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En 1990, le sociologue britannique Mike Oliver publie The poli-
tics of disablement, ouvrage fondateur des disability studies au
Royaume-Unit. Sur sa couverture figure un homme en fauteuil
roulant au pied de l'escalier menant a un bureau de vote. Cette
image symbolise le déplacement opéré par le « modeéle social »
du handicap, dont Oliver a été un des premiers concepteurs :
l'escalier, nous invite a penser cette image, produit le handicap
au moins autant que la paraplégie. En donnant a voir comme
production sociale (résultat de discriminations, d’'un environ-
nement inaccessible) ce qui était jusqu’alors percu comme une
caractéristique individuelle et médicale, les disability studies ont
ouvert la voie a une investigation sociologique du handicap (Ra-
vaud, 1999; Ville et Ravaud, 2007 ; Ville, Ravaud et Fillion, 2014).

Mais ce renversement de perspective a aussi donné lieu a des
critiques visant a réintroduire la déficience (l'incapacité indivi-
duelle dans sa dimension médicale) dans l'étude du handicap,
pointant que celui-Ci ne se réduit pas a son traitement social. Le
geste initial des disability studies a ainsi contribué a orienter les
termes du débat théorique au sein de ce champ de recherche
dans une direction ontologique (qu'est-ce que le handicap ? De
quelle nature est-il ?), parfois au détriment d'une caractérisation
plus fine de cette dimension sociale du handicap en tant que
telle (en quoi consiste ce « social » ?).

Dans cette contribution, nous nous proposons de faire un pas de
cOté par rapport a cette évolution des questionnements. L'idée
d’expérience sociale du handicap, telle que nous la concevons,
n'est pas une prise de position sur la nature plus ou moins so-
ciale du handicap, mais une tentative de rendre compte de ce
en quoi consiste cette dimension sociale. Tant le constat empi-
rique quant a la situation des personnes handicapées que lhis-
toire des sciences sociales du handicap invitent a penser ce «
social » dans les termes d'une sociologie des inégalités (Jenkins,
1991 ; Shandra, 2018). Mais les individus disposent aussi d'une
réflexivité, et déploient une capacité d'agir (agency) face a ces

1. Cette contribution est issue d'une réflexion initialement déve-
loppée dans le cadre d'un manuscrit original d'habilitation a diriger
des recherches (Revillard, 2017b). Ce projet a bénéficié du soutien
apporté par 'ANR et 'Etat au titre du programme d'Investissements
d‘avenir dans le cadre du labex LIEPP (ANR-11-LABX-0091, ANR-11-
IDEX-0005-02).
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inégalités structurelles : c'est ce dont vise a rendre compte la
notion « d'expérience », partant du point de vue des personnes
concernées.

Ce cadre analytique prend appui sur deux ensembles de sources
théoriques, la sociologie du handicap et la sociologie des iné-
galités. Mais il a aussi été élaboré de facon inductive, au fil d'une
enquéte par entretiens biographiques sur la réception des poli-
tiques du handicap (Revillard, 2017a) ; nous citerons ponctuelle-
ment des extraits d'entretiens issus de cette recherche (avec des
personnes ayant des incapacités visuelles ou motrices?) pour
illustrer notre propos.

La premiére partie de cette contribution retrace les débats au-
tour du modele social en sociologie du handicap. Nous pré-
sentons ensuite les différentes facons dont ce « social » a été
approché dans cette discipline, avant de proposer notre propre
cadre d'analyse en termes d'expérience sociale du handicap. En
distinguant cinq facettes de cette expérience sociale (ressources
matérielles, statut social, pouvoir, identification de la déficience,
régime d'existence), le cadre analytique que nous proposons
s'inscrit dans une sociologie des inégalités tout en faisant une
place a la subjectivité individuelle.

2. Les noms et les prénoms des personnes rencontrées ont été
modifiés.
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Faire du handicap un objet sociologique

En pointant le réle des sociétés dans la production des situa-
tions de handicap, les disability studies ont rendu possible une
investigation proprement sociologique du handicap. Dans le
prolongement de ce geste fondateur, les débats définitionnels
ont toutefois eu tendance a se concentrer sur cette question de
la place respective du médical et du social.

L'escalier plutot que la paraplégie : le geste fondateur
des disability studies

L'émergence des disability studies a partir des années 1970 et
1980 (au départ, principalement au Royaume-Uni et aux Etats-
Unis) est étroitement liée a un « changement de paradigme »,
selon les termes de Gerben DeJong, consistant a remettre en
cause une vision classique du handicap comme caractéristique
médicale et individuelle pour pointer le réle de l'environnement
dans sa production. Cette révolution conceptuelle a été portée
par un mouvement social de personnes handicapées contestant
la place qui leur était assignée dans la société (DeJong, 1979
; Oliver, 1990). Ce lien originel entre production des savoirs
et militantisme est une caractéristique commune a de nom-
breux champs de recherche sur les inégalités, qu'il s'agisse par
exemple de la réflexion sur les classes sociales, sur le genre ou
sur les inégalités ethnoraciales. Dans le cas du handicap, il s'est
traduit trés directement dans le fait que la premiére formula-
tion du modéle social est issue d'une publication militante d'un
groupe britannique, 'UPIAS (Union of the physically impaired
against segregation). En 1976, 'UPIAS définit ainsi les termes de
déficience (impairment) et de handicap (disability) : alors que la
déficience renvoie au fait « d'avoir un membre manquant ou
dysfonctionnel, un organe ou un mécanisme défectueux », le
handicap est défini comme « le désavantage ou la restriction
dactivité causés par une organisation sociale contemporaine
qui ne prend pas ou peu en considération les personnes ayant
des déficiences physiques, et qui dés lors les exclut de la parti-
cipation aux activités sociales ordinaires » (UPIAS, 1976, p. 14).

Loriginalité de cette définition ne réside pas tant dans la dis-
tinction entre déficience et handicap que dans la rupture du
lien causal auparavant établi de l'une a l'autre : selon cette pers-
pective, le handicap ne résulte pas de la déficience mais d'une
organisation sociale qui marginalise les personnes ayant des
déficiences. A titre de comparaison, dans les années 1960, les
études quantitatives sur le handicap au Royaume-Uni utilisaient
une catégorisation tripartite entre impairment, disablement
et handicap, ce dernier étant défini comme « le désavantage
ou la restriction d‘activité causée par [la perte ou la réduction
d'une capacité fonctionnelle] » (Oliver et Barnes, 2012, p. 17).
On retrouve cette lecture selon laquelle les désavantages so-
ciaux résultent de la déficience dans la premiére classification
du handicap produite par 'OMS en 1980, la Classification inter-
nationale des déficiences, incapacités, handicaps (CIH). Cette
classification avait pourtant amorcé un changement de regard
sur le handicap, en prétant attention aux désavantages sociaux
a coté de la dimension strictement médicale®. Cependant, ces
désavantages sont analysés comme la « conséquence sociale
d’'une déficience » (Ravaud, 1999, p. 65), donc font l'objet, en
dernier ressort, d'une lecture médicale et individuelle. C'est
cette vision que les disability studies qualifient de « modele mé-
dical » du handicap, par distinction avec lequel se définit un «
modeéle social » insistant sur les ressorts sociaux de production
du handicap.

Le modele social, selon Mike Oliver et Colin Barnes, « brise le
lien causal entre la déficience et le handicap » (Oliver et Barnes,
2012, p. 22). Le « désavantage » et la « restriction d'activité »
sont pensés comme la conséquence, non plus de la déficience,
mais d'un environnement inaccessible et discriminant. Ce n'est
pas la paraplégie qui crée le handicap, ce sont les escaliers, le
refus d'inclusion scolaire, les discriminations a 'embauche, etc.
Le parallele est frappant avec la logique de remise en question
du déterminisme biologique au fondement des recherches sur

3. La lecture médicale du handicap est elle-méme plurielle, recouvrant
notamment deux orientations différentes, le « modele curatif » visant

la guérison (supprimer la déficience) et le « modele réadaptatif » visant
la normalisation (faire fonctionner en dépit de la déficience) (Ravaud,
1999, p. 66). A la suite de Marcia Rioux, Jean-Francois Ravaud qualifie
ces approches respectivement de « biomédicale » et de « fonction-
nelle » (Ravaud, 1999, p. 69 ; Rioux, 1997).
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le genre comme sur les inégalités raciales (Guillaumin, 1992).
Comme le souligne Tom Shakespeare, « le mouvement des
personnes handicapées suivait un chemin bien établi de déna-
turalisation de différentes formes d'oppression sociale, en dé-
montrant que ce qui avait été pensé a travers ['histoire comme
naturel était en fait le produit de relations sociales et de formes
de pensée spécifiques » (Shakespeare, 2013, p. 12).

