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Résumeé

Cette étude s’intéresse aux sentiment(s) de justice de jeunes agés de 10 a 18 ans, présentant un
handicap mental, cognitif ou porteurs de trouble(s) DYS- quant a leur accés aux savoir et a la
qualification. Ceux rencontrés se sont construits en cétoyant de multiples spheres, familiale,
amicale, scolaire, etc. et ont grandi dans un monde qui depuis leur naissance contribue a favoriser
I’inclusion des personnes en situation de handicap en référence a la loi du 11 février 2005. Ils
nous livrent leurs cheminements a travers des récits biographiques (Delory-Momberger, 2015).
L’annonce du handicap est un choc tant pour les parents que pour I’enfant qui percoit leur
souffrance. Cette différence les poursuit a I’école. Dés lors, ils se retrouvent en situation liminale
(Blanc, 2010, 2017), souvent matérialisée par une orientation dans un dispositif spécialisé. A
I’adolescence, ils doivent élaborer tant leur identité personnelle que professionnelle (A. Bosma,
1994; Lannegrand-Willems, 2012). Or certaines rencontres engendrent des bifurcations dans leur
parcours (Abbott, 2009; Bessin et al., 2010; Négroni, 2009).

Afin d’étudier ces parcours et les moments cruciaux qui les ont jalonnés, je me suis appuyée sur
la théorie de justice de Rawls (2008, 2009), celle de Nussbaum (2007, 2017) qui opérationnalise
le concept de capabilité développé par Sen (2012) ainsi que les travaux de Fraser (2012) autour
du lien entre justice sociale et reconnaissance. Ces ancrages philosophiques complétent les
travaux sur la justice scolaire étudiée par Dubet (1996) et sur le processus d’orientation
hiérarchisé (Dubet & Duru Bellat, 2000). Dans ce contexte, les éléves en difficulté sont
fréquemment conduits a accepter des propositions d’orientation qui ne correspondent pas
forcément a leur choix initial (Lannegrand-Willems, 2004) lesquelles renvoient davantage a un
choix de dispositif plutét que de mener une réflexion prospective autour du projet de vie des
jeunes et de leurs capabilités. Considérer la notion de reconnaissance, moins au regard d’une
identité spécifique qu’a celui de partenaire légitime de 1’interlocution (Fraser, 2011) permet de
reconsidérer la notion de projet de vie, déja présente chez Rawls dans la premiére édition de sa
théorie de 1971, également soulignée par Jaeger (2017). Cela permet également de laisser
émerger des dimensions d’ordre émotionnel, perceptif et expérientiel.

Cette recherche s’inscrit fondamentalement en éthique dans le sillage de Kittay (2015) afin
d’étudier les éprouvés et les sentiments de justice de 27 jeunes porteurs de handicap cognitif,
scolarisés en école dite « ordinaire », en unité localisée pour l'inclusion scolaire (ULIS) ou en
institut médico-éducatif (IME) grace a leurs récits biographiques. Autour des trois hypothéses
heuristiques formulées, il apparait que 14 jeunes n’éprouvent pas de sentiment d’injustice ; 11
autres sont plus nuancés et 1 seul ressent de I’injustice en lien avec son handicap. 2 jeunes
affirment que leur handicap est devenu une force et 11 autres disent avoir été victimes de
harcelement. Concernant le parcours d’orientation : 20 jeunes s’inscrivent avec la volonté
d’obtenir une qualification quelle qu’elle soit, au détriment de leur propre projet, alors que pour 7
autres, les décisions se sont articulées autour de leur projet. Enfin, 25 jeunes estiment comme
justes leurs décisions d’orientation, seuls 2 jeunes expriment un sentiment d’injustice scolaire par
rapport a leur orientation. La décision prise leur semble juste parce qu’elle leur permet d’obtenir
une qualification a terme. Elle devient méritée lorsque les €éléves ont ceuvré en ce sens et que
cette décision prend en compte leur projet de vie, tant au niveau scolaire que pour leur inclusion
future dans la société. Les résultats de cette étude confirment globalement la pensée de Blanc
(2017) : le handicap s’appréhende comme liminalité sans fin.



