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PREAMBULE

Le Centne Technique National d'Etudes et de Rechenches sun Les Hand{caps
et Les Inadaptations est hewreux de pouvedn pubfier, en cette Amnéee
Internationale des Personnes Handicaples, un travail tel que celul que
£'Equipe médico-psycho-pédagogique de £'T1.E.M. de Rang du Fliens vient de
nealisern.,

Le Lecteur trouvera ci-aprs Les résubltats, mals peut-etre conviendralt-iL
mieux de dire La mise en forme, d'un travall de rechenche et de néflexion
de plus de 20 ans. 1L est vaal que c¢'est seulement depuis 5 ans que dans
cet Etablissement d'éducation motrnice poun adolescents un processus de
nechenche, L{dentifi€ comme tel el accompagné de ses obligatoires structures
et modaliiés de fonctionnement spéelfiques, s'est mis en place. Se voulant
#es0kument et contre vents et mandes recherche~action, Le travall de cetfe
Zquipe de terrain ménite d'itne safué pour avoin aboutd, mime 44 Le profet
initial dut en couns de route subin ajfustements aux néalifés acceptables
par Les professionnels et Limitations engendrées par La priorité que Les
acteuwrs accordénent toujourns i Leur action aupnds des feunes. Mais en
réalite Ra necherche mende parn cette gquipe n'aurait pu aboutin en sa fonme
44 elle n'était aussd nésultat d'un Long travall d'élucidation que La
plupart des projessionnels impliquis dans Le thavail menaient ensemble
depuis plus de 20 ans pour progressen dans La connalssance des feunes qud
ﬁguﬂ Etalent confids et pour agfiner Leur pratique d'intervention auphs
eux.

Quand on sait combien L'analyse des pratiques phofessionnelles dans fe
secteur socdal en est encore a4 ses balbutiements et switout combien L2'ensem-
ble des thavaux consacnds au "vicu professionnel” neste confondu sous Le
vocable de "Littirature apologétique”™ [BACHMANN, COPPEL et SIMONIN, 1980,

An ¢ Les Pratiques Professionnelles des Travallleurns Soclaux : ELEments
d'analyse), ce thavail peut étne salul comme un essai de contribution &
L'objectivation de ce contenu A4 subjecitif comstituant L'essentiel du
travall & accomplin avec un feune handicapé, mais qui exige, de La part des
progessionnels, dépassement de toute nBsenve et pudeur auxquellfes chacun a
powttant Légitimement drodlf.

Clest suntout grdce & La franche collaboration des feunes que ce Lravail
peut allen trhis Lodn. 1L néussit a traquen Les réaction £es plus intimes

de ces jeunes qui nous Eivient Le secnet de Lewr vie oll sont encore encloses
Les silencieuses blessunes, Les effonts, Les nenoncements, Les dépassements
pour swrwvivhe et Etre entendus comme sufets de Lewr propre destin.






Nous devons Les nemercien poun Reur apport, ainsd que Leuwrs parents, meme
44 panfodis nous aisquons d'etne génds ou pour Le moins troublEs d'approchen
de 84 pres Leun intimite fa plus inuviofle jusqu'afons. T£8 nous aideront
sans doute & proghessern un pew dans La connaissance des mécanismes psycho-
Logiques en feu quand un feune se vodt proposen une modificetion de son

conps, mais £Ls nous alderont sinement 4 devenin pfus attentif & Leurn vraie
Zcoute.

Ce travall clinique doit Etrne considéré comme une {ncitation powr d'autres

Squipes a pouwrdulvie L'exploration danst un domaine ol nos connaissances sonk
encore Lnes approximatives.






AVANT - PROPOS

Ce travail est la forme condensée d'une Recherche sur le méme sujet.

Cette recherche a &té entreprise de 1976 & 1980 au sein d'une Institution
d'Education Motrice {1) & la suite d'un ensemble de réflexions &changées
depuis plus de vingt ans entre différents spécialistes, cadres, personnels
permanents et aussi les adolescents de 1'établissement.

Dans un premier chapitre nous nous proposons de présenter le terrain de
cette recherche. Une telle présentation serait vaine si le lecteur ne sais-
sisait pas 1'importance de la démarche clinique adoptée sous forme d'action-
recherche, et toute la préparation que requiert dans une institution, méme
trés ouverte au changement, une telle démarche. D'autre part, chemin faisant,
La terminologie sera précisée, ainsi que les concepts et les hypothéses de
épart.

Le vécu des aides techniques sera ensuite présenté dans un second chapitre
& travers le discours de 1'entourage technique, puis celui des adolescents,
enfin celui des parents, avec, dans chaque cas, une analyse de ce que
contiennent ces témoignages.

Dans un troisiéme chapitre, quatre situations cliniques pourront aider &
mieux formuler les hypothéses que laissaient supposer les témoignages
recueillis auprés des jeunes et de leur entourage, et de les confronter
aux hypothéses de départ.

Cette confrontation fera 1'objet d'un quatriéme et dernier chapitre.

La recherche a &té menée sur le terrain sous forme d'action-recherche par
1téquipe des spécialistes sous la direction de Monsieur Jean-Marie MALESYS,
psychologue et psychothérapeute, responsable de la recherche, avec 1'aide
de trois intervenants extérieurs & 1'institution, Monsieur Jacques LOISON,
psychanalyste conseiller analytique et méthodologique de la recherche,
Monsieur Daniel DESTOMBES, psychanalyste assistant de la recherche et
Monsieur Gérard BISIAUX, psychologue.

A ce travail collectif ont également participé Jean DERAMOND, chirurgien-
orthopédiste, Victor GIRARD, neuro-psychiatre, psychanalyste, Philippe
TILLIER, psychologue ¢linicien, ainsi que du personnel éducatif, pédago-
gique, technique, de gestion, de fonctionnement de 1'é&tablissement et aussi
des &léves et leurs parents.

(1) L'I.E.M. de Rang du Fliers, &tablissement dépendant de Ta Fondation
Franco-Américaine de BERCK qui avait passé une convention de recherche
avec le C.T.N.E.R.H.I.



On ne peut présenter les résultats de cette &tude sans gratitude 3 1'égard
de ceux qui ont ainsi volontairement contribué & son &laboration. Ce qu'ils
ont dit de leur vécu 3 propos du théme proposé a &té transcrit avec leur
accord,

Enfin, sans 1'aide de la Fondation Franco-Américaine et du C.T.N.E.R.H.I.,
cette publication n'eut pas &té possible.

Elle apporte en cette année 1981, un témoignage supplémentaire d'effort
de compréhension du handicap, tel qu'il est vécu par celui qui en est atteint
et par son entourage.



CHAPITRE PREMIER

PRESENTATION DU TERRAIN







PRESENTATION DU TERRAIN

La présentation du terrain objet de la recherche, elle-méme origine de ce
travail, permet de mieux comprendre d’ol on parle et ce dont on parle.

I1 s*agit d'un &tablissement qui regoit en internat des adolescents d'ori-
gine diverse (Annexe I} atteints d'un déficit moteur. Cette atteinte
motrice est principalement soit neurologique, soit ostéoarticulaire. Dans
les deux cas elle affecte la fonction de déplacement {Jocomotion) ou de
préhension, ou de station debout. L'Annexe II rend compte de la nature
exacte de ces atteintes et de leurs origines.

La vocation de 1'établissement est de proposer ad ces adolescents, dans

tous les cas, une ambiance, une action éducative, et des moyens de formation
professionnelle lorsque leurs possibilités sont suffisantes. Dans les autres
cas, des rattrapages scolaires, des activités d'éveil, de familiarisation
avec des outils, constituent, notamment, des moyens supplémentaires mis & la
disposition des plus démunis {Annexe IV).

On trouvera en Annexe V, des éléments d'appréciation du passé institutionnel
qui, avec les évaluations d'efficience perceptive et logigue, permettent de
penser, par les résultats obtenus, non seulement que le passage dans 1'Insti-
tution n'est pas inutile (Annexe VI) mais qu'il est efficace. I1 faut
toutefois insister sur le fait que ces adolescents, atteints dans leur motri-
cité, sont doués d'une intelligence sub-normale, et que les déficits moteurs
importants constituent une minorité dont rend compte la gamme des appareil-
lages {Annexe III}).

Des &tudes comparatives auprés d'autres populations plus atteintes, ainsi
quiauprés d'une population de jeunes filles atteintes ou non des mémes défi-
cits, seraient pertinentes (1).

Si nous nous permettons ces quelques lignes de langage descriptif, c'est
pour mieux "camper” ceux et ce dont il est question dans le discours que
nous allons rapporter plus loin.

En effet, le vécu ne peut s'apprécier qu'a partir de ce qui en est dit par
le sujet qui 1'&prouve. D&ja, en parlant d'interventions chirurgicales,
d'orthaéses, de prothéses, le terme de "foutaises" a émaillé, irrévérencieu-
sement mais non sans mérite, Te discours de certains éducateurs ; non sans
mérite parce que le poids des spécialistes et des termes techniques risque
d'occulter ce qui est vécu autrement par d'autres.

C'est pour cela qu'a é&té choisie une méthode clinique de recueil d'informa-
tions par interviews individuelles ou par groupe de réflexion, auprés d'ado-
Tescents eux-mémes, auprés d'intervenants adultes dans 1'Institution, ou
auprés de parents, et que pour réaliser cette approche clinique avec Tes
meilleures chances d'objectivité, i1 a été fait appel & des intervenants

extérieurs & 1'Institution. D'autre part, tout au long de Ta recherche, des

(1) Elles n'ont pu &tre mendes dans le cadre de cette recherche déja sur-
estimée par rapport aux moyens dont nous disposions.



Hypothéses. ..

régulations pluridisciplinaires sous forme d'assemblée, ont permis 3 tous
ceux qui étaient concernés d'échanger leurs réflexions au fur et 3 mesure
que se précisaient leurs propras perceptions d'une meilleure approche de

ce que les uns et Tes autres vivent & propos des aides techniques. IT con-
vient & cet effet de ne pas négliger 1'impact de sensibilisation scientifique
et 8ducatif de cette recherche, et plus spécifiquement ce qu'elle représente
comme mise au point de méthode de formation continue & 1a technique du tra-
vail en équipe pluridisciplinaire, et au désir d'adaptation évolutive au
changement. Certes a-t-i1 fallu sans cesse clarifier les frontiéres et les
liens entre le fonctionnement de 1'établissement et la recherche. C'est 1a
le propre du dynamisme d'une recherche-action.

Enfin, i1 convient de rappeler les hypothéses, les concepts et Tes définitions
de départ. C'est en effet & partir de ces données qu'ont été &laborées les
stratégies d'approche, et les grilles d'entretien (Annexes VII, VIII, IX}.

Les hypothéses formulées dés 1'énoncé du projet de recherche &taient les
suivantes :

1. - En premier lieu : "1'aide technique" n'a de visée instauratrice que dans
Ta mesure ol elle n'est pas réduite 3 la réparation du handicap, dans
une illusion de restitution intégrale, et dans la mesure ol elle prend
en compte le vécu du sujet, la signification de sa demande et, & travers
elle, celle de son entourage ; c'est dans ces trois dimensions que
s'inscrit Te "sens™ du handicap.

2. - En second lieu : "1'aide technique" entraine toujours une crise dés 1'ins-
tant ol elle s'inscrit comme facteur de modification du "sens”™ qu'avait
jusque 13 le handicap, pour le sujet, sa famille, les intervenants inter-
pellés et, comme corollaires a cette seconde hypothése, deux hypothéses

complémentaires :

2.1 - "Le handicap" est le lieu de représentation imaginaire et symbolique des
conflits du sujet avec "ui-méme et son entourage. Il est ainsi en rap-
port avec 1'estime de soi et avec 1'image idéale de soi.

2., - Le handicap est le sympitdme-langage mis en avant pour la réalisation des

2 crises de passage, c'est~a-dire des situations de changement. L'inter-
vention & son propos peut étre vouée a 1'échec, voire agressive ou
mutilante, si elle prive le sujet de son seul outil de langage (voire
méme de provocation).

3. - En troisiéme 1ieu : 1'aparéciation de Ta "réussite" de 1'aide technique
dépend de la maniére de poser 1'indication, de réaliser la mise en
oeuvre, mais aussi de la maniére d'apprécier le moment, le vécu de cette
aide ; i1 semble que, de toute facon, si 1'estime de soi s'inscrit par
Je sujet handicapé Tui-méme et par les autres, dans une "fatalité"
d'échec ou de mort, ces aides techniques devraient avant tout, ou du_
moins paralléiement, comprendre cette situation mortifére, tant auprés du
sujet, que de sa famille, et des intervenants.



Concepts :
Adolescents...

En corrolaire de cette troisieme hypothése :
3.1 - La demande d'intervention chirurgicale de 1a part de 1'adolescent est
surdéterminée dans ses significations et le vécu de 1'intervention
chirurgicale est fonction beaucoup plus des charges émotionnelles por-
tées par ses significations, que des arguments rationnels motivants
apparemment ces interventions.

4. - En quatriéme leu: 1'entourage est interpellé par le handicap différem-
ment, selon qu'il s'agit de 1a famille et, au sein de celle-ci, de ses
différents membres, ou selon qu'il s'agit de 1'Institution et au sein
de celle-ci de ses différents membres avec leurs fonctions différentes.
C'est ainsi que le handicap du sujet est vécu par "1'autre" comme 1*image
de son propre manque. I1 devient insupportable dés qu'il "provoque" des
interventions qui échouent. Ces &checs sont secondairement vécus par le
sujet comme un nouveau handicap d se faire comprendre, alors que c'est
pour cela méme qu'il exprimait son désir d'étre compris.

5. - Enfin en cinquidme lieu : 1a coh®rence du travail pluridisciplinaire
réside dans la reconnaissance de chacun par 1'autre et dans la compréhens
sion du discours correspondant & la pratique de chacun, sans remettre a un
setl le soin de régler le tout. C'est ainsi que sans 1'action quotidienne
éducative, le jeune handicape seraif seul avec ses handicaps multiples ou
surajoutés et les images qu'il invente en lui. Sans 1'approche clinique
psychologique qu’il demande, explicitement ou implicitement, & travers des
actes, des attitudes, des comportements, il serait seul avec sa souffrance
Sans la réponse éclairée du chirurgien i1 serait seul avec la partie sym-
bolique de son corps, comme offerte en expiation d'une faute imaginaire.

Quant aux concepts et aux définitions de départ, ils méritent qu'on s'y arréte
quelque peu . La notion d'adolescent renvoie & 1a masse d'intéréts suscités

par son statut de réajustement d'un passé encore présent 3 un avenir déja 1a,
concernant son corps, le réveil des conflits originaires. Comme 1'écrit

E. KESTEMBERG (1) c'est “un moment fécond pour réajuster les investissements et
contre investissements & la découverte de compromis nécessaires & 1'intégra-’
tion psychique du corps sexué”. Entreprise d'autant plus hasardeuse que le
handicap peut signifier un manque, une chute {(&chec), une faute , une
“castration®.

Nous n'en dirons pas plus sur 1'adolescent, "&tre en rupture”. On congoit
1'atteinte portée au narcissisme que constitue toute altération

physique, visible ou non. On congoit qu'une telle atteinte est différente

selon qu'elle est vécue ou non comme inscrite dans le patrimoine génétique,

ou au contraire qu'elle survient dans la trajectoire d'une personne qui n'avait
jamais connu de déficit.

(1) KESTEMBERG (E.) .- Les psychothérapies de 1'adolescent,
in : Confrontation psychiatrique, 1971, n° 7.



Aides
techniques...

Quant aux aides techniques, i1 convient de s'en expliquer afin de mieux
saisir ce dont i1 sera question dans les discours de chacun. Ainsi que nous
1'avons dit, 1'Institut d'Education Motrice (1) ne regcoit, par principe,

que des adolescents handjcapés moteurs. Aussi n'a-t-il été question dans la
recherche, dont ce travail est issu, que des aides techniques, qui technique-
ment répondaient & ce handicap. Si parorthése on entend tout procédé appliqué
& redresser une fonction existante mais défaillante, c'est bien de la fonc-
tion "motrice” qu'il s'agit ici. En effet, pour d‘*autres fonctions (vision,
langage par exemple), mais aussi dans d'autres domaines (&ducatif, pedagogique,
social) on peut aussi parler d'aides orthopédiques : c’est ainsi qu'on peut
parier d'orthopsie, d’orthophonie, orthopédagogie... Mais ce n'est pas ici
notre propos.

Nous en dirions tout autant des prothéses, en tant que procédés appelés a
remplacer une fonction absente, et qualifiés métaphoriquement de "prothése
éducative”, de "prothése sociale”...

A 1'I.E.M. de Rang du Fliers, voila ce qu'on entend par prothése, orthése,
intervention chirurgicale :

ORTHESES

1) - Membres inférieurs

Sans oublier les semelles orthopédiques, chaussures orthopédiques, appa-
reils anti-steppage (appareil de Peristein ou attelles en Subortolen),
fauteuils roulants, ce sont le plus souvent des appareils cruroc padieux
& appui sous ischiatique, verrou de genou, étrier sur chaussette -

liége moulé, soit unilatéraux, soit grands appareils de Phelps.

2) - Rachis

Corsets orthopédiques en plexidur pour le traitement de la scoliose et
de la cyphose.

3} - Membres supérieurs

Rares, ce sont le plus souvent des appareils de type “"palette d'oppo-
sition" amovibles, permettant d'adapter une pince a un moignon ou a une
main malformée (on pourrait éventuellement les qualifier de prothéses).

PROTHESES

- Membres inférieurs

Ce sont tous les modéles de "jambes" artificielles avec ou sans genou
articulé.

- Membres supérieurs

. Prothéses de parade dites “sociales” non articulées.
. Mains tridigitales articulées ou prothéses de travail type pince Link,
a tirage mécanique par 1'épaule opposée. Des outils spéciaux sont adaptés,

d la demande, en fonction des métiers pratiqués {couteau & mastic, aimant
pour tenir les clous, &taux pour piéces chaudes...).

(1) 1.E.M.



Handicap...

L' INTERVENTION CHIRURGICALE

Les interventions chirurgicales ont pour but d'établir, de restituer ou d'amé-
liorer une fonction d'un membre, du rachis, en vue de 1'apprentissage d'un
métier manuel, le plus souvent de force. Les interventions (habituellement)
pratiquées sont :

. Membre .inférieur

Correction des pieds équins par ténotomie d'Achille (1), transplantations
tendineuses, stabilisation d'un pied de poliomyélite par arthrodése (2),
correction des inégalités de longueur, amputations ou reprises de moignons

a@ fin de meilleure adaptation de 1‘'appareillage, correction de défauts d'axe
des membres inférieurs (par exemple genu valgum ou genu varum rendant
1'appareillage difficile).

. Membre supérieur

IT s'est agi le plus souvent d'arthrodéses du poignet, avec ou sans téno-
tomie ou transplantation tendineuse, pour rendre utilisable une main d'hémi-
plégique inutilisable, une arthrodése du premier espace inter-osseux ; une
chirurgie tendineuse ou inter-phalangienne peut y étre associée ou réalisée
isolément.

. Colonne vertébrale

L'apprentissage d'un métier manuel de force étant incompatible avec le trai-
tement d'une scolidse, seules sont acceptées a 1'I.E.M. les scolioses gref-
fées. Depuis 1'admission de garcons en fauteuil pour séquelles de Spina
Bifida, une chirurgie des escarres est devenue nécessaire.

Toute la réalisation de ces aides techniques est faite par le Chirurgien-
orthopédiste qui est en méme temps le médecin-chef de 1'I.E.M. Le contact
chirurgien-patient est donc privilégié.

Enfin, puisque nous parlons du handicap, nous nous sommes interrogés sur le
sens de ce mot et sur son sens pour un adolescent. Avant de laisser aux uns
et aux autres Ta parole & ce sujet, nous avons cherché objectivement des
repéres.

Nous relevons les sens du mot "handicap”" tels qu'ils figurent dans le tome
troisiéme du "Grand Robert".

Handicap : n. m. (1827 BRYON, Manuel de 1'amateur de courses : mot anglais
composé probable de hand in cap, "main dans le chapeau", d'abord
au 17éme siécle jeu de hasard, entrainant des paris - appliqué
vers 1754 aux courses de chevaux).

1° Turf : course ouverte & des chevaux dont les chances de vaincre naturel-
lement inégales, sont, en principe, égalisées par 1'obligation
faite aux meilleurs de porter un poids plus grand ou de parcourir
une distance plus longue.

(1) Allongement du tendon d'Achille
(2) Fixation d'une articulation en position fonctionnelle.
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- par analogie : épreuve, compétition sportive ou 1'inggalité des
chances des concurrents est compensée au départ par 1'attribution
de points, des avantages de points, des avantages de temps, de
distance.

2° par extension : désavantage, infériorité, géne qu'on doit supporter par
rapport 3 des concurrents aux conditions normales d'action
ou d'existence.

Citons maintenant quelques définitions du handicap données dans une perspec~
tive sociale.

Monsieur Renéd LENOIR, dans son livre "les Exclus" disait : "est handicapée 1a
personne qui, en raison de son incapacité physique ou mentale, de son compor-
tement psychologique ou de son absence de formation, est incapable de pour-
voir & ses besoins ou exige des soins constants ou se trouve ségrégée soit
de son propre fait, soit de celui de la collectivité®.

Le Docteur ZUCMAN, dans son “Etude de la mise en place des Commissions
Départementales d‘Education Spéciale"™ {1}, rappelle que diverses définitions
du handicap et du handicapé ont &té proposées depuis gquelques décennies :

- La loi de 1957 a apporté une définition précise du travailleur handicapé :
"est considéré comme travailleur handicapé, pour bénéficier des dispositions
"de la présente loi, toute personne dont les possibilités d'acquérir ou de
“conserver un emploi sont effectivement réduites par suite d'une insuffi-
"sance ou d'une diminution de ses capacités physiques ou mentales™.

- Le Rapport BLOCH-LAINE, publié en 1967, proposait :
"on dit "handicapés" ceux qui subissent par suite de Teur état physique,
"mental, caractériel, ou de leur situation sociale, des troubles qui cons-
"tituent pour eux des "handicaps", c'est-a-~dire des fajblesses, des servi-
"tudes particuliéres par rapport & la normale, la normale &tant définie
"comme la moyenne des capacités et des chances de Ta plupart des individus
"dans 1a méme socigte”.

- Enfin 1'Organisation Mondiale de la Santé affirme :
"Est appelé handicapé celui dont 1'intégrité physique ou mentale est passa-
“gérement ou définitivement diminuge, soit congénitalement, soit sous
"teffet de 1'4ge, d'une maladie ou d*un accident, en sorte que son auto-
"nomie, son aptitude & fréquenter 1'@cole ou & occuper un emploi s'en
"trouvent compromises”.

Pourquoi ce mot de "handicap”, dont 11 faut bien voir qu'il ne caractérise

pas seulement un domaine bien particulier, mais qu‘il y a en quelque sorte
recouvrement entre des catégories (personnes dgées, infirmes, chdmeurs...} qui
ont en commun de présenter sur le plan social une plus grande dépendance 7 Mais
aussi pourquoi les "catégoriser” dans la mesure o0 nous savons bien qu'il y a

(1) ZUCMAN (E.)
Etude de 1a mise en place des Commissions Départementales d'Education
Spéciale .~ Paris : C.T.N.E.R.H.1., 1979.



L' événement
initial,...

... L'envi-
ronnement, ..

... sont &
Ttorigine d'un
véritable
roman.

- 11 -

danger & toutes sortes de catégorisations, s'agissant d'&tres humains ? Non
seulement le terme opére une ségrégation, méme guand 171 est utilisé pour la
meilleure des raisons, mais i1 crée par avance un sentiment de géne de la part
du "valide" ; ceci engendre souvent un cercle vicieux, les valides sont génés
en présence de handicapés qui, de Teur cdté, ne veulent pas reconnaitre la
géne qu'eyx-mémes inspivent {1).

11 est évident que pour 1‘'adelescent handicapé, comme pour tout adolescent,
c'est sur son histoire que se construit, en partie, sa vie ; 1'événement et
1'avénement du handicap jouent également pour partie dans cette &conomie,
sans oublier les environnements proches ou lointains, la situation qu'ils
induisent et qui interviennent aussi pour leur part.

11 faut reconnaitre &galement qu'il y a souvent une perte importante d'infor-
mations sur 1'Bvénement original du handicap, s'il est survenu dans 1'enfance
et encore plus s'il est survenu & la naissance. Un véritable roman familidl
s'est construit & ce sujet. Aussi le handicap est-il bien différemment vécu
selon qu'il est acquis dans 1'adolescence elle-méme, ou dans 1'enfance, ou &
Ta naissance ou qu'il est congénital ou héréditaire. Ainsi, une hémiplégie
cérébrale droite, par exemple & 1a phase des séquelles lointaines, est percue
cliniquement de la méme manidre par 1'entourage de n'importe gquel adolescent.
A quelques nuances prés, le handicap est Te méme. Mais 1'atteinte n'est pas
du tout la méme, ni fonctionnellement, ni psychologiquement, selon que la
lésion est survenue avant la différenciation fonctionnelle des hémisphéres
cérébraux, avant 1'ach&vement des processus de myélinisation, ou aprés un
certain vécu "d'homme debout" et 1'acquisition des différenciations spatio-
temporelles, droite~gauche, dedans-dehors, du monde en trois dimensions et
des rapports topologiques, de sériation, d'ordination ainsi que PIAGET en a
fait 1'étude.

On ne peut négliger de telles donnges structurales velatives & la survenue du
handicap selon sa nature dans le développement du sujet, pas plus qu‘on ne
peut ignorer la fonction adaptative de 1'étre humain aux prises avec son
désir de vivre.

11 ne faudrait pas non plus oublier que le sujet lui-méme, selon Te moment du
drame qui a atteint son corps, a vécu cet &vénement bien différemment de ce
que nous pouvons supposer.

Les handicapés de naissance disent souvent ne s'étre jamais sentis handicapés
jusqu'au moment ol "1'autre" leur a signifié leur handicap d'une maniére ou
d'une autre.

{1} Nous n'en voulons pour preuve que les réactions du public aprés la vision
de films tels que "Chére inconnue" ou encore "1'Amour handicapé”.
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Bien différente est 1a situation du sujet qui a d&ja vécu "normalement",
pourrait-on dire ; en fait, dans ce cas 13, i1 s'agit du changement imposé
par un événement qui prend tout son sens suivant les circonstances et la
maniére sefon Jaquelle i1 s'est déroulé et dont s'en empare et en parle
I'environnement : intervention de la famille, des soignants, des assurances,
des juges, etfc...

Le drame individuel sera toujours, de toutes fagons, un événement social :
le handicap va devenir "objet social" monté en épingle, ou mis & 1'écart,
selon la conjoncture, les moyens, lTes témoins, monnayable méme, selon qu'il
donnera ou non droit & certains avantages, certaine publicité.
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CHAPITRE DEUXIEWME

LE VECU DES AIDES TECHNIQUES
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LE VECU DES AIDES TECHNIQUES

S1 nous donnons la parole aux intervenants de 1'Institution (éducateurs, per-
sonnels, spécialistes, psychologues, médecins, chirurgiens), avant de la donner
aux adolescents et & leurs familles, c'est pour mieux montrer le décalage qu'il
y a entre le fond et 1a forme des deux discours.

X

—
i

LE VECU DES AIDES TECHNIQUES PAR L'ENTOURAGE INSTITUTIONNEL

Ce qui suit rapporte de maniére globale ce qui s'est dit,
Soit en Assemblée pluridiscipiinaire,
Soit dans un groupe de réflexion sur les notions fondatrices de la recherche,
Soit dans les interviews individuelles (1) de membres volontaires de
1'institution (une vingtaine).

Pour un groupe @ Un groupe de réflexion d'éducateurs et de personnels a d'abord mis 1'accent

de réflexion sur ce que les participants disent "vivre" a propos des aides techniques.

d'éducateurs Pour eux, ce qui est quotidien c'est 1'adolescent, 1'apprentissage, les

et de moments de la vie en internat. Le handicap et Jes aides techniques ne les

personnel... concernent qu’a propos des troubles psycho-affectifs plus ou moins 1iés au
handicap. Iis affirment dans le méme temps qu'ils oublient le handicap
moteur.

Ce sont ces trois mots clés qui ont donné lieu & réflexion en groupe, avant
d'aborder une Etude de cas pour illustrer ces réflexions.

... Ce qu'est Le concept d'Adolescence se précise pour eux autour de :
1tadolescent... . Vimmaturité et 1'incomplétude,

. les troubles familiaux,

. le retard scolaire.

e e et confirme qu'on ne peut pas dissocier adolescence de handicap. Il ne

handicap... s'agit pas d'adolescents qui seraient par ailleurs handicapés, mais
"d'adolescents-handicapés" : Ta notion de handicap est tellement présente
qu'elle finit par étre constitutive de 1'image que nous nous faisons des
adoTescents de 1'I.E.M.

Cette notion de handicap commence & s'élargir considérablement : on ne peut
comprendre le handicap en le réduisant & sa seule dimension motrice.

11 arrive méme que les gargons éprouvent des difficultés importantes dans
Teur évolution, alors gue leur handicap majeur est objectivement (médicale-
ment pariant} bénin.

(1) I1 est bien évident que Tes minutes intégrales sténographiges de ces documents
représentent une autre composante d'éléments pour 1'analyse de contenu qu'a réalisée
1a recherche proprement dite.



... 1a peur ou la
géne qu'il inspire...

... et les défenses
qu'il suscite...

Ce gu'est, pour ce
groupe,1'apprentis-
sage.
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L*abord éducatif du handicap cong¢u dans ses multiples facettes pose
d'importants problémes : lors d'une séance de travail du groupe,
deux educateurs font des remarques apparemment contradictoires :

" "Quand L nous awiive de découviin Le handicap, c’est La panique”.

- "les Educateurs vouwdraient avoin plus d'informations sur Le han-
dicap"”.
Mais ils n'ont pas fait les démarches nécessaires pour les obtenir...

Ce double mouvement de fuite et de recherche, nous semble caracté-
riser TTattitude, non seulement des &ducateurs, mais de 1'Institution
dans son ensemble, face au handicap. I1 a &té remarqué qu'il y a des
adolescents handicap@ qui tiennent plus de place gque d'autres ; des
garcons que tout le monde connait et qui semblent attirer, provogquer
la bienveillance &ducative et thérapeutique. On pourrait se demander
si Teur "succes” n'est pas dii au fait gu'ils représenteraient un

lieu idéal de projection : ils seraient les meilleurs miroirs, ceux
dans lesquels on se rzconnait le mieux. C'est dans ce contexte que le
bras atrophié ou amputé, appelé familiérement "tiotte patte" (patois
du Nord/Pas de Calais) aussi bien par les handicapés que par le
personnel, jouit d‘unz grande renommée. En effet, il résume bien
1'ambivalence du handicap dans 1a mesure oli il est la manifestation
spectaculaire de la blessure et du manque, mais aussi ce par quoi le
handicapé peut se montrer plus habile qu'on ne le pensait (il faut
avoir vu un amputé d'un mewbre supérieur, apprenti forgeron, frapper
le fer rouge !).

L'autre handicap célébre : la paraplégie, qui montre un contraste
saisissant entre 1‘'hypotrophie des membres inférieurs et 1'hypertro-
phie du tronc et des membres sup&rieurs. Le paraplégique se déplace
souvent en appul sur des cannes anglaises, "en pendulaire” comme on
dit, l1a partie du corps au-dessus de l1a ceinture formant une masse
compacte et imposante qui semble suspendue et 3 Taquelle sont atta-
chées en-dessous de la ceinture, un bassin étroit et des jambes
atrophiges, molles, appendiculaires et trainantes.

On concevra qu'il y a 14 matiére & fantasmes et & projections !

L'Institution d'ailleurs, par son statut méme, ne contraint-elle pas
T'aspect moteur des cifficultés de 1'adolescent 3 devenir ou & rester
spectaculaire et au premier plan ?

Cette perception glotale et institutionnelie du handicap, est nuancée
et complétée par des perceptions partielles qui varient selon les
diverses catégories de personnels. Le groupe de réflexion a invité

3 participer & ses séances, des &ducateurs techniques, des éducateurs
scolaires, puis des infirmiéres et des médecins.

Aprés les mots Adolescent et Handicap, gqui, accolés, évoquent les
notions d'aide et d'assistance, la réflexion va donc porter sur le
mot “Apprentissage", qui lui, &voque une image plus active et plus
tonique du handicapé et méme une image mythique, celle du “"handicapé-
superman”, 1'homme de fer. L'I.E.M., qui s'appelait i1 y a peu Centre
d'Apprentissage, s'adresse toujours, en dépit de sa nouvelle appella-
tion, 3 des adolescents-handicapés qui ont suffisamment de ressources
pour apprendre 1'un des métiers qui leur sont proposés.



Pour les é&ducateurs
techniques, ils ne

sont pas des handicapés,
mais des "apprentis"...

. mais pour ceux qui
n'accédent pas normale-
ment & un apprentissage
ou a une scolarisa-
tion...
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Dans 1a plupart des cas, il s'aqit d'apprentis dont le handicap est
fixé, c’est-a~dire non évolutif [exception faite de certaines mala-
dies neuro-musculaires qui sont rares, et certaines scolioses évo-
Tutives). Et on s'apergoit vite que les garcons, aprés une période
d'adaptation de quelques mois, s'intéressent plus aux problémes
d'apprentissage qu'd Teur handicap. Les éducateurs techniques consi-
dérent qu'a partir de la deuxiéme année, ils ont affaire a des
apprentis et que les problémes posés par le handicap ne sont évoqués
que Jorsqu'ils se rapportent 3 1'exercice du métier. Alors que ceux
qui ne sont pas directement concernés par 1‘'apprentissage et la
progression scolaire supposaient que le handicap moteur représentait
un obstacle majeur, ceux qui animent 1z formation professionnelle
infirment ce point de vue :

- pour les apprentis, les difficultés 1iées au handicap physique
sont & peu prés neutralisées a Ta fin de la premiére année.

- les &laves assis dans la classe, ne sont pas percus par 1'éducateur
scolaire comme handicapés physiques et deviennent rapidement compa-
rables aux valides.

~ le véritable handicap est constitué par les divers retards (intel-
lectuel, scolaire, de maturité) et par les troubles de 1a person-
nalité et du comportement.

Un éducateur technique & qui i1 est demandé de comparer une classe
d'apprentis en C.E.T. et la population de son propre atelier (sou-
dure), répond :

"Je pense que dans un C.E.T., fe w'awwis gudre de diffénence, d
patin du moment ol Le niveau sernalt auddd bas™.

Et 1'éducateur scolaire ajoute ::-

"lLe probleme n'est pas tellement Le handicap, mais Le netard Aco-
Laine”.

11 faut cependant préciser que 1'apprentissage congu de cette maniére
{préparation aux épreuves théoriques et pratiques du C.A.P.) ne
concerne qu'une partie de la popuiation du Centre. I1 existe par
ailleurs une forte minorité d'adolescents i qui leur handicap moteur
et les autres handicaps associés ne permettent pas de préparer un
C.A.P. Ils sont répartis d'abord dans des ateliers de pré-apprentis-
sage, puis, si leur progression ne permet pas un passage dans un des
ateliers o0 on prépare un C.A.P., ils terminent leur s&jour dans une
section dont la fonction est de les aider § développer et & utiliser
au mieux, leurs aptitudes manuelles. Le projet éducatif de cette
section est comparable & celui des I.M.Pro (1) d'un bon niveau.

Le vécu de son handicap par 1'adolescent est donc différent selon
qu'il appartient 3@ 1a population de ceux qui vont passer le C.A.P.,
ou 3 la section de rattrapage.

- Dans Te premier cas, un avenir professionnel est au moins envi-
sageable et Tle handicap moteur n'est pas considéré comme un obsta-
cle majeur.

(1) Instituts Médico-Professionnels.



le handicap prend
une telle dimension..

... qu'il est 1'objet

de craintes imaginaires.

Qu'en est-il1 de leur
vie ? de Teur vie
sexuelle ?
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- Dans le deuxiéme cas, les différents retards accumulés sont d'une

telle importance que non seulement on ne peut espérer une insertion
professionnelle, mais que de plus, i1 est probable que le garcon
devra étre assisté & sa sortie de 1'1.E.M. (ateliers protégés,
C.A.T.). Le handicap prend alors une importance démesurée dans un
vécu d'échec dont il est ressenti comme la cause essentielle.

Enfin, et pour compliter 1'image que 1'entourage éducatif se fait
du vécu des handicapss, i1 nous a semblé que les trois années
d'apprentissage sont ressenties comme trois étapes d'une &volution :
la premiére et la derniére année, vécues avec inquiétude et angoisse,
et une étape intermédiaire plus sereine. Du moins c'est ce que
vivent également les adultes.

On peut formuler 1'hypothése suivante :

En fait tout se passe comme si les adultes vivaient & propos des
handicapés, leurs propres craintes imaginaires projetées sur eux.

A 1'appui de cette hypothése, nous énumérerons quelques faits
significatifs :

les mots MANQUE , REPARATION , BLESSURE , retenus comme importants
n'ont jamais fait 1'objet d'une réflexion approfondie.

le groupe a beaucoup plus travaillé sur 1'actif de 1'Institution,
sur ses projets, que sur son passif (en fait 1'irrémédiable du
handicap , qui s'exprime quotidiennement). A 1'opposé du refoulement
de 1'idée de mort dans le handicap, mais s'ajoutant au non-dit du
vécu du handicap, on trouve le silence dans le groupe sur la
sexualité des handicapés. Ne leur dénie-t-on pas, en n'en parlant
jamais, une vie sexuelle et le plaisir ? En fait, si le gargon ado-
tescent aborde fréquemment ces questions, c'est le plus souvent avec
les &ducateurs et ercore plus avec les éducatrices, les infirmiéres,
Tes femmes de 1'Institution et moins avec les spécialistes. Les
adultes, en groupe, ont peut-étre quelque difficulté a aborder ces
questions ?

On peut 1a aussi, donner une hypothése interprétative :

On observe une valorisation du corps handicapé, du corps souffrant,
ce qui est bien compréhensible dans un contexte médico-éducatif,
et on ne parle pas facilement entre adultes du corps-plaisir.

Le handicapé risquerait d'étre considéré comme un enfant et, & ce
titre, non concerné par la sexualité. En fait s'il en parle & cer-
taines personnes adultes, en qui i1 a toute confiance, c'est bien la
preuve qu'il éprouve son corps, son plaisir et qu'il désire partager
d ce syjet.

Comment les adultes entendent-ils cette demande ?

Et que ne risquerait-on pas de découvrir si 1'on se penchait sur une
sexualité considérée comme marginale ?



L'internat vécu par
le groupe

Pour le groupe les
aides techniques
sont secondaires...

. alors qu'a 1'infir-
merie la contrainte
de s'y soumettre se
renforce.

Ailleurs, dans 1'inter-

nat se réglent les

conflits relatifs &

ces contraintes :
1'agressivité,
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Trois secteurs de 1'internat sont particuliérement propices au recueil
d’informations sur le vécy des aides techniques. I1 s'agit des acti-
vités de loisirs, de 1'infirmerie et de 1'internat Jui-méme (réfec-
toire et dortoir).

Les activités de loisirs ont &té créées a la demande des &ducateurs
d'internat et de 1'Institution pour occuper utilement {d'un point de
vue éducatif) les heures libres. Elles ont été& confiées & un éduca-
teur expérimenté qui a mis en place une organisation discréte et trés
souple, permettant 3 chacun de participer ou non, de choisir 1'acti-
vité qui lui convient, ou de proposer d'autres activités (activités
artistiques , artisanales, d'expression, promenades/découverte de la
région, participation & un chantier de restauration de chiteau,
ramassage de ferraille, participation & des collectes type "Emmaiis”...
récupé;ation d'épaves sur la plage et réutilisation en artisanai...,
etc...}).

On a remarqué dans ce contexte trés libre, non dirigé, que les gar-
gons handicapés étaient amends & utiliser leurs propres ressources
pour s'adapter aux activités choisies malgré leur handicap, qu'ils
se langaient dans des activités que tout éducateur leur aurait
déconseillé , et qu'ils parvenaient & trouver, pour réussir, des
solutions étonnantes pour des non-handicapés, et souvent économiques.

On a pu ainsi mesurer 1'écart qui existe entre 1'utilisation spontanée
du corps handicapé et des orthéses et prothéses, et 1'image que
1'entourage non handicapé se fait des meilleures solutions possibles
d'adaptation. C'est ainsi qu’on a pu voir des paraplégiques se hisser
le long d'une échelle sur le toit endommagé d'une petite maison, et
le réparer. I1 y a des "polios” qui deviennent gardiens de but s'ils
ont 1'audace de braver des pronostics invalidants. On peut donc
émettre 1'hypothése que 1'entourage médico~éducatif a tendance & pro-
poser, pour compenser les effets invalidants du handicap, des solu-
tions {orthéses, prothéses, gestes professionnels, activites, etc...)
qui sont induites par 1'image qu'il se fait du handicap, et que ces
solutions comparées 3 celles qui sont trouvées spontanément par les
handicapés eux-mémes, ne sont pas toujours les meilleures.A 1'infir-
merie, le refus parfois de porter les appareils, et la multitude des
questions posées, donnent aux infirmiéres un rdle éducatif qui Tles
fait participer plus largement au travail de 1'&quipe éducative. 11
faut ajouter que le refus épisodique des gargons de respecter les
prescriptions médicales contraint les infirmiéres, et plus diffici-
lement les éducateurs, 3 adopter une attitude autoritaire indispen-
sable. Le vécu de 1'aide technique contient alors cette importante
notion de contrainte qui confirme 1'ambivalence du vécu du

handicapé.

Dans le quotidien de 1'internat, c’est-3-dire dans les locaux {foyers,
réfectoires, dortoirs, sanitaires), le vécu du corps handicapé se
modifie sensiblement. La passivité, le corps souffrant offert aux
soins infirmiers, fait place & des comportements souvent agressifs
liés & une perception radicalement différente du corps appareillé.

11 existe, en effet, un grand décalage entre la cuirasse que constitue
parfois 1'appareil et ce qu'elle dissimule : le corps handicapé,
atrophié, infériorisé. L'appareillage substitue un corps métallisé



L'intolérance au handi-
cap de 1'autre dés
qu’il entraine une
géne. ..
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surpuissant au corps défaillant et impuissant. Et c¢’est & 1'internat
que ce décalage est le plus vivement ressenti.

Un éducateur parlant d'une prothése 1'assimile immédiatement & une
arme dont le handicapé se sert, soit pour menacer, soit pour frapper
les éducateurs ou ses propres camarades. Les coups réellement portés
sont exceptionnels. I1 s'agit le plus souvent de menaces proférdes par
des adolescents capables ou non de les réaliser.

Parfois méme les intentions agressives sont tout & fait irréalisables :
un adolescent & 1'équilibre précaire menace son éducatrice de la
frapper avec sa prothése de jambe !

Le plus souvent, ce sont les proth@ses de main ou de bras qui devien-
nent les armes objectives par lesquelles le fantasme mutilatoire se
pare d'un peu de réalisme. Le membre manquant est remplacé par son
substitut, dur et non sensible, dont la fonction essentielle dans
1'imaginaire est négative et destructrice.

Avec une prothaése de main, on ne peut ni dire bonjour, ni caresser,

"mais on peut frapper® dira un éducateur.

Ces attitudes agressives ne se manifestent que rarement dans les
ateliers et jamais & 1'infirmerie. Cependant, on remarque que lors des
conflits qui opposent les gargons & leurs éducateurs, la notion de
handicap n'est pas centrale. Les situations conflictuelles sont compa-
rables & celles qui peuvent &tre observées chez les non-handicapés.

Et méme Jorsqu'on a affaire & des handicapés de naissance, le handicap
n‘est pas apparent et semble étre “"oublié" au cours des conflits.

La vie d'internat ne se résume pas 3 une suite de conduites agressives.
Au cours des repas, par exemple, le handicap rgapparait. La, seuls

les handicapés des membres supérieurs sont en difficulté (les handi-
capés des membres inférieurs étant assis, sont le plus souvent &
1'aise). On note que T'entraide est rare et que dans 1a plupart des cas,
c'est @ 1'éducateur ou & la femme de service que les gargons demandent
de 1'aide (pour couper la viande par exemple). En fait, c'est une
assistance maternelle que 1'adolescent réclame au cours des repas.

Autre manifestation du handicap : les r2actions de rejet 3 1'égard de
ceux qui sont repoussants {ceux qui bavent ou qui sentent mauvais).
Ce n'est plus 1'aspect médical du handicap qui est en jeu, mais son
aspect social : 11 y a des difficultés que les autres tolérent mal et
qui provoquent des réactions de rejet, d'isolement, qui semblent
plutdt s'apparenter aux réactions racistes, ou du moins & des diffé-
rences de seuil de tolérance.

Pour cerner le vécu de 1'entourage, 11 est intéressant de jeter un
regard sur les conditions matérielles que 1'Institution propose aux
handicapés de 1'internat. On découvre alors une certaine rudesse de
T'environnement matériel :équipements rudimentaires des dortoirs, eau
froide exclusivement aux lavabos.



En bref, i1 semble
que Te désir est de
normaliser le handi-
cap, c'est-a-dire
1'annuler, du moins
en ce qui concerne ce
qu'en dit le groupe
de réflexion.

Etude d'un cas
exemplaire par le
groupe de
réflexion.
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Ainsi e fait que les adolescents soient handicapés semble ne pas
avoir eu d'influence & une certaine période (1) sur 1'aménagement des
locaux collectifs ; on y trouvait Ta méme austérité des équipements

et la méme rigueur que dans les casernes, par exemple. Comme si la
caserne et 1'I.E.M. étajent le 1ieu d'une initiation et d'une épreuve
nécessaires a 1'obtention du statut de travailleur adulte. En fait,
tout est remis en question par un nouvel aménagement ; mais cela a

pu paraitre comme un autre aspect de 1a normalisation des handicapés :
ils doivent subir les mémes é&preuves que Tes autres pour prouver qu'ils
veulent vivre et travailler chez les valides. Sinon ils seront orientés
vers lis institutions pour travailleurs handicapés (Ateliers protégés,
C.A.T.).

Aprés ce travail préparatoire de réflexion sur les mots importants
qui définissent la situation de 1‘adolescent handicapé a 1'I.E.M., le
groupe aborde plus directement le sujet de la recherche avec une
&tude de cas (2).

I1 avait été prévu de fonder cette étude sur des observations de
longue durée (2 ans) portant sur des adolescents ayant bénéficié
d'aides technigues. Malheureusement, la participation inégale de
quelgques éducateurs et les problémes institutionnels révélés par le
travail de recherche n'ont pas permis qu'elle soit menée a bien (3).

Ce travail d'observation a donc été remplacé par une étude de cas qui
a paru exemplaire, étude réalisée par une équipe pluridisciplinaire
susceptible d'apporter des informations complémentaires. La encore,
les relations inter-professionnelles n'ont pas &té faciles : les
éducateurs ont reproché a 1'équipe médico-chirurgicale de ne donner,
au sujet des interventions chirurgicales par exemple, que des infor-
mations laconiques et tardives, pendant qu'un psychologue accusait
cette méme équipe de former un Etat dans 1'Etat et d'abuser de la
priorité médicale. Infirmiéres et chirurgiens répliquaient en dénon-
gant 1'irresponsabilité des éducateurs & propos des prescriptions du
chirurgien (port des appareils) et le pouvoir occulte des psycho-
logues...,etc...

Cependant, malgré la résurgence de ces conflits latents et jamais
totalement résolus, le dialogue n'a pas perdu ses droits et des
eéchanges fructueux ont pu exister, notamment & propos du cas B...

IT s'agit d'un grand adolescent qui avait presque 18 ans d son entrée
d 1'I.E.M., et qui présentait :

- une scoliose, appareillée par Milwaukee (corset),

- une hémiplégie cérébrale droite consécutive & un volumineux anévrys-
me cirsoide de 1'hémisphére gauche.

(1) Epoque contemporaine d'ailleurs de 1'installation de toute institution autour

de grandes propriétés

(2) Elle

: chateaux, fermes, sanas...

est différente des observations cliniques présentées au chapitre III,

en illustration des hypothéses jusque 1a formulées.

(3) L'analyse de ces résistances mériterait a elle

seule une recherche. Ce n'est

pas le lieu ici.
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- D'autre part, deux complications majeures : une hémi-anopsie laté~
rale homonyme et une comitialité, traitée, & raison d'une crise par
semaine. Comitialité aggravée par un facteur émotionnel chez un
sujet inquiet.

Par ailleurs, normalement intelligent, ce gargon s'est présenté 3 la
consultation de pré-admission de 1'I.E.M. en demandant & poursuivre
un apprentissage en électriciteé.
B. porte un corset orthopédique, prolongé par une minerve qui con-
traint le port de téte en extension. On remarque rapidemment que chacun,
selon sa fonction et selon son vécu personnel, pergoit différemment le
corset. La perception de 1'&ducateur d'internat est trés critique :
"€ a une espéce d'apparedil, un thuc quid £'oblige a avodin toufours
"Pa Tite en L'ain... son corsel est trop pelit, chaque fois qu'il
"elenkive, A€ faut L'aiden, LL ne veut pas £e meftne...”, etc...

Pour 1'infirmiére, le corset est un appareil indispensable & 1a bonne
évolution de 1a scolicse et la priorité médicale est impérative.

Les parents du garcon,eux attribuent les difficultés actuelles de
Teur fils & la négligence de 1'entourage médico-éducatif.

Quant au gargon lui-méme, sa perception est déroutante :

"Quand §'enléve mon appareil, j'al ma force qui revient" !

Et c'est & 1'éducateur d'internat qu'il a dit cela ; autant dire qu'il
a été& compris !

On ne peut cependant résumer par cette phrase importante, le vécu du
corset et des orthéses par les gargons. I1 arrive, en effet, que des
sujets, qui se plaignent @ 1'internat de leur appareil tiennent
d'autres propos @ 1'infirmerie : 1'infirmigre remarque qu'elle voit
souvent des gargons réclamer leurs appareils en cours de changement
ou de réparation.

L'aide technique comme Cette double attitude est bien compréhensible puisque 1'appareil

étant & la fois représente & 1a fois une contrainte et un bienfait. Mais 11 arrive

contrainte et bienfait. qu'elle soit vécue avec une intensité inhabituelle, tant par Te sujet
que par son entourage.

C'est le cas de B., pour des raisons qui tiennent & la dramatisation
de son handicap. I1 a été, en effet, présenté comme grand handicapé,
comme un sujet fragile cumulant plusieurs difficultés importantes
(scoliose, épilepsie, atteinte cérébrale dont la nature recéle quel-
ques mystéres) et devant &tre hospitalisé d'urgence en C.H.U. {1} en
cas d’incident. C'est dans ce contexte de fragilité et d'anxiété que
les réactions de 1'entourage ont perdu de leur sérénité et le gargon
handicapé en arrive a devoir affronter non seulement ses propres
difficultés, mais des problémes qui ne sont pas les siens, c'est-&-
dire ceux que son handicap provoque dans 1'entourage. B. doit égale-
ment porter des lunettes (2), et un appareil de jambe {Peristein).

(1} Centre Hospitalier Universitaire.

{2) Chacun dans le groupe est persuadé gue c’est pour "corriger 1'hémi-anopsie®
sa famille, le gargon en sont &galement convaincus. Comme cette orthése ne
corrige rien et qu'il n'y a pas de prothése pour remplacer une "amputation
du champ visuel", le malentendu, plus exactement la bévue, doit étre levée
par le médecin dont le pouvoir est accru par ceux 13 méme qui le Tui
contestent.
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Ces deux orthéses provoquent, elles aussi, des réactions de rejet qui
révélent la complexité du vécu des aides techniques : B., comme un
bon nombre de ses camarades, n'‘exprime pas directement ses difficultés
et ses revendications aux personnes concernées. Aux éducateurs, il
soumettra la difficulté que Tui pose le port de 1'appareil ; c'est
aux infirmiéres qu'il confiera ses difficultés familiales et au chef
d'atelier ses problémes personnels ou scolaires. Et lorsque les
plaintes parviennent aux personnes adéquates, c'est sur Te ton du
refus et du conflit. Ainsi les difficultés &prouvées par B. & porter
ses lunettes n'ont pu se résoudre que par une attitude de refus (1)
qui laisse peu de place & 1a relation d'aide. I1 est allé jusqu's
signer une décharge qui le fait entiérement responsable des consé-
quences de son refus de porter des lunettes !}

- L*adolescent handicapé a rarement la possibilité de s'interroger
sur le sens profond du retentissement de son handicap sur 1'évolu-
tion de sa personnalité : ses réactions au handicap et & 1'entoura-
ge ne sont pas analysées.

I1T a Te plus souvent pour cela besoin d'une aide qui peut Tui étre
dispensée par les divers membres d'une équipe pluridisplinaire.

- Se pose alors le probléme de la demande.
Lorsqu'elle peut s'exprimer, c'est qu'elle est, dans 1a plupart des
cas, au début du séjour a4 1'I.E.M., d&jd soumise & la réponse de
1'institution. Un adolescent qui doit affronter les difficultés
liges & la crise d'adolescence, au handicap moteur, aux divers
retards qu'il a accumulés, aux perturbations familiales fréquentes,
au choix et & 1'apprentissage d'un métier, préférera la sécurité
d'une aide dont i) connait 1a nature, surtout si celle-ci n'est que
1'expression de 1'image que 1'entourage médico-éducatif se fait du
handicap. Et ce qui fait la sécurité d'une telle aide, c'est son
aspect normalisateur, Normaliser un adolescent handicapé, c'est lui
fatre apprendre un métier manuel “"comme les autres", pour en faire
un ouvrier "comme les autres" : c'est le faire participer a des
compétitions sportives et méme 3 des jeux olympiques, comme les
athlétes valides ; c'est Tui mettre une prothése qu'on s'ingénie a
faire ressembler le plus possible au membre manquant..., etc...
Normaliser, c'est donc dissimuler le plus possible le handicap et
faire en sorte qu'un handicapé ressemble le plus possible & un
valide, en apparence.