Linscription de cette dichotomie médical/social dans une tradi-
tion sociologique et politique de critique de la naturalisation des
hiérarchies sociales, ainsi que la référence fréquente quiy est
faite pour résumer la perspective des disability studies, ne doit
toutefois pas faire oublier d"autres dimensions tout aussi impor-
tantes du renversement de perspective porté par ce champ de
recherche. Ce qui est dénoncé dans la vision préexistante du
handicap, ce n'est pas seulement sa dimension médicale, mais
aussi et surtout son caractere individuel, le fait de penser le
handicap comme une caractéristique des individus plutot que
comme le résultat d'un systéme social. Au moins autant que le
passage du médical au social, le mouvement essentiel est le
passage de lindividuel au collectif, ou, selon les termes de De-
Jong, du « personnel » a « l'environnemental » : « les barrieres
environnementales sont aussi décisives, si ce n‘est plus, que les
caractéristiques personnelles dans la détermination des effets
du handicap (disability outcomes) » (DeJong, 1979, p. 443). De
facon analogue, Oliver et Barnes font référence a la définition
de la sociologie par Charles Wright Mills pour défendre la dé-
marche consistant a « déplacer le regard des obstacles indivi-
duels vers les obstacles sociaux et collectifs auxquels font face
les personnes handicapées », ce qui représente l'enjeu essentiel
du modele social selon eux (Oliver et Barnes, 2012, p. 13).

Ce déplacement de la focale ne doit pas s'entendre, insistent ces
auteurs, comme une ontologie du handicap. Il ne s'agit pas de
dire que le handicap se résume a son traitement social ni de nier
l'existence des déficiences, mais de lutter contre l'individualisa-
tion et la médicalisation du probléme que représentent la ré-
duction du handicap a celles-ci (Oliver et Barnes, 2012, p. 23).
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Trop de social ou pas assez ?

Ce modele a toutefois souvent été compris et critiqué, dans ses
usages, comme une prise de position sur la nature (sociale, en
l'occurrence) du handicap - en d'autres termes, comme une af-
firmation d'ordre ontologique, relative a ce que le handicap est.
Tom Shakespeare estime ainsi qu'en dépit des affirmations de
ses tenants, le modeéle social a fonctionné comme une théo-
rie du handicap « en pratique ». Pour cet auteur, ce qui était
au départ « une idée importante et incontestable - le fait que
nombre des problemes auxquels les personnes handicapées
sont confrontées résultent d'arrangements sociaux plutot que
de leurs propres limitations physiques — a évolué en une idéolo-
gie rigide affirmant que le handicap avait tout a voir avec les bar-
riéres sociales et rien a voir avec les déficiences individuelles »
(Shakespeare, 2013, p. 13). De facon similaire, Jean-Francois
Ravaud note que « dans sa version extréme, [le modéle sociall
dissocie complétement la question du handicap de celle des li-
mitations fonctionnelles et le « désincarne », en occultant sa
corporéité » (Ravaud, 1999, p. 73). Les recherches féministes ont
joué un réle essentiel dans la réintroduction de ces dimensions
plus incarnées et intimes de l'expérience du handicap (French,
1993 ; Morris, 1991). Carol Thomas a ainsi attiré l'attention vers
les « effets de déficience » (impairment effects) qui participent
de l'expérience du handicap (Thomas, 2007).

Les critiques adressées a ces excés percus du modele social
dans sa mise en ceuvre ont donc débouché sur des conceptua-
lisations alternatives. Souvent qualifiées d'interactives ou rela-
tionnelles, celles-ci visent a réintégrer le role des déficiences et
des paramétres individuels dans l'analyse du handicap, conjoin-
tement avec les dynamiques proprement sociales (Gustavsson,
2004 ; Ravaud, 1999). Patrick Fougeyrollas a ainsi théorisé le
« processus de production du handicap » (PPH) comme une
interaction entre des facteurs personnels incluant systemes
organiques et aptitudes, et des facteurs environnementaux
qui peuvent intervenir a différents degrés comme obstacles
ou comme facilitateurs (Fougeyrollas, 2010). Dés lors, le han-
dicap n'est plus considéré comme une caractéristique fixe des
individus, mais comme une caractéristique possible de situa-
tions (c'est pourquoi l'on parle de « situation de handicap ») :




« dans une telle perspective, il n'y a pas de statut de personnes
handicapées, mais plutét des personnes qui présentent des
conditions de déficiences ou incapacités, entrainant ou a risque
d'entrainer des situations de handicap dans divers domaines de
la vie courante » (Ravaud et Fougeyrollas, 2005, p. 23-24). Ces
approches interactives ont influencé le processus de révision de
la classification du handicap au niveau de 'OMS. En effet, en
réponse aux critiques adressées a la classification de 1980 pour
son déterminisme médical, la classification définie en 2001
(Classification internationale du fonctionnement, du handicap
et de la santé, ou CIF) inteégre les facteurs environnementaux a
cOté des facteurs personnels, et concoit les effets de linterac-
tion de ces deux types de facteurs sur la déficience, les activités
et la participation. La définition du handicap dans la loi francaise
du 11 février 2005 « pour ['égalité des droits et des chances, la
participation et la citoyenneté des personnes handicapées » fait
écho a ces débats :

« Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limi-
tation d'activité ou restriction de participation a la vie en socié-
té subie dans son environnement par une personne en raison
d'une altération substantielle, durable ou définitive d’'une ou
plusieurs fonctions physiques, sensorielles, mentales, cogni-
tives ou psychiques, d'un polyhandicap ou d'un trouble de san-
té invalidant. » (Loi du 11 février 2005, Article 2)

Cette définition ne va toutefois pas jusqu'a conférer a l'envi-
ronnement un réle causal dans la production du handicap, qui
reste rattaché a une altération fonctionnelle (Winance, Ville et
Ravaud, 2007).

Alors que ces travaux visaient a réintroduire la dimension mé-
dicale a coté des facteurs sociaux, les cultural disability studies
ont développé la critique inverse du modele social, étendant le
périmetre du « social » a la déficience elle-méme (Davis, 2013 ;
Tremain, 2002, 2005a). La distinction entre déficience et handi-
cap aalors été critiquée a partir de la méme démarche construc-
tiviste qui avait inspiré les critiques de la distinction sexe/genre
au sein des théories féministes (Shakespeare, 2013). Alors que
le concept de genre avait initialement été forgé pour séparer le

social du biologique (le sexe) (Oakley, 1972), des auteurs comme
Judith Butler, Thomas Laqueur ou encore Anne Fausto-Sterling
ont pointé le fait que cette distinction présentait le défaut de
renforcer une représentation du sexe comme entité strictement
biologique, alors que cette catégorie est elle-méme sociale-
ment construite. En attestent U'histoire de sa conceptualisation
en meédecine, étudiée par Laqueur, ou encore les pratiques
contemporaines de réassignation sexuée a la naissance étudiées
par Butler et Fausto-Sterling (Butler, 2005 ; Fausto-Sterling,
2012 ; Laqueur, 1992). De facon analogue, les cultural disability
studies soulignent le fait que la distinction déficience/handicap,
telle que pensée par le modeéle social selon un schéma oppo-
sant le médical (déficience) au social (handicap), a eu tendance
a exclure la déficience du périmetre du social (Tremain, 2002,
2005b). Or la déficience elle-méme est redevable d'une analyse
sociologique, comme le montrent les recherches mettant en
évidence le caractere socialement et historiquement situé des
diagnostics relatifs a différentes conditions médicales (troubles
du spectre autistique, troubles de ['attention, trisomie 21, etc.).

Reprenant les analyses d’lan Hacking sur le constructivisme
(Hacking, 2008), Tom Shakespeare critique cette perspec-
tive lorsqu'elle conduit a nier la réalité de la déficience par sa
confusion avec le diagnostic. Le fait que le concept de trisomie
21 ait émergé a un moment particulier de l'histoire ne signifie
pas pour autant que la trisomie 21, en tant que déficience liée
a une anomalie chromosomique, n'existait pas auparavant. En
d'autres termes, la ou le modele social déplacait le regard de
la condition médicale a l'oppression sociale, les cultural disa-
bility studlies courent le risque de nier la réalité méme de cette
condition médicale, au motif que celle-ci fait l'objet d'un dia-
gnostic historiquement et géographiquement situé. Comme le
souligne Shakespeare, cet effacement tendanciel de la réalité
des déficiences pose probléme par rapport a l'expérience des
personnes handicapées elles-mémes, dans laquelle la défi-
cience et les enjeux médicaux associés peuvent représenter des
aspects importants. Contre « une certaine difficulté des cultural
disability studies face a l'idée que quoi que ce soit puisse étre
partiellement biologique, génétique ou d'une maniere ou d'une
autre inné » (Shakespeare, 2013, p. 60), il défend la nécessité
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d'intégrer ces dimensions a l'analyse : la déficience fait 'objet
d’'une construction sociale, mais ne s'y résume pas.