Mots-clés : handicap, handicap cognitif, besoin éducatif particulier, sentiment de justice,
parcours de scolarisation, capabilités, éthique, empathie, recherche biographique.



Abstract

This study looks at the feelings of justice of young people aged between 10 and 18 years old,
with mental or cognitive disabilities or with DYS- disorder(s) - in terms of their access to
knowledge and qualifications. The ones we met were built by being in contact with multiple
spheres: family, friends, school, etc. and have grown up in a world that since their birth has
contributed to the inclusion of people with disabilities with reference to the law of 11 February
2005. They share their journeys with us through biographical accounts (Delory-Momberger,
2015).

The announcement of disability is a shock for both the parents and the child who perceives their
suffering. This difference sues them at school. From then on, they find themselves in a liminal
situation (Blanc, 2010, 2017), often materialized by an orientation in a specialized system. In
adolescence, they must develop both their personal and professional identity (A. Bosma, 1994;
Lannegrand-Willems, 2012). However, some encounters result in bifurcations in their course
(Abbott, 2009; Bessin et al, 2010; Negroni, 2009).

In order to study these journeys and the crucial moments that marked them, | drew on the theorie
of justice of Rawls (2008, 2009), on Nussbaum’s one (2007, 2017) which operationalizes the
concept of capability developed by Sen (2012), as well as on Fraser's (2012) work on the link
between social justice and recognition. These philosophical anchors complement the work on
school justice studied by Dubet (1996) and on the hierarchical guidance process (Dubet &amp;
Duru Bellat, 2000). In this context, students with difficulties are often led to accept proposals for
guidance that do not necessarily correspond to their initial choice (Lannegrand-Willems, 2004)
which refer more to a choice of device rather than to a prospective reflection on the life project of
young people and their capabilities. Considering the notion of recognition less in terms of a
specific identity than in terms of the legitimate partner of the interlocutor (Fraser, 2011) makes it
possible to reconsider the notion of life project, already present in Rawls in the first edition of his
1971 theory, also emphasized by Jaeger (2017). It also allows emotional, perceptual and
experiential dimensions to emerge.

This research is fundamentally ethical in the wake of Kittay (2015) in order to study the
experiences and feelings of justice of 27 young people with cognitive disabilities, educated in so-
called &quot;ordinary™; schools, in localized units for inclusive education (ULIS) or in medico-
educational institutes (IME) thanks to their biographical accounts. Based on the three heuristic
hypotheses formulated, it appears that 14 young people do not feel any sense of injustice; 11
others are more nuanced and only 1 feels injustice in relation to his or her disability. 2 young
people say that their disability has become a strength and 11 others say they have been harassed.
Concerning the orientation course: 20 young people registered with the desire to obtain a
qualification of any kind, to the detriment of their own project, while for 7 others, the decisions
were based on their project. Finally, 25 young people feel that they have deserved the orientation
decisions, only 2 young people express a feeling of school unfairness in relation to their
orientation. The decision taken seems fair to them because it allows them to obtain a qualification
in the long run. It becomes deserved when the pupils have worked towards it and when this
decision takes into account their life project, both at school and for their future inclusion in
society. The results of this study generally confirm the thinking of Blanc (2017): disability is seen
as a never-ending liminality.

Keywords: disability, cognitive disability, special educational needs, sense of justice, educational
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pathway, capabilities, ethics, empathy, biographical research.



Remerciements

Si une personne m’avait dépeint ce jour ot je soutiendrais une thése de doctorat alors que je me

prenais la téte avec « b » et « a » ¢a fait « ba », je ['aurais pris pour un fou.

