associatif et culturel. Jérémy Rifkin (1996) parle du renforcement du "tiers secteur" car dit-il, "les associations de bases feront de plus en plus fonction d'arbitres et d'intermédiaires entre les forces, bien supérieures, du marché et de l'État. Elles seront les principaux défenseurs et vecteurs des réformes sociales et politiques. Suite à la réduction des diverses aides publiques, elles devront aussi probablement prendre en charge un nombre croissant de services aux personnes et aux quartiers en difficulté." En 2005, l'A.P.F montre chiffres à l'appui que les adultes handicapés seront plus nombreux, plus lourdement handicapés, plus âgés, plus exigeants ! Nos investigations aussi bien que nos enquêtes sociopolitiques plus périphériques confirment ce fait dans la mesure où nous avons à négocier avec de nombreuses d'associations qui prennent le "relais" et marquent le trait d'union avec les milieux institutionnels qu'ils soient sociaux, politiques voire économiques. La personne en situation de handicap qui demande ne serait-ce que quelques ajustements un peu singulier, que quelques aménagements pour vivre mieux possède le pouvoir d'exacerber, de pousser les institutions à leurs limites. En prenant appui sur une enquête de l'association des paralysés de France (A.P.F), Bernard Allemandou constate que les chiffres du nombre de personnes handicapées malgré les progrès médicaux, technologiques ne baissent pas et il situe cette évolution au début des années soixante en nous disant que "l’A.P.F compte moins d’enfants parmi ses adhérents. Les infirmités congénitales se raréfient à cause de la médicalisation de la néo natalité, de la surveillance et de la possibilité de l’interruption des grossesses à risques. Par contre, elle constate une progression du nombre de scléroses en plaque. En 1965 est crée, sous son égide, le comité national de la sclérose en plaque (S.E.P)
 présidé par le docteur le Gall, député des Ardennes. Il s’est constitué une association de familles de traumatisés crâniens dont le nombre est grandissant [les jeunes étudiants cérébraux lésés posent de graves problèmes médico éthiques à l'école et à l'université : c'est nous qui soulignons en juin 2005]. Devient préoccupant le problème soulevé par les parents d’enfants atteints de plurihandicaps. Quand au nombre d’accidentés du travail et de la circulation, il ne faiblit pas. Reste que les paralysés, militant pour leur intégration sociale, tiennent toujours à s’affranchir de la dépendance médicale (...)
". On retrouve l'ambivalence entre cet affranchissement du médical et la demande insistante de soin voire de guérison. Le handicap qu'il soit de naissance ou acquis par accident, qu'il soit réversible à long terme ou irréversible, accepté ou non, créé une variabilité dans les réponses avec un énorme besoin d'indépendance d'un côté pour les uns (I.M.C, accidentés, etc), avec une grande espérance de guérisons pour les autres (maladies génétiques, maladies rares, etc). On remarquera toutefois la reconnaissance d'une spécificité pour une partie du "monde de la surdité", ainsi que pour un accompagnement digne à tous les âges de la vie en ce qui concerne le handicap mental, parce que pour lui l'accompagnement est un peu "une prothèse de compensation". On notera dans ces quelques réflexions venant de nos interlocuteurs que l'espace associatif, qui ouvre aux expériences sportives, théâtrales, de danse, de cinéma, va servir de "sas de décompression social" pour trouver la quiétude, l'envie de tisser du lien social mais aussi de se sentir utile. Le suivi de la troupe des artistes "handicapés" et non "handicapés" nous montre qu'ils réussissent dans leur spectacle à abolir les frontières du stigmate par l'écriture de la mise en scène qui privilégie l'émotion à l'esthétique, à la technique. Ils sont des artistes qui donnent un spectacle
 avant toute chose.

Les interlocuteurs qui nous ont permis d'entrer dans ce monde ou encore beaucoup reste à faire se nomment ; Paul, l'ancien sidérurgiste et son épouse Reine ; Richard l'artiste en fauteuil et son épouse Paula, et tous les autres qui prennent part à la culture sportive associative voire fédérale que nous avons décrite au début de ce chapitre.

Le loisir, ce superflu, se heurtent quelquefois aux réalités sociales (conflits que nous avons mis à jour dans le fonctionnement de certaines institutions : C.A.T, etc), néanmoins des espaces nouveaux sont investis qui préfigurent des innovations qui pourraient bien se généraliser, qui montrent aussi que des combats venant de fort loin mériteraient d'aboutir enfin.

...Autour du monde de l'information et du savoir. Pour pouvoir avoir une vue globale sur le handicap, la plus objective possible sur les lieux et dans les réseaux où il se déploie, nous avons du mobilisé un nombre considérable de moyens pour accéder aux informations le concernant. La question qui se pose alors est de savoir comment agit, réagit la personne en situation de handicap pour suivre les évolutions des législations, des progrès techniques, des moyens et des ressources pour améliorer son existence au quotidien. L'année européenne du handicap en 2003 a vu fleurir une profusion d'informations mais trop d'informations nuit à la qualité des savoirs, à la lisibilité des parcours pour y accéder. Une des raisons qui nous a poussé à envoyer avant les entretiens, des articles sur différentes thématiques, va dans ce sens d'informations partagées en interconnaissance. La construction de l'esprit critique, la connaissance de ses droits, l'accès citoyen à des demandes précises se mettent en place dès le plus jeune âge, à fortiori lorsqu'il s'agit de handicap. Le "pouvoir du savoir" est présent sur ce terrain depuis la IIIème République comme l'écrit Monique Vial (1998) qui décrit bien la problématique en jeu par : "les clivages [qui]se dessinent selon un jeu plus complexe que la simple opposition entre aliénistes, d’une part, et psychologues ou psychopédagogues, d’autre part. Les enjeux de la psychométrie intéressent la médecine autant que la psychologie et la pédagogie, l’asile autant que l’école. Le projet de création d’un enseignement spécial est un projet multiple et contradictoire. Les divergences dans les conceptions et dans les choix, avec leur dimension idéologique et leurs enjeux de pouvoir, ne se superposent pas aux rivalités professionnelles. Ils divisent aussi bien médecins et maîtres d’enfants anormaux qu’enseignants de l’école ordinaire. Mais aussi conservateurs et républicains et chez les républicains radicaux et opportunistes."
 Les espaces de négociation des cultures anthropologiques, ces déplacements des uns vers les autres doivent se faire aussi par le partage des savoirs spécialisés in vivo, par la recherche transdisciplinaire sur des connaissances surtout quand elles touchent, de si près, l'humain.
La connaissance de nos témoins sur le handicap global mais aussi leur propre handicap est un "étrange mélange" entre leurs propres parcours de vie et des plages entières de méconnaissance : peut être, pour se mettre en quelque sorte à distance de leur déficience. Penser comme les autres pour se sortir du bain réitératif des situations handicapantes trop routinières, trop pesantes sur le quotidien. C'est ce que nous avons maintes fois entendu par : "Je veux juste sortir un moment du handicap ! "

La personne handicapée aurait besoin que l'on définisse mieux le maillage en trois dimensions que forment les lieux, les réseaux sociaux et les informations dont elle a besoin pour nouer de nouvelles solidarités basées sur la réciprocité des échanges. Dominique Wolton (2005) écrit que communiquer "c’est rappeler, modestement, obstinément, la dimension humaniste de la communication et accepter les risques de l’incommunication. C’est aussi critiquer les idéologies qui la portent, et tous ceux qui l’utilisent, sans vergogne, tout en la dévalorisant." 
Communiquer sur le handicap de ceux qui le portent dans l'ordinaire de leur vie, c'est ce que nous allons explorer dans les lignes qui vont suivre. 

Pour plus de clarté nous avons joint un tableau synoptique (Illustration no12) qui sera utile pour mieux situer nos différents interlocuteurs dans la confluence des différents champs. (C.S.P, réseaux, âge, etc.) On remarquera l'éventail de caractéristiques des personnes, jeunes adultes ou personnes plus âgées, couples ou célibataires, hommes ou femmes, milieux aisés ou moins aisés, réseaux sociaux puissants et aidants et leur contraire, interconnaissances ou non, handicaps sévères ou moins sévères, etc. Certaines personnes se connaissent personnellement (c'est le sens des chiffres dans l'item Interconnaissances). Tous se connaissent (sans le savoir) par dossiers de presse interposés étant donné que quelques articles décrivent leur situation de handicap particulière avec leurs photos. 
Illustration no 12

Caractéristiques sociales des interlocuteurs
	No des récits
	Pseudonyme 
	Situation de handicap
	C.S.P
	Lieux
	Réseaux
	Interconnaissances 

	Contact

	1
	Abdel

Homme âge moyen
	Poliomyélite membre inférieur


	Enseignant en Tunisie 

Marié 

	Tunisie 


	Moyen 


	Non 

(Sauf par les dossiers)

	Par un tiers 

Université



	2
	Johan

Homme âge moyen
	Maladie génétique


	Etudiant en fin d'étude


	Loiret 

	Non 

	Oui 
3 4 10

	Par un tiers 

Université

Association

	3
	Serge Homme jeune 
	Maladie génétique de Duchenne 


	Ancien étudiant 


	Loiret 

	Oui 

	Oui 
2 4 10 

	Par un tiers 

Université



	4
	Bernard 
Homme âge mûr
	Cécité 


	Professeur à l'université


	Loiret 

	Oui 

	Oui 
2 3 10

	Par un tiers 

Sur une demande


	5
	Jean-Paul
Homme âge mûr
	Paraplégie


	Professeur et cadre sportif

Marié 

	Paris 

	Oui 

	Non 
(Sauf par les dossiers)

	Par un tiers 

Université

Sport 


	6
	Lyse Femme âge moyen
	Poliomyélite 


	Fonctionnaire

Divorcée 

	Orléans 

	Non 

	Non 
(Sauf par les dossiers)
8 
	Par un tiers 

Etudiant 
Sport 


	7
	Richard

Homme âge moyen
	I.M.C


	Sans profession, 
Marié 

	Metz 

	Non 

	Non 
Par atelier
7' 9 9' 14


	Par un tiers 

Culture 


	7'
	Paula Femme âge moyen
	I.M.C 


	Sans profession, 
Mariée 

	Metz 


	Non 


	Non 

Par atelier

7 9 9' 14


	Par un tiers 

Culture



	8
	Elyse Femme âge moyen

	Maladie rare


	Sans profession. En cours de demande

	Loiret 


	Non 


	Non (Sauf par les dossiers)
6 

	Par un tiers 

Etudiant 

Sport 



	9
	Paul Homme âge mûr
	Maladie mentale


	Ancien ouvrier sans profession

Marié 

	Moselle

	Non 

	Oui 
7 7' 9' 14


	Par un tiers 

Culture



	9'
	Reine Femme âge moyen
	Maladie mentale


	Ancienne ouvrière sans profession

Mariée 

	Moselle


	Non 


	Oui 

7 7' 9 14


	Par un tiers 

Culture



	10
	Jean Homme jeune
	Maladie génétique


	Etudiant en fin d'étude 

	Grenoble 


	Oui 


	Oui 

2 3 4 

	Par la famille 



	11
	Jacques Homme âge moyen
	Amputation


	Ouvrier os sans profession


	Orléans


	Moyen 


	Non 

(Sauf par les dossiers)

	Par le milieu professionnel


	12
	Georges Homme âge mûr
	Maladie génétique


	Etudiant doctorat


	Moselle 

	Oui 

	En partie 

	Sur demande 


	13
	Roland Homme âge mûr
	Surdité


	Professeur 

Marié 

	Loiret 

	Oui 

	Non 
(Sauf par les dossiers)

	Par le milieu professionnel



	14
	Carole Femme jeune
	Retard mental


	travail en C.A.T


	Moselle 

	Non 

	Non 
Par atelier

7 7' 9 9'


	Par demande directe


	15
	Marie Femme jeune
	Surdité


	Etudiante en fin d'étude

	Moselle nord 

	Oui 

	Non 

	Directement 







2 Handicaps et handicapés en société


On ne peut faire l'économie de revenir sur certaines classifications et problématiques inscrivant le handicap dans le champ social pour mieux éloigner certains concepts erronés le concernant comme la confusion entre déficience et handicap, le handicap comme maladie, le handicapé citoyen à part, etc. De plus, nous voudrions montrer que malgré une existence en partie liée à une catégorisation socio médicale précise, être aveugle, faire partie de la famille des aveugles frappés de telles ou telles formes d'affections ou désordres biochimiques qui mènent à la cécité, ne doit pas enfermer pour la vie entière la personne dans le monde de ce handicap. On pourrait multiplier les exemples pour toutes les familles de handicaps. Ce qui va justement "casser" cette logique, ce sont les trajectoires singulières des personnes qui malgré les difficultés rejettent de plus en plus les classifications, les délimitations discriminantes. Les théories des classes ou des différences sociales
 ne décrivent pas le handicapé, il est plutôt une différence parmi des différences communes et admises. Ils sont plus différents que les autres (le stigmate est revendiqué souvent de manière inconsciente), ce que nous avons souvent trouvé sous des formes masquées et pouvant se décliner sous le terme d'égalifférence
, néologisme que nous avons forgé au contact des entretiens. Nous avons fabriqué ce terme sur le mode des psychanalystes et des linguistes pour décrire la complexité des situations de handicap, l'ambiguïté
 dans le traitement de la compensation.

Pour mettre en évidence ces différentes propositions, voici deux exemples précis qu'analysait Ebersold Serge (1992) dans L'Invention du handicap. La normalisation de l'infirme. "Le premier concerne le nanisme [qui] représente un handicap. Il est plus difficile de vivre en étant nain qu'en ne l’étant pas. On vous regarde ou, ce qui revient au même, on évite de le faire. On est sans cesse victime de l’incommodité des autres à votre égard. On est généralement exclu des rôles sociaux de représentation. On est limité dans ses choix conjugaux. Tout ceci sans parler des petits inconvénients de la vie quotidienne : il en coûte plus cher de se vêtir ne pouvant le faire en confection , et les choses et les appareils de la vie pratique étant toujours placés trop haut, il faut souvent solliciter de l’aide. Imaginons, pigmentation de la peau mise à part, que les nains aillent vivre chez les Pygmées ou dans quelque société où tout soit conçu à leur mesure. 
Le handicap disparaît totalement et ceci alors qu’absolument rien n’est changé dans ce qui reste une anomalie et de celles dont on peut espérer peut-être venir un jour à bout (p. 40)." Le deuxième exemple concerne lui les mamans en poussette, les facteurs ou manutentionnaires. S. Ebersold montre que "les problèmes d’accessibilité les confrontent bien souvent à "des situations handicapantes" qui les transforment, pour le temps d’un trajet, en handicapés (p. 23)." Mais la sénescence et son cortège de maladies invalidantes suit la même logique pour mieux nous rappeler ce que pourrait être notre handicapant demain !

Monique Vial (1998) s'appuie sur le fait historique suivant : "qu’il s’agisse d’enfants ou d’adultes, tout regroupement des handicaps (inadaptation, déficiences, infirmités….) sous une appellation et dans une approche commune pose des problèmes redoutables. Le champ terminologique et notionnel dit du handicap est à la fois fluctuant dans son extension, multiple dans ses acceptions et discuté dans sa légitimité. Les mots n’ont pas partout, ni toujours, le même sens. Ils ne s’appuient pas sur les mêmes expériences historiques et ne renvoient pas aux mêmes usages sociaux. La désignation même de personnes comme handicapées peut être acceptée ou refusée." Les textes très récents
 ainsi que les synthèses des dossiers du médico-social, des dossiers juridiques et leurs volets institutionnels font en sorte de dé complexifier les démarches et le vocabulaire administratif afin que les familles en aient une plus grande lisibilité.

Nous allons explorer à présent les trois grands types de handicaps plus quelques variantes, par la vision intériorisée qu'en ont les acteurs non handicapés par rapports aux objets spécifiques du handicap (prothèses, béquilles, fauteuils, orthèses, etc.). On leur opposera les réflexions des premiers écrivains qui témoignèrent sur leurs propres déficiences ainsi que la vision moderne des témoins de cette étude dans l'ordinarité de leur handicap. Nous repréciseront de façon informative juste avant ce développement, quelques repérages médico-sociaux des typologies des handicaps conçues comme "construction sociale", en recoupant les données issues de plusieurs sources
 pour en faciliter une compréhension globale. Claude Veil (1999) note qu'on a l’habitude de distinguer quelque peu arbitrairement, de façon incomplète et non limitative, diverses catégories typiques de handicaps selon leur nature : handicaps sensoriels (aveugles et amblyopes, sourds et mal-entendants...), moteurs ou physique (amputés, paralysés, victimes d’une malformation...), mentaux et psycho-affectifs, handicaps par suite de maladies internes chroniques (cardiaques, rhumatisants, hémophiles, diabétiques, asthmatiques...), vieillissement, handicaps sociaux."

Trois types de handicaps sont donc généralement distingués, plus un autre par accumulation des autres et quelquefois de tous les autres
 : les handicaps moteurs, les handicaps sensoriels et les handicaps mentaux. Si plusieurs handicaps sont associés, on parle de multi-handicaps ou de handicaps associés (Anne Worthel, 2003). Nous y entrerons brièvement par les objets qui désignent le handicap
, les objets ou artefacts anthropologiques (qui ne sont pas naturels et que l'homme a donc crée), comme ces prothèses dont la grande guerre 1914-1918, très pourvoyeuse de grandes invalidités, a multiplié partout en France. 

En ce qui concerne les handicaps moteurs, le guide collectif sous la direction de A. Worthel (2003), souligne que ce terme regroupe différentes "formes de déficiences, allant de l'anomalie génétique aux conséquences d'une maladie ou d'un traumatisme. Cette atteinte de la capacité du corps à se mouvoir peut provenir d'une lésion du système nerveux (malformation de la moelle épinière), des muscles (myopathie) ou du squelette (amputation). Parmi les déficiences motrices, on peut citer l'hémiplégie, la paraplégie, l'infirmité motrice cérébrale ou la sclérose en plaques." Un des objets les plus significatifs en est le fauteuil (mais aussi les béquilles et les prothèses pour les amputés, etc) qu'il soit manuel ou aujourd'hui électrique/électronique
. La prothèse techno-centrée prolonge le stigmate qui remonte à la surface pour s'inscrire sur le corps quand le cafard revient insidieusement dans les existences. Cachée dans le texte des autobiographies (R. Murphy, 1990 ; P. Segal, 1977 ; A. Ridray, 2004 ; A. Jollien, 2002 ; P. Melki, 2004) ont retrouvent la charrette ainsi que la désigne Serge (entretien no 3) ou le chariot de Suzanne Fouché qui s'insurgeait en 1928 sur les plages de Berck. En effet la loi du moment, accompagnée de sa compensation technoscientifique, inscrit sur le corps des personnes sa nouvelle signature, la modernité n'effaçant que rarement le regard négatif. Le soin que l'on doit à l'autre se situe dans d'autres sphères. Le cinéma d'une part commence à banaliser "l'objet fauteuil" dans des situations comiques ou oniriques avec des films tels que : Né un 4 juillet (1989), Fortune Express (1991), Bone Collector (1999), Nationale 7 (2000), Aaltra (2004), Le dernier des immobiles (2004), etc. L'artefact devient un moyen d'agir sur le monde. Un autre domaine à investiguer pourrait être d' autre part celui du sport qui fabrique de l'esthétique avec le corps de la personne handicapé. On observe depuis peu des publicités de grandes marques où l'on voit des sportifs handicapés issus du haut niveau aux jeux paralympiques qui posent avec leurs prothèses "high-tech". Mais, même le bel ou la belle athlète des jeux paralympiques avec son "attelage futuriste" pour courir le 1500 mètre, est-il, sorti du contexte médiatique, un citoyen normal ou, toujours une personne handicapée parmi les autres handicapés ? "Ma médaille vaut-elle la même chose que celle des valides ? ", me demandait un des meilleurs joueurs de tennis handisport du monde
! 

Mais le fauteuil peut servir aussi à tous ; le basket handisport par exemple peut être à double titre mixte : hommes et femmes, valides et invalides jouant ensemble. Un autre exemple est pris lui, chez un fabriquant de matériels pour handicapés moteurs dans la région Centre. Il essaie au niveau de l'ergonomie et du design
, de personnaliser avec des couleurs originales et des matériaux nouveaux, des fauteuils roulants novateurs pour certaines occasions de la vie comme le mariage, le travail, les sorties etc. Le superflu devient un lieu de reconnaissance, d'innovation pour un objet stigmatisant même si sa fonction originelle est utilitaire avant tout. De nombreux interlocuteurs de cette étude passeront le reste de leur vie sur un fauteuil, il est leur marque de reconnaissance la plus visible. Peut-il devenir autre chose que le compagnon des mauvais jours, que le lieu de l'irréversibilité de leur état ? Il convient d'ouvrir un espace esthétique, onirique voire poétique sur ces objets. 