Comme on le voit, du modéle social a ses critiques, puis aux
cultural disability studies, les débats théoriques ayant suivi le
renversement de perspective initial du médical au social se sont
beaucoup centrés sur cette question de l'ontologie du handi-
cap (affirmation relative a ce que le handicap est). Le handicap
est-il d'abord biologique ou social ? Est-il une caractéristique
individuelle ou une production collective ? Quelle place les mé-
canismes proprement sociaux occupent-ils dans l'expérience
du handicap ? Telles sont les interrogations qui ont fortement
structuré le débat. A ces questions d'ordre ontologique, il nous
semble que les différentes formulations de type relationnel
ou interactif apportent la réponse la plus convaincante : l'ex-
périence du handicap est a la fois celle de certaines caractéris-
tiques physiques, sensorielles, mentales ou psychiques indui-
sant des incapacités, et l'expérience du traitement social qui
leur est associé. Comme le résume de facon éloquente Marie
Germain, femme aveugle de 60 ans, alors que nous discutons
du modele social, « [la situation] est handicapante pourquoi?
Parce qu'on est handicapé aussi ! ».

Bien qu'étant en accord avec ces définitions, nous nous éloi-
gnons en revanche de la perspective situationnelle en envi-
sageant le handicap comme une caractéristique relativement
stable des personnes, pas seulement du fait de la déficience,
mais aussi et surtout parce que le traitement social du handi-
cap revét une dimension structurelle dont rend imparfaitement
compte l'idée de « situation de handicap ». Certes, le handicap
peut caractériser avec une intensité diverse certaines situations
. une personne en fauteuil roulant est plus handicapée dans
un métro avec des escaliers que dans un tram accessible. Mais
par-dela la diversité de ses expériences quotidiennes dans les
transports, les opportunités socialement ouvertes a cette per-
sonne (entermes d'acces a l'éducation eta l'emploi par exemple)
sont structurellement inférieures a celles des personnes valides,
d’'une facon significative, bien qu'évolutive, a ['échelle d'une vie.
De méme, la situation de handicap que vit une personne pla-
trée et utilisant un fauteuil roulant pendant quelques semaines
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suite a une fracture n'est que trés ponctuellement comparable
avec celle d'une personne paraplégique de naissance, pour qui
le traitement social du handicap aura eu des incidences beau-
coup plus durables. C'est pourquoi il nous semble plus juste,
dans une optique de sociologie des inégalités, de caractériser
sociologiquement le handicap comme une « condition », dotée
d'une relative pérennité, et marquant l'expérience en dépit de
ses variations d'un contexte a l'autre (Stiker, 2017). C'est pour-
quoi nous parlons ici de « personnes handicapées » plutot que
de « personnes en situation de handicap* ».

Ce choix de désigner les personnes handicapées comme groupe
se préte facilement a la critique : notamment au regard des ap-
proches constructivistes précédemment décrites, ne vient-il
pas renforcer des processus sociaux de catégorisation aux ef-
fets stigmatisants ? Ici encore, des débats analogues traversent
['‘étude d'autres inégalités, notamment les inégalités de genre et
les inégalités ethnoraciales. Et de facon analogue a une réponse
couramment apportée dans ces débats, 'approche consistant a
nommer des groupes nous semble sociologiquement légitime
dans la mesure ou ces catégorisations ont des effets sociaux,
et nécessaires pour décrire et analyser ceux-ci. En revanche, il
est utile de prendre acte du caractére construit des catégories
pour ne pas réifier celles-ci dans l'analyse sociologique elle-
méme. L'enjeu est de cerner une réalité sociale dont les fron-
tieres sont mouvantes. Les débats sur la délimitation statistique
du handicap fournissent une bonne illustration de ce qui doit
étre lu comme une tentative de cerner une réalité sociale sous
ses différentes facettes, plutét que comme une mesure plus ou
moins juste d'une réalité qui serait donnée et invariable (Ravaud,
Letourmy et Ville, 2002). Une telle approche par le groupe, utile
dans une optique de sociologie des inégalités, n'est par ailleurs
pas exclusive d'autres perspectives : a d'autres fins analytiques,
il peut étre utile d'approcher le handicap de facon plus conti-
nuiste, a partir de l'idée d'un continuum de modalités humaines
de fonctionnement - la fécondité d'une telle approche a par
exemple été attestée dans les analyses du care (Fineman, 2008 ;
Kittay, 2011 ; Satz, 2008 ; Winance, Damamme et Fillion, 2015).

4. La question de la dénomination des personnes est le sujet de nom-
breux débats dans ce champ, et le choix que nous faisons ici ne se veut
pas exclusif d'autres usages.




Pour revenir a notre questionnement initial, cette orientation du
débat théorique autour des roles respectifs de l'environnement
et de la déficience a détourné 'attention de la question initia-
lement soulevée par le modele social, qui invitait a une carac-
térisation plus fine de la dimension sociale du handicap. C'est
ce sur quoi nous voudrions revenir, en combinant les acquis
de différents courants des disability studies et en revenant a la
conception initiale du modele social comme perspective de re-
cherche et non comme ontologie du handicap. En quoi consiste
cette dimension sociale du handicap ? Comment la caractériser
plus finement en termes sociologiques ?

Quel « social » ? Stigmate, oppression, représenta-
tions, exclusion

Les recherches de sciences sociales ont théorisé différentes fa-
cettes du traitement social du handicap, des analyses en termes
d'institutionnalisation et de stigmate a celles en termes d'exclu-
sion, en passant par des approches matérialistes et discursives.

L'apport de la sociologie goffmanienne : institutionna-
lisation et stigmate

Avant méme l'essor des disability studies, les travaux d'Erving
Goffman éclairent sous deux angles différents cette question,
a partir de ['étude des « institutions totales » et des processus
de stigmatisation. Dans Asiles, le sociologue analyse un certain
nombre de mécanismes de fonctionnement des « institutions
totales », définies comme des lieux « de résidence et de travail
ou un grand nombre d'individus, placés dans la méme situa-
tion, coupés du monde extérieur pour une période relativement
longue, ménent ensemble une vie recluse dont les modalités
sont explicitement et minutieusement réglées » (Goffman,
1968, p. 41). Elaboré a partir d'une enquéte de terrain sur un ho-
pital psychiatrique et par comparaison avec des travaux portant
sur d'autres institutions du méme type, le concept d'institution
totale et les processus qui lui sont associés (dépersonnalisation,
adaptations primaires et secondaires...) fournit une ressource
essentielle d'analyse (et politiquement, de critique) d'une mo-
dalité classique de traitement social du handicap, linstitution-
nalisation, entendue comme la « prise en charge » en internat

dans une institution spécialisée, que ce soit pendant l'enfance
(institution éducative) ou a l'age adulte (foyer, centre de réa-
daptation). Le cas particulier de linstitutionnalisation souléve
la question plus générale du mode d'existence des personnes
handicapées, entre des vies séparées ou intégrées au reste de la
société (cfinfra).

Dans Stigmate, Goffman rend compte du traitement social
des handicaps, fonctionnant comme des « stigmates », dans
le cadre des interactions de face a face avec les « normaux »
(les personnes qui, dans le contexte d’'une interaction donnée,
n'ont pas de stigmate) (Goffman, 1975). Cette optique consis-
tant a travailler sur les représentations et attitudes vis-a-vis des
personnes handicapées au niveau individuel rejoint une impor-
tante tradition de travaux menés en psychologie sociale depuis
les années 1950 (Ville et Ravaud, 1994). Au-dela de l'analyse des
réactions des normaux et des processus de gestion du stigmate
par les intéressés, Goffman pointe l'effet cumulatif de ces pro-
cessus de stigmatisation qui se déploient au fil des interactions
de face a face, conduisant a une réduction structurelle des op-
portunités des individus visés : « Il va de soi que, par définition,
nous pensons qu’une personne ayant un stigmate n'est pas tout
a fait humaine. Partant de ce postulat, nous pratiquons toutes
sortes de discriminations, par lesquelles nous réduisons effica-
cement, méme si c'est souvent inconsciemment, les chances de
cette personne » (Goffman, 1975, p. 15).