Je le dois a des efforts et a une volonté sans faille. Mais ce long voyage n’aurait pas été possible
sans un pilote aux commandes : la professeure Martine Janner-Raimondi. Elle a su me guider,
me faire éviter des turbulences, m’écouter lorsque cela était nécessaire. Elle m’a permis de
prendre mon envol et me guide encore pour réussir mon atterrissage, qui je /’espére, se fera sur

une nouvelle terre pleine de promesses.

Tout au long de ce vol, Diane Bedoin, Anne Sophie Jurion et Izabel Galvao m’ont accompagnée
de leurs précieux conseils. Je devrais également y inclure toute ['équipe du laboratoire
EXPERICE, qui, par son soutien, ses analyses m’a permis d’avancer et d’approfondir ce travail

de longue haleine. Et d’aller méme au-dela de ce sujet pour en explorer d’autres.

Je tiens a remercier également celui qui sans le savoir est a linitiative de cette recherche : Frank
Jamet. En me faisant découvrir [’euvre de John Rawls, cette idée de sujet n’aurait sans doute
pas germée. A Thérése Sepulchre, pour ses mots réconfortants qui m’ont permis de briser mes

chaines face a l’écriture.

Je voudrais remercie tous les jeunes qui ont participé a cette étude, leurs familles, ces équipes
pédagogiques, ces proviseurs et directeurs.rices de centre de soins. Ils m’ont permis de rentrer

pour beaucoup dans leur intimité. Sans eux, ce travail n’aurait pas été possible.

Mon fils et ma fille sont aussi a [’origine de cette étude. Je suis devenue enseignante spécialisée
pour mon fils en premier lieu, au cas ou il serait DYS-. C’est pour eux que je me suis inscrite
dans ce parcours. Leur montrer que tout est possible. 1l suffit de s’en donner les moyens. Mais,

malgré leur jeune &ge, ils ont accepté de partager leur maman avec un ordinateur, des livres, des

8



inconnus.

Mon époux, pour son soutien inconditionnel et son aide lorsqu’il me fallait relire un document et

que ma téte m’en empéchait.

Mes amies, Agnés Lucas, Florence Gaillot et Christine Gimpel qui m’ont soutenue qu’il pleuve,
qu il vente ou qu’il neige. Autour d’un verre, d’un fou rire OU en présence de ces jeunes qui nous

demandaient de nous surpasser a chaque instant.

A ma petite Zozotte, & ma maman. A Colette et Michel, qui par leur aide ont rendu cette aventure

possible.

Bien qu’ils ne soient plus de ce monde, ils n’ont cessé d’étre présents a mes cotés . mon grand-

pére et mon oncle. Aujourd’hui encore.

Et enfin, bien qu’ils n’aient pas la parole, ils m’ont beaucoup apportée en venant s affaler autour

de mon fauteuil lorsque je travaillais dans mon bureau, Figaro et Saphir.



Abréviations utilisées
ARS : agence régionale de santé.
AESH : accompagnant d’¢léves en situation de handicap.
AVS : assistante de vie scolaire.
BEP : besoins éducatifs particuliers.
BEI : besoins eéducatifs invisibilisés
BTS : brevet de technicien supérieur.
CAP : certificat d’aptitude professionnel
CDAPH : commission des droits et de I’autonomie des personnes en situation de handicap.
CDTD : centre de distribution de travail a domicile.
CH : chercheur.
CIF : classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé.
CIH : classification internationale du handicap.
CIM : classifications internationales des maladies
CLIS : classe pour I’intégration scolaire puis classe pour I’inclusion scolaire.
CP : cours préparatoire.
ESAT : établissement et service d’aide par le travail.
FCPE : fédération des conseils des parents d’éléves.
IEN : inspecteur de 1’éducation nationale.

IME : institut médico-éducatif.
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IM Pro : institut médico professionnel.

ITEP : institut thérapeutique éducatif et pédagogique.

MDPH : maison département pour le handicap.