Par contre, lorsque la demande ne s’exprime pas., on se trouve devant
une double éventualité :
ou bien le sujet qui ne demande rien, n'a besoin de rien. Et
c'est le cas de certains adolescents qui trouvent suffisamment
de ressources personnelles pour mener & bien leur évolution
et leur apprentissage, qui s'habituent aux orthéses et prothéses
dont ils sont porteurs et qui vivent en bonne entente avec
leur handicap.

{1} £t on comprend pourquoi !
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ou bien, comme c'est le cas de B., 1a prothése {lunettes) est
absurde en ce qui concerne la correction d'une hémi-anopsie,
i1 le sent confusément et s'y refuse.

ou bien i1 est dans un tel désorroi qu'il n'a méme plus les
moyens d'exprimer verbalement une demande. La difficulté pour
1'entourage consiste alors 3 discerner une demande possible qui
s'exprimerait d'une manidre non verbale, 3 travers un compor-
tement ou un symptbme par exemple, ou & reconnaitre les vérita-
bles besoins du sujet afin de lui proposer une aide utile.

On congoit la difficulté de 1'entreprise lorsqu'on mesure 1'écart qui
existe entre les intentions &ducatives et thérapeutiques de 1'entou-
rage et ce que les handicapés en pensent. Comme nous 1'avons vu plus
haut, 1'un dira de son corset : "quand fe Le retire, fe sens ma force
qui nevient" et, un autre, & une proposition d'aide faite au cours
d'une réunion d'information sur la recherche entreprise dans
T'1.E.M., répondra : "on est dé4a assez handicapé comme ¢a !".

On pourra donc, en conclusion, ouvrir & partir de ce travail de ré-
flexion du groupe, trois voies possibles pour &tayer une démarche
éducative et thérapeutique :

- Comment aider 1'adolescent handicapé & s'assumer comme marqué d'un
manque et comme différent ?

- Comment ne pas faire obstacle & sa propre recherche de solutions
d'adaptation ?

- Comment étre 3 1'écoute du bon sens alors qu'un~pseudo savoir peut
empécher de voir ou d'entendre ?

Les données recueillies auprés du groupe de réflexion et que nous
venons de rapporter, sont confirmées et complétées par celles obte-
nues au cours des Réunions pléniéres pluridisciplinaires organisées
& 1'occasion de 1a Recherche et des interviews individuelles des
adultes, réalisées 3 cet effet.
Nous les regroupons selon les idées-forces gui s'en dégagent.
Le rapport Educateur-Adolescent ne se Timite pas & une aide technique
d propos du handicap. ['est méme le contraire qui est souvent &voqué,
comme 1'exprime un éducateur :
"Poun Les Bducatewrs de groupe, on a L'impression de travaillen
"avee des adolescents, pas des handicapés.
"On a tellement de problémes & nésoudre qu'on oubfie.
"On y nevdent de temps en temps... Mais &4 on fait un match de
"foot, on cublic L2 handicap moteuwr. C'est un mateh avee des
"adoRescents et non pas avec des handicapés moteurs. On est dans
"fa vie d'un groupe d'adofescents qui ont des problimes socdaux".
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C'est en effet dans des difficultés & vivre autres que le handicap
moteur que se porte le regard de 1'éducateur, compte tenu des objec-
tifs éducatifs de 1'Etablissement (difficultés d'apprentissage,
retard scolaire, problémes affectifs...). Aussi i1 n'est pas &tonnant
qu'un autre éducateur dise qu'il ne sait pas qui sont ceux qui
doivent porter ou non un appareil.

Comme 1'exprime un autre éducateur encore :
"Notne phinedpal {ntenit ce n'est pas £'appareillage.
"On voit 4'iL a fait beaucoup d'internat et poun £'appareillage
"on a en général La surprise quand on voit anndiven fe gargon
"dans Le groupe. Je vols par exempfe K., avee un tniple appa-
"neil, je ne L'avais pas vu et ¢a a L€ & peu pris comme ¢a
"pendant deux mods apres son awrnivie”.

I1 n'est pas & exclure que cette mise a distance du handicap moteur
comporte un aspect défensif. Cette hypothése a été évoquée a plusieurs
reprises au cours de 1a recherche. Nous y reviendrons par la suite.
Quoi qu'il en soit, dans Te milieu éducatif de 1'1.E.M. en particu~
1ier, 1a notion de handicap, comme nous 1'avons observé précédemment,
n'‘est pas réduite 3 sa seule dimension motrice, comme le montrent
les travaux du "Groupe de Réflexion". Et ceci méme lorsque la présence
du handicap moteur fait plus particuliérement irruption dans 1a vie
quotidienne par la mise en place d'une aide technique.
"Lloptique Etant de minimiser fLe handicap, fout ce qui vient
"nous nrappeler que Le gans est handicapé peut etre vécu aussd
"comme quelque chose de génant. Et fe sais que personnellement,
"vu qu'on parke du vieu, ¢a m'est aivE souvent, ¢a...”.

Par rapport & 1'aide technique les adolescents ont des attitudes appa-
remment paradoxales que les adultes supportent différemment selon leur
fonction & 1'1.E.M. Le chirurgien en donne une série d'exemples dans
les réflexions qu'il Tivrera au cours de ses interviews. Les &tudes cli-
riques présentées au chapitre III en font état. Ce théme fut toujours
présent dans les séances pléniéres. Certains "oublient" leur appareil
"chez eux" lorsqu'ils vont “en permission", alors que d'autres en ré-
clament et que ceux qui refusent Teur appareil (et avec qui on doit “se
gendarmer") peuvent le revendiquer lorsqu'il est en révision ou en
réparation !

Par ailleurs, alors que les aides techniques sont mises en place dans
un souci de mieux-&tre pour 1‘'adolescent, certaines peuvent s'avérer :

- soit source de malentendus : Comme nous 1'avons déja signalé a
propos d'une paire de lunettes dont le port était inutile. Ainsi
cet amputé d'un membre supérieur qui se sentait handicapé Torsqu’il
portait sa prothése, alors que sans celle-ci, 1a présence d'un
"membre fantdme" lui permettait de s'éprouver en entier. Et pourtant
cette prothése &tait susceptible de Tui rendre de grands services
dans son apprentissage en soudure.

- soit génératrice d'autres difficultés : c'est le cas d'un sujet
affecté dune cyphose congénitale avec gibbosité importante, opéré
a 15 ans par greffe cervico-dorsale. A la suite de cette interven-
tion, i1 a développé une bouffée dé&lirante qui a nécessité un
séjour en établissement psychiatrique. I1 a vécu une nouvelle
bouffée délirante trois ans plus tard lorsque son corset Tui fut
retiré, &tant donné le bon résultat des différentes interventions.
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Pour le personnel éducatif en contact quotidien avec 1'adolescent
handicapé, ces manifestations prennent d'autant plus de poids que
1'aide technique, et d travers elle le handicap, sont loin de ne
comporter qu'une dimension objective.

Pour ceux qui ont 1‘'aucace de vivre quotidiennement avec le handicapé
moteur, 1a mise en place d'une aide technique vient rappeler rigou-
reusement toute la part intime qui s'inscrit autour du handicap dans
1'imaginaire et les fantasmes de chacun. Ceci est plus marguant
lorsque 1'aide technique porte en elle-méme de quoi y projeter ces
craintes archafques, telle 1'intervention chirurgicale.

Au cours d'une Assemblée pluridisciplinaire, la réaction d'un
éducateur § une remarque d'un menbre de la Direction de 1'1.E.M.,
illustre bien ce point. Y &tait précisé qu'il arrive souvent que,
pour une intervention chirurgicale, les éducateurs y réagissaient
alors que le handicapé ne le fait pas.

- "Oul... parce que L£'Educateun Lul, n'a pas eu d'anesthésie !,
rétorque un éducateur.

Les entretiens en profondeur en disent plus long & ce propos, comme
le montrent cet extrait d'un entretien d'un membre de 1'équipe
éducative :

L'Ed. (1) "Je cawds que c'est toufouns assez grustrant de sentirn
"un gosse partin. D'une part, parce qu'on ne peut
"pas... quand on vit quotidiennement avec quefqu’un,
"on est forcment touchlé 4 La Limite dans son propre
"eonps, méme powr une {ntervention chinungicale qui
"se situe swr quelquiun avee qui on vit. On est s0i-
"mgme touch. Tout ¢a on Le vit aussd".

Int. : "Comment a ?"

L'Ed. : "Je ne sais pas. Moi, quand ftavais des gargons avec
"oui §'avals une relation asdez intense et qui se
"5a44a&eni opénren, bon, ben on se sentait s04- méme .

"pas openk, mals enfin on etait soi-meme £nes panx4e
"prenante Li-dedans | On est thds impliqué £a-dedans.

"Je dinai méme & La Limite qu'on Le vit avec sa propre
Mohain, Ca va jusque £d par moment avec certains gan-
"eons. Et je congois aisiment que Les gens se sentent
"frustnis. Alons Euvidemment c'est vécu un petif...
"ongin, comment dine ? C'est un peu véeu en disant :

"on n'a pas assez d'infornmations, on n'est pas au cou-
"rant... ¢'est vnad, AL y a cerntfainement £& un néseau
"de communications qudi ne 6onctionne pas comme {f devrait
"gonetionnen ! Mais je Aa&A qu'on est tres pantie-
"orenante. Enfin mod, ¢a m'est awnivé plusieuns fods,
"intenpellé assez profondément dans tout ¢a, on Le vik...
"Clest des garcons avec qul on ult tout fLe femps ! c'est
"ea qud failt... on a un happort affectif quod "

{1) Dans ce qui va suivre Ed. désigne 1'&ducateur, et Int. 1'intervenant.
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Int. : Te qui fait que fu dis : "dams sa prepre chain”...”

L'Ed. : "Presque oud, engin... oul ¢a rxdvellle Enoamément de
"ehoses, on est thds sensible & ¢a”.

Int. @ "Tu veux dire, quand #u diA "ea ndvedllle", on anLt des
"ohoses anclenned ou ..

L'Ed. @ "Non... peut-@tre pas des choses anclennes, mals... par-
"ee que engin La plupant des éducateurs n'ont pas connu
.. enfdn, fe vais prendre mon cas, sans pasfen des
Pautnes Bducatenns ; fe n'al pas connu d'intervention
"ehd loale, al de ... mals {'sads pas, ga nlveille
Ycomment dire 7 Qu'est-ce que fe veux dire par L3 7 ...
"Ca rEueille nos propres pewrs peut-dtre, face aux Lnter-
Puentions | Clest ca aussi. Je enods qu’' il ¢ a une pro-
Yjection ou une... f'eadls pas... Mol quand j'al eu ma
"&ilLe, flavais peur qutelle sodlt handicapde ! certaine-
"ment que ma propre peun Btait n@ueiziée, je Aaié Pas. ..
"Ly avadit que@que chose qui... fe daid que ¢ eét une
"eradnte que §'al eue. Peut-et&e que Le fait quion vit
"ied quotidiennement et..

Les mouvements d'angoisse que soul&ve le handicap entrent pour une
part dans 1a mise en place d’une aide technique. Pour 1'entourage, ce
qui fait la sécurité d'une telle aide, c'est son aspect “normalisas
teur” : i1 s'agit de faire en sorte qu'un handicapé ressemble le plus
possible & un valide, en apparence.

Cet aspect "normalisateur” des aides techmiques n’est pas sans faille.
11 ravéle 1'importance des images qui ont présidé 3 lTeyr &laboration.
Clest ainsi, comme 1'indique e chirurgien de 1'&tablissement, qu'il

a fallu attendre 1973 pour que soient abordés, pour la premidre fois,
et a 1'occasion du premier Congrés International sur la Technologie

de 1a Prothése et de 1a Réadaptation Fonctionnelle, les problémes
d'appareillage des amputés en vue des soins intimes quotidiens.
Jusqu'alors, les prothéses, méme les plus sophistiquées, avaient &té
étudiées pour donner aux amputés des membres supérieurs la possibi-
1ité d'effectuer un certain nombre de gestes professionnels,de satis-
faire éventuellement Teurs besoins alimentaires..., mais les principes
technologiques sur lesquels reposaient ces aides technigues excluaient
toute possibilité de gestes permettant au handicapé de satisfaire, de
facon autonome, ses besoins d'excrétion {1).

L'aspect "normalisateur® de 1'appareillage peut, & 1a limite, consti-
tuer une entrave dans la relation &ducateur-adolescent, notamment
quand cet appareillage est ressenti, soit comme soulignant, soit comme
masquant, le handicap. L'extrait suivant d'une réunion pléniére
illustre ce dernier aspect :

{1} Pour ce qui est du génital, n'en parlons pas !
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Un éducateur : "... Honnétement, fe ne fe voyais pas handicapé et
"fe pense que Le fait de L'avoin vu maintenant a di
"changen ma relation avee Lud..."

Un chercheur : "... Que vouldiez~vous dire Loasque vous disdiez que La
"rnelation quait changé entre ce gangon ef vous 7"

L'Bducateur : "if Btalt moins génd apnds pour se déshabillen pan
Pexemple. Avant, {L s¢ cachait, L ne chahulalit pas.
"EL un sodn, quand §'al su qu'il Btait apparelllé, LL -
"s'ost £ibERE. Avant L ne chahufalf pas avee sed
YZducateuns, comme avee ses copains. ELX apa2s cela a
"chang? aussd par Lo suite dans ses relations courantes.
"Tout a changl. A La visite des parents, aussi...
"oroblime d'aisance... 188 avaient eu un accddent, {8
"avait 12 nenvensié pan un camion qui Lud availf see-
"tionne Les fambes...”

IT a &té remarqué aussi que certains adolescents cherchaient 4 se
construire leur propre appareillage, que dans certains ateliers il y
avait effort d’invention de prothése plus pertinente ., effort &
accompagner évidemment, mais & ne pas railler, attitude propre 3
1'adulte qui croit tout savoir.

De telles observations effectudes depuis longtemps auprds de handi-
capés n'ont pas été sans influence, tant sur 1a pédagogie d'appren-
tissage, que sur la pratique du sport dans les institutions et en
particulier dans celle du terrain de 1a Recherche. Elles ont contribué
aussi & 1'évolution de la pratique chirurgicale et orthopédique comme
Te mentionne par exemple, et concernant Tes amputés des membres
supérieurs, le chirurgien-orthopédiste :

"Personneliement §'al cessé d'imposen La prothise de travadil Le
"jour ol on s'esd apercu qu'ils travaillaient bien micux avec
"Peun molgnon sensible, qu'avee use prothise insensibfe".

Le vécu des aides techniques s'exprime dans les rapports qui existent
entre les éducateurs dans leurs diverses fonctions et le service
médical. Cette expression peut se manifester en termes de pouvoir
dans les moments de crise ou de conflits inévitables du fait des
perceptions différentes et des différents mécanismes de défense et
d'ajustement face & 1'angoisse que souléve le handicap et les aides
techniques.

"L impontance du discouns Educatif n'est pas viou avec La méme
"sensibilite. Le discours médical prend un caractére {wiévocable.
“18 peut etne conmtraignant et scunce d'exc®s sL son prestige, par
"sa Spied fledtd, fait disparaitne Les autres discouns... Des Liews
" poun rlgulfen cela seralent nécessainzs poun Eiminer e carac-
"tene asservissant que peut avoin un tfel discowws",

synthétise en substance un des chercheurs,

"les Educateuns scobaines ou technigues hessentent parnfois Les
"intenventions médicales comme venant pesturber La progression de
"L apprentissage su du rattrappage scolaire”.
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Le handicap est donc source d'affrontements des idéologies, des
pratiques et des discours plurivoques.
Les adolescents entretiennent volontiers ces conflits.

"Hon dge osseux esl fenming, ce consel ne me sent plus & aden IV

dit un gargon & son éducateur, tout en se gardant bien de tenir un
tel discours auprés de 1'infirmiére.

Le conflit que vit & un plus ou moins grand degré 1'adolescent handi-
capé moteur entre ses désirs d'autonomie et ses besoins de dépendance,
est une guestion qui se joue de maniére &clatée dans 1'Ianstitution.

Un méme gargon peut vivre des attitudes contradictoires suivant les
Tieux auguels i1 s'adresse. Cette observation a &té relevée tout au
long de la recherche.

De fagon générale, et un peu schématique, la demande est plutdt de
type maternant & 1'infirmerie ; les adolescents y produisent un dis-
cours ol T'on repére facilement la dépendance, 1'expression des plain-
tes & propos du handicap et une inguiétude légitime, quant 3 leur
avenir professionnel et médical. Les problémes personnels y sont
volontiers évoqués, Auprés du personnel féminin (&ducatrices, femmes
de service, infirmigres aussi, éventuellement) c'est la mére
"oedipienne" qui est parfois recherchée par certains, avec tous les
conflits que ga implique 5 ¢'est la femme qui est approchée par
d'autres.

Pour d’autres enfin, c'est le contact régressif avec une mére idéale.
C'est une demande de type initiatique qui est plus volontiers faite
aupraés des Bducateurs scolaires et surtout des éducateurs techniques.
Et les éducateurs de groupe regoivent des demandes itellement multi-
formes, selon Tes moments ou les circonstances, que cela leur pose
parfois des problémes d'identité.

Le sport peut, d'une certaine facon étre considéré comme Te pdle
opposé de 1'infirmerie. Les appareillages prennent une dimension par-
ticuliére pour le Moniteur d'Education Physique.
I1s peuvent devenir :
Mun Anstruument & Lewr seavice selon Lewr chodx [basket fauteud?,
"par exemple) alors que d'autres gargons, au couwrs de Leur acti-
"ulte spontive Otent Leun apparedl pour plus de facdlité et de
MrapiditE.

I1 se vit & propos de 1'Aide technique, une relation affective intense
Educateur-Adolescent, mais aussi entre Adultes de 1'I.E.M. La “confi-
dence®, le "secret" en sont des illustrations. L'intensitd de cette
relation s'est exprimée souvent au cours de la Recherche, tant dans 13
tonalité des débats et échanges, qui prenaient volontiers un caractére
passionnel, que plus ouvertement, dans les entretiens approfondis,
notamment.

Une des caractéristiques de cette relation semble 1a suivante : chaque
travailleur social situe son travail en partie dans ure relation ima-
ginaire duelle, qui se veut Ta plus exhaustive possible avec Je gargon,
Des conflits de possessivité s'en suivent volontiers, la spécificité
de T'un étant vécue comme une menace et une spoliation par 1'autre !



Une notion de Secret
s‘inscrit volontiers
dans le vécu des
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On ne peut mangquer ici d'établir un paralleéle entre cette situation

et ce qui se passe dans les relations familiales du handicapg, &
saveir 1'établissement et la persistance d'une relation duelle intense,
de type archaique (souvent mére-fils) qu’il est parfois difficile de
faire &clater vers une triangulation, 1'éclatement &tant précisément
une constante menace.

Tout ce passe comme si, malgré 1a valorisation exprimée et voulue des
qualités d'initiative et des mouvements d'autonomie, quelque chose de
profond poussait Je travailleur social & se situer, au moins partiel-
Tement, dans une relation de ce type avec 1'adolescent handicapé
moteur, et & ressentir trés fortement comme une menace, 1'introduction
d'un tiers dans sa relation.

Et pour poursuivre ce parall@le avec le modéle des relations familia-
les, ol ¢'est 1'introduction du pére qui fait &clater 1a relation
symbolique mére-enfant, des exemples ont montré que des &volutions
heureuses de gargons de 1'I.E.M. ont pu se produire lorsque 1'Insti-
tution ou un membre de celle-ci avait pu jouer le rdle d'un tiers qui
décoince quelque chose dans des relations de ce type ; ou encore
Torsque 1'adolescent Tuvi-méme au-deld des représentations qu'il a
aménagées de ses conflits avec ses parents, réalise avec eux une autre
relation.

Quoiqu'il en soit, dans ce contexte, la mise en place d'une aide
technique, avec ce qu'elle comporte de rupture, est ressentie comme
une manifestation d'un pouvoir tout 3 fait extérieur & ces débats
intra-psychiques.

Et 1a perception du rapport entre "1'&léve" et ce pouvoir extérieur
est inévitablement chargée de fantasmes. Ces fantasmes sont particu-
1iérement évidents dans les rapports entre le chirurgien et le gargon.
I1s sont alimentés par les réactions de ce dernier ainsi que par tout
ce qui est connu ou caché de ce qui s'est passé entre eux. Ils se
Taissent percevoir & travers ces réflexions :

~ "Je me demande 8L R., n'a pas ¢ intoxiqué par cette
opération..."

- "Au netour en groupe... AL n'awétait pas de se tradlpotern cetie
broche..."

{extraits d'échanges autour des observations cliniques).

La relation "elave"-chirurgien parait d'ailleurs volontiers évoca-
trice de fantasmes sexuels tournant autour des scénes anciennes que
chacun, de fagon originale, a pu percevoir ou imaginer dans sa propre
enfance (et 3 rapprocier de ce que les psychanalystes appellent
"scénes primitives").

Certaines zones de secret qui existent autour des aides techniques
sont induites par les éléves eux-mémes. Elles sont particulidrement
évidentes en ce qui concerne les interventions chirurgicales, comme
en témoignent ces quelques extraits d'une Assemblée pluridiscipli-
naire :
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«+s "Son opEration, dans L'équipe, {L n'en n'a jamais panlé. On
£'a su dans La Malson, mais pas par Lui”...

oo U8TALs sont opBngs, ils Le savent et ne veulent pas nous fe
dize I"...

vo. "Contains eliuves demandent qu'on n'averntissent pas L'Educatewr
qu' s vont avoin wne intervention chiuwngieale”.,.

Ces zones de secret ont un sens dans la mesure ol elles expriment et
masquent en méme temps, quelque chose de 1'ordre de 1'imaginairve, ou
des conflits intrapsychiques du sujet.

Le contenu des &changes qui eurent liey autour de la situation de
René nous en donne une idée :

Un &ducateur @ "Tu disais que c'est Lud qui a fait La premiBre demande
tde se faine op@ren. I avait dit & son pére que
“elitaid Le Doetewr qui voubals Le faine oprer.
"Réaction assez wiofente du pdre, réactions wiolentes
"dans son groupe, chacun se posant des fos de questions
foan s ntavadent pas 842 contactés. "On va opiren
"mon gils ¥ Do quol 7", et Ren? n'a fjamais dit & son
Ypine "Jo vais &tre opérd ..." EL en mime temps AL se
"olaignalt & son pire qu'il Eltalt handicapg 1

11 semble qu'd travers cela, il y avait un débat entre le pére et le
fils, et dans lequel la mére n'8tait pas absente. Et dans ce débat,
1tinstitution &tait impliquée.

De telles réserves se menifestent aussi entre les différents menbres de
1'entourage institutionnel de 1'adolescent handicapé . En témoignent
les discussions autour des mangues d'information, et du secret
médical, les phénoménes de "clan" souvent &voquds, le refus des &du-
cateurs d'internat de communiquer au “groupe de réflexion™ leur carnet
de bord, etc...

Tout cect aide & comprendre pourquoi la recherche a déclenché des
réactions dans T'institution.

11 existe en effet des zones de secrets : or, dans 1a recherche, on
choisit de parler de tout, au grand jour, y compris du Tatent. De plus,
on le fait devant tout le monde, en ne respectant donc pas les
cloisonnements habituels,

De ce fait, cela peut &tre vécu comme ne respectant pas les mécanismes
de défense, pratiguement institutionnalisés dans 1'Etablissement et
peut susciter un sentiment d'intrusion abusive, comme “d'interpré-
tation sauvage”; susceptible de devenir un instrument de manipulation.
C'est un avatar qui doit &ire connu, lorsqu'une recherche-action est
entreprise.

Dans le travail auprés des handicapés moteurs, le morcellement du
corps institutionnel renforcé par le morcellement du sujet handicapé
nécessite, en effet, la mise en place de régulations, si on ne veut
pas qu'ils contribuent & la perte de toute cohérence.
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®Llieu des contradictions, des silences, des appropriations, les Aides

techniques sont aussi prétexte 3 “changement"... en fonction de divers
facteurs extérieurs au handicap.
La Relation Adulte- Nous en prenons pour preuve 1'8volution des vingt derniéres années
Adolescent si elle de la pratique chirurgicale orthopédique & 1'I.E.M.
modifie le compor- Nous développons plus particuliérement ce domaine parce qu'il est
tement de ce der- exemplaire. En particulier apparaissent les notions de moment favo-
nier, entraine rable pour proposer une aide technique, la maniére de la proposer,
aussi des change- en abordant successivement le cas des interventions chirurgicales,
ments dans la ma- des prothéses et des orthéses, objets de notre &tude.
niére de penser et
d'agir de 1'adulte, Le chirurgien orthopédiste i1 y a vingt cing ans mesurait déja 1'écart
et particuliérement existant entre 1'exercice habituel de la profession dans une structure

a4 propos des A.T. (1} de consultation externe, ol une demande est présentée par le sujet
lui-méme, seul ou accompagné, et une structure institutionnelle comme
T'I1.E.M., o0 c’est dés !'observation des entrants et aprés avoir
constaté un handicap professionnel, qu'il est amené & proposer ou non

les A.T. utiles 3 son amélioration.

11 y a vingt ¢ing ans,aprés avoir pris connaissance des conditions

de travail des soudeurs, mécaniciens, &lectriciens, peintres, mesui-
siers, horticulteurs, i" proposait soit des appareillages, soit des
interventions chirurgicales & tous les jeunes handicapés qui pouvaient
en bénéficier. Mais trés rapidement, i1 lui fallut “personnaliser" ces

indications en fonction des services 3 rendre aux garcons.

I1 cite 1'exemple du gargon qui présentait une paralysie de 1'opposi-
tion du pouce, pour laguelle un éminent spécialiste de chirurgie
infantile de Paris avait pratiqué 1'opération habituelle de transplan-
tation d'un tendon fléchisseur du quatriéme doigt sur le pouce.

Le praticien &tait satisfait, & juste titre, de son opération, puisgue
le dos de la main posée sur la table, le gargon pouvait écarter de
celle-ci son pouce, et 2n opposer 1a pulpe aux autres doigts. Mais,
dés la mise & 1'atelier, on s’est apercu que ce geste ne pouvait
absolument pas se faire s’'il y avait la moindre résistance, de telle
sorte qu'il ne pouvait manier aucun outil : i1 ne pouvait méme pas
tenir une baguette de soudure. I1 avait donc &crit a ce collégue
chirurgien qu'une opération moins sophistiquée, consistant en une
arthrodése du premier espace, aurait permis une pince puissante et
plus efficace professionnellement. Aprés avoir revu le gargon, ce
chirurgien a répondu qu'il n'était pas du tout d'accord, que le mouve-
ment du pouce était trés bien rétabli et que donc i1 n'y avait pas
1ieu de supprimer ce geste. Tout dépend donc de la finalité de
1'intervention.

A 1'I.E.M., avant d'avcir vécu cette vie avec les travailleurs manuels,
le chirurgien de 1'établissement aurait eu le méme réflexe, alors que
1e passage régulier dars les ateliers a évidemment fait rapidement
proposer des interventions plus réalistes.

Cette observation permet de faire d'emblée une remarque qui sera
reprise et développée plus Toin : le chirurgien n'a donc pas réopéré
cette main qui est restée inutilisable professionnellement. Aurait-il
dii le faire ? Quelle incidence déontologique cela aurait-il entrainé ?

(1) Abréviation employée pour désigner les Aides Techniques.
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Ces aides techniques qu'il proposait 3 son arrivée au Centre, ont

en général &té acceptées, mais un nombre non moins important ont été
refusées, soit par les gargons eux-mémes, soit par leur famille ou
leurs &ducateurs. Mais notons dés & présent qu'une &volution de 1'age
d'entrée des garcons au Centre a eu une premidre influence. Dans une
premiére période, jusqu'en 1970, la scolarité en France était obli-
gatoire jusqu'a 14 ans. Dans la seconde, qui est encore actuelle, cet
age est de 16 ans. Dans la premiére période, les gargons qui commen-
caient leur formation professionnelle, étaient donc jeunes, le plus
souvent prépubéres, acceptant facilement le rattrapage scolaire
nécessaire au métier choisi ; celui-ci étant d'ailleurs le plus souvent
mal déterminé. Par contre, Torsque 1a mise au travail ne s'est effec-
tuée qu'd 16 ans, la motivation professionnelle des gargons est
devenue beaucoup plus nette, avec une saturation face 3 la scolarisa-
tion et une idée trds précise de ne venir au Centre que pour appren-
dre un métier. Le métier Tui-méme &tait parfois encore vague, mais
fut précisé trés vite, dés les expériences faites par le passage

dans les différents ateliers,

On comprend donc aisément, en partie, pourquoi dans la premiére
période beaucoup d'interventions proposées d titre de correction de
1a fonction en elle-méme furent acceptées, alors qu'ensuite, la
crainte soit de retarder, soit de compliquer 1'apprentissage, a de
plus en plus fait refuser 1'intervention, ou en repréciser le moment
de rdalisation, par exemple aprés le C.A.P.

Actuellement, & 1'age de 16 ans, la puberté est en général faite, et
la difficile période post-pubertére apportera des réflexions déja

plus profondes sur le handicap. Nous verrons plus loin qu'elles seront
essentielles dans les indications d'aides techniques & proposer.

Enfin, i1 ne faut pas oublier que le handicapé a mis des années &
trouver des compensations fonctionnelles, des équilibres... que tout
appareillage nouveau ou toute intervention chirurgicale risque de
supprimer peut-&tre définitivement.

C'est 1'atude critique des refus ou des échecs inexpliquables techni-
quement qui a déclenché les réflexions de 1'équipe pluridisciplinaire
et qui a suscité la recherche actuelle. Immédiatement est apparue la
notion que le handicap est vécu par le sujet et par son entourage de
mille maniéres différentes, indispensables & préciser pour chaque
individu.

~ Comme exemple concret ayant alerté@ toute 1'équipe, on pour-
rait citer cette réflexion d'un gargon hémiplégique dont la
maig &tait utilisable et utilisée, mais gui se plaignait de
1'incoordination du reste du membre sup8rieur, dont il aurait
éventuellement souhaité 1'amputation compldte. Il séparait
sa main du reste du corps et disait ne pas savoir que sa
main se continuait par son bras.
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- Ou encore le cas de cet autre gargon hémiplégique qui avait
accepté une arthrodése du poignet en position de fonction et
qui s'était rendu compte de la nécessit& 3 l'atelier d'un
poignet stable. En fait, 1'intervention a remis beaucoup de
choses en question pour lui et a déclenché une crise psychique
importante. Apr&s 1'opération, il a présenté une désorienta-
tion lui faisant dessiner les cartes de géographie compl&tement
3 1'envers (le Rhdne a la place de la Seine, etc...) alors
qu'avant 1'intervention, il 8tait capable de faire, de mémoire,
des cartes de g@ographie trds correctes. La méme constation
a 8t faite dars les figures deRey (1). Inutile de dire que
pendant tout le temps d'intégration de sa nouvelle main, un

-

handicap supplémentaire a &té apporté a ce gargon.

~ Enfin, probldme de ce gargon afné de huit fréres et soeurs
chez qui avait &té réalisée la correction chirurgicale d'une
inggalité de longueur du membre inférieur droit de 10 cm.
Satisfait de 1'amélioration obtenue, il se déclarait insatis-
fait de la perte de pouvoir sur sa famille que lul procurait
son handicap. Seul handicapé, cela lui valait des glteries
particuligres de la mdre et du pdre, et jusqu’3d la décision
de celui-ci de déménager toute la famille de la Moselle &
Berck, alors qu'il n'était que simple ouvrier et qu'il fut
évidemment au chdmage d&s 1'installation 3 Berck. Le handicap
ayant disparu aprés 1l'@galisation des membres inférieurs plus
rien n'était 1i pour justifier cette décision, en quelque
sorte.

Conscient de la complexité de ces situations, le chirurgien est amené
a employer, dans la conversation avec un handicapé ou son entourage,
les mots les plus simples mais aussi les plus précis, non seulement
pour définir 1'opération proposée , mais pour faire comprendre les
futures possibilités post-opératoires, en tenant compte du risque de
remplacer un handicap par un autre, Le souhait de la réparation idéale,
si souvent exprimé, est évidemment utopique, mais par contre, il ne
faut pas s'exposer 3 c¢es crises de colére clastique, tel ce trouble
de comportement du gargon qui avait &té amputé 3 12 ans au niveau de
son avant-bras gauche i la suite d'une &lectrocution en montant 3 un
pildne &lectrique : i1 nous a expliqué & son Centre, qu‘il ne savait
pas, avant 1'opération, ce que le mot “"amputation" voulait dire !

11 est apparu trés rapidement que les amputés traumatiques chirur-
gicaux, congénitaux ou malformés, n'ont pas tous accepté la prothése
commandée systématiquement d leur arrivée au Centre, comme cela se
faisait i1 y a 25 ans, pour leur rendre la fonction essentielle de
pince nécessaire 4 leur formation professionnelle manuelle. Certes,
nous savions d&ja, & 1'époque, que si la prothése n'est pas réalisée
et portée immédiatement aprés 1'amputation, on Ta retrouve souvent
dans les placards des intéressés qui n'ont pas pu ou su se rééduquer
3 leur fonctionnement qui n'est pas simple.

(1) Le test de Rey consiste & reprcduire une figure complexe d’allure géométrique,
d'abord avec le modéle, ensuite de mémoire.
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Trés rapidement, sur le terrain, i1 est apparu que c'est la sensibi-
1ité qui est primordiale pour ces travailleurs manuels. La trés grande
majorité des gargons arrivant au Centre &tait amputée d&ja depuis
longtemps et s'était habituée 3 utiliser leur moignon pour leur vie
courante. Dans leur vie professionnelle, nous avons compris trés
rapidement que la prothése devenait, dans des cas précis, une géne plus
qu'une aide, par exemple pour les bicherons qui doivent monter & un
arbre en vue de 1'é&laguer, pour un mécanicien qui doit manipuler la
manivelle d'un tour ou d'une fraise (1a mobilisation de celle-ci avec
1e bout du moignon est beaucoup plus aisée que saisie dans une pince
plus ou moins sophistiquée). Ce fut donc une premiére é&tape, et rapi-
dement autorisation fut donnée de n'utiliser les prothéses dans les
ateliers que pour les gestes ol la nécessité d'une pince était impé-
rative pour un travail exigeant 1'utilisation simultanée des deux
mains. Mais parallélement, tout le probléme inhérent au psychisme de
1'adolescent amputd nous &tait mal connu et nous avons commencé 3
acquérir des notions, nouvelles pour nous, sur la fagon dont chacun
vivait son amputation. Par exemple :

~ Un gargon amput& de l'avant-bras gauche 3 la suite d'une
&lectrocution, nous dit qu'il se sentait handicapé quand il
portait sa prothd@se, alors que sans celle-ci, la présence
d'un membre fantSme lui permettait de s'é&prouver en entier.

Les prothéses esthétiques, dites "de parade", c'est-a-dire les gants
de couleur et de forme imitant le mieux possible une main normale,
n'ont &té prescrites que sur des demandes expresses des intéressés.
C'est 12 que les probiémes psychologiques étaient les plus variés,
certains ne pouvant absolument pas se passer de guelque chose au
bout de leur moignon, préférant méme un vieil accessoire tout abimé
et ne ressemblant presque plus 3 rien, plutdt que 1'absence de main
débordant de 1a manche, d'autres au contraire la refusant systémati-
quement dans leur jeune dge, paradant au besoin manches retroussées,
montrant volontiers leur moignon, pour le plus souvent venir sponta-
nément demander la main esthétique une fois réglés tous les problémes
de personnalisation post-pubertéres.

Les prothéses des membres inférieurs ont, au contraire, &té toujours
acceptées, Par contre des amputations de malformations considérables
d'un membre inférieur ont pu é&tre refusées, 1'adolescent préférant son
membre, aussi hideux soit-il, et préférant une grande prothése &
1'amputation. Nous verrons par contre 1'8volution de ceux qui ont
accepté et méme sollicité 1'amputation pour bénéficier des prothéses
dont 1a technicité actuelle est trés au point.

Les orthéses supérieures ont été tras rarement prescrites au Centre.

.Par contre, les orthéses des membres inférieurs ont &té largement

prescrites, d'une part chez les neurologiques d'origine centrale pour
corriger des attitudes vicieuses en adductum ou flexum par exemple,

et systématiquement aux séquelles de polio des membres inférieurs, pou
permettre un bon appui face aux postes de travail et éviter d'évent-
tuelles déformations, ou d&saxations pendant la croissance des inté-
réssés. Comme le plus souvent ces orthéses sont indispensables &
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1'indépendance des garcons, les cas de refus ont &té rares et ce
n'est que dans le cadre de cette étude du vécu des handicaps chez les
adolescents que nous scnt apparus les problémes psychologiques des
adolescents appareillés. Par exemple :

- Ce gargon opéré& plusieurs fois de ses membres inférieurs,
était 3 son entrde en pleine crise 3 partir de son handicap,
et sa mére trds affectée par celui-ci, & tel point qu'il
songeait lui-mféme 3 se faire couper les jambes. En plein
malaise de son schéma corporel et de l'image de lui-méme,

il prenait une position dépressive, avec révolte contenue.
Au début de sou séjour, il a tout fait pour casser, perdre,
détériorer, et«... ses appareils, mais suivi en psychothé-
rapie, il a peu 3 peu intégré ceux-ci et a réalisé de trés
gros progrés dans son indépendance.

D'autres appareillages peuvent &tre proposés aux handicapés :
béquilles, cannes, fauteuils roulants, vélocimanes, etc...

Si le probléme est relativement simple pour les paraplégiques, un
soin tout particulier doit étre apporté & ceux qui, tout en pouvant
se verticaliser avec oy sans appareils, sont génés, soit par perte

de 1'8quilibre d'origine neurologique centrale, soit par une lenteur,
soit par 1'impossibilité de marcher en terrains variés ou de monter
un trottoir, et qui, par contre, retrouvent une indépendance beaucoup
plus grande en fauteuil roulant.

Pendant leur adolescence, période de croissance, la verticalisation
est obligatoire pour 1a trophicité des membres et la minéralisation
du squelette. Tous Tes efforts de persuasion sont déployés pour, le
plus longtemps possible, 'verticaliser” les éléves qui sont suivis
également de trés prés, au point de vue psychologique. I1 arrive un
moment oli 1a vie en fauteuil devient permanente. Le développement de
tous les sports pratiqués en fauteuil permet une dépense physique trés
salutaire. Les postes de travail assis é&tant bien généralisés, la
verticalisation est sacrifiée au profit de 1'indépendance locomotrice
en fauteuil.

Nous avons commencé & percevoir 1'évolution du chirurgien face au
vécu des handicapés moteurs. Avant d‘aller plus & fond dans ces
réflexions, qu'il soit permis au passage de voir également une évolu-
tion dans les habitudes de certains centres d'appareilliage, qui
renouvellent parfois systématiquement les appareils prescrits jadis
aux enfants, oubliant leur évolution morphologique et psychologique.
Mais de toute fagon, 91 n'est jamais agréable & un handicapé, de se
voir un jour, sans aucune explication, convoqué pour essayer un
appareil pour lequel 1 n'a pas eu son mot a dire, méme si i1 lui est
indispensable et qu'i’ 1‘ait bien accepté. Si 1981 pouvdit marquer
un changement, ce serait la preuve que le vécu des aides techniques
est devenu une des priéoccupations de cet entourage
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Les principales &tapes de 1'évolution des attitudes chirurgicales
observées dans le cadre qui nous préoccupe, peuvent étre marquées
par trois séquences :

~ Attente et écoute de 1a demande,
~ Analyse de la demande,
- Le moment de 1'intervention.

L'indication chirurgicale et d'appareillage doit donc étre beaucoup plus
fouillée et 1'@volution normale du chirurgien a été, non plus d'imposer,
mais d'attendre une demande.

Cela n'a absolument pas résolu tous les problémes, mais les a clarifies.

Cela ne les a pas résolus, car i1 a fallu alors analyser cette demande,
analyser la situation de demande, analyser quel est le meilleur interlo-
cuteur : le garcon lui-méme, 1'éducateur de groupe ou 1'éducateur techni-
que, les parents ?

- Une fois mfme, il aurait fallu demander 3 upe fiancde, fille assez
autoritaire, au courant de 1'infirmit& du garcon, mais 1'acceptant
tel que. C'est elle qui décidait des sorties, de ce qu'ils devaient
faire, etc... L'amputation réclamBe par le gargon, sur les
instances de sa fiancfe, lui permit de se dEbarrasser de son
“pied d'enfant” qui le fixait encore partiellement i son passé.
Depuis lors, il cessa ses habitudes de succion de pouce. "Sevré
ainsi de son enfance", il passa 3 1'3ge adulte et commenga 3
fumer. Donc, plus que la “castration" qu'il craignait, cette inter—
vention fut vécue comme uyn "sevrage".

En pratique, lorsqu'une intervention chirurgicale s'avére nécessaire, tous
ces interlocuteurs sont informés et chargés de réfléchir entre-eux, le
ch1rurg1en n'ayant qu'a fixer la technique et 1a meilleure "heure” de
1'intervention.

Cette notion de "1'heure”, est une notion absoluement capitale, car tout
au long de la vie, une succession de facteurs étrangers au handicap peu-
vent modifier la correction de celui-ci : les premiers pas, 1a premiére
scolarisation, les différents événements de la vie familiale, les exigences
d'un entourage scolaire, la puberté et tout ce gqu'un adolescent peut
investir dans un handicap.

A chaque étape de la vie la demande est différente. Elle est également
différente suivant qu'elle est exprimée, soit par la famille, soit plus
tard par une &guipe médico-sociale, soit enfin par le garcon lui-méme. Pour
un méme handicap, pour le méme garcon, la demande de ces différentes
personnes pourra changer du tout au tout suivant 1'age de celui-ci.

Lt evo?utlon du chwrurg1en est donc passée d'une premiére phase de perspec-
- phase facile ol seule la technicité entrait en 11gne

de compte - & une deuxiéme phase de perspective de personne, phase ol

sont apparues les difficultés, mais ol fut ensuite constatée 1'améliora-

tion énorme des résultats.




... et la situa-
tion idéale...

... de 1'apprécia-
tion des significa-
tions multiples du
handicap dans
"1'imaginaire” du
sujet et de chacun
des membres de son
entourage.
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Difficulté, car croyant avoir résolu le probléme difficile de 1'expression
de Ta demande, i1 Tui est apparu que 1'analyse de cette demande, &tait
encore plus complexe. L'aide de 1’équipe de psychologues et du neuro-
psychiatre est vite apparue comme indispensable pour &viter les suijtes
opératoires difficiles déjd &voquées, encore mieux précisées dans les
observations cliniques rapportées au chapitre III.

L'aide chirurgicale n‘aura de réussite que si elle s'inscrit dans la
démarche d'un sujet 1ibéré de ses fantasmes de destruction ou de réparation
magique. Le chirurgien devra donc s'assurer du désir réel du sujet et le
débarrasser de toute projection sur des tiers.

~ A ce propos, on peut citer le cas de ce gargon de 14 ans qui
voulait se faire amputer la main malformée au moment ol il
voulait rompre avec sa mdre. La demande pouvait &tre raison—
nablement accept8e car les deux moignons de doigts Btaient
inutilisables et g€nants. Mais en fait, couper la main voulait

-

dire couper les attaches le reliant & sa mére.

Le handicap et sa demande de préparation peuvent &galement &tre le lieu
de demande imaginaire et symbolique de réparation des conflits du sujet
avec lui-méme, comme en témoigne 1'exemple ci-dessous :

- Un gargon présentant une hémiplégie cérébrale infantile gauche
nécessitant le port de chaussures orthopédiques, avait de gros
problémes affectifs, 1i€s 3 son handicap et 3 1'&ducation
qu'il avait regue. Au stade de la culpabilité, il recherchait
des responsables et avait tendance 3 &tendre le handicap i
toute sa personne. Il mit beaucoup d'espoir dans une interven~
tion consistant simplement en une ténotomie du tendon d'Achille,
disant : "i1 faut tout recommencer i zéro, dans 1la vie comme
en calcul... quand ce probl&me sera résolu, mes problémes

d'arithmétique le seront peut—8tre aussi'.

C'est assez dire combien les suites opératoires peuvent étre parfois
déroutantes. Tous Tes chirurgiens Te savent d'ailleurs lorsque la prépa-
ration & 1'intervention n'est pas bien faite.

La plupart des interventions demandées et des réalisations chirurgicales
des adolescents de T'I.E.M., ont 8té vécues par eux comme destinées &

les rendre tout & fait norraux, alors que beaucoup reconnaissent que

cela était évidemment impossible. Le vécu post-opératoire peut donc &tre
vécu comme invalidant par rapport aux aspirations magigues qu'ils avaient
investies.

11 faut y ajouter Ja réaction dépressive consécutive & 1'immobilisation
post-opératoire et au Centre, & 1a non-participation aux travaux sur
chantier, impossibles pendant les mois d'hospitalisation.

11 en est de mdme lorsqu'ure intervention chirurgicale ou Te port d'un
appareillage a réveillé chez 1'adolescent c¢e handicap qu'il avait
aventuellement bien intégré. Une nouvelle adaptation va étre nécessaire
et 1'intéressé va cacher sa crainte en demandant que 1'intervention ait
1ieu le plus rapidement possible. L'immobilisation post-opératoire sera
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une période difficile, période nécessaire & la nouvelle intégration
précitée, période dominée par la crainte que la croissance ne revienne
compromettre tout le résultat obtenu. Le soutien de toute 1'éguipe
&ducative est donc particuliérement important, et ce n'est qu'avec
elle que 1'on pourra avair les weilleurs résultats comme en témoignent
les exemples suivants :

- Garcon hémiplégique dont les r8sultats d'une intervention
chirurgicale ont &té heureux 3 tous points de vue, notam—
ment meilleure acceptation de lui-méme, avec intégration
dans son schéma corpeorel du handicap, ne mettant plus en
cause 1'int8grité de sa personne.

- Adolescent présentant un raccourcissement d'un membre infé-
rieur de 15 ecm,, trés amélioré physiguement et moralement
par une orthdse (bien gque celle—ci fut assez complexe).
Aprés &change d'information avec toute 1'&quipe, demandera
lui-méme 1'amputation de jambe, qui 1lui permettra de porter
une proth&se esthétique et fonctionnellement excellente,
avec un retentissement général favorable, lui permettant
une meilleure affirmation de lui-méme.

~ De wéme, pour un autre adolescent présentant une malforma-
tion congénitale du membre inférieur, 3 qui avait &té
conseille 1'awputation de 1'avant~pied pour permetire un
appareillage plus esthétique et qui n'a pas tardé & venir
demander 1'amputation au niveau de la jambe, pour avoir
une proth&se parfaite. La reprise des résultats positifs
a 1'atelier avec une meilleure organisation des perspec~
tives de vie, sera sans aucun doute liée i cette amputa-
tion qu'il vivra comme un "sevrage' de tous ses malheurs
d'enfance.

© L'AIDE TECHNIQUE CHIRURGICALE n'a donc de réussite que si elle s'inscrit
idéalement dans la démarche-d'un sujet 1ibéré de ses fantaSmes de gesiruc-
tion ou de réparation magique. Mals tous ces efforts de compréhension de
Ta demande, atourdiront beaucoup 1'entreprise et ¢'est pour cela qu'il
faut une équipe bien soudée : parents - éducateurs - médecins - psychiatre
psychologues.......

Mais alors, le chirurgien, aprés avoir dominé toute 1'entreprise théra-
peutique ne risque-t-il pas 3 son tour de devenir dominé 7 Le probléme
se pose & Tui de trouver sa place dans 1'&quipe thérapeutique sans
oublier toute 1'équipe thérapeutique qui 1'a précédé durant la vie de
1'adolescent avant 1'entrée de celui~ci au Centre. Il est, en effet, trés
Ticite qu'une famille désire continuer & faire suivre son enfant, surtout
au point de vue chirurgical et pour des conseils d'appareillage, par le
corps médical "~cal auguel elle a jusqu'alors donng sa confiance, mais
aussi auprés des travailleurs sociaux qui 1'ont conseillée et aidée dans
sa démarche. L'avis de cette équipe pré-~existante peut donc entrer en
Tigne de compte. I1 arrivera méme qu'elle soit imposée & 1'équipe pluri-
disciplinaire du Centre qui pourtant conservera une part de responsabi-
1ité vis & vis de 1'adolescent, pendant les trois ou quatre années de
son s@jour.
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Un exemple illustre bien le poids qui peut peser de 1'extérieur sur
le chirurgien :

- Exemple d'un gargon ayant subi une amputation traumatique 3
la base des premier, deuxidme et troisiéme métacarpiens de
la main gauche. Autour du petit fragment restant du premier
méta, il avait un petit moignon cutané sensible et bilen
mobile. Les deux derniers doigts &taient intacts, La Commis—
sion d'Orientation des Infirmes (1), par 1'intermédiaire de son
assistante sociale, avait présenté sa candidature 3 1'I.E.M.,
3 condition qu'une op&ration de greffe osseuse et cutanée,
pour augmenter un peu la longueur du pouce, soit réalisée
sur les conseils d'un chirurgien interrogé. La soeur du
gargon, qul en €tait responsable, avait accept8 et il est
rentré 3 1'hdpital pour que lui soit pratiquée cette interven-
tion logique, raisonnable. Le gargon lui-pfme n'avait rien dit,
mais la vellle du jour £ix&, il fit une telle "crise" qu'il
fut décidé de surseoir i 1'intervention. Quand il fut calmé,
la solution d'un essal sur toutes les machines des ateliers
du Centre dfApprentissage fut proposée, pour voir si le petit
moignon &tait suffisant pour l'apprentissage d'électromécani~
cien, L'essal fut trés concluant puisque, en la présence du
moniteur~chef-technique, il ne fut pas trouvé une seule posi-
tion mettant le gargon dans 1'impossibilité de faire le geste
demandé.
Un rapport fut donc adressé& i 1l'assistante sociale qui répondit :
“Je suis obligée de repasser le dossier 3 la Commission d'Orien-
tation des Infirmes, car la décision d’entrée a 1'1.E.M. était
subordonnée 3 cette opération jugBe nécessaire". Les membres de
la Commission demanderont 3 connaitre les raisons pour lesquelles
le gargon fut un mois 3 Berck, sans avoir subi 1'opération 2
laquelle il avait consenti, puisque sa soeur 1'a conduit 3 la
date fix8e 3 1'hdpital. Heureusement, la C.0.I1. donna son
accord, et en trois ans, avec le rattrapage scolaire habituel-
lement nécessaire ~ puisqu'd 15 ans il n'avait pas son certi-

~

ficat d'8tudes -~ il fut regu 3 son C.A.P., d'Electromécanicien.

Dans un tout autre domaine, le risque devient menagant lorsqu'il s'agit
d'appareillages ol 11 y a, non seulement intervention plus ou moins
Tourde des commissions d'appareillage et de la Sécurité Sociale, mais
encore, et cela est beauccup plus grave, des fabricants eux-mémes.

Non seulement i1 est difficile, en dehors des centres spécialisés, de
réaliser des prescriptions sortant, méme trés peu, des normes standards,
mais on peut se heurter & un refus ou une prise de position systématique
de Ta part de certains fabricants qui, aux dépens des prothéses &
tirage mécanique des membres supérieurs, privilégient des prothéses
glectriques.

Or, celles~ci, non seulement ne sont pas encore parfaitement fiables,
mais encore deviennent inutilisées et terminent dans un placard, dés que
1a panne, la plus minime soit-elle, en empéche 1'utilisation par un malade
isolé a la campagne ou dans une ville, Toin du centre de fabrication et
d'adaptation.

{1) Ancienne appellation de 1'actuelle C.C.T.0.R.E.P.
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Ainsi peu & peu, va apparaitre pour le chirurgien, le probléme angoissant
de savoir si 1'intervention qu'il réalise, aprés analyse de tout ce qui
précéde, apportera bien une aide définitive et n'ajoutera pas un jour un
handicap supplémentaire au handicap qu'il avait voulu améliorer.

Et c’est pour mieux comprendre les réactions d'un adolescent dans certains
Tieux, avec certains tiers, & certaines heures, et pour pouvoir répondre
de Ta meilleure fagon possible & Ta demande, que le chirurgien s'est inté-
ressé & cette &tude du vécu par 1'adolescent handicapé moteur et par son
entourage, de 1'orthése, de la prothése et de 1'intervention chirugicale.

11 y a vu de maniére trés directe la signification du handicap et des Aides
techniques réclamées par les adolescents ; de ce fait i1 a pu aider les
autres intervenants @ vivre chacun en ce qui concerne son mode d'interven-
tion, ces significations de 1'Aide technique.

II

i

ASPECTS EXPLICITES ET LATENTS DU VECU DES AIDES TECHNIQUES, TELS QU'ILS SE
DEGAGENT DU DISCOURS DES GARCONS

“Généralités

Nous avons jusque 13 laissé la parole aux adultes de 1'I.E.M. et percu
1'impact qu'avaient sur eux-mémes et sur leur pratique, le handicap des

garcons et leur attitude & 1'egard des Aides techniques proposées.
11 s'agit de donner ici la parole aux gargons.

