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Transing dementia: Rethinking compulsory biographical continuity through the
theorization of cisism and cisnormativity
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Résumeé

A l'aide d’outils théoriques issus des études trans et des études sur le handicap/crip, nous recon-
ceptualisons l'identité de soi dans le contexte de la démence. Nous démontrons que la majorité des
recherches, des interventions et des discours sur la démence est axée sur le maintien du soi pré-
démence. Nous soutenons que la contrainte a la continuité biographique nécessaire pour maintenir le
soi pré-démence est fondée sur des formes imbriquées d’agisme, de capacitisme et de cogniticisme
et interagit avec ce que nous appelons le cisisme (le systtme d’oppression qui discrimine les per-
sonnes sur la base du changement) et ses composantes normatives, la cisnormativité* et la ciscogno-
normativité. Aprés avoir présenté une généalogie critique du terme cisnormativité*, nous revisitons la
signification de ce concept et remobilisons ce dernier dans le contexte de la démence et démontrons
son utilité pour critiquer la contrainte & la continuité biographique. A linstar des verbes « queeriser »
(queering) et « cripper » (cripping), nous proposons de transer (fransing) la démence de maniére a
révéler une nouvelle conceptualisation d’un soi fluide et changeant plutét qu’ancré dans de multiples
oppressions.

Mots-clés : personnes trans et non binaires, démence, cisnormativité, capacitisme, agisme, identité
de soi
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Abstract

Using theoretical tools from trans studies and disability/crip studies, we reconceptualize the self in
the context of dementia. We illustrate that most dementia discourse, scholarship and intervention em-
phasize a maintenance of the pre-dementia self. We argue that the compulsory biographical continuity
needed to maintain the pre-dementia self is based on interlocking forms of ageism, ableism, and cog-
niticism, and interacts with what we call cisism (the oppressive system that discriminates against peo-
ple on the basis of change) and its normative components, cisnormativity* and ciscognonormativity.
After providing a critical genealogy of the term cisnormativity*, we resignify and redeploy this concept
in the context of dementia, demonstrating how it is useful for critiquing compulsory biographical conti-
nuity. Following the verbs queering and cripping, we propose a transing of dementia that leads to a
new conceptualization of the self that is fluid and changing, rather than one anchored in multiple op-

pressions.

Keywords : trans and non-binary people, dementia, cisnormativity, ableism, ageism, selfhood

Perdre la téte, perdre son identité de soi?
Les présomptions cisnormatives qui fagon-
nent la contrainte a la continuité biogra-
phique

« L’idée de perdre la téte — comme le laisse
entendre la traduction littérale de démence —
est effectivement trés effrayante. Elle suggere
la perte de sa place dans le monde adulte. Elle
implique I'amputation douloureuse de son soi
antérieur. Quand on descend dans un état de
détérioration cognitive accrue, on s’imagine
que son soi disparait couche aprées couche en
méme temps qu’on perd toute une vie de sou-
venirs. »' (Haeusermann, 2019, 1)

ette citation, tirée d'un article qui
interroge la « continuité forcée » du
soi pré-démence? dans les soins liés

"Note de traduction : Toutes les citations dans cet article
sont traduites de I'anglais, sauf indication contraire. Il est
a noter que bien que le terme « dementia » soit souvent
traduit en frangais, par exemple par d'importantes organi-
sations comme la Société Alzheimer du Canada, a I'aide
de I'expression « troubles neurocognitifs », les auteur.es
ont fait le choix d’opter pour le terme « démence » en
frangais afin d’éviter I'aspect parfois pathologisant lié au
terme « trouble ». La démence est ainsi congue moins
comme un trouble qu’une différence cognitive.

2Nous employons le terme « démence » pour désigner
une variété de réalités qui ménent a des changements
cognitifs, notamment la maladie d’Alzheimer et la dé-
mence vasculaire. Dans l'article, nous nous référons a la
démence comme handicap cognitif, nous abordons la
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a la démence (Haeusermann, 2019, 1), sou-
ligne un des aspects les plus terrifiants de la
démence aux yeux de la plupart des per-
sonnes, des chercheur.euses et des profes-
sionnel.les de la santé : la potentielle « perte »
du soi. Dans les représentations du vieillisse-
ment, les récits de soins, les discours poli-
tiques, les témoignages individuels et l'imagi-
naire social, la démence est pergue comme
problématique en grande partie en raison de
son impact souvent radical sur le soi. Pour plu-
sieurs, l'idée que nous, ou qu’une personne
que nous aimons, pourrions perdre nos souve-
nirs ou subir un potentiel changement cognitif
qui nous rendrait méconnaissable s’apparente
a la mort. Ainsi, la démence devient une chose
a éviter a tout prix, une chose a la fois abjecte
et indésirable. Ces peurs font partie intégrante
de ce qui alimente les attitudes capacitistes et
cogniticistes envers la démence et les attitudes
agistes envers les personnes ageées plus glo-
balement. Nous avons créé le terme « cogni-
ticisme » pour désigner le « systéme d’oppres-
sion qui discrimine les personnes ayant un
handicap cognitif/mental » (Baril et Silverman,

démence a partir d’'une perspective critique sur le handi-
cap plutét qu'a partir d’'une perspective médicale (Au-
brecht et Keefe, 2016; Shakespeare, Zeilig et Mittler,
2019; Thomas et Milligan, 2018). Méme si nous utilisons
le terme « soi pré-démence », nous n‘adhérons pas a une
distinction aussi claire entre les périodes avant et aprées
un diagnostic; il s’agit simplement d’'un mécanisme dis-
cursif pour indiquer les changements du soi qui accom-
pagnent I'apparition de la démence.
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2019, 12). Les composantes normatives de ce
systéme d'oppression se manifestent sous
forme de cognonormativité, une notion élabo-
rée par King quelques anneées plus tét (King,
2016, 59).

Le présent article soutient que les peurs qui
alimentent les conceptions répandues de la
perte du soi associée a la démence, ainsi que
les pratiques connexes visant a préserver le
soi pré-démence, ou ce que Haeusermann
(2019) nomme la « continuité forcée », sont
ancrées non seulement dans le capacitisme, le
cogniticisme et I'dgisme, mais aussi dans la
cisnormativité et ce que nous définissons plus
loin comme la « ciscognonormativité ». Bien
gue la cisnormativité soit un concept typique-
ment utilisé dans les études trans pour dési-
gner la composante normative d’'un systéme
cisgenriste (ou transphobe) (Ansara et Hegar-
ty, 2012; Pyne, 2011), nous mobilisons la no-
tion de cisnormativité* dans un sens plus large,
suivant l'invitation de Baril (2009; 2013) a élar-
gir le concept en revenant a ses origines histo-
rigues comme preéfixe désignant linvariabilité
ou l'immutabilité (sameness). Dans le présent
article, nos arguments sont exprimés a l'aide
du terme cisnormativité* avec un astérisque
pour indiquer, tout comme Baril, une définition
élargie du concept®. Nous employons le con-

3Baril (2013; 2015) place un astérisque aprés certains
termes portant le préfixe « cis- » de fagon similaire a la
pratique dans d’autres travaux en études trans qui pla-
cent un astérisque apres le terme trans*. Comme
I'expliquent Hayward et Weinstein (2015), I'utilisation de
« trans* » avec un astérisque ouvre la voie a tout un
monde de possibilités, tout comme « trans- » avec un trait
d’'union. Dans un article clé en études trans, Stryker,
Currah et Moore (2008, 11) proposent 'usage du terme
« trans- » avec un trait d’'union : « Un petit trait d’union est
peut-étre un signe trop fragile pour porter autant de poids
conceptuel que nous I'entendons, mais nous croyons que
le trait d’'union compte pour beaucoup, précisément parce
qu’il indique la différence entre le nominalisme implicite
de « trans » et la relationnalité explicite de « trans- », qui
demeure ouvert et résiste a une exclusion prématurée en
refusant de se rattacher a un seul suffixe. Notre appel a
contributions [I'appel a contributions référe ici a un numé-
ro spécial de la revue Women’s Studies Quarterly ou
WSQ) se lit: “Trans: -genre, -national.e, -racial.e, -
générationnel.le, -génique, -espéce. Et la liste s’allonge.
Ce numéro spécial de la revue WSQ invite les travaux
féministes qui explorent les croisements, les fuites et les
glissements de catégories de toutes sortes autour et a