OMS : organisation mondiale de la santé.

PAP : projet d’accompagnement personnalise.

PAI : projet d’accueil individualisé.

PIAL : pdle inclusif d’accompagnement localisé.

PIB : produit intérieur brut.

PISA : programme international de suivi des acquis des éleves.
PPC : plan personnel de compensation.

PPS : projet personnel de scolarisation.

RASED : réseau d’aides spécialisées aux éleves en difficultés.
RQTH : reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé.
SESSAD : service d’éducation spéciale et de soins a domicile.
SIEC : service inter académique des examens et concours.
VAE : validation des d’acquis par I’expérience.

UE : unité d’enseignement

ULIS : unité locale pour I’inclusion scolaire.
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Introduction

Etre handicapé aujourd’hui : peut-on étre et faire ce que 1’0n souhaite ?

Virginie Delalande participe en février 2019 a un concours d’éloquence’. Elle se lance
dans I’aréne telle I’avocate et conférenciere qu’elle est au quotidien. Elle maitrise 1’exercice a la

perfection et débute ainsi sa plaidoirie :

« Je vous parle avec une voix qui peut-étre vous dérange, vous met mal a ['aise, c’est une

VOIX que moi-méme je n’ai jamais entendue » (Delalande, 2019).
Virginie est sourde de naissance.

Sarah Gordy recoit le dipléme de Docteur en droit honoris causa de I'Université de Nottingham

le 12 décembre 2018. A cette occasion, elle prononce les mots suivants? :

« Ne doutez pas, ne croyez pas aux étiquettes. Croyez-en vous. Personne ne connait votre
potentiel. Personne ne connait le futur. C’est a vous de le créer. Beaucoup de personnes,
souvent des médecins, pensaient que j’allais vivre une vie tres limitée. Aujourd’hui, je ne
parle pas. J’agis. J'ai appris des scripts d’écrivains talentueux. Je me suis exprimée a la
télévision et a la radio. Mais je ne parle pas uniquement. Je milite. Je suis une
ambassadrice pour [’association Mencap et j’ai parlé aux Nations Unies pour la journée
internationale de la trisomie 21. Je ne fais pas que marcher. Je danse. Si j’avais cru les
gens qui disaient que je ne pouvais pas faire ci ou ¢a, je n’aurais rien fait de tout ca. Je
ne serais pas la, en face de vous, sur cette scéne en vous regardant vous tous merveilleux
diplomés. 1l y aura peut-étre des moments dans votre vie ou les gens vont douter de vous.
Il'y a aussi des moments ou vous allez douter de vous-méme. Ne croyez pas aux étiquettes.
Croyez en vous. Personne ne connait votre potentiel. Personne ne connait le futur. »
(Gordy, 2018).

! https://www.francetvinfo.fr/economie/medias/video-cette-voix-c-est-moi-l-eloquence-d-une-sourde-emeut-aux-
larmes-le-jury-et-le-public-du-grand-oral_3199239.html, consulté le 8 mai 2020

2 https://www.facebook.com/Loopsider/videos/le-tr9%C3%A8s-beau-discours-de-sarah-gordy/961293090925630/,
consulté le 8 mai 2020
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Sarah Gordy est atteinte de trisomie 21. C’est une anomalie génétique qui s’accompagne tres

souvent d’un retard de développement moteur et mental.

Sarag Gordy et Virginie Delalande sont toutes deux porteuses d’un handicap. Elles ne sont pas de
méme nationalité (la premiere est anglaise, la seconde francaise et ont respectivement grandi dans
ces deux pays), pourtant elles nous témoignent des mémes doutes, des mémes obstacles, des
mémes souffrances et combats, de cette méme étiquette de personne « handicapée » ou encore de
personne en situation de handicap, mais surtout des mémes victoires. Est-ce a penser que la
législation internationale en faveur des personnes en situation de handicap et en France la loi du
11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances des personnes handicapées portent leurs

fruits ? Cette loi définit dans son préambule ce terme en France :