Un guide d'entretien (Annexe VII) a été élaboré. Il a pu étre utilisé une
premiére fois pour 1'animation d'une réunion de groupe assemblant une
douzaine de gargons. Puis douze entretiens individuels ont &té prévus auprés
de huit autres garcons {quatre du groupe précédant ayant désiré participer
& un entretien), Sur ces douze interviews, dix seulement ont pu étre enre-
gistrées. L'analyse de contenu en a &té réalisée & 1'aide d'une grille
présentée en Annexe VIII.

Dans 1'exposé qui va suivre, i1 s'agit des résultats de 1’'analyse de con-
tenu des réunions et des interviews. Afin de respecter 1'anonymat des
gargons, chacun est désigné par un prénom différent du sien, selon la
grille suivante :

Interview n° 1 Vincent Interview n°® 6 Gérard
" "o" 2 Maurice " " 7 Roger
" " " 3 René " "' 8 Pascal
" "4 Marcel " * " 9 Didier
" " 5 penis " " " 10 Serge.

Chaque prise de parole de 1'interviewer est précédée des initiales DD ou
GB, et chaque prise de parole du gargon est précédée du n® correspondant
d son prénom.



Le handicap :
un sujet tabou...

... qui fait partie
de 1'existence du
sujet...

... dans un milieu
qui le lui révéle.
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1) En remarque générale 3 propos de ces interviews individuels ou de

2)

3)

groupe, i1 convient de mentionner que le chercheur qui questionne
ainsi Te gargon sur son vécu de 1'aide technique, ne manque pas d'étre
ressenti par lui "comme un chirurgien", en quelque sorte, qui explo-~
rerajt une région souffrante et & vif.

C'est une sorte "d'Intervention”.

D'ailleurs un gargon s’en est criment’. expliqué en refusant de parti-
ciper & ce travail :

"Pas question, fe suls déja assez handicapé comme ¢a I

Une telle résistance es: méme accentuée, chez certains gargons, du fait
du caractére “"tabou" de toute parole sur le handicap. Ce "secret” (1)
nous est apparu comme une des caractéristiques des familles - comme
Jjadis du clan ~ qui n'en veulent pas dévoiler la marque, la cicatrice,
Ta tare 3 i1 y a 18 une connotation avec la faute. Le chercheur parait
alors comme dangereux dans 1a mesure ol le fait de Tui parler revient

& transgresser la loi du secret d garder, véritable loi de conservation
du clan dans son équilibre intrasystamique.

Une autre remarque générale est que le gargon vit les interventions a
propos de son handicap, comme inscrites dans une histoire "qui n'aurait
pas d'histoire” ! C'est a dire qu'il est difficile de faire préciser
1'itinéraire qui permet 3 un patient d'aborder les moments de son
histoire ol i1 a souffert, ainsi que ses proches. D'ailleurs, le plus
souvent la naissance est en cause, rarement 1'héré&dité, parfois un
accident plus ou moins récent et une amnésie couvre le tout. Aussi
n'est ce qu'aprés une mise en confiance, qui toutefois exclut, malgré
1'apparence, toute attitude quasi-thérapeutique, que le chercheur
aQ?yde un entretien approfondi, qui parfois justifiera une suite,
ailleurs...

C'est ainsi que 1'on apprend alors, que c'est souvent & travers la
parole des parents que sera véhiculée la premiére fois la désignation:
“tu es handicapé". C'est le moment crucial de 1a révélation du handicap.

"DD : Si on essade de parfer un petit peu alons de tout ce qui est
avdive du point de vue de votre handicap... comment est-ce-
que ¢a a commencé pour vous ¢

3 : Je £'ai de naissance.
U : Clest de naissance 7

3 : Quand fe suis ne, j'savais pas que f'etais handicap?, mais &
fonce d'étne grand, mon pEne m'a dit : "L'es handicapé 1" -
mais moi fe L2 crogais pas, f{'ai dit : "ec'est pas possible 1V,
Alons f'adl €13 voirn mon docteun pensonnel, fe doctewr C. et if
m'a dit : "e'est wral, £'es handicapd, fes parents {85 ont
naison’. Alons fe me suds dit : "sd fe suds handicapé, mes
camarades, {85 vont me consdidénen comme un handicape, comme un

invalide 1", ALons AL me dit : 'mon, Ltu Aenas considené comme un
adulte” - Maintenant mes copains, quand {£s me vedient 4 £a
gane de V..., 485 me disent : "tu veux un coup de main" pour

ponten ma valise, parce que souvent fe suis chargé a La gare”.

(1) cf. supra p. 21 et p. 56
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PGB : Ef fu en as reparfi avec fon pdre de cefa ?

4 : Clest mon pire qui me L'a dit, c'est par mon pere que fe £'ai
su, sinon fe Le savals pas.

GB : Comment 7

4 ¢ 12 8Taglt de fa situation, ftu sads pas gue fu as un coup au
cerveau. .. -~ Jal dit : "qulest-ce que fu dis "... c'éfalt
tout juste ai flaurais pas tombe dans Les pommes ! Velest-a-
dine que fe vais resten toute ma vie comme ¢a 7" "Tu boiteras
toufours un peu” qu'il m'a dit .

Renét par ailleurs, précise bien, que pendant tout un temps i1 ne Tle
savait pas”. I1 ne devient "handicapé" que quand la parole du pére, confir-
mée par celle du docteur appelé & la rescousse, s'impose.

La révélation est recue avec effroi : “c'est pas possible”, comme chez
Marcel qui sursaute : "qu'est-ce que tu dis ?" et qui est prét & s'éva-~
nouir.

I1 questionne et sa question porte sur ce qui lui parait le plus dramati-
que : 1'aspect irvéversible : "rester toute ma vie comme ca {". Quelque
chose d'irréparable est survenu qui le rend “comme ¢a", c'est-a-dire comme
quelqu'un de vivant, mais porteur en méme temps de gueique chose de mort
au sens de non évolutif, figé.

Le pere tente de donner sens & ce "comme ¢a" en répondant : "tu boiteras
toujours un peu®.

IT sera donc toujours "boiteux" et ceci renvoie, comme le terme “handicap”,
4 différents niveaux de significations :

Te boiteux, c'est celui qui n'est pas d'aplomb sur ses pieds.

ce qui, symboliquement fait penser & quelqu'un qui est bancal, braniant,
qui mangue d'équilibre, de solidité, qui est mal fait, mal fichu.

- boiteux, c'est encore ce qui présente une irrégularité.

Ces différentes significations nous donnent & entendre ce que dit le pére :
“tu sais que tu as regu un coup au cerveau", non seulement comme un trau-
matisme organique, mais plus globalement comme un mauvais coup dont est
marqué de maniére définitive son psychisme et donc lui tout entier, comme
sujet.

René réagit & la révélation en cherchant 3 se situer par rapport au regard
des camarades : "mes camarades vont me considérer comme un handicapé, un
invalide" et d'emblée, ce regard des autres apporte une connotation nou-
velle au handicap, celle d'"invalidite" (pas capable de travail, d'exercice,
pas valable).

La révélation du handicap ne fonctionne donc pas comme une simple infor-
mation sur un déficit moteur. C'est une révélation beaucoup plus globale
qui concerne le sujet tout entier et par laguelle, de maniére dramatique,
i1 est amené & prendre conscience de Tui, comme quelqu'un de différent des
autres, marqué d'une limitation irréparable, irréversible.

Le pére de René a beau le rassurer : "tu seras considéré comme un adulte”,
tui se voit comme n'étant plus capable de porter seul ses bagages.
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Le vécu de 1'Aide Technique fait intervenir toute 1'histoire du sujet

et en particulier ses premiéres "séparations”, ses premiéres sensations
de "pertes", mais aussi ses premiéres relations avec les médecins et
avec les institutions soignantes. Si ces parcours ont le plus souvent
été jalonnés d'accompagnaments psycho-affectifs satisfaisants, dans
certains cas ils furent iatrogénes, ajoutant & 1'atteinte initiale un
handicap supplémentaire dans une méme souffrance ; on ne peut plus alors
distinguer dans le temps, dans 1‘'espace, les interventions, les dépia-
cements, les images d'identification : le sujet est objet. C'est une
situation extréme,mais non exceptionnelle.

Ce qui est constant c'est un vécu trés référé & 1'histoire du handicap,
histoire qui se caractérise par un roman familial 3 propos de 1'événement
initial de mises & 1'&cart, ou plus exactement des mises 3 part, et qui
s'établit & travers la parole des parents, les "changements de lieu”,

les premiers traitements médicaux.

Les Aides Techniques (A.T.} au Tieu d'atténuer les conséquences du
handicap, comme c'est Jeur visée explicite, ont, dans un premier temps
pour effet de structurer, chez les garcons, une représentation de Tui-
méme en tant que sujet handicapé, avec tout ce que cela peut véhiculer
comme mirage de ravage, d'invalidité, d'exclusion, voire méme dans un
langage emprunté & la psychanalyse, de castration.

Ce n'est que dans un second temps aprés la puberté, qu'une structuration
harmonieuse pourra intégrer le handicap dans une personnalité, od sont
mis en place 1'apprentissage, le passé dramatique, les rapporis aux
médecins et aux appareils.

C'est ce que nous disent Tes gargons dans les lignes qui suivent.
Le moment de la premidre scolarisation, comme une premiére &tape de
mise & part.

"6 : A L'Eeole matesnelle, L84 avaient discuté un peu avec mes pa-
nents au début et puis apris... eh ben f'al plus eu fLe droit
d'y aller quoi | Parce qu'ils m'ont dit que dans La coun, L
y avalt des valides et puis quand on est handicapé, c'est
génant 8'4R awrive wn accident dans La cour, L€ faut qu'ifs
sodent toujownr dernidre nous ! done s ont pas voulu prendre
de nisques !

DD : Ak d'accond ! 188 craignaient que...

6 : Sl annivait un aceldent dans £a coun... tandis qu'au Centre
d'Amiens, on BEialt swwellle ; & y avait des Zducateuns dans
La coun qui nous surveilllaient.”

—_—

"5 . Ef {'trouve con aussd, e'est pan exemple gquand on veut aller
dans une écolfe nommale, que Les directrices tout ¢a, {Ls veulent
pas d'un handicap?, ca f'comprends pas, {'trwuve que c'est nidi-
cule. Parce que, mol §'vols blen des fois quand §'vodais un
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handicapé ben... 4L est peut-itre handicapl de ses membres...
mais AL est peut-etne plus intelligent qu'un autre ! Qu'on
hefuse un handicapé dans une &cofe, c'est ridicule !

DP : E£ qu'est-ce qu'on domnait comme raison pourn Les refusern ?

5 : Ben... mod souvent on me donnaii des ... des naisons de ...
comme quoi... on me downailt : "ouais, 54 4L va dans £'école, L
va znebuchen, on peut pas p&endke un handicapé dans une Zcole,
ca &a&t des netordataines des couns et tout ¢a ! AL va Jamais
pouvodir sudlvre I tout des Lues comme ¢a quol ! c'est
nddicule.®

Une premiére expérience d'exclusion, de rejet, est vécue & ce moment et le
gargon gui se vivait jusqu'alors "comme les autres”, est amené & se perce-
voir différent, & porter attention & ce qui, dans son corps, est pour les
autres, signe qu'il n'est pas comme tout le monde, qu'il a un “handicap".

De la part des camarades, c'est parfois avec brutalité que la perception

du handicap est exprimée. Plusieurs témoignent des quolibets gui leur sont,
& cette 8poque, adressés : Etre traité de "canard boiteux", &tre regardé
“comme un chien®, sont des expressions fréguemment employées pour décrire
les réactions de rejet des camarades :

"GB : Esd-ce que fu peux m'expliquer, est-ce que tu te nappelles qui
est-ce quid t'a dit que tu allais étre handicapé comme ¢a ?

STLENCE

9 : On ne me Uavraiment pas dit, on me L'a caché un peu. Envers
mes parents, ga atzaét, mes grands-parents audsd ; za familie
ca allalt, ma&A La ol fe me sulis rendu compte que f'étais dans
cet Bfat £a, c'est quand Les copaind me traltaient de "sale
handicape" - de "sale bolteux".

D0 : Et Zu avais quel age & cette Tpoque 7
9 : Quatne/cing ans...”

Ainsi, @ travers le regard et la parole des enseignants et des camarades,
un glissement s'effectue : le garcon qui a un handicap devient un sujet
handicapé avec toutes les connotations invalidantes et rejetantes dont
Tes quolibets gu'on lui adresse sont porteurs.

Renforcement de la perception de soi comme handicapé, & travers les pre-
miéres prises encharge médicales dans des institutions spécialisées.

En méme temps qu'est découverte 1'impossiblité d'étre intégré au groupe
scolaire et la nécessité d'8tre placé en é&tablissements spécialisés, c'est
la poursuite des soins médicaux : nouveaux examens, nouvelles interventions
et rééducations.

A travers cette "médicalisation" du handicap, se renforce la perception de
soi comme "handicapé".
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Un aspect spécifique des premiéres aides techniques est qu'elles sont
vécues dans le cadre d'une institution, d'un centre, dans la compagnie
d'autres sujets handicapés. I1 s'y constitue une perception de soi, comme
membre de ce groupe d'handicapés, objet de soins de nombreux spécialistes.
Souvent le gargon ne se désigne pas dans ce qu'il y a de personnel et
d'actif, (JE), mais dans ce qui Te rend commun aux autres (ON) et objet
passif de soins qui lui sont administrés activement par "ILS".

C'est donc a un effacement du sujet, comme personne singuliére et sujet
actif de son devenir, qu'on assite.

Le gargon devient un corps 1ivré 3 1'activité des autres.

" 6 : Pance que... en premien f'al été & Annappes... Annappes,
f'étadls tout petit.. d4éon4 que c'est £a-bas que §'ai com-
mencé a manchenr, pa/tce que c'est La-bas que f'al eu mon
apparedll, et puis je sais pas, i&s ont commencé & m'opéren,
tout ca... vers 7 ans... et puis i0s m'ont mis un conset tout
¢a et comme ¢o allait aupnds du docfeur quod... 4€s me £'ont
enlevi et puis apnes 484 ont enleve L'appareil de La jambe
droite, et maintenant que fe suis Licl, iLs ont décidé de ne-
mettrhe Le consef,

6 : fe suds nentni @ L'T.EM.... fe suis resté un modis La-bas.

00 : A Bois-Lanuis ?

6 : oul

0D : En obsenvation, en...

6 : Ouais, en obsarnvation et apnes je suds sonti, iLs m'ont Laissé
sontin. Et apngs, f'al continué & Amiens, et puls fe suis venu
La apnes. ..

6 : On avalt un médecin ; un médecin qui A'occupait personnelle-
ment de notre cas. 1L venait af'inginmenie et puis on éxait
pris pour aller Le voir & Ra wisite, o'Btait margud sur une
feullle. EX puLA on allait Le voir... AL negarndait a4 notre
handicap iL &'amelionait & chaque 6ous

D0 : Done, ¢a veul dire qu'il regardait vos jambes ?

6 : oud.

DD : Oui, alorns ¢c, ca a duré pendant quelques modls, et done a4 ce
moment £a, Af a décdidé ?

6 : de ponten un appareil... EtX méme pendant que §'avais mon appa-
neil, je pastais encone des visites ! on avait des visites
nBgubiZhes. .. "

"DD : Et qu'est-ce qu'elle avait votre main 7

2 : Ben... elle dtait toufouns comme ¢a, alorns ALy me L'ont ne-
dressée et puis... £8s mont mis Le pouce comme ga !".
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Dans le cas des garcons les plus handicapés, le processus se double d'une
grande mobilité dans les lieux de placement. Le gargon qui est balloté de
centre en centre et les termes utilisés pour le dire évoquent parfois le
handicap® comme un paquet encombrant qui est déplacé d'institution en ins-
titution, sans qu'on sache vraiment gqu'en faire :

",

"GB :
§ :

GB

flal 48 avee des... f'ai d'abord €8 dans des hopitaux, §'al
2té a Panls, j'al 8f2 4 Bouwille..."

EL ¢a gait combien de temps que fu es Led 7

Ca va faire peut-etae un bon deux ans... deux ans et demi &
peu pres.

¢ Bt avant, tu 8fais ol ?7

s Avant... enfin §'al fait plusieurns centnes avant de vendin Lod,

jlétais & Jules Ferny.

: Clest quod Jules Fewwy 7

: C'est une goole pour apprendre... powr nous meltre en route

pour pas attrapen de retand tout ¢a... et aussd La rééducation ;
un centre de nééducation, mais on n'apprenait pas de métien
La-bas.

s Tu as dit que Zu as falt plusieuns centres ; fu peux me dire

wn pellt peu Les centres que tu as falts et verns quel dge tu
Les as faits ?

: Engin... plusieurns centres... enfin fe vals vous dixe... 2rods

centnes que {'al fait ..."

C'est Marcel qui évoque le plus cet aspect dramatique des déplacements de
centre en centre, dans tous les coins de France, dans des institutions

parfois tout & fait inappropriées & ce qu'il demande :

"GB:
4 :

GB :

Tu peux me dire Les différents centres ol tu as g4 7

Ca va 2the dur ! fe peux en citer un : & Bouville ; {'y ai &tE
de 5 a 7 ans, apneés §{'al 8£8 un an & La Villa Nowmande et apris
{'ad subd une opération @ Hélio...

: La premiBre opération dont fu as parilé, tu peux...
: La premire... c'étalt dans un centre & ciiE de Marvejal. Un

pew de ... un peu d'atelien et un peu de sport...

: Tout & R2'heune, tu as dit qu’d partin de 5 ans, L8 ¢y a eu Berck

i ¥ a eu La Vigla Normande et apres La Lozére...

: Ca o' Etalt un centrne powr nous dépannen {7}, apals {'al fait

"Béthanie” & cOL€ d'Anmentidnes, j'avais peut-Etre 10/12 ans...

Done entre La V.illa Noamande et Maxvejof. ..
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4 : C'2tait des soeuns £a-bas et quand iLs ont vu que f'avais de
L' intelligence dans Le crdne, i&s ont pas voulu me garder.

GB : Apnes, tu es venu Lcd ?

4 : Non, pas tout de suite. J'al &8 a Saint-Eustache en Noamandie.
Un an sans nder. faine ! Et apnds, on a su qu'il y availt un
centre et apnegs La préadmission, fe suls rentné en 74 et
maintenant fe suds sontant”.

I1 s'agit 138 de cas extrémes. Plus fréquemment, Tes soins ont pu étre
fournis en un méme lieu, auquel le gargon s'est intégré, soit qu'il
s'agisse d'un centre spécialisé ol i1 a séjourné longtemps, soit méme
qu’'il ait pu, en dehors des phases d'hospitalisation, rester intégré a un
groupe scolaire "normal". Mais dans ce cas, ils soulignent le contexte

de retard scolaire important qu'ils attribuent au fait qu'on s'est insuf-
fisamment occupé de leurs difficultés scolaires.

Ce qui frappe dans la parole des garcons c'est 1'abondance des &vénements
de leur vie qu'ils ont & &voquer sous 1'angle de la médicalisation. I1s
décrivent le plus souvent ce qui s'est passé pour eux, comme si leur
handicap, les dommages corporels qu'ils ont subis, relevaient essentiel-
Tement des médecins ou du personnel médical, donc comme s'il s'agissait
essentiellement de réparer 1a "machine corporelle”.

On est ainsi amené & constater que la prise en charge exclusivement
médicale du handicap, tend & ramener sa signification & quelque chose de
purement somatique, mécanique et par conséquent a scotomiser toute la
dimension des liens entre le corps handicapé et les événements relation-
nels dans lesquels s'origine le handicap.

Et cependant, guand ils parlent de leur handicap et de son origine, les
garcons décrivent souvent les deux dimensions :

~ Un événement corporel, un "traumatisme".

- Un événement qui s'inscrit dans un certain contexte relationnel.

Les entretiens fournissent de nombreuses illustrations de cette double
dimension du traumatisme & 1'origine du handicap, organique mais aussi
affective.

C'est a la suite d'une chute dans 1'escalier, alors qu'il était placé
chez sa grand-mére, que Maurice est handicapé. Le contexte affectif dans
lequel s'inscrit cette chute, n'est slirement pas sans signification, mais

Maurice répugne & 1'aborder, n'ayant jamais cherché & comprendre "ce qui
lui Btait exactement arrivé".

"0D : Qu'est-ce qui 4'est passé ?

2 : Je suls tombé et puis f'ai eu un caillot de sang blLoqué
dewtione £'oreille droite et ¢a a produit une hémipfégdle
faciale du cote droit.

DD : Une hémiplégie faciake ?

~

: Oud
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: Ca veut dine quod pour vous 7

s Toute Ea face droite.

¢ Qud ealt parnalysée 7

s Oud,

: EX £a main Egalement 7

: la madn et tout Le cdie dnoit.

: Tout £e coié droit, £a main et La jambe aussdi ?
: Oud.

: Clest @ 3 ans 1/2 que ¢'est awtivé, comment est-ce que ¢a
s'est passe ?

: Je suds tombe des escaliens ef puls...

: Vous étiez chez vous ?

: non, chez mes ghands-parents.

: Bt alons vous Etiez grimpé dans Les escaliens ?

t ¢a fe pournads plus vous dire, fe ne m'en rappelle plub.

: Done chez vos grand-parents, ef vous avez fait une chute ?
Et alons, & ce moment-f&, vous avez &8 dans "Les pommes" ?

+ Ah ¢a, fe ne pourrals plus vous dire...
00 : Vous ne vous rappelez plus du tout ?

: Ah plus du fout ! fe L'al su quand §'étals plus vieux que
f1étals tombe des escaliens, mais authement... fe ne me
nappelle plus de nien.

DD : Et qui est-ce qui vous en a un petit peu palé de cetl accddent ?

+ J'en al entendu parlen chez mod entrne med parents, autrement
ftai jamais chench?d & comprendre ce qui m'était anwiive
exactement” .

B3I S8

S

~%

Sy

L]

Est-ce coincidence ? La chute de Maurice se situe & un moment ol Ta mére
attend le bébé qui lui fera suite dans la fratrie.

On retrouve chez Marcel le théme de la difficulté & parler de 1’'événement
qui est & 1'origine du handicap :

"GB : A propos du handicap des deux fambes, est-ce que tu pourrais
nous dire comment ¢a 4'est passd ?

s Clesd un coup au cerveau, 4 La naissance.

: Tu peux aépéten ?

: On s'en est apergu olng and aprls ot o' Etalt thop tand !

y Eat-ce que ftu peux ncus dine comment on 4'en edl apergu &
2'age de 5 ans ?

B e & w
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4 : Parce que fe vemissals mes biberons et c'est £3 qu'i€s s’en
sont apereu ! e suls un prBmatund : e suis venu au monde
a 7 mois, f'eteds en couveuse, fe faisais 1 kg. 700 quand je
sudd venu au monde. ..

GB : Oul, tu as dit que ton handicap 8tait dii & un coup que tu as
eu & La naissance, est-ce que tu en dals un peu plus ?

4 : La femme a voulu me sontin et ma mére voulait pas. Ei cing ans
apnes, {lavais £es nerds des jambes qui fonctionnaient plus.
Pourquod ? Je ne peux pas vous en dite tellement plus ! et en
génénal c'est des mauvais souvenins et j'aime pas thop Les
aborden, et c’est toufowrs dur & expliquer et pour Les aborder
ce n'est pas foufourns facile !".

La formuTe “coup au cerveau" condense avec vigueur, les doubles registres
organiques et affectifs du traumatisme, comme est particuliérement
vigoureuse la formule par laquelle i1 explicite le conflit dans lequel

il s'est trouvé pris & la naissance.

On ne peut manquer de relever le lien de cause 3 effet qui est &tabli par
Marcel entre 1'inhibition de sa mére & Te mettre au monde et 1'inhibition
motrice de ses jambes, et on ne saurait mieux illustrer 1‘'extréme intri-
cation de 1'organique et de 1'affectif. Certes Marcel souffre d'atteinte
déficitaire motrice dont 13 cause est neurologique, mais sa parole nous
indique aussi qu'il est pris dans les pulsions mortiféres d'une mére qui
n'est pas parvenue & le mettre au monde vraiment ; sa prématurité, le
rejet de ses biberons, sont d'autres indices qu‘il nous fournit dans ce
registre.

Comme on comprend Marcel quand i1 nous dit que ce n'est pas toujours
facile & expliquer !

On retrouve chez Gérard le théme de 1a naissance difficile et le lien de
cause 3 effet, entre cet événement et le handicap. Ici aussi les termes
employés sont évocateurs du double registre, organique et affectif, comme
ceux qu'il emploie pour parler de sa réaducation : “Pendant huit ans, j'ai
fait de la kinésithérapeute”.

"D : Oud, et L'onigine de ¢a, c'est quod ? ca provdent de quol 7
6 : C'est de naissance.

D0 : Clest de nadissance ? parce que vous avez eu une naissance

difficile 7
6 : ... oud, ma mine efle a accouchl par un silge, alons c'est mes

jambes qui ont pris tout, f'suls passé d £'envers. Cledd mes
jambes qui ont pnis ! alons f'al marche sur La pointe des
pleds des La raissance ef puls apnés, LLs m'ont envoyé dans
une &cole d'handicapés, f'al ponté des apparelils et puls f'al
sulvd La kinBiithbrnapeute, ot puis quand fe suis 5074L fe me
suds netrhouvd icd et f'al plus eu besoin de ponten L'apparedl ;
mon handicap ¢st presque remis. Alons pendant § ans, f’'al fadit
de La kingsithérapeute !".
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Michel évogue d'une maniére saisissante I'origine de sa poliomyélite :

00« Paceord, paxce gue {fe handicap o'8tait L g a thBs Longtemps 7

5 : Ah ouads, d'abord, §{favais mime pas un an moi alons...
J'avais 6 ou ¥ mods of puis f'étads & La mer, et puls {'al
attnapé Le michobe et puis f'al ew £a polio.

DD : EX comment esf-ce que c'esd awndivé ¢a & £a men 7

5 : Ben... mon pire L€ cownall,~§'éfais avee ma demi-soeun- et
puis efle couradt sun fa plage et puds mon pire & couralf
apnads, mol {'8tals sun Be cHZE de Ba plage, @ £a mer, ef mon
§r8re, & cbté sun fa plage. 1€ a fuit une chute, mod fe suis
tombE dans £'éau, mon fadne i€ est fombd sun Le sable et modl
{lal attnapE une tasse quod | comme on dit, of puls f'al eu
£e micacbe, J'Btais pas vacein? en ce Lemps L& !

v elead un sdonobe -comme fe doctewr fe disadit- ou un vims,
Flsads pas... c’esdt une soxnde de microbe qui se divise en Zrols
panties, o'est-&~dine, soif La tite qui va dans La jawbe gauche,
e conps dans fa fambe droife, of puis Les paties dans fe
milieu du conps, et 84 ca neste, on est parnalysé toute sa vie !
Mais moi, Le michobe {E 5'est nBuni dans La jambe gauche, &L
steat tout xemis dans £a fambe gauche, ¢a a nesté dans La

jambe gauche.

PO« Dlaccond | alors que dans un premier femps, o'8fall rois par-
fies de votre conps qui Etalent atteintes.

5 : Clest e méonobe qu'on avale, en avalant, L pigue La cofonne
vertébrale ot AL se divise en trods parties,

Toujours Te double vegisire : certes, 1'action infectieuse est évoguse,
mais en des termes qui articulent une chute dans la mer {(mére} et 1'incor-
poration 4'un mauvais cbjet destructeur, situant donc le handicap, comme
quelgue chose qui se joue aussi dans les Tiens affectifs entre Michel et
sa mére, tandis que le pére est totalement exclu du discours.

L'exploration au cours des entretiens du vécu des aides techniques a été
rendues difficile du fait de la rvépression, voire du refoulement des
souvenirs concernant ce vécu pénible pour les gargons interviewds.

Ce refoulement se manifeste de diverses manidres dans les entrefiens, en
particulier :
a} par 1'absence de souvenirs,

b} par le refus de les évoquer : "quand & faut subin £'opEration, iL jaut
e faire et n'en parlons plus™,

¢) par une expression du vBcu caractérisée par des dénégations qui tentent
de nier le vécu de souffrance

00+ EL comment 8'ead passle cedte infervention ?
7 : Ben... ga a L2 ...
DD : ga a BL8... queds souvenirs ca vous Ladisse ¢
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STLENCE
2 : {'4ais pas...

P :
: Ben... STLENCE

"GB :

- 8

GB :
9 : Je ne saurais plus vous dire...".

: C'est pénible ?
: Oh non ce n'est pas pembl,e, quand 4L 5au,t Le faire, faut Le

faire ! et apnis on n'en parle plus..

& S—

Quels souvenins vous en gardez de ceite oplration ?

On m'a pas trop fait mal ni rien. Je £'sens méme pas d'abond 1"

p——

Tu as dit tout & £'heure que fu as &te 128 souvent &

L hopital, plusieurs §ois méme, & une certaine Epogue, esi-ce
que tu peux diie pourguod, et ce qu'on y falsait La-bas 4

2 hopital ?

: J'sais plus... de La rééducation, fe n'y restais pas a

L'hopital. ..

: Tu n'y mm pas, tu faisais de La nééducation et tu repar~

tais .

: Ouads, {'y neninals pan exemple & 9 hewres et 4 10 hewres flen

nessontads,

: EX qu'est-ce que tu Yy faisals par exemple pendant ce temps £a 7
: De La king ou de £'engothénapie, ou de &'onthophonie, ga

dépendait des fours...
Et qu'esi-ce que fu en penses, qu'est-ce que fu en as pensé ?

On notera au passage que c2 refoulement des souvenirs ne concerne pas
seulement les aides techniques, i1 affecte aussi tout le passé douloureux
du sujet comme en té&moigne cette séquence de 1'entretien avec Maurice :

"

808538

™~

: Vos parents vous ont nepnis & quel dge 7

: Oh {'saurais plus vous dire, fe ne m'en rappelle plus du toult.
: EX vous avez donc EL£E€ placé pendant un moment ?

: Au moins pendant un an.

: Vous vous en souvenez de cette péniode-La ?

s Oud

: Et comment est-ce que vous viuiez cette situation d'itre placé

chez cette tante ¢

: Ben, f'en al que de bons souvenins.
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DD : Des bons souvenins 7
2 : Ouais, ouals.
DU : Bien gue vous soyez Bcantl de votre famitle ?
7 : Quals.
00 : C'était digficile ca, ou...?
2 : Non... ben j'y pensais pas a £'age que §'avais,
D0« Cléfait vers... ?
: Oh §'sais pas, ca fait déja Longtemps que..."
Le processus de refoulement des souvenirs assoc¢iés aux interventions, se
double fréquemment d'un retour du refoulé au cours de 1'entretien. Ce
processus est particuligrement frappant chez Roger qui a subi dans sa vie
beaucoup d'opérations et qui est actuellement atteint d'une phobie dont

le théme angoissant est qu'on vienne le chercher sans le prévenir préci-
sément pour 1'opérer :

"7 : Clest ga que mod §'al peurn, qu'on {asse... qu'on ne me pré-
vienne pas, qu'on m'emm@ne comme ca.

Quand il évoque au cours de 1'entretien les opérations qu'il a subies,
1 entret1en est de Ta plus grande banalité, car il n'a rien & dire que :
“¢a c'est trés bien passé” :

"D : Voitne dendiine opération, o'étalt i ¢ a un an ef demi ?

: Vous n'aviez pas peun ?

7 i Oud.
D0 : Vous n'Etiez pas encore Led ?
? : Non, non.
D0 : Vous éfiez ofi a ce moment L2 7
# : Chez mod.
DD : EL ol est-ce que voud avez Bt opéré ?
7 : A mon hpital chez mod.
D0 : Oud, et comment est-ce que ¢a 45'esl passié celie opénation ?
7 : Blen.
U0 : Ca s'est bien passé ?
7 ¢ Ouais.
00 : Vous n'avez pas souggent beaucoup ?
7 : Non.
o
7

: Ben non... pance que f'avals Ef8 prévenu...”

L'opération est donc parlée 13, comme déchargée de toute angoisse.

Or, i1 se fait qu'un peu plus loin, 1'interviewer demande 3 Roger, s'il

a d'autres choses d exprimer. Celui-ci, percevant cette invitation comme
une intrusion, manifeste soudain une vive angoisse et interpelle 1'inter-
viewer pour s'assurer qu'on ne va pas 1'opérer, laissant échapper cette
fois une implication &motionnelle qui avait &té précedemment nige.
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"DD : Est-ce qu'il y a d'autres questions concernant voine wie Lol
ou des opérations que vous avez subies dont vous aimeniez
parfer ?

: L&, §'comprends pas ce que vous voulez dire...

D0 ¢ Oud, est-ce qu'il y a d'autres questions - parce que mod §'al
plus tellement ¢'autres questions @ vous posen - peut-étre
qu'il 4 a des choses que vous, vous avez envie de dire, dont
fe ne vous ad pas panlé..

7 : Mads £&... ce gue vous m'avez dit... c'est pas pour m'opéren
ce que vous m'avez dif 24 77.

}

11 semble que 1'invitationden dire plus a &té vécue par Roger, comme
quelque chose qui Te touchait soudainement, sans qu'il soit prévenu et que
ceci, vécu dans 1'ici et maintenant de 1'entretien, ait réactivé des
angoisses associées d des situations d'opérations ol il s’est senti pris
sans &tre prévenu (1).

C'est un fait par ailleurs, que les gargons de Rang du Fliers ont subi
tellement d'examens de toute nature, qu'ils ont pris 1'habitude souvent
de s'y soumettre sans se poser trop de guestions et qu'd ce titre, pour
plusieurs garcons, les membres de la recherche qui demandent un entretien
sont au départ amalgamés & la cohorte de tous les spécialistes qui sont
venus les examiner, les tester.

Comme par ailleurs les interviewers ont pour tiche d'explorer un vécu
douloureux, la relation interviewer/interviewé prend parfois 1'allure d'un
rapport sado-masochique ol 1'interrogation de 1'interviewer est vécue comme
un coup de bistouri :
PGB : Tu as i en mime femps que tu disais : "j'al feté mon appareil I*
4 : Pance que f'en avals marre de £a ponter et Le Docteur m'avaii

dit : "tant que fe ne fe dis pas de £'enlever, fu Le gandes !
: Pournguod tu en avals manre, parce que c'est pénible ?
: Clest embétant ! il faut Le porter pour savoln ce que c'est !
: Tu peux en dixe plus 7

: Ca fait drdle... Je ne crodis pas qu'il ¢ en a beaucoup qud
&'y habituent & Le porten. Mol pour m'y habituer... Mais Le
Doctewr m'a dit : "sd tu ne L'enllves pas, dans deux ou thois
ans, tu n'en auras plus 1", c'est ¢a qui m'a nassund.

~ 8 & 8

(L angowsse vécue par Roger est rapportée a une situation ol on 1'aurait
epere sans le prevenwr Mais ceci peut tré&s bien résulter d'un déplacement
grace auquel 1 opération vient nasquer un fantasme de viol.

C'est dire qu'on ne peut parler du vécu des aides techn1ques sans faire
intervenir les processus inconscients qui sous-tendent ce vécu, et qui nous
invitent & ne pas entendre 1'expression du vécu comme un reflet forcément
objectif de situations réelles.



- 55 -

: Pourquod ££ fallait s'habituen & £'appaneil 7 Parce qu'dl

faut tant de temps ?

+ Quand ¢'esdt neud, ¢a va mak, alors vous avez foufours ¢a et

votre fambe n'a fjamais &4 tendug et plus ¢a fixne plus ¢a
fait mal... c'est ce que vous voufez savoin 77

Renversant 1'agression dans un rapport agressif a 1'interviewer, 1'inter-
viewd tient & Jui signifier qu'il Tui a répondu pour Jui rendre service,
pour 1'aider dans son travail, mais que Tui n'attend rien de cette

recherche :
"o

"D

8 v 8w

NEER-ES

Donc ¢a a e£€ entegistré pendant que vous paddiez... est-ce
que c'est possible qu'on Lo retransenive, c'est-a-dire qu'on
£'8enive, ou ¢a vous géne qu’on §’en senve 7

+ S4 elest pour vous aiden, mod fe veux bien que vous vous en

senviez. .. mol ¢a m'est Egal hein ! méme que vous marquiez
mon nom danst wn jowwnal, fe m'en fous ! J'al rien & voin avec
Les autnes mod }

+ Vous choyez vhaiment que voud vous en foutez 34 on Berdvadlt

au fournal 7

: Ah pon, quand mime pas au fownal non ! endin A4 vous marquez

au fournal, mais que vous mettlez pas mon nom, fe m'en fous !

: D'accond done qu'on gande un certadn secret pour ce que vous

avez dit de plus personned.

: Ouals, ouals, engdn 54 vous pouvez vous en servin pour vous !

vous pouvez vous en servdn hein !oc'est nonmal hein IV

Et alons, pudsque vous, vous préférez ne pas vous consddéren
comme handicaps ; qu'est-ce que ¢a iepnésente Le 4ait de venin
pailen avee moi, qud vous parle de ¢a justement... est-ce que
vous trouvez que je vous embite avee ces questions L& ?

: Non, c'est nowmal de savoin...
: Et dans quel but est-ce que vous avez acceptd de venin me

parler 7

: Poun hEpondre 4 vos questions,
: EX est-ce que vous pensez que ce que vous me dites, ¢a pewl

senvin & quelque chose ¢

: Ben oud,

: Dlaprds vous & quoi esi-ce que ¢a peut servin ?
: Jtsadls pas !

: Vous Le savez pas exactement 7

: Non 1"
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" 4 : Quand on commengalt & A'apercevoin de pas mal de choses
on avalt intérnet & se taine. Je ne peux pas vous en dine
tellement plus ! Et en géniral, c'est desr mauvais souvenins
et j'aime pas thop Res abonder, et c'est toujouns dun &
expliquen et pour Les aborden, ce n'est pas toujouns facifel

GB : Pourquol ?

4 :+ 1L y a quelque chose qui bloque, §'ai des choses que fe ne
peux pas dinre...

GB : Quoi par exerple ?
STLENCE

4 : Je ne peux pas vous Le dine, parce que 4£ vous voulez, §'al
trop E4E élevi a La baguette !

GB : Tu peux répéien ?

4 : Je peux vous Le dire, pourn ¢a que... c'est pour qa qu'dl y
a des moments ol fe me netiens de parler...

GB : Tu peux expligquer un petit peu ?

4 : Vous me mettez dans une didle de situation... vu que §'étais
foufours dans £e Centre, c'étaif différent... f'8tais plus
send clest ¢a... c'est ca que jfal vowlu dire : on m'a appris
a me taine !

GB : Pounquoi L& {allait se tairne ?

4 : Pance que {L y a des choses qui ganent fe familial if ¢ a des
fois, on en disailt de trop !

GB : A propos de quol ?

4 : Quand on commengalt a4 &'apercevoinr de pas mal de choses, on
avait inténét & se tainre. Ied, c'est une malson qui tourne
bien, ¢a a été La meilleure maison que §'al connue. Premié-
rement powr Le passage du C.A.P. el deuxdiBmement c'est pas La
meme mentalité, on est Libre, on fait ce qu'on veut...”

Le vécu des aides techniques est & situer dans le contexte plus général
du rapport des gargons handicapés aux médecins et & la médecine (en y
incluant les personnes qui collaborent avec le docteur et aussi les insti-
tutions hospitalidres ol s'exerce 1'activité médicale).

D'une maniére générale, on peut dire que les "docteurs" ont pris trés tot
une place considérable dans la vie des gargons handicapés et selon un
processus qui fait intervenir le rapport de leurs parents 2 leur handicap.



- 57 -

Dans certains cas, le handicap est apparu & la suite d'un traumatisme
brutal et grave qui a nécessité une intervention immédiate du ou des doc-
teurs et souvent une hospitalisation. Dans ce cas, la médecine a &té

vécue comme 1'institution qui seule pouvait sauver le gargon dans un pre-
mier temps, puis soigner et atténuer les effets du traumatisme, dans un
second temps. En tout &tat de cause, les docteurs et la médecine prenaient
le pas sur les parents pour s'occuper de 1'enfant, la fonction médicale

se substituant & la fonction parentale.

11 est d'autres situations ol le handicap n'est pas 1'effet d'un trauma-
tisme post-natal brutal, mais plutdt quelque chose d'origine génétique ou
congénitale, ou consécutif & une naissance difficile. 11 n'apparait pas
toujours d'emblée que 1'enfant soit handicapé. I1 existe plus souvent
autour de 1ui un climat d'inguiétude ol les parents s'interrogent anxieu-
sement : est-il1 "normal" ?

Ici Te médecin sera consult@, non pas comme sauveur d'une vie en danger,
mais plutdt comme détenteur d'un savoir sur la normalité de 1'enfant, la
gravité éventuelle de son handicap, 1a nature des soins dont i1 peut tirer
parti. I1 est celui qui sait et qui peut agir, 13 o0 les parents ne savent
pas et sont impuissants.

DD : EX alors comme s8quelles de polio, ce qud vous en edt nesté
ensulte, c'létalt votne fambe ?

5 : Ouaks... non, au début ma mére ce qu'elle m'a haconts, {'avais
Les deux jambes prises et La moitié de mon coxps. J'étals sun
une tabfe allongé, et pudis §'al nesté comme ¢a pendant deux
ans. Au bout de deux ans, Le docteur était désespénd, {0 a dit
"vous ‘savez, vothe enfant {L restera comme qa Loutle sa vie !"

"GB : Oui, en 4aill est-ce qu'on peut dire que ce que fu as dans Le
dos eat un handicap, & fon avis 7

10 : Ben, & mon avis... c'est un handicap... c'est un petit handi-
cap quoi ! & mon avis, clest... pour mod pensonnellement, c'est
un petit handicap que {'ai, parce que ¢a... Le docteun me £'a
dit, que mime en faisant de La natation, quelquefodis, soit Le
changement de temps ou autre, bon, ben fe peux y avoirn mal,
engin ca m'est défa annive, changement de temps, L4 {'y al mal,
mal. Mais.,. comme chose... pour mol fe vous dis c'est Le
docteur. .. Le doctewr m'avalt dit que c'est verns L'age de
45/50 ans que fe pourrals y avoin mal plus sérieusement quod...
A@an{ pour mod fe thouve que c'est un pefdt handicap fout de
meme' .
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En définitive, qu'il s'agisse d'un handicap & la suite d'un traumatisme
ou d'une maladie brutale, ou d'un handicap qui se révadle plus progressi-
vement, les docteurs et la Médecine sont investis par les parents d'une
quasi toute puissance appelée & se substituer 3 ce gqu'eux-mémes, parents,
vivent 3 1'&gard de Teur enfant comme une quasi-impuissance.

Deux nuances peuvent Bire apportées 3 cette analyse ot aussi des diffe-
renciations.

On doit tenir compte, par exemple, du degré de culpabilité des parents
face au handicap de leur enfant. Plus les parents se sentent coupables,
plus 11s auront tendance 3 douter de leur compétence pour aider leur
enfant et plus ils feront appel au "docteur miracle” dans une démarche
dont les significations sont multiples ce qu'ont révélé les approches
psychanalytiques :

- appel d'une guérison magique qui pourrait annuler 1a blessure narcis-
sigue subie,

- tentative de lutter par une demande massive de soins au profit de 1'en-
fant, contre les sentiments de rejet ou les désirs de mort insconscients
vécus a son sujet.

Les parents qui & 1'inverse, ne ressentent pas le handicap comme Stant de
leur faute, ont tendance & moins sur-investir la médecine. D'une part, i1
Teur est plus facile d'accepter le handicap pour ce qu'il est sans chercher
de réparation wmagique, et par ailleurs ils sont plus capables d’'un dia-
logue vrai avec leur enfant, en parlant avec franchise de ses possibilités
et de ses limites, sans culpabilité et donc, en consdquence, sans surpro-
tection :

Le comportement des parents de Vivien, tel qu'il le décrit lui-méme est
assez significatif de cette attitude :

"GB : Donc £0s £'ont conseillli de suwmonter fon handicap, de tha-~
vailler pour ne pas Etrne handicapt & nesten toute fa vie dans
un fauteudl ou bien, comme tu viens de Lo dixne "t'enterrern dans
ton handicap...” et foi qu'esl-ce que fu penses de ¢a ?

» Je trouve g ils ont eu raison de me dire ¢a porce que @ force
d'essayen de faine, fe m'apeagois que §'awrive 4 fadre des
petites choses, que {'arxrivais pas avant, par exemple, if y

& thols ans, §e ne savads pan monten en vile et f'al essayé
fout sewl de monter dans Le garage... maintenant fe fais du
vélo, pas trop bien mals §'y awwrive”.

i
v

Le garcon qui tient ce langage est pourtant 3'un de ceux dont le handicap
apparent, consécutif & une infirmité motrice dlorigine cérébrale, est le
plus important et affecte, non seulement les membres, mais aussi la parole.
Mais 11 semble que 1'attitude non culpabilisée et ferme du pére ait repré-
senté pour lui, un appul considérable.

Les docteurs ici ne font 1'objet d'aucun surinvestissement ni non plus de
rejet ou d'agressivita.

Leur intervention se situe, non pas par rapport & un vécu imaginaire idéal
ou dramatisé, mais par rapport 3§ la réalité du handicap. Vivien note avec
précision les progrés que ses ré&ducations lui ont permis d'accomplir :
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"GB : Ef qu'est-ce que tu y falsais pan exemple pendant ce temps L& 7

: De La hing ou de L'engothérapie, ou de L£'onthophonie, ca
dépendait des jouns...

: Et qu'est-ce que tu en penses, qu'est-ce que fu en as penst ?
: Je ne saunads plus voud dire...

: A ton avis, est-ce que ¢a a eu un rdsultat ?

+ Ouads, fa prewve c'est qu'on me fait moins répéter qu'avant.
: Blen sin, tu anticules mieux qu'avant.

+ Bt avant, Le fait, rien que Re froftement d'un tablier de
quelqu'un me faisait chuter, tomber...

: Sewlement quand quelqu'un fe §nélait avec son tablien, tu
tombadis ?

s Oud,
¢ Madlntenant c'est gini, tu vas mieux ?
: Madintenant, i gaut me poussen.”

8

\Dg\D

Le constat actuel que les docteurs ne peuvent plus rien faire pour lui
n'est pas du tout vécu de maniére dépressive :

"GB : Tu suds encone une rééducation Lok, dans £'étabfissement ?

: Non,

2 Clest find ?

: Quais, maintenant d'apnes Les 1ests que f'avais avant, L84
peuvent plus nien gaire, c'est & moi de faize des effornts.

GB : Ouk.

9 : A me suwwelllen, Eux ils ont fait Ze plus gros. En somme, <24

m'ont appnis La théonie, c'est & modl de passer & La pratique.

o &8 o

L'attitude du pére de Vivien n'est pas la plus courante parmi les attitudes
des parents. i1 semble méme que ce soit le seul cas ol des parents se
situent de cette maniére, sans sur-protection ni rejet, sans peur aussi.

Le plus souvent au contraire, les attitudes des parents sont marquées par
1a culpabilité et se traduisent pas des conduites complexes faites de
sur-protection, de rejet, d'exigences excessives a 1'égard de 1'enfant,
de conduites 3 travers lesquelles ce dernier ne peut étre accepté comme
il est et avoir droit & un dialogue vrai avec ses parents.

Plusieurs gargons évoquent ces comportements complexes de leurs parents,
en se surveillant d'ailleurs, car souvent leur parole reste trés bridée

par les injonctions parentales.

C'est dans ce contexte de relation difficile entre le gargon et les parents
qu'il est fait appel & des interventions massives du docteur, pour tenter
de compenser la carence parentale.
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La premiére phase de1'aide technique est le temps ol elle se décide.
Plusieurs processus de négociation sont & envisager suivant le rdle
plus ou moins actif qu'y joue le gargon.

Un certain nombre de gargons témoignent dans les entretiens du rdle
actif qu'ils ont joué dans Ta négociation de 1’aide technique avec
le chirurgien, par exemple Maurice :

"D
7 :

o

2 :

C'esz vous qud £'aviez demandé cette opération ?

Oul, c'est moi... Monsieun B.., mon chef, 4L en avait parli
parce que... 4L avait eu un accident en 404 et L 4'était
fait opéren par Le Docteur D.. et comme LL& nous en avaif
parle de son handicap que ¢a allait mieux... et c'est par La
sulte qu'on L'a demande pour se faire opéren.

12 vous avait cit que ¢a pownrait Eventuellement vous étrne
utile...

Ouais.

11 est intéressant de noter que c'est en prenant modéle sur son chef d'ate-
lier que 1'idée de 1'opération lui vient. C'est donc en s'identifiant &
son chef, qu'il admire et qui est valide, qu'il réalise sa démarche dans
une perspective de pouvoir participer mieux aux apprentissages.

Ceci s'inscrit dans Ta logique de 1'insertion de Maurice @ 1'I.E.M. I

y est venu, non pas en fonction de son handicap, mais pour préparer son
C.A.P. Ce qui lui importe, c'est de devenir autonome et d'éprouver le moins
possible les limites imposées par son handicap.

Dans sa logique d'insertion a 1'1.E.M., i1 cherche & tirer parti de tous
les techniciens qui peuvent 1'aider,

- son chef d'atelier d'abord,
~ le chirurgien, s'il peut faire pour Tui quelque chose d'utile.

De méme, tout ce qui a pour effet de le rendre dépendant de la médecine
est répudié. Ainsi, évoquant les nombreux médicaments qu'il devait pren-
dre pour soigner son épilepsie, i1 déclare :

"2:

o
2 :

Non, mais c'est L2 y a thodis ans.., ben je commengais @ en
avoirn marre : fe prenais trodis cachets fLe matin, thois Le
midi et thodis Le s0in. J'en avais marre ! Je dormais &
L'atelien, fe donmais en classe, je dowmais partout ! Alons
flal 2t€ voin... §'al eté Leun dire... f'al &8 voin Le
médecin et puis {'al guewlé ! et c'est depuis qu'il m'a mis
moins de cachets que c'est parnti !

1L vous a mis moins de cachets ?

Et Les crises sont parnties.”

Un lien de cause & effet est établi par Maurice entre la protestation
agressive contre 1'excés de médicaments et la fin des crises d'épilepsie.
La Yogique du neurologue qui prescrivait le traitement est inverse :

dans les comptes rendus des examens subis par Maurice, il estime que Te
traitement ayant été efficace, on peut réduire la dose.
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11 serait intéressant d'analyser ce qu'il en a été effectivement des causes
de 1a fin des crises épileptiques.

Quoiqu'il en soit, on peut retenir que la position active dans laguelle se
tient Maurice est trds tonique et produit des effets dynamiques quant &

son évolution vers 1'autonomie.

Pascal fournit un autre témoignage d'une position active dans la négocia-
tion du traitement, mais dans un registre moins optimiste. Son activité
réside surtout dans le fait de refuser des interventions s'il n'est pas
assuré du résultat favorable :

"GB : EX tu disals tout & L'heuwre que tes problimes de vessde te
genaient plus que fon handicap, est-ce que tu peux en parfer ?
8 : Oul bon ben @ chaque fois que... {'sais pas, mais & chague
fois que fe vais me promener dans un parc ou bien n'importe,
{'suls obligé de me changen quol ! ¢a, ¢a me platlt pas

tellement !
STLENCE
GB : Oui et £'opération que tu as subie n'a pas changé grand’
chose ...7?7

§ : Engin, j'al pas 8LE opéné de La vessie, je n'al pas €18 opéré
de £a vessdie mod. Mals de foute facon 4'AL falfait m'opéren
Ba vessie, fe ne senads pas d'accond.

OB : Ef pouwrquod fu ne serads pas d'accord ?

: J'srads pas... f'al deux raisons... o' est peut-étre valable...
premi®rement §'al peur que ¢a ne rBussit pas et que fe neste
toufourns comme ¢a.”

o

Ce n'est pas 'sans discernement qu'il se situe face & un projet d'opération
et d'une maniére générale 1'opération n'est pour lui que le dernier
recours :

"GB : Pan contre, esi-ce que fu accepterais d'autrnes inferventions
pour tes fambes ou...

§ : Ca dépend pourquod. 84 clest... 54 £8s8 trouvent que fe peux
e faine sans opiration, s4... a4 done fe peux me ratiraper
sans opération, bon ben, fe n'accepte pas L'opBration ; mais
54y a pas Le choix... ¥ a pas Le choix, y a pas Le chodix !
Jinad me faine optren et puls c'est tout !

Par ailleurs, s'il doit &tre opéré, il se réserve la possibilité de choisir
1e Yieu qui lui convient le mieux :

"8 : Mals 3 ce moment L&, je demanderai poun &the opér€ a Lille.
GB : A Lille ? et pounquodi La-bas ?

9 : PremiBrement parce que fe suis moins Loin, eif deuxiemement,
bon ben mes parents i£s peuvent venir me voin quoil ! Parce
que fci... ¢a fenait un sacnd bout, de venin Led fusqu'a
[{eLe & TL y a presque cent... & pew prds dans Les cent vingt
quod 1"
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En ce qui concerne 1'appareil qui le géne, i1 aimerait aussi négocier
avec le docteur, sa suppression, mais 1'hypothése de cette démarche
suscite chez Tui quelque inquétude :

"GB : Oud, quand tu dis que tu n'as pas de force avec Lon corset,
est-ce que Tu veux dire que, sand fon corsel, tu penses
avoin plus de force ?