Perspectives marxistes et oppression des personnes
handicapées

Au sein des disability studies, cette perspective goffmanienne
n'‘en a pas moins été critiquée, notamment pour son incapa-
Cité a rendre pleinement compte de la dimension structurelle
de l'oppression des personnes handicapées® (Abberley, 1987 ;
Finkelstein, 1980 ; Oliver, 1996). Le réle des structures sociales
est en revanche central pour ce courant de recherche tel qu'il se
développe au Royaume-Uni, a partir d'une perspective matéria-
liste. C'est chez Paul Abberley que l'on trouve la formulation la

5. Est également reproché a cette perspective, et a ses prolongements
en sociologie de la médecine, le fait « d'analyser la maladie et le
handicap sous le prisme de la déviance et du stigmate, entérinant ainsi
la passivité des personnes et le caractere subi de l'expérience » (Ville,
2014, p. 407).

L'expérience sociale du handicap



plus aboutie, dans des termes marxistes, de cette réflexion sur la
dimension structurelle du handicap dans ses implications pour
('analyse de la stratification sociale, dans un article de 1987 inti-
tulé « Le concept d'oppression et le développement d'une théo-
rie sociale du handicap » (Abberley, 1987). Parler d'oppression
des personnes handicapées suppose, souligne-t-il, de montrer
« sur le plan empirique, [...] que sous un certain nombre de di-
mensions significatives, les personnes handicapées peuvent
étre considérées comme un groupe dont les membres sont
dans une position inférieure aux autres membres de a socié-
té parce qu'elles sont handicapées. C'est aussi affirmer que ces
désavantages sont dialectiquement reliés a une idéologie ou a
un ensemble d'idéologies qui justifient et perpétuent cette si-
tuation. De plus, cela suppose que ces désavantages et les idéo-
logies qui les soutiennent ne sont ni naturels ni inévitables. Fi-
nalement, cela implique d'identifier des bénéficiaires de cet état
des choses » (Abberley, 1987, p. 7). L'oppression des personnes
handicapées repose donc principalement, selon cette analyse,
sur la combinaison de désavantages qui les singularisent et les
infériorisent en tant que groupe, et d'une idéologie qui légitime
cette infériorisation. Ces deux dimensions ont été explorées par
les disability studies. Des inégalités structurelles opposant les
personnes handicapées aux personnes valides ont été décrites
dans des domaines tels que 'éducation, l'emploi et la partici-
pation sociale au sens large (acces a l'environnement urbain, a
la culture, aux loisirs, a la représentation politique) (Barnes et
Mercer, 2010).

Représentations du handicap

Parallélement, plusieurs travaux se sont attachés a décrire les
représentations sociales du handicap et leur réle dans la légiti-
mation de ces inégalités (Barnes, 1996 ; Shakespeare, 1994). On
retrouve par exemple ce questionnement sur l'idéologie dans
la définition par Carol Thomas du « disablism » (l'expression
ableism, traduite par « validisme », est aujourd'hui plus cou-
ramment employée) comme « ['antipathie idéologique, dans la
culture occidentale, a l'égard de ce qui est considéré comme
une différence ou une ‘anormalité” indésirable de nature phy-
sique, sensorielle ou mentale » (Thomas, 1997, p. 623). La mise
en lumiére du modéle médical a été déterminante dans ce tra-
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vail de qualification, par les disability studies, de la dimension
idéologique de l'oppression liée au handicap.

Outre cette représentation commune du handicap comme
un probleme médical individuel, les tenants du modéle social
ont aussi dénoncé sa représentation comme une « tragédie
personnelle » (personal tragedy theory) (Oliver, 1986, 1996).
Cette conception ajoute a la personnalisation une dévalorisa-
tion d'autant plus violente qu'elle porte en germe une remise
en cause de la légitimité de l'existence méme des personnes.
L'hypothése courante selon laquelle les vies handicapées « ne
valent pas la peine d'étre vécues », admirablement décortiquée
par Jenny Morris (Morris, 1991, p. 39), constitue ainsi un levier
essentiel d'infériorisation symbolique. Par l'individualisation du
probleme et par sa caractérisation comme une « tragédie », on
appelle en outre une réponse qui se situe plus sur le registre de
la pitié, de la compassion et de la faveur que des droits (Heyer,
2013).

Dans le cadre des disability studies britanniques, cette analyse
des représentations reste fermement arrimée a une perspective
matérialiste, ce que révele le vocable « d'idéologie » et la préoc-
cupation constante quant a l'incidence de ces représentations
sur les personnes directement concernées (Shakespeare, 1994).
En revanche, outre-Atlantique, les cultural disability studies dé-
veloppent une approche plus strictement culturaliste sur les re-
présentations sociales du handicap (Davis, 2013). Cette orienta-
tion se définit dans le contexte de disability studies marquées par
le courant poststructuraliste, et au sein desquelles la sociologie
est moins présente qu‘au Royaume-Uni, a la différence d'autres
disciplines telles que la littérature, la philosophie et ['histoire.
Les représentations tendent alors a étre analysées pour elles-
mémes, dans une optique d'analyse de discours, et souvent
en leur attribuant un role déterminant dans la construction du
handicap. On en trouve une illustration dans la définition du
handicap par Rosemarie Garland-Thomson : « le handicap - de
fagon analogue a la race et au genre - est un systéme de repré-
sentations qui marque les corps comme subordonnés, bien plus
qu’une propriété essentielle de ces corps qui auraient supposé-
ment quelque chose de travers [something wrong with them] »




(Garland-Thomson, 2005, p. 1557-1558). Le handicap se résume
ici a un systeme de représentations ; l'analyse du traitement so-
cial du handicap se centrera alors logiquement sur une analyse
de discours. La caractérisation des représentations contempo-
raines du handicap dans ce cadre converge avec plusieurs traits
précédemment identifiés par les tenants du modeéle social. Gar-
land-Thomson identifie ainsi cing grands « récits » (narratives)
du handicap : le récit biomédical (le handicap comme défaut in-
dividuel a réparer), les récits sentimental et du dépassement de
soi (dans lesquels les personnes handicapées deviennent objet
de pitié ou d'inspiration), et ceux de la catastrophe ou de l'ab-
jection (le handicap comme extrémité dramatique et exception-
nelle, et qui doit étre évité a tout prix) (Garland-Thomson, 2005,
p. 1567). Ces récits, souligne l'auteure, ont pour point commun
de transformer « ce qui est peut-étre la plus universelle des ex-
périences humaines » en un défaut individuel et en « une ca-
lamité exceptionnelle a laquelle on pourrait échapper » (ibid.).
Ces travaux relevant des cultural disability studies ont incontes-
tablement enrichi l'analyse des représentations du handicap par
les valides, notamment dans leur dimension historique, comme
lillustrent par exemple les travaux de Garland-Thomson sur les
freak-shows (Garland-Thomson, 1996). Leur limite réside toute-
fois dans leur fréquente déconnexion vis-a-vis de l'expérience
des personnes handicapées elles-mémes.

Le handicap comme exclusion

Enfin, et recoupant en partie les apports des différents courants
précédemment mentionnés, une autre lecture du traitement
social du handicap s'inscrit dans le registre de linclusion/ex-
clusion. Reléve de cette approche l'analyse de Robert Murphy,
qualifiant de « liminalité » la situation sociale des personnes
handicapées, ni malades ni bien portantes, entre inclusion et ex-
clusion (Murphy, 1993). Jean-Francois Ravaud et Henri-Jacques
Stiker approfondissent cette lecture du handicap au prisme de
l'exclusion, en distinguant six « régimes d'exclusion des per-
sonnes handicapées » (Ravaud et Stiker, 2000a, 2000b, p. 3).
Les deux premiers, l'élimination et ['‘abandon, relévent d'une
exclusion de la sociéte, alors que les quatre autres, la ségréga-
tion, l'assistance, la marginalisation et la discrimination, relévent
d’'une exclusion dans la société.