travers le concept ‘trans-.” Nous sommes au fait des

cept de cisnormativité* pour désigner les at-
tentes normatives liées a la continuité ou a
linvariabilité du sexe/genre, ainsi que celles
associées aux multiples formes de continuité et
d’invariabilité, dont la continuité biographique
des personnes ayant une démence. Notre con-
ceptualisation de la cisnormativité* référe au
fait que, a partir d’'une perspective normative,
nous nous attendons a ce que les gens de-
meurent plus ou moins inchangés tout au long
de leur vie, une injonction que nous nhommons
ici la «contrainte a la continuité biogra-
phique », un terme inspiré par les théories fé-
ministes, queer et crip sur la « contrainte a
'hétérosexualité », la « contrainte a la validité »
(compulsory able-bodiedness), la « contrainte
a la lucidité » (compulsory able-mindedness)
(Kafer, 2013; McRuer, 2003; Sandberg et
Marshall, 2017) et la « contrainte a la nostal-
gie » (Kafer, 2013). Plusieurs changements
provoqués par I'age et par les stades de la vie,
notamment devenir adulte, devenir parent, en-
dosser de nouvelles identités professionnelles,
changer d’affiliation politique, intégrer de nou-
velles perspectives grace au développement
personnel, changer de religion ou gagner ou
perdre du poids, parmi d’autres, sont généra-
lement considérés plutdét acceptables ou, du
moins, ne sont pas compris comme causant la
perte de soi (bien que certains puissent mener
a la discrimination ou a la marginalisation).
Toutefois, en cas d’importants changements
cognitifs comme ceux qui accompagnent la
démence, le soi est compris comme étant per-
turbé au point de créer une rupture importante
de la continuité biographique, ce qui constitue
une menace pour les conceptions cisnorma-
tives* du soi. Ceci est également vrai pour les
autres formes de handicap, comme nous le
rappelle Kafer (2013, 42-43) :

controverses et des débats actuels autour de l'usage du
terme « trans* » avec un astérisque. Entre 2000 et 2010,
plusieurs personnes trans activistes et universitaires ont
utilisé I'astérisque pour désigner une définition inclusive
du terme trans* afin d’englober les personnes trans-
sexuelles, transgenres et non binaires. Nous n’utilisons
pas I'astérisque dans ce sens, ni a partir d'une perspec-
tive de politique identitaire. Nous utilisons l'astérisque
pour ouvrir le terme « cisnormatif » a de nouvelles signifi-
cations.
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En effet, les peurs concernant la lon-
gévité « quelles qu’en soient les cir-
constances » — c’est-a-dire la peur du
handicap — sont souvent liées a une
sorte de contrainte a la nostalgie du
corps/esprit valide perdu, nostalgie
d'un corps/esprit qui n'a peut-étre ja-
mais existé. Les personnes ayant un
handicap « acquis », par exemple,
sont décrites (et se décrivent souvent
elles-mémes) comme si elles étaient
multiples, comme si elles avaient un
double et existaient sur deux plans dif-
férents, mais paralléles : le soi
«d’avant le handicap» et le soi
« d’aprés le handicap » (comme si la
distinction était toujours aussi claire et
toujours aussi binaire). La contrainte a
la nostalgie est ici a I'ceuvre, accom-
pagnée de l'attente culturelle selon la-
quelle la relation entre ces deux soi est
toujours celle d’'une perte, une perte
qui ne procéde que dans une seule di-
rection. Le soi « d’aprés » aspire au
temps « d’avant », mais pas l'inverse;
par exemple, nous ne pouvons imagi-
ner une personne qui regagnerait la
capacité de marcher et a qui manque-
rait la sensation de pousser un fauteuil
roulant ou de se déplacer avec des
béquilles.

Pour désigner la forme particuliére de continui-
té biographique imposée aux personnes ayant
un handicap cognitif, dont celles ayant une
démence, nous avons créé les termes « cisco-
gnonormativité », une composante précise de
la cisnormativité*, et du « cisisme », le systéme
d’oppression plus large abordé dans la troi-
siéme section de cet article.

Le présent article est divisé en quatre sections.
La premiere explore les écrits sur l'identité in-
dividuelle (« personhood ») et les concepts du
soi au sein des études sur la démence afin de
démontrer que, méme si les interprétations du
soi dans le contexte de la démence se sont
considérablement multipliées — par exemple,
en intégrant les perspectives critiques et non
pathologiques et les aspects corporels de
l'identité individuelle — la majorité des discours,
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des recherches et des interventions sur la dé-
mence met I'accent sur I'importance de la con-
tinuité biographique et la préservation du soi
pré-démence. Dans la deuxiéme section, nous
nous penchons sur le concept de cisnormativi-
té, tracons ses racines généalogiques et histo-
riques et explorons sa « resignification » émer-
geante dans les travaux universitaires grace a
I'utilisation de l'astérisque. Dans la troisieme
section, nous proposons de remobiliser le con-
cept de cisnormativité* dans le contexte du
handicap cognitif. Nous appliquons a la de-
mence les concepts de cisisme, de cisnormati-
vité* et de ciscognonormativité et démontrons
en quoi ce systéme d’oppression et ses com-
posantes normatives sont imbriqués dans le
capacitisme, le cogniticisme et l'agisme et
jouent un réle dans les injustices épistémiques
que vivent les personnes ayant une démence
(c’est-a-dire les injustices ayant un impact sur
elles en tant que sujets connaissants). Dans la
quatrieme et derniére section, nous mobilisons
les outils épistémologiques et théoriques des
études trans pour proposer de transer* la dé-
mence de maniére a perturber les conceptuali-
sations normatives du soi dans le contexte de
la démence. En nous appuyant sur notre para-
digme trans-affirmatif, crip-positif et anti-agiste
pour les interventions auprés de personnes
trans ayant une démence (Baril et Silverman,
2019), nous repensons la notion d’identité de
soi en I'ancrant dans la valorisation de la fluidi-
té et de la variabilité, plutét que dans linjonc-
tion cisnormative* a l'invariabilité. Nous soute-
nons que les personnes ayant une démence
ne devraient pas avoir a se conformer a la
cisnormativité* et a la contrainte a la continuité
biographique pour étre vues comme dignes de
reconnaissance, d’agentivité et de crédibilité
épistémique. Grace a ses applications dans
plusieurs disciplines, notamment les études sur
la démence, les études trans, les études queer
et sur le genre, les études crip/Mad et la géron-
tologie critique, nous croyons que la reconcep-

“Le verbe polysémique « transer » est défini plus loin
dans cet article. Comme I'expliquent Stryker et al. (2008,
13), «les personnes parmi nous formées en sciences
sociales sont devenues familieres, au cours des vingt
derniéres années environ, avec la queerisation des
choses; comment pourrions-nous aussi commencer a
transer [trans-] notre monde de maniére critique? »
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tualisation du soi dans le contexte de la dé-
mence a l'aide d’outils conceptuels des études
trans et sur le handicap/crip peut aider a ré-
duire les peurs associées a la démence, ainsi
que les attitudes capacitistes, cogniticistes et
agistes qui les accompagnent. Dans la méme
veine, nous croyons que de faire dialoguer la
notion de cisnormativité* avec celle de dé-
mence peut aider a élargir et a décentrer les
études trans des enjeux de sexe/genre. Autre-
ment dit, notre proposition de transer la dé-
mence implique aussi de transer a la fois la
cisnormativité et les études trans.

S’y accrocher comme si sa vie en dépen-
dait : le soi en contexte de démence

Avant de faire le bilan de la conceptualisation
du soi au sein des recherches sur la démence,
il est crucial de présenter quelques importantes
mises en garde. Premiérement, l'intention de
cet article n’est pas de s’engager dans une
analyse philosophique de l'identité individuelle
(personhood) ou de l'identité de soi (selfhood).
Cette analyse a déja été entreprise dans des
textes clés comme ceux de Parfit (1984),
Dworkin (1986), Dresser (1995), Jaworska
(1999) et Sabat et Harré (1992), parmi
d’autres. Higgs et Gilleard (2016) présentent
aussi une excellente discussion a propos des
nuances et des lacunes du terme « person-
hood » en expliquant les différences entre
lidentité individuelle comme statut moral,
comme état métaphysique et, dans plusieurs
champs de pratique, son interprétation comme
soins axés sur la personne (voir les pages 11-
26). Dewing (2007) explore aussi diverses dé-
finitions de lidentité individuelle, ainsi que les
failles que présentent la popularisation et
l'usage courant de la conception de lidentité
individuelle proposée par Kitwood (1997). Bien
que les termes « person/personhood » (« per-
sonne/identité individuelle ») et « self/self-
hood » (« soi/identité de soi ») soient souvent
utilisés indifféremment dans la littérature sur la
démence, la popularisation du travail de
Kitwood (1997) a suscité I'utilisation accrue des
termes  « person/personhood »  (« person-
ne/identité individuelle ») dans les études sur la
démence. Par conséquent, nous employons
« identité individuelle » dans la revue de littéra-

ture présentée dans cet article. Cela étant dit, a
linstar de Sabat et Harré (1992), nous avons
décidé d’exprimer nos propres arguments a
l'aide des termes « soi/identité de soi». Les
travaux de Sabat et Harré font référence a la
nature construite et située du soi et au fait que
nous possédons de multiples « soi » qui repré-
sentent diverses facettes d’un tout apparem-
ment cohésif. Nous trouvons cette focalisation
sur les aspects situés, construits, performés et
discursifs du soi utile dans nos réflexions sur le
changement et la fluidité dans le contexte de la
démence. Nous utilisons donc les mots
« soi/identité de soi » pour désigner la combi-
naison d’éléments qui constituent lidentité
d’'une personne, notamment ses souvenirs, ses
récits, sa personnalité, ses préférences, son
image publique, et plus encore.

