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Dans le premier numéro Allter consacré a cette thématiqu&€are et handicap » (vol. 9,

n° 3, 2015), nous avions rassemblé des articles qui analysaient la relation d’aide au quotidien.
lls mettaient en évidence les tensions et les ambivalences inhérentes a cette relation, éclairant
ainsi les débats entrisability studieset éthique du careautour de la nature du soin ou de la
relation de soin (relation de service verselation affective), de I'identité et de la position des
personnes, aidées et aidantes, etc. Dans ce premier numéro congare laumajorité des
articles investiguaient leare a domicile. Ce deuxiéme numéro poursuit cette réflexion, tout

en l'élargissant a la question de I'organisation sociale et politique présidant a la prise en
charge de certaines situations de handicap. Il s’agit de s’interroger sur les lieux et les formes
implicites de care pour rendre visible un ensemble de présupposés qui accompagnent
I'histoire récente des formes de traitement social du handicap. La problématique posée dans
ce numeéro est d’explorer de diverses fagons les formes de répartitanedguntre un nombre

limité d’acteurs que sont I'Etat, la famille, les communautés, le secteur privé.

En effet, lecare en tant qu’ensemble d’activités visant le soin a autrui, est exercé sur
plusieurs sites, mais le lieu diare qui simpose spontanément est celui des familles. Ce
présupposé de la famille a la vie dure, malgré les formes de contestation dont il a fait I'objet,
tout d'abord dans le champ ddsability studies, mais €également dans les écritssodial
care et de l'éthique dware Et pour cause, la famille reste l'acteur principal dans de
nombreux pays, y compris lorsque les formes adee institutionnel sont largement
développées. Pourtant, les courants dissbility studieset de I'éthique duwcare se sont
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rejoints sur le constat d’'un risque majeur a cotreemecare sur la famille : lieu naturalisé du
care la famille dispenserait ainsi d’autres acteurseamobiliser. Leslisability studiesont

trés tot rappelé la responsabilité de la soci&&atiaquer aux barriéres sociales que celle-ci
érigeait a I'égard des personnes en situation dditap, et a éviter ces formes de dépendance
a la famille ; les auteures de I'éthiqueaire ont souligné également les difficultés que posait
la réalisation dware dans le seul espace familial, se démarquant deréscducare inspirées

du modéle dyadique meére-enfant comme chez Nel Mgdd{Tronto, 2009) : elles ont
critiqué I'assignation aware des femmes et des catégories les plus minoriséiss; ont
pointé les dangers d’une réalisationadue qui ne répond pas a des criteres de démocratie et
échapperait au principe de justice (Tronto, 20@9jtay (2003) a également souligné les
risques de « dépendance secondaire » pour le pamuwdecare principal.

La place des communautés ou collectifs dans liosgdion et la réalisation dtare a
d’emblée été pensée dans la description du roleiffésents acteurs, variant selon le modéle
d'Etat(Jenson, 1997 ; Lewis, 2002; Martin, 2008etablier, 2009). Dans Ihistoire des
mobilisations des personnes handicapées, le mounediadependent livinga trés tot
défendu des formes communautaires d’organisationcahe (les Centres pour la Vie
Autonome) contre les prises en charge institutidaret familiale prédominantes (Barral et
al., 2000). Ce second numeéroAdter «Care et handicap » est I'occasion de porter une
attention particuliere a des collectifs et assamit dans le champ du handicap. Il invite plus
largement a explorer les réles et places des diftérprotagonistes et a analyser les relations
réelles - ou supposées - entre eux, dans des tesmterciaux et historiques variés : de
'époque paléolithique aux contextes contemporamarqués par une faiblesse de
financement public, par la réduction des moyensual, ou encore par des formes
d'inégalités territoriales dans l'allocation dedeai Il s’'interroge finalement sur les formes
politiques ducare dans le temps et dans I'espace.

Quatre ensembles de questions sont notamment m@séses articles que nous
publions, en lien avec cette thématique. Une prentéestion concerne la nature méme des
comportements que I'on observe dans différentegt®sc: qu’est-ce que le soin et qu’est-ce
la compassion ? La présence et la survie de pessanfirmes suffisent-elles pour indiquer
I'existence de comportement de soin a leur égaral Qualification de ces comportements, en
termes de soin ou de compassion, n’est-elle pasldée liée a une interprétation particuliére
du rapport des sociétés a leurs membres infirniés faut-il pas des lors, pour qualifier une
relation en termes de soin, s’interroger sur l'oigation et les caractéristiques de la société
dans laquelle cette relation prend place ?