En ce qui concerne les handicaps sensoriels, on distingue classiquement deux domaines, le premier étant celui de la déficience auditive : "qui dépend de plusieurs facteurs : le caractère unilatéral ou bilatéral de la surdité, âge de survenue, l'existence de handicaps associés et, bien sûr, de type de surdité. On distingue les déficiences auditives légères (entre 20 et 40 décibels (dB) de perte), moyennes (entre 40 et 70 dB de perte), sévères (entre 70 et 90 dB de perte) et profondes (au-delà de 90 dB de perte). Les déficiences auditives sévères et profondes demandent une prise en charge plus lourde. Des tests permettent de dépister la surdité à tout âge. Pour pallier au manque de communication, la rééducation orthophonique, l'appareillage, le langage oral et gestuel est essentiellement utilisé.", le second est celui de la déficience visuelle qui signe l'atteinte de l'intégrité d'un ou de plusieurs éléments déterminant, selon la gravité, l'amblyopie ou la cécité. Une personne est amblyope quand l'acuité visuelle du meilleur oeil, après correction, est comprise entre 3/10e et 1/ 20e. Une acuité visuelle inférieure à 1/ 20e correspond à la cécité. Une personne dont la vision est comprise entre 1/ 20e et 1/10e a droit à une mention « canne blanche ». La cécité peut avoir une origine congénitale (maladie de la mère lors de la grossesse, anomalie de l'oeil) ou accidentelle (intrusions d'objets, chocs violents). Certaines maladies, (tumeurs du nerf optique, cancers, diabète sévère...) peuvent aussi être à l'origine de la déficience visuelle."
 (O.M.S, 2002 ; C. Veil, 1999 ; A. Worthel, 2003 ; le Guide Barème
 et les associations spécialisées, 2005)


A l'instar du handicap moteur, l'univers du handicap sensoriel suit la même logique de complexité car les témoignages récents ainsi que les films qui en pénètrent l'histoire, montrent des différentiels se situant sur le plan de la naissance, des réseaux d'influences, du hasard des maladies, de la pauvreté sociale. Il existe aussi des différences avec ceux qui veulent guérir à tout prix pour sortir du cercle des exclus. De nombreux films et livres
 sur la cécité et la surdité en montrent toutes les facettes singulières ainsi que les mythes qui s'y rattachent. Nous en avons approchés quelques pistes dans la partie historique avec les légendes sur les pouvoirs divinatoires, magiques, fantasmagoriques qui sont attribués aux personnes touchées au niveau sensoriel. Les objets archétypales sont représentés par, la canne blanche et/ou lunettes noires pour les uns, de drôle de gestes en accord avec d'étranges distorsions labiales pour les autres quand ce ne sont pas aujourd'hui de bizarres prothèses oculaires ou cochléaires qui ornent leur tête ! Les témoignages de Bernard la personne aveugle, de Marie et Roland les personnes sourdes, nous font remarquer que les difficultés demeurent pour leur reconnaître une place que leurs compétences avérées
 pourraient exiger du cercle social. Une investigation fine serait à mener systématiquement pour interroger les strates successives de décisions
 qui entourent la personne handicapée. Le changement pose problème mais il est en retour source de connaissance. Cette "nécessaire priorité à donner à la connaissance", dont M. Crozier et E. Friedberg (1977, p. 404) signale que "le premier problème normatif que pose une intervention du point de vue du sociologue est le problème de la connaissance. Sur quelles informations se repose-t-on pour effectuer les choix nécessaires ? Que connaît-t-on, en fait, de la réalité du système sur lequel on va opérer et des problèmes qu'on va attaquer ?" Le système se défend contre certains de ces acteurs, le handicapé mental borne l'extrême limite du couplage l'intégration/acceptation sociale.

Pour clore ce tour d'horizon du repérage médico-social, nous ajouterons quelques réflexions en ce qui concernent les handicaps mentaux, qu'il convient de ne pas confondre avec la maladie mentale. Ce type de handicap pose encore de nombreux problèmes, il est de loin celui qui fait le plus peur à la société ; de plus, qu'ils s'adressent aux enfants ou à des adultes, la représentation que l'on a de ce handicap est très variable. Le guide collectif, Les droits des personnes handicapés (2003) en donne la définition suivante : il provient du fait que "le développement de l'intelligence d'un enfant peut être perturbé par de nombreux facteurs. Parmi les causes de plus fréquentes, on peut relever celles d'origine génétique (malformations cérébrales, pathologies) ou biologique (agressions prénatales ou périnatales). Une mutation du gène ou une aberration chromosomique sont responsables d'une part importante de la déficience intellectuelle chez l'enfant, qui peut être également atteint d'une infection contractée pendant la grossesse par un virus (rubéole), un parasite (toxoplasmose) ou un toxique (alcool). Les déficiences mentales sont couramment hiérarchisées en fonction de leur gravité par des tests qui déterminent des quotients intellectuels
". On le voit, ceci concerne les enfants comme les adultes, le "Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders - Fourth Edition published by the American Psychiatric in 1994", ou D.S.M-IV 
, issue des travaux américains en psychiatrie, classe les grandes pathologies mentales en grandes familles. Il faut signaler cependant que le D.S.M-IV TR ne rend pas compte "des concepts de névrose et de psychose, notions nées en Europe. Les deux termes ont disparu du manuel nosographique américain dès 1980, date de parution du D.S.M-III, ceci dans le souci d'une approche "athéorique" des maladies mentales. Dans le D.S.M-IV TR, il est question respectivement de "troubles de l'humeur/ anxieux" et de "schizophrénie et autres troubles psychotiques." Le terme "borderline" quant à lui correspondrait à celui d'état limite en France.
" La psychiatrie actuelle reconnaît généralement "trois types de personnalités ou structures pathologiques sur lesquels viennent se greffer des troubles mentaux plus ou moins sévères en termes de pronostic selon les cas : la personnalité névrotique, axe des troubles dépressifs et anxieux principalement ; la personnalité psychotique, axe des troubles psychotiques et apparentés (schizophrénie etc...) ; la personnalité limite, entre névrose et psychose. Notons que les écoles de pensée étant nombreuses, les avis divergent encore quant à cette classification tripartite plutôt formelle."


Les associations (U.N.A.F.A.M, U.N.A.P.E.I, etc) oeuvrant dans le domaine du handicap mental au plus près des personnes, soulignent elles aussi qu'il existe plusieurs définitions du handicap mental, dont celle de la Classification Internationale des Handicaps (hier la C.I.H aujourd'hui en 2005la C.I F), celle du Guide Barème et celle des Associations représentant les personnes handicapées mentales.


L'approche cinématographique (et bibliographique dont nous nous sommes aussi inspirés), montre que la personne handicapée mentale redevient un "objet de découverte", le cinéma à travers les classiques Naïs (1945), Vol au dessus d'un nid de coucou (1959), Rain man (1988), Le huitième jour (1996) qui explorent la maladie mentale du côté de l'émotion, mais ce même cinéma actuellement va plus loin dans l'exploration intime du handicap par des œuvres fortes comme, Langer Gang (1992) sur le monde des handicaps très lourds, les "grabataires", Pour le pire et pour le meilleur (1997), Se souvenir des belles choses (2001), Paradox Lake (2002) ou encore Folle embellie (2004)... Certains livres sont devenus célèbres soit directement par l'auteur, "écrivain de son propre handicap" comme celui de la "scientifique autiste", Temple Grandin (1994), ou soit par l'écriture de "scientifiques ethnographes du handicap mental" tels que O. Sacks (1993, 2003), F. Dolto (1987), M. Foucault (1972, 1975), E. Goffman (1968), L.-S Vygotsky (1998), etc. L'ensemble de ces approches convergentes a permis dans une certaine mesure de mieux faire accepter à la société un handicap étrange et inquiétant parce que souvent méconnu. Les rapports avec le handicap mental sont emprunts soit d'étrangeté soit de révolte surtout lorsqu'il s'agit des enfants, inquiétants voire monstrueux
 lorsqu'il s'agit d'adultes. Les incidents graves dans les institutions psychiatriques nous le montrent fréquemment. Nous nous sommes appuyés de plusieurs expériences racontées
 par des personnes handicapées mentales certaines jeunes, d'autres mois. Dans la très longue préface, du livre Asylums d'E. Goffman (1961), Robert Castel montre comment Erving Goffman s'est appuyé sur les paroles des personnes handicapées mentales quand il écrit qu'Asiles est écrit "du point de vue des internés, à partir du cadre de référence qui leur est propre, comme tout livre d'ethnologie, qui rend justice à la culture étrangère en refusant de la défigurer par les indignations ou les rationalisations de l'ethnologue, est écrit du point de vue des indigènes."


L'expérience que nous avons du handicap traverse avec nos interlocuteurs toutes les difficultés mais aussi les victoires quand l'accompagnement, cette "prothèse humaine" du handicap mental, permet un équilibre entre autonomie, soins médicamenteux et aides directes pour la vie de tous les instants. Equation souvent délicate
 à poser mais pas forcement impossible  à résoudre (G. Bonnefon, 2003 ; P. Guillaumet, 2005). Les maladies mentales, encore trop souvent associées sans travail rationnel préalable, à la folie, sont sources de déficiences et induisent socialement un ou des handicaps ; elles deviennent alors le handicap mental ou psychique. C'est précisément ce que signale S. Ebersold (1992) dans son analyse de la consécration du handicap comme "stratégie du flou" quand il cite que c’est en effet autour de "l’interrogation sur la cause de la différence, qu’il s’agisse de la maladie ou de la déficience, que celle-ci est inscrite dans l’ordre du monde et prend sens. Se référer à la cause revient à se référer à une conception de l’ordre du monde et attribuer ainsi une place à l’être différent au sein du monde. En émettant une telle hypothèse, nous admettons aussi que la déficience fait l’objet d’une gestion différentielle parce qu’elle ne bénéficie pas du même degré de légitimité selon l’origine, l’appréciation morale portée étant ainsi différente selon qu’il s’agisse d’un invalide de guerre, d’un accidenté du travail, d’un assuré social atteint d’une longue maladie ou d‘une personne devant sa déficience à un accident de la circulation ou obstétrical ou encore à des facteurs génétiques. (p. 37) ", il oublie ici le handicap mental qui obéit aux mêmes logiques sociales. H.-J. Stiker (1997) dans Corps infirmes et société, va encore plus loin en écrivant qu'il s'avère nécessaire d'ajouter que "la peur de l'anormal ne se confond pas, comme on pourrait le croire, avec celle de la maladie... Mais la peur de la maladie est liée à celle de la mort. Je ne pleure nullement de la même façon sur mon fils qui risque de mourir et sur mon enfant débile ou paralysé." (pp. 12-13) 


La souffrance des corps, mais surtout des esprits est (sur) visible dans ce type de handicap, c'est l'une des raisons de l'exploration par l'approche clinique
, rendue nécessaire de facto et complémentaire par sa richesse dans cette étude ethnographique. Cela semblait inévitable par la proximité des corps réels
, et si près des intelligences et des paroles échangées dans l'intimité.




3 Ethnographie clinique


S. Beaud et F. Weber (1998, pp. 10-11) insistent sur le fait qu'on ne s’étonnera donc pas que "le regard ethnographique dérange, comme celui du photographe ou du documentariste. Il montre sans fard les choses et les hommes tels qu’ils sont. Il porte une attention clinique aux actions et aux relations. Ce faisant, il peut gêner, froisser, mettre mal à l’aise ou contribuer à mettre en cause." Toute notre démarche durant ces quatre années plaide en ce sens. A. Blanchet et A. Gotman (1992, p. 11) montrent, elles aussi, comment dans "la démarche clinique, le malade est mis à contribution par le biais de sa parole". Elles citent J. Piaget (1926) qui a montré très tôt comment "la méthode clinique peut s’imposer comme seule approche possible d’un problème donné. (...) L’art du clinicien consiste, non à faire répondre, mais à faire parler librement et à découvrir les tendances spontanées au lieu de les canaliser et de les endiguer." Notre étude a largement investi dans ces approches, à ceci près qu'il nous fallait l'écrire, ce qui "limite" une frontière avec des approches plus psychanalytiques. La mise en récits par contre, permet un déplacement de certains traumas pour partager en interconnaissances des savoirs plus positifs et constructifs : "on peut faire ceci ou cela pour faire mieux encore, pour aider d'autres personnes ! "

Le passage par une double écriture (le chercheur et son interlocuteur) va nous permettre de débusquer, avec l'aide de la rencontre et de la parole de "l'expert de son handicap", les occurrences les plus rares dans les discours mais tellement pleines de connaissances comme l'écrit Guy Michelat (1975, p. 238) quand il cite le travail de B. Berelson sur "le découpage du texte en unités de signification qui sont classées à l'aide d'un système de catégories strictement définies (...), on part de l'idée que ce qui est le plus important se manifeste quantitativement, que ce qui est le plus fréquent est aussi le plus significatif, ce qui semble douteux. Si l'on admet qu'il existe des mécanismes de blocage, de censure au niveau de l'expression individuelle, dus ou non, aux mécanismes de l'inconscient, il est vraisemblable que des éléments d'information importants n'apparaîtront peut-être que de façon fugitive et masquée. On peut même dire, comme dans la théorie de l'information, que plus faible est la probabilité d'occurrence d'un thème, plus grande est la quantité d'informations qu'il apporte."


Pourquoi revenir sur ces méthodologies déjà décrites ultérieurement ? Parce qu'après une lente imprégnation et d'ultimes relectures les témoignages ont pris subitement une autre puissance, les paroles sont devenues plus précises, leurs sens se révélèrent, eux qui étaient jusqu'alors, passés sous silence dans le texte. Rapidement après les premiers échanges, les premières traces du syndrome "tout va bien pour nous ! ", le "mais", le doute va doucement revenir à la surface. Notre surprise, dans la transcription des entretiens, fut de trouver des expressions que l'on retrouve dans le domaine de la guerre, c'est par exemple des mots tels : "se battre", un "combat permanent contre", le "parcours du combattant"
, une "lutte de tous les jours", "l'ennemi", la "liberté", etc. On reconnaît ces termes dans la quasi-totalité de nos entretiens
. A ce propos Guy Michelat (1975, p. 239) rapporte que si l'on utilise "l'entretien non directif, de préférence à un entretien dirigé à partir d'un questionnaire, c'est que l'on considère que l'information fournie par des questions directes ne fait appel qu'à la part de l'information immédiatement accessible à l'enquêté, c'est-à-dire l'information la plus superficielle, la plus stéréotypée, la plus sensible aux pressions de la désirabilité sociale. C'est aussi celle qui est la plus sujette aux phénomènes de blocage et de censure que nous évoquions plus haut." Nous voudrions revenir sur les termes de l'expression "aux pressions de la désirabilité sociale": bien que ceci fut remarquable et remarqué dans les premiers échanges, il nous faudrait pour être tout à fait objectif, revenir sur quelques points pour clarifier les sources des revendications les plus violentes. Mais l'humain ne fait pas toujours, ce que la théorie prévoit dans ses protocoles les plus élaborés, nous l'avons appris patiemment dans les relations intersubjectives avec le handicap. Ces combats permanents en thérapies, thérapeutiques, entre le jeu social pour vivre dans le dédale des compensations, entre les discriminations négatives ou "positives" aujourd'hui, inscrivent les personnes dans une culture de luttes au quotidien.

Nicholas J. Saunders (2004, p. 743) parle des "Objets de guerre"
 dans son article d'approche anthropologique de la culture matérielle, mais si on remplace dans le texte, le mot "guerre" par celui de "handicap" on retrouve le sens donné, dans ce "parcours du combattant", au cortège de souffrances, aux "micros traumatismes" des regards, mais aussi le sens donné à l'anxiété pour trouver un chemin vers la liberté, vers l'autonomie. On peut alors lire que "le handicap transforme la matière", il est "un agent destructeur ou créateur"
, il a le pouvoir de "refaçonner de manière inédite les individus" (...) de susciter "les comportements humains les plus extrêmes." Au regard des Sept histoires paradoxales d'Oliver Sacks (2003) ou des concepts de "défectologie et déficience mentale" de L.-S. Vygotsky (1934, 1998), on peut retrouver cette dualité entre la souffrance et la reconstruction des sujets puis la réintégration sociale des acteurs.

Le couplage rejet/adulation se retrouve dans ce paradoxe entre combat et handicap, on peut parler, comme le montre Monique Schneider (2001), "de souffrance psychique [qui] ne revient pas à postuler une dualité - physique, psychique - dans les manifestations de la souffrance. La souffrance physique est elle aussi instauratrice de souffrance psychique. On ne saurait toutefois instaurer un parallélisme entre ces deux modalités, dans la mesure où la souffrance psychique est repérable, non à l'intensité de sa manifestation, mais à la tentative d'extinction dont elle fait dont elle fait l'objet."
 Il est question aussi de résistance "au cafard", à la dépression, voire plus, comme le montre le film Mar Adentro (2005) qui en fixe les limites éthiques extrêmes. Une approche heuristique, nous semble-t-il, est celle du concept "de résilience" non pas pour entrer dans une sorte de mode "médiatico-épistémologique" lié à la (sur) médiatisation de tels ou tels scientifiques, mais parce qu'à travers nos entretiens en ce qui concerne les expériences des plus jeunes ou les vécus de l'enfance des plus anciens ; on pouvait, à partir des angoisses, des traumas, des résistances aux aléas de la vie, des peurs liés à la situation de handicap faire une incarnation utile de la résilience. 

La résilience forme un concept moderne venant avant tout des domaines de la métallurgie puis de la dynamique des populations. L'image métaphorique de la résistance des métaux aux chocs et de la survie des populations a fait glisser le concept avec plus ou moins de clarté vers le champ des sciences humaines. Ces racines latines "résilientia, salire" suggèrent le saut, le rebond. E. E. Werner, fondatrice du concept (1982) et B. Cyrulnik (2001) analysent dans leurs ouvrages les réussites de sujets soumis à de dramatiques situations.


La résilience issue de la physique des matériaux n'est pas applicable totalement à l'humain, car celui-ci retrouve un autre équilibre, une autre stabilité après les coups reçus. La résilience est à opposer à la "victimologie". Résilient ou victime ? Il n'y a pas de mots intermédiaires pour exprimer l'entre-deux et ainsi marquer toutes les nuances de cette résistance (C. Eliacheff, 2004) 
. La résilience recouvre et se retrouve dans bien des domaines : la psychanalyse et la clinique avec les travaux de S. Freud (les défenses) et de J. Lacan (l'angoisse) ; la psychologie des enfants (la vulnérabilité) ; la violence des conflits (les grands "traumas" des guerres et des déportations) comme dans les récits de H. Barbusse (1965), de P. Lévi (1958)… 


On peut rapprocher aussi la résilience (résistance et silence) du concept heuristique de "défectologie" (L.-S. Vygotsky, 1994) ou plutôt "d'intactologie" avec ses applications au handicap.
L'humain n'est pas le métal qui casse ou ploie, il revient à une certaine "homéostasie" psychique qui est propre à chacun de nous (R. Dubos, 1979 ; M. Schneider, 2001). L'homme est un système complexe qui revient toujours à une équilibration même non désirable, c'est la critique du modèle anglo-saxon de la résilience qui privilégie la "réussite" et met l'accent sur la "vulnérabilité". (S. Tomkiewicz, 2002 ; J. Rouzel, 2003). Une lueur d'espoir apparaît malgré les controverses sur la résilience, un "vent de fraîcheur" souffle sur le domaine de l'intime comme le signale S. Tomkiewicz (2002) qui en fait une synthèse efficace et synergique pour réconcilier les sciences et la culture par la médiation de ce langage transversal et dialoguant que constitue la passerelle des sciences humaines. 


L'université de Laval au Québec au cours du colloque "Anthropologie et sociétés" (2005) présente une approche intéressante entre la clinique et l'ethnographie dont le résultat sur ce plan est le suivant : "Ainsi le regard du clinicien et celui de l’ethnologue n’est pas le même et les informations que chacun d’eux tire de ses observations sont différentes. L’écart entre les deux démarches n’interdit pas le dialogue des deux disciplines."
 On peut dire aussi pour prolonger l'analyse qu'en ce qui concerne "les métiers impossibles parce qu'ils recourent à des outils délicats comme la parole, le désir ou la relation qu'ils s'exercent, de surcroît, sur un objet d'exception : l'homme comme être libre et responsable" (J.-P. Resweber, 1999, p. 111). Dans le champ du handicap, on positionne de facto dans l'échange, le chercheur et son interlocuteur, devant l'écoute réciproque de l'autre en immersion face au phénomène du transfert bien décrit par les ethnopsychiatres. Nous nous sommes confrontés maintes fois au trauma visible du handicap. La posture clinique nous fut d'un grand secours car rapidement, le handicap vous entraîne devant vos propres limites anthropologiques. Une triangulation difficile à résoudre sauf peut-être en l'intégrant dans une visée transdisciplinaire. Et malgré toutes les difficultés, soulignent l'auteur, "le geste de la transdisciplinarité se réalise, de façon privilégiée, dans l'usage anthropologique et éthique que le chercheur, l'enseignant et l'homme cultivé font des savoirs." (J.-P. Resweber, 1999, p. 130)

Des savoirs pris au vif sur l'anxiété, la douleur, l'angoisse
, des savoirs pérennes appris en face à face, écoutés dans les échanges en réciprocités et dont l'écriture va fixer l'archivage. Des savoirs validés par des demandes objectives, des savoirs pris sur les soins ou les meurtrissures du corps; ce corps handicapé dont "seule l'amitié peut rendre toute sa dignité", aime à le rappeler A. Jollien le philosophe I.M.C (2005) qui nous parle aussi de l'anxiété qui "n'empêchent pas le bonheur", et qui enfin nous met en garde contre "l'ennemi absolu" pour la personne handicapée : la pitié
." C'est ce que Yohan (entretien no 2) nous disait sur la douleur en signalant qu'étant "né avec une infirmité motrice cérébrale je ne souffre pas, c'est mon état depuis toujours, par contre je plains ceux qui sont devenus handicapés par accident !" À ce propos, nous avons été amené à poser de nombreuses questions, à nos interlocuteurs sur le fait que leur déficit devait avoir développer chez eux, des qualités particulières ou un sens particulier d'analyse etc. Nous nous sommes rendu compte, en effet, qu'ils avaient souvent une vue très juste, très fine des dysfonctionnements humains et sociaux, tout en gardant un humour et une certaine joie de vivre lors des premiers contacts. Laissent-ils plus que d'autres la place aux pressions de la désirabilité sociale ? Est-ce leur réalité qu'ils portent, portent-t-ils un masque pour les autres ? De nombreuses questions restent encore à éclaircir sur les trois "3C" en transformation dans le grain plus fin des "3S" par l'écriture qui va dépasser la souffrance psychique, déplacer dans le même mouvement le stigmate des corps. Une écriture ethnographique va révéler et signer "un combat"
 entre des forces bipolaires entre création et destruction des personnalités. Le corps comme un moderne palimpseste en garde une trace en filigrane. Les échanges avec Jacques, le sportif de haut niveau amputé des jambes
, qui parle des escarres dont la douleur s'imprime dans le cerveau même des mois après leurs guérisons, sont significatifs des cicatrices invisibles du handicap.