Le concept d’'identité individuelle a joué un rble
fondamental dans la lutte contre le discours du
modéle médical sur la perte globale qu’entrai-
nerait la démence. Depuis les années 1990, a
partir du travail pionnier sur lidentité indivi-
duelle de Tom Kitwood (1997), il existe une
sensibilisation croissante par rapport au besoin
d’offrir aux personnes ayant une démence des
soins personnalisés qui répondent a leurs be-
soins en matiére de connexion, de relation, de
respect, de confort et de reconnaissance (Fa-
zio et al.,, 2018). Outre sa revendication de
soins personnalisés, Kitwood insiste sur le fait
que les personnes ayant une démence peu-
vent conserver leur identité et que les presta-
taires de soins devraient les aider a maintenir
leur identité pré-démence. Les écrits de
Kitwood sont devenus les fondements de ce
quon appelle aujourd’hui les pratiques de
soins axés sur la personne qui, dans certains
pays européens et nord-américains, sont sou-
vent considérées comme pratiques exem-
plaires au regard des interventions dans le
champ de la démence (Aubrecht et Keefe,
2016; Fazio et al., 2018). Ancrées dans la no-
tion d’identité individuelle, les pratiques de
soins personnalisés ont sans doute amélioré
considérablement la vie de nombreuses per-
sonnes ayant une démence; néanmoins, il ne
s’agit pas d’'une panacée. Bien des personnes
ayant une démence demeurent stigmatisées,
dépossédées sur le plan narratif (Baldwin,
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2008), désavantagées socialement (Beard et
Fox, 2008) et ne sont pas toujours traitées
comme individus qui possédent des opinions
valables (Brannelly, 2011). De plus, le concept
d’identité individuelle est critiqué pour ne pas
aller assez loin dans la réhabilitation de
'agentivité des personnes ayant une démence.
Ce reproche provient principalement de tra-
vaux qui proposent de nouvelles conceptuali-
sations de l'agentivité et de la citoyenneté so-
ciale des personnes ayant une démence et qui
affirment que l'identité individuelle a elle seule
est insuffisante pour rétablir la place de ces
personnes dans la société. Par exemple, dans
leur travail influent sur la citoyenneté sociale
des personnes ayant une démence, Bartlett et
O'Connor (2007; 2010) expliquent que « l'iden-
tité individuelle est conceptualisée comme si
elle était conférée a la personne ayant une
démence, suggérant ainsi une compréhension
unidirectionnelle qui situerait la personne ayant
une démence comme étant passivement dé-
pendante des autres pour I'affirmation de soi »
(Bartlett et O'Connor, 2007, 110). Ces travaux,
et ceux qui les suivent, soutiennent que ces
individus doivent é&tre vus non seulement
comme personnes, mais aussi comme des
citoyen.nes, agent.es et participant.es actif.ves
dans le monde (Baldwin et Greason, 2016;
Bartlett et O'Connor, 2010; Boyle, 2014). Ré-
cemment, O'Connor (2019) a soutenu que la
« citoyenneté en pratique » exige le respect du
droit des personnes ayant une démence de se
développer et de changer, ainsi que la valorisa-
tion de leurs identités multiples et imbriquées.
Malgré ces contributions importantes qui souli-
gnent I'agentivité et la fluidité du soi, la littéra-
ture sur la citoyenneté n’intégre pas, comme
nous le faisons ici, d’autres champs de savoirs
qui abordent aussi la fluidité du soi, notamment
les études trans.

Pour les fins du présent article, notre intérét
principal pour la notion d’identité individuelle
s’articule autour de l'idée selon laquelle il fau-
drait encourager les personnes ayant une dé-
mence a préserver leur identité ou leur soi pré-
démence, ainsi que de la propagation de cette
idée au sein des recherches et des interven-
tions sur la démence. L'importance accordée
au soi pré-démence se voit méme dans le plus
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récent « tournant corporel » des recherches et
des interventions sur la démence, qui souli-
gnent les maniéres dont le corps peut étre un
outil pour faciliter I'expression de l'identité chez
les personnes ayant une démence. Par exem-
ple, les observations ethnographiques pion-
nieres de Kontos (2004; 2005; 2006) dans les
établissements de soins démontrent non seu-
lement que les corps des personnes ayant une
démence peuvent exprimer leur identité de soi,
mais aussi que « le corps est un moyen signifi-
catif par lequel les personnes avec d’impor-
tantes incapacités cognitives interagissent
avec le monde » (Kontos, 2005, 556). Alors
que le travail de Kontos soutient que le corps
constitue un moyen d’expression du soi actuel,
il souligne aussi les codes socioculturels du soi
pré-démence conservés dans le corps de ma-
niére pré-réflexive et exprimés par la musique,
le mouvement et les habitudes gestuelles
comme taper des mains, éplucher un ceuf ou
manipuler ses bijoux (Kontos, 2005). Dans le
méme ordre d’idée, Twigg et Buse (2013) et
Buse et Twigg (2016; 2014) ont montré que les
vétements et les objets personnels comme les
sacs a main peuvent aider les personnes ayant
une démence a exprimer leur identité et a rete-
nir les connexions, les souvenirs et la continui-
té liés a leur soi pré-démence. De fagon simi-
laire, Ward et Campbell (2013) et Ward,
Campbell et Keady (2014) ont démontré que
les soins corporels, notamment la coiffure,
constituent une des maniéres pour les per-
sonnes ayant une démence de pouvoir expri-
mer, et donc de maintenir, certains aspects de
leur identité de soi pré-démence. Ce type de
recherches axées sur le corps se développe en
paralléle avec la popularité croissante d’inter-
ventions axées sur les arts dans les pratiques
de soins de la démence qui mobilisent la mu-
sique, le mouvement, le théatre ou les arts
visuels pour évoquer I'expression du soi, un soi
qui dépend d’'une certaine continuité avec le
passé (Dupuis et al., 2016; Gray et al., 2020;
Habron, 2013; Kontos et Naglie, 2007). Ces
recherches et ces interventions axées sur le
corps et sur les arts se sont averées indispen-
sables pour améliorer les conditions de vie des
personnes ayant une démence et pour souli-
gner le fait que ces personnes sont en mesure
de maintenir leur agentivité. Nous tentons de
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contribuer a ce travail important en encoura-
geant la réflexion sur le fait que, dans les re-
cherches et les pratiques associées a la dé-
mence, ainsi que dans les études critiques sur
la démence (a quelques exceptions prés), il
existe aussi, au-dela de la valorisation de
'agentivité, une valorisation de I'idée de main-
tenir une continuité biographique. Une de ces
exceptions se trouve dans le travail de Linn
Sandberg (2018), qui avance que le maintien
de cette continuité chez les personnes ayant
une démence s’opére a travers la pression
exercée pour maintenir une performativité
normative de genre et d’orientation sexuelle.

Michael Bury (1982) est un des premiers socio-
logues a avoir affirmé que la maladie chronique
perturbe les structures, les routines et les rela-
tions de la vie et présente ainsi une menace
pour la continuité biographique. Quoiqu’elle ne
soit pas conceptualisée dans le contexte de la
démence, la notion de « perturbation biogra-
phique » de Bury semble s’étre installée dans
limaginaire social, dans les discours et dans
les recherches liés a la démence. Pour bon
nombre d’individus, de familles et de milieux de
pratique, il existe un désir de minimiser la per-
turbation biographique de la démence et
d’atténuer son impact sur les souvenirs, les
récits et l'identité personnelle. Harnett et Jon-
son (2017) ont montré que les pratiques de
soins infirmiers auprés de personnes ayant une
démence sont souvent fondées sur les caracté-
ristiques de la personne avant la démence, ce
qui renforce lidée de la continuité biogra-
phique. Harnett et Jonson (2017, 3) expli-
quent :

En entretiens, les références biogra-
phiques a la vie a I'extérieur des éta-
blissements de soins étaient souvent
utilisées pour définir les besoins per-
sonnels. Les références a la vie ex-
terne étaient utilisées pour remettre en
question les idées traditionnelles selon
lesquelles les personnes reésidentes
devraient s’adapter aux routines insti-
tutionnelles.

Toujours dans la méme veine, Haeusermann
(2019), dont la citation apparait en téte

d’article, confirme que ses observations ethno-
graphiques dans un village pour personnes
ayant une démence en Allemagne montrent
que « souvent, vivre et soigner dans un village
pour les personnes ayant une démence veut
dire vivre avec un passé imaginé a travers le
réle tenu antérieurement comme personnalité
publique et comme repére biographique »
(Haeusermann, 2019, 6). Pour le dire autre-
ment, la « continuité forcée », présumée préfé-
rable, était souvent imposée a la personne
ayant une démence, ce qui menait potentielle-
ment a des formes insidieuses de violence
(Haeusermann, 2019, 2). La continuité était
non seulement imposée par le personnel, mais
aussi désirée et réclamée par plusieurs fa-
milles qui voulaient que leur proche maintienne
ses habitudes et son apparence d’autrefois.
Ceci fait écho aux écrits de Buse et Twigg
(2018) sur les vétements et la démence, qui
mentionnent que plusieurs prestataires de
soins insistent sur le maintien de I'apparence
dans un effort pour préserver la normalité et la
continuité et éviter d’exacerber la stigmatisa-
tion. Baril, Silverman, Gauthier et Lévesque
(2020) démontrent I'existence d’'un phénomeéne
semblable relatif a la planification de fin de vie
des personnes trans : souvent, les activistes,
les personnes alliées et les familles encoura-
gent les personnes trans agées a établir des
directives préalables concernant leur genre
dans l'objectif de maintenir la continuité de
genre dans le contexte de la démence.

