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Ethiques

La « longue marche »
des personnes handicapees

> Christian VAN ROMPAEY (¥)

Les notions de handicap et de personne handicapée ont évolué au fil des époques. Ces
derniéres années, la réflexion éthique a permis de leur donner une autre dimension, plus
ouverte, plus ancrée dans la société. C’est ce qui apparait dans 'ambitieux ouvrage Ethiques
et Handicaps® de Michel Mercier. De nombreux pas restent toutefois a franchir pour faire

avancer la cause de I'émancipation. Eclairage.

e terme «handicap» n’est apparu qu’au

début du XXe siecle. Au sens populaire,

le mot n’est alors qu’un qualificatif pour

désigner celui ou celle qui ne voit pas,
qui pense mal, qui s’exprime difficilement ou qui
marche de travers. Le point de vue médical classe
les déficiences physiques, mentales, cognitives et
tente d’apporter soins et remédes. Au sens commun,
étre handicapé.e se résume a étre «diminué.e ».

Ces derniéres années, le mot «handicap» a
cependant pris une nouvelle dimension grace a
la réflexion éthique. Intégration, participation,
inclusion... sont les mots clefs de ceux et celles
qui, aujourd’hui, «pensent le handicap». Ils.elles
contribuent par leur vie professionnelle et leur en-
gagement, a créer un cadre de vie qui favorise la
participation des personnes handicapées a la vie de
la société. L’imposant ouvrage Ethiques et Handi-
caps, paru a I’automne dernier, en témoigne. Au vu
de la longue histoire, pénible et injuste, de tous ceux
et toutes celles mis.es a I’écart de la société a cause
de leur infirmité, il s’agit 1a, ni plus ni moins que
d’une véritable «révolution culturelle ».

Il aura fallu en effet de nombreuses années avant
que I’on reconnaisse que le handicap n’est pas seu-
lement un état individuel, mais aussi la conséquence
de I’inadaptation de la société aux besoins spéci-
fiques des personnes les plus faibles : « Les préjugés,
la stigmatisation, les barriéres structurelles ou archi-
tecturales sont autant de facteurs handicapants»
explique Caroline Hess-Klein, docteur en droit du
centre suisse Egalité Handicap2. Une personne en
chaise roulante, dans son appartement aménagé en
fonction de son handicap, se sent plus libre que
partout ailleurs. Mais, dans une société aménagée
essentiellement par et pour les valides, confron-
tée a de nombreux obstacles, circuler, s’exprimer,

aller au cinéma, faire ses courses, choisir son lieu
de vie, utiliser les nouvelles technologies, s’infor-
mer, développer plus d’autonomie... est «un exploit
quotidien ». Autrement dit, le handicap n’est pas une
maladie, mais la conséquence de situations qui li-
mitent la participation des personnes les plus faibles
a la vie sociale. 1l faut aujourd’hui parler de «per-
sonne en situation de handicap ».

Cette nouvelle approche induit que la personne
handicapée n’est pas seulement « un objet de soins et
d’attentions » mais une « personne » qui espére pou-
voir «vivre sa vie». Aux déficiences individuelles,
doit répondre un engagement social et collectif pour
combler I’écart qui existe entre personnes valides et
infirmes et favoriser leur inclusion dans la société,
telles qu’elles sont, a la mesure de leurs capacités et
selon leurs choix personnels. « Nous sommes passés
d’une conception de 1’insertion a une conception de
I’inclusion sociale», constate Michel Mercier dans
La Revue Nouvelle®. «Les personnes handicapées
ont trop longtemps été "insérées" dans des struc-
tures spécialisées et fermées. Dans le nouveau pa-
radigme, elles sont reconnues de maniéere égalitaire
comme des citoyens a part entiére qui participent
vraiment a la vie sociale. Soit par elles-mémes, soit
par le truchement d’accompagnement, soit grace a
des représentants, les personnes handicapées sont
reconnues comme ayant un role social a jouer dans
la revendication de leurs droits. »