& : Non, c'est pas ¢a... enfin au point de vue... f'sais pas se
sentin blen sans cornset, sans cokset f'me sens bien. J'me
sens plus & L'aise. Je veux méme pas dire que je me sens plus
Legen... non, mais fe me sens plus @ L'aise pour travallles
et tout ¢a quod ! Avec un conset, non §'al du mal, j'bouge
dans tous Les codns et puis poun mod ¢a va pas. Alons R4, fe
vais essayer de demander au D, V.., pour enlever mon consel,
pendant Les fouwrs de sponts et Les journs d'atelier. Je ne
sais pas 8'4R sena d'accond ou pas !

GB : Quelles raisons tu vas Lud donner pour Lul demanden ¢a ?

& : Je ne sais pas encone, L faudnait que fe traouve un... pour
Lul dine quod...”.

Pascal se donne donc le droit d'apprécier 1'aide ou la géne que lui
occasionne 1'appareil prescrit, mais la figure du docteur parait trop
redoutable pour qu'il puisse envisager sereinement de lui parler. Le
Docteur D.., a d&ja évogué dans les réunions de la recherche, le fait que
Tes gargons lui parlent peu. Le témoignage de Pascal indique que cette
absence de parole vient beaucoup plus d'une inhibition devant le docteur
{ou devant ce qu'il représente dans le fantasme du gargon) que d'une
absence de chose & exprimer.

Dans plusieurs entretiens, s'agissant de la négociation de 1'opération,

il est surtout question des difficultés & négocier vraiment 1'intervention.
D'abord les docteurs sont souvent investis d'un saveir et d'un pouvoir

tel qu'il ne saurait étre question de discuter leur avis.

"Les idées du docteur j'peux pas aller contre" déclare Denis, bien qu'il
pense que 1'opération qu'il a subie n'ait pas réussie.

Pour Marcel,les docteurs sont “ceux qui 1'ont sauvé et qui savent” :
PGB : Ta maman ne £'en a jamais parki... ef fu sals ce qu'ils en
pensent tous Les deux, Les parents 7

4 : 145 pensent que fe nrestenal toujourns comme ¢a ! et L84 n'ont
pas tont, pulsquz Les doctewns me L'ont dit. J'al pas fnwp @
me plaindre, parce que, 8'iL n'y avait pas eu Le docteurn U..,
fe ne manchenaid pas... et c'est vens 19 ans que f'al su en
prendre £'habdtude.

GB : On a £'impression en £'Ecoutant que fLes médecins fouent wn

grand xdle. .. un réfe thEs impontant.
: Je veux dine qu'ils m'ont tout Le femps sauvé el qu'ils savent.
GB : 145 savent mieux que toi 7

1 Oud, automatiquement, i£4 ont mes certificats medicaux”.

L™

-
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Autrement dit "avec les certificats qui me concernent, ils en savent plus
qu'avec leurs propres certificats ("

Assez souvent, 1'opération est présentée comme imposée par le docteur,
sans négociation avec le gargon qui a alors tendance & se poser comme
victime de décisions qui se sont organisées sans lui. I1 se retrouve &
1'hépital sans avoir eu le temps d'émettre un avis, et d'aprés Tui, si
on ne 1'a pas invité & s'exprimer, c'est par crainte qu'il ne refuse
1'intervention. Le témoignage de Michel indique cependant que les choses
sont moins simples : i1 sembTe que Te silence autour de 1'opération
reléve en bonne partie de 1'angoisse des parents qui n'osent pas en
parler au garcon et préférent en tenir le projet secret :

"0 : Alons, comment est-ce que ¢a s'était décidd cette imten-
vention £ quand vous aviez 14 ans 7

: Comme ¢a... Le docteur i€ a dit : "on va t'opéren du genou'

5
DD : "on va t'opéren du genou” oud... et le but de 2'opération,
' etait quoi ?

: ben d'empicher de grandin celle-£a parn nappont a4 £'autre.

: Oud... alons L& vous a propost ¢a... il £'a propost & vos
parents ?

5 : Oh alons R4 {'sais paA Mo, {'sals que fe me suis netrouvé
& L'hopital et que j'ai eu une opbration dans fe genou.

DD : Et vows avez 818 d'accord vous-méme ou bien vous avez pas eu
Le femps de dire que ...

5: Ben... f'al pas eu Le temps ! Comme des gans Led qui expli-
quaient que... fe doctewr AL disailt & Lewrs parents : "on va
Lud coupen sa jambe" - Le mee LL Etait méme pas au cowrant |
AL Ae netrouvadlt & L'hopital... boum ! 48 se ndvellle avec
une fambe coupe. On 2ud dit : "c¢'est nden, on va Le guirin
La jambe, on va Lul metire des pansements..." mals {L se ne-
trouvalt avee une fambe couple et on £'a méme pas averti !
Ca c'est "dégueulasse aussd " Tout ¢ca parce que... i€ ont
peur que £'enfant dise "non" -{'sals pas moi- ¢lest
dégueulasse !

DD : Et vous, vous ne vous souvenez plus 84 vous avez eu Le Zemps
de dire oud ou non & ce moment £2 7

5 : Ben f'ai nlen dit mcm ! {'Le savadis méme pas... Ad... QWULVE
az’ hommﬂ quand {'é M bien installe, on m'a dit que

c’étaLt powk une opration du genou. Bon fe pouvais plus dire

non athdve L3 et puds... LLs avalent déja tout préparé hein !

DD : Clest toul de méme sunprenant que vos parents ne vous en adlent
pas parde du toul ! Vous n'en avez pas un pellt peu parfl avec
votre pere ou avec votre mene ?

5 : Non, oh {'men fous moi, c'est falt, c'est fait ! quoique fe Le
savais vaguement parce que. .. quand §'étals en vacances pen-
c(awt Les Pdques Li... § Luil dis comme ga : "alons comme ga
flvals etre opent dut genow 77 - elle a dit : "par qui fu £'as
Au " - Par H., A& m'2la dit" - ELLe a méme dit : "on ne peut

8w
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nien Lui confier & Bud 1" Elle m'a dit : "ouals c'est vrai,
fe voulais pas te Le dire parce que... j'al eu peur que
awnals dit "non" - §'dis 2 "m'en fous mod , mod 84 c'esd
pour mon bien 17

Et votre mere n'osail pas vous en parlen 7

OQuais,..”

D'autres situations sont encore évoquées ol 1'avis des médecins diverge
quant & 1'opportunité d'une intervention qui comporte un risque. Le
garcon assiste alors en témoin impuissant et inquiet & une discussion
entre les médecins et ses parents ol i1 est question de sa vie et ol les
parents prendront ou non un risque 3 son sujet.

Les témoignages de Pascal et de Gérard relatent cette situation dramatique :

" g .
:

"o -

O

a~

Je m'en napelle mais engin pas beaucoup... enfin soi-disant
que. §'avais de P'eau a £a téte... que §'avais atitrapé une
grosse tete et puis 488 ont mis une valve et que c’est a

cause de ¢a et puis qu'aprds, bon ben ¢a c'est passi et puls

a un centain moment, j'al eu 40° de fidvxe pendant quelques
fours et L&, i€y ont cherchs qu'est-ce que c'est que f'avais
40 de §dizvre et alons du premier coup, {5 ont pas trouvé ce
que c'était, 1€ y a qu'apres qu'ids 3'en ont apergu que o'était
La valve., Alons £, 488 ont commencé & dire 4 mes parents :
"yoddd, bon ben c’est La valve et puls qu'est-ce que voud
gaites 7 Vous £'enfevez ou bien vous La Laissez 7" - Ma mére
elle a népondu comme ¢a : " toute facon, on n'a pas Le choix,
L faut L'enbeoven 1" Alons Le doctewrn L2 Lud a dit comme ¢a :
il nisque sa vie La-dessus" -ALons ma mere elle a dit comme
¢a : "bon ben 4L faut toufouns tenten quoi !" EL puis main-
tenant, bon ben ¢a va, f'al pas mak... enfgin, AL y a que quand
i fait froid que f'al mal & La #éte..."

Vous étiez en tnain de me dire que vous aviez demand? une
explication sw: ce gque o' étadlt qu'un Little et que fe Doc~
Zeurn D.., vous avait bien expliqué que ¢a provenalt ...

: Clétait quesition de tendons !
: Bt que pouwr vous ¢a venalt de votre paissance, parce que c'est

e pied qui avalt pris, au moment de La nadlssance.

: Ouals... et quand §'ad 812 & Amiens & £'1.E.M., {88 m'avadent...

Le docteun S.. A& m'avait hospitakisé pour me faire opérern et
et puds flai passé plusiewrs visites de midecins et puis LLs
m'ont dit que o' Etait pas fa peine ! parce qu’'il fallait
naklongen Lo tendon et on pouvait pas ! Solt que ¢a aurait
nBussi bien ou alons §'aunals nesté paralysé i marcher avee
des cannes ! Alons mes parents iLs ont pad voulu, alors je me
suds pas falt opéren !

: C'était & quelle Epoque ¢a ?
: Al flavais 9/10 ans & peu prds. Taods quatre ans apr@s que fe

30iA nentnd au centre.
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: Done ¢'était une opération, s0it qui pouvalt vous amélionrer...
: ou 804 qui pouvalt empiner !
: qud avalt un rnisque. ..

: Oud, pance que 4'LiLs avalent remis un autre tendon, mon pied L
auradlt peut-&tne sinement pu marcher ; donc mesd parents {Ls
ont pas voubu prendre Le nisque ! :

DD : EL qu'est-ce que vous en pensez ? Vous trouvez que vos parents
ond eu xaison 7 ou...

6 : Ben, dans un sens oul et dans un send non ; parce que dans un
send 84 clitalt plus pine, i£s ont eu nalson, mals a4 c'Etalt
mieux... ? s pouvaient pas prévoir !

DD : Oud... et qui est-ce qud avalt 2'{dBe de cette opération, elle
venait de qui 7 ¢'étalt un médecin qud £'avait eue, qul L'avait
proposiée 7

6 : Oud, au début mes panents i€y avaient €1¢ voin Le docteur B..
1L avait parlié de m'opéren et puis apres on a é1¢ revodr un
autre docteuwr, de docteur T.. et Lud AL voulait pas ! Alons
c'est fe doctewr B.. qui m'a envoyd La-bas.

V0 : Donc B.. avait eu £'idée. T.. AL voulalt pas... alorns vos
parents ont plutdot écoutd B.. ?

6 : Ben ouals ef puid quand je suls wwdvé a L'hopital, ils m'ont
dit que ¢'étalt pas La peine, parce que, iLs dégagaient Zoute
nesponsabl £ALE sun B'opération ! S4 elle nBussissalt, c'était
bien, a4 elle ndussissait pas... tont pis ! Alons mes parents
A8 ont eu peur, i85 ont pas voulu et fe suis revenu chez mol."

o 8 o 3

Gérard reste marqué par ce moment de son histoire ol ses parents n'ont
pas 0s@ tenter... et ceci alimente chez lui le fantasme d'une opération
imaginaire qui peut-étre pourrait le guérir totalement, "rétablir son
handicap” selon une formule non dé&pourvue d'ambiguité.

"D0 : EX quels souvenins vous gardez de cette péndode ol vous avez
Et¢ un mois comme ¢a ; peut-2tre vous alliez étre opéré,
peut-girne pas...

6 : Ben au début ¢a me faksait un peu peurn cette intervention
chinungicale, mais apnds fe me suls dit : "¢a rdussina peut-
etne 1" done faut mieux tenten, et ils ont parlé avec mes
parents et pudls... {'suls nevenu !

SILENCE

DD : Et au fond La question continue un petit peu & &2 poden
puisque vous confinuez & vous demandern 8'AL n' y a pas une
opBration qui powrait encore amélioren Ra situation...

6 : Ouals, parce que 84 c'était possible, AL faudnait mieux La
tenten !

o0 2 Oud.

6+ Et 8L AL y en a pas : {'peux pas {winel.

DD : Clest un petdit pew au fond @ La méme coplration encore qu'd

cette Epogque de 9/10 ans & Laguelle vous penses ?

s OJuads.

o
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DD : Donc une opération qui powwalt fout & fait adpares...
£es choses...

6 : Tout & fait nétiablin mon handicap, ¢a m'aiderait beaucoup".

Mais de quelle opération s’'agit-il ? Entendant les propos de Gérard 3 la
lettre, comme s'i7 s'agissait d'une nouvelle opération chirurgicale,
1'interviewer cherche a &lucider la question et on apprend alors que le
projet (ou le réve) du gargon reste secret, il n'a pas été exposé au

docteur D..

"0P ¢ Oud, oul ; et alors A 14 ans, quand vous pensiez un petit
peu & Lous Les... enfin a toute cette rééducation que vous
aviez sudvie... comment est-ce que vousd ressentiez Le nésul-
tat de tout ce qu’on... vous Etiez content du résulitat ou

bien dégu 7

& : Ah non, {'Etais content !

D0 : Content 7

6 @ Ouais, parce que ¢a m'a bien senvd !

DD : EL en m2me temps, j'al £'impression que hien sodin vous me
posiez La question,.. vous me disdiez : "j'aimernals bien
savpin 5'4AL v’y a pas une opdration qud pournait "m'enlever'. ..

6 : Ah oud, pance cu'il neste encore quelque chose qui est pas

tout & falt guind c'est de tendre La jambe. Parce que ¢a va
bien & marchen d plat, mais pour tendre La jambe, {'ai des
diffleultis. Alons 8L on powvuadt essayer de faire une opéra~-
Lon pourn essayen de hetendne un peu Le... ¢a doit &tne un
nend qui a dans Les ... denrdéne Le genou. J'anrnive pas &
tendne bien. 12 y a peut-athe quelque chose & faire La-dessus !

D0 : Oui... pour quz vous puissiez tendre £a jambe 7

: Voifa, L y a 28us que ¢a ! Sinon, f'ai pas d'awtne handicap !
Jrannive pas & tendne fa jambe seulement ! Done A'4L y aurait
pu avoin une intervention qud sodignait... ¢a auwrait &1¢ mieux !

DD : Vous en avez panlé ici avec Le Docteur U..7
6 : Non, pas encore".

o

Quelles sont les raisons de ce silence ? Probablement quelque chose gui
reléve des deux registres, organique et affectif, dans lesquels, nous
Ttavons vu plus haut, tout handicap,et donc tout projet réparateur,se
situe et Gérard désire une réparation organique de son handicap, mais en
méme temps, i1 craint que les "termes de chirurgie du Docteur" ne lui
permettent pas de s'explicuer vraiment :

DD : Et cette opération L4, dont on parlait, pour Le moment voud
ne Lul en ave:r pas pardé 4 Lui ?
: Non pas encone.
DD : Ef voud penser que vous allez Le faire ou bien vous hésitez
& Le faine ?
4 : Ben fe vais essayen de Lul demanden quand méme ! Si c'esi
possible ¢a L !

[
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: Oud... f'al Rlimpression que vous avez envie d'en parlern et

qu'en méme temps c'est comme 8L vous aviez un peu pewr d'en
parken !

: Ben c'est quand méme difgicile d expliquen !
: Oud...
: Parce que parfer avec un médecin... A€ y a des tenmes qu'on

comprend pas ! AL parnle en termes de chinungle, aloss... on
comprend pas bien !

: 12 parle en tewmes de chirurgie ?
i Qud, A8 dit des mots de handdcaps... c'est assez compliqué.”

Le demande d'autre Comment comprendre ?

chose : étre Sans doute la demande de Gérard est aussi d'une autre nature que chirur-

écouté gicale, et peut-étre est-ce la raison de sa venue & cet entretien de la
recherche. Le handicap de Gérard résulte d'une naissance difficile par le
siége, ol "ce sont les pieds qui ont tout pris", si bien que depuis ce
temps, "i1 marche sur la pointe des pieds", selon son expression si

imagée.

"Ré&tablir son handicap", n'est-ce pas aussi pour lui 1'aider & dénouer ce
qui en Tui Te paralyse et 1'empéche d'aller de 1'avant depuis cette
naissance difficile ?

En prétant attention & ce qui s'exprime symboliquement dans la demande
d‘opération, quelque chose d'autre peut &tre repéré neé se situant pas
uniquement dans le domaine chirurgical.

Certains gargons ont senti que 1'entretien pour la recherche pouvait étre
pour eux un lieu d'expression de cet "autre chose", comme 1'indique
clairement Marcel :

"GB :

B2 Y

Suite a £'entretien que vous avez eu en groupe, avec mon
colligue, tu as accepté de venin parler avec noud. Est-ce
que tu peux nous dire un peu pourquodl tu as accepté ?

: Poun essayer de m'amélioner un peu... pour vodirn 44...
: Pour essayer de t'amélionen 7 pour voir 84 on peut faire

quelque chose 7

: Je veux dine por L4 que... Ca va &tre dun & dire... fe veux

dine, vu Le handicap que f'ai, f'ai défa pas mal progressé,
et parlen avec vous, peut m'appornter autre chose.

¢ Qu'est-ce que fu as comme handicap ?
: Les fambes et §'al déjd subi plusieurs interventions chiwe-

gicakes, et peut-étre que vous, vous pouvez m'apporter
quelque chose... vu que ¢a fait 5 ans que je suls ded... fe
sais comment La boite fonctionne !"

Vincent exprime aussi le désir que, grdce 3 la recherche et aux entretiens
puisse s'ouvrir, d 1'intention des garcons handicapés, un autre champ
d'écoute ; c'est & travers lui qu'ils pourraient ainsi libérer une parole
vraie qui, emprisonnée en eux, les oblige pour le moment, 3 se tenir dans
la “fausse vérité", en d'autres termes, dans la conformité & une histoire
et 3 un destin dans lesquels ils se sont trouvés enfermés, mais qui n'est
pas vraiment le leur.
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"O0 : EX qu’atiendez-vous de cette rechernche 7

I+ ... de pouvoir faire des recherches plus profondément, de
pouvoin adldern Les gangons pour qu'ils ne sodent plus dans. .,
La fausse verité, de pouvein prendre congiance en eux-mémes,
de pouvodr résumer avec vous et avee d'autres personnes, Led
problemes qu'ils ont. Parce que fe crods que £a fausse vernite,
c'est La pewn qui est de Lewn faif, c'est La peur de ...
qu'on fes dispute ou autre chose”.

Nous avons eu 1'occasion d'indiquer plus haut que 1’exploration de ce vécu
est rendue difficile par le refoulement des souvenirs.

Cela n'empéche pas qu'un certain nombre d'informations soient données &
travers les entretiens.

IT y a un écart considérable entre la description des aides techniques par
le gargon, ce qui en est dit dans son dossier, et ce qui Tui en a été
parlé par Tes intervenants.

Les distorsions sont & plusieurs niveaux.

- Dans 1'évaluation de la rature de 1'intervention. Exemple :
autour du théme des piqires qui précédent une intervention chirurgicale,
Vincent évogue tout a la fois la piglre pour s'endormir avant une opé-
ration et les ponctions lombaires au moment de crises d'épilepsie, ces
crises étant décrites comme des crises de sinusite !

- 0On reléve aussi des distorsions dans le temps.
Qutre le fait que les aides techniques soient trés difficilement datées,
on reléve de nombreuses confusions entre les aides techniques anciennes
et Tes plus récentes et actuelles.
Souvent le garcon dans son récit glisse insensiblement des unes aux
autres.

- Enfin, & travers la maniére dont une aide technique 3 un gargon est vécue
et racontée par un intervenant, un autre intervenant ne reconnait pas le
sujet concerné.

Plusieurs interprétations peuvent étre données de cet écart, entre les
faits tels qu'ils sont relatés dans les observations clinigues et ceux
évoqués par le sujet :

- d’abord du fait du refoulement des souvenirs pénibles associés & ces
interventions, des points de fixation inconscients anciens attirent sur
eux les affects actuels.

- par ailleurs, si pour les soignants les aides techniques se différencient
selon leur nature et selon le moment, pour le garcon qui les subit, elles
se rapportent toutes 3 son handicap, qui pour Tui est quelque chose
d'unique. D'oll la tendance & amalgamer tous les soins qui s'y rapportent,
quelles que soient leur nature et leur date.

Ainsi si le titre de la recherche prend soin de distinguer trois types
bien distincts d'aides tachniques : orth&se, prothése, intervention
chirurgicale, les garcons quant 3 eux, évoquent en méme temps 1'opération
d'un membre, 1'appareil gu'ils portent et la réé&ducation qu'ils
subissent.
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- Les récits sont trés contrastés, soit d'une grande banalité, soit
trés dramatisés.

L'aide technique est fréquemment relatée de maniére laconique, comme un
événement dont i1 n'y a pas grand'chose & dire :

"PD : Vous vous étes diedids assezr facilement 7

2 : Ouads.

00 : Vous avez &t8 hospitalisé un moment ?

7 : Oul... j'al 648 hospitalist trois semaines/un mois et puis
apn2s fe suds nevenu Lol avee un platre et puis {'ai pu
netravailler un mods apnds, un ou deux mols apnds.,. avec
de fa nééducation tous Les fowrs.

DD : Et ¢a vous a aldé ?

2 : Moi, ¢a m'a aidé...”

——

"2 s Ouads.., {'al subd un nallongement du tendon d'Achille, pour
Squilibren La jambe et puis ca a B4 fait & Paris avant que
je vienne Lcf ef puis...

DD : En quelle annge ?

2 : J'sals pas... ¢a fait bien 5 ou 6 ans et icd quand fe suds
renthé, {'al demand? & me faine opérer de La main, ef ils
m'ond falt une transplantation d'un bout de La hanche sur
Le pouce et puis ¢a va mieux."

A 1'inverse plusieurs évoguent les aides techniques comme des événements
trés douloureux, porteurs d'une forte charge émotionnelle. Le récit de
Vincent est significatif a ce sujet. I1 commence lui aussi par évoguer
de manigre laconique et distanciée, guelques interventions d'enfance.

"o+ Oud... combien de femps avez-vous €8 24, pour ces opérations
a La PLELE 7
1 : Je crods que {'y ai pass@ peut-étre deux ansd, fe crods @
L hopital de Za PLtie,

D0 : Donc, & peu prds de 7 and & 9 ans... & peu prds ¢ca ?
1 : Oud.
DD : Alons une opbration du pled...
1 : gauche.
D ¢ oul,.,
1 : Elongation du tendon d'Achille et puis optration de La téte :

on m'a enleve un calllof de sang...
STLENCE"
L'entretien est alors interrompu par un silence, ce qui est soit le signe

d*un blocage, soit le signe qu'on va changer de registre et aborder les
choses plus profondément.
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C'est en effet ce qui se preduit. Vincent, en réponse & une question
indique que les piglres ne lui faisaient aucun effet, ce qui, vu le style
en forme de dénégation, est & 1'entendre comme 1'aveu que les piqlres Tui
font beaucoup d'effet : ’

0D : Vous vous souvenez de ces inferventions 7
(Ta question porte sur les interventions de 1'enfance)

1 : Non, ¢a ne w' faisait aucun effet quand on me faisalit La pigire
pour m'endormin,”

Et c'est précisemment ce dont i1 est question dans la suite et cette fois,
dans un récit ol la piqlre est assimiiée & un coup de revolver, ce qui
est révélateur de la charge &motionnelle que prennent pour Vincent Tes
opérations :

"1 :AdL'age de 14 ars... pas & 14 ans, pewt-etre un peu plus,
avant, .. peut-étre plus Loin, ¢a devait étre a 17 ans... fe
me duds falt opiren deux fois £a {ed & Berck, par Le
Docteur D.., toufouwrs du méme pied, et €2 fe me suds nendu
compte de ce que o'@talt que... La frousse de La pigire qu'il
me faisalt pour m'endormin. Ca 2'avait beaucoup étonné ca. Je
me suis post d'ailleuns La question aprds, fe me suis dit,
f'me disais comme ca : "c'est inchoyable, restern seulement
cing secondes vellli et se rendonmir comme 54 on nous avait
donné un coup de crosse de nevolven dans fa féte...

D0 : C'est ce que vous avez ressenti quand on vous a endoami ?
Comme 84 en cdng Aecondes, vous heceviez un coup de crosse ?

1 : Oud.

DD : C'est une image saisissante
T : Ouais...

STLENCE

00 : Oui et en méme tempd, quand vous dites : "un coup de crosse de
nevolven”, enfin... L0 s'agit de vous endoumin mais vous vivez
comme a4 ¢’ @talt un coup qu'on vous donnalt,

1 : Ah ouais... Le coup de crosse de revofven je L'emplode pour
dine que, d2a que £a plgire etait faite, j'étais complitement
assomd  fe m'endonmais dinectement. C'est ¢a £'effet que ¢a
m'a falt et §'eq al négléchi apnés d'ailleuns.

00 : Oud ; c'est La piqine qui vous donnadt cette impression €4 ?

1 : Voida !

o0 : Oud...
STLENCE
Vous voulez dine que ¢a vous Laisse un souvenin désagriable ?

1 : Non... pas du fout ! il faut faire une optration, on me £'a
gait et c'est tout...”



Le peur de
1'opération est
sous-tendue
d'angoisse

de castration

- 71 -

On trouve @ la fin de 1'entretien un mécanisme assez fréquent, celui de

la dénégation. Mais cette fois, au lieu de précéder Te récit, et donc
d'avoir pour effet de taire, la dénégation y fait suite, dans un meécanisme
d'annulation rétroactive qui cherche 3 effacer ce qui vient d'étre
exprimé,

Le vécu trés angoissant des piqlres reste & comprendre.

Vincent dans 1a suite de 1'entretien, nous indique qu'il a eu & endurer
beaucoup de piqires douloureuses. Le théme de 1'angoisse de 1'opération
apparait aussi dans le récit de Pascal, et cette fois, 1'exploration du
théme de la peur dont i1 parle, améne Pascal & 1'expliquer avec des mot:
trés évocateurs de 1'angoisse de "castration"

"GB : Esl-ce que fu powuvials dire un petit peu ce que tu ressentals
au moment ol tu allals étne opéhl, enfdin, avoir eu beaucoup
d'epérations comme ¢a... qu'est-ce que tu ressentais i ce
moment L3, comment tu p)LemuA Les choses... enfdn..

8 : Ben c'est-a-dine... quand §'ai grandi... engdin quand i'étais
petit, iLs m'ont §ailt une opEration et 4 ¥ and jfe devais en
faine encore une, mals comme {'Etais pas au cownanit que §'en
avais fait une et tout ¢a & La téte, §'étais quand meme un pew
perdu quod ! §'avais pewr... ELt méme enconre maintenant, on me
dinait de faine encone une opération eh ben {'auradls peun !

GB : Pewnr... qu'edt-ce que fu veux dirne ? Qu'est-ce que fu ressen-
fals, qu'est-ce que tu crains ?

§ : Je ne sals pas... fe powrails pas vous dire, c¢'est une peur..
je ne sads pas. Et aussi f'al efZ operé a £a verge aussd, f'al
e, .. paree qu'ils m'ont mis une sonde et puis {€s ont soulevé
fa peau vous savez, comme ga et ils avaient oublig de fa
nemetire, et puds Le fLendemain, ¢a... -comment dire 7-, moi fe
ne 5avau> pas, mod... ¢d... a gonﬁlie, et pudls moi fe pensais
que c'était nommal, et puiA bon apres... du Lendemain ou bien
deux fourns apazs, j'ai negardé et puiA ga renglait de plus en
plus, et puis o'était,... je m'en nappelfe c'était un samedd,
parce que je devais faire un match de basket que fous Les
parents devaient venin icd - fe premien mal fe crnods- et £ bon
ben iLs m'ont dit comme ¢a... enfdin c'est pas que f'al pas Le
choix, mais fe devais me faire opéren. Alors fe me suls fait
opéré, bon ben ca a &te.

GB : Ca a &té, c'est-a-dire ?
& : Bon ga a manchd, aprds ¢a 5'est nemis normal quod "

Différents points méritent d'étre relevés dans son récit.

- au moment ol i1 est en difficulté pour en dire plus, "je pourrais.pas
vous dire", un glissement s'effectue dans son récit et il se met 3 évo-
quer une opération sur la verge.

- ce qui s'est passe au cours de cette opération se joue dans deux regis-
tres, les termes '¢a a gonflé", "ca renflait de plus en plus™, "ils ont
soulevé Ta peau”, font penser d'une part 3 des complications post-
opératoires, mais également & une &rection consécutive & une masturbation
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(en fait les manoceuvres effectudes pour 1a mise en place de 1a sonde
urétrale étaient & 1'origine de représentations masturbatoires sur le
plan fantasmatique et d'un para phimosis sur le plan réel).

La conclusion qui suit : "¢ca s'est remis normal" peut elle-méme s'appliquer
aux deux registres.

- 1'inflammation post-opératoire.

- 1'érection 3 1'excitation sexuelle, pour autant que cette derniére soit
vécue par Pascal comme anormale et inquidtante.

Ce qu'il traduit donc & travers sa peur, au deld de la souffrance réelle
éprouvée et des risques réels de complications, c'est de subir & travers
1'opération, une véritable castration qui viendrait le punir d'une exci-
tation sexuelle.

N'est-ce pas précisément Tui qui refuse toute opération sur sa vessie et
avec une argumentation précise :

¥ & : de toute facon, s'iL fallait m'opéren de Lo vessie, je ne
senais pas d'acsond !

STLENCE

GB : EX pounquol tu ne serals pas d'accond ?

& : J'sals pas... j'ad deux naisons... ¢'est peut-étre valable...
premigrement, {'al pewr que ¢a nbussit pas ; deuxiZmement,
f'al peur que ¢a ne réussdit pas et que fe reste toufourns comme
q'a.u

En d'autres termes, Pascal craint qu'une opération concernant la sphére
uro-génitale, au lieu de 1'améliorer, lui cause un dommage, vécu comme
une atteinte & sa puissance ou du moins & son réve...

On retrouve chez Roger ce théme d'angoisse, de castration, mais chez lui

i1 est organisé autour de la crainte phobique de subir une opération, alors
qu'il ne s'y attend pas, ov encore d'étre victime d'une agression de la
part de ses camarades :

0D : Ca vous awive d'avoin peun qu'on vous opere 7

7 ¢ Oudl.
STLENCE
D0 : Vous savez d'ob efle vous vient cette peur ?
STLENCE
7 : Ah non.
0D : Parce que, est-ce que c'est anrdvi qu'on vous opére sans vous

prévenin ?

7 : Ah oul, mes parents une fois, {08 mont dit : "udens, on slen
va faire un examen” of puis en wwvilvant La-bas & £'hépital ifs
m'ont fait déshabillen et puis coucher pour m'opérer...

Oui, fe pense cu'un four on ne me préuiendra pas et qu'on
viendna me chenchen comme ¢a...

O0 : Et "comme ¢a" pour vous faire quol ?

a3

: Pour m'opBren.
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DD : Pour vous opthen ?

~

: Sans étre prévevu quod, moi... par exemple vous m'avez prédvenu
que c'étalt pour parten, bon ben £d fe me suds pas inquilté,
fe savals que fe devais venin vous voirn pour venir vous parnker. ..
alons ¢a m'a pas inquiété...

DD : Quand on vous Le dit @ £'avance, vous n'avez pas peur 7

: Voila !

DD : Ef vous me dites aussi que ce qui est difficile pour vous dans
fa vie Lici, c'est gue, de temps en Zemps, on vous bagawe, et
que vous n'osez pas Loujouns vous dégendre...

7 : On vdent La nudit, on me met mon Lit en cathédrale et fout, alons
quand je dons, {Bs me niéveilllent ot puis tout... 1L viennent

a n'dmporte quefle heure dans La nwit. 184 me défoncent mon
anmoine et L8 me prennent tout ce qu'dl y a dedans".

3

I1 faut donc comprendre que Pascal comme Roger sont atteints d’incontinence
sphinctérienne et que 1'intervention sur la sphére uro-génitale a une connota-
tion particuliérement précise de castration, méme si paradoxalement, elle a
une visée réparatrice. C'est 1a vérification caricaturale d'une de nos
hypothéses.

- L'opération chirurgicale est fréquemment subie dans une positionmasochique
et soumise,érotisée.

Ce n'est pas sans ambivalence que sont exprimées les angoisses de castration.
Dans le cas de Pascal par exemple, si d'un cGté i1 exprime sa peur d'étre
chdtré au cours d'une opération, son récit par ailleurs nous le décrit comme
objet passif soumis 3 des manipulations multiples, dont toutes les parties
de son corps sont 1'objet et qui sont pratiquées par des “ILS" omnipdtents
sur Tui :

"GB : Donc, fu as un cornsel el fu ad un apparedll & La jambe 7
g : Oud.

GB : Et tu viens de dine que tu avais fait plusleuns opérations, tu
peux m'en parlern un petit peu de ces optrations ?

8 : J'ai une opration... Les premidnres que j'al faites, ¢a prouient
de mes jambes... j'en al fait une dewidre La cheville, enfin
denniéne La fambe... ef sun Les cotés des pieds. EL aprds,
flad BX8 opend icd, f'al €té operd aussdi Lci, & La téte, pance
qu'ils m'ont mis... ah fe sals pas t... une val...

GB : Une valve.

: Oud, une valve et comme {'ardvais pas & La supponter, {Ls me
L'ont enlevée. Pance que fo faisals 40 de fempdrature quand
f'étais petit et Les docteurs L85 aviivaient pas & thouvern du
premien coup, qu'est-ce que 'étalt, et pulis apnés Les docteuns,
L85 ont cru que ¢’ Efadll ma valve, el puds une fods qu'ils me
&'ont enlevd ma valve, eh bien ma fempérature ellfe a commencd
a baissen.

GB : Oud... tu sais pourquod {88 £'avaient mis une valve non 7

: Ben... Je ne sals pas trop pourquodl...

o

oo
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: EX o'Etait verns quel dge tes premidres opérations ?
: Ben &L ¢y en @ une... ded & La tite, i£s me L' ont falt quand

f'étais tout petit, £'dge fe ne pourrais pas vous dire... en
bas du dos non ptus je pournrais pas vous dire... mais KQA
autres fe powvrals vous Le dire : Les fambes, {L8 me £'on fait
a 7 ans, La hanche, <8 me L'ont fait a... 13 ou 14 ans fe
crods, et celle-ta ALs me £'ont dait & 14 and aussd, el ces
deux £a que §'al Lcd, ¢a fe ne sais pas.

GB : Oui, donc fu as eu Enoimément d'opérations ?

§ : Oudh,
Le sentiment de Cette position de soumission passive ne concerne pas seulement son rapport
désir - crainte aux soignants. Elle est chez lui devenue une attitude fondamentale qu'il
d‘étre soumis et transpose dans d'autres relations par exemple avec ses chefs :
de se soumettre... "GB : EL comment ¢a mariche en mécandique générale 7

§ :

Bon ben pas 1reds gont. .. fe suis pas content de med quod !

AL y a que Le chef qui peut dine ca, ce qu'd pense de mo&, et
puis Le maitre, Le prof. quod ! En dessin, c'est pmuﬂ c'est
Le prod. de dessin qui pewt dine ¢a ! En spont... j'aals bden
que ¢a compte, mais pas tant que £'atelier, La daMe, Le
dessdn. Mais... en classe et en atelien, ¢a va pas ef en
dessdin, ¢a commence & afllen mieux, parce qu'avant... fe sudls
anive ied, f'avais 14 ans quoi, et chague 4ois que fe faisais
un talt, fe disais : "m'sdleur, c'est ca, c'est ca ™" A fa

fin {L mta Laissd, LB m'a dit : "débrouilles-tol, fais comme
84 j'étais pas ga !"... Depuls qu'il m'a dit ¢a, ¢a a é£e ;
f'essaie de L'appelen moins souvent,"

17 n'est pas sans intérét de relever que le chef d'atelier prend soin de
se démarquer d'une réponse i la demande.

On retrouve chez Marcel, les mémes attitudes.
1) Une position de soumission au chirurgien par rapport auquel il est
comme un pantin recevant de lui son animation :

"GB :
4 :

« 8 « 8

Les deux opérations elles se situent ol el quand ?

En 71, {'al eu un nallongement du tendon d'Achille. J'en al
subd deux dans £2 méme annZe, fa premiéne n'a pas rBussd,
done on me £'a refaite.

: D'accond.

: J'ad eu des gouttitnes, pour tenin ma jambe.

: Comment ¢a 4'est passé ?

: Jawrads famais cruw mien sontin ! Je me disadis : "fe ne m'en

sontinad pas 1" Monsieun D.. me disait : "fe te feral mar-
chen I" et mod fe disais : "elest pas po»sxs&bﬁe M Apres fral
fait de La kiné... j'ai pont? des poids de 20 kq , pour que
ma fambe elle se plie. Apris, {'al Eté en piscine et aprés :
appareillage. .. un apparedl jusqu'icl, pendant 3 ans... et
aprés monsdleun D.. m'a dit que c'éztait plus nécessaine.
Jettes-Re @ La pouvelle, je veux te voin manchern sans appa-
nedld". .. A8 y avait eu du mieux !
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2) Dans le récit de Marcel, de méme que le chirurgien lui dictait ce qui
était a faire, le chef d'atelier est celui qui lui indique le chemin
& suivre :

"GB : Et qu'est-ce que tu comptes faire ¢

4 : Passer mon C.AP. et thavaillen dans des sernres, parce que fe
suds splolalist La-dedans... nous c'est jandins et espaces
verts, .. mais AL ¢ a un peu de fleurs pour fe centre. Le chef
ma dit : "fe te vois seniste”. 1L m'a fait Lravalller un an
Ampeccable | et en trolsdiime annde, L m'a dif : "qu'est-ce
que fe t'avais dit " Alons §'espdre continuen dans ma
formation.”

Comment comprendre cette position masochique et soumise, de beaucoup de
garcons préts 3 démissionner de leur désir, pour se confier au chirurgien
ou au chef d'atelier ? 11 semble bien que ce qui a été vécu au cours de
Teur histoire médicale ne soit pas étranger & la structuration d'une
telle attitude. En effet :

- Nous avons dé&ja noté en quoi le gargon qui au départ était un sujet
{JE}, devenait membre anonyme d'un groupe (ON) soumis au pouvoir des
spécialistes (ILS).

- Par ailleurs, beaucoup de récits indiquent que 1'un des préceptes auquel
il Teur est constamment demandé de se soumettre, pourrait s'énoncer
ainsi :

"Tu souffres, soit, mais ne proteste pas, c'est pour ton bien futur".

Ceci est particuliérement apparent dans tout ce qui est dit du port des
appareils et des rééducations :

- La "Kinési..." c¢'est dur, s'exclame Gérard, mais ¢a remet les handicaps :
"DD : Pendant § ans, de fa kinésithérapeute !

6 : Oud, f'allais en r€€ducation, §'faisais des postunes, foutes
sontes de tuwes quod ! et puis ¢a 4'est nétabfli ! Presque
quod... !

DU : E£ comment vous appriciez ¢a ; ¢a vous {ntiressalt de faire
cette nédducation avee £a kinésithirapewte 7

6 : Ben en un sens oud, pance que fe Aavals que ¢a m'awrait aldé !
La hindsi ¢a nemet quand meme Les handicaps, done fe savais
que ¢a m'awrait alde. J'al quand méme &8 content de fe suivre
pendant & ans ! malghé que o'Btait dur ! Maintenant ¢a va..."

Méme témoignage au sujet de la rééducation :

"6 Oul, c'esl & pew prés des Afances d'une heure oul... une heure
de kinBsdi... La manche, des posiurnes... postuwies sur plan
Ancling, postunes sun charlof... c'était des postures comme ¢a
pouwr nemettrne Les tendons blen drnodits, fa jambe bien tendue
avee des coussins... avee du sable, pour essayer de retfendre
bien Res fendons.

U0 : On mettait des coussind avec du sable sur fa jambe 7
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6 : Sur Le genou oud et puis il y avalt des planches en bois avec
un angle droilt comme ¢a, fe mettais mon pled sur £'angle droit
et {L ¢ avalt des coussind suk mon genou. Ca me permettait de
Zendre mon genou avee mon pled drodlt, comme ¢a Le genou Lol Ae
nemetialt I

§

DD : Qu'est-ce qu'on vous faisalt comme néiducation ?

2 : De £extension de La ... du bras... avec des poids et puis
avee des... vous savez, c¢’est une espice de crayon et on
fait passen de L'ELectricitd, des coups de courant pour voir
Les neglexes des doigts, £'extensdon... ef puls ¢a a éte."

BT

"DD : Parce que c'étail dur vous trouvez 7

6 : Au début out... pornten des appareils, allern tous Les jouns en
needucation ! C'ttalt pénible hein ! tandis que L4 non...
§lsuls tranguille maintenant.

DD : Comment est-ce qu.e vous ressentlez ¢a que c'étalt pénible... ?
Qu'est-ce qui tcit pénible ?

6 ¢ 1L fallait nemetine ses appareils tous Les matins, £es enfever
tous Les soins exr mettrhe des apparellds de nuif... tous Les fours
comne ¢a ! on venalt @ £'€cole en cax, on venall nous chercher
en cah... et apnis je netounnais & La ré€ducation, sodt Le
moatin, Aot £'aprés-midi, on était giné entre Les couns ! ¢a
prenait quand meme pas mal de temps 1"

En situation de rééducation, les garcons se trouvent donc dans une position
trés conflictuelle :

- d'une part, ils sont soumis & des exercices longs et pénibles, trés
contraignants, qui provoquent chez eux une certaine hostilité, un désir
de se soustraire & ce qui se présente avec des connotations de torture.

~ par aflleurs, ceux qui prescrivent et pratiquent ces traitements sur le
garcon lui disent qu'il doit tenir bon, supporter vaillamment, car c'est
pour son bien futur, ce qu'on pourrait résumer par :

"Je vais te faire du ma., mais ne proteste pas, car si je te fais
souffrir, c'est parce que je te veux du bien”.

Afin de pouvoir supporter un tel message en double contrainte, les garcons
ont recours au moyen de défense qui consiste 3 érotiser 1'agression subie,
3 jouir de la souffrance infligée et donc "3 se récupérer” dans cette
position masochiste érotisée. Ceci revient, pour le gargon, 3 se placer
en position d'objet totalement soumis au désir tout puissant de 1'autre.

Les ajdes techniques sont alors vécues avec beaucoup d'ambivalence, et
on 1'a vu plus haut, que si ©1les sont craintes, elles sont aussi désirées,

le garcon s'attendant toujours & subir une intervention, fut-elle désignée
comme une "correction”

"D : Pance que vous pzusez qu'd L'avenin vous pourtrd ez encone
devodn subin des opérations 7

o2 Oh oud.
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DD : Quel genre d'opération on powvialt vous fainre encore 7

7 : Ben f'sads pas... 8'iL trouve encore une cornection & faire aun
pied, AL faudrait m'la faire. ..

DU @ On doit souvent vous faine des conrections au pied ?
7 ¢ Oh pas souvent,
DD : Mais vous pensez que peut-&tre ¢a va auviiven ?
7 : Oh oud.”
Le choix du terme technique "correction” est intéressant dans la mesure
oii i1 condense deux significations :
- 1'une manifeste de réparation,
- Ttautre latente de chatiment.
Quand chez un gargon une position masochique s'est structuree, sa demande
fonctionne aux deux niveaux, 1a demande manifeste d'étre “réparé", masquant
1a demande inconsciente de subir un chdtiment. L'aspect "réparation” dans

ce second registre, vient se greffer sur les conflits inconscients et la
culpabilité que le gargon doit expier.

Le théme chatiment, craint et désiré, quant i1 apparait dans le discours
d'un garcon, ne s'exprime pas uniguement au sujet de son rapport au chirur-
gien. Dans la mesure ol i1 s'agit d'un désir inconscient du gargon, il
affecte toute sa vie relationnelle, y compris 1a relation aux camarades ol
Te gargon se vit toujours menacé d'une agression, en apparence crainte,
mais qu'en réalité il recherche :

"DD : Bt Adnon, Ra vie au centne ici, est-ce que ¢a vous plalt ?
: Oud, sauf qu'on est toujouns embét? avee des copaind.
: Vous 2tes embité...

1 Qud pan des copains gud veulent toujowrs me gidflen et puds
tout. ..

s Ah oul... comment ca se failt ca ?

: Pance qu'ils me demandent de £'argent et quand j'veux pas Leur
en donnex, ben {85 me tapent ! T£5 me tapent dessus ! 105 me
demandent des cigareites quod... parce qu'ici, on a Le droit
de fumen...

: Ef vous n'annivez pas 4 vousr défendrne quand on vous tape ?
: Je n'ose pas.
s Vous n'osez pas 7

: Oh c'est des gans, ifs ont 18/19 ans alons... {Ls viennent pas
tout seul, {Ls viennent a trhois ou quatre... alons trhois
quathe sur un... ¢a fait...

: Ben vous @tes costaud quand méme !
+ AR d'accond !

: Cleat ¢a qui est d&ﬁé&c&ﬂe pour vous Lod ? que vous @tes atta-
qué par Les autrnes... ?

7o Oud.
STLENCE®.

~ 8 .

« 3.8 « 8

3 .8
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Dans le processus d'érotisation de 1'intervention, la personne qui opére
est fortement investie. Nous avons eu 1'occasion de citer plus haut la
parole de Gérard qui fait "de la kin&sithérapeute" ; indiguant par 13,
que pour Tui, ce qui se joue entre la soignante et lui sur le plan
relationnel, prime sur les scins regus, ces derniers devenant, & Ja
Timite, prétexte & 1a recherche d'une relation.

Dans le méme ordre d'idée, Vincent se souvient avec nostalgie du temps
ol i1 &tait le "chouchou" des infirmiéres :

" 12 Cledt-d-dine Les deux opErations que f'ai eues pour fe pled
e puis poun £a téte se sont passfes & E'hopital de fa Pitid...
STLENCE
oo dont ffetals aimé pan Les infirmidres... je ne sais pas
pouwnquod mais... s L'on pewt dine, §'étais L'un des "chou-
ehow” des Anflumiehes.
D0 : Ak oud...
1 : Ya que ¢a que {'al aimé.
PP : Vous voust en souvenez ?
1 : Je m'en souviens encore oul..."

L'investissement de Vincent sur les infirmiéres, son sentiment d'étre
aimé d'elles, est @ mettre en relation avec son vécu familial, notamment
Te sentiment d'avoir &té rejeté de la mére (d'aprés ce que lui dit son
pére}. C'est comme si une compensation &tail recherchee aux carences
famiiiales, dans 1a demande adressée aux soignants (1).

Cet amour qui est porté par le gargon au soignant, peut se doubler d'un
sentiment de propriété. Le chirurgien devient "mon propre chirurgien", et
i1 devient important pour le garcon de ne pas étre confié & un autre
chirurgien, mais 11 n'est pas évident que le garcon puisse s'en expliguer
aisément :

"00 : Vous aviez &tZ prévenu... ¢'Etait toujouns Le méme docteur
qui. ..

7 : Ak oul toufouns... pouwr ¢a f'voudnals savoin Lcd, que A4 un
jour AL y a besoin d'opBration, 84 {'pournais retounner La
daire chez mol, avec mon propre chimvigien...

DD : Pance que vous &fes plus habifu? & ce chinurgien 2a 7

7 : Ouais.

W : Comment est-ce qu'dil &'appelle ?

7 : Docteun H..

D0 : Vous préférez que ce sodt Lul, plutét que Le Docteur D.. 7

F o Oud.

{1) La maniére dont les soignants répondent eux-mémes & cette demande d'amour mérite
une analyse particuligre. Les comptes rendus de soins ainsi que la correspondance
avec les services hospitaliers fournissent d'intéressantes indications.
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Vous L'avez défa dit au Docteur D.

: Non, mais u’. m'a pas encore pa)zle d’ope}uu;wn ni nien, ce sear
Lornaqu' {8 m'en parfera que §'Ludl demanderal.”

Dans cet investissement fait sur la personne soignante, on reléve aussi
1a confiance accordée au docteur de famille. Pour Denis, le docteur de
1'I.E.M. fait figure d'étranger par rapport au docteur de famille qui est
connu et connait la famille et avec qui il est plus facile de parler :

"5

: Engdn mod, {'en al parnlé avec Le dac/teun de famille, f'en

paterai pas avec des docteuns que. {'connais pas ! Par
exemple au docteun du centre, non f'en parlerai pas ! J'al
parlé Longuement avec fLe docteur de familie, ma méhe et tout
ca et puis on a naisonne ! On a fait Le point comme on dit !"

"Ca me fait mal mais ¢'est pour mon bien..."

On retrouve & ce sujet des thémes déja abordés précédemment au sujet des
interventions chirurgicales et des rééducations, en particulier le théme :

"Ca me fait mal, mais c'est pour mon bien, me dit Le docteur”

!!‘4

"GB
: Pance que f'en avais mavie de Le porten et Le Docteur D..

£

8

—h%h

-

: J 'a,(, porté un appwze,d pendant 3 ans ot apnis, Monsieurn U..
ma dit que ¢'@tait plus nécessaire.”

Tu as i en mdme temps que tu disais "jlal jeté mon appareil !V

m'avait dit : "tant que fe ne te dis pas de £'enlever, fu lLe
gardes "

: Pounquod Iu en avais manre de £e ponter ? parce que c'esd

pénible 7

: Clest embétant ! 1L faut fe porter pour savoir ce que c’est !
: Tu peux en dire plus ?
: Ca fait dndle... fe ne crols pas qu'il y en a beaucoup qui &'y

habituent & Le porten. Mol pour m'y habituen... Mais Monsieurn D.
mta dit : "sd tu L'enlBves pas dans 2/3 ans, fu n'en aurnas
plus I" Clest ¢ca qui m'a nassund.

: Pounquod L£ faflait a'habituen & £'appaneil ? Pance qu'il faut

tant de temps ?

: Quand c'est neuf, ¢a va mal, alors vous avez toujfourns ¢a et

votre fambe n'a jamais e£€ tendue et plus ¢a tine, plus ¢a
fait mak... ¢'est ce que vous voulez savoin ?

: Oul un peu ¢a
: 12 faut &' habituer au cuin 1"
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Méme s'i1 "en a marre", Marcel n'a pas le choix et i) est totalement
soumis & la prescription médicale "tant que je ne te dis pas de 1'enlever,
tu le gardes”. Toute agressivité, toute protestation est "rengorgée” et i1l
faut se résigner, s'habituer méme au cuir ! Cependant, cette agressivité
contenue est 1a, sous-jacente, et va venir s’exprimer & 1'égard de 1'in-
terviewer & qui Marcel reproche de remuer, par ses questions, un vécu
douloureux. "C'est ¢a que vous voulez savoir ?" Tui demande-t-il, aprés
lui avoir signifié que, de toute fagon, ce vécu d'aprés lui, échappe &
T'interviewer, car "i1 faut le porter pour savoir ce que c'est”.

Comment ne pas entendre 13 une interrogation de Marcel sur Te sens de
1'inté&rét porté par le chercheur pour ce qui Tui est intime, & savoir la
souffrance qu'il endure et qui Tui est imposée malgré lui.

Le théme "i1 faut s'habituer” exprimé par Marcel revient dans plusieurs
entretiens :

"GB : Oul, ga c'@tait powr fon consel... pour tes appareils aux
jambes, est-ce qu'il y a des problemes panticuliens, enfin,
est-ce que c'est dun d supponten, est-ce que...

§ : Pour mes fambes ? Non parce que maintenant j'ai £'habitude
quoL.

¢ Mads au début o'était dur ?
: Les premiens jouns gue j'avais fe conset, oul.”

o~ 8

"0 ¢ Placcond, done o'était douwloureux ke fait de pontern cet
apparell ? oil edt-ce que ¢'étalt douloureux ?

6 : Non, on prend vite £'habitude. Au début, c'étalt un peu Lourd,
mais... ¢a allait."

ta résignation, S'habituer, se résigner, c'est le seul moyen pour ces gar¢ons de supporter
masque la souf- la souffrance qui leur est imposée et contre laquelle ils ne peuvent rien.
france et la

haine I1 faut prendre son mal en patience ! Mais le vécu douloureux n'est pas

aboli pour autant, ni Ta haine qui est vouée & ces appareils : 1'expression
de rire qui accompagne 1€ récit au moment ol le garcon se débarrasse de

ses appareils (o0 il les "jette"), témoigne de cette rage contenue qui peut
enfin se libérer dans le rejet.

Cependant, cette “"libération" ne survient que quand elle est autorisée par
1e chirurgien. Auparavant, elle est réprimée, tout comme est réprimée une
éventuelle protestation contre 1'aspect parfois inadapté des appareils.

Une séquence de 1'entretien de Pascal est significative & ce sujet.

Tandis qu'il essaie de dire & 1'interviewer le désagrément de subir des
délais d'attente trop longs dans la fabrication des appareils, i1 éprouve
le besoin d'atténuer 3 plusieurs reprises la critique qu'il formule :
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: EX depuds que tu es rnentré Lcd, est-ce qu'il y a eu des progres

a ton avis, est-ce que Les intenventions que fu as eues avant,
ont été bénégiques, ou bien est-ce que ¢a a Eté Lnutile ?
qu'est-ce que tu en penses de tout ce que tu as subi comme ¢a ?