Nous soutenons que les interventions fondées
sur la continuité biographique, méme celles
dont l'intention est d’aider les personnes ayant
une démence a maintenir leur agentivité et leur
capacité d’agir, peuvent avoir des consé-

5Buse et Twigg (2018) expliquent que pour les personnes
ayant une démence et celles qui en prennent soin,
I'entretien de I'apparence était important comme stratégie
pour éviter la stigmatisation et la discrimination; en
d’autres mots, plus la personne ayant une démence pou-
vait éviter les problémes (porter le mauvais type de véte-
ment, porter quelque chose de fagon inappropriée ou
taché, etc.), plus elle se sentait protégée de la stigmatisa-
tion. On pourrait donc affirmer que souvent, les familles
croient que le maintien de la continuité, dont I'apparence,
est utile. Nous ne contestons pas cette perspective; nous
proposons tout simplement que le maintien de la continui-
té peut avoir des conséquences problématiques, notam-
ment celles présentées dans le présent article.
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guences inattendues. Bien que le désir de viser
la continuité biographique dans le contexte
d'un handicap cognitif soit compréhensible,
surtout lorsque ce désir vise a éviter des
formes supplémentaires de stigmatisation et de
marginalisation et a maintenir les connexions
avec la personne touchée, il souléve aussi plu-
sieurs questions. Quelles sont les présomp-
tions qui fagconnent le désir de continuité?
Quelles sont les répercussions négatives de ce
désir non seulement pour les personnes ayant
une démence, mais aussi plus globalement
pour les conceptualisations du soi associées a
tant d’autres changements au cours d’'une vie?
Tout en respectant et en reconnaissant les
importantes interventions et pratiques qui valo-
risent les besoins individuels des personnes
ayant une démence et qui tentent de faciliter
I'expression de leur soi (continu), nous criti-
quons le fait que la valeur accordée collective-
ment au soi pré-démence, clairement évidente
dans plusieurs sphéres de recherche et de
pratique sur la démence, dont les études cri-
tiques sur la démence, est trop souvent fondée
sur une notion statique du soi et de l'expé-
rience humaine. Nous ne critiquons pas le fait
gue de nombreuses personnes ayant une dé-
mence et leurs réseaux de soutien veuillent
maintenir leur soi d’autrefois auquel elles peu-
vent toujours s’identifier. Nous remettons tout
simplement en question les présomptions favo-
risant la priorisation de la continuité et soute-
nons que la valeur exageérée attribuée au soi
inchangé nous enferme, en ce qui concerne la
démence, dans un récit opprimant de peur et
de perte, un récit ayant des conséquences tout
a fait réelles sur la vie des personnes ayant
une démence, comme nous I'expliquons dans
les troisieme et quatriéeme parties du présent
article. De plus, comme nous le présentons
dans les sections qui suivent, la valorisation du
soi pré-démence, ainsi que la contrainte a la
continuité biographique nécessaire pour main-
tenir ce soi, est fondée sur des formes imbri-
quées d’agisme, de capacitisme et de cogni-
ticisme. Ces oppressions interagissent avec le
cisisme et ses composantes normatives, la
cisnormativité* et la ciscognonormativité, de
telle sorte qu’elles créent de multiples formes
de discrimination et d’injustice.
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Généalogie critique et « resignification » de
la notion de cisnormativité

Le concept de cisnormativité, qui se situe au
cceur de cet article, est aujourd’hui couram-
ment utilisé dans une variété de champs de
recherche. Toutefois, a notre connaissance,
une geéneéalogie du concept n’a jamais été en-
treprise. Parce que nous mobilisons ce concept
de maniére centrale, tout en nous éloignant de
son usage traditionnel, il nous parait important
de présenter en détail I'historique de son usage
et de revisiter sa signification, un détour qui
représente lui-méme une contribution perti-
nente aux disciplines qui mobilisent ce con-
cept. Cette deuxiéme section propose donc
une généalogie de I'usage historique et courant
du préfixe « cis- » et de ses termes connexes,
notamment « cisnormativité », afin d’élucider
dans la troisieme section leur pertinence pour
la théorisation du soi dans le contexte de la
démence. Les origines du préfixe « cis » peu-
vent se résumer ainsi :

En sciences pures, l'adjectif cis est
employé comme antonyme de frans, le
premier référant a un élément qui est
du méme cété, le second, qui, dans
ses origines latines, signifie « par-
dela », référant a un élément apparte-
nant aux deux coOtés. Plus générale-
ment, le préfixe frans, par opposition
au préfixe cis, indique une transforma-
tion. Le préfixe cis est accolé aux
termes de sexe et de genre pour dési-
gner les personnes qui ne font pas de
transition de sexe (Baril, 2009, 283-
284, citation originale en frangais)®.

Comme l'explique Enke (2012), la biologiste
Leland Defosse est reconnue pour avoir forgé
le terme « cisgenre » au milieu des années
1990, quoique ses efforts pour disséminer ce
néologisme n’aient pas connu beaucoup de
succeés. Selon Enke, deux événements ont
contribué a [l'éventuelle dissémination plus
large du terme: premiérement, l'usage des
termes « cisgenre », « cissexuel » et « cissoro-

8Pour un historique critique des termes «cis» et
« cisgenre », voir aussi Enke (2012).
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rité » (« cisterhood ») par la transféministe re-
nommeée Koyama (2002) et deuxiémement, la
création de concepts connexes par Serano
(2007), dont le cissexisme, le privilege cis-
sexuel et I'évidence cissexuelle. Bien que Se-
rano et les communautés trans plus globale-
ment aient fourni plusieurs concepts permet-
tant de réfléchir aux identités et aux priviléges
cisgenres et aient préparé le terrain pour de
nouveaux termes, ce n'est qu’en 2009 que la
notion de cisnormativité a commencé a émer-
ger dans les recherches universitaires. Dans
les littératures de langue francaise et de langue
anglaise, le concept de cisnormativité est ap-
paru simultanément dans les travaux de Bauer
et al. (2009) et de Baril (2009). Bauer et al.
(2009, 356) définissent la cisnormativité ainsi :

La cisnormativité décrit la présomption
que toute personne est cissexuelle,
que les personnes assignées gargons
a la naissance grandissent toujours en
homme et que celles assignées filles a
la naissance grandissent toujours en
femme. Cette présomption est telle-
ment systématique que, jusqu’a pré-
sent, aucun nom ne lui a été donné.
Les présomptions cisnormatives sont
si répandues qu’il est méme difficile de
les reconnaitre a premiére vue. La
cisnormativité fagconne les activités so-
ciales comme I'éducation des enfants,
les politiques et les pratiques indivi-
duelles et institutionnelles et I'organi-
sation du monde social plus générale-
ment a travers les maniéres dont les
individus sont comptés et les soins de
santé sont organisés. La cisnormativité
refuse la possibilité de I'existence trans
et de la visibilité trans.

Tout en reconnaissant la contribution inesti-
mable de Bauer et son équipe (Trans Pulse
Survey), nous aimerions souligner que bien
que cette équipe ait proposé le terme « cis-
normativité » dans leur article et ait reconnu
linfluence de Serano dans leur théorisation,
leur définition de « cisnormativité » se rap-
proche beaucoup de ce que Serano décrit
comme « I'évidence cissexuelle ». Selon Sera-
no (2007, 164-165) :

Le deuxieme processus qui facilite le
privilege cissexuel est I'évidence cis-
sexuelle. Celle-ci se produit quand une
personne cissexuelle présume, sou-
vent a tort, que la maniére dont elle vit
son sexe physique et subconscient [...]
s’applique a tout le monde. Pour le dire
autrement, la personne cissexuelle
projette indifféremment sa cissexualité
sur toute autre personne, transformant
alors la cissexualité en attribut humain
évident. [...] Ainsi, si la plupart des
personnes cissexuelles ne se rendent
pas compte que I'évidence cissexuelle
peut méme exister, les individus parmi
nous qui sont transsexuels la recon-
naissent comme processus actif qui ef-
face les personnes trans et leurs expé-
riences.

Dans son chapitre « Dismantling cissexual pri-
vilege », (« Démanteler le privilege cissexuel »)
Serano (2007) aborde non seulement la pré-
somption que toute personne est cissexuelle,
sauf indication contraire, mais aussi les di-
verses sphéres dans lesquelles I'évidence cis-
sexuelle contribue a la discrimination et efface
les identités et les vies des personnes trans,
comme lindique la citation de Bauer et al.
(2009) plus haut. Serano identifie cinq formes
de violence ancrées dans I'évidence cissexu-
elle et les priviléges cissexuels : I'exclusion
trans, l'objectification trans, la mystification
trans, l'interrogation trans et I'effacement trans.
Bien que la création de « cisnormativité » par
Bauer et al. (2009) représente un développe-
ment intéressant dans I'élargissement du vo-
cabulaire formé avec le préfixe « cis- », leur
définition semble utiliser un nouveau vocabu-
laire pour analyser des phénoménes similaires
a ceux identifiés par Serano dans son travail
clé sur I'évidence cissexuelle et les diverses
formes de violence et d’effacement auxquelles
sont confrontées les personnes trans.