L'histoire de I'infirmité nous
plonge dans l'effroi

Un petit détour par I’histoire permet de prendre la
mesure de la maniére dont les infirmes ont le plus
souvent été oublié.e.s ou rejeté.e.s de la société.
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Stiker décrit «un déficit qui nous plonge dans 1’ef-
froi»“. Dans I’Antiquité, les habitants de Sparte et
d’Athénes, ne connaissent pas les causes naturelles
de I’infirmité. Pour eux, la naissance d’enfants dif-
formes ne pouvait s’expliquer que par la colére des
dieux dont il fallait se protéger. Les enfants étaient
alors «rendus aux dieux», abandonnés aux portes
des villes. Au Moyen Age, Luther affirmait que «Les
médecins qui traitent les infirmités comme autant de
causes naturelles ne connaissent point la toute-puis-
sance du démon ». Heureusement, 1’histoire a retenu
d’autres récits. Cicéron, au premier siécle, affirme
que la cécité et la surdité, «la nuit et le silence»,
peuvent étre sources de sensations que ne peuvent
connaitre «les gens qui voient et qui entendent.»
Jésus le Nazaréen rompt le lien entre la faute, la
culpabilité et I’infirmité en guérissant les aveugles
et les boiteux qui s’avancent vers lui dans le temple,
alors qu’ils en sont en principe exclus. Malgré les
grands désordres de la société au Moyen Age, ce
temps sera marqué par le développement de «la
charité hospitaliére, 1’éthique, 1’aumoéne et la mys-
tique des pauvres, incarnée par Francois d’ Assise ».
«Sous cette théologie, 1’anthropologue découvre
cette conception du caractére sacral de I’humanité et
notamment des faibles », écrit Henri-Jacques Stiker,
tout en précisant que 1’aide aux plus pauvres et la
compassion ne suffisent pas a construire des droits

Handicaps. ® protecteurs pour tous.

Au XIVsiecle, les marginaux.ales et les pauvres
seront mis.es au travail. Les infirmes seront mis.es
«en sécurité » dans des institutions, ou ils.elles se-
ront le plus souvent méprisé.e.s. Il s’agissait aussi
de «sécuriser» la population. Avec la rationalité
qui émerge au XVII® siécle, le statut des infirmes
est aprement discuté et disputé. Descartes affirme
«Je pense, donc je suis». Pascal, quant a lui, écrit
dans ses Pensées: «Je ne puis concevoir I’homme
sans pensée. Ce serait une pierre ou une brute».
De nombreux philosophes ne sont pas loin d’esti-
mer que «ceux.celles qui ne peuvent penser» ne
font pas vraiment partie de ’humanité. Dans les
travaux sur 1’évolution des espéces, des chercheurs
n’hésitent pas a situer les infirmes entre I’animal et
I’étre humain. L’introduction de 1’ceuvre de Darwin
(1859), L’origine des espéces, critique la «charité
imprudente et aveugle pour les étres mal constitués
ou la charité chrétienne a toujours cherché 1’idéal
de la vertu sociale et que la démocratie voudrait
transformer en une source de solidarité obligatoire,
bien que sa conséquence la plus directe soit d’aggra-
ver et de multiplier dans la race humaine les maux
auxquels elle prétend porter reméde...» A la fin du
XIXe siecle, dans la foulée de Nietzsche, la pensée
eugéniste négative, animée par la crainte de la dé-
générescence de la race humaine, va défendre 1’ex-
clusion des personnes débiles de la société, parfois
jusqu’a I’extermination.

Il aura fallu I’appui séculaire des grandes phi-
losophies et des grandes spiritualités pour enfin
reconnaitre les infirmes comme des «personnes
handicapées», puis comme des «citoyen.ne.s»
ayant le droit de s’exprimer, d’étre entendu.e.s,
de pouvoir choisir leur mode de vie et de par-
ticiper a la vie active. Mais ce qui apparait au-
jourd’hui comme un socle commun, formulé dans
des Conventions internationales, comme celle des
Droits humains, et celle des Droits de la personne
handicapée®, n’empéche pas certains de toujours
s’interroger: « Pourquoi n’y aurait-il pas des étres
valant plus que d’autres?», se demandent des gé-
néticiens, notamment nord-américains. « Tous les
étres humains ne sont pas des personnes», affir-
mait Tristram Engelhardt philosophe américain
décédé le 21 juin 2018, citant les feetus, les nou-
veau-nés, les handicapé.e.s mentaux.ales trés pro-
fond, les comateux.euses sans espoir, et 1’on peut
ajouter les séniles.