Stigmate, institutionnalisation, oppression, représentations
culturelles, exclusion : le traitement social du handicap a été
étudié sous des facettes diverses au fil du développement des
travaux de sciences sociales sur la question, en fonction des affi-
nités théoriques des auteurs engagés dans cette réflexion. A cet
€gard, tout en se développant comme un champ de recherche
a part entiere, la sociologie du handicap n'a cessé de dialoguer
avec la sociologie générale, a laquelle elle a emprunté plu-
sieurs cadres d'analyse®. Au fil des conceptualisations décrites
ci-dessus, on retrouve des débats théoriques fondamentaux des
sciences sociales, par exemple entre perspectives matérialistes
et culturelles ou discursives. Les théories sociales du handicap
reflétent les facons dominantes de penser l'organisation sociale
de leurs époques, qu'il s'agisse par exemple d'un registre hié-
rarchique (analyse en termes d'oppression) ou d'un registre en
termes de centralité et de périphérie (analyse en termes d'inclu-
sion—exclusion, ou encore en termes de stigmate ou de norma-
ité) (Ravaud et Stiker, 2000a, 2000b). Ces théories pointent dif-
férentes composantes des inégalités liées au handicap, que l'on
peut retraduire selon les trois dimensions fondamentales de la
stratification sociale chez Weber, ressources matérielles, statut
et pouvoir. Mais elles font aussi apparaitre d'autres dimensions
inégalitaires, comme celle liées au régime d'existence pointée
Ci-dessus.

Par rapport a ces conceptualisations, l'apport d'une analyse en
termes d'expérience sociale du handicap est double : il s'agit,
d'une part, d'intégrer dans un cadre d'analyse unique ces di-
mensions inégalitaires souvent pensées de facon disjointes, et
d'autre part, de déplacer le regard du traitement social du han-
dicap a 'expérience de ce traitement par les individus concer-
nés. En effet, par-dela leurs différences théoriques, ces concep-
tualisations ont pour point commun de se focaliser, certes a des
degrés divers, sur le traitement du handicap par les personnes
valides (qu'il s'agisse d'oppression, de séparation, de stigmati-
sation ou de représentations culturelles infériorisantes), plutot
que sur l'expérience des personnes handicapées elles-mémes.

6. Ilesta noter que réciproquement, la sociologie des inégalités a
jusqu'a présent trés massivement ignoré a question du handicap
(Shandra, 2018).

L'expérience sociale du handicap n



L'expérience sociale du handicap

Par « expérience sociale du handicap », nous entendons la part
sociale de l'expérience du handicap, qui renvoie a 'expérience
de son traitement social, par distinction avec l'expérience des
déficiences ou limitations fonctionnelles elles-mémes. Il s'agit
donc de se placer du point de vue des personnes concernées
pour étudier une dimension particuliére de leur expérience du
handicap, qui renvoie a son traitement social. Sans nier la réalité
de l'expérience physique, sensorielle ou psychique de la défi-
cience (ne pas voir, ne pas pouvoir marcher, avoir des douleurs
chroniques...), nous placons la focale sur une autre réalité, celle
des effets, sur l'individu, du traitement social du handicap, et de
la facon dont l'individu s'approprie celui-ci et y réagit. Il s'agit
bien d'une focale, qui ne présuppose pas de partition rigide
entre le médical et le social, prenant acte des apports du mo-
déle interactif. Cette expérience combine donc des éléments
objectifs et subjectifs. Comme ['ont notamment montré les tra-
vaux matérialistes en sociologie du handicap, certaines dimen-
sions de la condition de personne handicapée s'imposent aux
individus comme des contraintes (manque d'accessibilité de
l'environnement, discriminations a l'embauche...). Mais la no-
tion d'expérience permet aussi de rendre compte des stratégies
et de la réflexivité des acteurs par rapport a ce traitement social.
Nous détaillerons d'abord trois caractéristiques transversales de
ce cadre analytique : inscription dans une sociologie des iné-
galités, diversité et réflexivité de l'expérience. Nous préciserons
ensuite les cing parameétres qui permettent, selon nous, de ca-
ractériser cette expérience sociale.

Une expérience inégalitaire, diverse et réflexive

Par-dela leur diversité, tous les cadres analytiques présentés
ci-dessus convergent vers une lecture du traitement social du
handicap comme un traitement inégalitaire. Qu'il s'agisse d'iné-
galités économiques ou d'infériorisation statutaire, l'expérience
du traitement social du handicap est d'abord l'expérience d'une
inégalité. Dans le cadre développé ci-dessous, nous nous pro-
posons d'en rendre compte a partir de la tripartition wébérienne
entre ressources économiques, pouvoir et statut. Mais comme
nous le verrons, l'expérience sociale du handicap ne se résume
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pas non plus a l'expérience d'une place dans la stratification so-
ciale ; elle est aussi modulée par les modalités d'identification
de la déficience, et est caractérisée par un régime d'existence
plus ou moins séparé ou intégré au reste de la société. Avant
de développer ce cadre d'analyse, nous voudrions insister sur
deux autres caractéristiques de l'expérience sociale du handicap
: C'est une expérience diverse, et c'est une expérience réflexive.

L'expérience du handicap doit toujours étre appréhendée dans
sa diversité, qui résulte de deux ensembles de paramétres :
d'une part, limbrication du handicap dans d'autres systemes
d'inégalité (de genre, de classe, ethnoraciales, etc.), et d'autre
part, le type et degré de déficience.

Le handicap doit d'abord étre envisagé dans son intersection-
nalité (Jaunait et Chauvin, 2012). Il interagit avec les autres sys-
témes d'inégalité qui traversent la société, et la notion « d'expé-
rience » permet de rendre compte des effets de ces interactions
chez les individus, quelles que soient leurs positions dans ces
différents systémes. C'est justement le terme retenu par Can-
dace West et Sarah Fenstermaker dans leur relecture critique des
travaux sur l'intersectionnalité a partir d'une perspective ethno-
méthodologique. « L'expérience », selon ses auteures, désigne
« la participation a des systemes sociaux dans lesquels le genre,
la race et la classe affectent, déterminent, ou influencent d'une
maniére ou d'une autre les comportements » (West et Fenster-
maker, 2006, p. 110). L'entrée par l'expérience leur permet de
dépasser les approches classiques de lintersection entre sys-
témes d'inégalités, qui conduisent souvent a reproduire ['uni-
versalisation de la catégorie dominante (en décrivant comme
intersectionnelles les femmes noires plutét que les hommes
blancs par exemple), en pensant comment le genre, la race et
la classe (auquel nous ajoutons le handicap) affectent simulta-
nément l'expérience individuelle de toute personne quelle que
soit sa position dans ces différents systémes.

Ces interactions jouent a de nombreux niveaux. Par exemple,
le niveau de ressources auquel une personne handicapée peut
avoir acces dépend de sa classe sociale d'origine, par le biais de
transferts directs mais aussi par l'intermédiaire du type d'acces




a l'éducation rendu possible (par exemple, en compensant ['ab-
sence d'aménagements institutionnalisés en milieu scolaire or-
dinaire par l'achat de matériel et/ou un soutien extra-scolaire).
Le genre et la race affectent fortement les modalités d'identifi-
cation de la déficience, comme l'ont montré par exemple les
travaux sur la racialisation de ['‘éducation spécialisée (Moore
et Slee, 2012) ou encore sur les difficultés que rencontrent les
femmes ayant différents types de handicaps invisibles a accé-
der a un diagnostic puis a une reconnaissance administrative
de leur déficience (Défenseur des droits, 2016), de surcroit lors-
qu'elles appartiennent a des minorités raciales (Pryma, 2017).
L'expérience des femmes noires handicapées aux Etats-Unis,
par exemple, se heurte au stéréotype de la « strong black wo-
man » (forte, résistante a l'effort et a la douleur, pourvoyeuse
de care), qui rend difficilement pensable leur handicap (Miles,
2019). Dans les stéréotypes raciaux, cette présomption d'hy-
per-capacité a par ailleurs pu paradoxalement coexister avec
une construction de la race noire elle-méme comme handicap,
les personnes noires étant percues comme intellectuellement
déficientes dans les représentations de la race au début du XXe
siécle (Bailey et Mobley, 2019). Ces différents systemes d'inéga-
lité doivent donc étre compris dans leurs interactions, et dans
certains cas leurs productions mutuelles.