La méme année, Baril (2009) a aussi créé, en
francais, une variante du terme « cisnormativi-
té », « cisgenrenormativité », parfois écrit ainsi
avec des parenthéses: « cis(genre)norma-
tivité ». Il écrit :
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La cisgenrenormativité postule que les
personnes qui s’accommodent du
genre assigné a leur naissance sont
plus normales que les personnes qui
décident de vivre dans un autre genre
et qui effectuent des transitions de
sexe [...]. Une hiérarchisation est ainsi
faite entre les deux groupes permet-
tant ainsi a la norme de refonder son
pouvoir et de justifier sa “normalité”
(Baril, 2009 : 284, citation originale en
francais).

Comme cette définition insiste moins sur
'évidence cissexuelle et se concentre davan-
tage sur les dimensions normatives des identi-
tés cis, elle semble mieux alignée avec la défi-
nition actuelle de la cisnormativité, bien que la
définition de Bauer et al. (2009) soit souvent
citée. Ceci pourrait s’expliquer en partie par
'anglonormativité dans les recherches univer-
sitaires et en général, étant donné que 'anglais
possede plus de « capital citationnel » que
toute autre langue. Les idées, les concepts et
les notions créés dans une langue autre que
'anglais sont rarement cités et attirent peu
d’attention. Dans ses travaux ultérieurs, Baril
(2013, 397) précise que la
« cis(genre)normativité » est la « dimension
normative du systéme cisgenriste ».

Deux ans plus tard, Pyne a fait une importante
contribution a la dissémination du concept dé-
fini de maniére semblable a Baril et sa notion
de cis(genre)normativité. Pyne (2011, 129)
explique :

Je préconise l'utilisation de la cisnor-
mativité comme grille d’analyse pour
imaginer des services sociaux qui ac-
cueillent véritablement les personnes
trans. Au lieu de se concentrer uni-
quement sur les actes de discrimina-
tion, le concept de cisnormativité sou-
ligne le privilege accordé a la norme
non trans.

"Ansara et Hegarty (2012) ont défini le néologisme an-
glais « cisgenderism » en 2012.
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Il semble que la conception de la cisnormativité
axée sur la « norme » avancée par Baril et
Pyne se soit répandue au cours de la derniére
décennie, pendant laquelle la popularité du
terme a augmenté de maniére exponentielle.
En 2015, une recherche sur Google du mot
« cisnormative » en anglais avait produit
13 700 résultats (Baril, 2015, 163); en juillet
2021, la méme recherche que nous avons faite
a produit 166 000 résultats, une indication
claire de la popularisation du terme.

Méme si le préfixe « cis- » aurait pu étre retenu
dans plusieurs disciplines et champs d’études
afin de créer des néologismes qui refletent
linvariabilité et la continuité dans divers con-
textes (par exemple : les in/capacités, I'identité
nationale), Baril (2013) démontre que, contrai-
rement au préfixe «trans-» utilisé dans
d’autres contextes (par exemple : transcapaci-
taire, transnational, translinguistique), le préfixe
« cis- » a historiquement été utilisé uniquement
dans les études trans (Baril, 2013; 2015)%.
Stryker, Currah et Moore (Stryker et al., 2008,
11) soutiennent que le préfixe « trans- » « de-
meure ouvert et résiste a une exclusion préma-
turée en ne s’attachant pas a un seul suffixe ».
Par conséquent, leur recommandation est
d'utiliser « trans- » avec un trait d’'union pour
indiquer lI'extension du préfixe a de multiples
réalités et contextes. De facon similaire, cer-
tains travaux préconisent le terme « trans* »
avec un astérisque pour indiquer I'application
du préfixe aux disciplines autres que les études
trans, et méme aux réflexions ontologiques
(Hayward et Weinstein, 2015; Tompkins,
2014). Baril (2013; 2015) propose que, dans le
méme esprit que la mobilisation des termes
« trans- » et « trans® » au cours des derniéres

8Le commentaire ironique suivant par Enke (2012, 74)
montre que la notion « cis » n'a pas été déployée dans
d’autres disciplines : « Tant les études trans que les
études sur le handicap offrent des perspectives convain-
cantes sur le mouvement et le changement. Le mouve-
ment fait partie intégrante des études trans, mais les
études sur le handicap pourraient faire un meilleur travail
pour reconnaitre le fait que les corps, les capacités et les
identités fondamentales changent. Par exemple, les
études sur le handicap ne réifieront pas la validité comme
un état fixe : cis-capacitaire?! Impossible ». Pourtant,
Baril (2013; 2015) a forgé plusieurs termes comme « cis-
capacitaire », « cis-invalid(é)es » et plusieurs autres.
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décennies, il existe une valeur heuristique dans
I'expansion du préfixe « cis- » avec I'ajout d’'un
astérisque. Baril déploie la notion de cisnorma-
tivité* avec un astérisque pour désigner le sys-
téme normatif qui normalise globalement les
identités cis* (c’est-a-dire les identités et les
corps-esprits qui n’entreprennent aucune tran-
sition, transformation ou modification, et qui
demeurent donc inchangés) (Baril, 2013;
2015). C’est effectivement ce que nous propo-
sons ici: le redéploiement du concept de
cisnormativité* dans le contexte précis de la
démence.

Cisisme et ciscognonormativité : intersec-
tions avec le capacitisme, le cogniticisme et
I’agisme

En appliquant la définition élargie de la cisnor-
mativité* fournie par Baril (2013; 2015), nous
affirmons I'utilité de ce concept pour théoriser
et pour critiquer la contrainte a la continuité
biographique imposée sur les personnes ayant
une démence. Autrement dit, nous employons
le terme cisnormativité* pour critiquer l'idée
gue les personnes ne devraient pas changer
de maniére radicale, mais plutét se conformer
aux normes et aux attentes sociétales relatives
a la continuité du soi. Dans le cas de la dé-
mence et d’autres handicaps cognitifs, nous
proposons le terme « ciscognonormativité »°
pour se référer a I'accent normatif mis sur le
maintien de la continuité cognitive, une compo-
sante intégrante de la contrainte a la continuité
biographique. La ciscognonormativité, qui est
au fondement d’'une majorité d’interventions
liées a la démence, interagit avec d’autres sys-
témes normatifs, notamment I'hétéronormati-
vité et la cis(genre)normativité. Par exemple,
Sandberg (2018) explique que, pour les per-
sonnes ayant une démence, le maintien de leur
intelligibilité™® repose souvent sur I'exercice de
leurs réles liés a une sexualité hétéronormative

9 Notre développement du terme « ciscognonormativité »
est inspiré des termes « cognonormative » et « cogno-
normativity » de King (2016, 59), qui désignent les sys-
temes normatifs qui gouvernent les capacités cognitives,
ainsi que le terme « cogniticisme », que nous avons créé
en 2019 et défini dans l'introduction.

0 Note de traduction : le terme « intelligibilité » référe au
fait d’étre intelligible ou compréhensible par les autres.

et aux genres binaires. Comme décrit dans la
premiére section, la plupart des recherches et
des interventions liées a la démence arrivent a
la méme conclusion : il faut faciliter I'expres-
sion de lidentité de soi chez les personnes
ayant une démence, surtout le soi pré-démen-
ce. Favoriser le maintien du soi pré-démence
grace au travail corporel, a l'apparence, aux
arts créatifs ou a d’autres méthodes repose sur
la ciscognonormativité et la contrainte a la con-
tinuité biographique.

La cisnormativité* et la ciscognonormativité
sont des composantes normatives d'un sys-
téme d’oppression plus large. Nous proposons
le néologisme « cisisme » pour désigner ce
systéme d’oppression plus vaste. Alors que
I'objectif du présent article n’est pas de théori-
ser la relation entre le cisisme et sa dimension
normative, la cisnormativité*, il demeure toute-
fois important de noter que la cisnormativité*
découle du cisisme, un systéme d’oppression
plus large qui discrimine les personnes sur la
base du changement. Dans le contexte de la
démence, le cisisme et ses dimensions norma-
tives sont profondément imbriqués dans
d’autres formes d’oppression, particulierement
le capacitisme, le cogniticisme et I'dgisme. Non
seulement ces dimensions fonctionnent avec
ces formes d'oppression de maniére interdé-
pendante, mais elles contribuent significative-
ment a la manifestation de ces oppressions
dans le contexte de la démence. Par exemple,
la cisnormativité* peut étre comprise comme
'un des mécanismes qui sous-tendent le capa-
citisme et le cogniticisme parce qu’elle valorise
les capacités (cognitives) du soi du temps de la
pré-démence et juge donc négativement tout
changement de capacités. En d’autres mots, la
cisnormativité*, ou la contrainte a la continuité
biographique, contribue a la création de I'abjec-
tion intégrée aux attitudes envers les handi-
caps cognitifs comme la démence. De fagon
similaire, la cisnormativité* est aussi imbriquée
dans I'dgisme. Faisant écho aux discours do-
minants sur la prévention ou I'élimination de
toute forme de handicap, dont les handicaps
cognitifs, les discours omniprésents sur le vieil-
lissement sont caractérisés par la quéte de
rester jeune et, par conséquent, la conserva-
tion du soi antérieur et la lutte contre les chan-
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gements liés au vieillissement (Sandberg,
2013). Quoique l'agisme (tout comme le capa-
citisme et le cogniticisme) existerait probable-
ment en 'absence de la cisnormativité*, cette
derniére constitue toutefois I'une des forces
motrices de I'dgisme qui méne au refus de
changements liés au vieillissement, un refus
d’autant plus prononcé lorsque la vieillesse
inclut le handicap. Autrement dit, les corps et
les esprits agés sont dénigrés et sujets a la
discrimination, et les handicaps cognitifs qui
risquent de susciter un changement significatif
du soi, comme la démence, sont vus comme
menant a I'approfondissement de cette abjec-
tion.