L'éthique a I'épreuve du réel

Dans ce contexte de doute «il est urgent de parve-
nir a des conclusions universelles sur ces questions
éthiques qui s’arrachent de toute condition tem-
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porelle et qui soient fondées dans une conception
absolue de 1’étre humain», écrit Bernard N. Schu-
macher, professeur a 1I’Université de Fribourg®.
Comment se fait-il que «notre fagon de voir
les infirmes et de vivre avec eux est si difficile a
organiser alors que le droit et 1’éthique s’expri-
ment clairement aujourd’hui en faveur de I’inclu-
sion des personnes handicapées?»’ Pourquoi des
citoyen.ne.s refusent 1’établissement d’une maison
de jeunes déficient.e.s mentaux.ales dans leur quar-
tier? Pourquoi des parents refusent que leurs en-
fants cotoient des enfants «hors norme » a 1’école ?
Pourquoi tant d’employeurs refusent les candida-
tures de personnes handicapées, malgré la législa-
tion existante? Pourquoi les indispensables chiens
de non-voyant.e.s sont refusés dans certains maga-
sins, avions ou taxis...? Est-ce la crainte de voir
basculer le confort quotidien? Est-ce 1’étrangeté du
handicap qui suscite malaise et par-
fois sidération ? Pourquoi ce face a
face nous inquiéte jusqu’a «nous
miner de I’intérieur» se demande
I’anthropologue Charles Gardou?
Pour la psychanalyste frangaise
Julia Kristeva, la personne handi-
capée suggere, consciemment ou
non, chez les valides une menace,
physique ou psychologique, sur ce
qu’est ’humain. «Peut-on partager cette vulnéra-
bilité» que I’histoire de I’infirmité montre le plus
souvent comme étant « impartageable » se demande-
t-elle? Cette question fondamentale, Socrate, philo-
sophe et moraliste, la posait déja au V¢ siécle avant
notre ére: «La vie vaut-elle la peine d’étre vécue
avec un corps en loques et en ruine? »

Un nouveau regard
pour une nouvelle relation

Aujourd’hui, le handicap ne se définit pas seulement
a partir de ses limites, mais de ses potentialités, a la
charniere du médical et du sociétal. Ce changement
de regard est le point de départ de nouvelles et nom-
breuses maniéres d’agir®.

En soins de santé, le modeéle sociétal propose aux
personnes handicapées de participer davantage aux
décisions qui les concernent. Plus de liberté de choix
du milieu de vie (seul.e, encadré.e ou en couple) per-
met plus d’ouverture vers I’extérieur, plus d’activités
partagées avec les valides. Elle favorise également la
vie affective et sexuelle des personnes: plus de liber-
té émotionnelle, avoir des enfants ou pas... Les qua-
lités intellectuelles de nombreux.ses handicapé.e.s
physiques sont davantage prises au sérieux. Le han-
dicap physique n’est pas une limite a la pensée. Un

enfant handicapé peut trouver plus vite sa place dans
I’enseignement ordinaire.

Mais «Les personnes handicapées, surtout men-
tales, sont-elles capables de participer aux ques-
tions qui les concernent ? Peuvent-elles étre acteurs
de leur propre vie? Peuvent-elles prétendre a une
"autodétermination” ? » se demandent Nicole Diede-
rich et Marie-Claude Saint-Pé, sociologues'®. Pour
de nombreux parents et professionnel.le.s, il serait
en effet dangereux de leur laisser croire qu’elles
sont aptes a prendre des décisions autonomes. «La
perception essentiellement négative des capacités
de ces personnes a comprendre et exprimer leurs
besoins », constatent les sociologues, est le premier
probléme. Mais 1’expérience menée dans des «ate-
liers coopératifs » leur a montré qu’avec un objectif
d’émancipation, la verbalisation permet de sortir de
I’humiliation et de la victimisation. Encore faut-il

Les personnes handicapées doivent étre
mises en situation de pouvoir penser et agir
par elles-mémes. Il importe quelles soient au
centre du dispositif de choix ou de décision.

savoir se mettre en situation d’écoute, ne pas se pla-
cer d’emblée du c6té de «ceux.celles qui savent».
Les personnes handicapées doivent étre mises en
situation de pouvoir penser et agir par elles-mémes.
Il importe que la personne handicapée soit au centre
du dispositif de choix ou de décision. Rappelons le
slogan des noir.e.s handicapé.e.s d’Afrique du Sud
dans les années 90 revendiquant plus d’autonomie
des individus ou des groupes dans leurs actions sur
les conditions de vie économiques, sociales et en-
vironnementales : « Nothing about us without us»,
c’est-a-dire « Rien sur nous sans nous ».

Des progrés sont possibles. Mais, affirme la psy-
chanalyste Julia Kristeva, parce qu’il subsistera tou-
jours «un abime » entre le monde des handicapé.e.s et
celui des valides, «il est urgent de créer des messages
entre ces deux univers: I’un, celui du handicap, avec
ses souffrances et son isolement protecteur mais aus-
si aggravant; I’autre, celui de la société de la perfor-
mance, du succes, de la compétition, de la jouissance
et du spectacle qui "ne veut pas savoir "». Le but n’est
pas d’atteindre de la part des personnes handicapées
des performances comme on le voit dans le monde
des valides. Ce serait encore une fois regarder les in-
firmes comme des étres d’exception et non comme
des hommes et des femmes ordinaires ''. #

(*) Membre de la commission éthique d’Altéo
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