C'est toute la problématique, d'habiter son propre corps par la personne handicapée et avec lui, d'habiter la société, qui est posée ici dans le concept du corps des personnes. M. Merleau-Ponty (1969) parle des " regard [qu'il] promenait sur le monde comme l'aveugle tâte les objets de son bâton, quelqu'un les a saisis par l'autre bout, et les retourne contre moi pour me toucher à mon tour. Je ne me contente plus de sentir : je sens qu'on me sent, et qu'on me sent en train de sentir, et en train de sentir ce fait même qu'on me sent... Il ne faut pas seulement dire que j'habite désormais un autre corps : cela ne ferait qu'un second moi-même, un second domicile pour moi.
" 


Paul Ricœur (1990) pose que "cette priorité reconnue aux corps est de la plus grande importance pour la notion de personnes. Car, s'il est vrai, comme il sera dit plus loin, que le concept de personnes n'est pas moins une notion primitive que celui de corps, il ne s'agira pas d'un second référent distinct du corps, telle l'âme cartésienne, mais, d'une manière qui restera à déterminer, d'une unique référence dotée de deux séries de prédicats, des prédicats physiques et des prédicats psychiques. Que les personnes soient aussi des corps, cette possibilité est tenue en réserve dans la définition générale des particuliers de base, selon laquelle ceux-ci sont des corps ou possèdent des corps. Posséder un corps, c'est ce que font ou plutôt ce que sont les personnes."


C'est bien cette personne, dix-sept fois différentes, que nous allons rencontrer et dont nous allons écrire ensemble quelques moments de vie. Chez B. Andrieu (2002), nous avons noté ce passage dont on retrouve la force dans de nombreuses autobiographies sur le handicap quand il est écrit que "l'écriture parce qu'elle fige un moment en traçant une image, permet le retour et l'avancée dans un continuum temporel ; elle ouvre la possibilité pour le sujet de se retourner sur lui-même et sur les événements, fondant ainsi les racines nécessaires à la construction d'un avenir."
 En effet un certains nombres de témoins m'ont demandé de co-écrire leur histoire, certains ont même commencé ce travail, seul. Ecrire pour exister, écrire pour prolonger la vie...
Chapitre 8. De la parole à l'écriture

Annie triomphe nous alerte sur le fait que, en ce qui concerne le domaine scientifique, "une myriade de chercheurs sont isolés au sein de multiples organismes." Elle pose donc la problématique suivante : "Comment coordonner la recherche sur le handicap dans un champ qui exigerait la pluridisciplinarité, voire une nouvelle organisation du savoir ? 
" Pour notre part se sera : comment rassembler les publications scientifiques pour les faire dialoguer ? 
Nous somme partis de ce constat global pour fédérer le savoir profane de l'autre bout du "bâton"
 celui des acteurs du quotidien, avec celui des experts dans le respect des restitutions langagières
 et textuelles des uns et des autres.

Dans le chapitre qui va suivre et avant d'entrer dans l'ultime partie faites de nos écritures croisées (la partie IV constitue à elle seule le tome II), nous tenterons de faire une première synthèse pour montrer les richesses sans négliger les difficultés de notre étude par notre approche aux facettes multiples ainsi que par les limites des champs en interactions. La double écriture
, concrétisée par le parcours des dix sept singularités, a permis de poser, de stabiliser notre recherche. En cela les approches "macro et microsociologiques" se rejoignent. Les cercles de la connaissance globale du handicap qui partaient des approches historiques, puis philosophico-anthropologique (Partie I) se resserrèrent autour d'une approche initiée par les sciences humaines (la partie II) pour que la spirale des savoirs nous conduise dans le dernier cercle à nous rapprocher d'eux et eux de nous. Pour entrer avec eux au cœur du handicap, le chercheur "et" la personne handicapée. Nous soulignons le "et" de l'accompagnement réciproque. 

C'est Pierre Bourdieu (1993) qui souligne, sur l'écriture à posteriori des entretiens quand le regard, le corps de "l'interrogé" ne sont plus présents, que c'est "la même disposition qui est à l'oeuvre dans le travail de construction auquel est soumis l'entretien enregistré, ce qui permettra d'aller plus vite dans l'analyse des procédures de transcription et d'analyse... Pour restituer tout ce qui est perdu dans le passage de l'oral à l'écrit, c'est-à-dire la voix, la prononciation (notamment dans ses variations socialement significatives), l'intonation, le rythme (chaque entretien à son tempo particulier qui n'est pas celui de la lecture), le langage des gestes, de la mimique et de toute la posture corporelle, etc." Dans notre cas c'est plutôt pour que l'empathie et l'affectivité ne prennent pas trop le pas sur la situation du handicap à décrire. 
En effet, la parole dans certains cas était tellement difficilement "inscriptible"
 directement que c'est cette même parole prononcée péniblement, qui, de fait  prenait une très grande valeur. Le problème de la vocalisation dans le cas de l'infirmité motrice cérébrale est révélateur de ces difficultés étant donné les péripéties pour "intercepter" mot à mot leurs idées puis le temps inouï consacré à les fixer avec eux sur papier. Il faut signaler que les derniers entretiens ne sont "entrés" dans notre corpus que depuis une semaine (mai 2005), c'est-à-dire durant la phase d'écriture de ce texte ! Le corps "corporéité et cognition" possède ses temporalités, ses rythmicités que l'on se doit de respecter dans le domaine du handicap pour "replacer cette forme de vulnérabilité dans l'ordinaire de notre existence humaine". (C. Gardou, 2005) Ce corps "handicapé", dont le nouage entre cri et cœur (les 3C) a constitué notre première centralité, a très vite aussi par l'écriture fait déplacer le stigmate et la souffrance toujours présents sous l'apparente surface tranquille des choses, vers une deuxième centralité : le soin, le souci de l'autre. (Cf. Illustration no 13. Le handicap entre extériorité et intériorité) 




1 Ecoutes, paroles et écrits : les "3S"

La première grille de lecture (initialisée par les "trois C" corps, cri et coeur) nous aura permis de trouver le fil conducteur pour une analyse en première lecture de notre corpus, puis dans un second temps, les données de nos entretiens nous ont permis d'affiner cette grille (incarnée par les "trois S" : stigmate, souffrance et soin) pour montrer que le "dire et la parole" sur le corps, le cri, le cœur se transforment en "soucis"
 par une résurgence de formes de souffrances, par une réémergence du stigmate, par une demande de soin dans une personnalisation de chacun des parcours de nos interlocuteurs. Une grille "anthropo-éthique" s'est construite à partir de la catégorisation des "trois S" pour le guidage des questions/interrogations dans les faces à faces, sous le regard et près du corps de l'autre.

Le parcours de chacun allait désormais s'individualiser suivant les grandes questions abordées (Cf. Les articles sélectionnés des annexes no I). On ne pouvait plus à ce moment faire une analyse statistique, ni tirer de conclusions générales, il n'y avait plus de réponses justes ou fausses mais une pluralité de réflexions qu'il faut nuancer et préciser par rapport à chaque handicap, chaque situation. Le handicap devenait riche de complexité, variable dans les contextes de vie, singulier dans les demandes. Pour augmenter l'efficience, la précision des entretiens nous avons eu l'idée de compléter nos dialogues par la possibilité d'utiliser l'Internet ainsi que le courriel comme communication "épistolaire rapide"
 pour l'un, comme moyen "épistolaire de prise de distance" pour l'autre, en étant en quelque sorte "à l'écoute de l'écrit"
. Cette approche fut intéressante pour continuer le débat à distance avec certains, mais l'utilisation de l'outil informatique pour d'autres fut un frein car les entretiens se vidèrent rapidement de la substance intersubjective qui faisait la richesse des faces à faces. La résistance, le désaccord, le regard approbateur ou désapprobateur disparaissaient...Trois personnes ont utilisé et utilisent encore couramment les moyens informatiques pour communiquer avec nous, une autre utilise l'épistolaire stricto sensu mais de plus en plus rarement. Pour écouter, s'écouter, la relation directe est indispensable. On peut dire que les entretiens furent une source d'échanges positifs pour tous, on peut même dire aussi pour beaucoup "de joie"
. Dans cette proximité avec le handicap les paroles s'échangent, l'écoute s'installe qui ne doit pas devenir celle du clinicien mais celle de l'ethnographe qui relance le dialogue, car toutes ces paroles vont être écrites pour laisser la trace sur le papier que l'interlocuteur voudra bien laisser. La ligne rouge c'est la protection de l'anonymat et le non franchissement du seuil des intimités. On ne peut écrire sur les vécus que s'il y a consentement de la personne. 

Le noyau commun par contre est constitué par le jeu du transfert, cette projection sur l'autre de ses affects et souffrance. C'est tout le jeu de la libre parole et de l'écoute dans ses relations de face à face, à fortiori dans le champ de la vulnérabilité quelle qu'elle soit. Les travailleurs sociaux, les médecins, les enseignants n'échappent pas à ce jeu d'échanges en miroirs. J.-J. Barrère et C. Roche (1996) parlent de cette dimension entre l'intériorité et l'extériorité mais aussi de la fuite de "quelque chose de soi" dans le dialogue lorsqu'ils soulignent que "nous sommes marqués par une double dimension : nous sommes à la fois la légèreté d’un être familier qui se livre à nous de l’intérieur en se parlant sans cesse à lui-même et l’épaisseur d’un corps silencieux dont le miroir offre toujours une image inattendue.", et plus loin qu'il y a donc, "une limite de principe à la connaissance de soi : une volonté certes infinie de se connaître dans les replis les plus intimes de la conscience, mais que n’épuise jamais l’ardeur de toute une vie nous projetant sans cesse à l’extérieur, dans le fracas du monde."
 On retrouve bien dans cette remarque la problématique du handicap qui nous occupe entre le soi, le corps et les autres. Si l'un parle, l'autre forcement écoute, il en sortira dans la fréquence des entretiens autre chose que du convenu, la ligne à ne pas franchir avec la démarche purement clinique fut de ne pas entrer dans des jugements de valeurs, ou de prétendre proposer des plans de résolutions à des problèmes plus profonds. C'est la relance sur une autre idée, sur une précision plus positive qui nous permettait de nous affranchir de situations pénibles. Lorsque cela arrivait la personne demandait à ce que cette phase de l'entretien ne figure pas à l'écrit. Elles tenaient néanmoins presque toujours à l'exprimer. Comme si, après la première couche des conventions sociales passées, la confiance aidant, quelques ombres et souffrances cachées voulaient ainsi s'exprimer. 

Monique Schneider (2001) parle de deux types de souffrances
 : elle travaille sur la souffrance, les traumas et la figure de l'étranger. Une triangulation voire un triptyque que l'on retrouve souvent dans la situation de handicap. Pour elle, il n'y a pas de dualité, de coupure absolue entre les deux modalités d'expression des deux formes de souffrances (psychique et physique), il y a "discontinuités et chevauchement" entre les deux types. 

La souffrance psychique provoque une "sorte d'anesthésie" car elle ne se dit pas de manière automatique ; on est comme à côté de sa souffrance, elle travaille à partir de la fuite de soi, de la délocalisation. Par exemple, dans le handicap le corps est le théâtre tout trouvé de son expression, dans le handicap ceci est flagrant et souvent accompagné d'une certaine forme de déni : "ce n'est rien le handicap", elle ne se plaint jamais, un courage extraordinaire, je ne souffre pas, etc." Sauf qu'après une écoute attentive, à travers un accompagnement dans l'écriture, elle s'exprime par des petits riens, des souffles discrets, des regards lourds. C'est le transfert qui se révèle ici que l'on soit médecin ou psychanalyste.


De même que dans la psychanalyse, c'est le parcours qui est important, c'est la singularité de chaque vécu car il convient qu'un autre écoute celui qui parle. La souffrance étant transférentielle, elle a besoin d'un lien, elle conduit au transfert comme dans l'expérience du handicap (souffrance infraliminale instillée en permanence, irréversibilité de son état, etc.). 

Le transfert se fait sur le médecin et pas seulement sur le psychiatre ou le psychanalyste mais aussi comme dans notre cas sur l'ethnographe (se reporter à l'annexe IV sur Cdrom : entretiens complets avec Bernard, Yohan et Richard, Abdel ou Georges). Cette souffrance liée au stigmate, au manque de soins de tous genres n'habite souvent pas là, elle ne se manifeste pas là où on l'attend, là où elle devrait, elle se dissimule.


La psychiatre M. Schneider, en citant les travaux de René Leriche et Georges Canguilhem, parle de la souffrance/douleur comme de la résultante "aux réactions négatives, aux événements traumatiques, à la maladie". Les plus atteints parmi les victimes parlent d'une "enfance banale", la souffrance habitant plutôt l'autre, celui qui écoute, tout est banal, c'est l'amnésie partielle ; ceci est très remarquable sur les plus lourds handicaps de naissance et les accidentés de la vie, les uns plaignants les autres. J. E. Giuliani dans son D.E.A d'ethnologie (2005) écrit qu'il existe, pour ces difficiles moments, trois étapes  une phase d'apathie, une phase de dépression et enfin pour ceux qui veulent s'en sortir, une phase euphorique de reconstruction/ renaissance. Une réécriture complète de leur vie se traduit souvent par un livre pour pouvoir revivre. Notre approche par une simple écriture du quotidien participe à distance à cette dynamique des petites renaissances. 


"La mémoire ne travaille pas inutilement" comme le soulignait Sigmund Freud sur l'Interprétation des rêves (1900), on fuit la souffrance psychique, c'est le refoulement
.


On communique à quelqu'un, donc lorsqu'on s'exprime, il faut que quelqu'un écoute. Même quand on crie, l'écho de la réaction, c'est souvent l'autre. Le handicap est entre le sujet qui souffre et le destinataire qui écoute ; c'est à notre sens le premier des soins à partager dans une culture anthropologique avec la personne handicapée. Souffrir c'est avoir mal, certes, mais c'est postuler une écoute. Il faut être témoin de soi-même, grâce à l'autre. Dans ces lieux où deux voix se mêlent c'est l'écriture qui va fixer la limite entre soi et l'autre, cela en accord complet avec l'analyse de J.-P. Resweber (1992) qui en se référent à J. Lacan (1966) affirme que "c'est la parole, conçue comme le lieu de la vérité, qui confère la valeur aux mots entendus, aux représentations partagées, aux regards échangés. Même si elle n'est pas la parole pleine, où le sujet proteste de son désir, même si elle est une parole vide, délestée de la vérité, parvenue à l'extrême de son usure, elle garde sa valeur de tessère. La valeur témoigne de cette articulation inaliénable de la parole à l'Autre, au sujet, au désir, à la confiance et à la vérité : Même s'il ne communique rien, le discours représente l'écriture de la communication ; même s'il nie l'évidence, il affirme que la parole constitue la vérité ; même s'il est destiné à tromper, il spécule sur la foi dans le témoignage."
 


C'est enfin Michel Foucault (1966) dans Les mots et les choses. Une archéologie des sciences humaines qui montre que "l'ethnologie comme la psychanalyse interroge non pas l'homme lui-même, tel qu'il peut apparaître dans les sciences humaines, mais la région qui rend possible en général un savoir sur l'homme ; comme la psychanalyse, elle traverse tout le champ de ce savoir dans un mouvement qui tend à en rejoindre les limites." Il suggère, dans la suite de son analyse, qu'il y a néanmoins un différentiel dans la mesure ou "la psychanalyse se sert du rapport singulier du transfert pour découvrir aux confins extérieurs de la représentation le Désir, la Loi, la Mort, qui dessinent à l'extrême du langage et de la pratique analytique les figures concrètes de la finitude ; l'ethnologie, elle, se loge à l'intérieur du rapport singulier que la ratio occidentale établit avec toutes les autres cultures ; et à partir de là, elle contourne les représentations que les hommes, dans une civilisation, peuvent se donner d'eux-mêmes, de leur vie, de leurs besoins, des significations déposées dans leur langage ; et elle voit surgir derrière ces représentations des normes à partir desquelles les hommes accomplissent les fonctions de la vie, mais en repousse leur pression immédiate, les règles à travers lesquelles ils éprouvent et maintiennent leurs besoins, les systèmes sur fond desquels toute situation leur est donnée."


La notion du rapport singulier du transfert (mais aussi de contre transfert) que relève M. Foucault sur un plan plus macroscopique est à compléter avec l'approche de Françoise Dolto (1987) qui montre la relation de proximité du thérapeute avec le patient "handicapé mental" mais aussi avec son entourage, en précisant que "Freud a découvert, entre autres, le phénomène inconscient du transfert qui, dans le temps de la cure relie le patient à celui qui l'écoute et vice versa. Ce phénomène inconscient est par ailleurs un processus courant qui se produit toujours entre deux interlocuteurs. Il est perpétuellement présent dans les relations humaines, à tous les niveaux de l'échange. Seulement, il n'est pas toujours décelable. Il faut la situation analytique, où l'analysant ne sait rien ou presque rien de la vérité concernant la personne et la vie du psychanalyste, pour que le phénomène de transfert soit étudiable et pour qu'il permette surtout l'efficacité de la cure. Les émois conscients - ceux que l'association des idées concernant les rêves et le détour des dires et des silences de l'analysant sur ses pensées et son ressenti, ici et maintenant -, lui apparaissent comme des reviviscences de sentiments se rapportant à d'autres personnes, à d'autres temps et à d'autres lieux. De séance en séance, cela lui permet de retrouver l'origine des émois que suscite en lui son analyste qui, silencieusement, l'écoute."
 Il est à noter ici, se sera notre nota bene, que nous ne nous sommes jamais tromper de métier en nous essayant à une psychothérapie sauvage ou proposer des solutions identitaires ou communautaires : la tentation est parfois grande de dépasser les limites comme par exemple dans le rapport à la maladie mentale lors de nos entretiens avec des sujets aux pathologies lourdes où les "ça va ou ça va pas aujourd'hui ou encore je vois bien que cela ne va pas, etc !" réitérés systématiquement, font souffrir les personnes dans leurs relations avec l'institution psychiatrique. (entretien no 9 avec Paul et son épouse Reine) 

Dans cette étude microsociologique, il convenait de ne pas perdre, ni la "puissance de la parole", comme le note Ph. Forget et G. Polycarpe (1990) quand ils écrivent que "relever ce défi impose de saisir derechef le bouclier de Persée, la parole. Puissance de nomination des choses, protection et miroir, elle éclaire le regard, désigne des repères, traces des limites. Elle saisit l'à-propos. Elle mesure. Sans elle, le glaive du politique frappe le vide ou cesse de trancher ; le pouvoir roule alors, monotone comme une meule. La parole commande aux techniques de servir la cité, non de l'évider."
, ni perdre non plus la "médiation par l'écrit". Notre recherche se devait donc de laisser une double trace, la notre et celle de la personne handicapée dans cette perspective temporelle que trace Paul Ricœur (2000) lorsqu'il note que "si l’on peut parler d’observation en histoire, c’est parce que la trace est à la connaissance historique ce que l’observation directe ou instrumentale est aux sciences de la nature. Le témoignage figure à titre de première sous catégorie ; il porte d’emblée la marque qui distingue son emploi en histoire de son emploi dans les échanges ordinaires ou l’oralité prédomine. C’est une trace écrite, celle que l’historien rencontre dans les documents d’archives. Alors que dans les échanges ordinaires le témoignage et sa réception sont globalement contemporains, en histoire le témoignage s’inscrit dans la relation entre le passé et le présent, dans le mouvement de la compréhension de l’un par l’autre. L’écriture est alors la médiation d’une scène essentiellement rétrospective, d’une pensée à rebours."


Les histoires phylogénétiques et ontogénétiques du handicap s'écrivent dans des temporalités dont les corps gardent les traces, pareillement à ce parchemin antique qui révèle un passé glyphé de signes anciens inscrits derrière les nouveaux signes du présent. C'est la définition même du palimpseste. 