Nous soutenons qu’il est important non seule-
ment de comprendre la relation entre le ci-
sisme (et ses composantes normatives) et le
capacitisme, le cogniticisme, I'agisme et les
autres systémes d’oppression, mais aussi de
bien cerner son rbéle au sein des multiples
formes d'injustices épistémiques auxquelles
sont confrontées les personnes ayant une deé-
mence. Comme les autres formes d’oppres-
sion, I'oppression cisiste peut se manifester de
nombreuses maniéres, notamment sur les
plans politique, social, juridique et épistémique.
Nous mentionnons brievement ici cette relation
aux injustices épistémiques parce qu’elle met
en relief certaines maniéres dont les personnes
ayant un handicap cognitif comme la démence
ont été marginalisées et réduites au silence.
Nos arguments sont fondés sur les concepts
de Miranda Fricker (2007) d’injustice testimo-
niale et herméneutique et sur le concept de
Fricker et Jenkins (2017) de marginalisation
herméneutique. Les deux premiers concepts
se définissent ainsi :

L’injustice testimoniale survient quand
les préjugés dune personne qui
écoute la conduisent a accorder un ni-
veau réduit de crédibilité aux paroles
d'une personne qui parle; linjustice
herméneutique survient a un stade an-
térieur, quand une lacune dans les
ressources interprétatives collectives
désavantage injustement une per-
sonne lorsqu’elle tente de donner un

< (4
46 P

sens a ses expériences sociales
(Fricker, 2007, 1).

Un élément précurseur de ces injustices, la
marginalisation herméneutique, survient quand
une personne « appartient a un groupe qui
sous-contribue au fonds commun de concepts
et de significations sociales » (Fricker et Jen-
kins, 2017, 268). Malgré un tournant visant a
considérer les individus ayant une démence
comme des personnes et citoyennes a part
entiére capables de maintenir leur agentivité, il
arrive souvent qu’elles soient discréditées dans
leur capacité a parler et a prendre des déci-
sions par les familles, les professionnel.les de
la santé et la société plus globalement. De
plus, en raison de leur statut marginal, ces per-
sonnes n‘ont souvent pas les outils concep-
tuels nécessaires pour donner un sens a leurs
expériences et pour les nommer. Ces outils
conceptuels ne sont tout simplement pas dis-
ponibles pour de nombreuses populations
marginalisées et les outils conceptuels exis-
tants ne reflétent pas adéquatement les expé-
riences des personnes marginalisées parce
que ces derniéres ont été exclues de leur créa-
tion. Ces injustices sont évidentes dans le fait
que les personnes ayant une démence sont
souvent catégorisées comme étant « inca-
pables » et leur pouvoir de consentir aux trai-
tements médicaux, aux soins de fin de vie et
aux autres décisions clés leur est souvent en-
levé (Baril et al., 2020). La ciscognomormativi-
té est un des fondements de ces formes
d’injustices épistémiques : plus une personne
est en mesure de maintenir son soi cognitif
antérieur, plus elle se voit accorder de pouvoir
décisionnel et prise au sérieux dans sa capaci-
té dagir. Par exemple, dans les premiers
stades de la démence, avant que ses impacts
cognitifs deviennent évidents, une personne
garde plus de pouvoir décisionnel qu’une per-
sonne dans les stades plus avancés qui est
percue comme ayant changé irréparablement.
Autrement dit, a partir d’'une perspective cisco-
gnonormative, la seule fagon de contrer I'abjec-
tion, l'injustice, 'oppression et la perte de con-
tréle que vivent les personnes ayant une dé-
mence, est de démontrer qu’elles ont gardé, au
moins en partie, leur soi antérieur. Nous soute-
nons que toute personne ayant une démence,
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quel que soit le stade ou la sévérité de la ma-
ladie et au-dela de sa continuité biographique
ou non, devrait avoir la possibilité de maintenir
son agentivité épistémique.

La discussion précédente a exposé certains
des systémes d'oppression et leurs méca-
nismes normatifs connexes a I'ceuvre au sein
de conceptualisations dominantes du soi dans
le contexte de la démence. Dans la prochaine
section, inspiré.es par le concept de tran-
sement (transing), nous proposons de nou-
velles conceptualisations du soi avec une dé-
mence.

Transer et cripper la démence : réflexions
sur le changement et la fluidité

Comme nous le rappelle Kafer (2013) dans
l'introduction du présent article, le handicap est
souvent percu comme ayant plus d’impacts
préjudiciables sur l'identité de soi que d’autres
types de changement, ou encore comme « dé-
faisant » le soi d’'une maniére a altérer la vie de
l'individu. Ceci est particulierement vrai dans le
cas de handicaps cognitifs comme la démence.
Alors que plusieurs autres changements dans
la vie des personnes peuvent intensifier les
expériences de discrimination, d’oppression et
de marginalisation, notamment grossir, chan-
ger de religion ou entamer une transition de
sexe/genre, il semble que le handicap cognitif
est percu comme altérant l'identité de soi au
point d’amener une mort symbolique ou sociale
(Beard, 2017). Ceci se constate dans certains
discours sur la démence, notamment lorsque
les personnes ayant une démence sont com-
parées aux « zombies » (Behuniak, 2011). En
d’autres termes, nous avons particulierement
tendance a remetire en question l'identité de
soi d’'une personne dont la cognition est chan-
gée. Méme les transitions de sexe/genre, qui
pour bon nombre de personnes trans impli-
quent souvent un important changement dans
la continuité biographique, ne sont pas com-
prises comme des transitions a la source d’'une
perte de soi aussi importante que celle décou-
lant du développement d’'un handicap cognitif.
Quoiqu’il existe des questionnements sur ce
qui change vraiment chez la personne qui en-
tame une transition de sexe/genre (Shrage,

2009), ces ftransitions sont souvent pergues
comme des modifications personnelles ou réo-
rientations a lintérieur du soi (Overall, 2009),
plutdt que comme pertes dévastatrices du
soi''. Cette acceptation croissante est due, en
partie, au travail d’activistes et d’universitaires
trans qui ont réussi a normaliser les transitions
de sexe/genre, au moins jusqu'a un certain
point. Mais cela n’a pas toujours été le cas, et
les personnes trans et non binaires font tou-
jours l'objet de formes considérables de vio-
lence et de discrimination (Ansara et Hegarty,
2012; Baril, 2019; Bettcher, 2014; Pyne, 2011;
Radi, 2019; Serano, 2007). Il est a noter que
parmi les groupes pour qui les transitions de
sexe/genre sont encore jugées inacceptables
figurent les personnes agées et les personnes
ayant des handicaps cognitifs. Nous avons
démontré dans nos travaux précedents que les
personnes trans agées ayant une démence
sont souvent dégenrées et contrblées (gate-
keeping) de diverses manieres; le désir de
transition de ces personnes est fréquemment
compris, selon la perspective ciscognonorma-
tive, comme effet secondaire de leur handicap,
et donc rejeté (Baril et Silverman, 2019).

La réalité est que, dans de nombreux cas, les
vies handicapées sont encore pergues comme
si elles ne méritaient pas d'étre vécues.
Comme l'explique Kafer dans ses écrits sur le
handicap et la théorie crip (2013, 42-43), la
« contrainte a la nostalgie » prescrit a la per-
sonne handicapée de regretter en permanence
la personne qu’elle était autrefois, impliquant
qgue sa vie actuelle ne mérite pas d’étre vécue.
Selon Kafer :

C’est cette présomption que le handi-
cap ne peut étre une position dési-

"Selon les présomptions normatives cisgenristes et
cis(genre)normatives, on croyait autrefois que le soi était
gaspillé et perdu lors d’'une transition de sexe/genre.
Certaines personnes qui partagent toujours cette
croyance essaient de bloquer les soins trans-affirmatifs
sur cette base. Aujourd’hui, les transitions de sexe/genre
sont plus souvent vues comme faisant partie d’'un par-
cours de vie. Méme selon les discours transnormatifs et
axés sur l'idée « d’étre enfermé.e dans le mauvais
corps », le changement n’est pas compris comme
s’opérant sur le soi, mais sur le corps uniquement (Bett-
cher, 2014; Radi, 2019; Riggs et al., 2019).