: Oh & propos... enfin depuis que fe suls venu Led... A propos,

ben ¢a va... a propos de R'intervention ¢a va, pour La néédu-
cation de mes jambes ¢a va audsi. C'est pareil, L ¥ a une
chose que f'aime pas... d'accond c'est pas de Leurn faute fe
sals bien... c'est Les apparells, on est obligé d'attendre
tods mods ou un mois et demi pour Les appanreils. Je sais bien
que c'est pas Leur faute, {Ls ont pas que ¢a & faire, LLs ont
pas que nous & penser, ¢a fe suls d'accord, mals par exemple
A4 on prend un mowlage de coxset, et puls que dans un mois LL
est pas L4, powr finin deux mods apnds 4L est £a, on L'essale
et AL est trhop petit ! 1L y a plus qu'd en refaire un authe !"

Pascal semble terrorisé a 1'idée du chatiment qui pourrait survenir s'il
exprimait plus directement des critiques. Par ailleurs, s'il donnait libre
cours & sa protestation, pourrait-il supporter l1a haine meurtriére que ses
précautions oratoires ont pour effet de masquer !

Revenons & 1'ambivalence & 1'égard des appareils.

Un autre gargon, Denis, fait une analyse assez fine du conflit dans lequel
il est placé par rapport a son appareil et de 1'impossibilité dans laquelle
il est, d'exprimer 1a haine contre un appareil qui le géne, mais dont il ne
peut se passer.

"op .

U

On n'a pas beaucoup pali de L'appareil que vous portez en ce
moment 4 La fjambe... comment est-ce que vous vivez Le fait de
poraten un apparell comme ¢a ?

: Ben ¢a va... bien sln ¢a me géne... parce que f'aimerais mieux

avoin mes deux jambes... qu'avoirn un appareil qui... remplace
ma vhaie fambe quod ! Mais j'sais bien que 44 §'al pas d'appa-
nedl §'peux pas marcher alors ! Comme L y en a qui disent :
"{lal horreun de £'apparedll...” {'sals pas, quand c’est pour £e
bien du gargon, bon ben autant qu'il Le ponte ! Blen san, 4'iL
voit en Lui-méme que ¢a Lul fait rnien, que ¢a... plutdt que ¢a
Llemmende, ben AL en met pas et puls c'est tout ! Parce que
mol, je sals, §'peux pas m'faine & cette idée £, panrce que...
§'peux pas manchern sans apparell, alors §'aime mieux dire que
je suis content de mon appareil quodi !

: "T'aime mieux dine que fe suls content...”
: Ben oul, parce que f'peux pas dire que f'aime pas mon appiredil,

84 {'dinais que §'alme pas mon appareil, ¢a serait mentin !
Sans Lui, {'pownrais pas mancher ! c'est poun ca 1"

Quelques éléments méritent d'étre soulignés :

- le "ga me géne... parce que j'aimerais mieux avoir mes deux jamwbes"
exprime que pour lui, Denis, la géne n'est pas d'abord une géne physique,
c'est surtout la géne d'avoir une jambe handicapée, ce dont 1'appareil
est Te signe.
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Pour Denis, la prothése a la fonction contradictoire,

. d'une part d'atténuer son handicap, en lui permettant de marcher,

. mais en méme temps, de Tui rappeler constamment qu'il n'a pas deux
bonnes jambes.

Denis ne peut pas se permettre dans ces conditions d'avoir horreur de
1'appareil dont i1 ne peut se passer. Mais "1'horreur" de 1'appareil est
quand méme présente dans son récit, attribuée 3 d'autres.

- le "j'aime mieux dire que je suis content" témoigne que 1a satisfaction
manifestée est surtout une défense contre sa souffrance contenue.
Quelque chose de cette souffrance lui é&chappe & un autre moment de
1'entretien a travers le réve qu'il fait d'un "appareil automatique",
réve oll il s'identifie @ un robot chez lequel la technique électronique
viendrait pallier toute défsillance motrice :

"D : EL ¢a, c'est prévu que vous Le pontiez toufours cet apparelf 7

5 ¢ Quais, fe cnods ouais... p't'éte qu'd L'an 2000 iks feront des
appareils automatiques ! [nine) mais alons La c'est pas enconre
a vodr hein !
DD : Oudl, ce senalt quod un appareil automatique ?

5 : J'sadls pas moi, qu'on coupe La jambe et puis avec des petits
boutons on ferait avancen La jambe... J'sais pas mod ! §'crods
qu'c'est prévu sur Le thuc des handicapis, un bouquin quod.. .
qu'en Amérique i85 avaient fait un appareil, une prothése
qu'iLs avalent appelé ¢a et puls qu'on tirait un bouton et La
fambe elle avangall toute seule quol !"

Mais Denis s'arréte rapidement dans cette identification & un robot sans
faille et i1 se venge de 1'impossibilité de la réaliser, en tournant le
robot en dérision :

"5 ... Engin, f7dis n'Amponte quod ! AL suffit qu'son apparell LL
tombe en panne peadant qu'ilf manche ! [(rnire] LR senalt bien
emmendé hein ! SILENCE... non, {'aime encore mieux un appa-
nedl tout sdimple comme "cha", comme ca ef puis...”

Ce qui est porté en dérision par Denis, n'est-ce pas en définitive, 1'es-
poir que la technique pourrait un jour vraiment totalement réparer le
handicap ?

A un autre moment, Denis décrit 1'attachement qu'il porte & sa jambe,
méme malade, car, dit-il, i1 1a sent, il la contrdle. Méme malade, elle
est présente alors que, remplacée par une jambe artificielle, elle lais-
sera place & un vide, & une béance insupportable :

" 5 : Ben, f'néve non... fe néve, parce que j'sais bien que...
§'aime encore mieux cet appareld L&... méme qu'Ll m'embite et
tout ca mais... §'sals pas, {'powrrnals pas avoir une fausse
fambe ! 2'enleven et puds me retrouver avee un moignon !
J'aime encore mieux de garder ma jambe, qu'on La voit ! Parce
que fe La sens, j'sals faine bougen mes ontells, {'sais Lever
ma jambe un tout petit peu... bon ben j'sais La faine allen,
{'8a contrnble ! Parce qu'avec un modignon, on a un moignon et
puis c'est tout ! on n'a plus de fambe, plus nien, £€ y a plus
de pied ! parce cue quand on enfive fa prothese, £ n'y a plus
nien, clest vide hein ! f'aimernais pas avoin ¢a."
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Le théme de la prothése est abordé ici, non pas en fonction de son utilitg,
mais plutdét en terme de vécu du corps propre.

L'appareil comme Pour Denis, sa janmbe malade, c'est une partie de Tui sur laquelle, en tant

corps €tranger. que sujet, i1 a pouvoir : elle est intégrée & lui. A 1'inverse, la prothése
Le vécu du corps c'est un corps étranger : si elle peut masquer le handicap un temps, elle
proore. le révele brutalement une fois enlevée.

C'est @ ce méme niveau de 1'image du corps propre, que Gérard parle de son
appareil. "Ca fait drdle" dit-i1 de porter un appareil. Invité & préciser
le sens de "ca fait drdéle", i1 exprime dans un lapsus que le rapport &
1'appareil n'est pas seulement en terme d'avoir (donc une chose qui reste
extérieure & soi), mais en terme d'étre : "on se retrouve avec un appa-
reil qu'on n'a pas &té pendant 6 ans". Ce qui est drdle, c'est donc de se
sentir identifié @ une chose, & un artifice :

"OD : Oud, et qu'est-ce que ¢a vous faisait comme ¢a au début, parce
que vous aviez Eté quand méme 6 ans sans...?
6 : Ben au début, ¢a fait quand meme drole de porter un appareil,

quand on 5'est vu pendant 6 ans ne pas en porter ! Ca fait
dnéle au début, mais apnés ¢a a été,on se nend compte !

DD : Qu'est-ce que vous nressentiez d'avoin cet appareil en plus ?
6 : Ben ¢a me faisait drole de me trouver avec un appareil ! Mais
fe savais que ¢a m'auradit servi plus tand !
D0 : Oui... "dnole" - ¢a veut dine quod "drnofe" pour vous, ?
§

: Ben tout d'un coup on se retrouve avec un appareil, qu'on n'a
pas Eté pendant 6 ans ! on n'a pas eu pendant 6 ans et putls
Zout d'un coup on se retrouve avec un, en rentrant de £'école !
Ca fait dnole quand mime ! On est Btonnd quod "

La vue du corset I1 faut, au sujet des appareils, relever le vécu spécifique en ce qui con-
cerne le corset. Pour le gar¢on, c'est le sentiment d'étre pris dans un
carcan dans lequel tout mouvement est difficile :

"GB : Eat-ce que c'est pénible d'avoin un appareil, un conset ?

§ : Ben, pour mes débuts au conset : oul... parce qu'on a du maf a
bouger, on a du mal a trhavailler, surtout en atelier... moi,
quand fe trnavaille en atelier, fe suls pas & mon aise, §'ad
pas assez de force pour appuyer sun La Lime et tout ca...
en classe ¢a va... en clasde fe peux Ecrnine fout ¢a, en dessin
aussi... mais... comment ... en atelier ¢a va pas, ni en spont...
pour namassen Les balles tout ¢a, ¢a me fall un peu mal quod !"

Tout semble se passer comme si le projet du chirurgien de soutenir le
squelette par le port du corset, se payait pour le garcon, par une perte
importante dans les possibilités d'user librement de ses membres et de
ses muscles.

C'est sans doute ce que voulait exprimer un gargon en déclarant & ses
éducateurs :

"uand §'enbive mon conset, §'ai ma force qui nevient" (1).

Comment entendre cette parole qui semble assimiler le corset i ce qui,
loin de 1'aider, 1'emprisonne, le mutile ?

(1) cf. Chapitre II, page 22.
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Autre vécu spécifique, celui du fauteuil. Pascal se fait 1'écho d'une
constatation souvent faite : <rés fréquemment on empéche le gargon handi-
capé de se servir de son fauteuil et on 1'oblige & marcher avec ses cannes.
Ici, c'est un camarade qui tient cette fonction d'obliger & marcher :

"GB :

Oud... et ce camawde dont tu parfes, j'allais dire que tu
Z'en sens un petit peu pour e protégen ?

: Non, fe ne m'en sens pas pour me protégen, <L y a des moments,
bon ben Le samedi il vient chez moi, AL dit "#u viens, on va
sontin...” Quand §'al mes cannes, ¢a va, ¢a failt plalsin a ma
mere, maid quand §'ai mes cannes L veut pas que je prends mon
goauteudl ! 12 veut pas ! Bon ben une fois ¢a m'est annivé, je
Lud dis : "non, @coute fe vais prendre mon fauteull, fe sudd
fatigué !" alorns ful qu'esit-ce qu'il fait... parwe que Lud L2
est Re blenvenu a La maison, {L peut venin ! L& dit : "non Xu
vas Laisser Zon craniot £a et puis fu vas venin avee fes
cannes 1" Mod {'al pas de chance conthe Lui et fe sudis obligé
de prendrne mes catnesl™

Relevons au passage "quand j'ai mes cannes, ¢a va, ¢a fait plaisir & ma
mére". Pascal reléve ainsi que le critére c'est d'abord le plaisir de sa
mére ; c'est 1'image & Taquelle i1 faut que son fils corresponde et non
pas ce qui est bon pour Tui. Une fois de plus il est objet.

D'autre part, le "j'ai pas de chance contre 1ui®™ est une autre maniére de
désigner le handicap comme une moindre chance de pouvoir s'opposer au
désir de 1'autre. L3 aussi i1 est objet...

Quand le handicap est assez bien intégré, le gargon peut souligrer les
effets favorables des aides qu'il a recues et se situer comme sujet des
progrés qui restent & faire.

Ainsi en est-il1 pour Vivien qui peut reconnaitre les progrés concernant
1'équilibre et T'articulation :

" %

o & o

&

9
GB
9

: A fon avis est-ce que ¢a a eu un résultat ?
: Ouals, La preuve, c'est qu'on me fait moins népéten qu'avant.
: Bien sin, tu anticufes mieux qu'avant.

: EX avant, Re {aii, nden que Le froftement d'un tablier, de
quelgu'un me fadisait chuten, tomben...

: Seulement quand quelqu'un fe frolait avec son tablier, Zu
tombais ?

s Oud.
: Maintenant c'est gind, tu vas mieux ?
: Maintenant {8 faut viaiment me pousser.”

Roger, pour sa part, reconnait les progrés qu'il a fait dans le domaine
de la marche ;

"W
7

1 Qu'est-ce que voud avez subl comme opérations 7
: Operations des pieds switout et puis dans Le dos.
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: Dans Le dos, & La moelle épiniere ?

: Oud.

: Et qu'est-ce que ¢a vous gait de subir beaucoup d'opérations ?
: J'me sens mieux.

: Vous vous sentez mieux ? en quol est-ce que ¢a vous aide ?

: Mes pleds pour marncher, f'marche mieux qu'avant quand f'étais
pas opere."

« S w848

L'obligation de marcher, se fonde surtout sur 1'idée que cet effort est de
nature & développer 1'autonomie du handicapé en lui évitant de se laisser
aller. Mais ne s'agit-il pas plutdt d'une rationalisation ? Cette idée

est en tous cas critiquée par certains auteurs, pour qui le fauteuil permet
au contraire une meilleure autonomie (1}.

Dans le témoignage de Pascal, on relévera aussi : "parce que lui, il est
le bienvenu" qui semble indiquer un clivage de sentiments dans la famille :
T'acceptation du garcon "bien", le rejet du handicap , malvenu.

L'appréciation des effets est 1iée 3 la maniére selon laquelle est vécu le
handicap.

Ce que disent les garcons au cours des entretiens, nous apporte des infor-
mations sur la maniére dont ils apprécient les effets des aides techniques
qu’'ils ont regues.

Ce qui est mis en évidence dans ce discours sur les effets, c'est 1'impos-
sibilité pour un gargon d'en parler sans qu'une référence soit faite a la
maniére dont i1 a intégré son handicap. En d'autres termes, ia maniére dont
les effets de 1'aide sont appréciés semble étre en corrélation étroite avec
la manigre dont le handicap est subjectivement vécu ; elle est donc relative
a un certain vécu du corps, beaucoup plus qu'a une appréciation sur des
progrés ou des limitations objectives :

"DD : Vous aviez plus de difficultés a marcher avant ?
7 : AR oud.

D0 : Ef maintenant ¢a va mieux ?
? : Maintenant ¢ca va."

Quant le rapport du gargon & son handicap reste problématique, c'est toute
son appréciation sur 1'aide regue qui s'en trouve affectée.

Gérard n'a jamais bien accepté d'étre différent des autres et, & ce titre,
de devoir porter des appareils. Aussi, quand il décrit le soulagement
ressenti & la fin de 1'apprentissage, ce n'est pas pour en souligner les
bienfaits sur son corps, mais simplement par rapport 3 1a souffrance de
porter des appareils, comme si ceux-ci avaient été quelque chose d'ajouté
au handicap et dont i1 est enfin dé&livré :

(1) Se reporter pour cette discussion aux arguments de la page 36.
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"0 : Alons ¢a, ¢a a dur de 6 and fusqu'd 14 ans, et alons La &
14 ans, qu'est-ce qui 4'est passé ?

6 : Ben apnes f'al plus nien eu. Je suls nentrné icd, {'ad pas eu
d'appaneld ni nien | J'sudis passé au Docteur D.. ef L& m'a
dit que tout allait ! pas de problemes ! Maintenant je manche
mieyx !

DD : Donc 4 14 ans on vous a dit : "bon ben maintenant fes so0dns
ctest tenming 1"

6 : Oul "¢'est termin€” j'al plus besoin de nden... {'al plus rien
maintenant, plus de rééducation, plus rien !

SILENCE

DD : Ca a é1€ un changement 7 ou, comment est-ce que vous £'avez
vBey ¢a, quand ¢ a 848 find 7

6 : Ben j'étais quand méme soulagé - f'étais content de ne plus
porter d'appareil quoi !

0 : Soulagé ?
6 : Ouads.
STLENCE

D0 : Vous voullez dine que vous vous sentiez plus & £'aise dans votne
cohps 4 ce moment-£€3 7

6 : Ah ouais, sans cpparedl co'était mieux ! c'@talt défd plus Légen
pour marchen ! parce qu'avec un apparedil, c’est assez Lound !

DD ; Done vous arndiviez & avoir une démarche plus a L'alse 7

6 : OQuais.”
La compensation Maurice se déclare &galement satisfait des aides regues, dans 1a mesure
d’un manque... olt chez lui, toute dimension affective est niée et que tout le handicap

est vécu comme yn handicap de parties du corps. I1 n'hésite pas & consi-
dérer que sa semelle orthopédigue vient "compenser ce qui manque" :

0D : Et L'operation sur Le Zendon d'Achilfe, vous trhouvez qu'elle
a Eté réussie ?

: Oud,

Ca s'est bien prssé d'aprds vous ?
s Oud,

: Vous trouvez que ¢a va d peu pnés ?

: Oh oud, ¢a va & peu prds maintenant, §'al une semelle qud
compende ce qui manque.”

"

o888

Dans 1a mesure ol Maurice dénie toute dimension affective & son handicap
et qu'il se le représente en centimétres qui manque & une jambe, il peut
se déclarer totalement satisfait d'une proth&se qui rétablit 1'équilibre
tout au moins dans son apparence. Le manque n'est plus visible, et cela
semble Tui suffire.
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Certains garcons tiennent un discours opposé au sujet du manque. Ils ont
une conscience implicite de 1a dimension affective de leur handicap, de
sa signification dans leur histoire relationnelle, avec ce qu'elle a
comporté de ratages. Ces gargons ne peuvent pas dire, comme Maurice, que
1'aide technique "a compensé ce qui manque". Ils auraient méme plutdt
1'impression d'un plus grand dépouillement aprés 1'aide :

Vincent qui voulait parler des effets positifs de 1'aide, fait un lapsus
et se décrit encore plus handicapé qu'avant :

Pt s Clest poun fe bien de fa personne qudi e falit opéren. Je me
suds fait opéren, c'est bien, ¢a me fait quand méme un grand
wlaisin que de me retrouver encore plud handicapé qu'avant
que c'que §'8tais & 7 ans. Pance qu'a L'dge de 7 ans, quand
je me suds vraiment fait opéren pour La premidnre fods, ¢a
avalt fait quelque chose, mais mon pled éfalt toujours a L'in-
Lendeun, comme ¢a... c'est-d-dine que {'avais un pied comme
¢a et un awthe pied comme ca {”

A la fin de 1'entretien, i1 distingue assez finement les niveaux de son
handicap et de 1'aide recue. "En me voyant marcher, dit-il, on ne voit
plus le handicap”. Mais en revanche, 1'accident survenu 3 10 mois, signe
d'une difficulté dans la relation avec sa mére, cet accident 13, rien ne
viendra le réparer :

"DD : Bon, ce que f'al compris done, c'est que & L'dge de 10 mods,
un accddent est awtivE. Vous avez eu un coma qui a duré assez
Longtemps et vous avez un hegret de ce qui s'est produdt & ce
moment-£&, vous demandant : "Est-ce qu'on awralt pu L'guviter
ou pas ?

1 : Clawradit pu &tre Evits, madis fe pense que... de toute gagon
clest fait et je ne peux plus rien y faire du tout. Le
handicap sera Zoujouns Le méme ; madintenant Le handicap modi...
en me voyant marchen fe crods que on n'y feralt presque plus
attention, méme & La main ef... fe pense pad que... ¢a de
heferait encore une fois ¢a.”

En d'autres termes, pour Vincent, 1'aide technique a des effets sur 1'ap-
parence du corps, mais n'améliore rien dans son drame intérieur.

Cette perception d'une aide qui laisse le garcon handicapg, trés démuni,
est exprimée aussi par ceux 3 qui le docteur a signifié qu'il n'y avait
plus d'intervention possible.

Quelques uns vivent de maniére dépressive le moment de la fin de 1'aide
technique

- Pascal a tendance & considérer que puisqu'il aura toujours des problémes,
c'est toute 1'institution qui est bonne & rien, impuissante :

" & : Ben, fe aals pas comment fe vals 2tne... comment je vals wm'en
sontin, &4 {'aunal toufouns des problémes... de toute fagon
£d fe vais... comme je vous al dif ftout & L'hewre... bon ben
fe vais allen voin Lo Pocteur U.., je vais Lud demander poun
voin 34 flawral encore des problimes. D'apris mod, ¢a sent
plus d@ nien que, que... f'sais pas mol... ¢ca sext plus & nlen
que fe redte Licd ! autant allen dans une Zcofe, dansd un autre
centre quod ! Cleat Le méme : que fe neste Led, ou que §'allle
dans un autre centre, j'awral toufours des problimes. Comme
f'al pas envie de recommencer mes années, {'sais pas... L8 y
a des moments od ¢a... ¢a me dégodfe de venin {c{ quol ! dans
un sens, fe Le regretfe de venir fiol..."



- Marcel, évaluant sa situation aprés les aides recues, en réponse a la

question de 1'interviewer "est-ce que tu as quelque chose & ajouter ?"
laisse exprimer son total dénuement :

"GB : EZ, est-ce que fu penses que Lcl, {£s peuvent 1'appornten encore
quelque chose ?

4 : Non, c'est fini. Plus spéeiafement Monsieur D..W.. m'ont dit
qu'il n' y avait plus nien 4 faine.
GB : Tu Les crods sany hésitation ?

: Le Docteur D. tow' ce qu'il a pu me faire, AL me L'a faif.
"Le mouvement va s'amélionen et iu vods ¢a va te donnern des
fornces , mals tes fambes, elles seront Loufours Les mémes 1"

GB : Est-ce que fu as quelque chose & afouten ?
: Non, je n'al plus nien.”

£

£

...11 peut arriver Dans ce cas, tout dépend du réparateur et si une amélioration, un progrés
aussi que dans est a trouver, cela dépend seulement des soignants :

cette apprécia-
tion des soins
recus le gargon
se situe plus
comme objet que
comme sujet,
comme s'il était
une machine 3
réparer.

" § : Quand §'unine quoi... fe ne sens nien. Engin maintenant depuds
Le temps qu'on a fait des examens et tout ¢a, ¢ca commence a
allen mieux, & 4'amélionen, et maintenant fe commence & Sentin
un peu. Je trouve que depuis que je suds Led, L8 ont gait des
progres."

Cette maniére de se situer comme objet se retrouve dans le témoignage de
Marcel quand i1 considére que pour les interventions "ILS" ont réussi a
le faire marcher :

" 4 : J'al subi peut-itre un ou deux ans de rééducation et apris une
autre opération, pour que mes pleds posent plat. Apres La
n€@ducation, c'est comme ¢a qu'ifs ont néussd & me faire mancher,
ca m'a fait un dndle de choe. ~

EMU
GB : Qu'est-ce que ¢a t'a falt ?

4 : Pour moi, c'était quelque chose de merveilleux ! que... dans
Les interventions chirnurgicales, f'aurals famais pu me thrans-
formen comme ¢a. C'est pour ¢a que Le centre m'a beaucoup
apponté.”
La formule "ils ont réussi & me faire marcher" ne peut manquer de nous
poser question :
Alors que pour 1'enfant la marche est une conquéte de lui, en tant que
sujet manifestant son autoncmie, ici la marche, c'est ce que 1'action des
autres rend possible.
La formule "ils ont réussi & me faire marcher" améne a se poser la ques-
tion : qui est ce "ME" ?

On retrouve la soumission & 1'intervention de "ILS" dans le récit de Pascal :

"GB : Tu peux raconter un petit peu ce qu'ils t'ont dit au sujet
des interventions que tu as subdes ?
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" & : Je m'en nappelle mais engin pas beaucoup... enfin soi-disant
que f'avais de £'eau & fa téte... que f'avais attrapé une grosse
tite et puis L8s m'ont mis une valve et que c'est & cause de
ca et puls qu'apuds, bon ben ca s'est passt et puls & un cer-
tain moment f'al eu 40 de §Levne pendant quelques jours et L&
488 ont chenché qu’est-ce que c’'est que f'avals 40 de §idvre
et alors du premien, {88 ont pas thouvé qu'est-ce que c'étalf.
IL ¢ a quaprnds qu'ils s'en sont apergu que o' était fa valve.
Aons £& B8 ont commencé & dine @ mes parents : "vodld, bon
ben c'est La valve et puis qu'est-ce que vous faifes 7 vous
L'enlevez ou bien vous La Laissez ?" Ma mere elle a npondu
comme ¢a : "Loute fagon on n'a pas Le chodix, AL faut L'enfever".
Alons Le docteur Lul a dit comme ¢a : "A& nisque sa vie £a-
dessus” - alors ma mene efle a dit comme ¢a : "bon ben &L
faut Loufours tenter quod ! et puls maintenant bon ben ¢a va,
ifal pas mal... engin, il ¢y a que quand L€ fait frodid que
flad mal a La téte.”

Quand Pascal dit "JE", c'est pour parler de son corps et de son corps vécu
comme une machine détraquée. La maniére dont il parle des soignants nous
améne 3 les imaginer comme une &quipe de réparateurs, affairés autour d'une
machine dont ils ne parviennent pas & localiser 1a panne. 1'aspect drama-
tique de la situation n'est pas évacué pour autant : "il risque sa vie
Ta-dessus”. Mais Pascal ne participe pas & la négociation. C'est sa mére
qui répond au docteur : "i1 faut toujours tenter". Tenter quoi au fait ?
Quelle réparation ? Pour quel sujet ?

Le récit de Pascal est tel, qu'en 1'@coutant on se demande : mais quel
sujet habite ce corps qui "attrape" des tas de choses ? Qui anime ce corps
sans cesse vacillant entre la vie et 1a mort et autour duguel s'affairent
des soignants ?

Quand un gargon se trouve dans une telle position, ol tout dépend de
"ILS®, un effet secondaire de 1'aide technique est d'avoir encouragé le
garcon d démissionner de toute responsabilité sur son avenir et de se
confier passivement, mais non sans revendication, & une puissance exté-
rieure & lui.

C'est un vécu exactement opposé que relate Vivien. I1 a situé les Timites
de 1'aide qui lui a &té prodiguée et considére qu'aujourd'hui, c’est &
Tui de jouer :

"GB : Tu suls enconre ume rBéducation ici, dans £'&tablissement 7
g : Nown.
GB : Clest fdni 7
9 ¢ Quads, maintenant d'apnis Les tests que f'avals avant, {£s
peuvent plus rien gaine, c'est & mol de faine des effonts.
GB : Oul...
9 : A me survedflen, Eux, L88 ont falt Le plus gros. En somme

L85 m'ont apprnis Ra thionde, c'est & moi de passern @ La
pratique.?



Au deld de 1'aide
technique toute
une histoire de
corps, du regard
de 1'autre, toute
la demande d'une
écoute, la possi-
bilité de parler :
d'étre, d'étre vu,
d'étre entendu...

Le handicapé
comme canard
boiteux :
Etre vu ...
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Une telle position implique que le gargon puisse suffisamment s'appuyer
sur Tui-méme, les moyens dont i1 dispose, sans trop de dévalorisation
narcissique, pour aller de 1'avant.

Cependant, assez fréquemment, 1a blessure narcissique du handicap est trop
grande et entraine un refus d'imaginer un avenir possible avec ce corps la,
vécu comme mauvais . Dans ce cas 13, le gargon reste en quéte d'une répara-
tion magique qui viendrait enfin restaurer son narcissisme blessé et qui
s'adresse & quelqu'un d'autre qu'au chirurgien :

"DD : Et dans Le fait de venirn hier... puisque vous ne faisiez pas
partie de £a Liste, vous tes venu spontanément... qu’est-ce
que ¢'était votre désin en venant ?

6 : Ben discuter un peu sur La vie des handicapés quoi ! Comment
on pouwvait peut-etre mieux vivie plus tard...

00 : Oul, mieux vivre plus tard ?

: Ah ouads... sur des thues qu'on powvalt avoin des interven-
Zions quoi ! qui nous penmettraient de nétablin a peu pres
Le handicap.

DD : C'est peut-&tne tres impontant que vous en parliez au Docteur
D.., £a... cette question que vous vous demandez toujourns 84
on pouwnrait amélionern Les choses ? pour vous...

6 : Hummm...

0D : Vous hésitez a le fainre ?

6 : J'sais pas s4 ¢a. va marchen...
STLENCE"

o~

De nombreux gargons soulignent en parlant d'eux, cette perception qu'ils
ont de leurs corps comme d'un corps qui est bancal, qui manque d'équilibre,
corps sur lequel ils aimeraient s'appuyer, mais qui, au contraire, les

fait vivre dans la crainte continuelle d'une chute :

"GB : Tu as dit qu'un handicapé ¢a pouvait vivre comme tout £e monde
meme 5’48 a quelques difficulitis ; est-ce que fu pourrais en
dire un peu plus, sun Les difficultés d cause du handicap ?

4 : De tenin ma jambe... au bout d'un moment, je suis obLigé de
me refenin parce que je sens que ¢a va flanchen."

: Mon pere 48 dit a mon §r2re : "veux-tu bdien apprendre & Vivien
a faire du vélo 7" Moi §'étais pas rassuné. J'al dit a mon
§rene "tiens-moi bien que fe ne tombe pas !" - AL me tient
trnois quatres mitres, comme ¢a fait un nond, je fais Le nond
croyant qu'il me tenait toujouns... et puis f'awive au bout
de fa nue et fe Le vodis, quand fe L'al vu §'sais pas ce qui
m'a pris, §'suls tombe."



... étre reconnu
comme fragile...
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Puis Vivien poursuit :

"9 : Mon §nere aniive... c'est ma mere qud me £'a rnaconté, £ me
voit awdven au bout de La nue, L était bLanc comme un mont,
tellement qu'il a eu peur que je tombe."

La peur de tomber de Vivien, c'est d'une part sa propre peur de tomber,
mais aussi celle qu'il croit lire dans le regard des autres & son sujet.

Pascal n'a pas cette crainte de tomber, car il est en fauteuil, mais sa
crainte a 1Tui est d'agacer les autres du fait qu'il est trop lent, qu'il
ne peut pas aller vite :

" § : Tant que fe sons avec ma soeur... ma soewr elle aime bien se
promenen, mals fe vais pas & sa vitesse & elle. Alorns fe sup-
pose que bon, elle rdle par elle-méme, qu'elle se¢ dise comme
ca : "bon, allez, plus vite !", mais ellfe n'ose pas Le dire
quod ! Engin fe me nends compie par mod-méme."

L'image de soi comme bancal, pas solide, peut entrainer chez certains
gargons, une haine contre Teur corps ou tel membre déficient. Denis évoque
d ce sujet le désir qu'il a éprouvé "un temps" de supprimer carrément sa
jambe paralysée et ce désir en fait i1 1'a toujours ; il est intemporel,

mais présent, 1ié a son existence méme :
"DD : En fait, 4L n'a jamais Ete question que vous ayez un moignon ?

5 : Ben hien 4... une fois f'ai... comme i y a 5/6 ans, §'al vou-
Ly Lo coupen mals je me suis haisonné pan Ra suite, c'etait
nddicuwle quod ! Engin en parlant avec mes parents Longuement,
fe me suls dit : "non, c'était nidicule !" Heureusement que
fe me suds naisonné avec mes §rines et tout ¢a... mes grines
et puis ma mene, sdnon, f'awrais plus eu ma jambe !"

Dans beaucoup de cas, la crainte de tomber se fonde sur une fragilité
objective des membres.

Cependant, 1a perception que le gargon a de son corps comme fragile, ne

se fonde pas toujours sur une déficience objective. Dans certains cas, au
contraire, i1 semble que le garcon ne peut supporter 1'idée que tel membre
soit bien solide, ou qu'il soit solidement réparé ; i1 semble alors qu'il
a besoin d'un fantasme d'une nouvelle fracture possible.

Dans ce cas, 1'aide technique est vécue comme susceptible d'un défaut,
d'une Tacune. C'est le cas pour Gérard qui ne peut croire que 1'os de son
bras est bien consolidé. I1 1'exprime aprés avoir évoqué les graffiti
inscrits par ses camarades sur son platre :

"D : Quel genre de thaucs L€s ont Eeniis ?
: Ben, fLeurns noms @ eux.

: Ah c'est Zeuns noms ?

: A part des connendes

: Quel genre de connendles ?

: Vivent Les bras cassés...

: "Vivent Les bras cassés” ?

: Ouads.

o Qe S o
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6 : Oul et 24, fe sads pas 3'iL va falloin recommencen parce
que.., mon plitre, iL §Lotte dans mon bras, alors s4 mon 04
A8 8'est mal consolids, il faut e recassen ! Regaine une
intervention ! Alons fuste en plein travail, t¢a va &tre génant.
Trsads pas 84 je vais pouvoirn retravaillen comme ¢a ! Parce
que 84 j'en al fusqu'au mods de mal, ga va &tre plutit
genant f...
vo. clest mod qui al demande & Le revoin parce que mon plitre
clest pas nonmal, L4 bouge beaucoup ! et puds f'al une boule
La... ¢a me falt plus mal mais ¢a falt une boule ! Alons 84
mon o8 AL 8'est mal neconsolidé, 3'AL faut Le recassen, ca
va &tre génant ! J'vais encore en rattraper pour deux mois !
Ca va monter au mois de fuin !

D0 : J'suds &tonne de ce que vous me dites 2d... qu'est-ce qui vous
fait penser que £'0s4 powwait... pas étre bien consolideé ?

6 : Je sadls pas parce que, un pldtre noumalement, ¢a doit étae
sennd pour essayen que £'05 AL se nemet, tandis que mon pldtre
L2 bouge ! L'os L8 a pu se neconsolider mal, comme AL a 24E
cassé,.. 1L a peut-étne pu bougen pendant Le choc gque f'al
tombe. 1L a peut-étre pu se redouder comme ¢a, comme L€ Eialit !
S'4L esd pas bien resouds, fe pouwrnnai plus travaillern avee !
Quand fe porterad quelgue chose de Lourd, ¢a va faire mal.
Done 8'4L faut Le necassen, ¢a va ethe encore pénible. J'8'ai
dé{a cassé une fois !

D0 : Parce que Le plitre fLotte comme ¢a depuis Lo debut ou bien
est-ce que c'est seulement depuis quelques fourns que Le plitre
§Lotte 7

6 : Ben au début, {£ Etait pas tellement bien senné non plus. Ca
bougeait un petil peu au début, mais £a, ¢a bouge beaucoup.
ALons c'est pas noumal. Nommalement, un plidtre ca doit éirne
bien semnt.”

L'histoire de Gérard qui s’est cassé le bras peu de temps avant de trouver
un emploi, et craint que la réparation ne tienne pas, n'est pas sans
faire penser & celle de Rémi gqui se recassait le membre quelques jours
aprés 1'intervention.

Tout se passe comme si le gargon a besoin du corps bancal dont par ailleurs
i1 se plaint, comme si quelque chose &tait insupportable dans le fait que
le membre soit réparé, comme si encore i1 fallait maintenir la félure qui
justifie que le membre soil offert encore et toujours a une demande d'aide.
N'est-ce pas 13 la signification ambigué du "manque" qui appelle & étre
comb12, mais qui combl@ n'a plus la signification originaire d'appel.

Tout se passe comme si 1'appel sans réponse donne au manque son fondement
a n'étre jamais comblé | A moins que 1'appel ne soit entendu...

L *idée du'tanard boiteux", au deld de la boiterie physique, évoque quelque
chose d'un ratage, d'un individu & part des individus réussis.

C'est ce méme théme, repris en termes de batard” qu'introduit Maurice sous
1a forme d'une dénégation, dont on sait qu’elle n'est qu'une affirmation
renversée :



... de transmuter
le "manque" en
"qualité particu-
1iére", comme si
le "moins" é&tait

un "plus"

.. "la perte”, un

"bénéfice

® g
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"pp : St cmztne;v,t eéf—ce que vous vous ressentiez, par happort &
STLENCE
D0 : Est-ce que... L€ y a 3 enfants... est-ce que, on Les met tous
ensembfe ou bien on a tendance & parfen de vous, @ parnt I...
et de O0... 7
2 : C'etait tous ensemble, L y avait plus de batard.
D0 : 1L y avait ... ?
2 ¢ 1L ¥y avait plus de bdtand dans Ze fot, c'Btait...
D0 : 12 n'y a pas de batard dans Le Lot.
7 : Non, <L y a plus de bdtard.”

La moquerie est le fait de ceux qui ne sont pas handicapés, qui ne com-
prennent pas qu'ils n'ont pas été confrontés & ce malheur, ou de ceux
qui ne supportent pas leur handicap vu sur 1‘autre. Dans les deux cas
cette 'vision" de ce que le sujet ne veut pas voir le met 1ittéralement

”9

« 88 8

- 8

"hors de Tui®.
: On me dit de faine un true, fe Le fais, f'y awive pas bien,

akons ¢a Lo fout mal pour mes parents, ca Leur fait honte un
peu.

: Qu'est-ce qud te fait dire que ¢a Leun fait de La honte un

peu ?

: Envens fes copains de mon pére.

: Tu peux t'expliquern un petit peu sur ce que tu veux dire 7

: Je m'en apercods que ga plait pas trhop aux gens.

: Qul et qu'est-ce que tu en penses du falt que Les gens réagdis-

sent comme ga ?

: que c'est des imbEciles c'est tout ! c'est des andouilfles. 18s

ont qu'd avoin un acelident et avoin pirne que mod ! LA ids
compnendnont ce que ¢lest § & ce moment Ba, iLs dinont : "mende,
84 flavais su fe m'aunals pas foutu de sa gueule" !

+ Oud.
1 Et ¢a, 445 Le comprendront pas tant que ¢a Lewr aviive pas

dans Leun famille ! 425 comprennent pas ! ef quand {L ¥ a un
malhewr dans fLe famifle, {£s compremnent ! c'est mafheunreux &
dine, mais c'est comme ¢ca IV

Entre handicapés, on ne se moque pas les uns des autres de 1a méme maniére.
Et 1'un des bénéfices de Ta vie & Rang du Fliers, par rapport 3 une sco-
larité normale, est précisément dans 1'acceptation des uns par les autres :

)IUD .

5

Ef comment est-ce que vous avez vécu Le falt d'étre plact avec
Les autnes et nonm plus dans un Etabfissement spfolalist ?

Ben f'aimais encore mieux d'étre dans un dtablissement spéela-
sl avee des autrhes gargons, que d'étre avee des gargond
noamaks quod ! parce que quand (€5 jourfent, {'pouvals pas Les
sudvre, 488 couraient vachement plus vite que mol. C'est pas



Le poids au
regard des
autres, poids
trop lourd
pour le handi-
capé : le poids
de son corps
propre vu par
les autres.
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paredd hein ! C'est pas fa méme ambiance. Comme ici, on ne peut
pas se moquen d'un handicapé, on est handicapé soi-méme ! Comme
dans Les écoles nowmales, bon ben Le mee if pewt se moguen, AL
s'en foul, iL est pas handicapé Lui "

Mais s'agit-i]1 vraiment d'une acceptation des uns par les autres ou

d'une protection réciproque ? Les choses sont sans doute plus complexes.
Dans son rapport aux autres, le non-handicapé ne cesse de rappeler au
gannghangicapé sa différence. "Ils croient qu'on est pas comme les autres”
it Gérard :

"GB : Mais par rapport aux autrhes sans handicap, ce n'est pas génant ?

4 : S84, e'est génant parce gque lLes autres ils crodlent gu'un handi-
capé... {8 vodent un handicapé, c'est tout fuste s'4ils ne...
128 crodent qu'on esi pas comme tous Les autres, du failtf juste-
ment qu'on sodi handicapi. Mol fe ne veux pas qu'on me consi-
dene pas comme Les auitres !

GB : Comment tu hBagis dans ce cas L& ?

4 : Je ne panle qu'avec un handicapé ; fes awtnes on a beau Leun
parler, L858 ne comprennent pas... que voulez-vous gaire ?
des heunes et des hewnes et ¢a ne 3'€claine pas pfus !

11 est frappant que ce soit cette expression "pas comme les autres" qui
soit employée pour parler ce la différence, dans 1a mesure ol dans le lan-
gage courant, celui des enfants notamment, elle a une autre signification

trés globale et s'applique aussi & 1'enfant déficient mental, a celui qui
ne tourne pas rond.

Sans doute ce que refuse Gérard, c'est que son déficit moteur ne le fasse
ranger par les autres dans la catéqgorie des “pas pareils”, pas vraiment
humains, & la limite fous.

A Rang du Fliers, au moins on est 3 1'abri de ce regard rejetant des
camarades.

La perception que le garcon a de son propre corps comme bancal, est ren-
forcée par le regard des autres sur lui, caractérisé par la moguerie et
Te rejet :

" 9 : Pance que d3s due fe Aortals dans La hue, on me regardaif
comme un chien.

GB : Tu peux m'expliquer powrquoi a ton avis on fe regardaif comme
un chien ?

9 : Pance que fe boifalis, fe me sentais traqué. Je sentals Leur
negard sur moi. Ca n'allait pas, fe voulais me meitre en
nappont avee eux. Vu que §'étalis comme ca, f'Etalis délaissé.
Par moment §'Etais trnanquille avec mon §rdre, son copain
woivalt et L8 hesitalt pas & me Laisser tomber pouwr aller
avee son copaimn.”

A la perception de soi comme bancal, vient s'ajouter celle de quelqu'un

qui est chargé d'un poids trop lourd.

Nous avons vu plus haut {1) que Rend se voit incapable de porter lui-méme
sa valise.

Dans le cas de Serge, relaté au Chapitre III, c'est dans le méme dos qu'est
ressenti une douleur quand i1 souléve des choses trop lourdes.

(1) cf. page 42.
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Méme s'il reconnait que ce n'est pas un grand handicap, ce qui est diffi-
cile pour lui, "c'est qu'il peut toujours avoir mal du jour au lendemain” :

”GB

10 :

s Oul, et est-ce que ce pelit handicap fe géne dans fa vie cou-

rante au contact des autres, ou bilen te géne sdimplement dans
ton travail ou te géne tout seul, tol seulement ?

Heu... ¢a me géne simplement pouwr mon travedll, parce que... Le
journ que 'y al mal... fe peux pas toufours faire ce que fe
veux, bon ben par exemple A'iL faut que fe me baisse ou authe,
fe peux pas toufourns me baissen comme fe veux. Ou blen 8'4AL y
a une brouette, méme que ce soit que La molti€ d'une brouette
de ferne ou aulne, L y a des moments ol poun moi, ¢'est dun 1Y

Les poids trop lourds & porter, que ce soit dans les valises de René ou les
brouettes de Serge, nous laisse entendre qu'il doit s'agir de quelque
autre poids, sans doute plus symbolique.

D'autres garcons 1'expriment clairement :
Pour Vincent, ce poids, c'est celui des mauvais souvenirs qu'il ne peut
enlever de son cerveau :

"1

oo o

1

mw
s Voika 1"

1

: Des bons souvenins, f'en ai pas, mais des mauvals souvenins,

i'en ai... quelques uns, que fe crodis que §'n' aiverad famais
a enfever de mon cenrveau.

Qu'est-ce que vous avez comme mauvals souvenins 7

: Ben pan exemple, avant L'accddent, je ne sadis pas 84 c'est

avant ou aprés, quand §'apprenais & maxchen, fe recevais des
coups de pieds dans fes fesses parn ma mére parce que efle

voyait que fe ne tenals pas du tout & marcher. Ca c'est fLe...
c'est Llun des socuvenins que je n'oublienad peut-éthe jamals.

Oul, elle Btait {dchBe que vous ne sachiez pas bien marcher...

C'est aussi le poids du rejet et de la culpabilité.
Ainsi Vincent redoute-t-i1 une vengeance, un chdtiment par lesquels il
aurait d étre puni de ses fautes :

"op
1

m

Un passage complitement nodin ?
voila.

: Oub, qu'est-ce que vous ressentiez ?
1

Une sonte de ... comme 84 on me refetait, comme 5L on m'en
voulait vraiment poun une chose que... gue {'avals faite et
qud n'avalt famais Eteé falt par mod. C'est-a-dine pour mod, &
mon auisd, ¢a devalt &tre que §'étais pas de Leur godt que fe
voulals fouek avee eux. C'est ca que fe ressens malntenant, en
y néflichissant a ¢a.

: EL vous dites que c'est comme 84 on vous reprochaiit d'avodin

falt quelque chose ?

: Oul, e'est-d-dine d'avoin fait un mewrtre ou d'avoln volé

quelque chose, que ¢a ne Leur aunalt pas plu, ou plutdt que
ca Leun appartenait, que ¢a ne Leur awralt pas plu du tout et
que pouk se vengen L8 me refettalent pour fouer avec eux.
Vodld ce que fe pense de moi-méme.

: Oud, que vous &ticz victime de €a part des awriss, d'un sentd-

ment de vengeance ?

s Vodta t*
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Pour Serge, le poids trop lourd, c'est le poids d'un handicap qui le
retarde toujours par rapport aux autres et qui 1'améne 3 étre désespéré,
méme s'il ne manque pas de courage :

"GB : Qu'est-ce qui ne va pas Led ?

& « PE4f, §'sals pas moi... c'est & cause de mon hamtccap ! Mok
je suis pas bien icd, bon ben fe vais étne mamde, flvais me
faine opéren par exemple, bon ben quand mod fe suis & L' hopi-
tal tout ¢a.. bon ben fes autres i£s apprenaient quelque chose
de nouveau en clasde ! Ca ¢ca me plalt pas quol | {'en al discu-
18 avec mon prod de classe ef puis... d'atelien, I&s disent :
thaut pas t'Bnenver, tu ¢ anivenas...” J'sals bien qu’ils
me disent ¢a pour me /‘L?,Hd)l.e service quod | opoun me donnen du.
courage. Du courage, j 'en al du eawtage, cl'est pas ce qui me
mangue ! mais pfif, je sais pas..

A un autre moment de 1'entretien, Pascal est amené & parler du comporte-
ment trés dur de sa mére 3 son égard, du fait qu'elle n'accepte pas de la
voir en fauteuil, alors que lui s'y sent bien, qu'elle veut le voir
marcher.

Ce qui est lourd, c'est donc de ne pas étre accepté comme il est, par sa
mére. D'ol le désir désespéré d'étre son frére et que le handicap soit
“tonb&" sur un autre :

" § : Bon ben moi, {'awrais bien vouwlu... ¢a auraii Eté bien venu
que, Ethe paralysé, ce S04t powr un autre gargon que mod et
Lul, bon ben (£ aunalt eu... Les memes id@es que mol ! J'awrwdis
bien voulu étre nommal... mancher. .. allex dans £es Ecoles
normales. .. jlsais pas moi. .. allen dans un centre... engin pas
dans un centre, mals dand une &cofe nonmale ol ¢'est que mon
frene AL a Eté... apprendre un métien quol ! parce que Lud,
L8 a EtEé dans un centre, dans une écofe ol c'est qu'on peut
apprendre un métien quod ! Mod f'auwnais bien voulu faire ca !
Mod ¢a m'aunait plu quoi 1"

Pour Pascal, toutes les aides techniques du monde ne changeront pas grand’
chose, s'il n'est pas aussi reconnu par quelqu'un digne d'étre aimé. Son
désespoir est tel, qu'il angoisse ses interlocuteurs et ceux-ci ont besoin
de le rassurer ("faut pas t’énerver, t'y arriveras..."} et de se rassurer,
mais Tui n'en a que faire. 11 a besoin que sa détresse soit entendue.

Ce fardeau 13 beaucoup d'adolescents non handicapés le portent.

Nous touchons ici & une autre demande des garcons handicapés qui est celle
d'étre ecouté et qui est commune & tous les adolescents.
Cette demande est formulés & différents niveaux.

Au niveau le plus simple, i1 y a le désir de partager avec quelqu'un ce
qui est vécu comme un fardeau trop Tourd :

"GB : ('esl & ced entretien que tu tlattendais quand fu as demandé
a vendn, ou blen tu espérals autre chose ?

9 : J'espérnais ¢a, qu’on panle de fout ¢a... L faut que f'en
pwle. ..

GB : 1L faut que fu en panfes 7
: Oud, pance que ¢a pése Louwrd.

~
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: Tu peux préeisen un petlt peu, quand fu dis : "¢a pise Lound...
: 12 gaut pas que fe garde fout ¢a sur moi, A€ faut que f'en

cause a quedlqu'un... méme & un copain, méme 5'LL ne comprend
pas, qa me soulage !

+ B qu'est-ce qud avlvenadt 84 fu gandads cela pour tod tout

seul 7

: Quand je gande trop Longtemps quelque chose, fe rumine et plus

que fe numine, fe vois tout en noin, que §'y arnivernal famais...

: Tandis que quand tu en parles a quelqu'un, ¢a va mieux aprds ?
: Qud, L essale de comprendre avec mod ce que fe nessens el puds

84 AL peut donner un consedll, L& me Le donne 1"

Vincent pour sa part, exprime le désir d'étre enfin entendu en vérité, que
quelque chose qui n'a jamais pu étre dit, qu'il a du réprimer, puisse en-
fin étre exprimé :

"oy
T

Qu'attendez-vous de cette rechenche 7

... de pouvoin faine des nechenches plus profondiment, de
pouvoin alder Les gargons pour qu'ils ne sodient plus dans;..
Lo fausse vernits, de pouvoir prendre confiance en eux-memes,
de pouvoin nésumen avee vous et avee d'autres personnes, Les
problimes qu'ils ont, parce que fe cnodis que £a fausse vEnLtE,
clest fa peur qui est de Leur falt, c'est fa pewr de... qu'on
Les dispute ou autne chose.”

Vincent veut exprimer ceci, ce qu'il explicite & d'autres moments de 1'en-
tretien ; toute chose n'est pas bonne & dire, parler peut entrainer d'étre
puni. Alors mieux vaut se tenir dans la fausse vérité, c'est-d-dire parler
pour ne pas déplaire & 1'autre, tout en sachant que c’est faux.

A un second niveau, étre handicapé, ce n'est plus seulement dans cettfe
optique étre paralysé de corps, c'est aussi 1'étre de langue.
Marcel 1'explique en des termes on ne peut plus clairs :

"4

>

GB :

Quand on commengait & &'apercevoir de pas mal de choses, on
avait {interét & Ae taire. Je ne peux pas vous en dire telle-
ment plus ! Et en giénéral, c'est des mauvais souvenins el
flaime pas trop Les abonden, et c'est toufouns dur & expliquer
et poun Les abonder, ce n'est pas toufourns facile !

+ Pourquod ?
+ 1L y a quelque chose qui blogue, flal des choses que fe ne

peux pas dire...
Quok par exemple ?

STLENCE

4

GB

: Je ne peux pas vous fLe dire, parce que 34 vous voulez f'ai

thop Bt élevé & La baguette !

s Tu peux n€péter ?
: Je peux £e dine, pour ¢a que... c'est poun ca qu'il y a des

moments ol je me retiens de parler...
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GB : Tu peux expligquenr un pefif peu ?

: Vous me metter dans une drble de situation... vu que j'étais
toufours dans Le centre, o' étadt différent... {'étais plus
sl clest ¢r... c'est ¢a que f'al voulu dire : on m'a appris
a me taine !

: Pourquod £ falfait se taine 7

: Parce qu'il ¢ a des choses qui genent Le familial, L y a des
fois, on en disalt trop !

: A propos de quoi ?

s Quand on commengait & &'apercevoir de pas mal de choses, on
avail intéret & se tairne. Tcd, c'est une malson qui fouwne
bien, ¢a a &té fa meilleure maison que {'al connue. Premig-
nement, pouwr le passage du C.AP. et deuxilmement c'est pas La
méme mentaliti, on est Libne, on fait ce qu'on veut..."

%8 LS

«~ 8

pages que nous venons de lire conduisent les réflexions vers la double

signification du déficit moteur et des aides techniques apportées & ceux

qui

1-

en sont atteints.

Les déficits moteurs se caractérisent en ceci qu'ils sont trés visibles,

qu'iTs "sautent aux yeux" pour ainsi dire, que ce soit par les malfor-
mations apparentes ou jar les dysharmonies des mouvements.

I1 n'est donc pas difficile de placer le déficit moteur visible devant
la scéne.

Etre handicapé&, nous venons de le lire, ce n'est pas cependant simplement
avoir un déficit moteur. C'est une relation & soi-méme et aux autres en
tant que sujet dont le corps est marqué d'une inscription.

Celle-ci, méme si elle a surtout pour fonction de taire ce dont elle est
le signe, n'en demeure pas moins une énigme.

Certains gargons n'ont pas renoncé & tenter d'en dire quelque chose.
Ceux-13 n'attendent pas seulement une aide technique. Ils sont & la
recherche d'une communication humaine qui leur permette de quitter un
exil dans lequel ils sont murés et de partager un fardeau trop lourd.

Qu'ils soient décrits en termes positifs ou négatifs, 1'appréciation des
effets des aides techniques énonce les choses par rapport 3 :

1°) des "ILS", les réparateurs,

2°) un "MOI", en tant que corps abimé, soumis & leur activite.

Reste en suspens la question de : QUI PARLE ?

QUEL SUJET ENONCE CE DISCOURS ?

Cette question nous renvoie & la représentation que nous nous faisons du
handicap.