2 Le corps comme palimpseste


Derrière la fine couche superficielle du handicap, "construction sociale", se révèle le stigmate plus profond de "la déficience de l'organe", dès lors que le balancier social passe du positif au négatif, ou que les questions de l'ethnographe se font plus incisives, plus précises sur les "vraies raisons", un autre texte réapparaît, calligraphies anatomiques que d'anciennes douleurs corporelles ou non corporelles quelquefois, ont jadis inscrit dans la pensée. Une nouvelle écriture sociale peut s'imprimer sur le corps du "handicapé" même si les vieilles cicatrices ne s'effacent pas. On retrouve l'expression de ces empreintes (même sur l'entourage qui porte aussi le handicap), lorsqu'on utilise les données des entretiens périphériques issues des analyseurs que sont les M.A.S, les maladies rares, la tétraplégie, l'accès à la sexualité, l'accès au sport et aux loisirs ainsi que l'accès à des postes de très haut niveau. Quand tout va mal c'est le corps qui reprend le dessus et réimprime le stigmate sur l'ancien bonheur, sur la vie ordinaire. Le handicap se dédouble, rayonne.

Une empreinte reste, qui revient, dans les témoignages, à des moments particuliers ou quelquefois dans des conditions surprenantes. Les envies de parler "plus loin" se concrétisent parce que peut être les conditions de l'effet confidence sont en place, parce qu'aussi les questions s'affinent dans les profondeurs des entretiens
, et parce qu'enfin en s'adressant aux intelligences, le corps handicapé laisse sa place au cognitif... A ce propos, le collectif du dictionnaire de philosophie (2000) donnent une définition sur cette centralité, si banale mais tellement essentielle, que constitue le corps en nous rappelant que "la phénoménologie contemporaine a distingué très heureusement le corps, objet et le corps propre, mon corps. C'est dans mon corps que j'ai le sentiment aigu de mon existence. Mon corps est bel et bien un objet, si l'on veut, mais "sensible à tous les autres" et qui joue un rôle essentiel dans la connaissance. On pourra relire (à ce sujet et avec bonheur) le livre de Maurice Merleau-Ponty, Phénoménologie de la perception, en particulier les textes numérotés 12, 60, 72, 78, 111, 174."


Ce corps est aussi un moyen de communication, mais dans le même mouvement un réceptacle à celle de l'autre dont il garde la trace. Il est et fait écriture. Bernard Andrieu (2002, p. 11) signale que "vue à partir de là, l'écriture apparaît bien comme étant avant tout un "dire", la transcription d'une parole de soi sur soi. Cependant cette parole ne prend sens et n'a de valeur que dans la mesure où elle s'inscrit dans un processus social et que dès lors qu'elle appartient à la communication utilisée dans les fonctions décrites par Edgar Morin : on communique pour informer, s'informer, connaître, se connaître éventuellement, expliquer, s'expliquer, comprendre, se comprendre."
. 


Se connaître pour mieux se comprendre, comme "l'aliéné", "l'empêché", "le normal" qui font partie du même monde, c'est bien ce que nous voulions montrer dans cette étude ethnographique sur le handicap. Le metteur en scène Patrice Guillaumet (2005) montre très bien l'entrelacement de ces deux mondes, de ces deux entités, dans sa troupe de théâtre lorsqu'il nous parlait de créer "un langage commun" et d'un travail artistique dans "une émotion ouverte à tous."

On retrouve cela entremêlé dans le champ du handicap, la grande difficulté c'est d'interconnecter des approches différentes et plurielles. C'est ce que nous avons appelé "la pluralité des rencontres" pour donner une chance de résolution à la situation de handicap par la multiplicité des méthodes d'approches pour tracer et éclaircir chaque situation singulière. S'il doit y avoir compensation il faut qu'il y ait un projet individuel qui est écouté. C'est la question que nous avions posée sous la forme suivante : "votre corps est-il un ami ou un ennemi ? ". Les handicaps physiques lourds comme les handicaps mentaux dits lourds sont un terrain propice à ce genre de questionnement. La négation de son corps ou la honte de ce corps doit encore travailler bien des consciences. 


Le corps est comme une archive qui garde les traces, empreintes et cicatrices lesquelles s'inscrivent sur le corps des humains handicapés, corps contemporains aussi bien que ceux des origines. Les objets et les prothèses autour de leurs vies en sont un bon exemple. Objets anciens ou objets technologiques modernes, ils marquent tous leur période par la solidarité ou non d'une société qui incorpore inconsciemment ses pressions de conformité dans les existences publiques aussi bien que privées. On pourrait longuement en parler, ce sera la matière du tome II. L'écriture indélébile sur les corps, des escarres décrites par Jacques, des tremblements athétosiques de Yohan, de la boiterie d'Abdel, du corps double de Serge a permis d'en identifier des marqueurs visibles et profondément incarnés.

La version numérisée du trésor de la langue française (T.L.F)
, animée par un collectif du C.N.R.S donne du terme palimpseste les définitions suivantes : "le palimpseste était un manuscrit sur parchemin d'auteurs anciens que les copistes du Moyen Âge ont effacé pour les recouvrir d'un second texte. L'habileté des paléographes, pour ne rien dire de leur patience et de leur longue application, a souvent triomphé des difficultés multiples que présente la lecture des palimpsestes, surtout quand il s'agit de textes inconnus. (R. Devreese, Introduction à l'étymologie des messages, Paris 1954, p.16)." ; on trouve aussi cette autre remarque qui le situe dans les "oeuvres dont l'état présent laisse supposer et apparaître des traces de versions antérieures." La définition qui nous a le plus intéressée parle elle du "mécanisme psychologique tel que les faits nouvellement mémorisés se substituent à ceux qui leur préexistaient dans la mémoire. L'oubli, disait Victor Hugo dans Homme qui rit, tome deux, 1869, page 163, l'oubli donc "n'est autre chose qu'un palimpseste. Qu'un accident survienne, et tous les effacements revivent dans les interlignes de la mémoire étonnée. " La démarche ethnographique n'est elle pas une forme de mise à jour "des effacements" qui reviennent en parlant dans les entretiens et surprennent en l'écrivant une mémoire qui toujours s'étonne ? Dans les autobiographies, même si ces effacements sont quelques peu réécrits par le sujet/écrivain de lui-même, ne sont-ils pas aussi le moyen de dire, au sens de Jean-Toussaint Desanti (2000)
, de quelle façon il est possible en endurant, souffrant [riant quelquefois] de "traverser les expériences difficiles", en ayant tout de même un rôle quelque peu positif ? "

Les expériences corporelles laissent des traces dans la pensée, la réciproque est vraie aussi pour la souffrance psychique que le social et ses lois réimpriment sur les corps. C'est encore A. Jollien (2005) qui nous parle lui du "parcours du combattant"
 pour avoir un enfant lorsqu'on est porteur d'une différence : examen pour la trisomie à trois mois puis celui pour la spina bifida et puis encore pour la toxoplasmose etc... Une angoisse surgit du passé, revient pour dire au handicapé qui il est. Elle se réimprime sur son corps défendant (U. Galimberti, 1998 ; F. Dolto, 1987 ; M. Foucault, 1972 ; etc).

Umberto Galimberti dans Les raisons du corps (1998) pose clairement le problème en écrivant que : "Quand la parole ensuite se tait, c'est le corps qui se charge directement du message, en s'exprimant à travers une série de symptômes qui peuvent, ou bien être écoutés et donc remis en circulation dans l'échange symbolique, ou bien être soignés et réduits au silence. Mais le soin ne dissipe pas le malaise de la présence qui, du simple fait d'être corporelle, est exposée au regard d'autrui, à son écoute, à sa sujétion potentielle. À celui qui n'a pas la possibilité de se faire entendre, et qui veut échapper à l'inéluctabilité de cette situation, il ne reste pour toute issue que la négation progressive de son propre corps." (p. 226). 


Les nouveaux objets nés de la science ou de l'omniprésente médecine détournent quelque peu cette angoisse primale en déplaceant le regard du "handicap né de la déficience anatomique" vers les terminaux braille, les appareillages cochléaires, les fauteuils électriques ultra perfectionnés
, les aménagements des voitures et des lieux intimes, les prothèses médicales et sportives performantes, les animaux dressés ainsi que les tierces personnes ces "auxiliaires de vie" de plus en plus compétentes, etc. C'est notre deuxième centralité qui se déploie et dont le nouage se situe au niveau du soin. Un soin qui, après guérison ou pour le moins stabilisation de l'état de la personne, doit s'établir sur des formes de reconnaissances sociales autres que la guérison ou le suivi acharné de la maladie ou de sa déficience en sens strict. La personne en situation de handicap en demande un peu plus aujourd'hui, est-ce anormal ? 

A ce sujet, U. Galimberti (1998) met en évidence le fait qu'en étant "médiatrice entre la vie et la mort, la maladie dans son ambivalence, comme prolongement de la vie anticipation de la mort, est devenue l'objet spécifique d'un savoir médical qui, né de l'opposition entre la vie et la mort, à résorber l'ambivalence de leur échange symbolique dans l'équivalent général de la santé. (...) C'est pourquoi le regard médical ne rencontre plus le malade mais sa maladie, de même que dans son corps il ne lit plus là une biographie mais une pathologie. La subjectivité du patient disparaît sous l'objectivité des symptômes qui ne renvoient plus à un milieu, à une façon de vivre ou des habitudes mais à un tableau clinique." (pp. 67, 68 et 69)

Cette analyse est objectivement vérifiée avec les sujets qui ont "à faire" avec l'institution hospitalière pour leur dépendance organique ou psychique. Malgré les difficultés, quelquefois la honte du corps, la tentation serait pour certains de nos enquêtés un retrait du corps qui signerait "un retrait du monde"
. Ce non retrait se singularise par deux récits aux antipodes de l'échelle de la notoriété, entre un scientifique tel que John Hull (1990) qui n'a jamais admis sa cécité car acquise tardivement, et Richard la personne I.M.C ordinaire qui ne voulant pas faire des "pompons rouges toutes sa vie" au fond d'un asile pour grabataires. Il lutte, résiste et crie sa révolte
 permanente car sans cesse alimentée par "la bêtise humaine " qu'il rencontre à tous les coins de rue ! Voici à contrario, ce que dit John Hull à la conclusion de son ouvrage : "Mais je n'ai pas envie de pleurer, je ne ressens ni colère ni complaisance pathétique. C'est comme si une intention prenait la place d'un sentiment. L'intention de me replier sur moi-même. Je n'expérimente plus ma vie affective comme contenu (une émotion ayant un contenu identifiable, colère ou tristesse) mais comme une sorte d'engourdissement, de retrait. Je cherche refuge dans le sommeil, ou le sommeil cherche à m'envahir (p. 175)." Comme si, la hauteur de la position sociale avant l'accident, ne permettait pas ou alors plus lentement l'acceptation "pacifiée" de la déficience qui constitue le premier socle du handicap. Comme si, plus la déficience est ancienne, plus "cette vielle complice" est acceptée. L'auteur ajoute cette phase lourde de sens, presque en une sentence : "Deux ou trois aveugles d'un certain âge m'ont dit que le temps mis à s'adapter à la cécité est proportionnel à l'âge. Pour quelqu'un comme moi, cinq ans, c'était relativement court et l'on m'a assuré qu'il me faudrait bien dix ou quinze ans pour m'adapter totalement." (p. 195) et plus loin, il laisse apparaître une réflexion sur le désir en suggérant que "la cécité rompt ce lien fondamental entre l'image et le désir. La nourriture m'ennuie souvent, manger ne m'intéresse plus. Comme tout le monde, j'ai des tiraillements d'estomac.... Il se passe à peu près la même chose pour le désir sexuel. Le même rapport, semble-t-il, existe entre la sensation d'appétit sexuel sans objet ni direction et l'image particulière de la personne qui peut l'apaiser. La vue de ce qui satisfait le désir est quasiment inséparable de la réalisation du désir (p. 70 à 72)." 


Dans la longue série de nos entretiens se fut souvent après une lecture, puis une relecture plus fine, et plus attentive que de telles "révélations" rendaient soudain "très étranges" les propos passés inaperçus antérieurement mais dont l'écriture en faisait des archives consultables à souhait, des archives à réinterroger. (d'où l'élaboration de l'annexe IV sur support numérique)

Le résultat de ce travail nous semble-t-il se décompose en deux parties, en deux motifs : le motif du corps qui s'écrie... L'image du corps du handicapé comme nous le montre un première intention, le révélateur des "trois C", le corps, le cri, le cœur des figures anthropologiques qui se déclinent en seconde intention dans la finesse des entretiens en face-à-face par l'analyseur des "trois S", le stigmate, le soin, la souffrance, qui inscrivent le second motif qui est celui du corps qui s'écrit entre le l'expert profane et le chercheur, c'est le corps épistolaire.


Ce corps épistolaire, est à situer dans le passage de l'un à l'autre, ce qui fait du corps du handicapé un palimpseste révélé par la parole inscrite dans une double écriture, une interface qui s'écrit à deux personnes : le handicapé et l'ethnographe en ce qui nous concerne.

Par conséquent, il nous a semblé qu'il convenait de nouer les "trois C" puis "les trois S", autour de l'image du corps certes car il en est encore (et pour longtemps) le lieu privilégié faute de mieux, des stigmatisations, meurtrissures, souffrances, joies, plaisirs, désirs, etc. Un autre nouage est à considérer dans les périphéries des l'écritures (celles de soi, par soi ou par d'autres) qui déplace/dépasse le stigmate pace qu'il est le plus visible d'emblée : il n'est qu'à voir l'écriture qui fait (sur) "vivre" dans les autobiographies, ou dans les études de cas des personnes handicapées. On entend souvent dire : "C'est l'une de mes raisons de vivre !" Des écritures qui soignent; des écritures qui expriment de l'émotion ; des écritures de regards qui laissent des traces indélébiles dans les esprits ...L'expérience théâtrale, cinématographiques ou encore sportive fait partie par exemple de ces écritures non scripturales mais dont les effets positifs à long terme sont considérables. Dans le voisinage des corps, des cris, des cœurs on procède par condensation des comportements et des attitudes sociales globales, mais à travers le stigmate, la souffrance et le soin au plus près des singularités, se nouent, se dénouent aussi les demandes de soin à la faveur même de l'écriture ; celle révélée par le corps palimpseste ainsi que celle révélée par la double écriture du témoignage. Sans doute, faut-il chercher dans ces interlignes textuelles, les savoirs pour construire une anthropologie du handicap ? 

Le corps de la personne handicapée est bien ce palimpseste, qui gardait les traces des cicatrices des traumas antérieurs, mais dont les gestes de soins mêmes s'ils restent en grande majorité largement à inventer, préfigurent des altérités de demain
.

3 La double écriture : à deux voix 


3 1 Déplacement et dépassement 

Dépasser le stigmate, la souffrance, les déplacer par l'écriture qui les met à distance respectable pour que, comme l'écrit J. Hull (1990), les "sons des hommes" parviennent même aux aveugles, pour que la curiosité se transforme en "savoirs à bénéfices réciproques", pour que les "positivités" du monde touchent plus souvent et s'intègrent à celles des personnes handicapés afin qu'elles ne soient plus aussi éphémères
.

Dans l'ensemble du corpus marqués par les témoignages et sur les travaux de tous ordres (scientifiques, techniques, biographiques, ...), nous avons trouvé les résultats suivant en ce qui concerne le passage à l'écriture dans le monde du handicap. On écrit souvent seul ou en co écriture dans les handicaps graves, pour les raisons suivantes : pour exister pour soi et témoigner pour les autres, pour survivre puis vivre, pour grandir et ne plus s'effacer, pour trouver le chemin de la liberté, pour faire avancer la connaissance, pour enfin se projeter dans l'avenir.

Claude Jamart et Giustina Vanni Della (2000) dans l'article, Le corps devant, ou derrière l’écriture, insistent sur le point capital que "le corps vient en premier dans ce titre, l’écriture vient ensuite. Si je m’engouffre dans cette lecture, c’est que le titre m’induit à la pensée d’une analyse de ce lien subtil entre ce corps qui est le mien, le plume qui le prolonge et qui trace sur un matériau de papier ou autre, quelque chose qui va demeurer, jailli de moi-même sous le regard des autres, lecteurs éventuels. (...) Ma déception n’entamant pas ma curiosité, je découvrais alors combien l’écriture laisse transparaître l’état d’être de l’écrivain. Je découvrais le fil ténu entre le vécu, l’état physique et mental de l’écrivant. Et quand on le fait à deux avec la voie de l'autre qui résonne donc je deviens nous. "


Deux paroles dans des centaines d'heures d'enregistrements sonores. Une parole plus faible que l'autre qu'il faut amplifier, qu'il faut relancer et guider. Une parole qui s'exprime dans des codes de langages variés et inédits à travers des moyens de communications qui le sont aussi. Il nous fallait être attentif aux gestes pour recourir éventuellement à des personnes qui nous ont aidé à décoder les "paroles" qui s'exprimaient par le canal visio-moteurs comme dans les entretiens avec les interlocuteurs sourds, quelquefois aussi avec l'entourage dans les situations de blocage
 à l'instar des infirmités motrices cérébrales. 

En ce qui concerne la surdité, Aaron V. Cicourel, réalise en 1964, une remarquable synthèse linguistique quand il note que : "Les personnes qui entendent et ont appris à parler par signes, en tant que seconde langue, créent de nombreuses correspondances de ce type. C'est à cause de tous ceux qui ont appris à utiliser le langage par signes et ont contribué à standardiser de nombreux signes naturels pour qu'ils correspondent à des termes lexicaux oraux, que nous devons distinguer : 1-des sourds et muets qui parlent par signes sans avoir jamais eu de contact avec le langage oral dans sa forme normative standardisée ; 2-des sourds et muets qui parlent par signes mais qui ont été exposés à un langage oral, et qui ont standardisé les signes de leur répertoire selon des normes en correspondance avec celles d'un lexique oral ; 3-ceux qui parlent et entendent normalement et qui connaissent le langage par signes, en tant que seconde langue. Ceux-là ont donc d'abord appris un langage oral puis acquis une connaissance des signes standard normatifs, et peut-être de quelques signes naturels qu'ils incluent à leur conception du langage en tant que système de communication oral et écrit."


En ce qui concerne les langages sensoriels, les langages "non verbaux" notamment dans les plus lourds handicaps physiques ou dans le polyhandicaps on peut passer par la peau, le toucher quand il ne reste plus rien, la peau et le toucher peuvent pallier par le tactile, le dactyle, la mémoire gestuelle de la main en creux et en bosse à l'instar des films tels, Miracle en Alabama (1962), où l'on voit la jeune polyhandicapée Helen Keller apprendre par des approches corporelles très insolites, ou bien encore celui de Dalton Trumbo, Johnny got his gun (1971), dans lequel on voit l'infirmière qui écrit des informations sur le corps du soldat dont les organes des sens ont été arrachés par un obus dans les tranchées de la "Grande guerre" 1914-1918.

Ashley Montagu (1979) montre qu'en "résumé : en tant que système sensoriel, la peau est de loin l'ensemble d'organes le plus important du corps. Un être humain peut vivre aveugle, sourd, et manquer totalement de goût et d'odorat, mais il ne saurait survivre un instant sans les fonctions assurées par la peau. Le cas d'Helen Keller, devenue sourde et aveugle dans son plus jeune âge, et dont l'esprit a été entièrement façonné par les stimulations de la peau, nous prouve que, lorsque les autres sens font défaut, la peau peut pallier leurs déficiences à un degré extraordinaire."
 En cela l'auteur se situe sur les approches psychosociologiques d'auteurs tels que Lev Semenovitch Vygotsky (1934) ou encore Alexandre Luria, qui soulignèrent que l'on peut toujours trouver une partie saine à surexploiter pour en compenser d'autres plus déficientes. Voici ce qu'exprimait, A. Luria (1998), sur le cas du soldat soviétique, "la lésion a détruit les aires visuelles et sensori-spaciale du cortex, mais les aires auditives et les fonctions motrices n'ont pas été touchées. Pourquoi ne pas s'en servir et rétablir sa faculté d'écrire par cette voie ? Il se souvient de cette journée mémorable où il eut la révélation qui bouleversa sa vie et revient dessus à plusieurs reprises dans les pages de son journal. (...) Avec l'écriture, au début, il en allait de même qu'avec la lecture, c'est-à-dire que je ne pouvais pas former mes lettres sans y mettre un certain temps (…)"
 Une redécouverte s'opère qui remet la personne face à elle-même comme cela se présente souvent dans les déficiences dont les personnes ont repris conscience ; faut-il alors les mettre à distance, les nier ou construire avec elles ?

Lev Semenovitch Vygotsky énonce que : "Quand un enfant aveugle ou sourd au cours de son développement parvient au même performance que celle d'un enfant normal, cela signifie que cet enfant avec un défaut y est parvenu d'une autre façon, par une voie différente, avec d'autres moyens". Un peu plus loin l'auteur ajoute que "ces derniers [les défauts et les processus de compensation] mènent à la formation de particularité dans le psychisme de la personne aveugle, ils ont le devoir vital et essentiel de réorganiser leurs fonctions particulières."