> >
<d<s 47



Transer la démence : Repenser la contrainte a la continuité biographique en théorisant le cisisme et la cisnormativité

rable, et qu’il doit toujours étre accom-
pagné d’une nostalgie pour le corps/
esprit capable perdu, qui anime ‘“la
question curative” si familiére aux per-
sonnes handicapées : Ne préférerais-
tu pas étre guérie? N’aimerais-tu pas
étre comme tu étais avant? Ne préfé-
rerais-tu pas étre sans handicap? (Ka-
fer, 2013, 43).

Il en est de méme pour les handicaps cognitifs.
Les propos de Kafer captent la violence que
représente linsistance sur le soi antérieur/his-
torique, comme c’est le cas dans beaucoup de
recherches et d’interventions sur la démence.
Bien que les travaux pionniers dans le champ
des études critiques sur la démence soient
pour nous une source d’inspiration et qu’ils
constituent les fondements de notre pensée,
nous invitons nos collegues en gérontologie et
en études critiques de la démence a réfléchir
de maniéere plus critique, dans leurs théorisa-
tions sur la démence, sur la contrainte a la con-
tinuité biographique découlant d’une ciscogno-
normativité implicite. Nous les invitons aussi a
remettre en question la présomption ciscogno-
normative qu’il faut maintenir le soi pré-dé-
mence en explorant les réflexions et les outils
conceptuels développés dans d’autres disci-
plines, dont les études trans et les études sur
le handicap/crip. Certaines personnes ont déja
commenceé ce travail critique, notamment Ward
et Price (2016), qui proposent de réhabiliter le
concept de sénilité « comme espace critique
favorisant la remise en question d’'une série de
présomptions médicales » (Ward et Price,
2016, 74). Toutefois, méme en suggérant d’en-
tamer un « commentaire critique autour de la
démence qui a la fois refléte et rejoigne la cri-
tique radicale dans d’autres champs » (Ward et
Price, 2016, 65), cet important travail n’offre
pas une vision claire de ce a quoi pourrait res-
sembler cet espace critique. En se basant sur
'idée de Ward et Price d’ouvrir un espace cri-
tique permettant de nouvelles conceptualisa-
tions de la démence, nous proposons une nou-
velle perception du soi avec démence afin de
lutter contre le capacitisme, le cogniticisme,
l'agisme et le cisisme systématiques imbriqués
dans les conceptualisations actuelles.
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Nous sommes d’avis qu'une nouvelle concep-
tualisation du soi dans le contexte de la dé-
mence, qui permette le changement et la fluidi-
té et qui lutte contre le cisisme, la cisnormativi-
té* et la ciscognonormativité, peut se réaliser,
en partie, par l'acte de transer la démence. A
'encontre de la contrainte a la continuité bio-
graphique imposée par le cisisme et la cisnor-
mativité*, le fait de transer le soi met I'accent
sur la fluidité et la mobilité (Noble, 2012) tout
en favorisant la libération et la désobeéissance
(DiPietro, 2016). Stryker, Currah et Moore
(Stryker et al., 2008, 13) définissent le verbe
transer (fransing) comme suit :

En bref, transer [transing] est une pra-
tigue qui se produit a Tlintérieur
d’espaces genrés, ainsi qu’a travers ou
entre ceux-ci. C’est une pratique qui
regroupe le genre en structures d’as-
sociation contingentes avec d’autres
attributs de I'étre corporel et qui per-
met leur reconstitution. Transer peut
opérer comme outil disciplinaire lors-
que la stigmatisation associée a I'ab-
sence ou a la perte du statut de genre
risque d’inciter linintelligibilité sociale,
la normalisation coercitive ou méme
I'extermination corporelle. Il peut aussi
fonctionner comme issue de secours,
voie d’évacuation ou chemin vers la li-
berté.

L’histoire du « transement » (fransing) res-
semble a celle de la « queerisation » (quee-
ring) et de la « crippisation » (cripping), ces
mots étant créés a partir de termes revendi-
qués par les communautés queer et crip afin
de mettre de l'avant des perspectives anti-
assimilationnistes (McRuer, 2003). Selon San-
dahl (2003, 37), « a la fois la queerisation et la
crippisation révelent la démarcation arbitraire
entre le normal et le défectif et les ramifications
sociales négatives des tentatives d’homogeé-
néiser I'’humanité [...]». Comme les universi-
taires et les activistes queer, crip et trans ayant
ouvert un espace pour la différence et le chan-
gement, et en faisant écho a Nordmarken
(2019, 45), qui indique que le « paradigme
queer trans suppose que les identités, les ex-
pressions et les corps ne sont pas inflexibles,
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mais peuvent étre et sont instables, fluides,
multiples ou anti-catégoriques », nous propo-
sons de queeriser, cripper et transer la notion
du soi en relation avec la démence afin de sou-
ligner sa fluidité et son instabilité.

Alors que les concepts de queerisation et crip-
pisation commencent lentement a étre mobili-
sés dans le champ de la gérontologie critique,
l'idée de transer ne dialogue pas encore avec
les études sur le vieillissement ou sur la dé-
mence'?. Sandberg et Marshall (2017) invitent
a queeriser et a cripper ce qu’elles appellent
les « avenirs du troisieme age » (aging fu-
tures), ce qui, selon leur explication, « oblige a
penser autrement les parcours de vie — a se
demander quelles vies sont comprises comme
dignes d’étre vécues et enrichissantes jusqu’a
un age avancé — tout en interrogeant la ma-
niére problématique dont un troisieme age dé-
sirable est délimité par les discours discrimina-
toires sur le vieillissement réussi » (Sandberg
et Marshall, 2017, 7). Dans ce méme ordre
d’'idée, Sandberg et King (2019) mobilisent
lattention que porte la théorie queer sur
I'échec et le rejet de la normalité pour affirmer
gue queeriser le vieillissement peut nous ame-
ner a remettre en question et a repenser notre
approche du vieillissement et du « vieillisse-
ment réussi ». En mobilisant la notion de quee-
risation au regard de la démence plus préci-
sément, King (2016) propose que queeriser la
démence peut signifier réhabiliter la personne
ayant une démence parce que cela permet de
déconstruire ce qui est normal et anormal et de
valider différentes fagons d’étre au monde.

En nous inspirant de ces travaux critiques,
nous suggérons que transer la démence auto-
rise a valoriser la fluidité, la transition et la
transgression, tout en ayant le potentiel de
démanteler la ciscognonormativité. Les études
trans, qui offrent les outils conceptuels néces-
saires pour comprendre les oppressions fon-
dées sur le changement, a savoir le cisisme et
ses dimensions normatives, la cisnormativité*,
peuvent aussi nous fournir des outils pour ré-

2)| existe toutefois un intérét grandissant pour la géronto-
logie trans. Voir, par exemple, Toze (2019), Kia (2019),
Witten (2017) et Fabbre (2015), parmi plusieurs autres.

duire ces oppressions™. Nous soutenons que
'accent mis sur le potentiel de changement et
de fluidité qu’apporte le préfixe « trans-»
(transformé en verbe) peut ainsi nous amener
a repenser le soi avec démence de fagon nou-
velle. Autrement dit, nous croyons que les
études trans peuvent nous amener a valoriser
le changement au lieu de le redouter, une
étape essentielle vers la reconceptualisation de
la démence. A quoi ressemblerait une notion
reconceptualisée du soi dans le contexte de la
démence? Nous commengons en nous inspi-
rant de I'approche d’intervention proposée pour
les personnes trans agées ayant une démence
dans les cas ou il y aurait une potentielle
« confusion » de genre et une ré-identification
avec le sexe/genre assigné a la naissance (Ba-
ril et Silverman, 2019). Cette approche, qui
valorise la fluidité et le changement et qui est
fondée sur des principes trans-affirmatifs, crip-
positifs et anti-agistes, peut servir de base pour
la reconceptualisation du soi avec démence.
Méme si cette approche a d’abord été concue
pour les personnes trans ayant une démence,
elle peut s’appliquer a toute personne ayant
une démence ou toute autre forme de handi-
cap cognitif afin de nous diriger vers une notion
du soi a la fois fluide et changeante.