« Constitue un handicap, au sens de la présente loi, toute limitation d'activité ou
restriction de participation a la vie en société subie dans son environnement par une
personne en raison d'une altération substantielle, durable ou définitive d'une ou plusieurs
fonctions physiques, sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, d'un polyhandicap

ou d'un trouble de santé invalidant. »

Permet-elle a toute personne en situation de handicap de s’inclure dans la société ? Permet-elle a
ces personnes de devenir ce qu’elles souhaitent étre et faire ? Est-ce que Virginie Delalande et
Sarah Gordy sont les deux arbres d’une forét d’anonymes ? Ou bien, est-ce deux cas isolés qui se
veulent étre des pionniéres ? Toutes deux soulignent en effet du manque d’exemples a suivre. Par
leurs témoignages ne cherchent-elles pas a nous montrer la voie vers une nouvelle définition de la
normalité (Ebersold, 1997; Kittay, 2015) ? Mais nous devons étre conscients que si nous nous
engageons dans cette voie, cela nous demandera des modifications plus profondes de nos modes
de fonctionnements, de pensées, de croyances, mais également de notre société etc.... En
sommes-nous capables ? 'Y sommes-nous préts ? Et si nous décidions de les suivre, quel(s)
risque(s) pourrions-nous faire encourir a ces jeunes, quels qu’ils soient ? Mais au-dela de ces
projections, quel est le parcours de formation de ces jeunes porteurs d’un handicap aujourd’hui ?
Quel(s) acces aux savoirs leur offrons-nous ? J’entends par le concept de parcours, «une

succession d’'évenements et de positions occupée par un individu et sont structures par différentes
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variables et dimensions » (Bouquet & Dubéchot, 2017, p. 16). Leur cheminement est-il similaire
a celui de Virginie Delalande et Sarah Gordy ? Est-il différent ? Dans ce cas, en quoi I’est-il ?
Comment pourrions-nous alors procéder pour que ces enfants puissent faire et étre ce qu’ils
souhaitent, a I’instar de Virginie et Sarah ? Leur laisse-t-on la possibilité de s’exprimer ?
Comment cela est-il pris en compte ? A quel moment de leur parcours ? Par qui ? Leur laisse-t-on

1I’opportunité de le faire ?

J’entends par « nous » : les lecteurs, les médecins, les enseignants, les éducateurs spécialisés, les
professionnels des professions libérales telle que les orthophonistes, les psychomotriciens, etc...
les psychologues, les familles, les hommes politiques qui édictent des lois, les citoyens que nous

sommes, les chefs d’entreprises, etc... Je m’inclus dans cette liste non exhaustive.

Sarah Gordy et Virginie Delalande s’expriment avec énormément de conviction et d’assurance.
Au-dela des mots, leurs voix nous transmettent une multitude d’émotions (Delory-Momberger,
2004). De la fierté, du courage, de la volonté, de la détermination, de I’injustice, du doute...
Mais, que ressentent les jeunes porteurs d’un handicap au quotidien, dans leurs accés au savoir et
a la qualification ? Partagent-ils ces mémes émotions ? De la justice ? De ’injustice ? Rien ? A

cet égard Korff-Sausse (2013) avance :

« Il est rarement question de leur vie psychique. Comment comprend-il sa situation ?
Qu’en pense-t-il 2 Qu’imagine-t-il ? Comment vit-il les frustrations permanentes qui

découlent de son handicap ? Comment-se-voit-il ? » (Ibid., p.77).
Et ajoute :

« La question revient en quelque sorte a définir le rapport entre l’identité de l'individu et

le handicap qu’il porte. » (Ibid., p. 67).

Je me pose ces questions depuis plusieurs années et encore aujourd’hui. Pour quelle(s) raison(s) ?
Je suis enseignante spécialisée dans le handicap cognitif, psychique et mental depuis plu