Nous avons eu 1'occasion de dire plus haut que le plus souvent, le handicap
moteur désigne la trace corporelle d'un événement, d'un accident qui ne se
réduisait pas d@ étre un accident du corps, mais qu'il s'agissait d'un

accident effectivement déterminé, c'est~3-dire pris dans le champ des désirs

dans Tesquels s'inscrit Ts vie du sujet.
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Le plus souvent tout semble se passer pour le futur handicapé comme si une
trop grande tension dans sa vie psychique, caractérisée par un conflit non
symbolisable, trouvait sa solution dans un glissement vers un réel du

corps. "Ce qui est non symbolisé passe dans le réel", dit Lacan. On pourra
dire alors que le handicap est 1'inscription dans le corps, de ce quelque
chose qui se révéle Etre restd non symbolisé. [T est @ la fois 1e signe et

Te cache de quelque chose qui n'a pas pu se dire concernant Te sujet.

sible et qui, a ce titre, sert & ce qu'un secret soit gardé, demeure enfoui
dans 18 COTpS. e —————— e mmmmmm
Ce secret bien qu'enseveli, est relatif & 1a vie du sujet porteur de cette
trace non déchiffrée. C'est cette trace corporelle d'un secret que les
parents et le gargon ne cessent d'offrir aux aides techniques. Mais comme
Teur nom 1'indique, ces aides sont d'ordre "TECHNIQUE". Sur ce plan, elles
peuvent avoir des effets, par exemple contribuer & atténuer les conséquences
néfastes du handicap sur le fonctionnement de la machine corporelle, le
rendre plus capable de certaines performances, certains apprentissages.

Le "propriétaire” de ce corps amélioré par 1'aide technique peut méme se
réjouir de cette amélioration.

11 reste que 1'aide technique, parce que justement technigue, laisse tout &

fait intacte le secret caché derriére cet avatar, secret qui cependant

détermine Te désir du sujet qui habite ce corps. Ce sujet, muré derriére son

handicap, quelle aide vivante le rejoindra ?

HII-JASPECTS EXPLICITES ET LATENTS DU VECU DES AIDES TECHNIQUES, TELS QU'ILS SE DEGAGENT DU
ISCOURS TENU PAR LES PARENTS D'ADOLESCENTS HANDICAPES MOTEURS

Généralités

I1 convient de dire que les parents, comme les enfants, sont 1iés par le
méme secret intra-systémique, ou plus simplement intra-familial, que cons~
titue le handicap de 1'enfant dans son origine, dans sa signification pour
le groupe. ‘

Cette “souffrance” secréte est souvenit mal interprétée par 1'entourage du
groupe familial : "La majorité des enfants nous sont confiés et on nous
dit “débrouillez-vous, le C.A.P. et foutez-nous 1a paix ! ne nous créez
pas des emmerdements avec vos affaires !"". Une telle interjection surve-
nant au cours d'une réunion pléniére consacrée & la participation des
parents 3@ 1a recherche, témoigne des difficultés de contact de 1'institu-
tion avec les familles. Une dizaine d'entre ces dernigres se sont portées
volontaires & 1'issue d'une réunion d'information pour étre interviewées.
En fait, comme pour les garcons, se sont sept autres qui ont accepté de
participer d ce travail.
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Donc 7 entretiens réalisés, dont 3 avec le pére seul, 2 avec 1a mére seule,
2 avec le couple. Un guide d'entretien {Annexe IX) et une grille de
dépouillement ont &té réalisés.

L'anonymat des interviewers et des interviewés respecté par des initiales,
ne correspondent pas aux véritables noms ; les parents sont représentés
par Mr. = Monsieur ; Mme = Madame, ou une initiale T., G., et les inter-
viewers par DD, PhT, JMM.

Le pére et la Rapport du couple parental au garcon handicapé

mére ont des

positions bien Madame T.. parlant de ses visites quasi-quotidiennes & 1'hopital décrit la
différentes maniére dont s'établit la relation du garcon tantdt avec le pére, tantdt

avec la mére, plutdt sur Te mode du duel que selon une triangulation.
Cela tient au fait méme de 1'attitude parentale, chaque parent vivant

seul ses sentiments & propos d'un handicap qui les renvoie chacun & leur
propre histcire :

"OD : Et o'était plutdt vous qui y alliez, ou bien c'était son pire
8galement ?

T : Ak non, c'était moi qui y allait...

DD : C'était vous ?

T : Ah oul ! parce que §'avais toujours peur qu'il y avait quel-
que chose que mon mari me cacherait pou/a ne pas me tracassen,
alons j'dﬁw moi-méme } Maintenant, j'aunais paA ot1e fe
uaw, {'aunais fait du mauvais sang toute seule ! alons
i'aimais mieux aller Le voin moi-meme fous Les fourns | ah oul 1"

Madame T, précise & un autre endroit de 1'entretien que dans la répartition
des fonctions entre les parents, c'est & elle que revenait la téche de
prendre les décisions au sujet des enfants, par exemple au sujet de la
signature d'une autorisation pour opérer son fils :

"00 : Vous me disdez alons que vous avez toujours signé, vous ?
Cletait plutdl toufouns votne affaire & vous, sa méne ? Son
pEre n'intervenall pas La-dedans ?

: Ah non ! son pere LL me Laissait... iE me Laissait faine !
: 12 vous Laissuit ?
: Ah oud | de toute fagon c'était pour son bien !

: 1L vous Raissuit pance que o'&tait pfutif une habitude fami-
Liale que ce s0it vous qui vous occupiez des enfants ? ou
bien c'était plus spécialement & L'égand de Pasecal ?

: Non non ! c'Etait pour tout £e monde !.. Mon mard travaillait
1L ne pouvait pas 4'occupen de La maison, des enfants... &
tout instant | Mais 4L y a nien & negrettern parce que madin-
Zenant. .. il 8'en eat bilen sonti !

D0 : C'était toufours vous qui preniez Les décisions ?

T : Ak ben oud hein 1"

8 4 8 «

-

Madame G. exprime une relation & son garcon handicapé od la mére est
responsable des soins du gargon, ajoutant que le pére s'en désintéresse :
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"... et pendant cette piniode LA, pendant sa petite enfance, {L n'a
pas annété de consulten des médecins...

G : Ak non non

Ph.T : Et ctesd vous qui £'avez accompagné dans ces vidites ...

G : A chague fodis... chaque §0is, chague fois ah oul oul oud oud.
Ph.T : Avec voine mani vous étiez ..?7

G : Heu, non... non, L& ne 4'est jamais déplact. Non.

PhT. Et comment Lul, L considénait e handicap de son §ifs, Le fait
d'avoin un gargon en difficults ?

G : Rien... nien ; non, L& n'a famais... et encore maintenant... il
trouve. .. pffd ; £L trouve... & son idée il deviait &trne nonmal,
powr Lud, {L Le considére pas comme quelqu'un d'anormal. Non ;
non vhaiment on ne peut mime pas discutern & ce sufet 24 avee
Lud ! Qui... vasdiment... 8'4L a Et¢ s0igne, c'esd pas grice &
2ud hedn | Autnement je crods qu'il auralt nesté..."

Au deld de cette apparente insouciance du pére 3 1'égard de son fils, i1
semble que le handicap du gargon soit un sujet conflictuel entre les
parents :

"on ne peut pas discuten de ce sujet £a avee ful.”

On retrouve dans d'autres entretiens ce rapport conflictuel entre les
parents au sujet du handicap du fils. Par exemple, Monsieur et Madame M.
qui répondent ensemble 3 1'entretien, sont en conflit radical sur 1'ori-
gine du handicap de leur fils, consécutif & un coma opératoire :

"DD : Pance que... qu'est-ce qu'il a eu...? c'est pas de nalssance
son handicap ?
Mme : Ak now won... o'est @ fa suife d'une optration des amygdafes.

0D : Ah bon ?

Mne : 1L a 842 trop anesthisdé ef pudis {0 est nesté six semaines dans
2e coma, & La suite de ¢a... sans ¢a, {'avails un enfant tout
& fait nowmal... avcun probleme et puis voild... a La sulte
d'une opération des amygdales

Mr. : Alons comme L y avait pas ce qu'il fallait dans La pitce ofl
A5 ont falt ga... L8 y auait pas de ... masque & oxygéne...

Mme : AR sd...

M, @ Non non von {agac) L n'y était pas ! Non, ne haconte pas
d'histoines, L8 n'y &fait pas | Parece que 4'4LE y en avalt eu
un, L€ L'auraif fait fout de suite ! c'est pour ¢a qu'ils ont
fait des massages... cardiaques. Ex i&s &'ont emmené La-bas
apris. ..

Mme @ Mais 84... engin tals-tod, tu n'étais pas La... Engin... &
est pardti dans fa voiture du Professeurn qud L'a cpeéal avee une
grande bouteilfle et fout... eniin ! Ne dis pas des chescs comme
¢, quand méme pas...

D0 : Vous n'avez peut-dtre pas tout I 4alt La mime {d&e de ce qul
est arndve 7
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Mme : Ben c'est-a~dine que mon mani n'y étall pas... modl, {'étais
avee Lul, §'étals partie avec Raymond, Place Rihou, chez un
ofo-nhino pour L2 faine optren des amygdales, pour une chose
bénigne et puis c'est tout... et puis malheuneusement ben
volld, £ y a eu des problemes.

M. : Pance que 84 néellement £ y avait quelque chose, bien ils
L'aurolent fait tout de sudlte !

Mme : Ben i£s L'ont pas vu fout de sulte fustement ! quand ifs L'ont
v, ben iL était mont pratiguement !

Mr. : Ben ils ont du attendre Longtemps alons ! s'ils £'avaient
SsurvellLe..."

Ici encore le discours de la mére prévaut dans la mesure ol elle était 13,

prés de son garcon. Aussi ne miche t-elle pas ses mots pour dire & son
mari :

Tengin tals-tod, tu n'élais pas £a."

Monsieur et Madame M. ont pu supporter d'exprimer leur rapport conflictuel
devant 1'interviewer ; ceci n'est pas toujours le cas. Deux péres se sont
organisés pour venir seul 3 1'entretien, estimant que leur femme ne supor-
terait pas de remuer ce vécu douloureux.

Monsieur G. rendait visite chaque jour § son fils, pendant plusieurs mois.
Le pére dans cette situation, n'est pas vraiment dans une position de
fermeté paternelle. I1 arrive que cette fermeté soit trouvée chez un
soignant qui est trés apprécié du gargon, précisément en tant que substi-
tut paternel :

"Ph.T : Done c'est toujourns Le méme kindsithérapeute qui continue
de s'en ocecupen, de Le voin négulitnrement...?

B : Ouads !... c'est Monsdeur T.. et a4 René & une démanche qui
manche mal guod, ca Lul fait rien de baissen Le caneau de
s voltune et puls nouspiter dessus heln | ¥fe vais fe
botten Les fesses tu vas voin, AL fu marches pas mieux”...
d'abond i est en adoration mon Rend, Monsiewr T.. Ah L4 24 !
quand AL parle de Monsiewr T.... c'est ! if £'a en adoration !

Ph.T : C'est trnes dmportant !

B : Ah oul | Mais c'est un monsieun, vous savez L€ est... il
rigole pas facilement quoi... £f a plutét un abord s8vire
et puis qu'il a un coeurn d'on quod !

Une situation de pére tout 3 fait originale, celle de Mr. N., mérite d'étre
soulignée, dans la mesure o0l elle représente un rapport 3 1a mére tout a
fait différent de ceux présentés jusqu'a présent.

Lui aussi décrit des Tiens entre sa femme et son fils handicapé :

"Spontandment une femme a ftoufourns tendance & voulodn garder son
enfant aupnds d'elle... plus Les nelations sont difficiles bien
souvent, plus Ll y a de Liens presque {nsolubles qu'on ne sent
paA‘maiA"qui se forment et qui sont beaucoup plus difflciles a
areten.

Cependant, Monsieur N., ne se met pas a 1'écart, en position de tiers
exclu par rapport 3 ce couple mére-fils handicapé prés 3 se constituer ;
bien au contraire i1 s'interpose pour écarter son fils d'un milieu fami-
1ial dont i1 faut bien qu'un jour ou 1'autre i1 se sépare :
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"Ph.T : Donc, 44 f'al bien compnis, iL y avait entre Maunice et sa
méne une relation importante... in@s proche, mais en méme
Zemps pas Zoujours harmonieuse !

N : Maurice @ 14 ans sentait que j'étais beaucoup... physiquement
beaucoup plus gont que Lul ! Donc 4L ne m'affrontait pas...
Sa méne, qui n'avalt pas La méme gonce, AL pouvait L'afgron-
fen ! -et mornalement, et physiquement !- C'est & partin de
ce moment-£a que fe m'en suls rendu compte, o §'étais
enconre, &4 vous voulez, celud qui sernait La vis pour que ¢a
ne se fasse pas, mais & partin du moment ol fe me Auls hendu
compte que je ne powvals pas serren La vis et d'un coté et
de £'autre... -et du cité de La mine et du c6te du §iLs- L2
faut quand méme pouvoin bafancer ou d'un cot ou de P'artro,
quand AL ¥ a une discussion, etc... pour dine qui a hadison...
pour etre Le médiatewr, L& faut quand méme avodr cette fonce
Lz ! Mol fe R'aurais pas eu fusqu'd ... 38 ans..."

Monsieur N., a donc décidé de placer son fils en institution mais ce ne fut
pas sans entrer en conflit avec sa femme :

"Ph.T : Ca c'est quand il avait 14 ans 7 et votre femme n'était pas
d'accond pour Le placen 7

N : La premizne année de Berck... (nire) je me suis fait chanten
toutes Les Louanges pour L'avoin placé R4 ! C'était une
chose affreuse, c'était...

Ph.T : C'était un placement contre Le grhé de votre femme ?
N : Oud..."

On a pu écrire dans la littérature psychanalytique que le pére est le
maitre de la distance entre la mére et 1'enfant.

L'entretien de Monsieur N. est intéressant en ceci qu'il manifeste que

cette place est ici occupée, ce qui du méme coup dégage le gargon du monde
étouffant des relations duelles, soit avec la mére, soit avec le pére,

pour s'insérer dans un rapport triangulaire ol il a la possibilité d'affron-
ter son pére et, ce faisant, de s'affirmer lui-méme comme devenant homme.

Monsieur N. prend soin de dire que la position qu'il a prise n'était pas
facile et qu'il Tui a fallu du temps pour 1'assumer.

La séparation, si elle a été perdue de vue apparamment par les enfants,
alors qu‘on sait 1'importance chez lui de toute séparation, de toute perte,
est exprimée par les parents et réévoquée a 1'occasion du placement &
1'I.E.M. de Rang du Fliers.

"Mme M : Vous savez, La premiére annle qu'il est parnti La-bas, L
nepartait, oh La fa La...

DD : Vous aviez Le coeur ghos ?
Mme M : Ah ben, c'était des Lanmes et des Lawmes et des Lawmes !

Les citations foisonnent de ce type d'inquiétude, le plus souvent maternel,
mais pas toujours, dans les situations de séparation. 11 semble que le
handicap s'inscrive dans un certain type de vécu familial o, ce qui est

3 1'ceuvre, est la crainte des parents d'étre rejetant & 1'égard de leur
fils, leur fils ne manquant pas d'ailleurs au moment des séparations, de
remuer leurs sentiments de culpabilité :
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"Mme : Alons nous, AL nous reproche qulon L'a mis L&, poun étne
débarrassé de ful... que... L& nous en veut ; que plus tard
AL nous en voucha ! alons que nous, c¢'est pas pour nous
debarrasser de fui ! bien au contraire ! Nous on a pensé qu'en
allant ka-bas... qu’d awrnallt apprnis un bon métien I... Mais
Lui, non, LL crodt qu'on fait ¢a poun étne tranquilfe.

0D : 1€ a L'impression que vous £'avez nefeld de La vie familiafe...

Mme : L'impression qu'on L'a nefetd d'ied ! AL nous géne en Kien
Dends 1"

D'ol 13 encore, la perspective d'un rapprochement comme solution
apaisante :

"Mr. ¢ On préférerai qu'il revienne foud Les founs el &'k ¢ avail
parn exemple une maison spleialisée, La méme que Rang du Fliens,
surn Lille ou dans £'agglomération Lilleise, ¢a, ca serait
Ampeccable 1"

Cependant les retrouvailles familiales ne sont pas toujours ce qui résout
Te probléme. I1 arrive que le placement & 1'1.E.M. ait &té une rupture

“&8 1'intérieur” du gargon ou de Ta mére, que quelque chose se soit brisé
qu'il est difficile de nommer :

"DD : Mals enfin, vous nessentez touf de méme qu'il y a quefque
chose au dedans de fud qui semble ne pas allen ?

T : Ah oud oul ! fe ne sais 84 c'est L'ambiance de Ld-bas, ou...
fe peux pas dire ! mais fe vois qu'il y a quelque chose qui
ne va pas !

U0 : Vous Le nessentez comment 7 PLutOt comme une taistesse qud
serait en Lul ou. comme une xévolte, ou comment est-ce que
vous Le nessentez 7

T : Comme une inistesse, paice quion Le voit & sa figure, LL va...
clest pas fe méme ! c'est pas La méme chose ! Mals comme aun
debut ¢ca a &€ durn I... d'étwe s8pani comme ¢a, de but en
bRanc, c¢'est viad ¢a choque hein ! mais non, LA... f'sais pas
¢a n'a pas L'air de muncher trnop font I

Le plus souvent les parents, notamment la mére, ne supportent pas ces
séparations. Elles ont & 1a fois la signification du vécu dramatique de
1a séparation originaire, répétée par les premiéres hospitalisations
{souvent avec isolement) et 1a nécessité imposée du dehors d'un placement
spécialisé :

"Ma. : On a €t mafheureux vous savez ! et fe vais vous dirne une
chose : on L'avait mis dans une pilce entounbe de vitnes et
qu' on pouvail méme pas £e voin ! oon fe negandait & fravens
Les carneaux !t

DD : Et ¢'était tnis difgicile pour vous d'étre séparnds de fui ?
Mr. : Ah oud
Mme : ah oul, regarnden & travens des uvitrnes, mon €8 |
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: Bt puds L tendait ses petites mains !
Mme :

Que fe L'avals toujours eu avec moi! et que d'un seul coup
ALy me Le netinaient... 185 Le mettalent & L'hdpital, d'ac-
cond ! mais f'avais pas Le droit de Le voin ! Alons Lud, 48
criald "maman®. .. Je comprenadls qu'dl disalt "maman”, mais
flentendais pas Le son | pas un mot on n'entend & travens ces
ghandes vitrnes !

: Ben vous savez, c'est dun !
: 1L pleurait : "maman, maman..."
Mme :

On voyait & son ain qu' il crdadld "maman" alons mod... fe Pud
partais, L0 m'entendalt pas et mod f'entendais pas ce qu'il
disait | fe Le voyals a traverns des grosses vitres Lnsono-
nisées | fe ne pouvadls pas entendre ce qu'il disait, rien,
rien, rienm 1"

Les citations ne manquent pas pour illustrer la culpabilité des parents
lorsque le “"placement a &té décidé” :

- C'est le centre qu'il fréquentait qui a décidé du placement du fils
de Madame T. :

"oy

T

SRR

-

Comment esf-ce que ¢a s'est passé La décisdion de La placer
a Rang du Fliens.? C'est vous qui avez pnis cette décisdion ?

: Ak non non non, ¢'est Le Centre Mare Sautelet qui a prnis La

décision, 1Ls ont demandé sL mod {'€tais d'accord... et j'ai
dit oul, Ted, flaurads nien trouvd de toute facon... Le plus
prés c'itait Rang du Fliens, Aloas fe me suds dif : "il faut
qu' il va La-bas !"

: "le centre”... c'est-d-dine ?
: Le Centre Marc Sautelet...
s Ak c'est ga... pance que... juste avant d'allen & Rang du

Fliers, 48 était a Manc Sautelet ?

: Hew... A€ a Bt€ a Mare Sautelet et puis apres L a 8t¢ a

L'8cole Jules Fenny. Clest £3, c'est & cette Zeole qu'ils
ont décdds..."

- Monsieur et Madame M., constatant les progrés faits par leur fils a
T'I.E.M., regrettent de n'avoir pas &té mieux conseillés auparavant,
ce qui a entrainé une perte de temps pour lteur fils.

- Monsieur G. a également &té aidé par 1'assistante sociale :

"

G : Apnes {L est nevenu chez mod ! fe £'al mis danst une école

et puis §'ai fait La demande pour... J'al vu une assistante
socdake qui m'a consellli de Le mettre dans un centre comme
celui-ed.

JM. M-: Comment vous avez connu ce Centre Lol 7

G : Je L'al connu par cette assistante soclale, qui etalt

assistante soclale dans une Ecofe, dans wn C.E.S. Effe
m'avait dit : "wous savez, vous awrez peut-itre des diddLi-
cultés parce que... AL y a beaucoup de demandes...” Ben, fe
Lk ad dixt @ "fe vais Le falte quand méme 1" ElLe L'a
gaite ot puis en fin de compte, f'al wlussi.”
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- Madame D. relatn la discussion qu'elle a eue avec 1'assistante sociale
au sujet du placement de Denis :

"Mme :

12 aimedt défa pas au débui ! (L avait tout de suite dit &
L'assistante sociale : "ah non, mod je m'en vais pas de ma
malson 1" Alons finalement... ef mod f'al dit : "mod §'y tiens
pas non plus !" Finakement, en partant, en parfant... elle nou
a consellle que c'était pour son bien ! Bon ben j'al dit :
"bon ben 84 c'est poun son blen, fe vals fe mettre I". Mais
¢a Lud plait plus maintenant 1"

- Le gargon, qui participe & 1'entretien, souligne -et dénonce- car cela
ne lui plait pas, le rile prépondérant des assistantes sociales. Il
analyse assez finement les mécanismes qui jouent lors des placements et
ceci fait 1'objet d'une vive discussion familiale :

"

D

Mme. :

Mr.

=)

Ben t'as pas remanqui, si t'intemrnoges tous Les mecs du Centre
Peomment que 1'es rentnd 7 - L'assistante sociale...”

Al oul, ¢a c'est sdn !

: Evddemment, fu peux pas sentren dinectement pan... intenmé-

déaine. .. {8 faut que tu rentres par L'intenmédiaire d'une
assistante soclale, tu peux pas rentren autrement !

: Oul, et qu'est-ce que vous vowlez dire Denis 7

: Ben, c'est qu'ils ont obligé Les gans & rentren La-dedans !
: Al non non !

: Ah Al !

: Non non non ron !

: Pance que Les 3/4 des gans, iLs pensent qu'@ filen !

: Ca c'est ce que Dends pense, mais vous, Ses parents, qu'est-

ce que voud en pensez ?

: A non, mod fe ne suls pas de son auvls hein ! Efle a fait poun

Lo bien de Denis elle ! parce gque... i€ wuivait plus & appren
dre @ L'¢cole... elle a dit : "ben, {L apprendia un métier de
408 mains 1"

: L'assistante sociale efle Les met Ld-bas, et Les parents sont

contre. 18s peuvent pas aller conthe une assistante sociake...
54 fes parnents iLs disent : "non non, je veux pas Le metfinre
La-bas" mais La Secunité Sociale elle va néfléchin, elle va
dirne : "ben 44 vous, vous Le gandez, j'vous paye plus ! ben
Les parents ids seront obliglés de se soumettre & L'assistante
sociale et de Le mettrne LA-bas !

: Alons vous, c'est votrhe impressdion ?
: OQuals ouals.
o

Les assistantes soclales forcent Les parents... de placen Les
gargons & Rang du Fliens 7

: Quads ouads... alorns L0s8 baratinent... : "ouadis, ¢’'esl pour

apprendre un métien... et tout ¢a...” et fes parents ils
néfléchissent = ot {Ls disent : 'bon, c'est pas plus mal !"
et L8y vont Li-bas !




mais la réparation
est aussi comme
une rupture
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groupe familial...
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Mme : Foac8ment bien san on ne peut pas Ze Laissen & La maison sand
nien faine ! Mais de toute facon, 44 AL veut partin de Ri-bas,
AL faut qu'il trouve un autre centre ! pance que, comme L€ dit
Lui-mime, c'est pas Les assistantes sociales qui paient !
clest La Steunilé Sociale, 54 fu sons du centre et que fu pars
dans un autre centre, pour apprendre un métier... fe n'al plus
Le drnodit & rden !

Mr. ¢ ELX mEme poun Bud, 8'iL a pas de bagage 1 et méme pour Rui,
848 a pas de bagaga, &4 L vient @ etne chimewr, 8'4AL a pas
de bagage, il touche nien | on n'est pas Lmmontels nous !
qu'est-ce qu'il fena plus tand dans La vie ?

Mrme : A pantin de ... il a pas 1§ ans hein ! Ben, {0 a qu'd pantin
de £a-bas, I Steunit? Sociafe, elfe va pas manchen elle !
Elle manchena pas dans £a combine ! Effe dina : "Madame, {L
fallait Le Raissern au centre ! Nous on 4'en occupe plus !

Denis lui, n'est pas du tout d'accord et estime que son désir & Tui n'a
pas &té vraiment pris en compte :

D : Elle £'a fait pour Le bien... et maintenant 7 hein ! Elle 4'en
fout ! Ele s'en fout maintenant que f'suis £d-bas ! Elfe va
pas te demandern & Zoi 84 §'sudis bien ou pas ! pance que...

H : Elle a fait ¢a pour que tu puisses travalflen,hié !
Mme : ELLe a fait ¢a pour que... 4L ¢ auralt un métien ! c'est ¢a !

Me. @ 84 tlavads pas 8tE La-bas Denis, tlaunais nesté icl, t'aurals
pas eu de bagage ! 2'aunais rien eu ! ol esi-ce que fe
tavhals mis 7 Dans quelle maison spécialisée, fe t'aurais
mis pour pouvoin apprendre un métien, pour plus tarnd ?

H : 84 tu sons avee un C.ALP. et qu't'annives & trouven du boulot
... ben, f'peux te dire que fu powrras Lul dire "mercl" a
Llassistante soclale !

Ma. @ Tu pouwrnas Lul dére "mernci” IV

Dans ce contexte ol Denis n'adhére pas & son inscription & 1'L.E.M., tout
un climat de culpabilité s'est établi dans 1a famille au sujet de cette
inscription, notamment & chaque départ. Denis ne mangue pas une occasion
d'attiser Ta culpabilité de sa meére et on peut imaginer qu'a travers cela,
des comptes se réglent entre elle et lui concernant le rejet dont il se
sent victime :

"Mme : Alons modl apnés fe me suds dit : "{'L'al mis trop feune M 1L
Etait encore feune quand {L est rentré La-dedans ! 12 avait
pas encone 16 and I Alfez savoir ce qu'on doit faire exacte-
ment ! On sait plus hein | on eroit faire bien el on fald
pas bien, alons...

D0 : Pour vous c'est quelque chose de difficile ?
Me. : Ah powr nous, pour noud oul : pour noud, on a fait notre
devodin !

Dans certains cas, les parents évitent trop d'angoisse de séparation en
venant tout bonnement &tablir leur caravane & cbté de 1'I.E.M. poury
passer week-end et vacances.
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Le pére de Denis résume ce type de vécu familial dans une formule lapi-
daire et quelque peu énigmatique :

. un manque, .. " Quand Denis 4'en va, c'est Le drame familial qui Lui manque 1"

Ou encore :

"Mme : ... Vous savez, La premiénre amnee qu'il est parti La-bas,
toutes Les semaines i revenait a La maison... quand iL
nepartait... oh £a £a Ra £a !

DD : Vous aviez Le coeuwr gros ?

Mme : Ah mon Dieu ! tout Le temps qu'il Btait pas auwive & 9 heunes
£a-bas a Rang du Fliens, et ben c'étalent que des Larmes et
des Lanmes et des Lanmes ! Je ne pouvais pas, AL y a nien &
faire, fe pouvais pas...

0D : Jusqu'a ce qu'il Aoit awwvivEé La-bas ?

Mme : Oul, quand je savais... je regardais L'heure sans annet,
jusque 9 heures et puis fe disais... et puis alons jfe Le
sulvais, d'étape en étape -on connait La route par coeuwr-
et je disais : "tiens, telle heure ben Ll est £a" et pudis
quand je savais qu'il Etait avive a 9 heures, L3 je disais :
"Ll est anive, AL est awndve " LA c'itait tout je me conso-
Lais, je savais qu'il Etalt nentrné, qu'il allait nevoir ses
copains... Mais maintenant... maintenant... on n'y... enfin,
on n'y pense plus c'est pas Le cas, mals enfin... on Le voit
tellement partin d'un bon coeur, et puis quand i€ me dit :
"maman fe reviens pas avant un mois ou thois semaines...”
clest qu'il se trhouve bien ! On Lud dit : "t'aimes plus de
revenin Led, t'almes plus ia maison ? t'aimes plus tes
parents 7" - "Mais Ad... mais mes copalns, mes copains...”
(nine) ah oud...

DD : Quelquefois c¢'est une impression que vous avez, c'est qu'il
aunalt tendance & vous délalssen ?
. comme un Mne : Oui, ben oui, des fois je dis : "ben mince {f veut mime plus..
Regandez, on est La-bas, on est a 500 m. de Lud, et puis

abandon... < . p Py .
méme Lo dimanche L veut meme pas venir prendre ses repas
avec nous... oh non, non non, c'est Les copains...
La découverte Comme pour Teurs enfants, les parents éprouvent dans un méme sentiment le
du handicap vécu dramatique de la découverte du handicap, les séparations, les inter-

ventions. Mais ce qui est différent pour eux, c'est le sentiment d'étre
coupables de se séparer d'eux en méme temps qu'ils exigent que tout soit
fait pour reparer 1'irréparable". Les enfants pergoivent de tels senti-
ments d'angoisse de leurs parents & propos du handicap et les contradic-
tions du couple 3 ce propos, ou du moins se manifestant a ce propos, alors
qu'elles étaient jusque-la latentes ; de telles perceptions sont sans
doute en rapport avec 1'origine du sentiment de faute chez 1'enfant
handicapé. D'autant plus qu'a ce déploiement de sollicitudes de la part
des parents, les gargons opposent de plus en plus d'indifférence au fur
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et & mesure qu'ils revendiquent leur autonomie d'adolescent. C'est dans

ce climat que sont vécus 1'apprentissage, demande prioritaire des parents,
et les aides techniques, passant & leurs yeux en second plan. D'autant
plus que 1'histoire médicale antérieure a &té plus dramatique.

L'entretien suivant résume cet état d'esprit :

"Mme : Les médecins nous avalent prévenus ! c'étalt fini, iLs ne
pouvaient plus rien fatire..., c'était un mort-vivant disons...
vous savez... L y avait que Le coeur qui battalt, un tout
petit peu ; enfin qui 5'est nemis a battre ! parce que pendant
deux §ois, Ze coeurn Etaiil complitement awwneté !

M. ¢ 12 etait alimenté pan s8rnum, par £e nez, par... enfin Ll en
avalt parntout |

Mme : Mais €'encéphalogramme était complitement & plat...

DD : £t quand Les médecins avaient ee proncstic tn2s dédavonrable,
vous-méme, qu'est-ce que vous en pensiez ?

Mme : Ah ben &coutez, moi fe pouvais pas m'imaginen que mon petit
gargon allalt mourir ; mod {'al famals pu... {'ai dit
"e'est pas possible"... flavais un gosse bien porntant, pour
aller Le faine opéren des amygdales, une chode binigne, mod
{'al dit : "non, c'est pas possible ! i ne peut pas mounin !
et {'ai toufours eu confiance...”

Mr. @ Engin, t'avais congiance, mais engin & La gin...
Mme : Engin, a La fin c'était... oud...

M, : Puisque negarde, je m'en happellerad toufourns ; 4L y avait un
petit copain & cdté de Lud, un accidentt d'un tractewr, ben on
y allait, La plupart du temps on parlait avec ce petit gosse ;
AL Btalt mourant aussd, mais enfin, nous on Le voyalt mangen
des biftecks ! des grnands biftecks

Mme : 1£ parlait ef fout...

Mo, @ 12 parlait et tout, et on Rui avalt méme promis de Lul nap-
porter une auto... une voltwre ! et ben Le fendemain on 8'est
amené, Le petit {L Btait mont ! et Raymond Lul est blen vivant !
Et on 4'attachait & L'autre gosse, que nous on pouvalt pas
A'attachen au ndtre, AL nous népondalit pas !

Mme : Ah wnon, L nous répondait pas du tout, AL était dans Le coma,
bon ben dans Le coma c'est tout, {L est nesté six semaines
quand méme. ..

DD : Vous aviez £'impression qu'il n'entendalf pas ce que vous
disdiez ?

Mme : Clest-a-dire qu'on nous disait que 84, L faut toufours Lud
parfen, AL faut Lud rappelern des souvenins... d'ailllewts on
avait meme essayé de faire venin ma petite nilce en ce temps
La, que, mon Dieu, Véronique, sa "ninique" c'@talt quelque
chose ! on a quand méme demandé @ La Major pout qu'elle rentre
une fois, parce qu'elle a dit : "des fodls, wn chee ¢a pewt
faine”... mais non, 4L n'y availt adlen qui... y avait wien qui
&'est produit.
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: Et apnes, petit i petit, a force de... on faisailt claquer

notne Langue... Je chois que La premigre chose qu'il a fait
c'est...

12 a sound @ ma mére... Ma mére thavaillait & Lille, done tous
Les midis apnes son travall, elle allait Le voirn & Calmette...
et pudis, bon ben, on était La @ coté de Lul c'est comme 3L on
n'y était pas, muis enfin on Lul parlait quand méme... comme
84... AL nous entendalt !... et puds une belle fo0is, maman
elle dit : "iL m'a sound"... Alons elle a vite appelé Les
Anfiumienes ; Ra Majon et tout ¢a, "vous savez pas, mon petit
gargon AL a souni..." - Bon ben {€s se sont dit : "¢a y est,
La mamie ¢a va plus, elle commence & se déranger ou quod..."
Et c'était vhal hedn ! c¢'étalt vial ! EL apnds progressivement,
tous Les founs tous Les fouwrs, L& a fait des sournines.

: On Lud apprenait & claquer sa Langue.. .

On Lul avait appiis & faire : "(claquements de Languel™ On Lud
a nacheté une tétine comme & un bébé pouwr qu'il néapprenne &
tuten -pance qu'.ll ne savait plus tuten- L& ne savalt plus...
Cependant AL avalt 4 ans et 1/2, mais AL ne pouvait plus...

et puis R&, on a commencé A Le nowrtrin nous-mémes -parce qu'd
Calmette {€s Lui donnaient meme plus & manger... une... quod,
mon Diew : un sixiéme de culllBre & café de petit suisse ! on
Lul mettait au bond des LEures et puls on Lud faisait faire
¢a : {claquements de Langue]... et puis tous Les fowws il a
fait des prognes et AL s'en est sonti comme ¢a.

: 1L neprenait vie de jour en four... ?
Mme. :

Ah oud, tous Les jours, tous Les fours, LL falsalt des efforts
Aneroyables !

: Et quand on £'a nepnis & Calmette LL Etait done aveugle ;

et puis... L commengait & neparlern un peu, on Lui parlait

et puis... on avait mis son Lit dans une pizce £a devant

et puis... ma petite avait done une pouple qu'elle avalt mis
sun e codn de La cheminBe et cette pouple avaif donce une

nobe nouge. EX puis de Lui-méme... L& avait toujours ses grands
yeux ouvetts makgné qu'il ne voyait pas, L8 avait toujours

Les yeux tout grand ouvernt. EX puls une belle fois, AL 5'est
fowwd comme ¢a sur La cheminée : "f'ai vu La nobe & "Ninique",
La poupée & "Ninique" elle a une hobe foute nouge !" - AlLons
Ld, on a dit : "bon ben ¢a va, {L est sauvd". Parce que mod, mon
docteur m’availt dit : "Lul restern quelque chose, L& Lul nestena
quelque chose ! 12 sena peut-étre aveugle, L nestera aveugle,
L8 sena centainement handicapé tu sals, -LL me tutoyalt- tu
sals AL faut ethe courageux, fu Le proméneras certainement
foute ta uwie dars une chaise noulante...” - "bon ben c'est
nien... Et puis vous voyez, madintenant il marche, iL court..."
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Les Aides 11 faut d'abord rappeler que les aides techniques pratiquées 3 1'1.E.M.,

Techniques ne sont pas la préoccupation dominante des parents. En effet, si tous

a 1'1.E.M. s'intéressent a 1'apprentissage, tous ne demandent pas des aides techniques,

les parents ne certains gargons n'en relevant pas du fait de la stabilisation de leur

les demandent handicap.

pas...

d'autant plus Par contre & propos des aides techniques proposées depuis 1'apparition

qu'elles rappel- du handicap sont totalisées au cours des interviews, toutes les émotions

Tent de pénibles vecues dans les rapports avec les différents intervenants (médecins, etc...)

souvenirs... Dans certains cas, au contraire, ces &motions semblent complZtement
annulées.

Tel est le cas de Reng :
"Ph.T : Oui 4L a BtE opéné alons ?
B : Non
Ph., T : Non, pas du Zout ? famais ?

B : Non
Ph.T : Et est~ce qu'il a pont? des appareils 7

B : Heu... i€ a eu des semelles onthopédiques... un moment,..

Ph.T : Clest ¢a ! c'est tout ce qu'iL a famais eu comme appareil
alons ?

B : C'est tout ce qu'il a eu.
Ph.T : Cleat ca !... est-ce que Ren€ ponte foujouns ses semefles

onthepédiques ?
B : Non
Ph.T : 1£ Les ponte plus 7
B : Nom

Ph.T : 1L Les a portées pendant combien de temps ?
B : 1L Les a pontées pendant 5/6 ans au moins ! au moins !
Ph.T : Mais i€ ne fes xéclame plus... il a des chaussures norwmales ?
B: Oul... ok oul !
SILENCE"
L'absence de demande d'aide technique est aussi le cas pour Raymond qui,
Tui, n'en a jamais demandé :
"Ma, @ "MEdical® ah non, médical it a nlen eu.
Mme : 12 a {amais eu... & n'a famais pris aucun médicament, jamais !
jamais famais jamais ! 4L n'a ew aucun médicament !
Mr. @ Tout ce qui a 8tZ 4alt, bon ben c'est physique, powr Les
mains ef puis La parole... ¢a a Bté nBappris comme ¢, mais

L8 y a rien eu de physique, heu... de médical, i a jamais
eu de médicaments !

Mme : Pas du tout du towt du tout ! auvcun !
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: Clest plus Le temps qud a foul pour Lui ?
: Voika c'est ¢a !

: Et Les nléducations...

.t Clest ga I

Les parents de Raymond tiennent d'autant plus & souligner qu'il n'a pas
eu d'aides médicales, qu'ils gardent une tenace rancune contre 1'anes-
thésiste et les médecins qui ont opéré Teur fils, opération qui a
entrainé son coma.

Les deux familles qui n'ont plus recours 3 1'aide technique, disent le
plus grand bien des ré&éducateurs auxquels ils ont eu recours et il est
possible qu'il y ait 13 une maniére de régler des comptes avec des
médecins dont ils se défient :

"Ph,T :
B:

Ph.T :
: Oud, 4& est venu au monde & 6 mois 1/2... Le dac/tewt D...

" oD :

Mme :

Done, L'aide médicale qu'il a neque... ou para-médicale
c'est essenticllement de La kiné ?

De £a kiné ous. ! Quand René AL est né, LL faisait 1 kg. 300,
AL a &té ? mois en couveuse d Lens.

18 tait prémutunt ?

a méme dit qu'il await jamais marché... et vu qu'on habi-
tait en clinique... 4£ y avait La-bas un kinésithérapeute
Ludl, & a dit 6&04dement "l muchera...!" et {L a marché
a 3 ans ! Alows L Lui a 6a,<’.i des maAAageA et tout...
franchement, moi jfe dis que 4'LL manche c'est grdce & Lul !"

Clest-d-dine apnds avodn retrouvé £a vue, ses membres...
tout est revenu ?

: Ah oud ! tout esit nevenu ! C'est-a-dine qu'il a eu des mas-

sages, mon Dieu, mon Dieu, Le hin€si AL venail ici tous Les
jouns, tous Les jours, tous Les jowrs ! et puis alons il a
eu... 48 a toujours eu beaucoup de volonté !

: Ah oud !

Mme :

Ca, 4L a une volontié incroyable pour... une volonté incroya-
bLe pour un gosse de cet dge £& !... Encore maintenant ! iL
veut, AL veut néussin et 3’4 y aive pas c'esk...

: 12 a un font désin de vivre ?

oh oul, oul ovi... oh oui, oh oul... Alons apnes on est
alle voin pow:i... des... ~fe me souviens plus du nom-...
poun. . I_e ﬂangage . des onthophonistes, on est allé voir
aussL .

Dans bien des cas, les parents donnent une appréciation favorable des soins
qui ont &té prodigués a Teur fils.
Les médecins sont présent@ comme ceux qui ont tout mis en oeuvre pour

que ca aille:

le mieux possible :
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EL sinon... qu'est-ce que vous pensez de... des traitements
des interventions, de ce qu'iL a subi de fLa pant des méde-
eins ?7... est-ce que vous avez trouvé que dans £'ensemble
ca a ELE positif ou...

: Ah oud ! ¢a a €18 tr2s bien |
: Vous &tes contente dans £'ensemblfe, des interventions des

médeeins ?

: Ah oud ! ah oul | Ah 54, parce que AL on Lul avait pas fait

¢a, mon gangon qurait €té handicapé encore plus ! f'al toufouns
fait que ¢a allle bien pour marcher, pour néussin & marchen !
ah oul, pour ¢a {'ai pas a m'en plaindre ah von ! au conthaire
fe suls contente de ce cOté £a ! 1Ls ont toul fait pour ! pour
dine qu'il sache mancher et tout ca ! Non, de ce cdié L&,

f'al nden & dine 1"

Dans le cas présent, i1 semble que le médecin soit apprécié de la mére,
pour autant qu'elle 1'imagine (ou le désire) capable d'annuler le handicap
de son fils, donc de répondre 3 son voeu le plus cher.

Ceci traduit une relation des parents aux médecins pleine d'ambivalence.

- D'une part, ils sont craints et les parents n'osent pas trop les
critiquer de front.

- D'autre part, ils sont rendus responsables des séquelles de handicap
gui subsistent, méme s'ils n'y sont pour rien. Ils devraient étre
tout-puissants.

Repérons les différents niveaux de griefs adressés aux médecins :

"T

A part que, quand L€ est malade, i est Ld-bas & L'hipital

ef qu'on ne Le sait pas ! on ne nous envoie pas un mof,

rien du fout ! c'est ¢a que f'aime pas vous voyez ! 185
powvwadlent quand méme prévenir, suitout qu'on a fLe téféphone !
Alons done, quand AL rentre & £'hépital, qu'ils nous fe
disent ! parce que plusieurns fois en sulvant, 4L est allé &
Llhopital et puis on L'a pas su ! 1L a fallu qu'on ait

Pascal pour Lo savoin, c'est ¢a gue {'admets pas ! On se falf
défa du mauvais sang comme ¢a quand L8 sont pas £&... alors
suntout Pascal, quand AL est matlade, ben faudraift que, quand
meme qu'on me prévienne !

STLENCE

op
T:

Parce qu'il est awivé qu'il soit hospitalisé et que ...?7

Ah oul ! 4L a Bté hospitalisé deux fois et puis {'al pas su !
c'est vraiment pas gentil, parce que... {£s doivent quand
méme me prdvenin !... non... maintenant, je vous dis, on peut
pas toufouns allen La-bas non plus... C'est pas possible
d'abond | Alons je sals pas, on powrralt donner des compies
nendus ou n'imponte..."
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Cependant cette critique, -ils n'informent pas assez- mérite d'é&tre inter-

prétée :

- on a vu que les parents ressentent durement la séparation d'avec leur
fils. Ceci entraine de 1'agressivité et celle-ci fait feu de tout bois.

- 1'information ne transite pas seulement par le médecin, mais aussi par

le gargon. Or, il arrive que le garcon ne tienne pas & informer ses
parents.

- 1a revendication d'étre informé masque souvent une peur, voire un refus
d'étre informé, car s'ils savaient exactement, ils ne pourraient plus
croire & certains espoirs imaginaires.

Une longue citation de 1'entretien des parents de Denis permet de bien
percevoir que la protestation contre le manque d'information n'est pas &
entendre au premier degré :

"Mr. : Les comptes nendus médicaux, non : on Les a pas !

Mme : On a jamais nequ une feudlle en disant : "votrne enfant ¢a...
vothe enfant ci..." -question de santé que je parle !- Si, on
a pour L'école, mais...

Mi. : Au point de vue médical, on n'a jamais nien !

Mme : On ne sait pas... heu ... comment que ¢a va !

M. : On ne sait pas 6'4iL y a de L'amélionation, s4...

Mme : 12 y a 3 ans qu'il est £2 Dends hein... eh bien f'ai jamais
negu une seule feuélle du docteur ! ou méme d'une infinmiére,
me disant : "La santé de votre enfant &'amélione"... ou
"on Lui fait ca, ¢a et ¢a”... nden ! on n'a jamais nien !...

DD : Vous voulez dire que vous aimeriez, 84 on fait ou on ne fait
pas quelque chose, qu'on vous explique...

Mme : Ben oul, je Lewr ai dit, moi £a-bas...

Mu, : Oh... pas expliquen... mais qu'on nous donne un compte nendu
de sdance...

Mme : On m'a dit que c'8fait nous qu'on devait demander une audience
au docteun, tandis que chez nous, & Annappes... heu... @ Rang
du Fliens, faut que §'aille... pour avoir des renseignements.
Mais des nemseignements, §'en ai pas besoin je Le sais ce que
Denis il a ! C2 que je veux savoin c'est ce qu'ils font &
Denis, &'ils Lz sodignent et tout ! vous voyez ?

Mr, : S'4R y a de 2'amilionation,.. 84..

Mme : On n'a jamais de nouvelles de nien... méme &8'iL Lud font un
vacedn, on n'est pas au counant !

Mrn. : comme Lcd, son opération... c'est Denis qud nous en a parle,
mais parn Rang du FLiens, on £'a pas su. On a dit qu'ils allaient
fairne une opération... Est-ce que vous etes d'accond ?...
vous sdignez !

Mme : Ah ben oud, ¢a on est au courant quand méme !

Me, @ ... Mais de quoi i nésulte, de quoi..? on ne sait rien !

DD : Vous voulez dire que vous awriez aimé qu'on vous parle de
cette opération avant de vous demander...
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oul... "on va faine cecd, est-ce que vous étes d'accond ?
Ilya.umceu, ALy aura cela..."

voo eb%-ce que ¢a donne des nésultats... et fout ga..

: Mod je voulais que fe docteur y venait & La maison pour expli-

quen ce que ¢a donnalt de bien, et ce que ¢a powvait étre
comme mal. Mais nden du fout ! Je £'al déja dit a R'inginmiénre
et tout... E&le m'a adpondu : "faut que Le Doctewr D.. y
dovne... que ta mine elfe donne un rendez-vous, comme quod
que Les parents y peuvent y aller”. Mol j'al dif : "Comment
voulez-vous qu'ils y aillent mes parents, £Ls ont pas de
moyen de Locomotion "

: Ouwl... vous n'avez jamals envisags Madame, de demander une

audience, ou Monsieur, au Docteur D.. 7
I£ me semble que s4...

: On Lud a demand?... on a eu affaire & une infinmigre et & une

assistante sociale.”

- Des critiques sont faites contre des médecins, ou des hopitaux, dont
les prestations n'ont pas été jugles satisfaisantes :

"Mme. :

"hin.

Mme =

FILN

12 @ 8té mis a St. Antoine, alons que §'aurais du £'envoyenr
plutit & La Cité ! Parce que St. Antoine n'était pas au cou-
rant beaucoup de cette maladie £a ! Tandis qu'd La C4té, LL
Y avait tous Les professeuns, mais mol §'Etails pas au cou-
nant non plus ! peut-2the qu'ils auraient néussd 4 ce qu'il
ne heste pas handicapé ! S4 j'avais pu Le mettre tout de
sulte @ La Cite hospitaliéne. ALons AL Etalt handicapé jus-
qu'd La modltil de son conps hein ! EL mod f'al vu... f'ad
comprds qu'{Es 47y connaissadent pas tellement &... -comment
que tu des 7- & St. Antodne, parce que, quand f'al... que
Dends AL a du allen faire une visite & La CitE, {Ls m'ont
dit : "vous noud donnerez Les dossiens ?"... Elle a dit :
"ea nous aldenalt beaucoup pour cette maladie'. AlLors c'est Li
que f'adl dit : "c'est La bétise de L'avein mis La, {'aurals
mis dinectement & La CL£8, LA on avalt fous Les profesdeuns
qud 4'occupaient de cette maladie : Les L.., ete...”

({85 citent des noms de midecins, de chinurgiens...)”

: EX on a dit que c¢'était mal fait, i€ fallait... mon doctfeur

mtavait expliqud que pour faire un raffongement de jambe, LL
fallait caleuler avee La croissance ! vous savez 7 et puls
mesunen ¢a au centimitre prds, LLs grandissalent La jambe de
Zant... et i caleulaient avee fLa cholssance... Eux, <44 ont
méme pas caleuld, ifs ont dif : "bon ben on va agrandin de
¢a..." et ¢ca a mal éL8 fait et elle toujourns aussd petite !

: Clest poun vouws dine que... (85 ne savadent pas de quoi cetfe

maladie Etalt capable... ${ clle &talt contagleuse...
Non, (£s y connadssadent pas arand'chose !

: 1¢s y ocomaissalent wdlen du toat 7
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- A plusieurs reprises, des parents soulignent que le docteur avait fait
un diagnostic erroné.

- Des parents relatent 1a lutte qu'ils ont eu & mener contre des réglements
hospitaliers qui leur paraissaient abusifs. Ainsi le pére de Denis
menace de briser les carreaux qui isolent son fils :

llm‘

Mme :

s J'avais méme dit au doeteur, f'al dit : "Ecoutez fous Les

founs vous powwez changen Les canreaux ou je Les changerad
mod-méme, mals 8L vous empichen ma femme d'embrassen son §4L5,
¢a va barden !

s "{lvals cassan tows vos carreaux”, qu'il Leun a dit !
s L flvads cassen foutes Les vitres IV B AL a vu que {'étais

nesigné, AL a vu que f'Etais nésigné ! Vous pouvez Etre aln,
apnes, on est nentrié dans La pilce...

Le s0in ; Re so0in, j'avais Le droit de nentren !”

Enfin les parents expriment des critiques, non plus contre les médecins,
mais contre les réglements administratifs, par exemple la Sécurité Sociale
qui Teur occasionnent des frais supplémentaires ou bien augmentent la
durée d'acquisition d'un appareil :

"Mme :

Yime :

Mme. :
Mn. :

Ef &4 vous quiez vu, Monsieun, Led ennuis qu'on a eus avec
Denis, parce qu'il avait des appareils... powr Les botiines !
Vous savez pas qu'une fois, on a du passer au Thibunaf, parce
qu'ils admetiaient pas que Denis {L avait deux chaussures !
Denis, il avait dnoit qu'd@ une chaussuwre, L'autre, fe devads
La payer ! Moi fe ne me suis pas Laissée faire ! Je suis
allée trodis fois au Tribunal La-bas... au Trnibunal !

: Aw Talbunak ouadis...!"

§T——

Une autre fo0ds, on ne trouvait pas ses chaubsures... bon, mon
mari A& va... rue Inkermann & Lille... fa maison qui 3'en
occupait... "c'est pas Lei, clest & La Sécuniteé Sociale " -
La Sécunits Sociale : "c'est pas nous, c'est ... La-bas..."
et ainsd de suite... comme ¢a !

: Done aw fone, ¢a a 8té beaucoup de tracasseries pour vous ?

Enonmément | Enonmiment ...

Clest de La papassenie, de fa papasserde... et alors AL faut
cournin. .. c'est pas possible, c’est pas possible !

: Al oud, on ¢ eu beaucoup d'ennuls, beaucoup d'ennulis... surtou

poun £es cheussunes... Les appaneils aussi d'abord ! {E avait
un nouvel appareil tous Les ans ; AL L'avait famais ! et ¢a
c'était pas La faute d'Annappes, c'@Btait La Sécurnité Socdafe !
Pance que du four ofl £a demande efle Etait faite, ca trnainait
un an ! un an !... done quelque fois L'appareil L allait
plus | alors on Le rallongealt... hein Denis ? ca aussd, f'ai
assez roudpité pour ¢a !
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Les parents veulent tout tenter. I1s le font d'autant plus facilement,
que souvent ils ne sont pas bien au courant des enjeux de 1'intervention.

Par ailleurs, leur volonté de tout tenter n'est pas sans comporter une
certaine ironie, voire un sadisme latent a 1'égard du gargon ("De toute
fagon, si ¢a ne réussit pas, ¢ca ne peut pas lui faire de mal") :

"Ma. : Ben, Ecoutez mol... toutes Les opérations qu'il faut faire
pour tenten L'impossible, {L faut Le faire ! Comme Lcd, iLs
vont nefaine une opération, {Ls vont Lul... f'sais pas qu'est-
ce qu'il a raconti...

D : 184 vont mettre Les muscles de £a cuisse au pied.

Mme : A son talon...

D : A mon talon.

M. @ Ce qu'il faut faire, il faut Le faine !

DD : Oud, vous me disiez que votre attitude a toujours 8té de
tenten... ?

Mr. : De tenten ! de tentern £'impossiblLe ! Oul, vous savez, il
faut faire tout ce qu'on peut... tout ce que La Science
permet de fatlne, LL faut fLe faine ! ga c'est mon point de
vue... ah oud...

STLENCE

Mme : Mais enfin, L€ aurait déja plus de ghos apparell & porter, ¢a
denalt défd pas mal, 84 ¢a neussif...!

DD : Si ¢ca néussit ...

Mme : SL ¢a nlussit... oul ! De toute facon, 54 ¢a ne rdussit pas,
¢a peut pas Lud faire de mal hein, c'est ¢a ?

D : Ouais...

Mme : Alons La, L€ faut tenter !