Une compensation qui peut trouver des voies inédites comme dans le toucher qui peut aller dans notre univers hyper technicisé, jusqu'à "toucher", par appareillage opto-électronique et informatique dans une double écriture de l'interface l'homme/machine, avec les yeux ou une petite surface sensible d'un doigt sur des connecteurs tactiles qui déplacent un rayon (laser ou infra rouge) sur les écrans pour écrire, pour récréer une voix de synthèse à l'exemple du très spectaculaire, du très médiatique Stephen W. Hawking dont les encyclopédies spécialisées disent que : "le physicien théoricien et cosmologiste britannique Stephen Hawking a acquis une renommée mondiale pour ses travaux sur la nature de l’espace et du temps, et comme auteur d’Une brève histoire du temps, (1989), un ouvrage scientifique qui prit rang de best-seller. L’œuvre théorique de Hawking prend un relief d’autant plus remarquable qu’une très grave maladie invalidante le rend incapable de s’exprimer oralement et qu’il possède seulement une capacité limitée de mouvoir ses mains." Seule une ingénieuse machine, fort coûteuse lui permet de répondre aux questions.

Le rêve ultime serait de transformer par la cybernétique le corps du handicapé physique comme le montre le site satirique sur Stephen Hawking le représentant en "cyborg"
, ou encore comme dans le film Bone Collector (1999) ou le génie du professeur (et sa fortune) en criminologie lui permet d'accéder par la domotique à toutes les formes de communication grâce à la télémétrie couplée à l'informatique et aux réseaux à très hauts débits. Il parvient par procuration grâce à une aide humaine, à agir sur le monde. Ce second lui même physique lui prête ses yeux et ses jambes. D'ailleurs la potentialisation, de toutes ces techniques scientifiques, médicales, pharmacologiques accompagnée par une visée anthropologique pourrait bien préfigurer de prochaines évolutions/révolutions dans les domaines de la cérébro-lésion
 ainsi que dans celui des blessures médullaires
. 


Plusieurs mondes se côtoient, avec leurs langages spécifiques, leurs codes communicationnels et leurs offres globales comme nous l'avons constatés lors de nos entretiens concernant des questions portant sur les institutions médicales ainsi que scientifiques. Mais dans les interactions complexes avec l'humain, dans les interstices de son ordinaire nous avons mis en évidence d'autres demandes qui comme dans le domaine musicale, entre acoustique et informatique, ont besoin "d'une double écriture", dans une "œuvre mixte" entre les savoirs des "deux mondes" pour ne faire qu'une seule œuvre. On retrouve de nouveau ici la visée transdisciplinaire à l'exemple des "niveaux différents de réalité" comme dans le champ du handicap car les voix qui y résonnent sont doubles, discordantes parfois mais toujours questionnantes. L'ethnographe se doit de les ré-accorder, c'est ce que nous avons voulu décrire puis analyser dans cette "double écriture"
 où nous avons entrelacé deux mondes en un, deux paroles en une seule écriture. 


Déplacement et dépassement du stigmate donc du handicap à partir de l'instant où l'on reconnaît les langages et les codes, les écritures des corps, qu'on les interprète avec objectivité en témoignant des demandes des personnes. Une "herméneutique" du handicap est à inventer. G. Pineau et J.-L. Le grand (1996) précisent, que les postulats sur lesquels reposent les écritures des histoires de vie, se font "au cours du XIXème siècle [et que] les différentes sciences humaines vont être amenées à se constituer de manière autonome c’est-à-dire par différentiation par rapport aux disciplines comme la philosophie ou les lettres et en imitation plus ou moins forte à l’égard des sciences expérimentales bâties presque exclusivement sur les mathématiques et la physique. Ainsi, la naissance de la sociologie s’établira en oscillant constamment entre le modèle des sciences de la nature et une approche herméneutique, c’est-à-dire une interprétation des phénomènes, proche de la littérature."
 Au sens où l'entend Paul Ricœur (1965, 1990.), on oscille entre l'écriture de soi et le texte des autres pour une exégèse de la connaissance sur soi mais la difficulté demeure de saisir la parole de l'autre quand il écrit sur le sujet : "Mais entendons toujours par herméneutique la théorie des règles qui président à une exégèse, c'est-à-dire à l'interprétation d'un texte singulier ou d'un ensemble de signes susceptibles d'être considérés comme un texte." (...) "La multiplicité des interprétations possibles, la multiplicité des sens cachées d'un discours, d'une parole en rendent illusoire la transparence"
. Décrypter les paroles des personnes handicapées, les fixer dans un texte puis en interroger le sens pour approfondir les réflexions ; ce fut l'objectif de cette double écriture. 

La connaissance des personnes d'abord, puis la communication à toute la communauté sociale des savoirs partagés en réciprocité et enfin réitérés par l'éducation, nous semble une voie de recherche euristique. Un patient travail pédagogique doit être instauré, il a d'ailleurs commencé hic et nunc. Il doit se réaliser dans le respect des identités et spécificités de chacun. Déplacer le handicap de la personne handicapée vers des situations que d'aucun jugerait inacceptable pour le dépasser dans la profusion des moyens de résolutions de problèmes dans une approche transdisciplinaire, nous semble primordiale. Que faut-il penser, du fait que tous nos interlocuteurs veuillent continuer à converser, à se tenir "au courant des avancées" quelque soit la suite de cette recherche. Nous l'avons pris comme un indice de la reconnaissance réciproque des uns pour les autres. (Cf. partie I, chapitre 3 sur le thème Transdisciplinarité et handicap.)

La vie continue pour tous, "valides ou non valides" malgré l'adversité. La question qui se pose par rapport au handicap, devient celle de la guérison à tout prix par la science et concomitamment la qualité des soins à prodiguer sur la longue voire la très longue durée pour combler l'attente des handicaps les plus lourds. Quelle est la demande la plus urgente : guérir, se soigner, être soigné ou bien toute autre chose ?



3 2 Guérir et soigner



Guérir et soigner, soigner puis guérir la maladie du patient handicapé. Ces problématiques vitales, inclusives (et) ou exclusives (je suis hors, ou toujours dans mon handicap !), existent simultanément car la maladie paraît indissociable du handicap. Inconsciemment beaucoup pensent que le "handicapé" est aussi un malade, ce qui est erroné le plus souvent sauf dans les formes de déficiences évolutives, les maladies génétiques ou "orphelines" qui ajoutent encore au handicap régulier. 

La maladie contient son paradoxe entre son pôle destructeur et créateur. O. Sacks (1998) notait dans la préface de l'ouvrage d'A. Luria que "c'est ce paradoxe de la maladie entendue en ce sens spécifique - son potentiel créateur - qui constituent le thème central de ce livre. A.-R. Luria s'était attelé à cette tâche après avoir d'abord travaillé dans sa jeunesse sur les difficultés des enfants sourds et aveugles aux côtés de son maître et mentor L.-S. Vygotsky, qui attachait plus d'importances aux fonctions intactes de ces enfants qu'à leurs déficits apparents.(...) L'enfant handicapé laisse voir un type de développement tout à la fois qualitativement différent et unique en son genre... Car le moins du handicap ne sera transformé dans le plus de la compensation que pour autant que cette unicité aura été respectée."


Il reste toujours quelque chose à positiver et comme le note, Yohan l'étudiant I.M.C lors de nos entretiens, "on sait faire beaucoup de choses, j'ai une chance incroyable car moi, j'ai toute ma tête !"

Le neurologue Oliver Sacks (1995, 2003) abonde dans son sens lorsqu'il fait les remarques suivantes sur la maladie qui "implique certes une contraction de la vie, et de telles contractions ne sont pas inéluctables. Quels que soient les problèmes auxquels ils sont confrontés, presque tous les patients, me semble-t-il, ont un intense désir de vivre - non seulement en dépit de leurs états pathologiques, mais souvent aussi en raison de ces mêmes états et parfois même grâce à eux."Il fait une remarque critique sur le médecin qui ne peut selon lui "étudier la maladie sans étudier l'identité, les mondes intérieurs que les patients créent sous la pression de la maladie. Mais les réalités des patients, où les mondes qu’eux-mêmes et leur cerveau construisent, restent largement incompréhensible tant que l'on se contente d'observer leurs comportements de l'extérieur p. 19)." 

Accéder au monde des autres, à leurs fines réflexions, jusqu'au toucher ce point d'équilibre pour asseoir une meilleure compréhension des situations de handicap, sans trop toucher à l'intériorité, à l'intime sur des sujets difficiles comme le suicide, l'euthanasie, la sexualité ou la violence pour ne pas trop déranger ou influencer l'autre. Les articles difficiles envoyés aux foyers de chacun nous auront permis d'avoir une conversation indirecte sur les sujets qui semblent toucher plus spécifiquement le handicap sans devoir s'adresser directement à la personne. Que pensez-vous de ...? Ceux ou celles qui voulaient aller plus loin le feront sous couvert de l'anonymat. Comme le signale Jürgen Habermas dans sa théorie de l'agir communicationnel, "communiquer doit s'effectuer sans mettre l'autre sous dépendance, sans lui imposer ses idées."

Il est vrai que nous avons retrouvé ces réflexions sur la triade constructrice de la "maladie-guérison-handicap" dans bien des entretiens, c'est le cas de Bernard et de bien d'autres qui m'ont dit qu'ils n'auraient pas été ce qu'ils sont, sans le handicap. Cela peut sembler paradoxal et énorme, mais leur identité a bel et bien été forgée par le handicap. Mais les tensions entre l'estime de soi et le regard des autres, posent une nouvelle barrière quant à leur reconnaissance sociale. Ils sont brillants et compétents ou simplement battants mais les meilleures places institutionnelles ne sont pas pour eux. Suite à l'audition de certaines révoltes, nous avons osé le néologisme de rétro-stigmatisation car ce qui se traduit en filigrane (Cf. le palimpseste) dans nos échanges c'est que ce sont les autres les handicapés ! Le plus grand des handicaps ne serait-t-il pas celui de ne plus reconnaître l'autre tout simplement. Jean et Lyse soulignent : "Ce sont les autres dans leur tête les handicapés ! ". Bernard ajoute en écho : "Je ne sais pas si je serais devenu docteur si je n'étais pas un aveugle ! C'est Jacques enfin, qui nous a relaté le jour de notre dernière rencontre officielle que : "Jamais je ne serais devenu l'homme que je suis, sans ce jour fatal où, pressé, j'ai glissé sous ce train qui m'a pris mes jambes ; je suis bien meilleur à l'heure actuelle que je ne l'étais malgré...
 

Est-ce, pour eux, le rêve ultime que de guérir à tout prix, que d'être comme avant ou comme les autres ? Quand tout est stable et équilibré dans l'existence de la personne handicapée, et qu'on l'exhorte à guérir ad vitam eternam, pour qui est-ce d'abord, elle-même, les autres ou la société ?


Georges Canguilhem écrivait en 1966 ces lignes qui étaient prémonitoires sur les débats dans les lieux proches des pouvoirs se partageant le champ du handicap. Il relevait que "ce qui les intéresse [les médecins], c'est de diagnostiquer et de guérir. Guérir c'est en principe ramener à la norme une fonction ou un organisme qui s'en sont écartés. La norme, le médecin l'emprunte usuellement à sa connaissance de la physiologie, dite science de l'homme normal, à son expérience vécue des fonctions organiques, à la représentation commune de la norme dans un milieu social un moment donné." (pp. 75-76). Dans le cas de Jacques, parce qu'il a du lutter contre plusieurs fléaux dont un cancer récent en plus de ses amputations anciennes, la citation de G. Canguilhem prend une force particulière lorsqu'il annonçait que : "La guérison est la reconquête d'un état de stabilité des normes physiologiques. Elle est d'autant plus voisine de la maladie ou de la santé que cette stabilité est moins ou plus ouverte à des remaniements éventuels. En tout cas, aucune guérison n'est retour à l'innocence biologique. Guérir c'est se donner de nouvelles normes de vie, parfois supérieures aux anciennes. Il y une irréversibilité de la normativité biologique."
 

Une renaissance pour certains, un autre départ pour les autres ou bien une terrible dépression qui revient cycliquement quand "les soins sociaux du temps" n'entourent pas la personne à ce moment précis. Si le handicap est souvent "une histoire de femmes " pour les soins, il est aussi "histoire sociale" qui inscrit une solidarité plus ou moins bienveillante. Les débats controversés pour ne pas dire flous sur La journée de solidarité du lundi de Pentecôte ainsi que Les états généraux du handicap à la maison de l'U.N.E.S.C.O
 en soulignent les limites.

Pour en revenir aux phénomènes de reconstruction, le neurologue Alberto Valvo cité dans l'ouvrage, Un anthropologue sur mars d'O Sacks, dans le passage concernant la cécité, nous restitue des témoignages de l'un de ses patients qui lui a déclaré qu'il "faut mourir en tant que voyant pour renaître comme aveugle". Et l'inverse est vrai aussi : on peut dire semblablement qu'il faut mourir en tant qu'aveugle pour renaître comme voyant. Oliver Sacks complète son analyse en ajoutant que "c'est l'intervalle ou les limbes intermédiaires - cet entre-deux mondes dont l'un est mort et dont l'autre ne parvient pas à naître - qui sont si terribles.... L'aveugle accède alors à une condition différente, à une autre forme d'existence qui est associée à une sensibilité, une cohérence et une affectivité spécifique - John Hull, qui qualifie cet état de cécité profonde, le tient pour une catégorie de l'être."


Guérir et soigner, guérir ou soigner le traumatisme, c'est de cette première rencontre avec la déficience biologique que va naître le handicap posture éminemment social.

L'annonce du handicap donc d'un trauma immédiat puis  d'un autre à venir, voilà la demande à peine voilée de la raison du "pourquoi" il faut aussi et surtout des soins non thérapeutiques. Le collectif de la Revue de la fédération nationale des écoles des parents et des éducateurs, dans son bimestriel Place au handicap (2004), insiste, met en garde par rapport au dramatique moment que constitue "l’annonce du handicap [qui] est bien ce coup de poing que les parents ressentent. C’est dans leur chair même qu’ils sont touchés, atteints. Finissons par Bruno Bettelheim qui, à partir d’autres expériences, a parlé des situations extrêmes. Il les qualifie par ce fait que l’individu y est catapulté sans pouvoir en rien comprendre et qu’il est amené à toucher le fond : son seul projet alors ne peut être que de tenter de « survivre ». Les réactions dans ces situations extrêmes sont pour Bettelheim de trois types : se laisser détruire par ces expériences, les nier dans sa tête et dans sa chair, et en dénier toute conséquence durable ou s’engager pendant toute sa vie à lutter contre elles. Les parents d’enfants porteurs de handicap vivent ces réactions."


Le traumatisme "est cette irruption d’un fragment du monde extérieur dans l’enclos de l’organisme espèce de percement de la ligne de démarcation du dedans et du dehors. Si le trauma est proprement corporel, il affecte ipso facto la psyché : l’événement du traumatisme (a parte objecti) implique une expérience du sujet (a parte subjecti)"
. Pour lutter contre le trauma dans le handicap, qu'il soit présent depuis la naissance ou de survenue plus brutale comme dans les accidents dus au hasard de la vie, l'observation des interrelations aux alentours de la personne porteuse de handicap, nous a montré que les solutions graviteraient autour de concepts flous, peu porteurs dans le champ des sciences humaines mais important pour construire le sujet qui pourra plus facilement conquérir un statut ou un rôle social
. Nous voulons parler de l'affection, de l'amitié, du soutien psychologique, de la reliance. L'affection dont l'aspect capital est souligné par A. Montagu (1971) qui note "qu'au XIXe siècle, plus de la moitié des enfants mouraient dans leur première année d'une maladie appelée marasmus, terme grec signifiant dépérissement. Cette maladie recouvrait également l'atrophie infantile ou la débilité. Jusque vers 1920, le taux de mortalité des enfants de moins d'un an dans tous les orphelinats des États-Unis s'élevait à presque 100 % ! Devant le désert affectif des établissements pour enfants, le docteur Henry Dwight Chapin, éminent pédiatre new-yorkais, inaugura en Amérique le système du placement des bébés à l'extérieur, au lieu de les confier à des institutions." (p. 67)

On peut se rendre compte de cet état de fait même pour des adultes dans les conversations hors entretiens lorsque les interlocuteurs "se lâchent", où les affects, les carences affectives remontent à la surface. Ces formes de détresse affectives touchent le plus souvent les sujets frappés des formes sévères de handicap, des formes les moins esthétisantes cela ajoute encore au traumatisme primal. 

"Revenons à Freud ! ", rappelle de nouveau le collectif de la Revue de la fédération nationale des écoles des parents et des éducateurs (2004), et "à cette grande dame de la psychanalyse anglaise qu’est Mélanie Klein. Quand Freud parle du traumatisme, il dit que la mémoire traumatique est une mémoire sensorielle, affective, que la trace que l’on garde des événements que l’on a pu contenir ou représenter s’inscrit dans notre corps et nos émotions ; le temps se fige, se fixe autour de cet événement traumatique et l’on retrouve bien là la fixation – encore la langage, photographique – extrême des parents à ce moment de l’annonce. Mais Freud parle aussi des souvenirs écrans – idem – en disant qu’il s’agit alors pour nous tous d’un moyen de mettre à l’avant un élément sensé dissimuler quelque chose qui nous est insupportable et irreprésentable..." 

Quand la situation de handicap survient la guérison n'est plus la priorité absolue, le relais doit être pris par un système de soins qui excède les approches médicosociales simples et mécaniques. Il faut y mettre d'autres formes et moyens sociaux car la temporalité se situe maintenant sur la vie durant. Il faut compter avec le handicap et "construire avec lui, à partir de lui."
."Dans le "Métier d'homme", fait remarquer Alexandre Jollien (2002) qui en parle comme "d'un combat joyeux", l'écriture transfigure la douleur en or pur d'une confession, au sens augustinien, puis elle contribue à l'évènement d'une parole libre, singulière, subjective, donc universelle. Loin d'être haïssable, le Je devient ici la matière du monde et le moyen d'un salut païen."
 


Le philosophe suisse, atteint dans l'enfance d'une forme d'infirmité motrice cérébrale [se voit], "retournant comme un gant le regard du tiers, dur souvent, méprisant parfois, négateur fréquemment, faussement oublieux ou vainement compassionnel, il porte un regard sur le réel qui contraint les plus arrogants à renoncer à leur morgue (...) Il affirme l'inanité du dualisme platonicien: il n' y a pas le corps (détestable) d'un côté et l'âme (vénérable) de l'autre car le corps, c'est l'âme - l'âme, c'est le corps. La philosophie procède donc de cette idiosyncrasie personnelle, subjective : confession d'un corps, autobiographie de toute pensée, aveux d'une chair, écriture de soi avec son sang."
 


On trouve maintenant, nous l'avions précisé plus en avant dans cette recherche, le terme de handicap moteur cérébral (H.M.C) au lieu du terme infirmité motrice cérébrale (I.M.C), mais la relative disparition du mot infirmité n'est-elle qu'un simple glissement sémantique, qu'un simple masquage par les mots d'une réalité qui demeure inchangée, ou, marque-t-elle une petite étape pour avoir soin de ? 

La tendresse, le soin, l'amour, l'amitié, la reconnaissance par la société à une sexualité pour les corps handicapés, aux loisirs comme les normaux doivent être repensés. Le corps stigmatisé qui choque l'esthétique doit aussi habiter la cité, doit aussi faire parti des matériaux, des objets investis par la science. 

Les témoins de cette étude microsociale nous ont indiqué, nous indiquent encore le manque de considération, de sollicitude, de soin et de tact qu'on leur témoigne dans le quotidien. Qui écoute les paroles, les indices corporels, les appels discrets comme le souligne Georges qui nous a fait remarquer l'immense carence affective et relationnelle des handicapés lourdement atteints dans les instituts spécialisés. C'est Yohan qui transpire, s'agite lorsqu'il est très heureux ou contrarié. C'est Serge dont la pâleur, la rougeur ou encore la force de sa poigne révèle le taux d'oxygène qui régénère ses muscles. Ce sont Marie et Roland dont les vocalises et les souffles de la surdité marquent leurs joies. Ce sont aussi Lyse ainsi qu'Elyse qui vivent à travers leurs douleurs sportives et se passionnent tels des enfants ! Qui est à l'écoute, qui écoute les bruits de fond ?

On peut faire la réflexion suivante en suivant simplement ces quelques (in) citations, que l'on ne peut pas échapper au tact, au souci à la délicatesse pour aborder le monde du handicap. Tout geste est éthique et esthétique même celui qui consiste à écouter et à dialoguer. Le sociologue dans les entretiens difficiles a besoin de l'art et du tact pour se faire reconnaître de l'autre.

Certes, signale J.-P. Resweber (2003), "d'une façon privilégiée, la philosophie qui questionne l'impensé, l'ethnologie qui analyse l'inconscient culturel et la psychanalyse qui interpelle l'adire du désir peuvent s'inscrire dans une même visée épistémologique, mais elles peuvent être rejointes aisément par celles des autres sciences humaines qui ne marchent pas à reculons vers l'inconscient." (...) "Les gestes de soin, pris entre cura, care et cure convoquent technique, éthique, esthétique et thérapeutique. Ils matérialisent les postures existentielles du souci et, par voie de conséquence, reprennent autant de façons de traiter ce dernier et d'aborder symboliquement aussi bien les choses et les biens, que les êtres et les personnes."


Il n'est pas question de faire dans le misérabilisme, ni dans le communautarisme béat mais il n'est pas question non plus de laisser de coté des matériaux épistémologiquement gênants comme le font de nombreuses approches scientifiques sous prétexte de "non scientificités" des concepts.