Ensuite, bien que des mécanismes de stigmatisation convergents
puissent étre observés, les différents types de déficience (sen-
sorielles, motrices, cognitives, intellectuelles, troubles psy-
chiques) ne font pas l'objet du méme traitement social (Deal,
2003 ; Rohmer et Louvet, 2011). Par exemple, alors que les
handicaps moteurs et sensoriels ont fait 'objet, dans une cer-
taine mesure, d'un processus de déstigmatisation (Clair, Daniel
et Lamont, 2016), c'est beaucoup moins le cas du handicap in-
tellectuel (Carey, 2009). Les interactions sociales varieront aussi
fortement selon le degré de visibilité du handicap : alors que des
handicaps invisibles peuvent limiter le risque de stigmatisation,
ils peuvent aussi induire des incompréhensions. Le degré de
déficience module également l'expérience sociale du handicap.
Par exemple, dans le champ du handicap moteur, des enfants
avec des handicaps jugés légers pourront étre scolarisés en
milieu ordinaire alors que les enfants ayant des handicaps plus

« lourds » seront envoyés en établissements spécialisés. Enfin,
et bien que ce cadre d‘analyse ait vocation a rendre compte
de l'expérience du traitement social du handicap, il importe
de rappeler que les caractéristiques des déficiences impactent
fortement l'expérience du handicap dans son ensemble, qui
méle des éléments physiologiques, psychologiques et sociaux.
La présence ou non de douleur, la pénibilité induite, le rythme
de la pathologie (moment de survenue, accident versus maladie
chronique, maladie stable ou évolutive), affectent l'expérience
quotidienne de facon trés diverse d'une personne handicapée
al'autre.

Inégalitaire et diverse, 'expérience sociale du handicap est aussi
une expérience réflexive. Inscrits dans des systemes complexes
d'inégalité, les individus n'en sont pas de simples réceptacles,
mais sont dotés de réflexivité. La notion d'expérience intégre
cette dimension réflexive. Le choix de ce terme a émergé pour
nous de facon inductive, comme la meilleure maniére de rendre
justice au terrain. A cet égard, nous faisons nétre le commen-
taire de Francois Dubet : « La notion d'expérience sociale s'est
imposée a moi comme étant la moins maladroite pour désigner
la nature de l'objet rencontré dans quelques études empiriques
ou les conduites sociales n'apparaissaient pas réductibles a de
pures applications de codes intériorisés ou a des enchainements
de choix stratégiques faisant de l'action une série de décisions
rationnelles » (Dubet, 1994, chapitre 3). Le sociologue a déve-
loppé ce concept pour rendre compte d'un contexte ou l'action
individuelle ne peut se comprendre comme un simple effet du
systéme social, mais doit étre analysée comme la combinaison
de différentes logiques d'action. L'expérience sociale est ainsi
définie comme « une combinaison de logiques d'action, lo-
giques qui lient l'acteur a chacune des dimensions d'un systéme.
L'acteur est tenu d'articuler des logiques d'action différentes, et
c'est la dynamique engendrée par cette activité qui constitue la
subjectivité de l'acteur et sa réflexivité » (Dubet, 1994, p. 105).
Outre l'effet de la combinaison de différentes logiques d'action,
cette réflexivité découle aussi de la dimension processuelle de
l'expérience, qui renvoie a une autre signification du terme, au
sens d'expérience cumulée (« avoir l'expérience de » plutét que
« faire l'expérience de »). Isabelle Ville décrit ainsi 'expérience

L'expérience sociale du handicap



du handicap comme relevant « d'une incorporation ancrée dans
les actions quotidiennes » (Ville, 2014, p. 404).

Le cadre d'analyse que nous proposons invite donc a analyser le
rapport subjectif des individus au traitement social du handicap.
Cette dimension subjective et réflexive se traduit par exemple par
les questions suivantes : la personne est-elle satisfaite ou insatis-
faite de la place qui lui est assignée dans la stratification sociale
(quelles que soient par ailleurs les modalités d'expression de ce
mécontentement’ ) ? Que pense-t-elle du régime d'existence qui
est le sien ? Dans quelle mesure relie-t-elle ces éléments a la dé-
ficience et a son identification ? A une commune condition des
personnes handicapées ou des personnes partageant la méme
expérience? Cette dimension du rapport subjectif a ['expérience
est essentielle en tant qu'elle porte en germe un potentiel de
politisation. Elle a été étudiée sous des angles différents dans di-
vers champs de la sociologie. On peut notamment mentionner
la sociologie du genre (étude de la conscience de genre et de
sa possible transformation en conscience féministe, selon une
logique initialement inspirée du concept marxiste de conscience
de classe (Klatch, 2001 ; Klein, 1984 ; Tolleson Rinehart, 1992), la
sociologie du droit (notamment a partir des travaux de Felstiner,
Abel et Sarat sur I'émergence des litiges (Felstiner, Abel et Sarat,
1980), et, plus récemment, a partir du concept de conscience
des droits (rights consciousness) (Fleury-Steiner et Nielsen, 2006
; Minow, 1987), et de la sociologie des mouvements sociaux
(Groch, 2001 ; Gurr, 1970 ; Mansbridge et Morris, 2001).

Cing paramétres de caractérisation

Selon le triptyque wébérien, la place des individus dans la stratifi-
cation sociale se définit a partir de leurs ressources matérielles (ce
que Weber désigne comme la classe), de leur statut social et de
leur pouvoir (Weber, 2003). Le handicap conféere une coloration
particuliére a ces trois dimensions. Les deux autres parametres
(identification de la déficience, régime d'existence) que nous
ajoutons peuvent étre a priori pensés comme plus autonomes,
bien qu'ils aient également certaines implications en termes de
stratification.

7. Myriam Winance propose ainsi une définition a minima de ['autono-
mie comme capacité a étre récalcitrant, a exprimer un refus (Winance,
2016).
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Encadré 2 : Lexpérience sociale du handicap

a) Ressources matérielles

Développées dans le cadre des disability studies, les premiéres
théories du handicap comme oppression, d'inspiration marxiste,
ont accordé une place centrale aux inégalités matérielles liees
au handicap (Abberley, 1987 ; Finkelstein, 1980 ; Oliver, 1990).
Celles-ci, montrent ces travaux, sont constitutives de la notion
méme de handicap qui, originellement défini comme inaptitude
au travail, tient les personnes concernées a l'écart de la sphére
productive. A défaut de ressources liées & leurs origines de classe
et a des transferts intrafamiliaux, les personnes handicapées,
dans cette perspective, ne peuvent compter que sur des formes
privées ou publiques d'assistance comme source de revenus.

La participation des personnes handicapées au marché du tra-
vail a toutefois été encouragée depuis plusieurs décennies par
diverses politiques publiques, de la réadaptation a l'antidiscrimi-
nation. Cette participation n’en reste pas moins marquée par la
précarité et la marginalité, ne permettant en moyenne que des
revenus limités (Bouchet, 2019 ; Revillard, 2019). En France, par
exemple, les personnes administrativement reconnues comme
handicapées ont un taux d'emploi de 35 % (contre 64 % pour
la population générale des 15-64 ans) et un taux de chémage
de 19 % (contre 10 %) ; un quart des personnes handicapées en
emploi dispose de revenus de travail de moins de 10 000 € par
ans (contre 11,4 % dans la population d’ensemble en emploi)
(Revillard, 2019, p. 32-34). L'inégalité économique qui en résulte
est renforcée par la combinaison du handicap avec d‘autres fac-
teurs de marginalisation par rapport au marché du travail (&tre
une femme, appartenir a une minorité ethnoraciale, étre issu de




classe populaire), qui ne sont par ailleurs pas indépendants de
la situation de handicap. Par exemple, la plus forte proportion
d'ouvriers parmi les personnes handicapées par rapport a la po-
pulation active dans son ensemble s'explique en partie par l'inci-
dence des accidents du travail et des maladies professionnelles,
soit des handicaps directement liés a l'appartenance de classe.

b) Statut social

A cette inégalité économique s'ajoute une inégalité statutaire.
Centrale dans ['analyse wébérienne, cette dimension symbolique
des inégalités sociales a fait l'objet d'un regain d'intérét dans la
sociologie contemporaine (Lamont, 2012 ; Lamont et al,, 2016 ;
Lamont et Mizrachi, 2012 ; Ridgeway, 2011, 2014 ; Ridgeway et
Kricheli-Katz, 2013). Les inégalités de statut dérivent, au niveau
collectif, de « croyances culturelles communes quant a la valeur
et a 'estime due a des groupes [sociaux] » (Ridgeway, 2011, p.
11). Communément partagées, ces croyances ont une incidence
(par lintermédiaire de « biais de statut » (status biases) sur les
représentations et pratiques a la fois des individus du groupe
concerné (confiance, estime de soi) et des autres face a ceux-ci
(attentes, stigmatisation), alimentant ainsi a leur tour les inégali-
tés dans leurs dimensions plus matérielles ( Ridgeway, 2014; voir
également Lamont, Beljean et Clair, 2014). Elles affectent, dans
un sens positif ou négatif, le degré auquel les personnes « se
sentent valorisées par les autres et par a société a laquelle elles
appartiennent » (Ridgeway, 2014, p. 2). A cet égard, l'analyse des
inégalités de statut a été enrichie par celle des processus d'attri-
bution de la valeur (valuation), notamment dans le cadre du tra-
vail de construction de frontieres symboliques entre les groupes
(boundary work) (Lamont, 2000, 2012 ; Lamont, Pendergrass et
Pachucki, 2015). Michele Lamont et Virag Molnar définissent les
frontiéres symboliques comme « des distinctions conceptuelles
que font les acteurs sociaux pour catégoriser des objets, des
gens, des pratiques, et méme le temps et l'espace. Elles sont des
outils avec lesquels les individus et les groupes luttent et s'ac-
cordent sur des définitions de la réalité. [...] Elles sont un moyen
essentiel par lequel les personnes acquierent un statut et mono-
polisent des ressources » (Lamont et Molnar, 2002, p. 168).