"T : Jal jamais nefusé de faire quelque chose & mon gargon...
non ! jusqu'd maintenant, j'al toujouns dit "oul", j'al
jamais refusé de faire quelque chose & mon gargon, c'est pas
maintenant que je vais nefusen hedn ! surntout qu'il y a tou-
founs de 2'amdlionation... donc f'al pas a intervenin La-
dedans !

DD : C'est ca ! pance que dire "non", c'est comme 54 vous refusiez
de Le soignen ?

T : Ah oud, ah ben oul !

DD : Sinon, est-ce qu'il y a eu des Linterventions, des choses qui
ont 81 fadites, et ol vous vous éticz demand? a4 vous alliez
dirne oud ou non ? oll vous avez hiésdité ?

T : Clest-a-dine, s ont demand® ct puls on devait signen ! comme

quod qu'on 8tait d'accond peur C'epération.. f'al toufouns
dit "oud", f'al teufouns signd !

IT y a une véritable identification du parent au chirurgien !
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Monsieur N., Tui &voque un refus d'intervention qui provient non pas de
Tui, mais de son fils. I1 1'explique en pensant que pour son fils, étre
hospitalisé, c'est retourner & un état infantile, de dépendance :

"PhT ¢ Un nefus d'intenvention ?

N

Ph.T :

Ph.T :
: Ah ben pan ici hein quand méme !
Ph.T :
: Oud, oud, Le Doeteur D.., et f'en avais pandé moi avec fe

Un refus d'interwention oud... et mo&, f'en al discut? deux
Zhods fois avee Lud, chez moi ; et f'al £'impression -je ne
peux pas E’ag,éuzmejc- que ¢'est fout & 5cw: nonmal son refus,
parce que avant, f'al R'impression qu'on &'oceupe beaucoup
des enfants ef qu'd pantin du moment ol on fLes classe &
L'hopital a raille adulte, ou quelque chose comme ¢a, L8
ont 2'impression d'Etne un peu défaissés suite & une opéna-
Lion, ete... EX modi fe vois c'est son opération du poignet
qu'il a eue,.. et ol L esf passe adulfe... aprés c'efalt
terming T L8 @dalt plus question qu' € refounrne en hopifal !
alons qu'avant, {L Btait tout a fait d'accond. Et moi...
-c’esd peut-oine un muvals ressenti-... fat eu cefle
Ampnession L. Ef ¢a, c’est nowmal, c'est humain quod :
avant L0 Etalt d... avee Les infinmidres et foul ¢a... ¢a
vient pas de La forme... et du fravall opéné et tout ¢a,
mads je cnods que ca vient beaucoup plus de £'eApnit d'hé-
pital qui powr Les enfants s'atiache beaucoup plus, il 4y a
beaucoup plus de monde... c'esf beaucoup plus seunriant pour
Le4 enfants que poun Tes aduldes T EL mod fTal eu ceffe
Lmpression L1 !

Vous voulez dire que c'est nessenti comme plus familial pan
L'engant ?

: Pour un godse oud ! Alons 4R... -dine qu'il aimait L'hopital,

non ! mais AL P'acceptair tns bien- et iL entrevoyait thes
bien d'y nevenin 8'iL avait besoin, quand if avait besoin. 1L
avait 14 ans 1/2 quand L est aniivé, f'sais pas s{ vous £L'ave
trouvt disponibfe chaque fods qu'u’, a eu be/sai,n d'étre opéné
ou guelfque chose comme ¢a, L £'a &€4€ { mais & 16 ans 1/2 -

17 ans... 4L a eu son refus de ¢a et jfe pense moi, qu AL edt
pass€ un peu agulle parn rapporl & .

Mais ce sont des interventions qud Etalent proposées par qui ?

Le Doctewr .. alors...?

Docteur D.. encone une ou deux fodis aprés, pounr ses 17 ans...
d'ailleuns noamabement... -je peux pas dire que fe m'en
Anguilte, muis engdin...- Le Docteur D.. m'avait dit : "A

18 ans, AL faudna qu'il y repasse etc...” ben, quand on Lul
a prwoposd, ben L8 a nefust ! Aufant & D.. qu'd modi I

Le fait de tout tenter est une habitude ancienne pour les parents. Elle
est parfois une maniére de se rassurer en se prouvant qu'on fait le
maximum pour un gargon pas toujours facile & accepter comme il est. Assez
fréquemment, c'est aussi une maniére d'opposer un DENI au handicap en

espérant toujours & une opération miracle.
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Par ailleurs, certains parents ne semblent pas trop se tracasser quant
aux risques de 1'opération, qu’ils connaissent cependant, et cela ne va
pas sans poser question :

o

0 :

g

Et 42 vous est awndveé d'hésiten, de vous posen des questions 7

T:Arnon ! non t... non !
2/
T : Oué, patce que fe savais que c'Btait pour son bien...

D3s Lorns qu'on vous Le demandaif...

c'étalt aux nisques ef penils T Va pas T on ne peut pas
L'empéchen, 84 'avais emplché que mon §iLs sodit s0igni,
AL avhait éte handicaps foufe sa vie ! tandis que £a, 4L
masiche quand méme, c'est blen !

Vous me dites : "pour son bien, & seb nisques et perils”... ?

: Ben oud, pance que 54 j'aurais empéché... comment qu'c'est

qu' il awwait fait ? flal dit : "4 Ra grdce !I" et puis alons

ca 4'est bien passd 1 il auralt anwndve quelque chose, ma fod,
flaunais pas regneitte, parce que c’éfalf poun son bien I mon
Dieu, maintenant... §'at foujouns signé et puts c¢’'est tout !

: Parce que vous savdez aussd qu'il y avalt un centfain nisque ?
: AR oud, c'@talt des Longues opaations quand méme ! ¢a a éie

dur, mais i£ 8'en est bien sorti quand méme ! §'vous dis,
AL avait foufourns une bonne volontd, mais maintenant c¢'est

fnd 7

Les appareils sont tout & Ta fois désirés et rejetés dans la mesure ol
tout a la fois :

- ils aident et réparent le handicap,

- mais en méme temps ils le soulignent, empéchant de le nier, 1'appareil
étant en quelque sorte le signe et la marque du handicap.

Pour Madame T., le chariot de son fils est le signe du handicap. "I est
trop handicapé dans son chariot" dit-elle. En revanche,l'appareil qui
facilite la marche, est ce qui atténue le handicap :

"op

T:

-

Au fond, quand AL marche avec ses cannes, LU ressemble plus

& un gargon qui n'a pas de handicap !

Ben vodlfd ! c'est ¢a ! Endin LL est pas génant de son handicap,
mais engin ! f'sais pas comment dine mol... quand if marche
avee ses appanedls, il est mieux quand méme !

: Pour vous, L'impression que vous avez, c'esit que quand L& a son

chariot, c'est que £a L est plus dans son handicap que...

: Ah oud ! ah oul !
: Bt done, vous avez plus L'impression d'avoin un gargon qui

et handicapé. ..

: Non... qui est handicapé non ! wais {'sais pas... {'aime pas

Ze voin dans son chardot & Longueur de fourndes et puis c'est
tout ! med §'adime micux qu' (& marche !

: Comme Los autnes !

: Comme fes autres ! vedld ! omlme avec sos apparedls, avee ses

caites {0 dodt mascher | opeur Cud o'ost micux quand meme 17
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Méme écho chez Monsieur G. :

"IMM
G

.

JH.M :

L)

JM.M :

JM.M :

JMLM

12 n'a jamais eu d'appaneiflages non plus ?

S4, dans fe début {2 a eu... on a essayé de Lui mettre des
chaussures onthoptdiques mais... L8 a pas voulu.,. Les mettre.

Qué voulait faine ¢a ?

: A Zuydeoode, on Ludl avait mis des semeffes dans des chaussunes,

4 a pas voulu.
1€ ne voulait pas ?

: Ah non. .- Apres on avait... j'avais vu Madame B. (&'ingin-

migne) ei: puls fe Lud ava,us dit... ALons {'ad dit :

Madame B.. &coufez AL... faut vom Le docteun !" Bon, effe a
falt Le nécessaire et i a porit des Luneties. Oh pas Lowng-
Lemps pance qu'if Les met pas

12 ne fes mets pas ?

: Ah jamads jamais famais. ..

Tout ce qui wst appareillage, {L Le nefette 7 Comment vous
pensez qu'il vit ¢a ful ¢

Je sais pas sdi... vous savez, moi j'al toujawus dit & ma femme
et c'est vnai : "tout handicapé heu... -j'sais pas comment
dine ¢a...~on a un complexe" . Clest vnai hedin... Mol-méme fe
L'al parce que vous voyez, fe marche avec une canne, ¢h bien
je suds compilexé de marcher avee celle canne. Yous voyez quand
fe suds chez mod, eh bien fe ne sentinais pas dehons avec ma
canne ! Powz,tant Les gens savent tnés bien comment je suds,
mais AL n'y a nien @ faine, c'est plus fort que mod, fe suls
bloqué vous voyez, et Ginand c¢'est paredl pour ses Lunetftes...

ca reprisent: beaucoup de choses Ltous ces appareilflages...
cannes, ele...

: Bt vous aavez, heureubement que noud, hommes, nous metions

des pantalons, parce qu'une dame qui esit handicapie comme ¢a,
fe crodis que c'est encone pire ! ou alons i faut qu'elle

mette des pantalons, parce que Ainor... une dame qui se pro-
mZne avec un apparedll, avec des fupes... oh non ¢’'edl dur
hein ! Clest ce que §'ai dit & ma femme et elle m'a dit :
Tourdis, tu fals des complexes..." je Lui dis "non, mais...

"

Par ailleurs, les appareils mettent fréquemment en conflit parents et
enfant, car 1'usage qui en est fait par le gargon est en opposition avec
ce qu'en attendent les parents.

L'exemple le plus caractéristique est celui de la mére de Pascal & propos
de son chariot :

"D .
T:
o0 :

T :

Et donc, 4L se sent trop de son charniot d’apn2s vous ?
Ah oul ! AR se sent tnop de son chaniof !

Vous en aver déja parlé avec Le médecin de Rang du Fliens ?
voo Vous nlen n'avez jamais parlé ?

Non
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D0 : Vous Le ful dites a Luil ?

: Qud, fe rousplte dessus ; des fois, quand L4 vient Le samedi
et Le dimanche, je nouspite dessus ! c'est pour son chariot !
Je fud dis qu'il faut qu'iL marche ! j'2ul cnie dessus quod !
Ll aime pas que fe nouspete, mais... f'suds obligée ! il faut
quand meme qu'iL comphenne aubsi !

-

DD : Tandis que vous, vous avez plutdt L£'impression qu'il y a une
mauvaise volontéd de Lui ?

T : Voika ! d'abord fe Rui al dEja dit, mais i s'en fiche ! vous
savez Les feunes quand on Leur dit quelque chose !
DD : Vous avez 2'impression qu'il ne vous écoute pas ?

: Non ! {2 m'Beoute pas du Ltout ! Mod je vals Lud dine et {f
s'en g4iche, et que quelqu'un d'autre LL va Lul dire et if
va Ecouten ! Mals mod, c'est comme 84 que je parfais en L'ain !

DD : Donc, c'est surtout quelque chose qui se passe avee sa mehe ?

—

-

: Oud, parce que Zout ce que je fui dis, 4L s'en fout !

DD : On a presque L'impression d'ailleuns, en vous Eécoutant, que
clest comme A4 L0 8'arnrangeadlt poun se faire disputer par
vous... que vous avez pris L'habitude d'avoin une refation
de ce genre £4...

T : Poun moi, & mon compte personnel, 4L 4'en fout ! Alons c'est
pour ¢a que fe voudrais savoin quand méme 84, au centre, 54
AL apprend bien ! pour que 44 L8 alt quelque chose pour dire
quand L8 va nessontin, AL powra se trouver une place "

Nous avons déja vu plus haut que le gargon n'a pas de place spécifique.
C'est le cas ici. Pascal doit se conformer & 1'aspiration que sa mére a
sur lui, ne supportant pas de le voir dans son chariot, avec ce que cela
réveille en elle dans la confrontation avec ce qui est mort, irréparable
chez son fils, et qu'elle déplace dans un désir de normalisation, 1'essen-
tiel étant, aprés avoir "oublié" le handicap, qu'"il pourra se trouver une
bonne place".

I1 est frappant aussi que le chirurgien ne soit pas mis au courant du
conflit qui s'inscrit dans un affrontement duel mére-fils excluant
T'intervention d'un tiers.

Pour les parents, parler des aides techniques, signes du handicap, est difficile.

I1s ont le besoin
de parler du vrai
probléme : celui
de 1'adolescent.

Nous avons recueilli un matériel important concernant le discours tenu
par les parents au sujet des aides techniques et du handicap des gargons.
IT ne faudrait pas en conclure pour autant que les parents s'expriment
facilement sur ces questions. Bien au contraire et c'est une dernigre
dimension & mettre en évidence, & savoir la difficulté de dire, de nommer
ce qui est vécu au sujet du handicap.

Cette difficulté est vécue dans la situation d'entretien et le peu

d'empressement des parents & accepter ces entretiens en est le signe.
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“mais de laisser dans "IM.M 2 EX £a famitle, ¢a a chang? quelque chose aussi & £'am-

1tombre le secret
familial..."

La relation duel-

le parents-enfant
ne laisse pas
beaucoup d'espace
a une vraile com-
munication

Tangagiére

biance familiale, & sa place dans La famille... Lonsque
c'est andve ?

G : Ben disons qu'on a ... vous savez ¢a a 1€ dur dans e
début hein | Maintenant c'est encore dun, mais on n'ose
pas se Le dixe, on Buite d'en paifen, parce que... Surtout
avee ma femme, {'Cuife d’en panlen, mais pan moments, on
est bien obligé d'en parlen, mais... en §in de compie, on
Buite, panrce que...

IT arrive que le désir de ne pas parler, reléve pour les parents du fait
que des &vénements de leur histoire sont conflictuels et qu'en consé-
quence 11 est tabou de les évoquer.

Un garcon, Denis, a fait allusion & un premier mariage de son pére avant
sa naissance et & la présence au foyer d'enfants d'un premier 1it, ceci
n‘étant pas sans lien avec le "drame familial" dans lequel i1 est pris.
Sa mére le gronde d'avoir dévoilé ce secret de famille, puis elle commente :

"Mme : Mals nous on n'en parle jamais quand on... on aime pas
de... vous voyez ce que je veux dixe 7 On parfe rarement
de... pour nous, on n'en parfe pas...

0 : Vous n'almez pas parler de cefa... De ce qud était avant
votne rencontre 7

Mme. : Non non, ah pas beaucoup non ! c'est nowmal hein !

DD : Engin, surement gque ¢'est notmal poun vous, que ¢a a du
sens pounr veud oul. ..

Mme : 0u¢, mod §' 'cime pas tellement qu’on parle de ga... ga
m’ Etonne méme que Denis iL en alt panlé... Faut pas..
Fau§ pas en parfer de tout ¢a... comme ga a tout fLe
monde. ..

M. : Clest classs ! (nine)

Mme : J'dis pas que c'est un déshonneur hein Monsiewr...! Atten-
tion hein ! Enfin §'estime que ¢a... c'est privi ca‘..
hein 7 {nine}”

Mais cette difficulté renvoie aussi aux difficultés de communications qui
sont vécues dans la famille au sujet du handicap du gargon et qu'on peut
situer au moins & trois niveaux :

Nous avons relevé plus haut que la relation parents-enfant était rarement
triangulaire mais ie plus souvent ramenée d une situation duelle avec tout
ce que ceci comporte de fusion ou d'identification & 1'autre.
Parents,enfant ne s'y vivent pas vraiment comme séparés, différents, et

il y a peu de place pour 1'autre précisement en tant qu'autre. D'oli, en
canséquence, peu de place pour une parole par laquelle chacun se met &

exister comme différent.
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Quelques illustrations de ceci :

- Madame T.., ne cesse de haranguer son garcon pour qu'il soit conforme
a ce qu'elle désire, par exemple, en voulant le faire renoncer 3 1'usage
de son chariot. Aucune parole n'est possible pour Pascal sur e sens

que prend pour lui le recours 3 ce chariot.

- Monsieur G..., qui est handicapé comme son fils, ne cesse de s'identifier
& Tui et i1 le comprend car "il est passé par 13". Trés peu de place
pour un vécu du fils, qui soit en écart avec celui du pére.

- Denis tente d'expliquer & plusieurs reprises en quoi i1 ressent que son
désir n'a pas été pris en compte, dans les conditions qui ont présida &
son placement & Rang du Fliers, mais aucune communication ne s'ouvre 3
ce sujet, car on Tui explique que 1'assistante sociale a tout fait pour
son bien. Et quand i1 en vient & s'inquiéter pour son avenir, son pére
a du mal & Te supporter et le fait taire avec des formules telles que :

"le probléme n'est pas 18", “"parle pas de ¢a” :

"OP : Mais est-ce que... oud, voire phe disailt fout & L'heure q&e
vous Btiez considéni comme Les autnres, esi-ce que La diffi-
cultd c'est pas que vous admeniez diétrne comme fes autres,
c'est~d~dine en scofanitd Lcd 7

D : Ah ounis ¢a c'est vaad !
M.+ Clest ca qu'il veut !

D J'voyais mes fndres thavaiflen a 16 ans... mod f'al 18 ans
et {'travaille pas encore !

M.+ Oul, mais ¢a c'est pas... Lo probleme n'est pas L4 | Le

probleme n'est pas ZA... Le probleme n’est pas La !!!

U : Regardes Hugues, Dandel et Max, iLs trhavaillaient & 16 ans
et mod perndant ce temps 24, {'suls en cabane !

M. ¢ Oh c'est nien ¢a ; parke pas de ¢a ! e paincipal ¢'est que
tu dods apprendre un beau métien...!

D'une maniére générale, cette répétition de formule :
- "on a tout fait pour son bien”
- "“on a toujours tenté 1‘impossible",

est clfturante pour le garcon de toute expression agressive ou de remise
en cause de parents qui se présentent dans une telle position.

Un facteur de changement est le placement & 1'I.E.M. qui fonctionne comme
un Tieu-tiers susceptible de remettre en cause une relation duelle fermée
et ouvre un nouvel espace de parole :
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M. @ Ah oud, pown ¢a, L noud Etonne !

Mme : Oud, c'est vl et puis on est vnaiment fiens de Luk, et puis
d'ailleuhs méme Les profs i8s nous Le désent : "vous pouvez
etne fiens de kul...”

Mo, @ Méme pour parkex... ga nous a BtonnE ; parce que fud, gqui
parlait pas du touf !

Mme : Ah non... L8 Elalt renfermé...! nenfermé !
Mr. : Eh bden £L nous a Etonné hein !
Mme : Tandis gque maintenant !

Mr. : 12 parfe avec Zouf Le monde !... comme un homme ! Question de
pandfen et tout ¢a, c¢'est son Educateur qui L'a débloqué.

Mme : Ben i panlait pas beaucoup avant je vous dis... 1L est
viaiment changé depuis qu'il est La-bas...”.

Le changement de Raymond s'accompagne d'une tentative d'opposition au pére
que celui-ci apprécie et que la mére tente de tempérer. Une fois de plus
ambivalence !

"Ma. : Remangues avec tol, maintenant {f Le dit beaucoup de choses !
Mme : Ah maintenant sud !

M. : Qu'il ne dina oas & mol par exemple ! plus & fod qu'd@ mod
DD : 1L parke plus 1 sa mere ?

Mr, @ Ah oudl, ah oud...

Mme : Clest-d-dine que mod, fe Lui parnle plus que toi aussdi...
parce que Raymond L8 a beaucoup de Zon caractire ausdi, mon
marnd, 4L est font nenfermé aussi !

Mr. @ Maintenant 4L me nEpond, alors c'est pas mieux ! enfin §'suls
content, ... {'audis content (nine}

Mre : Engdin 4L te népond poliment ! poliment hedn...

Mr. @ Qui, 4L me népond poliment, mais L€ me népond ! L& me soutient !
Mme : Ah oud, 4L soutient ! {nine)

Mr. : 12 me tlent tite !

DD : Ef vous dites que vous en étes content ?

Ma. : Ak oui oui, §'suds content (nine de Mme et Mr.)

DD : Ef en quel sens ?

Mr. ¢ Parnce qu'il a du canactire ! AL a un petit peu de caractixe,
ca va Lul faire du bien !

Mme : Mod, fe fui puse plus de quwsiiom que tod. Tu peux Lul en
posen ! Mol A& nevient : "¢a va, ¢a a &€ 7?7
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Les garcons de Rang du Fliers traversent, comme les autres, la crise de
1'adolescence. Ils renconirent donc, comme tout adolescent, la difficulté
de communiquer avec autrui dans la mesure ol c'est d'abord avec eux-mémes
qu'il leur est difficile de communiquer, dans cette &tape oil tout change,
ol une nouvelle identité est & trouver.

La crise est encore aggravée pour le garcon handicapé pour qui 1'accés 3
1'autonomie d'une part, le développement sexuel d'autre part, posent
toute une série de problémes spécifiques, d'autant que ses parents ont

souvent plus de difficulté & ne plus le considérer comme un enfant.

Ces difficultés aboutissent trés fréquemment au mutisme du garcon &
1'égard de ses parents, mutisme dont ils ne manquent pas de s'inquiéter,
ce qui ne fait qu'aggraver le processus :

DD ¢ EX La puberti, Le fait qu'il s0it devenu un feune homme,
comment est-ce que ¢a &'est pass@ poun Rud ?

T : Ok ben mol vous savez... L& m'en parfe pas !.,. Ma {i&le une
fois, elle a essayé de firen un peu plus pour savoln, mais,
a mod... non, AL me dit nien 1..."

"Ma. : 12 se congde pas. C'est ¢a qu' il faudnait. 1L faudrait qu'il
4e confle plus...

Mme @ 14 avalt un petit probfime, on Le savalt pas, L Le gardait
pour Lui, nous on fe savait pas !".

Les parents expliquent plus loin qu'en cas de difficulté, par exemple
scolaire, que Raymond ne pouvait exprimer en mots, c'est par des signes
somatiques (irruption de boutons, le fait de changer de couleur) que
cela s'exprimait :

Yime : 1L allait en classe... bon Evidemment ce pauvie gosse, AL
avait du mal & sulvne, c'est nommal... 12 attrapalf... AL se
falsait attraper par moments. .. Les Anstiltuteuns L& pouvaient
quand méme pas passen au dessus de tout | L se faisalt atira-
per quelques fois @ L'Ecole... J'allais e recherchen, 4L
nenthait & Lo madson et 4L ne Le disait pas. Pan contre, Le
Lendemain £ se Levaif et je Le voyals qui avait un de ces
boutons de §levre £a ! alors RA, fe ke voyais... Je dis :
"ou'est-ce que t'as, qu'est-ce que t'as fait ? oh... fe dis
¢ca n'a pas €48 4 £'école hien...!" et effectivement, ga
n'avait pas 818... et & chague fois, L8 Zui sontait un bouton
de fL2vne... 4L avalt une petife figure...

Mr. @ 12 changeait de coufeur...™.

Madame T.., a non seulement le sentiment que son fils ne lui parle pas,
mais aussi qu'il est tracassé & 1'intérieur, qu'il se ronge, sans pouvoir
Tui exprimer d elle ce qui Te tracasse :

" T : Pance que modi... L€ vient bien L& Le samedi et Le dimanche
mais... A& parnke de nien ! L2 dit "¢a va” ef puls c'est fout !
mod, c'esd tout ce qu'il me dit !
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DD : Clest ¢a... pfus £es vacances... et vous arrivez 4 avoin des
gchanges avec Lul ou bien vous, voud ne parlez pas beaucoup
avee ful ?

T : Non, 4L parfe pas beaucoup... Je vous dis quand je Lul demande
quelque chose, {L me répond : "ca va", Alons... qu'est-ce
que. vous voulez dire 7
0 : Vous avez B'impression qu'il se nonge ?
T : Oudl
00 : Oul, qu'est-ce que vous voulez dire par L& ¢
T: J'Aa&a pas, il se ronge peut-ethe parce qu' il voit qu‘&ﬂ va

pas s'en sontin ! AL pense qu'il va peuz—etne pas 4'en sontin
ou quelque chose comme ¢a | Ca... 4 mon avis & mod, ¢a dodlt
etne ¢a ! Vous savez fLes enﬁanté... enfin §'y cause pas
beaucoup non plus, parce que f'al peur de... de ful dire
quelque chose qul va peut-2tre pas Lul plaire ou n'importe...
alors fe Lalsse... Mals La fodis passie, LI a BLE chez ma §{Lle
et iL &8'est expliqué avee ma §ifLe ! Avec elle, AL Lul a dit
pas mal de petites choses, mais & moi, i me Le dit pas !”.

Quelques fois la difficulté de se parler vraiment, se situe dans un climat
persécutif ol le gargon soupgonne et accuse ses parents de le rejeter.

La mére se répand alors en justifications, mais celles-ci n'ouvrent pas
vraiment un espace de paro e. De telle sorte que, malgré les trés nom-
breuses paroles &changées, la mére est obligée de conclure :

"Je ne sais pas ce qu'il doit penser exactement",

laissant entendre ce qu'elle pressent, & savoir que son fils se tait sur
certains sujets ot i1 ne pense pas pouvoir étre entendu, mais qu'il n'en
pense pas moins. {Théme qu'on peut mettre en relation avec des phrases
recueiliies dans les entretiens d'adolescents, telles que :

- "j'ai &té habitué d me taire”,
- "j'ai di vivre dans la fausse vérité").

"DD : Parce que, d'avnls ce que §'entendalis : 2tre Loin, c'est
suntout Le sentiment d'étre un petit peu exclu de £a vie
fjamiliale. ..

Mme : C'est ¢a !
Ma, : Vodld | c'est Le problime, c'est Le grhos problime !

Mme : Clest ca qu'il crodt | Pour Lui, on £'a mis L4 poun Etre
tranquille ! Cn ne voit pas qu'esi-ce qu'il nous dérange !
C'est d'abond pas un enfant difficile... et méme ! on 8'en
débarnrasse pas de ses engants !

Mr. @ 84 on avadit veulu 4'en débanrassen, comme on ful dif, 4L a
eu £a polio, i avait 1 an 1/2, on &'en awralt débanrassé
fout de suite ! Pourquodl ? oh c'esi pas vral ¢a !

Mme : Oh bien sin ! pourquod vowlez-vous qu'on se débarrasse de notre
enfant ? Alort des fois, quand iL est en cafard comme ¢a..
naﬁunelﬂement mod fe veux pas avoir des histoires au centne,
{'me dispute un petit pew avec fud ! je Lul dis : "Tu sais
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Denis, c'est pas naisonnable, tu dois netowwen au centre, ou
bien tu vas avoin des ennuds'... Alons pourn Lui, fe Le chasse !
Vous voyez Monsieun, fe Le chasse! parce que fe Lul dis ¢a,
dans son esprit... 4L s'en va sans me dire "au revoin"... LL
prend Le bus, 4L me dit méme pas au hevodr. ..

: Non non, nien !
: Bt alons on a du chagrnin tous Les deux ! c'est inutile de faire

tout ¢a !

: Le point de désaccond, c'est que vous, vous Le placez avec

2'idée de son avenirn, tandis que Lui, dit qu'il est exclu...

: Lud, 48 crnodt que c'est parce que fe veux Le mettre dehonrs

d'ich. 12 aimenait mieux etre chez nous quod ! Peut-etre
qu'il se... qu'il pense que...f'sais pas ce qu'il doit penser
hedin !

: Non, moi f'appelle ca une crise de puberté.

Peut-etre qu'il pense que... ?

: Je ne sais pas ce qu'il peut penser exactement..."

Parler du handicap, c'est remuer un vécu dont la charge émotionnelle est
souvent trop lourde. Deux péres qui sont venus seuls d 1'entretien, indi-
quent qu'ils ont tenu & en écarter leur femme car ils pensent qu'elle
n'aurait pas supporté. Et Monsieur G.. avoue en fin d'entretien, "moi
aussi" ¢a me remue :

"Ph.T :
B
Ph.T :
B :
Ph.T :
B :
Ph.T :
B

Ph.T :

Ph.T :

Et vous n'étes pas venu avec vothe femme aujourd’hul ?

: 8L, elle est La...

Elle est R&...7

Oul, mais L8 faut mieux £a Laissen un petit peu...
Ah bon... vous avez préféré venin seul 7

Elle est Ra... Mais...

Elle est Lod, mais... ?

: ELLe est avee ma mere et puls ma fille et puls mon beau gargon,

vu que c'est Lud qud nous a condults...
Mais poun L'entretien, vous avez préféné venin seul ?

: Oud, §'aime mieux La Laissen un petit peu... Le médecin L me

L'a dit, A& m'a dit : "L faut, faut pas trop bousculer..."”
Faut pas £a contrarnlien...

: ELLe et encone sous calmants hedn ! Non, Lol pendanit La

néunion, René AL va aller au colffeur, et puis eux, LLs
Linont au marché."
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Ca &t tnés dur poun voirne femme ?

: Tnés dur, parce que {'al une ferme qui est malade aussd,

alors... pheg... vous savez f'al une femme qui fait des crises
d'épilepsie, alons c'est pas mavant ! Vous savez aufournd hui
elle voufait venin avee mol, {’ad dit non, parce que fe Auis
centain qu'elle awradlt pu attraper un malaise. Vous savez fa
moindne contrnaniété...

Vous pensez que nemuen foufes ces choses £a, et foutes ces
souffrances, ¢'auralt E4E mauvais pounr ellfe ?

: C'est poun ¢a que §'8uite de Zul en parler. Oh fe peux en

parnlen avec n'imponte qui, comme avec vous pak exemple, mais...
avee ma femme non.

STLENCE

JM.H

... mEme Aon fhere, son ghine qui a 16 ans, §'duvite de parlen
avee Lul. De toute facon, ce n'est pas fa peine que f'en
parfe, parce Gue mod audsi... ¢a me nemue hedn ! Surtout que
f'al perndu son petit ndre dans L'accident ; 48 avait 5 ans !
abons... pés...

Et La famille, ¢a a changé quelque chose aussi & L'ambiance
familiale, & 52 place dans fLa famille... Lonsque c'est andvE 7

: Ben disons qu'on a... vous savez ¢a a &4€ dur dans fLe début

hein ! Maintenant c'est encone dur, mais on n'ose pas se Le
dine, on Buvite d'en paler, parce que... Aurtout avec ma femme,
f'8vite d'en parlen, mais par moments, on est bien 0bLigé

d'en parler, mais... en §in de compte, on évite, poarce que..."

I1 arrive que le désir de ne pas parler, reléve pour Tes parents du fait
que des événements de leur histoire sont conflictuels et qu'en conséquence
i1 est tabou de les &voquer. Un gargon, Denis, a fait allusion @ un
premier mariage de son pére avant sa naissance et & Ta présence au foyer,
d'enfants d'un premier 1it, ceci n'étant pas sans 1ien avec le "drame
familial® dans lequel 11 est pris. Sa mére le gronde d'avopir dévoilé ce
secret de famille, puis elle commente :

"ime :

12/

Mme =

H

Mme :

Mais nous on n'zn parle jamois quand on... on aime pas de ...
vous voyez ce gque fe veux dirne 7 On panle ranement de ...
pour nous, on n'en parke pas...

Vous n'aimez pas de parlen de cela... De ce qui était avant
vothe rencontre 7

: Non non, ah pos beaucoup non ! c'est nommal hein !
: Endin, sirement que c'esit nonmal pour vous, que ¢a a du sens

pouwr vous oul...

Oui, moi f'aime pas tellement qu'on parfe de ¢a... ca m'Etonne
meme que Dends AL en ait padd... Faul pas... Faut pas en
pawlen de Zout ¢a... comme ¢a @ tout Le monde,..

: Clest class? ! {nine}

J'dis pas que ¢'est un déshonneun hein Monsieuwr... !
Attention hein ! Enfin {'estime que ¢a... c'est privé ¢a...
hein 7 (ninel”
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Madame T.., explique que parler, ¢a 1'énerve, qu'elle évite car elle
craint de "mal parler" :

"T

-

0

Ben non !... Je connais pas beaucoup Les Educatewrns... et
puis vous savez... parler beaucoup, ¢d... ¢a m'énerve !
J'evite de Le fadne !... §'Ecoute, mais... je ne dis nien.
Quand je vais aux ndunions, f'lcoute, c'est tout.

s Vous n'aimez pas vous exprimern ?
: Non, f'al toujours peur de ... de mal parfer... de mal m'ex-

primen. .. alons §'@coute et puds volld !

ALons donc, c'est une autre naison pour Raquelle vous n'ai-
mez pas de participern & des réunions peut-etre...?

: 84, 44, f'almenais bien... parce que f'al déja été La-bas

a Villeneuve d'Ascq quand L Etait Ld-bas, sL... §'allais
f'écoutais, mais fe ne disais famais nlen ! vodlld tout mon
probleme 1"

On peut entendre & travers cette crainte de "mal parler" la crainte de
laisser échapper des sentiments latents qui ont é&té vigoureusement con-
tenus et qu'il serait trop difficile d'assumer.

1T semble, en effet, qu'un certain nombre de parents, pour se protéger
de trop de souffrances, ou de sentiments trops violents, aient di se
construire une cuirasse derriére laquelle ils se réfugient. D'ol une cer-
taine résignation et le choix fait de vivre dans 1a solitude. "Le monde,
c'est chez moi et puis c'est tout", dit Madame T.., trop décue, trop
blessée, semble-t-i1, pour attendre quelque chose d'autrui :

"D

T :
mw :

Vous avez eu L'occasion quelquefois, de parfer avee d'autres
mehes qui ont des gangons handicapés ?

Non, non...

Oul, vous me disiez que vous n'aviez pas tellement eu £'oc-
casion d'en parkern avee d'autrhes menes, pour savoir s~ elles
voyaient Les choses de La méme manilre que vous...?

: Non non non... Ben non fe vous dis, on n'est pas en contact

avec beaucoup de monde ! et puis mol vous savez, Le monde
c'est chez mod et puis c'est tout ! Je vois mon gargon
comment LL est, qu'est-ce que f'en pense et puls c'est fout !
mails Les autres, non !

: Vous n'avez jamais eu enuie de voirn 54 Les authes meres ren-

contralent centadines difficultis que vous rencontrez ?

s Non ! §'vous dis... j'sais pas ; f'ad tellement L'habitude

d'etre toujouns toute seule alons... fe me sens génée d'allen
Ra-bas ol est-ce qu'il y a beaucoup de monde vous savez ?"

En dépit de cette grande difficulté de parler, Monsieur G.., exprime en
cours d'entretien 1'idée que s'il avait trouvé quelqu'un & qui parler &
une certaine époque, cela 1'aurait aidé a surmonter sa dépression :

"G :

Et puis un beau four je me suls dit : "{'en al muve !". Je
suis nesté 10 mods sans trhavailler... Enfin, o'était ma
dépression, mais o' était di aussi, o'étalt Le mal que §'avais
dans Le dos depuls. EX puls un beau four, j'al dit a me femme
"ecoute, f'en al manne !" "L faut que fe m'en allle trhavall-
Len, parce que ¢a ne va plus” ; ¢a n'allalt plus du tout !
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Jtal nepnis Le travall, ca a dund pendant thols quathe founs
et puis fe me suls dit : "en fin de compte, je me fais du
mowtion pourquod 7 ben oul d'accond pour ce qu'on a eu, mals
84 fe prends La vie comme ¢a, ben ¢a ne va plus " Rien que
pour ¢a, elles m'ont nemonté. Et j'al Lutté, j'ai Lutti et
puis en §in de compte, f'y suis awnivé. Vous me direz, je
priéfene pas thop y pensen parce que... Remanguez que mainte-
nant c'est quand méme... c'est atabifis8. Disons que... Mais
Al flavais eu quelqu'un peut-2the a L'époque, pour me remonten
pour discuter, peut-étre que... fe me sexrais remonté plus
vite | Mais f'avais personne & R'époque, alons..."

On peut pointer 14, une demande latente adressée & 1'l.E.M. En effet, si
les demandes explicites des parents sont :

- 1) 1'apprentissage pour leur gargon,
- 2) les soins médicaux,

i1 semble que souvent, les parents eux-mémes ajent besoin de trouver
quelqu’un, en dehors du milieu familial, qui leur assure une présence
et une &coute compréhensive. Dol 1'importance des entretiens d'admission
et la nécessité de saisir cette occasion pour rencontrer les parents.

Mais le vrai probléme dont ils le désir de parler, c'est celui de 1'ado-
lescence, du changement, que leur enfant exprime par son comportement.

Les aides techniques appartiennent & un drame vécu depuis longtemps et
sur lequel pése le secret familial. Les racines de ce secret plongent
dans 1'histoire de 1'enfance et 1'adolescence de chacun des parents
semble-t-11, et de tout cela "i1 vaut mieux n'en pas parler", "c'est
classé...", "“c'est privé ga...".
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CHAPITRE TROISIEME

SITUATIONS CLINIQUES
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SITUATIONS CLINIQUES

Notre but, dans ce chapitre, est de montrer comment des situations cliniques
prises sur le vif, permettent de reprendre tout ce qui vient d'étre dit.
D'autre part, on pense avoir une vérification supplémentaire, i travers ce
qui est ainsi exprimé par les adolescents, leurs parents, les intervenants
{un psychologue, un psychiatre et avec eux un chirurgien orthopédiste}, de
1'hypothése de départ. Enfin, des hypothéses nouvelles peuvent étre levées.
Aprés la présentation de ces situations clinigues, nous essayerons, en guise
d'ouverture 3 d'autres travaux plus qu'en forme de conclusion, de rassemwbler
dans le chapitre IV, ce qui est confirmé, ce qui est infirmé, ce qui est
complété par rapport & nos hypothéses de départ.

I - Situation clinique concernant Serge, ou le handicap moteur, émergence de
toute une histoire

Le cas de Serge est assez particulier. Jusqu'd 1'4ge de 15 ans, les choses
se sont passées "normalement" pour lui. Son handicap, qu'il décrit comme
"un manque de calcium qu'il a dans le dos pour ainsi dire", "ce qui fait
qu'il n'a pas le droit de soulever des choses tellement lourdes", a débuté
précisement au moment de ses débuts dans la vie professionnelle.

"GB : Ef depuis quand fu as ce handicap 7
10 : Oh, il y a 5/6 ans peut-étre...
GB : Oui ef comment 7

10 @ CPedt un coup que §'al vouly Soubever une manne pleine chez mod,
et puis en La soulevant §'al eu mal, et puls aprds bon, ben...
men pére {L L'a poatie et puls c'étalt fout ! Au soin, {'avais
encore mal, mals enfin Lo Lendemain c'8talt passé | ELX puis an
moment de travailler, LL y a quatre ou cing ans, avant de venin
Led quod, flavadls toufouns plus ou moins mal & mon dos. Afons, &
fe travalllais chez un garagiste & Montreull, comme toLien, ef
puis au bout de quatre modls, Le patron LL m'a renvoyé et puis Le
Lendemain, quand §'al retrouvé du travall allleurs -que mon pére
L2 avait thouvé d'ailleuns- et o'itait a ponten de La fernaille
plus ou modins Lounde et mol fe pouvals en portern que La moltieé
des autnes... Alons au bout de & fouwrs, ma mgre elle a dit :
"Gooute on va allen voir £e docteun” et puis c'est LA que jlad da
amnéten de travaillen parce que ma colonne vertibrale efle Etait
pas assez fornte pour Le travail que fe faisals.

GB : Oui, donc fu avais qued dge quand #u 1'es apercu avee tes parents
que tu avais mak au dos ?

10 : Oh... j'avais 17 ans... 15/16 ans peut-étne...".

Clest donc au moment olt i1 accéde & 1'4ge de travailler, au moment ol i1l
est "grand", capable de gagrer sa vie, ce que son pére lui signifie en

lui trouvant du travail, que Serge commence 3 ressentir cette douleur dans
Te dos, qui incite la mére & le conduire chez le docteur, ce qui a pour
effet immédiat de 1'obliger & "arréter de travailler” puisque "sa colonne
vertébrale n'est pas assez forte”.
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C'est du reste a une croissance trop rapide, que Serge attribue ses
difficultés :

"10 : Auparavant non, c'est-a-dire que f'avais grandi de 7 em. en
un an, alors c'est ¢a qui a falt, parce que sinon avant §'avais
nden. Comme f'ad grandi de 7 em. en un an, ¢a a eXé dix fois de
frop et puls La colonne vertébrale elle a pas sulvd."

L'inquiétude de la mére rencontre alors 1'écoute bienveillante de
différents médecins et i1 apparait que 1a "meilleure solution” pour

Serge ast d'étre placé a 1'I.E.M.

"GB : EL c'est un médecin qud a conselllé a tes parents de fe
mettne en établissement ou bien...

10 ¢ C'est-d-dine que f'avais &té voin mon docteur thaitant et
apres {'al Eté voin Le Docteun D. Lok 4 Benek, qui m'a dit :
"t'es a La Limite du plitrage". Alons L&, je commengais & me
dire : "mince, ¢a commence @ etre grave" et i m'a dit "la
meilleune solution pourn tod, ce senalt de venin Led d Berek"
et vu que fe Auis un enfant d'assistance, £'agence de Montreuid
elle a falt des démanches et elle m’a placé Lici par Ra suite."

Actuellement Serge est entré a 1'I.E.M. depuis 3 ans et il prépare un
C.A.P. d'horticulture auquel i1 s'intéresse beaucoup. La motivation
d'avoir @ soigner les maladies des plantes semble jouer un rdle impor-
tant pour Tui :

"GB : Honticultunre... powrquodl hornticulture 7

10 : Ah parce que j'al toufours aimé Les plantes. Méme etant petit
f'al toufours aimg ghatter dans Les glewrs et tout ¢a. J'al
toufjouns aimé Les plantes... Bon maintenant ¢a vdent une habi-
tude, je dirais méme que f'aime Les fLeurs de pfus en plus. EL
puls je sals comment... AL elles ont une maladie ou quod...
je sais commert Les sodgnen, et tout ¢a, bon ben, c'est encore
plus agréable pour moL.”

Par ailleurs, il dit tirer le plus grand profit de son séjour &
1'1.E.M., et ce qui semble jouer un role déterminant pour lui, c'est
d'une part, les séances de rééducation en piscine, et par ailleurs, le
fait d'étre “logé et nourri comme un roi" :

"GB : Oudi... tu pourrais peut-2trhe parlenr un peu de ton handicap
a tod ?

10 : Alons mod, c'est-d-dine que c'est un mangue de calelum que f'ad
dans Le dos pourn ainsd dine. C'est-a-dine que {'al pas Le
droit de sowlever des choses tellement Loundes. LA, je fais
de fa nédducation de natation pour maintenin quoi ! d'ailleuns
depuds 3 and que j'en fais, avec mes radios tout ¢a, i€ y a
une nette amglionation. ALons f§'sais pas, quand i8s avaient
anéte Ra pisnine, §'ai du neprendre, parce que j'avais de
nouveau mal d mon dod ; sdaon, 4L y a pas de probfimes, j'al
pas mal quoi... mais L0 faut que fe fassde... que fe porte pas
rlen de Lound et tout ¢a...”
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Grace aux soins qu'il regoit & 1'I.E.M., Serge se sent mieux.
Heureusement que ses parents (1) 1'ent forcé & aller voir le docteur,
sinon que serait-il & 1'heure actuelle, se demande-t-il ?

”GB

10 :

: Oul et comment tu as pris cette nouvelle, comment..

enfddin qu'est-ce que fu en as pensé sur Le moment ?

Sun Le moment, pour mod c'était pas thes réfouissant, parce
que ¢a m'embétait plutdt, parce que je voulais travaillen
alons... avieten de thavaillen, c'est pas ce que fe voulais.,
Sun Le moment... D'ailleuns, c'est mes parents qud m'ont
force d'aller au docteur, parce que je voulals pas y aller.
18s ont bien eu ralson parce que sinon, fe sais pas ol est-
ce que je serals d L'hewre actuelle... EX dans Ze fond, ick,
en faisant L'honticulture tout ¢a... On a appris comment
faine pour se débrouillen poun Les plantes et tout ¢a...

Je connais mieux mon métien que LL y a 3 ans, des engrais
et Ltout ga, qu'on saltf ef puis que...”

Au deld du Par ailleurs, Serge n'a pas seulement appris & 1'I.E.M. son métier.
handicap La vie en institution lui a aussi permis de surmonter sa peur des
relations et d'apprendre & vivre en collectivité :

"10

10 :

Apnes, pan La suite ¢a a 848 mieux... d'aillleuns depuis

2 ans et demi, ¢a va., Je n'al plus de problomes avec Les
copains, ¢a va. En internat maintenant fe duis tnes bden
habitué, mais au début ¢ca a 6té t18s dun.

: Tu peux parfer un peu plus de ces difficultés gprouvées au

début ?

Ben ¢'est-d-dine qu'au début... comme {'al jamais E1Z bagar-
reun et tout ¢a, bon ben AL y avalt des gans des groupes
Fout ¢a qul 4'en avalent apesgu. . . comme moi j aimals pas
tapen, Les autnes, 84 peu qu’ils me zapuent a coups de
poingd... mol fe ne tapais pas, d'ailleurs j'al famais aime
£a mechance/te Par La suite, i£ fallait que je donne des
cigarettes, Ai,non je necevais ma naclie, alens moi §'avais
peun et pudls... de toute facon fe rentrnais Lci Le dimanche
s04in, c'étalt Le cafand et f'avais pas £'intention de hrevenin
Led. Et puis madintenant, c'est dix fods mieux, c'est...
L'ambiance de camaradenie, c'est... S4 ¢'aurnalt Eié comme ¢a
au début, il y auralit pas eu de plainte du tout.

: Oud, est-ce qu'dl y a eu, est-ce que tu as Eprouvl des pro-

beames vis & vis des camarades que tu avals avant, & £'école
primadine ?

: Clest-d-dine... des difficultés de ce cité £a, pas itellement,

parce que c'est-d-dire que fe suls Long, enjdn, f'al Bt Long
& avoin des camorades... Ce seralt plutot @ eux de me parlen
en premien, qu'd@ mod, parce que j'étais pLutdt timide et tout
¢a... engin madntenant ¢a va mieux, mais avant {'étals tnes
timide. .. d'alllewrs alons aux nécriations et tout ¢a &
2'école primaine, ben s4 Les autres L85 venalents pas me
cherchen pounr fouer, ben je nestais dans mon codn & jouen
Zout seul... J'al toujouns €té tnes solitaine... enfin main-
tenant ca va mieux, mals... disons que depuis deux ans, deux
et demi, ¢ca va mieux.

(1) Parents nourriciers, puis adoptifs.
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GB : Oui, c'est prasque grice & ton dos que fu es devenu modins
solitaine alors.. .

10 : Ouais peut-itie, fe sals pas... et puis en &tant {cl, f'ai
vu des ... comment on vivalt en collectiviid et tout ¢a..."

Dans 1'ensemble, c'est avec espoir que Serge envisage son avenir et
son entrée prochaine dans Je métier d'horticulteur :

"GB : Oui et quels sont tes projets d'avenin ?

10 : Bon ben, mes projets d'avenin c¢'est de trouven de travail pas
Lain,.. enfin je vais peut-@tre en Irouver L&, & Campigneules
Les Grandes, chez C.. Alons {'espdre que je pouwwal travail-
Lon et nesten Le plus Rongitemps possible quodl. EL apnds,
{lavnal plus qu'd soigren mes plantes au soirn apnds mon tha-
valif ou bien Le samedi, 54 fe ne tnavalfle pas... Les soigner
ou autrhe... Pour L'instant, §'en demande pas plus, parce que
ve. du travall Zout Le monde n'en trouve pas & L'heuwre
actuelle...

STLENCE"

I1 n'est pas abusif, nous semble-t-il1, d'interpréter en termes
psycho-somatiques les symptOmes de Serge. I1 semble bien qu'il ait
difficilement supportd ce que représente pour luj 1'entrée dans la
vie socio-professionnalle, quelgue chose de trop lourd pour "sa
colonne vertébrale”. A lui, dont les Tiens affectifs précoces ont été
blessés (i1 est enfant de 1'Assistance Publique et les parents dont
i1 parle sont ses parents adoptifs), 1'épreuve d'avoir & se prendre
en charge apparait trop lourde.

Tout se passe comme si le passage & la vie professionnelle réactivait
des demandes archaiques d'étre pris en charge.

On peut entendre 1a fragilitéde colonne vertébrale dont i1 se plaint,
comme une métaphore par laquelle i1 exprime son manque de solidite
pour faire face aux éoreuves de la vie.

Un médecin aurait pu médicaliser le probléme en prenant le symptdme
sous sa forme manifeste :
“t'es & Ta limite du platrage”,
?§is en fait, rien d'autre n'a &té entrepris, que le placement 3
I.E.M.

Serge s'y plonge comme dans un contenant bénéfique et en tire autant
de profit que de ses séances de rééducation en piscine, pouvant se
laisser aller & régresser.

11 semble puiser 13, 1'énergie qui lui permet de tirer parti de ses
études en horticulture, donc un choix professionnel qui lui permet
d'ailleurs d'accorder aux plantes malades, les soins attentionnés
que la plante abandonnée qu'il fut lui-méme réclame secrétement.
Bien qu'il décrive le plus souvent en termes organiques, son “petit
handicap”, une autre dimension, plus affective, ne lui échappe pas
totalement :
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"GB : EX quand tu as mal, qu'est-ce que ¢a te fait, qu'est-ce que
tu nessens ?

10 : Ben... c'est comme 84 qu'on... -comment dire- qu'il y auralt
quelqu'un qui me mettrait un poids derriire A4 vous voulez...
un podds encore assez Lournd... L& suffirailt mettons que
§'awite pendant cing & dix minutes en etant bien debout ou
bien assis et ¢a va passer, mais... vous savez, un moment
apneb ¢a peut reprendre aubb&tot quoi ! Enfin, quefquegodis,
c'est bien ganant ! Je vois, 4L y a peut-étrne deux ans de ¢a,
Le jour de Noed §'étais nests assis sur une chaise toute £a
founnde parce que f'annivais pas a@ bougen ! Enfin, depuis ce
temps-La, ca va mieux, parce que fe vais quand méme a4 La
piscine, mais enfin... La §'al nepassé des nadios cette annie,
bon ben on voit nettement La différence entre ce qu'il y a
eu La premiZre annie et puls cette annie quod..."”

Quelle peut étre 1'origine de ce "poids derriére lui qu'il traine" et
qui 1'a paralysé le jour de NoE€l, jour de la féte d'une naissance ?

A t-i1 le droit de le savoir, Tui @ qui on a toujours dit que c'était
un manque de calcium :

"GB : Et est-ce que fu as une petit Ldée d'oll ¢a venait ce manque
de caleium... enfdn. ..

10 : Ben non, on ne me £'a pas dit jusqu'ad maintenant... On m'a
toujouns dit que c'était un manque de calelum, que §'avais
ghandi thop vite, alons La colonne vertébrale elle a pas pu
sulvre, elle a pas pu se foumer comme L& faut quod ! alors...
on m'a toujowws dit ¢a @ mod... On m'a Toufourns dit que c'est
un manque de caledum et tout ¢a, alors mod madintenant &'iL y
a autrne chose... Je sais que c'est parce que §'al grandi trop
uite, mais ¢a 'y pouvals nien, fe pouvals pas L'arnetenr...
(rnire)?.

L'idée d'une autre cause pointe & 1'horizon "alors moi s'il y a

autre chose..."

Mais cet autre dossier, celui de son abandon et de son adoption reste
clos. Est-ce ce secret sur son origine qu'il porte comme un poids

qui 1'accable et 1'empéche de devenir homme ?

Nous ne pouvons le dire, car lui-méme ne nous a pas assez parlé pour
aller plus loin dans 1a compréhension de son symptome.

Au moins nous laisse t-il1 entendre que pour le moment, la meilleur
solution pour lui - i1 vaudrait mieux dire sans doute, 1a moins
mauvaise - est de pouvoir "régresser" dans une situation qui symbolise
peut-&tre pour lui le temps d'avant Ta naissance, d'avant 1'é&preuve
qui fera de Tui "un enfant de 1'Assistance"”.

"GB : Bien, est-ce que tu crols que L'institution, Les médecins,
Les Educatewns Lcd, peuvent encore t'aidern d quelque chose ?
10 : Ben ouals... parce que jusqu'd maintenant quand f'al passé..
que ce 40it... au Docteun D. ou autre, bon ben f'avais un
probleme, §'allais voir un docteur ou authe, ben ben ¢a y
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était, il me disait qu'est-ce qu'il fallait faire ou autre et
puis AL y avowt ofus de problemes apns ! Alons... avee Les Edu-
catleuns, c'est pmut Ly a jamais de mobzeme avec eux !

: Bt qu'est-ce que... ces gens L2 peuvent encore t'apporten comme

aide ?

Oh et ben comme aide... f'sais pas moi... {05 pournaient me...
heu. .. pourn L'instant comme aide, tout ce qu'ils powwraient me
dire c'est de... & £'occasdion de continuern La piscine Zoujours &
peu prés... -comnent dire- continuellement quod ! plus ou moins
mais tout Le temps en continuant, c'est tout ce que fe cnois

qu' iy peuvent faire, parce que f'avais demandé au Docteun D.,

un coup, 4'LL ne fallait pas me donner des cachets de caleium, 4L
m'a dit que non, que ¢a aflait comme ¢a. Je 4als de La natation
et puis c'est tout.

: Tu peux m'expliquer un petit peu comment ¢a se passe d La piscine,

quand fu fais de La nééducation comme ¢a, quand fu y vas deux fois
par semaine ?