Un deuxieme ensemble de questions concerne leglesodormatifs qui définissent
les facons d’envisager &arequi convient. Malgré leur histoire distincte, tisability studies
et I'éthigue du care ont convergé dans leur critique du monopole desmes
professionnelles : que ce soit au titre de la négades savoirs des personnes handicapées
(Finkelstein, 1980) ou de la minorisation des compées pratigues développées par les
pourvoyeurs deare (Tronto, 2001 ; Damamme et Paperman, 2009). Cet#erogation sur
les contours de I'expertise a également fait I'odjane plus grande attention avec la montée
en puissance des collectifs de patients (Akrichakt 2009 ; Dodier, 2003) et la
reconnaissance légale dont elle a fait 'objet dutas vingt dernieres années. On retrouve
cette interrogation autour des normes aduie, notamment dans I'enquéte de Judith Mac
Kenzie (autour du couple protection / indépendaneais aussi dans la recherche de Gaél
Villoing, Sébastien Ruffié et Sylvain Ferez qui lysa les discours et actions d’associations
et organisations de personnes handicapées en Gupdetur plusieurs décennies et met en
evidence une tension entre la revendication d’aitetment égal et celle d’'une demande de
reconnaissance de ses spécificités.



Un troisieme ensemble de questions concerne lesegsus d’émergence et de
transformation des collectifs liés &are et corrélativement, la forme que prendoage en
fonction des collectifs. Les articles de Tomas $ameCriado,Israel Rodriguez-Giralt et
Arianna Mencaroni, de Jeannette Pols et Maartjegsimyns et de Gaél Villoing etl.
montrent que la création de collectifs engage uifftes temporalités d’action, occasionne des
réflexions sur les causes défendues, et interrogetére les arrangements dare en place,
en proposant des formes inédites d'aides technigéfischies collectivement (Sanchez-
Criado etal.), en interpellant des interlocuteurs sur leurfiédénce ou leur faible implication
(Villoing et al.) ou en délimitant les profils des intervenants wursite internet d’échanges
(Pols etal.). L'article de Tomas Sanchez-Criadoaktmontre comment la suppression des
barriéres matérielles qui rendent I'espace inadolesaux personnes est un souci qui peut étre
pensé dans I'ordre du commun, associant des mountsrde différents horizons, initiés par
des personnes handicapées, ou par un front pltes gda<ritique des institutions politiques et
sociales. Il permet de voir comment les discussisns des arrangements techniques
réactualisent les frontieres entre profanes et rexpet réengagent a nouveaux frais les
guestions du partage des savoirs, de la légitiatides compétences des uns et des autres a
inventer des dispositifs deare... L'article de Villoing etal. rend saisissable la dimension
immédiatement politique de l'organisation des lidaxare pour les personnes présentant une
déficience motrice dans le contexte guadeloupéwtrivant les enjeux de la construction
d'une politique locale du handicap dans le contdggerapports de pouvoir entre la métropole
et les Antilles. La perspective historiqgue rendl@gent compte des changements d’attentes
et de représentations surdare compte tenu de I'évolution méme des lieux d’adoetedes
critiques relatives agare institutionnel des deux cotés de I'Atlantique. Blague I'égalité de
traitement avec la métropole avait été défendudgsapremiéres associations autogerées au
début des années 1980, des discours plus coniesstadal’égard de la métropole et de son
modele de prise en charge se faisaient jour égalewaorisant des spécificités dare pre-
existant dans la société guadeloupéenne, cheralvaita encourager des pratiques qui soient
respectueuses des personnes en situation de hansbee faire disparaitre la dimension des
relations affectives pensée comme un atout.

Enfin, la question « qui parle, au nom de quoidauqui ? » est présente dans la
majorité des textes. Ainsi, la description des poyeurs decare a eu cet objectif premier de
donner de la voix a des personnes invisibiliséaedai de leur place dans les rapports sociaux
de sexe (Gilligan, 2008), mais aussi de classetade ou selon le découpage Nord/Sud
(Glenn, 2009 ; Ehrenreich et Hochschild, 2003). rendant compte de préoccupations
généralement rabattues sur I'espace privé, I'éthidjucare visait a rendre visible des figures
dont la place est souvent minorée, professionnellemembres des familles, présentes dans
la sphére domestique, comme dans les institutlasauteurs dedisability studiesont quant
a eux souligné la faible prise en compte de la W@g « destinataires ». Si la question des
récits a éteé plus controversée au sein du chamgisisility studiesc’est qu’elle a été percue
comme risque d'une nouvelle prise a I'encontre d'lecture sociale du handicap, soit un
moyen de réassigner la personne handicapée a sepi@sa et en derniére instance, a son
identité biologique. Ne taisant pas les risquesjaals leur prise de parole était associée, des
auteurs comme Jenny Morris (2001) ou Susan We(t@dle) ont néanmoins tenu a faire le
récit de difficultés qu'elles pouvaient rencontret,ont permis de rappeler les formes de
minorisation de certaines voix au sein des cofiecti

Chacun des articles que nous publions ici pospiéstion de la Iégitimité de la prise
de parole, de l'initiative et de la régulationdets arriere-plans philosophiques, historiques et
politiques qui soutiennent les formesadee déployées dans le champ du handicap.