Ces inégalités statutaires ont été principalement étudiées a par-
tir des inégalités ethnoraciales (Lamont et al., 2016), de genre
(Ridgeway, 2011) et de classe sociale (Lamont, 1992, 2000). Or
le handicap se préte particulierement bien a une telle analyse.
Vies inférieures, perdues, apitoyantes, qui ne valent pas a peine
d'étre vécues : la question de la valeur associée au groupe social
se pose dans le cas du handicap de fagon particulierement crue,
comme le montrent ces représentations communes qui tendent
a Oter toute valeur a 'existence méme des personnes concer-
nées. Ces travaux laissent donc présager que la dimension du
statut, de la considération accordée au groupe, du respect qu'il
peut ou non susciter®, est un aspect essentiel de son infériori-
sation sociale. Ce paramétre mérite donc d'occuper une place
centrale dans une analyse de l'expérience sociale du handicap
sensible a sa dimension inégalitaire.

c) Pouvoir

Troisiéme critére de définition de la place des individus et des
groupes dans la stratification sociale, le pouvoir constitue éga-
lement un enjeu essentiel pour les personnes handicapées, qui
apportent réciproguement sur cette question un éclairage spéci-
fique. Rarement mesurée (a la différence de la sous-représenta-
tion des femmes par exemple), la sous-représentation politique
des personnes handicapées est manifeste, de méme que leur
faible représentation dans les sphéres du pouvoir économique
et social, qui se situe dans la continuité de leur marginalisation
sur le marché du travail. A titre indicatif, Mark Priestley et ses col-
légues ont identifié des membres élus de parlements nationaux
déclarant un handicap dans sept pays membres de 'UE. Les plus
nombreux sont en Croatie (7) ; on en décompte 3 au Royaume-
Uni, et aucune donnée n'est disponible pour la France, ni pour le
Parlement européen (Priestley et al., 2016).

A coté du pouvoir politique et du pouvoir tel qu'il peut s'exer-
cer plus largement dans la sphere publique (dans les entreprises,
le monde associatif, etc.), l'expérience des personnes handica-
pées, a la suite de celle des femmes, attire ['attention sur les rap-

8. Prenant appui sur les travaux d'’Axel Honneth (Honneth, 1995), Paul
Abberley aborde en termes de « respect » cette dimension symbolique
de l'oppression des personnes handicapées (Abberley, 2002, p. 128 ;
voir également Lamont et al,, 2016).
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ports de pouvoir qui se jouent dans la sphére privée et dans le
contréle des interventions sur le corps. Comme le souligne Paul
Abberley, « pour les personnes handicapées, le corps est site
d'oppression, a la fois dans sa forme, et dans ce qui est fait de
lui » (Abberley, 1987, p. 14). Deux enjeux apparaissent ici.

Le premier renvoie a la question de 'autonomie, a une forme de
controle de son corps au sens d’'une capacité, souvent outillée,
a faire seule les choses (ex. se déplacer de facon autonome en
fauteuil électrique lorsqu'on est tétraplégique, avec un chien-
guide lorsqu’on est aveugle). Mais 'autonomie, méme outillée,
n'est pas toujours possible. Les réflexions sur le handicap a partir
de ['éthique du care mettent en garde contre le risque d'une sur-
valorisation de 'autonomie au détriment de la reconnaissance
de la dépendance comme un trait constitutif de ['humanité (Kit-
tay, 2011 ; Winance, 2016). Certaines personnes, méme avec
des appuis techniques, ne pourront jamais se laver ou s'habiller
seules.

La question du pouvoir renvoie alors a celle du contréle des
interventions sur le corps : pouvoir choisir quand, comment et
par qui les gestes nécessaires sont exécutés’, et réciproquement
pouvoir empécher des intrusions non souhaitées sur le corps
ou étre protégé vis-a-vis d'elles. Cet enjeu a historiquement été
au coeur des luttes du mouvement pour la vie autonome (/nde-
pendent living movement), dont 'objectif n'est pas seulement
la désinstitutionalisation (permettre aux personnes handicapées
de vivre en logement autonome plutdt qu'en institution), mais
aussi l'autonomie dans la gestion des auxiliaires de vie : choix
de leur recrutement, contre leur affectation automatique par
un service social, et possibilité de les former pour répondre au
mieux aux besoins spécifiques de 'individu, contre l'uniformisa-
tion et la délégitimation de l'expertise expérientielle par la pro-
fessionnalisation (Kelly, 2014 ; Watson et al., 2004).

A ces trois dimensions classiques de la stratification sociale (res-
sources, statut et pouvoir), nous ajoutons deux éléments pour
caractériser l'expérience sociale du handicap : les modalités
d'identification de la déficience, et le régime d'existence.

9. Ce qui suppose une autonomie décisionnelle qui n'est pas non
plus toujours présente (Kittay, 2011) ; l'enjeu soulevé est alors celui de
l'accompagnement a la prise de décision, pour limiter la substitution.
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d) Identification de la déficience

L'expérience en tant que personne handicapée varie selon
les modalités d'identification de la déficience. Par identifica-
tion, nous ne désignons pas toutes les significations sociales
qui peuvent étre associées a une déficience donnée. Celles-ci
renvoient plutét, dans 'analyse proposeée ici, a la question du
statut social, qui varie effectivement en fonction du type et du
degré de déficience. Par identification, nous entendons plus
strictement le fait méme d'identifier ou non l'existence d'une
déficience chez lindividu (identification par les autres et par
soi, comme nous allons le voir). Trois niveaux d'identification
peuvent étre analytiquement distingués, bien qu'étroitement
reliés en pratique.

Le premier renvoie a la question de savoir si une déficience a été
diagnostiquée chez l'individu. Ceci passe le plus souvent par un
diagnostic médical, mais pas nécessairement — d'autres institu-
tions, notamment l'institution scolaire, jouent un role clé dans
ce processus de qualification (Bodin, 2018 ; Dupont, 2016).

A ce premier niveau, l'expérience sociale du handicap variera
fortement selon que le handicap a été ou non identifié, avec des
conséquences qui ne sont pas unilatérales. Si la catégorisation a
des effets négatifs (ce en quoi les frontiéres symboliques parti-
cipent de la reproduction des inégalités sociales) (Wang, 2013),
le moment du diagnostic peut aussi étre vécu comme un soula-
gement. Parmi les personnes que nous avons rencontrées, pour
Carole Perret, 53 ans, qui souffre de fibromyalgie, le diagnostic
médical a clairement eu un effet de déstigmatisation, a rebours
des interprétations précédentes qui mettaient ses plaintes rela-
tives a la douleur sur le compte de difficultés psychologiques.
Alinverse, l'absence de diagnostic peut étre rétrospectivement
analysée par d'autres comme plutét positive : Michel Simon, 57
ans, dont la déficience visuelle, bien qu‘antérieurement pré-
sente, n'a été diagnostiquée qu'a l'age adulte, estime que cette
absence de diagnostic 'a prémuni contre une restriction des
possibles scolaires et professionnels. Dans tous les cas, liden-
tification ou non de la déficience, au sens large d'un diagnostic
posé par une autorité (médicale ou autre), a une influence sur
l'expérience sociale du handicap.




Un deuxiéme niveau d'analyse renvoie au travail identitaire
personnel réalisé par l'individu a partir de ce diagnostic : dans
quelle mesure s'identifie-t-on en tant que personne handicapée
? Ceci releve de « l'identité pour soi » au sens de Claude Dubar
(Dubar, 1991, p. 116). Cette étape plus réflexive peut étre reliée
au rapport subjectif a 'expérience sociale du handicap. Ce tra-
vail identitaire personnel est au coeur de nombreux écrits sur le
handicap qui en font une lecture trés individualisante, a partir
d'une description de la facon dont les personnes « assument »
voire « surmontent » leur handicap. Mais cette construction
identitaire comme personne handicapée interagit aussi avec le
traitement social du handicap. Carole Perret a d'abord produit
son propre diagnostic de sa fibromyalgie grace a des lectures et
des échanges avec d‘autres patients avant d'obtenir confirma-
tion de ce diagnostic par un médecin —-|'auto-identification peut
ainsi rétroagir sur le diagnostic.