De la méme maniére que notre approche dé-
crite plus haut favorise la fluidité de genre,
nous appuyons et validons la fluidité cognitive
dans le contexte du handicap cognitif. En
d’autres mots, nous affirmons que le soi ne
devrait pas étre limité par la ciscognonormativi-
té ni la continuité biographique et que les per-
sonnes ayant une démence devraient pouvoir
changer, tout en conservant le méme niveau
de respect, de valeur, de considération et de
droits que les personnes sans handicap. En
pratique, cette valorisation de la fluidité pourrait

3|| est intéressant de noter que les communautés trans,
en plus d’étre parfois transnormatives (Riggs et al., 2019),
peuvent aussi étre cisnormatives* dans leur peur de ce
qui est parfois appelé la « détransition » (par exemple,
dans le cas d’une personne ayant une démence qui pour-
rait se ré-identifier a son sexe/genre assigné a la nais-
sance) et dans leur préférence pour la continuité de
genre, notamment lors de la préparation de documents
de fin de vie qui mettent I'accent sur la continuité de
genre (Baril et al., 2020).
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se traduire par la reconnaissance des désirs et
des besoins de la personne dans le moment
présent et par la valorisation de son identité, de
ses capacités et de ses intéréts actuels, au lieu
de s’efforcer de maintenir son soi antérieur.
Cette approche impliquerait de réduire I'impor-
tance des interventions cisnormatives* axées
sur le rappel des souvenirs, sur la continuité du
corps/de I'apparence et sur les activités que la
personne aimait autrefois, mais qu’elle n’aime
plus. En matiére de droits, les personnes ayant
un handicap cognitif devraient disposer d’un
espace ou il leur serait possible d’exprimer
leurs opinions et leurs décisions et ou ces der-
niéres seraient respectées, méme lorsqu’elles
différent de celles qu’elles avaient dans le pas-
sé. Ces opinions ne devraient pas étre com-
prises comme étant moins Iégitimes ou comme
symptdbmes d'un « soi perdu » simplement
parce qu’elles sont exprimées par une per-
sonne ayant un handicap cognitif. Les per-
sonnes ayant des handicaps cognitifs devraient
étre activement soutenues de maniere a main-
tenir leur agentivité et leur capacité de prise de
décision dans toutes les sphéres de la vie. |l
est possible d’appuyer ce processus a l'aide de
mesures concrétes comme des rencontres ré-
gulieres ou elles peuvent exprimer leurs be-
soins et leurs désirs verbalement ou non ver-
balement, la répétition d’informations a l'aide
d’'un vocabulaire facile a comprendre ou d’au-
tres moyens de communication et la présence
d’'une personne de confiance qui agit comme
interpréte (Baril et al., 2020). Baril et al. (2020)
expliquent aussi que les interprétations de la
capacité et du consentement doivent étre
fluides afin de respecter et de suivre la nature
toujours changeante du soi.

Cette approche doit aussi étre fermement crip-
positive et anti-agiste. Promouvoir une notion
crip-positive de la démence implique une vision
du handicap cognitif non pas comme menant
au déclin ou a la perte du soi, mais plutét
comme une occasion d’accepter et de valider
la modification de lidentité de soi. Comme
I'explique Kafer (2013), ceci veut dire renoncer
a la nostalgie et a la vénération du soi anté-
rieur, ainsi qu’abandonner la classification de
certaines vies comme plus valables que d’au-
tres. En ce qui concerne l'anti-dgisme, une
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notion reconceptualisée du soi dans le con-
texte de la démence veut dire permettre aux
gens de vieillir d’'une multitude de maniéres et
valoriser la transformation et le processus de
vieillissement dans toutes ses facettes. Ceci va
directement a I'encontre des mouvements et
des discours dominants a I'échelle internatio-
nale sur le « vieillissement réussi », qui prénent
le maintien d’'un corps et d’'un esprit jeunes et
dont les perspectives capacitistes jugent tout
déclin et tout handicap comme négatifs (Beard,
2017; Sandberg et Marshall, 2017). Selon ces
discours, le vieillissement est acceptable uni-
quement lorsque les personnes demeurent
productives, actives et sans handicap et
gu’elles maintiennent leur continuité biogra-
phique (Sandberg, 2013).

Transer la démence implique non seulement la
valorisation du changement et de la fluidité et
le respect du soi actuel ayant une démence,
mais aussi une modification de la maniére dont
nous abordons le sujet méme de la démence
dans les recherches et la pratique. Nous croy-
ons que transer la démence exige de déplacer
l'axe de recherche et dintervention vers les
sujets « non normatifs » ayant une démence et
d’utiliser une approche intersectionnelle dans
'analyse des multiples formes de marginalisa-
tion, qu’elles découlent de la classe, de la race,
de la religion, de l'orientation sexuelle ou autre
(Crenshaw, 1989; Hill Collins, 2000). Dans ce
méme esprit intersectionnel, nous croyons que
pour transer la démence il faut établir un dia-
logue entre les études sur la démence et la
gerontologie critique avec plusieurs champs
d’études, dont les études critiques sur le han-
dicap, les études Mad, les études trans et les
études queer. Parce que transer implique la
déconstruction de vérités normatives et le pas-
sage de frontiéres, les travaux qui franchissent
ces frontieres peuvent aussi étre compris
comme transant la démence. Par exemple,
notre mobilisation de la cisnormativité* dans le
présent article (cC’est-a-dire prendre un concept
des études trans et I'utiliser pour théoriser la
démence) constitue une fagcon de transer la
démence. En ce qui concerne lintervention,
transer la démence commence par la recon-
naissance de la cisnormativité* et de la cisco-
gnonormativité qui alimentent plusieurs pra-
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tiques courantes. Comme mentionné plus haut,
notre intention n’est pas de critiquer ces pra-
tiques, mais d’inviter a mener une réflexion
critique sur les présomptions épistémiques qui
sous-tendent de nombreuses interventions,
dont plusieurs qui valorisent la contrainte a la
continuité biographique. Nous reconnaissons
aussi que de simplement réduire I'importance
de la continuité biographique dans les interven-
tions n’est pas nécessairement réaliste ni dési-
rable. Bien que la majorité des personnes
ayant une démence fassent face a de la stig-
matisation et de la discrimination, ces expé-
riences sont plus prononcées chez les per-
sonnes qui ne se comportent pas conformé-
ment aux normes sociales (voir, par exemple,
les travaux de Buse et Twigg [2018] sur la
stigmatisation des personnes ayant une dé-
mence qui portent des vétements « inappro-
priés »). Pour le dire autrement, notre invitation
a lutter contre la cisnormativité* et la ciscogno-
normativité dans la vie des personnes ayant
une démence n’a pas l'intention de les mettre
dans une situation qui augmenterait encore
plus leurs risques de devenir les cibles de vio-
lence ou de discrimination. Nous invitons tout
simplement a mener une réflexion sur la possi-
bilité d’abandonner les discours cisnormatifs*
et ciscognonormatifs actuels. Qu’arriverait-il si
nous nous permettions ces changements? Ou
cela nous meénerait-il? Que pourrions-nous
imaginer? Sommes-nous prét.es?

Coda: Transer la cisnormativité* pour re-
penser la gérontologie critique et les études
critiques sur la démence

Dans le présent article, nous avons théorisé la
notion d’identité de soi dans le contexte de la
démence a l'aide d’outils et de concepts déve-
loppés dans les études sur le handicap/crip et
dans les études trans afin de proposer une
nouvelle conceptualisation d'un soi fluide et
changeant, plutét qu’ancré dans le cisisme et
ses composantes normatives, la cisnormativi-
té* et la ciscognonormativité. Nous pensons
que la mobilisation de concepts tirés des
études trans (et dans une certaine mesure des
théories queer et sur le handicap/crip), ainsi
que la création de nouveaux néologismes pro-
posés dans cet article, peuvent fournir a la gé-

rontologie critique et aux études critiques sur la
démence de nouveaux outils pour appliquer
une perspective critique a la conceptualisation
du soi au sein des recherches et des interven-
tions et pour ouvrir de nouvelles voies. Nous
pensons aussi qu’une telle reconceptualisation
du soi a le potentiel d’ouvrir de nouvelles ap-
proches pour théoriser le vieillissement et les
parcours de vie plus globalement, des ap-
proches qui refusent les conceptualisations
normatives et qui célébrent le changement.
D’importantes recherches critiques sur la dé-
mence commencent a explorer ces approches,
sans que ces derniéres soient, jusqu’a présent,
développées a partir des perspectives des
études trans. Cela étant dit, la gérontologie et
les études sur la démence ne sont pas les
seules a pouvoir bénéficier d’'un dialogue trans-
disciplinaire et du transement du soi. L’appli-
cation de la cisnormativité* au-dela du sexe/
genre, c'est-a-dire transer la cisnormativité®,
peut faciliter I'élargissement des études trans
et ré-imaginer I'utilisation d’outils créés dans le
champ des études trans dans une multitude de
contextes. Autrement dit, cela permet de tran-
ser non seulement le soi, mais aussi la cisnor-
mativité* en elle-méme et les études trans en
général. De plus, mettre l'accent sur la dé-
mence et sur 'age avancé pourrait aider a
élargir la portée du champ des études trans
qui, historiquement, a concentré ses efforts sur
les jeunes et les adultes trans. Nous espérons
que ce travail servira a démasquer I'agisme, le
capacitisme et le cogniticisme répandus dans
les études trans (Baril, 2013; Kia, 2019; Toze,
2019; Witten, 2017). Nous espérons aussi en-
courager les études trans a examiner leurs
propres formes insidieuses de cisnormativité*
et de notions restrictives du soi qui favorisent
parfois la continuité d’identité de genre post-
transition jusqu’a la fin de la vie. Ultimement,
nous espérons que la terreur ciscognonorma-
tive liée a la perte du soi dans le contexte de la
démence, exprimée dans la citation au début
de cet article, sera diminuée par la reconcep-
tualisation de ce que veut dire avoir un handi-
cap cognitif.
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