Dans le premier article publié, David Le Doat rexdnpte du débat qui a notamment
entouré les réflexions concernant la présencdtdis de soin consécutives a la découverte



d’individus adultes présentant des infirmités impotes. Il relance ainsi la réflexion sur le

réle des différentes anthropologies sous-tendantelzherche : anthropologie de [I'étre

autonome libéral qui adopterait une attitude comsipaselle pour les individus plus faibles et

vulnérables ou encore une anthropologie qui pduétee qualifiée de la « vulnérabilité » et

qui ne présumerait pas d’emblée une oppositiortstentre deux catégories d’individus.

L’article de Le Doat réinterroge fortement les pigsoseés a I'ceuvre dans l'interprétation des
données, montrant qu’il est essentiel, dans ndwerehes, de s’interroger sur la définition des
termes « soin », « compassion ».

Dans le second article, Tomas Sanchez-Criadb stintéressent a la maniére dont se
sont croisés, en Espagne, le mouvement pour laut@nome et le mouvement des indignés
(de mai 2011), renouvelant le débat autour descaerd’aide pour les personnes handicapées
et de leur participation a la société. A partir rifuenquéte ethnographique, il analyse le
processus de fabrication d’'une rampe d’acces, Ipliabais surtout, facilement et librement
fabricable par tout un chacun. Il montre commenproeessus peut étre interprété comme un
« faire critique » qui interroge learg et plus largement, le collectif pourvoyeur euligu
care

Le troisieme article de J. Pols @t porte lui aussi une interrogation sur le colfecti
pourvoyeur et lieu dwcare. J. Pols etal. s'intéressent a un forum internet dans lequel des
personnes atteintes d’'incontinence s’exprimentrd guestions portent sur la constitution du
collectif, et plus précisément sur la facon dontakectif construit une expérience collective
sur la vie et les pratiques de I'incontinence. £heontrent que I'expérience de la vie avec une
incontinence est le résultat d'un processus d'épbatollectif, qui prend alors la forme de
savoir-faire, de capacités et d'interprétationsgsta-dire la forme d’'une connaissance
pratiqgue. Celle-ci peut étre mobilisée par les emjticontestée et transformée par eux, et
transformer, en retour, leur propre vécu de l'irtamnce.

Le quatrieme article de Villoing etl. analyse les formes d'engagement des collectifs
de personnes présentant une déficience motrice uelgbupe, ancienne colonie devenue
département francais d'outre-mer. Il montre quel&mitions de ce que serait oareadapté
découlent non seulement des conceptions de la rpersilandicapée et de son autonomie,
mais plus globalement de l'organisation géopolgiqians laquelle elles prennent corps.
Ainsi, le contexte postcolonial rend-il particubénent complexes les relations des personnes
handicapées avec tare public entierement « tenu » par la métropole. agtgurs montrent
gu’'apres une premiere période durant laquelle $sp@ations ont tenté de prendre au mot
I'égalitarisme républicain francais pour revendigles mémes prestations que la métropole,
les mobilisations plus récentes entendent redomner place particuliere aoare privé,
dispensé par I'entourage, comme composante spéeifig la culture guadeloupéenne.

Le dernier article de Judith Mac Kenzie analysge #tentes en termes dmre
formulées par des personnes avec un handicap netiéairs familles dans la ville du Cap en
Afrigue du Sud. Cette recherche menée par enteetitividuels et pafocus groupavec les
personnes en situation de handicap et leur fapédlenet de faire apparaitre les variations de
besoins selon le point de vue adopté (personneidegék ou proche), la demande de
protection étant plus récurrente chez les famijes chez les personnes handicapées elles-
mémes, a l'exception d'une demande commune deyrnde protection contre les violences
et particulierement contre le viol. L'auteure matdent sur I'importance de I'éthique aiwe
et d'une approche relationnelle pour rendre comptsoutien apporté par les familles dans un
contexte ou le modéle des droits humains ne s'geagne pas des moyens suffisants ni ne
prend en compte la spécificité de certains handi¢aple handicap mental).
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