Enfin, une troisieme dimension renvoie a l'identification de la
déficience par autrui dans les interactions quotidiennes. A ce ni-
veau, l'expérience sociale du handicap variera en fonction du de-
gré auquel la déficience est facilement repérable ou identifiable
par les autres, ce a quoi renvoie la distinction courante entre
handicaps « visibles » et « invisibles ». Les effets de la catégori-
sation ne sont pas nécessairement négatifs : bien que porteuse
d'un risque de stigmatisation, l'identification de la déficience a
ce niveau peut aussi faciliter des attitudes plus compréhensives
ou accommodantes de la part des personnes valides, alors que
les limitations induites par un handicap invisible appelleront de
l'incompréhension, voire des reproches (Wendell, 2001).

Auto-identification Identification de

comme la déficience par
Diagnostic PH/négociation les autres dans
de cette identité les interactions
pour soi quotidiennes

Encadré 3: Modalités d'identification de la déficience

e) Régime d'existence

L'expérience sociale du handicap se caractérise enfin par ce
que nous nous proposons de désigner comme un régime
d'existence. Ceci renvoie a la question de savoir si l'existence
de la personne dans ses différentes dimensions (scolarisation,
logement, emploi, déplacements) se déploie avec d'autres per-
sonnes handicapées de facon séparée du reste de la société
(scolarisation en établissement spécialisé, institutionnalisation,
travail protégé, transport adapté), ou intégrée au sein de celle-ci
(scolarisation, logement et travail en milieu ordinaire, accessi-
bilité des transports). Cette distinction est étroitement liée a la
question de la place des personnes handicapées dans la stra-
tification sociale. En effet, la séparation a historiquement été
décrite sous ses effets de marginalisation et d'infériorisation so-
ciale : éducation spécialisée offrant de moindres opportunités
scolaires, institutionnalisation oppressive, travail au statut et a la
rémunération inférieurs a la norme (notamment dans le cas du
secteur protégé).

Dans la mesure ou cette séparation est fréquemment contrainte
et associée a des désavantages systématiques, elle peut s'ana-
lyser comme une forme de ségrégation au sens fort du terme,
comme un processus par lequel un groupe social en isole
géographiquement un autre en le maintenant dans une posi-
tion d'infériorité. Jean-Francois Ravaud et Henri-Jacques Stiker
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identifient ainsi le « régime de la ségrégation » comme « une
des formes d'exclusion les plus répandues » des personnes han-
dicapées (Ravaud et Stiker, 2000b, p. 6). Ils en distinguent deux
modalités classiques. A coté de linstitution renvoyant & « une
forme d'établissement, une structure organisée le plus souvent
sur une base résidentielle en vue de traiter, d'éduquer, des per-
sonnes handicapées » (ibid., p.6), ils notent que cette exclusion
par ségrégation « peut concerner un aspect plus limité de la vie
sociale comme ['éducation, le travail, les transports » (ibid., p.8).

Ces auteurs notent toutefois que 'expérience de la ségrégation
n'est pas nécessairement vécue de maniére négative par les per-
sonnes concernées, et qu'elle a aussi pu étre pensée comme un
vecteur de l'inclusion, a linstar du « détour ségrégatif » promu
en matiére éducative (séparer pour mieux insérer ensuite). En
outre, la séparation et le rapprochement avec des pairs peuvent
avoir des effets positifs sur le processus d'identification en tant
que personne handicapée, sur le confort au quotidien (meil-
leure adaptation des dispositifs a la déficience, protection vis-
a-vis de la stigmatisation), voire des effets de politisation. En
France, les premiéres associations d'invalides « civils » (hors ac-
cidentés du travail), 'APF et LADAPT, sont nées dans les années
1930 d'échanges entre personnes concernées dans des centres
de réadaptation (Ville, 2008). Pour les personnes handicapées
comme pour les minorités raciales, les femmes ou les minori-
tés sexuelles, les situations de non-mixité peuvent fonctionner
comme leviers de conscientisation et d'émancipation (Groch,
1994, 2001). Elles peuvent étre analysées, selon les termes de
Robert Putnam, comme produisant une forme particuliere de
capital social, le bonding capital, qui unit les membres du méme
groupe (par opposition au bridging capital que les personnes
handicapées développent lorsqu'elles se retrouvent dans des
situations plus intégrées, avec les personnes valides) (Putnam,
2000).

Ces situations de non-mixité doivent donc étre analysées dans
toute leur complexité, sans étre lues a priori au prisme d'un ren-
forcement des inégalités sociales, bien que cet effet soit tres
fréquent et que la ségrégation constitue un mécanisme majeur
de production des inégalités liées au handicap, contre lequel les
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mouvements de défense des droits des personnes handicapées
se sont historiquement mobilisés. Il importe donc de distinguer
analytiqguement la question du régime d'existence de celle de
la stratification (en d'autres termes, ne pas corréler a priori sé-
paration et infériorisation), dans la mesure ou le lien entre elles
n'est pas automatique, parfois difficile a qualifier, et doit faire
l'objet d’'une investigation empirique, dans ses volets aussi bien
objectifs que subjectifs.

Conclusion

Faire l'expérience du handicap, C'est faire l'expérience de dé-
ficiences ou de limitations fonctionnelles (qu'elles soient mo-
trices, cognitives, sensorielles...), mais c'est aussi faire 'expé-
rience d'une place le plus souvent marginale sur le marché du
travail, d'une intériorisation statutaire, d'un faible pouvoir, et
d'une vie souvent séparée a des degrés variables du reste de la
société. Bien que les dimensions médicales et sociales du han-
dicap interagissent, l'approche que nous avons proposée dans
cette contribution consiste a se focaliser sur cette part sociale
de l'expérience du handicap, que nous avons cherché a carac-
tériser. Plus précisément, c'est la dimension inégalitaire de cette
part sociale du handicap qui est au cceur de notre propos. Nous
avons cherché a nous donner les moyens de caractériser ces
inégalités, tout en prenant en considération leur complexité in-
terne (liée aux caractéristiques diverses des déficiences) et leur
imbrication avec les autres systemes d'inégalités qui traversent
la société. Notre cadre d'analyse intégre aussi la dimension plus
subjective et réflexive de l'expérience des inégalités.

Le handicap étant un objet complexe et fuyant, cette approche
est loin de prétendre a l'exhaustivité. Point d'étape d'une ré-
flexion en évolution perpétuelle, cette contribution se veut un
cadre d'analyse, une grille de lecture bien plus qu’'une affirma-
tion relative & la nature du handicap. A ce titre, elle ne se concoit
absolument pas comme exclusive d'autres approches, notam-
ment des approches continuistes qui rejettent la démarche de
catégorisation.

Au-dela de la discussion largement théorique développée dans
ce document, l'étude de l'expérience sociale du handicap passe




par une démarche d'investigation empirique. Situation sur le
marché du travail, mécanismes et expériences de stigmatisa-
tion, modalités de participation politique, expériences de la vie
en institution... : les nombreux programmes de recherche ou-
verts par les disability studies nourrissent empiriquement cette
réflexion sur le handicap en lien avec une sociologie des inéga-
lités, et continueront a l'enrichir.
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Résumé

En combinant les apports de la sociologie du handicap et de la sociologie des inégalités, cette contribution développe un cadre
d'analyse original pour penser le handicap comme expérience sociale. Alors que les débats structurants des disability studies ont eu
tendance a s'orienter vers une discussion de ['ontologie du handicap (le phénomeéne est-il de nature médicale ou sociale ?), nous nous
proposons de revenir au geste initial du « modele social » consistant a déplacer la focale d'analyse vers la dimension sociale du handi-
cap. Nous appréhendons celle-ci au prisme d'une sociologie des inégalités, en prenant en considération la subjectivité des acteurs et
l'intersectionnalité de leur expérience. Le cadre d'analyse que nous proposons permet d'articuler ces dimensions. L'expérience sociale
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Abstract
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to account for disability as a social experience. While theoretical debates in disability studies have evolved towards a discussion of
the ontology of disability, | offer to get back to the social model’s initial invitation to shift the focus of analysis towards the social di-
mension of disability. | apprehend the latter within the perspective of a sociology of inequalities, taking into account the subjectivity
of social actors and the intersectionality of their experience. The framework | put forward articulates these dimensions. Disability as a
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