Malgré la fragilité de la maladie, l'individu reste marqué par cette identité. Le psychologue Howard Gardner nous signale qu'il existe une multitude d'intelligences, séparées et autonomes. Il est complémentaire en cela les thèses de L.-S. Vygotsky sur les qualités et les compétences cognitives, cérébrales et affectives de ceux qui figurent parmi les plus fragiles. Une société doit laisser vivre la différence, sans se dresser de multiples barrière, limites, et seuils. Les limites sont financières, politiques mais aussi philosophiques et éthiques. Il n'y a pas encore de relais dans le système éducatif. L'école devrait privilégier une pédagogie très fortement ancrée sur des approches concrètes de l'altérité. Elle est en ce sens un outil privilégié pour faire entrer, par des exercices extérieurs sur la longue durée, des transformations intérieures durables. Cela coûte cher en effet, mais les savoirs issus des connaissances découvertes reviennent à tout le monde et font profiter la société entière. Le vieillissement sera aussi un handicap et l'investissement d'aujourd'hui profitera donc à tous demain. Henri-Jacques sticker souligne le fait suivant : "d'une formule à peu abrupte, on pourrait dire qu'il faut déspécialiser les espaces spécialisés et re-spécialiser les espaces communs. Autrement dit, transférer dans l'espace commun la connaissance acquise dans l'espace spécialisé, ce que, par métaphores, il me plaît de nommer une osmose, au sens chimique du terme. "
Illustration no 13 
Le handicap entre extériorité et intériorité
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Le schéma ci-dessus se veut, une synthèse visuelle des différences constatées entre les représentations psychiques ainsi que sociales des personnes "valides" et "non valides", en ce qui concerne la course du curseur social (la grande flèche noire) qui oscille à notre sens entre le couple souffrance/soin au cœur de l'intériorité des sujets et le couple exclusion/mérite qui identifie l'extériorité de l'acteur social. 


Le handicap, c'est plus de souffrance et moins de soin pour le dedans, c'est aussi plus d'exclusion et moins de mérite pour le dehors. Le curseur devrait pencher à l'inverse comme pour les "valides", pour au moins faire partir toutes les personnes sur le même pied d'égalité. A compétence égale, travail égal. 

L'ensemble des soins, des sollicitudes et des sollicitations positives liés aux changements du regard collectif extérieur doit aider à guérir l'image intérieure secrète, malmenée dans les parcours de vie de chaque personne en situation de handicap.

Dans la construction de cette recherche nous avions déjà parlé des notions d'empathie, d'objectivité du chercheur face à son objet, mais in fine, il nous faut repréciser et faire le point sur ces concepts souvent mis à l'écart dans les recherches en sciences humaines que sont, la pitié, la compassion et la sympathie ; des concepts très différents de l'empathie parce que les histoires de vie qui vont suivre sont sursaturées par ceux-ci. La sympathie, elle, procède par contagion des émotions par exemple dans le fou rire, le deuil ou la tristesse ainsi que dans l'identification aux personnages de films très fusionnels. Elle part des émotions et va aux représentations, le concept d'empathie fait l'inverse. C'est la faculté de se mettre à la place des autres pour en coordonner, les actions, les réactions, les humeurs, elle nous rend en cela solidaire les uns des autres.

Françoise Sironi (2004) parle de cet objet
 en disant qu'il nécessite une approche multi ou pluridisciplinaire, les individus ou les groupes se présentent, on va du local au global avec des identités et des appartenances multiples, on parle de pluri- identité et de pluriculturel et tout cela n'est pas antinomique. C'est, l'égalité dans la différence, prônée par certains mouvements de personnes handicapées. L'empathie resurgit aujourd'hui car il y a urgence, les grandes idéologies se meurent et s'effondrent et on remarque une sorte de déficit en altérité et intersubjectivité malgré l'individualisme. (cf : Téléthon, grandes catastrophes humaines, spectacles sportifs, films émotionnels, ...) Les individus se regroupent en réseau de toutes sortes et multiples (voir J.- C. Kaufmann, 2004 ; F. de Singly, 2003), en systèmes de relations intersubjectives qui forment une philosophie de l'intersubjectivité, elle-même base de la démocratie.

Dans l'empathie (Einfühlung) en reconnaît les causes et on peut agir ou rester loin, Edmund Husserl
 (1913, 1993) nous a enseigné ce rapport étroit et fort à l'altérité : "L'autre c'est maintenant la primauté mais sans dissoudre l'Ego, Autrui construit le soi." On distingue deux courants philosophiques : l'un analytique basé sur le langage et la raison c'est dans la tradition cognitive et neuronal, le cerveau calculateur et l'autre phénoménologique basé sur la simulation par le cerveau du monde et d'autrui (les neurones miroirs).

L'objectivité c'est plutôt le dehors et la subjectivité le dedans, cela est intégré dans le schéma ci dessus qui fait de l'interface corporelle une limite poreuse entre intériorité et extériorité, mais aussi un passage d'images "eidétiques"
 qui permet aux regards bienveillants de se fixer sur le handicap et le handicapé. Entre moi et autrui il y a couplage entre empathie et compassion mais ce n'est pas de la fusion car elle concerne le corps physique et comme le souligne E. Husserl (1913, 1993) qui trouve une différence entre " corps vécu" et "corps physique", la fusion concerne ce corps physique, ce lieu d'utopies" comme le disait Michel Foucault (1966) dans Le corps lieu d'utopies, une émission audiophonique de Radio France dont le thème était L'utopie et la littérature.


Ce corps qui ne veut pas disparaître, qui veut laisser une trace pour soi et pour les autres, voilà qui donne sens aux existences. Réfléchir, parler, puis écrire et donc laisser une trace dans l'espace quotidien de la vie sociale est d'une importance capitale. Le sujet doit habiter son handicap comme le handicap doit habiter la société. Chacun d'entre nous doit laisser une écriture dans cette immense bibliothèque de la vie sociale. Le message qui nous a été délivré pourrait être le suivant : personne ne veut complètement "mourir" ! Un exemple, il paraît que les autistes n'ont pas d'émotion ! Voici ce que disait Temple Grandin
 atteinte d'une forme d'autisme particulière dite d'Asperger : "Je ne veux ni guérir ni mourir : s'il suffisait que je claque des doigts pour ne plus être autiste, je ne le ferai pas - car, alors, je ne serai plus moi-même -. Mon autisme fait partie intégrante de ma personnalité." Et plus loin dans sa conférence elle ajoute : "J'ai lu quelque part que seules les bibliothèques permettent d'entrer dans l'immortalité", reprit-t-elle d'une voix tremblante en rajoutant,"je ne veux pas que mes pensées meurent avec moi... Je veux pouvoir me dire que j'aurais fait quelque chose de valable... Je ne m'intéresse ni au pouvoir, ni à l'argent. Je veux laisser une trace derrière moi. Je veux que ma contribution soit positive - je tiens à ce que ma vie ait un sens... - Voilà les problèmes qui sont vraiment au coeur de mon existence!"


Pour toutes ces raisons nous avons choisi de témoigner dans une double écriture. La mienne, celle du chercheur et la leur, celle des interlocuteurs qui m'ont demandé désormais de leur dire "tu". Tout au long du tome deux qui va suivre, on passera souvent aux "je" aux "tu" pour écrire ensemble une partie de leur histoire qui désormais nous est commune.
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� Dans les regards portés sur le handicap, il est souvent questions d'images, de regards intimes et de reflets dans le miroir. 


� On suivra en cela ce précepte : " L'axiome premier de l'existentialisme est que « l'existence précède l'essence », c'est-à-dire : ce sont nos actions qui nous définissent. Une des idées clés de l'ethnométhodologie est que l'immersif a le pas sur le constructif : l'engagement dans l'action est plus importante que l'édification de théories sur l'action. L'ethnométhodologie et l'existentialisme dénoncent et stigmatisent la mauvaise foi. [...] La psychanalyse, dont le domaine est l'inconscient, fait son miel des reliquats des idées et des sensations, souvent peu ou pas perçues enfouies, oubliées, et tente, par la procédure de l'analyse et sa mise en scène, de les faire surgir en se racontant.", in H. De Luze, L'ethnométhodologie, Préface de Remi Hess, Anthropos, Paris, Editions Economica, 1997, p.82. 





� "Si la crise actuelle canicule-vieillesse, dont la France n'a pas encore mesuré toute l'ampleur, manifeste des défaillances de l'Etat, elle révèle simultanément une carence non moins préoccupante de notre culture d'entraide : sommes-nous capables d'assurer l'accompagnement des plus vulnérables ? Avec quelle humanité, c'est-à-dire quelle disponibilité, quelle sensibilité, quelle formation ? Et avec quels moyens ? In Charles Gardou, Fragments sur le handicap et la vulnérabilité. Pour une révolution de la pensée et de l'action, aux Editions ERES, Toulouse, 2005.


� On trouvera sur ce site : � HYPERLINK "http://www.meimon-nisenbaum.avocat.fr/publications_tiers.htm?id=54#a54" ��www.meimon-nisenbaum.avocat.fr/publications� de larges extraits du livre du Professeur Charles Gardou, Fragments sur le handicap et la vulnérabilité, collection Connaissances de l'éducation, Editions Erès, Toulouse, 2005.On reliera ces préoccupations à celles de L'O.M.S qui a adopté le 21 mai 2001, la nouvelle "Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé", disponible en français sur le site de l'O.M.S : � HYPERLINK "http://www.who.int/icidh" \t "_blank" �http://www.who.int/icidh�


� Combien de fois nous avons du faire preuve de fermeté en interdisant l'intervention du tiers aidant car certaines mères (le handicap est encore aujourd'hui une affaire de femmes !), et aussi quelques pères aussi, parlaient en lieu et place de notre interlocuteur handicapé ! (Entretiens : no 15 avec Marie, no 2 avec Yohan, no 10 avec Jean.)


� P. Bouvier rappelle qu'il a proposé "ce terme de socio-anthropologie en 1983 lors de la formation de nouvelles unités de recherche en sociologie (U.R.E.S) au Centre d'Étude Sociologique (C.N.R.S), la socio-anthropologie prend pour objet cette situation présente, ce contexte déstructuré, anomique. Pour l'aborder elle postule un croisement entre certains éléments d'ordre tant sociologique qu'anthropologique.", in P. Bouvier, Perspective pour une socio-anthropologie du travail, in Sociétés, n° 2, 1984 et aussi, Socio-anthropologie du contemporain, Galilée, Paris, 1995.


� Cela nous a été rapporté de nombreuses fois dans nos entretiens avec les tierces personnes introuvables, les trottoirs et escaliers trop hauts dressés comme un Everest, les loisirs inaccessibles.... Alors vivre ou survivre ?


� De nombreux ouvrages de l'œuvre de G. Simmel paraissent depuis 2001 en France dans les collections des Editions P.U.F et L'Harmattan, voir à ce sujet la rubrique Sociologie de R. Maggiori, in Libération du 21avril 2005.


� M. Bitbol montre que "l’espace, comme le temps, pré-conditionne la perception des corps. En tant que forme pure de l’intuition sensible, l’espace rend possible une connaissance de quelque chose comme des corps matériels parce qu’il permet la représentation des relations d’extériorité qui les définissent ; de même, le temps rend possible une connaissance de quelque chose comme des déterminants de corps matériels, parce qu’il permet la représentation de relations de succession entre phénomènes, et qu’il évite ainsi la coexistence de traits contradictoires en un même lieu.", in Le corps matériel et l'objet de la physique quantique, article du site Internet du C.R.E.A, Paris, 2004 et aussi in F. Monnoyeur, Qu'est-ce que la matière ? Le livre de poche, Paris, 2000.


� M. Merleau-Ponty, La prose du monde, Editions Gallimard, Paris, 1969 à compléter aussi par sa Phénoménologie de la perception, 1e édition 1945, Réédition Gallimard, Paris, 1976, aux pages 186 à 189 pour le premier ouvrage.


� Oliver Sacks rapporte de brillante façon de ces entretiens (un peu partout dans le monde et aux USA), des mises en histoires qui entrelacent des savoirs autour de la médecine, de la neurologie, de l'ethnographie et enfin de la philosophie,in O. Sacks, Un anthropologue sur mars. Sept histoires paradoxales, 1995, Collection de poche, Points Seuil, Paris, réédition 2003. Les "beaux cas" sont représentés par ce que décrit de façon spectaculaire l'auteur dans l'étude du "syndrome de Gilles de la Tourette" (p. 127), et dans celle du "syndrome Anton", (pp. 34 à 36) ou encore sur le cas de Temple Grandin, une autiste qui est devenue une chercheuse à l'universitaire (p. 384), etc.





� J.-P. Resweber écrit qu'il existe "certains métiers que l'on a qualifiés d'impossibles, parce qu'ils recourent à des outils délicats comme la parole, le désir ou la relation qu'ils exercent, de surcroît, sur un objet d'exception : l'homme comme être libre et responsable. C'est le cas du travail de l'éducation et de la formation, du gouvernement et des soins thérapeutiques.", in Eduquer un métier impossible, Editions le Portique, Université de Metz et Strasbourg, 1999, p. 111.


� M. Pasqualini, J.-P. Claude, H. Dizien, Participation aux épreuves d’éducation physique et sportive aménagées pour les candidats handicapés moteurs et les déficients visuels aux examens de l’enseignement du 2nd degré Education physique et sport, 21ème Colloque médical de la F.F.H, 1993, et aussi J.-P. Claude, Contribution à une meilleure intégration en E.P.S, in dossier n°23, Edition Revue éducation physique et sport, 1995. 


Pour rendre cette observation visible dans les faits, Cf. la circulaire no 94-137, Education Physique et Sportive - Organisation et évaluation des épreuves aux baccalauréats, B.T, B.E.P et CAP pour les candidats handicapés et les inaptes partiels ,1994, Bulletin Officiel de l’Education Nationale n°15, 14 avril 1995, p.1100-1138.


� J. Mikulovic, Plaisir et handicap physique, in Corps et culture, - plaisirs du corps, plaisirs du sport, Edition Corps et Culture, no 2, Montpellier, 1997, et pour les enseignants la Revue E.P.S (collectif), Enseigner et animer les A.P.A (Activités physiques adaptées), in dossier Education Physique et Sportive, no 55, Paris, 2001 et enfin, Activités physiques adaptées pour les personnes déficientes intellectuelles, in dossier Education Physique et Sportive, no 60, Paris, 2003.


� C'est le professeur aveugle Bernard qui lors d'un cours magistral commun devant la nouvelle promotion L3, suivant la terminologie universitaire L.M.D, leur disait : "Si vous êtes là pour des études avec pour objet le handicap, hé bien ce n'est pas par hasard, interrogez-vous... Grand silence dans la salle...


� N. Diederich, Les naufragés de l'intelligence, Editions du V.U.P.S., Toulouse, 1998, et Stériliser le handicap mental, Editions de l' E.R.E.S., 1998. Philippe dont le témoignage se retrouve dans l'ouvrage de l'auteur ainsi que dans : Témoignages de Nicole et Philippe, in France-Inter, semaine spéciale sur le handicap, les lundi et mardi 15 et 16 septembre 2003, Là-bas si j'y suis, de Daniel Mermet, France-inter, 17 h à 18 heures, 2003. Archives sonores accessibles.


� Cf dans l'œuvre de M. Foucault les ouvrages qui traversent les problématiques du handicap tels que : M. Foucault, Les anormaux, in cours au collège de France entre 1974-75, chez Gallimard et Editions du Seuil 1975, rééditions au Seuil 1999 et aussi, La naissance de la clinique, Presses Universitaires de France, 1963.


"Or, c'est sous cette forme-là qu'on décrit, et je crois encore actuellement, la manière dont le pouvoir s'exerce sur les fous, sur les malades, sur les criminels, sur les déviants, sur les enfants, sur les pauvres. (...). Je crois, et je continue à croire, que cette pratique ou ce modèle de l'exclusion du lépreux a bien été un modèle qui a été historiquement actif, tard encore dans notre société.", in les anormaux, p. 40. 


"Or, ce dressage des corps s'opère grâce à un redoublement de la relation de pouvoir par une relation de savoir. Aux techniques de pouvoir qui assure l'assujettissement, le contrôle et la correction des corps et des conduites se joignent des techniques de savoir - la mise en écriture, la constitution de dossiers et d'examen, - qui ont pour objectif de constituer les comportements et de contrôler leur évolution au regard des normes définies par les techniques disciplinaires elles-mêmes. Ainsi se constitue, à travers cette mise en écriture des conduites, le profil d'une individualité spécifique, une identité singulière caractérisée par ses écarts à ces normes de comportements et d'évolution.", in Surveiller et punir-La naissance de la prison, Gallimard, 1975.


� Nous soulignons car dans la nouvelle loi on retrouve presque mot pour mot ce que D. Bourneville (1840-1909) écrivait jadis : "qu'il faut admettre l’infirme dans la classe (...) toutes les fois que sa présence ne causera aucun dérangement." On a enlevé ce "presque même" passage que les sénateurs voulaient, eux, laisser, mais sous la pression de tous les autres corps constitués et associations voire même des membres de leur propre camp politique : on a donc enlevé la phrase polémique : "On remettra en cause la scolarisation en milieu ordinaire lorsque ce choix provoque des troubles qui perturbent de manière avérée, la communauté des élèves." Que dire de plus !


� Claire Magimel, La place du handicap et des étudiants handicapés à l'Université Accessibilités et usages en Ile de France et au Québec, Thèse de doctorat sous la direction d'Eric Plaisance et d'Isaac Joseph, 2004.


� Données statistiques des ministères de l’Education Nationale et des Affaires Sociales recueillies dans le cadre du plan Handiscol sur : Les Elèves handicapés : les chiffres in L'école des parents, collectif sous la direction de G. Muller in, Place au handicap, Revue de la fédération nationale des écoles des parents et des éducateurs, Bimestriel hors série no2, Paris, septembre 2004, p. 37.


� Si plus de 25 % des personnes en situation de handicap même compétentes sont au chômage, c'est plus de 80 % qui le sont lorsque le handicap est grave, ce seuil de "sévérité" est situé à 80 % "d'invalidité" selon les normes des C.O.T.O.R.E.P.


� B. Lahire, La culture des individus. Dissonances culturelles et distinction de soi, Editions la découverte, Paris, 2004 et L'homme pluriel. Les ressorts de l'action, les éditions Nathan, 1998 et aussi Portraits sociologiques. Dispositions et variations individuelles, les éditions Nathan, Paris, 2002 et les 2 articles in  Le monde de l’éducation Mai 2004 et Libération Jeudi 26 Avril 2004. Voir aussi pour en varier les approches les ouvrages de : 


- F. De Singly, Les uns avec les autres.Quand l’individualisme crée du lien, Armand Colin, VUEF, 2003. 


- C. Dubar, La crise des identités, L'interprétation d'une mutation, P.U.F, Paris, 2000 et La socialisation : construction des identités sociales et professionnelles, Armand Colin, 1991 et enfin une synthèse dans Socialisation et construction identitaire, in l’Identité, Edition sciences humaines, Auxerre, 1998, pp. 135-141.


- J.-C. Kaufmann, L'invention de soi – une théorie de l'identité, Armand Colin, Paris, 2004.


- E.-M. Lipiansky, L’identité personnelle, in l’Identité, Edition sciences humaines, Auxerre, 1998, pp. 23-24.


� C'est le cas par exemple de ceux qui "contracte" par accident grave un très sévère handicap, les autobiographies confirment cela dans la mesure que des univers ouverts "avant"se referment rapidement dans "l'après" accident. Voir les livres révélateurs de M. Chevalet, Quand tout bascule... Ca n'arrive pas qu'aux autres, Editions Michel Lafon, Paris, 2005, et aussi pour le quotidien des personnes moins connues, I. Duval, Parking Sun, Postface sur la maladie de Parkinson par Isabelle Marion, Arcara, Paris, 2004. 


� Les Activités Sociales Hebdomadaires (A. S. H.), Pourquoi rénover la loi de 1975 !, numéro 2343, pp. 39-42, 23 janvier 2004 et Politique économique et sociale : loi sur le handicap un texte qui doit être amélioré, estiment les associations, 6 février 2004, numéro 2345, pp. 35-36.


� Ibidem, p. 40.


� En plus du stigmate on trouve un "déficit en qualification professionnelle des handicapés sociaux.", in C. Frétigné, Sociologie de l'exclusion, L'harmattan, Paris, 1999, pp. 58-62 et à la page 64 on signale que" l’ouvrage de R. Lenoir nous rapproche des usages contemporains de l’exclusion. Il y est certes très peu question d’exclus. Dans le corps du texte, les occurrences du mot exclus sont rares. Les interrogations restent, quant à elles, ancrées à la thématique de l’inadaptation sociale. L’auteur s’intéresse notamment aux handicapés physiques et mentaux, aux personnes âgées ainsi qu’aux inadaptés sociaux (délinquants, fugueurs, prostituées, marginaux…). Toutefois, R. Lenoir s’affranchit des déterminations unilatéralement psychologisantes", in R. Lenoir, Les exclus. Un Français sur dix, Éditions du seuil, Paris, 1974.


� P. Gobry, L'enquête interdite. Handicap : le scandale humain et financier, Editions du Cherche-Midi, Paris, octobre 2002.


"Officiellement, 4% des effectifs salariés des entreprises sont des travailleurs handicapés, (...) la réalité se situe plutôt autour de 1,5% des effectifs. (...) Une des solutions légales consiste à sous-traiter à un C.A.T (centre d'adaptation par le travail) une partie de son chiffre d'affaire. Les montants des contrats de sous-traitance vers ces unités largement subventionnées, qui ne sont pas soumises au droit du travail ordinaire, ne cessent de progresser. Ce qui a d'ailleurs un autre effet pervers puisqu'une partie de ces C.A.T exercent une concurrence totalement déloyale vis-à-vis d'entreprises soumises, elles, aux règles du marché."


� "Or, et j'en viens à un troisième modèle, c'est le modèle institutionnel. Or je voudrais dire ici que toute institution est fondée sur une dénégation. La dénégation est de mon point de vue instituante de toute institution. Pour la raison suivante, c'est que l'institution est fondée sur une offre permanente. L'institution nous dit "voilà ce que je vous offre. Je vous offre le savoir. Je vous offre des tableaux à contempler. Débrouillez-vous. Tâchez de discerner, on va vous accompagner. Au fond, l'offre de l'institution passe par cette coupure, par ce refus, cette dénégation de la demande. Au fond, l'institution est fondée sur un pacte dénégatif.", in J.-P. Resweber, Ecole et dénégation, Colloque Valeurs de l'école et valeurs de l'éducation, I.U.F.M, Nancy, 14-15 mai 2002.


� Marie-Sophie Desaulle est présidente de l'A.P.F in L'école des parents, (collectif sous la direction de G. Muller), Place au handicap, Revue de la fédération nationale des écoles des parents et des éducateurs, Bimestriel hors série no2, Paris, septembre 2004, pp. 26-27.


� "En n’y répondant pas [aux difficultés de la vie quotidienne], le Téléthon fait progresser la médecine, mais touche peu aux obstacles de notre existence quotidienne. Nous ne mettons pas en cause la générosité de cette initiative, encore moins le désintéressement de leurs acteurs, la justesse de leurs objectifs. Cependant, agir de cette manière sans réflexion publique sur le sens du geste écarte la réflexion sous-tendue : le Téléthon donne un coup de fouet prometteur à la recherche médicale. En même temps, la possibilité thérapeutique occupe tout l’horizon de l’initiative, comme si la société contemporaine, incapable de concevoir l’intégration et l’égalité des droits pour les handicapés, ne permettait l’espoir que dans la guérison. Le message évangélique à Lazare « Lève-toi et marche ! » suffit-il pour meubler le vide laissé par la non-réponse à la marginalité du handicap ? D’ailleurs celle-ci semble une fatalité reconnue comme allant de soi et dont la solution relève du miracle médical…La solidarité dans la société néolibérale relève de la morale, alors que le handicap fait l’objet d’une politique publique.", in P. Dorriguzzi, L'Histoire politique du handicap. De l'infirme au travailleur han�dicapé, L'Harmattan, Paris, 1994, p. 177.


� En 2005 une personne naît en France avec une S.L.A (sclérose latérale amyotrophique ou maladie de Charcot, une maladie invalidante et dégénérative). On lira le témoignage de � HYPERLINK "http://www.decitre.fr/service/search/resultat_recherche/-/typeRech-REBOND/type-auteurs/critere-Carter+Diana/index.dhtml" �Carter Diana�, pour entrer dans les maladies "rares et étranges", La Rampe. Rouge à lèvres et maladie de Charcot, Éditions � HYPERLINK "http://www.decitre.fr/service/search/resultat_recherche/-/typeRech-REBOND/type-editeur/critere-MICHALON+%28EDITIONS%29/page-0/index.dhtml" �Michalon, �2005.


� Bernard Allemandou, op. cit., p. 314, rajoute cette extension plus que toujours valable en 2005 :"(...)Revendiquant leur citoyenneté, ils militent pour le choix et la maîtrise de leur existence. Ils mènent des batailles pour l’accessibilité, pour les transports, pour les aides nécessaires qui leur permettent un maintien à domicile avec la création, par Bernard Frautchi, à Bordeaux, du premier service d’auxiliaire de vie et d’équipes spécialisées pour une vie autonome à domicile, pour l’emploi, pour une revalorisation de l’allocation aux adultes handicapés. Cette démarche militante associée à l’action médicale permet de constater qu’aujourd’hui leur espérance de vie s’est allongée et que le regard des autres sur eux a changé."


� Et non plus des handicapés qui se donnent en spectacle ! Patrice Guillaumet, metteur en scène au Petit théâtre d'Ernest : théâtre, danse : un autre regard sur ..., flyers et textes cédés par l’auteur, septembre 2004, mise en scène et programme pour une journée interculturelle entre l'Université d'Orléans et sa troupe le vendredi 25 mars 2005, campus de la source.





� Bernard Allemandou, op. cit., pp. 132-133. En ce qui concerne les enjeux scientifiques on retrouve des luttes d'influences qui perdurent encore, c'est ainsi qu'on peut "voir dans cette période de l’enfance anormale, en se référant à Pierre Bourdieu et à l’analyse des modes de domination, une lutte entre les psychiatres, les psychologues et les enseignants pour acquérir le monopole de la compétence définie comme capacité technique et comme pouvoir social ? Peut-on alors considérer le champ de l’enfance anormale comme espace objectif d’un jeu où se trouvent engagés des enjeux scientifiques, qu’il est vain de distinguer entre des déterminations purement sociales de pratiques essentiellement surdéterminées."





� S. Ebersold le confirme aussi quand il écrit "qu'au travers de nos hypothèses nous entendons suggérer que les populations handicapées ne constituent pas une entité sociale, un groupe constitué doté d’intérêts communs, comme pourrait le laisser croire la constitution de ces populations en une catégorie autonome. Nos hypothèses supposent que la notion de handicap ne renvoie pas, comme on est trop souvent porté à le croire, à des conditions d’exclusion uniformes. Un tel postulat ne se réfère pas aux aspects étiologiques ou psychologiques de l’affection, mais aux principes de division qui conditionnent le traitement social de la déficience de et sa hiérarchisation.", in S. Ebersold, L'Invention du handicap. La normalisation de l'infirme, préface de Christian de Monlibert, deuxième édition, C.T.N.E.R.H.I, Paris, 1992, p. 40.


� L'égalité dans la différence, je désire être citoyen mais avec l'acceptation sociale de ma singularité, ce que l'on nome la discrimination positive, qui pourrait s'en approcher ne rentre pas dans ce cadre et "restigmatise" les sujets.


� L'A.A.H (allocation d'adulte handicapé) est un bon analyseur car certains la perçoivent mais refuse le titre de "handicapé qui va avec". Ceci concerne "l'élite social" du handicap et les personnes atteintes de surdité (de naissance et signeurs).


� Derniers textes les plus récents et des exemples précis sur les maisons départementales du handicap par Jean-Jacques Véron (sous la direction de), Loi handicap : volet institutionnel, in Travail social actualité, T.S.A Hebdo, Dossier juridique, pages 11 à 26, numéro 1017, Montrouge, 22 avril 2005. Pour l'excellence de sa biographie ainsi que pour l'article de Jean-Luc Simon, on se reportera à Jean-Claude Placiard, Handicaps. Enjeux les perspectives, Les dossiers du médico-social, Éditions Weka, Paris, 2003.


� Nous avons effectué une compilation des sites Internet à partir de : l'enquête H.I.D, des sites de l'O.M.S, des bilans gouvernementaux, des enquêtes des grandes associations du handicap et enfin des guides et revues traitant du handicap au quotidien .


� C'est l'histoire d'Helen Keller, Sourde, muette, aveugle – Histoire de ma vie", collection petite bibliothèque Payot, no 59, Paris, 2001 mais près de nous dans les M.A.S des personnes cumulent en plus de cela des troubles mentaux graves.


� On peut faire un parallèle entre la guerre et le handicap lorsqu'on lit l'article de Nicholas J. Saunders, Objets de guerre, in S. Audoin-Rouzeau et J.-J. Becker, L'Encyclopédie de la Grande Guerre 1914-1918, Éditions Bayard, Paris, 2004, p. 743.


� Le salon "Autonomic" de Paris a été révélateur sur l'économie du handicap, sur la politique actuelle des situations de handicap, du 16 au 17 juin 2004. Le prix des fauteuils ou des aménagements de domicile entre 20 000 à 30 000 euros, les demandes des personnes gravement atteintes face aux politiques, à l'accessibilité et à la domotique aux coûts exorbitants furent des indicateurs sur les futures difficultés de pouvoir combler toutes les demandes ; ce fut aussi un grand moment d'observation participante, d'ethnographie clinique sans être ni porte-drapeaux de qui que se soit, ni verser dans un communautarisme naïf.


� Entretien no 5 avec Jean-Paul qui dévalue lui-même sa performance, alors qu'elle signe une exemplarité, ainsi qu'un modèle à suivre bien au-delà de certaines performances valides et validées. La médiatisation et ses esthétiques se reportent sur d'autres valeurs qui renforcent la pression des conformités sociales. Tout se nivelle dans les mêmes goûts.


� L'agence de recherche pour l'innovation et le transfert de technologie (A.R.I.T.T) propose des objets novateurs pour le handicap (fauteuils hyper sophistiqués aux couleurs de fêtes, voitures spécialisées, domotiques informatisées, etc ...). La conférence qui suivit sur le marché de la santé et du handicap par l'agence pour la recherche et innovation et les transferts de technologie à Orléans le mardi 06 juillet 2004, marque l'entrée du handicap dans la sphère économique. Mais qui pourra s'acheter les merveilles de technologie qui vont naître ?


� Les causes du handicap in Les droits des personnes handicapés, Guide collectif, Sous la direction de A. Worthel, ESF Editeur, Issy-les-moulineaux, 2003, pp. 13-17.


� Le Guide Barème d'évaluation des déficiences et des incapacités des personnes handicapées est un document destiné aux Commissions Départementales de l'Éducation Spéciale (C.D.E.S) et aux Commissions Techniques d'Orientation et de Reclassement Professionnel (C.O.T.O.R.E.P). Ces commissions l'utilisent pour évaluer les déficiences d'une personne handicapée, enfant ou adulte, et les conséquences et répercussions sur sa vie sociale et professionnelle, ainsi que sur son entourage. Il permet de déterminer le taux d'incapacité de la personne concernée pour une période donnée, à l'issue de laquelle ce taux sera réexaminé en tenant compte des évolutions possibles.


� Pour le cinéma on peut citer : Les lumières de la ville (1931), Miracle en Alabama (1962), Ray (2005), Les enfants du silence (1986), La vie silencieuse de Maria Ucria (1996), Sur mes lèvres (2001), la liste n'est pas close. Pour les livres parmi les plus célèbres on citera ceux de J. Hull (1990), H. Keller (1904, 2001), E. Laborit (1994), etc.


� Voir à ce sujet les entretiens no 4, 13, 15 sur cdrom ou encore les inclusions dans les histoires de vie du tome II sous les titres de "A porpopos de". A compétences égales on ne les choisit pas pour des postes à responsabilité.


� "Pour que le changement soit aisé, il faut qu'il y ait du jeu, au sens anglais de slack [un jeu], dans le système en question. Si l'histoire est cynique, ce n'est pas parce qu'elle progresse par la violence, mais par la richesse. Ce sont les sociétés les plus avancées qui ont le plus de chances d'inventer du nouveau. Ce sont les ensembles qui ont le moins étroitement intégrés et qui disposent de plus de ressources qui peuvent le plus facilement se transformer. D'où l'intérêt majeur de la décentralisation et de toutes les formes viables d'autogestion pour accélérer le changement. D'où le grand risque de tout modèle trop intégré, trop cohérent et trop rationnel de planification ou de gouvernement.", in M. Crozier, E. Friedberg, L'acteur et le système, Editions du seuil, essais, Paris, 1977, p. 399.


� Les droits des personnes handicapés, Guide collectif, 2003, op. cit., p. 13-17, "L'Organisation mondiale de la santé a proposé la classification suivante : retard mental léger : QI de 70 à 50, - retard mental moyen : Q.I de 49 à 35, - retard mental grave : Q.I de 34 à 20, - retard mental profond : Q.I de moins de 20. La déficience des fonctions intellectuelles est un développement insuffisant des capacités mentales, entraînant l'impossibilité d'un apprentissage normal et de réactions appropriées aux circonstances de la vie quotidienne. La personne handicapée mentale à des difficultés à fixer son attention, à apprécier et à évaluer l'importance des informations à sa disposition. Parmi les  handicaps mentaux, on peut citer la trisomie 21, le syndrome X fragile ou encore l'autisme."


� The Diagnostic and Statistical Manual of Mental Disorders - Fourth Edition (D.S.M-IV), published by the American Psychiatric Association, Washington D.C., 1994. Diagnostic Criteria for the most common mental disorders including: description, diagnosis, treatment, and research findings. This list is a shortened version (incomplete) of the Diagnostic and Statistical 


� Pour une vision sur les maladies mentales des adultes voir psymedic : http://web.net-time/psymedic/pages/TroublesMtx.htm


� Ibidem, sur le site médical : psymedic sur http://web.net-time/psymedic/pages/TroublesMtx.htm, 2005.


� On trouvera la description de cas médico juridiques chez M. Foucault, Les anormaux, in cours au collège de France entre 1974 - 1975, Edition interne janvier à mars 1975 chez Gallimard et Editions du Seuil 1975, rééditions au Seuil, 1999.


� "La "folie "devient objet de sociologie à travers l'étude des rationalisations collectives qu'elle suscite et des institutions que la société élabore pour s'en défendre. Mais il ne s'agit plus alors de se laisser fasciner par l'exotisme quotidien de la maladie mentale.", in E. Goffman, Asylums, 1961, traduction par Asiles, Paris, Les éditions de Minuit, 1968, pp. 7-9.


� Il faut signaler ici que nous avons voulu écrire l'histoire de l'échec avec Carole (entretien no14), une jeune femme travaillant en institution spécialisée sur laquelle tout s'est fermé malgré le fait avéré qu'elle voulait témoigner. Il nous a paru nécessaire de ne pas faire l'économie de l'observation puis de l'analyse de cette "non rencontre" et des contraintes structurelles et sociales qui pèsent sur la personne handicapée du fait des conséquences qui se nouent autour d'une maladie mentale.


� Corps infirmes et société, op. cit., H.-J. Stiker (1997), "Ainsi c'est la particularité que représente la malformation ou la déformation qui provoque une sorte de panique intérieure et publique. Et ce sentiment de ne pas être comme les autres induits les comportements les plus contradictoires : on peut en profiter pour s'octroyer des bénéfices, des attentions, des droits qui ne font que mettre en relief la faiblesse d'un côté et culpabiliser autrui par ailleurs ; on peut se terrer, se cacher, avoir honte renforcer la solitude, la créer même ; on peut exiger de soi et des autres que le handicap envahisse tout l'horizon, pour nier en contre partie le droit de vivre avec des bien portants.", pp. 12-13.


� Ibidem, pp. 44-77, "L'Antiquité a très nettement séparé : la malformation, la débilité, la maladie. L'expiation par exposition ne vaut que pour ceux qui menacent la norme de l'espèce humano sociale et non pour une simple diminution, qui peut être acquise. C'est ainsi que les aveugles, les sourds et les débiles ne sont pas mis dans la même catégorie que les difformes." (...) "Il faut remarquer le contraste, évident avec notre culture actuelle qui entretient des rapports plus difficiles avec le trouble de l'esprit qu'avec la difformité physique." 





� La première phrase du dossier juridique T.S.A commence par cette phrase : "...mettre fin au parcours du combattant qui attend les personnes en situation de handicap et leur famille (...).", in J.-J. Véron (sous la direction de), Loi handicap : volet institutionnel, Travail social actualité, T.S.A Hebdo, dossier juridique, pages 11 à 26, numéro 1017, Montrouge, 22 avril 2005.


� C'est très net chez Serge, Jean et enfin Georges (entretiens no 3, 10 et 12). Pour les handicaps lourds à porter, de naissance ou non acceptés, le combat est permanent contre soi ou contre les institutions.


� Nicholas J. Saunders parle des "Objets de guerre comme des artefacts qui refaçonnent les corps.", in S. Audoin-Rouzeau, J.-J. Becker, L'Encyclopédie de la Grande Guerre 1914-1918, Éditions Bayard, Paris, 2004, p. 743 et suivantes.


� C'est Serge qui parle de deux personnes dans le même corps entretien no 3 ainsi que Yohan qui a la chance "d'avoir toute sa tête lui ! " A. Jollien (2005) place les ultimes progrès sur "le terrain de l'esprit.", dans Le bonheur d'Alexandre, Emission de France 3, 22 h 55, le samedi 19 février 2005. 


� La conférence de l'Université de tous les savoirs du jeudi 15 novembre 2001 sur le thème de la Souffrance psychique par la psychanalyste Monique Schneider. 


� C. Eliacheff, France-Culture, La famille dans tous ses états, la résilience, le 03 juillet 2004.


� Sur ce site on retrouve de nombreuses contributions comme le texte de Jean Benoist qui s’interroge sur les relations entre approche clinique et approche ethnographique. Alors que "ce qu’essaie de connaître l’anthropologue, c’est l’expérience de la vie que représente ce fardeau, la façon dont cette expérience se construit au croisement de ce qui est le plus individuel en eux et de ce qui est modelé par la société." (p. 17), le psychiatre quant à lui "pénètre nécessairement dans le même territoire, même si sa préoccupation est de comprendre, par delà sa culture et son histoire, l’individu, tandis que celle de l’anthropologue est de découvrir, à travers l’expérience de l’individu, sa culture.", in http://www.ant.ulaval.ca/anthropologieetsocietes, 2005.


� "Contrairement à l'angoisse, la peur a toujours pour enjeu un objet identifiable. On a peur de quelque chose qui peut survenir : mort, séparation, torture, maladie, souffrance, dégradation physique, etc. Quand à la frayeur, elle porte sur un objet indéfinissable. Si l'on compare maintenant l'effroi à la peur et à l'angoisse, force est de constater que l'effroi se différencie de la peur dans la mesure où il est suscité par un danger auquel on n'est pas préparé, et qui donc n'a pas d'objet. A la différence de l'angoisse, l'effroi ne suppose aucune attente. Aussi peut-il donner lieu à une névrose traumatique.", in, Le séminaire, livre X. L'angoisse (1962-1963), texte écrit par J.-A. Miller, Seuil, Champ freudien, p. 390, 2001-2002 et aussi, Angoisse et manque, par J. Lacan, in Le Monde, Essais, Vendredi 18 juin 2004 par E. Roudinesco.


� "L'ennemi absolu pour la personne handicapée c'est la pitié", prévient le philosophe A. Jollien dans Le bonheur d'Alexandre, Emission de France 3, 22 h 55, le samedi 19 février 2005. 


� S. Beaud et F. Weber (1998), op. cit., pp. 10-11 : "Même si elle s’efforce toujours de respecter des normes de scientificité et ne cesse de s’interroger sur l’étrangeté du fait social, l’enquête ethnographique dans les sociétés contemporaines n’est pas un outil neutre de la science sociale. Elle est aussi l’instrument d’un combat à la fois scientifique et politique."


� Entretien no11 avec Jacques sur la réparation tissulaire et la douleur physique.


� M. Merleau-Ponty, La prose du monde, Editions Gallimard, Paris, 1969 et Phénoménologie de la perception, 1e édition 1945, Réédition Gallimard, Paris, 1976, pp. 186-189.


� P. Ricœur, Soi-même comme un autre, Editions du seuil, collection Points Seuil, Essais, Paris, 1990, p. 46.


� B. Andrieu (sous la direction de), Ecrire, in, Eduquer no 2, l'Harmattan, Paris, 2002, p. 10.


� Annie Triomphe, Recherche et handicap : faut-il désespérer ? In site Internet de l'I.N.S.E.R.M, 16/01/2004 et aussi Les Working Poor handicapés, Conférences pour les chargés de projet et de suivi du handicap à l'Université, Clermont-Ferrand, 22 janvier 2004.


� Maurice Merleau-Ponty, La prose du monde, Editions Gallimard, Paris, 1969 cite : "Les regards que je promenais sur le monde comme l'aveugle tâte les objets de son bâton, quelqu'un les a saisis par l'autre bout, et les retourne contre moi pour me toucher à mon tour." Basarab Nicolescu (1996) quant à lui évoque "l'inclusion du tiers" dans : l'éducation, dans l'étude de l'universel et dans la civilisation ; en cela le micro rejoint le macrocosme que l'on parle de science ou d'altérité. Le handicap c'est un peu tout cela à la fois.


� Sur l'écriture P. Bourdieu écrit que "c'est donc au nom du respect dû à l'auteur que, paradoxalement, on a du parfois prendre le parti d'alléger le texte de certains développements parasites, de certaines phrases confuses, des chevilles verbales ou des tics de langage...", in P. Bourdieu (sous la direction de), La misère du monde, Editions du seuil, Points Seuil, Paris, février 1993, 1461 pages, pp. 1416-1418.


� Le problème de la double écriture dans le domaine de la musique et des mathématiques par � HYPERLINK "mailto:fnicolas@ircam.fr" �François Nicolas�, sur le site www.entretemps.asso.fr, Montpellier, 18 février 1995. L'auteur souligne : "J’appelle double écriture l’association, dans une même partition, d’une écriture traditionnelle (disons, avec des notes de musique) et d’une écriture informatique." L'auteur inscrit cela dans la théorie des deux mondes. Le handicap appartient lui aussi à plusieurs mondes qui s'écrivent dans de multiples partitions sociales.


� Nous avons dû décrypter certains entretiens avec une tierce personne spécialiste de ce type de handicap. La difficulté de compréhension de certaines élocutions a fait que certaines transcriptions d'entretien ont duré plus d'une semaine ; par exemple l'entretien no7 avec Richard qui est "I.M.C."


� Termes qui revient souvent, cf. les entretiens no 1 et 3 d'Abdel et de Serge. Les soucis de la vie mais aussi le souci que l'on n'a pas pour nous.


� "Le défi aujourd'hui consiste à trouver un nouveau ton, un nouveau type de conversation qui soit à la fois porteur d'espérance et conscient du risque d'échec. (...) L'ordinateur offre aux gens la possibilité de parler et de penser librement. (...) Et qu'il est en mesure d'assurer une plus grande égalité aux handicapés et à ceux qui sont physiquement isolés (...) et que l'email crée un nouveau genre de culture épistolaire, souvent entre gens qui ne se sont jamais rencontrer.", in T. Zeldin, Comment Parler peut changer votre vie. De la conversation, pour la première parution 1998 et pour la traduction française, Fayard, Paris, 1999, p. 103.


� Les e-mails deviennent un champ d'investigation. SOS Amitiés à "l'écoute" de l'écrit, in Libération Société, lundi 13 mai 2002. Le mail outil de pouvoir, in S.V.M (Sciences et vie microinformatique), septembre 2002 par D. Owens, Université Vanderbilt, Nashville Tennessee et A. d'Iribarne, L.E.S.T-C.N.R.S., laboratoire d'économie et de sociologie du travail, U.M.R 6123, Université d'Aix en Provence, 2002.


� Un écrivain vient de naître : "On y lit l’angoisse poétique : je suis un Melki raté, cassé, dépouillé de la belle enveloppe et, sous mes airs de joyeux luron, j’étouffe et je désespère. Mais l’humour voyage-lavage pour neurones décapés pulvérise ses tristesses. Le rire de Paul résonne : hurler des mots de vacherie, de joie d’être là, enfin. Une joie infinie illumine le texte. On entend en écho le rire de Montaigne : pour moi donc, j’aime la vie.", In Paul Melki, Journal de bord d'un détraqué moteur, Editions Calmann-Lévy, Paris, septembre 2004.


� J.-J. Barrère, C. Roche, Miroir, ô miroir. Se connaître, Philo seuil, 1996, p. 71.


� Monique Schneider, op.cit., La souffrance psychique, U.T.L.S : l’université de tous les savoirs, � HYPERLINK "http://www.tous-les-savoirs.com" ��www.tous-les-savoirs.com� et aux éditions Odile Jacob pour l’intégralité des textes de sa conférence prononcée le 15 novembre 2001.





� On pourra relire à ce sujet : La Science des rêves (Die Traumdeutung, 1900), et aussi Le Rêve et son interprétation (Über den Traum, 1901)]), trad. I. Meyerson, Paris, 1926, éd. Revue par D. Berger, sous le titre : L’interprétation des rêves, P.U.F., 1967; Psychopathologie de la vie quotidienne (Zur Psychopathologie des Alltagslebens, 1901), trad. S. Jankélévitch, rééd. Payot, Paris, 1967 in Encyclopédiae Universalis, 5e édition numérisée, 1999.


� J.-P. Resweber, La philosophie des valeurs, Paris, P.U.F, 1992 ajoute à la page 69 que : "C'est sans doute cette dette du langage à l'égard de la vérité qui constitue l'horizon axiologique. La valeur est le symbole en souffrance, attendant d'être révélé par l'effet du signifiant." On retrouve aussi une semblable analyse chez Jacques Lacan, in Ecrits, Seuil, Paris 1966, p. 251.





� Michel Foucault, dans Les mots et les choses. Une archéologie des sciences humaines, Editions Gallimard, N.R.F., Paris, 1966, p. 389.


� F. Dolto, La difficulté de vivre, Paris, Carrère, 1987. L'auteur note que "si la psychanalyse est une pratique, alors ce qui est à l'oeuvre dans son travail c'est précisément la relation de transfert qui s'établit entre le patient et son analyste au cours de leurs rencontres répétitives, décidées par contrat. Le psychanalyste est tenu à la règle du secret professionnel.", p. 8.


Voir aussi D. Marinelli, La psychanalyse, le soin et le contournement par la psychothérapie : "Quand un patient commence à parler, ses paroles sont adressées à quelqu'un", l'analyste, à quelqu'un pour qui les mots de l'autre ne sont pas des mots pour rien, de la routine. De cette façon le patient prend conscience et acte de sa propre parole. Il entend ses mots parce que le psychanalyste les écoute." [...] "Il prend aussi conscience que le langage ne dit pas tout, que quelque chose des mots échappe, que quelque chose lui échappe, qu'un clivage le fonde, que sa personne diffère du sujet qui le porte, qu'il porte.", in Les gestes de soin, op. cit., p. 103. Ce passage déjà cité veut redire ici la parole du témoin face à l'ethnographe ; la clinique est présente dans ce lieu où règne l'interactionnisme symbolique.


� Ph. Forget, G; Polycarpe, L'homme machinal. Technique et progrès : anatomie d'une trahison, Syros-Alternatives, Paris, 1990, p. 222.


89 Paul Ricoeur, La mémoire, L'histoire, L'oubli, Editions du seuil, L'ordre philosophique, Essais, Paris, 2000, p. 214.





� C'est le, "je me lâche" pour vous parler ! Il faut du temps pour entendre cela nécessite un suivi sur le long terme. Le donner sa confiance (ou, le faire confiance) prend du temps surtout lorsqu'il s'agit du handicap.


� N. Baraquin et coll. (ouvrage collectif), op.cit., in Dictionnaire de philosophie, 2e édition, Editions Armand Colin, Paris, 2000.


� B. Andrieu (sous la direction de), Ecrire, in Eduquer no 2, l'Harmattan, Paris, 2002. Ecrire pour éclaircir pas à pas l'expérience des corps "empêchés".


� Le trésor de la langue française (T.L.F), site du C.N.R.S, sur l'origine, les sens et les variations de tous les mots de la langue française, sur le site 2005 : www.atilf.atilf.fr. Site exceptionnel pour ses sources se centrant sur les deux derniers siècles.


� Jean-Toussaint Desanti, Comment je philosophe, France-Culture, Radio libre, archives sonores de radio France, 12 février 2000. Un texte profond sur la vérité et l'expérience. Fuir, nier ou construire avec son handicap telle pourrait être la question à poser ?


� A. Jollien, Le bonheur d'Alexandre, film de Joël Calmettes tourné en 2004 en Suisse, reprogrammation sur Arte en 2005.


� On trouve les prémices de cette analyse dans l'ouverture des marchés économiques sur le public qui se situe dans le couplage social du "handicap /santé". Agence de recherche pour l'innovation et le transfert de technologie (A.R.I.T.T), Conférence sur le marché de la santé et du handicap par l'agence pour la recherche et innovation et les transferts de technologie à Orléans, le mardi 06 juillet 2004.


� Umberto Galimberti insiste sur le fait que : "La honte du corps, comme l'explique Janet, n'est que la honte d'être vu, d'être observé avec l'angoisse qui accompagne tout ce qui touche à l'apparence corporelle, comme ses fonctions ou la peau qui enveloppe le corps et qui expose. Mais comme le corps n'est plus vécu comme ma subjectivité, quand il est éloigné de moi, objectivé et réduit aux dimensions du corps anatomique, auquel le moi intérieur impute la tragédie d'être vu et entendu, alors le refus du corps devient le symbole d'un refus plus vaste qui concerne la société, la solidarité avec les autres, l'engagement dans le monde. Si le corps est un obstacle et une entrave, il est aussi ce qui permet la relation avec autrui, la communication, la présence. Tout retrait du corps est donc un retrait du monde.", in Umberto Galimberti, Les raisons du corps, Grasset, Paris, 1998, p. 232. 


� Richard est un artiste et un révolté permanent qui crie contre les routines, contre les injustices aux visages de tous, quand il scande : "Je suis né pour em...les valides ! (entretien no 7.)





� "Pendant longtemps, on a cherché la réussite ou le compromis dans des voies étroites et particulières: c’est ainsi qu’un aveugle devait être élevé dans une institution à part, et n’avait guère que le choix entre devenir rempailleur ou organiste. De même, on a vu se créer progressivement un réseau de plus en plus diversifié d’établissements d’enseignement spécialisé pour les inadaptés scolaires, chacun de ces établissements recrutant ses élèves entre d’étroites limites de quotient intellectuel. Cet excès de spécialisation, conjugué avec des options a priori sur les débouchés, risquait d’enfermer les handicapés dans des filières rigides les séparant du monde sous couleur de les y attacher. C’est pourquoi on cherche à créer des passerelles et on maintient le plus possible les handicapés au sein de la société globale. Ce refus de la discrimination et de la ségrégation n’a, évidemment, de portée positive que s’il s’accompagne de mesures très souples d’aide à l’adaptation, de modifications diverses et appropriées des modes de vie et des méthodes pédagogiques.", in Les handicapés par Claude Veil (1987) actualisé en 1999, Encyclopédie Universalis, v5, 1999.


� Très beaux passages sur les sons et la vue. John Hull., Le chemin vers la nuit, traduction de Donatella Saulnier et Paule Vincent, Paris, Robert Laffont, 1990 pour l'édition originale et 1995 pour la traduction française. L'auteur note que : "Si les aveugles vivent dans le temps, les sourds vivent dans l'espace. Les sourds mesurent le temps en voyant le mouvement. Et s'ils contemplent un monde sans mouvement, les étoiles, une rue déserte ou un paysage de montagne, il demeure une cohérence statique. En perdant la conscience de l'espace, les aveugles se rendent moins compte de la permanence. Le monde des aveugles est plus éphémère, parce que les sons apparaissent et disparaissent.", p. 99 à 202. 


� Claude Jamart et Vanni Della Giustina, (sous la direction de), Le corps devant, ou derrière l’écriture ? À propos du livre Le corps et l’écriture, Editions L’Harmattan, collection Psychanalyse et civilisations, 2000.


� On retrouve chez Marie ce que décrit ici Aaron Cicourel dans la mesure où Marie utilise plusieurs formes de langages par signes et nous dit qu'au niveau de l'écrit cela va de mieux en mieux mais quel long apprentissage. Ceci est confirmé par Roland qui souligne que le sourd doit travailler deux fois plus qu'un autre pour arriver à un résultat correct. L'entourage devient vite bi voire trilingue.


� L'auteur Aaron V. Cicourel dès les années 60 souligne que : "Ceux qui connaissent le langage par signes, en tant que seconde langue, ne pensent pas en termes de compétence à produire et à comprendre des signes nouveaux dans des contextes donnés. Il est possible que en tant que personne qui entendons et qui parlons, nous ne sachions jamais comprendre ses compétences sur laquelle s'appuient tacitement les sourds. On pourrait imaginer des linguistes sourds, se fondant sur un langage par signes normatifs et idiographiquement standardisé, développé par des chercheurs sourds, pour décrire cette compétence, tout comme les linguistes du langage oral cherchaient à décrire la performance des interlocuteurs auditeurs.", in Aaron V. Cicourel, Cognitive Sociology, New York, The Free Press, pour la traduction française La sociologie cognitive, Presses Universitaires de France, 1964, pp. 177-179.


� Ashley Montagu, La peau et le toucher, édition originale de 1971, sur Helen Keller, pp. 14-15, Editions du Seuil, Paris, 1979 et aussi pour son approche anthropologique de la monstruosité se reporter à l'ouvrage, The Elephant Man : a study in human dignity, 1979, Paperback, Acadian House Publishing, 3nd Edition, 2001.


� A. Luria, L'homme dont le monde volait en éclats, Préface d' Oliver Sacks, Editions du Seuil, Paris, 1998, p. 100.


� Vygotsky Lev Semenovitch (ou aussi Sémionovitch), Défectologie et déficience mentale, textes réunis en 1924-1934 publiés par Izdatol'stvo Pedagogica Moscou en 1983, in K. Barisnikov et G. Petitpierre, Delachaux et Niestlé, Collection textes de Base en Psychologie, Neuchâtel, Paris, 1994, pp. 42-43.


� C'est rare et curieux qu'une personne handicapée soit raillée de la sorte, on trouve des sites très sérieux qui font de S. Hawking un clone entre un homme et un robot. Une personne handicapée même avec sa stature intellectuelle ne doit pas être arrogante, ni présomptueuse. Voir à ce sujet le site http://www.astrosurf.org/lombry/hawking-hommage12.htm. Voir plus sérieusement sur le rapport absolu au temps l'ouvrage de Stephen Hawking, Une brève histoire du temps, Flammarion, Paris, 1989. On fera un rapprochement avec la cécité et son rapport au temps. L'aveugle vit dans le temps et le sourd lui dans l'espace.


� Philippe Azouvi, hôpital Raymond Poincaré, Evolution neuropsychologique des traumatises crâniens sévères, site sur la cérébro-lésion, Internet, 2005 et Jean-Luc Truelle, hôpital Foch, premier cours sur la réinsertion des traumatises crânio-cérébraux, Vérone, 26 mai 2002. Nous rencontrons dans notre mission à l'université en effet de plus en plus de jeunes qui poursuivent leurs études avec de tels handicaps touchant la mémoire.


� Un médicament pour apprendre à marcher in Le Figaro, Sciences et médecine, le 20 janvier 2005. Les chiffres nous enseignent qu'il existe 50 000 blessés médullaires en France avec 2000 nouvelles lésions chaque année dont 60% sont des personnes de moins de30 ans. Les cellules souches nasales aident à la réparation tissulaire, on lira à ce sujet, Les nouveaux miracles de la chirurgie, in le dernier Science et vie, no 1056 de septembre 2005, p. 50-63.


� Op. cit., in Le problème de la double écriture dans le domaine de la musique et des mathématiques par � HYPERLINK "mailto:fnicolas@ircam.fr" �François Nicolas�, sur le site, www.entretemps.asso.fr, Montpellier, 18 février 1995. "J’appelle double écriture l’association, dans une même partition, d’une écriture traditionnelle (disons, avec des notes de musique) et d’une écriture informatique. S’il y a double écriture, c’est bien en effet qu’il s’agit d’une œuvre dite mixte. Cette nomination ouvre immédiatement à d’importantes questions : à quel titre une œuvre mixte est-elle unifiée, est-elle « comptable pour une. (...) Je fais ici le postulat implicite suivant : toute œuvre d’art, pour exister comme telle, doit être comptable pour une, dans sa diversité même. L’œuvre doit faire l’épreuve de l’Un ; on doit pouvoir compter l’œuvre pour une œuvre, et ce par-delà bien des regards ou des écoutes possibles. (...) Il y a une manière de résoudre la difficulté de l’œuvre mixte qui consiste à tenir que l’œuvre elle-même est double, c’est-à-dire consiste en la disposition d’un double monde : un monde instrumental et un monde électroacoustique. C’est là ce que j’appelle la théorie des deux mondes où l’œuvre serait une sorte d’univers englobant deux mondes différents."


� G. Pineau et J.-L. Le grand (1996), op. cit., p. 37, sous le sous-titre évocateur "Les prémisses épistémologiques et les inspirations."


� Paul Ricœur, De l'interprétation. Essai sur Freud, 1965, cité in J.-F. Dortier (collection coordonnée par), Philosophies de notre temps, Sciences Humaines Editions, Auxerre, 2000, pp. 70-71. Vers une herméneutique de soi, in P. Ricœur, Soi-même comme un autre, Editions du seuil, collection Points Seuil, Essais, Paris, 1990, p. 27.





� O. Sacks, Un anthropologue sur mars, 1995, op. cit., p. 19, "La maladie implique certes une contraction de la vie, et de telles contractions ne sont pas inéluctable. Quels que soient les problèmes auxquels ils sont confrontés, presque tous les patients, me semble-t-il, ont un intense désir de vivre - non seulement en dépit de leurs états pathologiques, mais souvent aussi en raison de ces mêmes états et parfois même grâce à eux." 


� G. Canguilhem, op. cit., p. 156, Le normal et le pathologique, P.U.F Quadrige, Paris, 1966, Réédition n°8, 1999.


� Etats Généraux du Handicap : " le temps des engagements", Paris, Maison de l'U.N.E.S.C.O, 20 mai 2005. Des Etats généraux pour susciter un engagement républicain pour le handicap sur le site : www.handica.com/acces_themes/


� O. Sacks, Un anthropologue sur mars, 1995, op. cit., pp. 208-209.


� Traumatismes et Sociétés, Journées nationales, 1999. "La psychanalyse reprend assurément le terme de trauma d’un registre médicochirurgical ce dont témoigne la signification littérale de blessure. On peut se demander s’il ne s’agit alors que de mettre en évidence les concomitants psychiques inconscients et cet événements qu’est l’effraction de l’intégrité bio psychique, à commencer par le revêtement cutané de l’être vivant ou s’il n’y a, à la limite, qu’une référence métaphorique : le trauma psychique ne serait jamais qu’un trauma pour ainsi dire, en vertu d’une analogie par ailleurs insistante avec un processus foncièrement corporel."


� A. Cicourel, op. cit., Cognitive Sociology, 1964. "Goode estime que lorsque le sociologue mentionne une position sociale solidement institutionnalisée (par exemple, celle de mère, de docteur), il utilisa plus volontiers le mot statut. Par contre, il utilisera plutôt le mot rôle pour parler d'une relation sociale moins institutionnalisée (par exemple, la relation entre pairs dans les groupes de jeu). Ainsi les statuts sont définis comme l'ensemble des rôles institutionnalisés.", p. 13.


� A. Jollien, Le métier d'homme, Essai, Préface de Michel Onfray, Editions de Seuil, Paris, 2002. Le philosophe Jollien note que "le repli ou la fuite, remèdes placebos à l’humiliation, génèrent un mal bien plus grand que la blessure qu’ils devraient soigner. Ainsi, je l’ai dit, celui qui fuit les railleries s’isole et se prive aussitôt des sourires qui aiment, des bras qui se tendent. Là encore, nulle solution, nul antidote miracle au problème. Le combat reste inachevé.", p. 86.


� Ibidem, p. 8.


� Ibidem, p. 9.


� Sur un plan épistémologique nous nous accordons avec l'auteur quand il écrit que : "Le thème de la conscience intentionnelle que les sciences humaines reprennent à la phénoménologie légitime, à un plan épistémologique, le passage de la philosophie à l'anthropologie. Il se voit, en effet, investi dans un éventail de modèles, comme ceux de l'intersubjectivité, de la responsabilité, de l'être- au- monde, de l'inconscient, du transfert... Qui trouvent un fondement dans le paradigme du souci et de la sollicitude (M. Heidegger) ou du souci de soi (M. Foucault)." (...) "À cette tâche de rechercher peuvent être associées les disciplines qui, sans renoncer à leurs méthodes propres, restent ouvertes à une méthode commune de recherche dite « herméneutique », c'est-à-dire à un travail d'interprétation qui prenne en compte l'écart s'inscrivant entre le plan manifeste le plan latent des conduites humaines, afin d'y lire les langages de la subjectivité à l'œuvre.", in J.-P. Resweber (sous la direction de), Les gestes de soin, Editions le Portique, sous la direction de J.-P. Resweber, Metz et Strasbourg, 2003, pp. 7-10.


� A. Berthoz, G. Jorland, F. Sironi, N. Depraz, L'empathie, Document audio phonique de France-Culture, Emission La vie comme elle va, jeudi 16 décembre, 15h00, décembre 2004. "L'empathie est plutôt du coté de la simulation et de la compassion, c'est plus une action cognitive avec une mise à distance pensée et choisie. L'incarnation est différente aussi de la simulation."


� E. Husserl, Idées directrices pour une phénoménologie et sur une philosophie phénoménologique pures, 1913, collection Epiméthée, P.U.F, Paris, 1993. Le philosophe est cité chez A. Berthoz, G. Jorland. (sous la direction de), in L'empathie, Editions Odile Jacob, Paris, 2004 lorsqu'il écrivent que "l'un des rapports originaux de Husserl est d’assurer cette transition d’une Einfulhung indifférenciée aux formes déterminées de la socialité (d’une sociologie compréhensive : G. Simmel, M. Weber). La faiblesse d’une théorie de la relation à autrui fondée sur l’Einfulhung, c’est précisément qu’elle est incapable de faire comprendre la diversification des rapports sociaux comme conditions concrètes de la relation à autrui. La difficulté est de savoir comment introduire une différenciation qui ne soit pas purement arbitraire – en appeler aux conventions, et faire commencer le social au langage – mais qui procède du même enracinement que l’Einfulhung elle-même dans l’expérience corporelle et l’interaction pratique.", p. 145.


� A. Berthoz, G. Jorland, F. Sironi, N. Depraz, L'empathie, op. cit., 2004.


� En psychologie ces images à grande teneur sensorielle fonctionnent dans le domaine du handicap. Le travail de soin et de guérison pourraient être le remplacement des images dépréciatives antérieurement incorporées par de nouvelles plus positives. Le chantier en la matière est à peine ouvert : changer le regard, changer les mentalités. Oui, mais comment ?


� Michel Foucault (1966) dans Le corps lieu d'utopies, une émission audiophonique de Radio-France dont le thème était L'utopie et la littérature, France-Culture, entretien de 18 mn, 21 décembre 1966.


� Temple Grandin qui est venu en France dans les années quatre-vingt dix pour proposer ses solutions pédagogiques pour les autistes. La citation sur la guérison et l'écriture se trouve dans l'ouvrage d'Oliver Sacks, Un anthropologue sur mars, 1995, op, cit., pp. 406-409.
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