Ben... mod ¢a me faif du bien... j'aime déja fa natation aussd,
alors pouwr mod c'esi un Lodsin que §'aime bien. Maintenant quawnd
{lal mak... -enfin c'est plutdt nare- mais 54 mettons que {'y al
mal e puls que fe suis & La plscine, L ¥ a pas de probleme, tout
de suite fe sens, une §ois que fe suls sonti de La piscine, fe
send que ¢a m'a gadlt du bien. Pour moi, fe vous dis... c'est un
Loisin que f'alme bien !

: Bien. Est-ce que tu as quelque chose & ajouten, est-ce que... ?
: Ben non... enfin maintenant... tout ce que jfe peux dixe c’u/t que

depuis deux ans et demi, ¢a a &£8 pour moi, comme un... c'est etne
nowund et puis Logé€ comme un... "comme un roi' que j?, pousals
dine.. queAi}wr de £a can,une Ou autre ga a toujours EL€ blen.
Enfdin je sufs pas friand ! c'est tout ce que fe pournais dire 1"

Le handicap, 1'aide technique, 13 ne sont pas les véritables questions posées
par Serge. Tout se passe comme s'il fallait gue son corps puisse suivre le
rythme de la vie, et que cette course poursuite 1a, i1 ne peut la gagner gque
si, au départ, les chances sont égales... étre logé, nourri... baigné... ne
pas trop exiger de la vie...

X X

2 - La situation clinique d'un entretien avec Monsieur et Madame D..., parents

de Denis, en présence de Denis (1)

D
: Ce qu'il faut faine, 4L faut fe faine !
o0

L'intervention "D

chirurgicale .

en question... bime 2
M.

125 vont mettrne Les muscles de Ra cudsse,.. auw pled.
A son talon...
A mon talon.

Les muscles de fa cuisse, au pled 7

{1} D = 1'initiale du garcon ; Mr., Mme = son pére, sa mére ; DD = 1'interviewer.
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Mme : S{ Les muscles L8 vivent hedln ! attention... S{ ses mucles ifh

<3

<

Tenter 1'impossible
pour ne plus avoir M
d'appareil...
de handicap...

Lo 2R

vivent encore, {£s8 vont essayen de Lui metine ses muscles de sa
cudsse au talon, pour pouvodr avodr... une amélioration poul...

: Et mon docteun LL m'a dit que §'aural peut-Ztre... S4 ¢a marche,

{'aurals peut-etre plus besoin d'apparedld |

: 84 ¢a marche !

: Oud... qud est-ce qui vous a donné L'Adée de cetlte opération ?
+ Clest... D..

: Clest La-bas & Rang du Fliens

s Clest fud qud vous a suggdrd cette opération ou bien c'est vous

qul étes allé Le Lui demanden ?

: Non non c'est Lud...
: Evddemment, L8 wnous ont dcnit en nous demandant notrne consen-

ftement... et nous on a dit oul ; iL faut tout Zentfer !

+ 12 gaut tout fenter !
s Oul, A ¢a pouvalt Lui faire du bien ! Parce que maintenant..

L8 avait 3 em 1/2 de moins, maintenant ¢a vient & 5... de
difgerence ! alons c'est pas possible, <& pewt pus &ebte& comme
¢a !

: Clest-a~dine alons, Ze but de cette opération, ce senait quod 7
: Dlabord au debut, i€ avait dit : "on va te faire cette opération,

on va t'agrandin Le tendon..." parce que mon pied L€ s'en va
comme ¢a et AL y a un Equin, voub savez ?

s Oul
: Done A€ a dit : "on va t'emplchen £'%qudn et on va fe mettre fon

pled droit, et en méme tempé, ca va pewtﬂeme te nallongen La
fambe" et... et ame)s, flad été Le nevam, pour parlen un peu
de tout ¢a... iL m'a fait un examen, L m'a dif : "peut-etre en
mettant ton mwscie de ta cudsse au pied, ca pcwwaiz Lalden &
marchen sans apparell ! Alons ben mod §'al dit : "ben ouais,
faites-Le 1" Aﬁo!m il va me Le faire. Alons Le 11 mans, je vals &
LA CALVE ). .. faine une... faine des essais dans ma fambe poun
uom 54 Les mucte/s réagissent. Si ils néagissent, qu'ils sont
bons quod, L& va me Les mettrne aux pleds !

DD : Ef pour vous, comment est-ce que vous voyer celte op...
U
0
[

Oh ben moi, fe trouve que ¢'est bien ¢a

r Oud, qu'est-ce que ¢a pourrnadil penmeiine ?

: Ben, plus d'appaneid.:. c'est ce que fe vods mod !

: PRus d'appareil ot d'avein une vie nowmale !

: Ca fe boltferal toujours, mais ¢a fe m'en fous ! Une fods que

flal plus d'appareil, pigs..

(1) Centre de rééducation de la Fondation Franco-Américaine de BERCK
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12 te nestena peut-eirne un petit peu... peut-étrhe un petit peu,
L8 faut espénen complitement, complétement...

: Ak non

: Madls enfin, AL avalt deja plus de grnos appareif & porter, ca
senait défa pas mal ! SLi ca nBussit...

: S4o¢a niussdit...

: 84 ¢a nBussdit... oul ! De toute facon, AL ¢a ne rBussit pas, ¢a

peut pas Lui faire de mal, hein c'est ¢a ?

: Quadls
: Alons ... A0 faut tenten
: Oud, vous me disdiez que votrne attitude a toufouns €£8 de

tenten...?

: De tenter ! de foenten L'impossible ! oud vous savez, {L faut

faine tout ce qu'on peut... tout ce que La Sclence pemmet de
faine, AL faut e faine ! Ca c'est mon point de vue... ah oud...

STLENCE

(2

s Oul, c'est asdez nécent cette Adée, Dends, parce que, quand fe

vous avals vu AL y a un an, vous ne m'en aviez pas parlé...

: Oh oud, c'est nécent, L€ y a combien de Ztemps Maman que Tu as

requ £a Rettrne ?

: Oh une quinzaine de fours... quinze fouwrd/trois semaines...

ctest nouveau, LL y a pas Longlemps.

: Et La premiBre fods que £'idée est venue... comment esi-ce que

c'est venu ?

s Comment ?
: Parce que, € ¥ a un an vous n'avdez pas cette idée quand fe

vous avais nencontré ?

: Ben... £'Adée n'est pas de Lul hedn...

: Clest pas mod, c'est Le docteur.

: Ah oud

: Mol fe pensais pas du tout & ¢a mod ! C'est Le docteur, apnds

W examen. . .

: Clest Le docteun, aprds un examen approfondi de sa fambe. .. Quand

AL a passt un examen, £e docteur a vu son éfat de sa fambe, il
a dit : "ben L& y a pas de nalson qu'on essalenalt pas une...
cette opération La, 34 Les mucles de La cuissde népondent par Les
moyens ELectrniques ! Alons 54 Les moyens électaiques sont bons,
que Le muscle niagit, L y a pas de rnaison qu'il Le mette pas &
da jambe, parce que c'est... L Lve sa fambe heln ! L Leve sa
jambe ; c'est simpfement L2, que ¢a se blogue...

: Cest ¢a ! Done ¢a aunail un effet sur La jambe elle-méme. ..
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: Sun Le mollet... et sur Le genou bien san !

SILENCE

... Pance que fe genou, ¢a va, c'est méme La cheville, hein
Denis ?

: Quoi Za cheviffe ?

: T'anives & bouger ta fambe comme ¢a ?

: Ben ouads... ben 4L y a pas de nalson...

: 18 y a pas de naison... 12 y a un gacteur qui veut pas... qui

veut pas... manchen ! Mais Lequel ?... Les médecins sont plus
qualifies que nous pour Le dire hein !

: Vous avez £'impression que quelfque chose ne veut pas marcher ?
: Ouals, mod §'al B'impression qu'4il y a un nend de bloqué quelque

part.,

: Un nenf de bloqué quelque part ?

: Oh oul, mod §'al £'impression.

: Un nenf ou un muscle hedn...

: Ouads, mais Re muscle n'a pas pris de nowuiture depuls combien

d'années aussi Denis ?

: Ah ouads. ..
: C'est ca en plus... Oul, ils sont atnophiés bien sir, & cause de

ce nenf qui ne veut pas donner La vitalité aux muscles !... C'est
assez complexe pour nous...! Nous on est des néophytes hedn,
tandis que Les médecins eux...

: Mais engin vous avez L'impression vous, que Le nerf ne veut pas

faine mancher Le muscle ?

: Oud, mod §'ad R'imphession que c'est Le nenf qui veut pas faire

marcher Le muscle... ou Le muscle qui veut pas fairne marcher Le
neng... J'sais pas mod comment qu'ca... ca se goupille hein !
mais AL Y a un Mimgroglio" Ri-dedans qui...

: Et alons au gond, Le moment ol vous avez enudle de partin, c'est

aussi Re moment ol AL est question d'une nouvelle intervention ?

: Ouads... 7 c'est... AL y awradll pas cette dntervention La, fe

senals défa partl !

: Ca... tu dois attendre hein !
: Done vous voyez qu'il veut absofument se faire sodigner ! abso-

Lument A0 veut nevenin @ L'état nonmal, comme um... comme un
feune, comme un jeune de son age !

Revenin a L'état norwmal 7

: Vodka !
[/

Presque éLiminen toute trace

Mr. Ak oul, toute trace ! L& voudralt, ah cud £ veudwalit...
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Mme : C'est normal... ! Dends L2 est comme Les autres ! except? qu'il
a son handicap. 1€ faut se dire une chose c’est celle-£d, il
est bien, AL esl grand ef font, c’est vral, ¢a fera un beau
jeune homme ! IL est pas perdu dans La vie du moment que pour
plus tand, iR apprend un beau métien ! Blen sin, 44 on peut
amélionen... c'edt bien, mais... faut pas Etre sir que ¢a va
réussin ! Pance qu'apnis, L sera trop dégu hein !

DD : Et vous Denis actuellement, c'est @ cause du profet de cette
opération que vous restez ?
P ¢ Ouals
DD : 8L 4L n'y avalt pas ce projet ?
D : {'senals déja parnti !
D0 : Vous n'auniez pas continué & Rang du FEiens ?
D : Oh non !
Mme : Faut pas pantin comme ¢a Denis ! Tu cnods qu'on part comme ¢a,

Mme. :

Mme :
: Mais Ra natation, §'trouve que ¢a m'falt pas aller ma fambe, ot

Mme. :

Mme. :
: Basket-fauteuid ='est Les brnas et La natation c'est paredll !

Mme :

qu'on fait tout d sa mode hein ! Peut-éitne que plus tard tu
negrettenais aussd aprésd...

SILENCE

: Bt d’une mandidre ginirale, Les traitements, Les interventions

chirungicafes qu'il a eus jusqu'd présent, qu'est-ce que vous
en avez pensé ?

Ce qui m'@tonne modl La-dedans, c'est que... pouwr Le moment, LB
n'y font nien ! 488 font plus nlen pour Denis. Lul avant de
parntin Li-bas, if avait des... des massages, trhois par semaine,
et depuls qu'il est £&, A8 en falt pLus, puisque c'est nemplacd
par Le sport. Mass f'sais méme pas &'LL fait encore du sport
encore maintenant... ?

: S84, de fa natation et du basket-fauteul.

La natation, t'en faisais défd avant !

encone moins Le basket-fauteuil !

Abons A& avait des massages, thois pan semaine, et depuis qu'Ll
est nentné Ra, L5 a plus rdlen ! Souvent f'al demandé modi, quand
flal eté, -4iL y a des fodis des associations de parents, alors on
demande, Les gens ont Le drodit de demander quelque chose- donc
mod §'al demandé ¢a ! "C'est une question qui est intéressante”
ils ont dit, "mais voild, Madame, Les massages... engin tout
est nemplacé par Le spont”.

: Clest pas Le basvet-fauteutl que ¢a peut faire quelque chose !

Mod, & mon {dBe jue Les massages qu'if galsait ¢a pouvadld aidex...

Parce que moi, dans L'eau, fe La fais pas allen ma jambe hedin !

Et puis Les massages, ¢a jaisait bien marcher ses muscles hedn !
18 avalt thois quatre massages par semaine, de combien...
1/2 heure...




Mme :

Mme :

- 143 -

: Ce qu'il faudrait p"tetre faine... essayen de faine... c'est du

bateau-rameur !

: Clest pas pourn gaine allen ses jombes ca... c'est ses bras !
.t Ah... je negrette ! AL pousse avec ses fambes |

: Mais méme, §'poussenais qu'avec une aussd !

: Mads AL peut pas...! 1L peut pas faine allen £'autre fambe !

ElLe marche pas sa jambe |

: Ou faine du véfo, un thue cosme ¢a...
: Du vélo, ¢a me falsait du bien, quand j'en faisais Ld-bas au

centre.
Du vélo oui...

: C'est un vElo... sur place, vous savez ? Et puls fe faisais

1/2 hewte sur ¢a, sans m'arréten. Etf puls aprds L€ me disait :
"Bon L'anndtes” ot puls LE me sennalt La noue, vous savez der-
niene. Done c'était deux fois plus durn ! Donec une 1/2 heure
comme ¢a. ..

: EX pounquol que t'en fais plus ?

: Pance que... depudis que fe suds Li-bas, f'en fais plus.

: Ah c'étalt pas La-bas ?

: Ben non, c'étalt @ £'école La...

: Al oud... Question de fout ¢a, {'ai trouvé drdle mol, qu'il ¢

avait plus rdien... Parce que ordinairement, il devalf toufours
2tre masse et tout ¢a...

: Vous avez L'impression que ¢'eal suntout Les massages qul Etalent

edgicaces pour Luti ?

Ak oul ! Poun Rul Ll devait Res faine ! Annappes avait dit qu'il
fjallait absofument faire ses massages, tnods fods pan semaine !
Et arndivié £a, {88 ont dit... Le contraine ! Que c'était nemplacé
parn du spont., Alons fe me Auls dit : "tlens, p't'étrne que Le
spont ¢a peut pas Lul faine de mal non plus."

Pour les parents comme pour 1'enfant, la perplexité est grande devant
les avis,les techniques divers.

Le désir "d'effacer" le handicap est le plus siir complice de 1'indi-
cation posée d'une intervention chirurgicale. Se débarrasser d'un
appareil (orthése) est un second désir corollaire du premier.

Tout tenter pour qu'il n'y ait plus de "trace" de cette souffrance,
pour "qu'il soit comme tout le monde”. Comme si le handicap, 1'alté-
ration de la forme, faisaient qu'un homme n'est plus un homme...
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3 - Les histoires d'Y... et 1'histoire d'Y... telle que lui-méme ia raconte,

ou le handicap moteur comme &mergence d'une parole nouvelle : "mon pied,
c'est ma mére”...

Si "histoires" i1 y a, c'est qu'a propos d'Y... plusieurs se sont construites,
notamment : une histoire médicale,

uyne histoire familiale,

une histoire institutionnelle,
toutes trois trés intriquées.

Nous allons essayer de les résumer.

Mais ce qui importe c'est 1'histoire d'Y..., telle que lui-méme, ainsi que
ces proches la vivent, et telle qu'iTs en parlent les uns et les autres.

A partir de 13, celui qui intaervient par le biais des contraintes médico-
sociales, ne peut que s'interroger sur les limites de son intervention. Ce
sont ces réflexions qui conduiront & des hypoth&ses sur le handicap, sur son
sens {symbolique, imaginaire, réel) pour les uns comme pour les autres, sur

le sens des aides techniques & son propos.

+
+ +

Si nous commengons par 1'histoire médicale, ce n'est pas en raison de
son importance, mais c'est dans cette ligne que se situe 1'entrée du
sujet, devenu objet de beaucoup de sollicitude, & 1'I.E.M. de Rang du
Fliers en ao(t 197., & 1'dge de 14 ans 4mois, pour "apprendre un métier™.

Cette histoire médicale peut étre rapidement tracée :

Aprés une naissance normale et un développement psycho-moteur normal jusque
1a, a 10 mois Y... fait une chute & 1a renverse de sa chaise de bébé. Coma
d'emblée, avec signes déficitaires du cdté gauche, puis réveil partiel avec
coma en deux temps évoquant un hématome sous-dural ; intervention d'urgence,
huit jours aprés la chute : i1 est noté une zone contuse, sous-jacente a
1'hématome.

L'amélioration est immédiate, les suites sont excellentes. Un mois plus tard,
Y... sort de clinique avec une séquelle parétique au membre supérieur gau~
che bloqué en demi-flexion. Six ans plus tard, Y... qui a 7 ans, est opéré
par le Docteur D., d'un pied gauche en varum &quin {pied en dedans) (1} - une
rééducation efficace devant permettre une récupération satisfaisante.

(1) L'intervention a consisté & une faciotomie plantaire et un allongement du tendon

d'Achille.
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Lors d'une consultation, onze ans aprés 1'accident, une prise de gardénal
quotidienne a &té prescrite par le neuro-chirurgien qui avait opéré le
petit Y...

Y... a alors 12 ans environ. Deux ans plus tard, il est admis & 1'I.E.M.
sans avoir &té présenté & la consultation pluridisciplinaire d'admission.
On note alors les séquelles d'une hémiplégie gauche non proportionnelle
consécutive & un hématome intra-crinien sous dural post traumatique.

Y... ne signale pas son traitement par barbiturique. I1 conserve son
pied creux et un raccourcissement de 4 cm environ au MIG, siége, ainsi
que le membre supérieur gauche, de signes de 1ibération pyramidale. Dés
1'entrée, un E.E.G. est demandé, qui signale un tracé comportant des
signes de souffrance cérébrale continus, de projection temporale droite.
Rien ne prouve que le foyer cicatriciel soit épileptogéne et, en 1'absence
d'épisode de crises, selon le sujet, depuis 1’accident, il est décidé de
procéder 3 un sevrage progressif, puis un arrét de tout traitement sous
contrdle encéphalographique. C'est ainsi qu'Y... a passé un an sans
traitement, sans crise ni malaise, et que deux ans aprés son entrée, son
tracé peut étre considéré dans la limite de la normale.

Y... a alors 16 ans, s'est bien adapté au centre, et a une pré-adolescence
harmonieuse. Toutefois, i1 dit qu'il y a des moments ol i1 oublie ce qu'il
a & faire et parfois sont notées des pulsions agressives, avec passage

& 1'acte sur ses camarades. Mais cela n'évoque aucune symptomatologie
pathologique objective et céde avec la suppression des barbituriques.

De fait, Y... ne vient plus & 1'infirmerie pendant un an et demi, puisque
sa venue était jusque 13 nécessité par le contrdle de sa thérapeutique
barbiturique.

C'est alors qu'il demande une intervention chirurgicale pour corriger
1'attitude de son "pied en dedans"., I7 a 17 ans. L'opération réussit,
mais peu & peu Y... ne fait plus attention & son pied qui reprend une
attitude vicieuse, et c¢'est un an plus tard, & 18 ans, qu'il redemande
une intervention sur le méme pied.

Histoire L'avis du chirurgien-orthopédiste est ici trés intéressant. Orthopédi-
chirurgicale quement, Y... présentait un &quin compensant exactement 1'inégaliteé de
Tongueur du membre inférieur gauche de deux centimétres. (et équin avait
&té appareillé 3 1'entrée en 1974, par une semelle orthopédique.
Pour cet &quin, 1'enfant avait déji bénéficié d'un allongement du tendon
d'Achille a 1'3ge de 7 ans 1/2.

Le 4 mars 197., on notait que : le raccourcissement du membre inférieur
gauche et 1'équin du pied gauche nécessitait une correction de 4 cm 1/2
& gauche et de 2 cm & droite, ce qui voulait dire que 1'équin s'était
beaucoup accentué et dépassait beaucoup 1a correction de 2 cm constatée
3 ans plus tdt. Une indication d'allongement du tendon d'Achille pour
remettre le pied au moins 3 1'horizontale s'imposait.

Le 31 mars de la méme annde, &tait effectué un allongement du tendon d'A-
chille en repassant par 1'ancienne cicatrice interne, une division du tendon
d'Achille dans un plan frontal qui est une suture du tendon aprés correc-
tion de 1'équin. Un pldtre avec un étrier de marche permettait un retour
rapide au centre avec une reprise de marche dans le pldtre qui assurait

le maintien de la correction pendant toute la cicatrisation du tendon.
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Au mois de maj suivant, le platre &tait enlevé, la correction &tait assurée
et 1'inégalité du membre inférieur gauche n'était plus que de un centimétre,
corrigé par une semelle. La récidive éventuelle de 1'&quin &tait prévenue
par une orthése de Perlsteir, montée sur chaussure de ville,

Revu en septembre, sur sa demande, car il désirait arréter la rééducation

& CALVE (1)}, le chirurgien accédait & ce désir & condition qu'il porte

un appareil anti-steppage en subortolen. Cette correction est beaucoup plus
esthétique que la précédente, elle se porte directement sur 1a peau, recou-
verte par une chaussette et le pied appareillé se plagant directement dans
une chaussure normale.

Revu le 25 novembre de la méme annge, Y... discute beaucoup avec le chirur-
gien de T'utilite de 1'appareil anti-steppage qu'il n'avait jamais porté :
d'ou récidive prévue et qu'on avait essayé de prévenir. Une intervention
d'allongement s'imposait donc, et le 6 favrier de 1'année suivante, il y
avait accord pour un nouvel allongement de 1'Achille & réaliser le 30 mars,
avec pldtre post-opératoire comme précédemment et moulage d'une nouvelle
attelle en subortolen. Donc le 2% mars, ténotomie gauche avec plétres suc-
cessifs correcteurs tous les huit jours, un moulage pour 1'orthése en ortolen
ayant &té faite en post-opératoire. Le 10 avril, Y... est de retour au
centre, reprend son atelier, son dortoir. L'opération a constitué cette

fois au lieu d'un allongement avec suture du tendon, en une ténotomie trans-
versale banale sans suture du tendon, ni de la peau.

En fait, le raésultat fonctionnel sera 1'équivalent de la technique préce-
dente, avec comme seul inconvénient 1a lenteur de la cicatrisation cutanée
et 1'astreinte 3 des pansements réguliers {voir § cet effet toute 1a
correspondance du pére qui s'en étonne - & noter que les parents n'avaient
pas &té préalablement avertis de cette astreinte~). Toujours est-il que le
ler juin, le garcon est venu avant son départ, la cicatrisation du tendon
est bien faite, la peau est en cours d'épidermisation.

La rentrée du mois d'aolt sera un peu mouvementée ; elle donnera lieu & tout
ce qui est accumulé dans le dossier du psychologue ; enfin, un an plus tard,
on note une cicatrisation parfaite définitive, 1'excelleni appareillage par
une orthése en subortolen et Ta marche presque parfaite avec un bon appui
talonnier et un bon équilibre de Ta longueur des deux membres inférieurs.
Psychologiquement, Y... &tait parfaitement bien, sir de lui et de son succés

a son C.A.P.

On ne peut manquer de remarguer que c'est trois mois avant sa sortie de
T'I.E.M., que Y... présente une série de manifestations :

. Une tendance a la réverie sans suspension de vigilance,

. Une certain discordance entre le discours assez optimiste et la mimique
parfois angoissée, mafs aussi une rupture de rythme en classe et en
atelier.

{1) Centre de Résducation de la Fondation Franco-Américaine & BERCK (62).
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Un E.E.G. (1) demandé peu avant la deuxiéme interveation chirurgicale,
montre un trace sur lequel réapparaissent des activités comitiales
modérément abondantes, focalisées sur les régions frontales droites.
Ces &léments vont s'accentuer lors de 1'examen du C.A.P.A. (2), auquel
i1 &choue.

I1 est présenté par son pére, au cours des grandes vacances, au Centre
Hospitalier de B..., ol 1'on confirme les anomalies électriques typiques
de comitialité et ol le traitement est institué de fagon réguliére, &
base de barbituriques.

Admis & redoubler se derniére année 32 1'1.E.M., Y... est méconnaissable.
IT ne s'intéresse d rien, est confus dans ses manifestations, hésitant
dans ses choix, ce qui contraste parfois avec des attitudes péremptoires
moralisatrices et cassantes. I1 a 18 ans et demi et se désespére pour son
avenir, assistant comme impuissant & une véritable déchéance : ne se
rase plus, néglige ses vétements, etc...

Cette attitude &tonne les &ducateurs et 1'entourage, d'autant plus
qu'Y..., pendant les deux premiéres années de son passage & 1'I.E.M.,
était trés soigneux, méticuleux méme. I1 semblait bien s'adapter a la

vie de 1'institution, ce qui était d'autant plus remarquable que son
passé institutionnel se réduisait aux deux hospitalisations antécédentes :
T'une & dix mois lors de son accident, 1'autre & sept ans, pour 1'inter-
vention orthopédique. Nous ne savions rien de ces deux hospitalisations,
si ce n'est que lors de la premiére, le pére est intervenu plusieurs fois

pour qu'Y... soit rendu le plus vite possible a sa famille.

Dés qu'il est & 1'1.E.M., Ta famille interviendra souvent : les parents
venaient de divorcer lorsqu'a 14 ans Y... est arrivé @ 1'1.E.M. Histoire
familiale qui ne nous est pas connue autrement que par ce qu'en dira

Y... lui-méme. Par contre, les nombreuses interventions du pére depuis
1'échec de son fils au C.A.P.A. ont été dans un style moralisant & 1'égard
d'Y.. et agressif & 1'égard de 1'établissement, en particulier & 1'égard
du corps médical, accusé de mal soigner son enfant. I1 est 3 noter que de
son ¢Oté la mére venait discrétement, & 1'insu du pére, rendre visite

au fils & 1'L.E.M. Y... se sentait ainsi 1'objet de sollicitudes diffé~
rentes, de la part de ses parents : sollicitude inquiéte et étouffante

de la part de son pére, sollicitude chaleureuse et discréte de la part
de sa mére.

C'est dans ce contexte qu'Y... lui-méme va nous parler de son "histoire”,
telle qu'il 1'a entendue de Ta bouche de ses parents sur sa propre enfance
et telle qu'il 1'a vécue par la suite. Y... parle de son handicap comme
ayant &té causé par la négligence de sa mére "elle ne s'intéressait pas

& moi". I1 a un frére et une soeur qui sont les préférés de sa mére. Elle
a d'ailleurs quitté le domicile avec eux.

Depuis son plus jeune age, Y... dit vivre dans une atmosphére de discorde
au foyer ; le pére soucieux de la perfection exige de 1a mére des taches
ménagéres dont i1 s'assure, en multiples vérifications, qu'elles sont

{1) Electro encéphalogramme
(2) Certificat d'Aptitude & Ta Pratique Agricole.
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bien faites ; ouvertement, i1 accuse sa femme d'étre & i'origine du
malheur dans la maison. Finalement, son épouse quitte le domicile, et
aprés avoir vécu seul avec Y..., le pére établit une 1iaison stable avec
une femme divorcée qu'il connait depuis quelque temps et qui n'a pas
d’enfant. Y... en veut 3 sa mére de lui avoir préféré son frére et sa soeur
et d'étre partie avec eux. Au foyer du pére ol il est resté seul avec Tui
pendant un an, i7 sent qu'il a de moins en moins de place depuis 1'arri-
vée de cette femme 3 qui i1 en veut &galement. I1 se montre désagréable.
Le pére Te bat & coups de martinet et, dit Y.., "je mets mon poing dans
ma poche, ou Jje me mords ma main gauche, mes doigts, pour ne pas crier,
pour ne pas frapper” (la main gauche est 1a main malade).

"J'avais peur de leur dire ce que je pensais avec eux. Je leur disais des
choses pour qu'ils ne comprennent pas...". "I1 me frappait, mais i1 ne
m'a jamais disputé...". "Ma mére ne s’occupait que de mon petit frére
et de ma soeur...”.

C'est en réalité depuis 1'échec & son premier C.A.P.A., il y a un an et
demi, que, dit-i1, "mon caractére a changé. C'est & cause du travail en
groupe que ca ne va pas”". En groupe ? "oui, dit-il, j'ai 1'impression que
eux s'en foutent et réussissent, moi ¢a me décourage. J'y pense tout le
temps® - A quoi ? "J'ai peur de ne pas arriver malgré mes efforts". Qui
peut comprendre ce qui se passe ? "J'ai toujours dit des choses pour
qu'on comprenne pas...". "C'est trop dur & dire...".

Aprés le premier échec au C.A.P.A., & 17 ans, suivant de trois mois la
premiére intervention chirurgicale, et le deuxiéme échec 1'année suivante,
survenu trois mois aprés la réintervention chirurgicale, la rupture de
rythme que Y... présentait dans son comportement, le pére intervient
aupres de 1a direction de 1'I.E.M. et s'en prend & toute 1'action &duca-
tive, pédagogique, médicale, comme ayant mal "surveillad" son fils, 1'ayant
"négligé”. Une telle attitude agressive du pére &tait générairice de
positions contre-agressives de 1a part de ceux qui en étajent les objets ;
Y..., qui sentait bien sourdre les conflits, supportait de plus en plus
mal tout ce qui se jouait autour de Tui et d@ son propos.

Le psychiatre, en accord avec Y... et avec la direction de 1'I.E.M.,
décidait de recevoir le pére s'il le désirait. De cette entrevue devait
résulter un échange trés utile pour Y... et pour son entourage.

Elle a eu Tieu curieusement & 1'anniversaire des deux interventions chi-
rurgicales, un an et deux ans auparavant.

A 1'entretien du psychiatre, assistent Y..., son pére et 1'amie du pére ;
Y... étant d'accord sur sa présence.

D'emblée le pére rappelle que c'est aprés 1'intervention chirurgicale d'il
y a un an que Y... n'a pas été bien. Y... dit qu'il avait choisi lui-
méme cette date pour pouveoir étre en forme pour son examen, trois mois
plus tard.

Le pére parle alors de crises présentées par Y... pendant les vacances et
les met sur le compte de 1'interruption de son traitement, alors que
depuis tout petit gn lui avait dit qu'il ne faudrait jamajs interrompre

e traitement par barbituriques. 11 est précisé au pére, E.E.G. & 1'appui,
que son fils n'a présenté une aggravation de son tracé, qui s'était
complétement amélioré, non pas aprés 1'intervention, mais aprés 1'échec

a 1'examen. I1 semblait y avoir une relation entre les crises et quelque
chose qu'Y... ressentait a propos de son examen...
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Y... dit alors qu'il se sentait coupable de mal faire, alors que son pare
comptait sur Tui pour réussir, que son pére s'é&tait beaucoup occupé de
Tui, qu'il lui devait beaucoup, qu'il avait mal supporté qu'il le quitte...
"qu'il le quitte ?"... Y... avec beaucoup d'h&sitation et de délicatesse
dit qu'il comprenait trés bien que son pére refasse sa vie, mais que

"ca Tui avait fait quelque chose".

Le début des crises, avant d'entrer & 1'I.E.M. est &voqué et rapproché

des "crises rentrées" d'Y...

L'amie du pére sollicite d'intervenir pour demander & Y... s'il accepte
mieux la situation maintenant, et Tui dit qu'elle comprend mieux elle-
méme ce qui se passe en lui.

Le pére reprend 1'histoire d'Y... pour dire que sa femme ne s'était jamais
occupé d'Y... et lui préférait les deux autres enfants (une soeur plus
agée, un frére plus jeune), et que le manque de surveillance de sa part
était la cause de 1'accident, origine du handicap d'Y...

Y... dit que chaque fois qu'il pense 3 sa mére depuis son départ du domi-
cile, i1 croit que c'est a cause de lui qu'elle est partie, & cause de
son pied qui "marche mal", et que c'est d cause de ga, que les parents ne
se sont jamais entendus. "Ma mére c'est mon pied" dit-i1 brusquement.

Le psychiatre fait remarquer que les crises de colére, elles, &taient en
relation avec le pére. Celui-ci parle alors spontanément de son propre
pére, qui n'était pas tendre mais trés juste, faisant face 3 son travail
d'artisan, aux aléas de la famille nombreuse (12 enfants). Par contre,

sa mére était négligente, ne s'occupait pas des enfants. "C'est moi qui
étais le cinquiéme, qui me suis occupé de tous les plus petits : je les
lavais, les nourrissais, je faisais les courses, je n'avais pas le temps
de travailler. J'en ai beaucoup voulu d ma mére de délaisser ses enfants".
Le rapprochement entre ce qu'il dit de sa mére et de ce qu'il exigeait

de sa femme est souligné. De méme pour le reproche & 1'institution, de sa
"négligence", de son manque de surveillance et de sérieux a 1'égard d'Y...
Tout se passe comme si, elle aussi, ce pére 1'avait jugée comme une
mauvaise mére.

Le pére acquiesce et parait satisfait.

Y... dit avec force qu'il ne veut plus de médicaments et qu'il reverra
srement sa mére. Le pére et 1'amie du pére disent tous deux comprendre
Y... dans sa démarche, parce que “"sa mére est sa mére".

Le psychiatre précise qu'en ce qui concerne le traitement c'est en fonc-
tion de 1a clinique, de 1'E.E.G. et en prenant contact avec le médecin
de famille, qu'avec Y... i1 fera comme auparavant, c'est-a-dire réduira
peu & peu les prises de barbituriques, dés que cela sera possibie.

Cet entretien c16t pour le moment, ce qui sera dit de 1'histoire d'Y...
racontée par lTui-méme et par son entourage. L'histoire, elle,continue...
On note déja la position d'Y... par rapport & chacun de ses parents, et
du pére par rapport d son épouse, ses propres parents, 1'institution.
La place de 1'accident, origine du handicap, est définie pour chacun,
sauf pour la mére absente.

La place du handicap est également signifiée par chacun, selon son vécu
propre.
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Aprés ces quelques donndes de 1'histoire d'Y... racontée par lui-méme et
par les autres, des réflexions par rapport & 1'objet de la recherche

s 'imposent d'elles-mémes. La signification du moment de 1'intervention
chirurgicale s'inscrit dans un ensemble complexe de situations ayant
engagé jadis et engageant maintenant, et 13 précisément, le sujet et son
entourage.

C'est ainsi que nous avons vu que "le pied" d'V..., ses crises comitiales,
sont "manifestement"” la re~présentation d'une scéne, vécue alors d'une
maniére trés présente par Y... et son entourage.

Certes le handicap du pied gauche est bien 1a localisation partielle
d'une hémiplégie gauche, non proportionnelle, consécutive & un hématome
sous dural post-traumatique survenu & un an ; mais, ce qui importe, ce
sont les circonstances de ce traumatisme qui ont été signifigdes 2 Y...,

& 1a fois, par 1'attitude accusatrice du pére et 3 la fois par 1'attitude
de culpabilité de 1a mére.

Ce "pied", dé&s qu'il pourra marcher, sera pour Y... le signe visible,
8vident d'un conflit & son propos, entre le pére et la mére. T'est Tui
qui "signifie" la souffrance de la mére, celle du pére, et celle d'Y...
C'est lui qui, finalement, le privera, dans son "vécu-valise", propre &
1'enfance & cet 8ge, de sa mére.

Lorsqu‘adolescent i1 dira : "mon pied c'est ma mére", i1 totalise dans
une formule & multi~sens, ce qu'il a vécu & propos de ce pied accidentel,
d'angoisse, d'abandon de son enfance, d'agressivité identifige & celle du
pére & 1'égard de la mére, de désir d'adolescent 3 1'égard de l1a femme.
Formulation du vécu dramatique d'hier, dans un langage vécu d'aujourd'hui
- "¢’est le pied" -

On pourrait faire une analyse du méme ordre concernant les crises comi-
tiales. Ces manifestations, dont le support est organique, sont déclen-
chées par des émotions & 1'origine desquelles se situe un conflit d'auto-
rité & 1'egard de ce pere-mére - "je lui dois tout - i1 a trop fait pour
woi" - Trop, c'est trop...

Les deux manifestations du handicap :

. les séquelles neuro-motrices de 1'hémiplégie post-traumatique de 1'en-
fance,

. les séquelles comitiales de cet accident,

ne sont pas les véritables handicaps d'Y..., au regard de sa vie affec~

tive et sociale.

Deux réflexions en passant s'imposent :

- Lorsqu'on s'attarde & une &tude sur le handicap et 1a maladie évolutive
par exemple {1), on s'apercoit qu'il y a une autre maniére d'envisager
le handicap et ses conséquences sociales, qui peut é&tre totalement
différente, mais qui permettra au Jégislateur d'intervenir selon sa
forme particuliére d'aide. Encore faut-il que ce handicap ne s'inscrive
pas dans une névrose de rente, par exemple.

(1) cf. Etude du C.T.N.E.R.H.I.
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- I1 y a une approche autre que celle spéculaire (1) du handicap ot la
visée descriptive est caractéristique de la démarche clinique habituelle.

Ces deux remarques n'ont d'intérét ici que pour clarifier les différentes
démarches de clinique médicale, de clinique psychologique, d'approche
instrumentale ou administrative pour "aider" le méme sujet, a propos de
visées différentes du méme objet :

le symptdome signifié comme handicap.

Ces démarches ne sont pas exclusives 1'une de 1'autre. Aucune ne peut
prétendre & la vérité unique. Toutes devraient nécessairement concourir
au mieux étre du sujet.

L'approche pluri- Le travail pluridisciplinaire engagé a propos d'Y... a nécessité une com-
disciplinaire préhension de la part de chacun, de ce qui pouvait étre vu et connu.

est une épreuve Dans un premier. temps, Y... s'est remarquablement "coulé" dans 1'insti-
difficile qui tution, au point de passer inapergu : bon éléve, gentil gargon, un peu
requiert de cha- réservé. Souvent ceux qui ainsi -comme les enfants sages- posent peu de
que intervenant problémes, les vivent intérieurement. Les intervenants lui savent gré de

le désir de recon- n‘avoir pas, en quelque sorte, 3 intervenir, et espérent voir dans cette
naitre 1'autre et latence, le reflet de 1'image de fonctionnement idéal qu'ils se font de
de s'en faire 1'institution -donc d'eux-mémes-.
reconnaitre
Or, pour des raisons qui lui appartiennent, Y... & un moment qu'il a
choisi, fait une demande : opérer son pied. Chez ce sujet "bien adapté"
- "sérieux" - “"paisible", cette demande ne peut qu'étre "raisonnable" !

C'est ainsi qu'elle est entendue : suffisamment tdt pour qu'il puisse ne
pas etre gené pour son examen ; suffisamment tard pour ne pas avoir géné
Te cursus de ses tudes. IT est vraiment bien ce garcon !

Or, 1'intervention échoue ; elle se répéte de la méme maniére, au méme
moment, 1'année suivante, et inaugure une transformation totale dans
1'attitude d'Y..., qui interpelle tous les intervenants autour de lui :
les éducateurs de groupe, les éducateurs scolaires et techniques, le
"corps" médical, le directeur aux prises avec le pére... Le gargon pro-
pre et soigné devient sale ; précis il devient confus ; doux, il devient
coléreux. Son E.E.G. lui-méme va inquiéter les spécialistes...

Le handicap, jugé manifestement comme minime, quasi inapergu chez ce
sujet effacé, va devenir tout & coup prétexte a parler : provocation.

Le "groupe" des intervenants réagit comme tout groupe ; i1 se défend :
Y... est sournois, coléreux, fait du mauvais esprit, fainéant... Il a
bien caché son jeu... D'ailleurs avec un tel pére... une telle mére...
IT ne veut pas guérir... Chacun pense que 1'adolescence est une période
de changement (ce qui est évident) et qu'Y... a une crise...

Les malentendus se multiplient entre 1'institution, Y..., son pére, les
médecins de famille...

I1 devenait nécessaire de "s'entendre" vraiment ; le travail pluridis-
ciplinaire implique cette volonté d'entendre 1'autre, de le reconnaitre,
de se faire connaitre.

(1) Cf. Bibliographie, article de GUITTON, in : Revue de Neuro Psychiatrie Infantile et
d'Hygiéne mentale de 1'Enfant.
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Le handicap n'est Ce handicap est le lieu de parole d'Y... par lequel il entre en contact
donc pas seulement avec les autres et par lequel les autres entrent en contact avec lui. II
Ta re-présentation "provoque". I1 devient le lieu des échanges et des contradictions des con-
du conflit entre flits intra psychiques de chacun, & 1'intérieur de soi-méme, et & 1'inté-
Y... et son entou- rieur de 1'institution.
rage familial; i1
est la présentifi- I1 n'appartient pas 3 cette &tude d'aller plus loin dans les mécanismes
cation du conflit intra psychiques d'Y... ol son handicap condense, déplace, projette &
d'Y..., avec son 1'extérieur des conflits internes. Des tests de personnalité (arbre,
entourage actuel. bonhomme, famiile) pourraient en témoigner. Si dans une premiére inten-
tion, la présente recherche prétendait & cette extension, i1 semble bien
qu'il faille étre plus modeste.

I1 convient de souligner combien le handicap est signifiant de multiples
signifiés, et que 1'approche clinique psychologique peut &tre 1'aide
technique utile pour faciliter cette &coute (lecture) particuligre de la
provocation que constitue toute demande du sujet, & propos de la
“réparation” de son handicap.

Le handicap peut donc étre postulé comme un ljeu-espace-langage signi-
fiant une histoire {ceTle du sujet} jusqu'au hic et nunc, et des histoires
de chacun des intervenants et de leur discours a ce propos.

"Ma mére c'est mon pied, mon pére c'est ma colére (crise).

Dans de telles conditions, une intervention chirurgicale sur le pied,
mis en avant par Y..., un traitement médical des crises comitiales qu'it}
expose & certaines personnes plus qu'a d'autres, en certains lieux plus
qu'ailleurs, & certains moments, plus qu'd n'importe quelle heure, sont
a prendre en considération au deld du symptdome offert.

Dans le cas particulier, tout se passe comme si Y... n'acceptera vraiment
d'envisager 1'orthopédie de son pied que Torsque lui-méme, tout entier,
ne se rejetera plus comme mauvais objet de sa mére, ni sa mére comme
mauvais objet désigné par le pére, auquel il s'identifie lui-méme.

De méme la sensibilité au discours rigide du pére ne s'élévera au dessus
du seuil convulsivant que lorsqu'il pourra 1'affronter sans crainte de

se détruire ("je me mordais 1le doigt ; je mettais mon poing dans ma
poche"} ou de détruire le pére.

L'aide technique chirurgicale ou médicale n'a de réussite que si elle
s"inscrit dans la démarche d'un sujet Tibéré de ses fantasmes de destruc-
tion ou de réparation magique. I1 pourrait en étre dit autant de 1'inter-
venant.3 ce propos de la réussite de son intervention par rapport & son
degre de libération de ses propres fantasmes.

Le chirurgien, le médecin, le savaient bien dans le cas d'Y... et c'est
pour réfléchir & ce propos qu'une telle recherche est dans leur désir.
Comme corrolaire, & ce point de la réflexion, est-il possible "d'inter-
venir", si toute une démarche préalable de compréhension de la demande
n'a pas été engagée ? Mais, pour paraphraser Madame de Sta&l, & voulcir
trop comprendre on incline & ne rien entreprendre.

C'est souvent 1'échec de 1’entreprise qui porte & la réflexion a posteriori.
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Du moins est-i1 possible de s'assurer, avant coup, du désir réel du sujet

a4 propos de 1'intervention sur son symptOme signifié comme handicap, et de

le débarrasser de toute projection des tiers a ce propos : désir des parents,
désir de 1'entourage éducatif, désir de 1'entourage médical ; mais méme

aprés d'élémentaires précautions, Y... nous apprend que 1'on ne sait rien, et
Tui non plus, de la sincérité de son désir d'étre "réparé".

Ces quelques réflexions aménent 3 penser que le handicap n'est pas que le
signe d'un "manque" dans la forme et la vie du sujet - mais qu'il y a autant

de signifiants & ce niveau que de sujets handicapés -

Vouloir distinguer des tendances selon les handicaps acquis (comme celui
d'Y...) ou constitutionnels et, s'ils sont acquis (comme dans le cas d'Y...),
selon les circonstances, selon le sigge du handicap, selon 1'intensité méme

du handicap, parait oiseux, puisque seule compte la manidre dont cet &vénement,
ce symptbme, s'inscrit dans une histoire et que seule cette histoire, au deld
de toute hypothése, a une importance dans 1a relation d'aide qui est demandée
apparemment librement. Néanmoins, i1 n'est pas inutile de comparer des prati-
ques et des approches identiques ou différentes, appropriées & des populations
distinctes (1), ce qui permettrait peut-&tre, d'isoler 1'importance respective
des différents facteurs constitutionnels ou acquis.

L'histoire d'Y... permet d'avancer les hypothé&ses suivantes :

Le handicap est vécu par le sujet en fonction de ce que son entourage 1'a
percu et vécu lui-méme - I1 est ainsi inscrit & 1a fois dans son schéma corpo-
rel, dans sa personnalité, son corps propre et son histoire, tels qu'ils sont
révélés par le discours et le regard de 1'autre.

Le handicap est le lieu des représentations imaginaires et symboliques des
conflits du sujet avec Tui-méme et avec son entourage selon un mod&le institué
dans leurs relations habituelles. I1 est ainsi en rapport avec 1'estime de soi
et 1'image idéale de soi.

Le handicap est le “"symptdme-Tangage" mis en avant pour la résolution des
crises de passage, c'est-a-dire des situations de changement.

L'intervention & son propos (ici chirurgicale sur le pied, médicale sur les
crises comitiales) peut étre voude & 1'échec, voire agressive, voire mutilante,
si elle prive le sujet de son seul outil de langage - voire de provocation -.
On assiste dans ce cas & la répétition du modéle de relation primitivement
institué dans 1'histoire du sujet et constitutif de sa personnalité.

Le handicap du sujet est vacu par "1'autre” comme 1'image de son propre
manque. I1 devient insupportable dés qu'il "provoque" des interventions qui
échouent ; que ces interventions soient &ducatives, pédagogiques, médicales,
chirurgicales ou d'autre nature. Ces échecs sont secondairement vécus par le
sujet comme un nouveau handicap & se faire comprendre, alors que c'est par
cela méme qu'il exprimait son désir d'entrer en contact. Chaque membre de
1'équipe institutionnelle est ainsi pris & parti & des titres divers avec
des langages différents.

(1) C'était initialement envisagé dans la recherche.
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4 - Observation concernant René ou réflexions autour d'un cas d'intervention

chirurgicale

La complexité le cas qui est 1'objet des présentes réflexions a, en quelque sorte, valeur
de ce qui est exemplaire, parce qu'il nous montre la complexité de ce qui est vécu autour
"vécu"... d'une telle intervention, et ceci & partir d'une situation de départ rela-

tivement simple.

I1 s'agit, en effet, d'un sujet qui a posé Tui-méme Ia demande d'interven-
tion et cette demande pouvait &tre considérée comme "trés raisonnable” par
tout 1'entourage. Nous y reviendrons.

L'intervention a pu étre préparée 4 différents points de vue :

- le sujet a eu & ce propos plusieurs contacts avec le chirurgien-
orthopédiste,

- i1 y a réfléchi & plusieurs reprises, tant avec le neuro~psychiatre,
qu'avec le psychologue.

L'intervention fut techniquement réussie et pourtant tout ceci a déclenché
de nombreuses réactions, tant de la part du sujet que de 1'entourage. Par
ailleurs, i1 s'agit d'un cas bien connu de 1'équipe de 1'1.E.M. de Rang du
Fliers, aussi bien par les spécialistes que par les &quipes éducatives. 11
a fait 1'objet de nombreux é&changes et discussions.

Par contre, c'est histoire incompléte, parce qu'encore inachevée...

Chacun pourra donc, dans la perspective de sa spécificité, compléter ou
contester les réflexions que nous allons nous efforcer de dégager. Celles~
c¢i ne prétendent pas en effet étre exhaustives. Ces réflexions sont con-
duites dans une perspective de psychologue, & partir de la relation qui
s'est engagée entre ce dernier et le sujet, en particulier, 38 1’occasion
d'un appui psycho-thérapique régulier engagé, & sa demande, & Ta suite de
1'intervention chirurgicale et interrompu par Tui, huit mois plus tard.

A partir aussi d'apports de "seconde main" résultant d'échanges avec les
membres de 1'équipe de 1'1.E.M.

Ce propos vise 3 poser un certain nombre de questions et 3 soulever des
hypothéses concernant le vécu de 1'aide technique que peut constituer une
intervention chirurgicale et sur les mécanismes qui y sont en jeu. Ce pro-
pos se 1ibérera quelque peu de 1'ordre chronologique des observations qui
ont pu étre conduites, pour les regrouper autour de gquelques thémes. Il
sera précédé d'une présentation succincte du cas.

Le vécu Une question préalable se pose et conditionne 1a portée des ré&fliexions sur
qu'est-ce ? ce théme proposé :
QUE PRETENDONS-NOUS CERNER SOUS LE VOCABLE DU VECU ?
11 s'agit d'un participe passé pris substantivement, dérivé du verbe vivre,
qui parle aisément & chacun, mais qui peut étre compris 3 différents

niveaux.
Le "Petit Robert" le défirit laconiquement : Expérience vécue.
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En fait nous pouvons situer ce que recouvre ce terme au niveau de la
conscience et appréhender par 1& ce qui est ressenti, éprouvé intimement
par 1'expérience méme de la vie. Mais on peut dire aussi que si "vivre"
ne peut étre réduit 3 la conscience, le "vécu" ne peut se limiter au
conscient.

11 nous faudra réfléchir a la portée de ce mot dans notre recherche.

Le propos qui suit en sera une contribution.

René est entré & 1'1.E.M. en aolit 197 . 11 était alors dgé de 15 ans.
Vu en consultation de pré-admission, en septembre de 1'année précédente,
i1 fut pergu & ce moment de la manigre suivante :

I1 s'agit d'un jeune adolescent d'aspect un peu dysmorphique, présentant
des séquelles d'hémiplégie cérébrale infantile gauche,. principalement au
niveau du membre supérieur. Par ailleurs, il avait eu un accident de la
voie publique d 1'age de 12 ans, ayant entrainé une fracture des deux os
de la jambe gauche. I1 a subi deux interventions chirurgicales sur ce
membre : 1'une @ 1'dge de 12 ans, la seconde & 13 ans (allongement du
tendon d'Achille et arthrodése de Ducroquet-Launay). A la suite d'une
perte de connaissance isolée survenue a 1'dge de 14 ans, et aprés E.E.G.
i1 etait sous traitement anti-comitial.

Second enfant d'une fratrie de trois, René est le fils ainé d'un pére
agent des P.T.T. I1 a vécu plusieurs séparations du milieu familial avant
son placement & 1'I.E.M., soit en milieu hospitalier, soit dans un centre
d'adaptation de 1'enfance infirme de 8 & 10 ans et de 13 & 14 ans.

La personnalité se révélait comme marquée par des frustrations précoces.
Infantile avec alternance de désirs agressifs et de velléités d'indé-
pendance, 1iée & son angoisse relationnelle. I1 manifestait une certaine
inadaptation affective a coloration névrotique avec crainte exprimée de
ses pulsions agressives, antécédents d'énurésie tardive et de frayeurs
nocturnes, inadaptation scolaire, petits troubles du comportement,
fréquentation de sujets marginaux...

L'efficience intellectuelle s‘avérait peu &laborée, mais on relevait
d'importantes perturbations instrumentales affectant ses résultats aux
tests : troubles de 1'organisation perceptive, visuelle, glyschroidie,
frusticité verbale...

Ses aspirations professionnelles é&taient de 1'ordre de ses imaginaires :
étre entraineur de foot ou mécanicien d‘automobile.

17 présentait une forte demande pour venir au centre, compte tenu du
malaise affectif qu'il vivait dans sa famille.

René est donc entré @ 1'1.E.M. en aolt 197., 3 1'dge de 15 ans. En octobre
il demandait au chirurgien-orthopédiste une intervention sur son poignet
gauche, comme celle dont avait bénéficié un de ses camarades. Peu aprés,
i1 intégrait cette demande & ses désirs de formation professionnelle
(apprendre le métier de peintre).

L'intervention-arthrodése du poignet eut lieuen mars de 1'année suivante.
Déplatré en juin, i1 a bénéficié d'une rédducation au niveau de Ta main.
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En aolt, i1 exprimait le souhait d'&tre opéré au membre inférieur gauche.
En mars de 1'année suivante, le chirurgien constatait avec un certain
étonnement que le poignet gauche s'était remis en flexion.

Une nouvelle opération s'avérait nécessaire.

La reprise de 1'arthrodése eut Tieu en avril. Ce fut une intervention plus
complexe, avec greffon prélevé au niveau du membre inférieur gauche.

Le chirurgien-orthopédiste résume :

"Le 19 avril, reprise de 1'arthrodése du poignet avec enchevillement du
"premier espace inter osseux. Pour &viter toute récidive, j'ai alors placé
"deux clous dans le poignet, pour bien immobiliser le pouce, j'ai placé un
"greffon entre le premier et le deuxiéme métacarpien que j'ai immobilisé
"en bonne position d'opposition par deux broches transficiantes. Un platre
"immobilise le tout. Le greffon avait &té pris sur le tibia gauche. 11 faut
“noter qu'il y a un mois René s'était cassé le tibia gauche au niveau de la
"prise de greffon et cela avait nécessité un platre cruro-pédieux pour

"3 mois. Les suites ont &té trés bonnes ; le poignet est maintenant défini-
"tivement solide, en bonne position. Le pouce est &galement en bonne posi-
"tion avec le premier métacarpien bien en avant des autres métacarpiens ce
"qui place bien le pouce dans sa position de pince."

"Le 15 novembre de 1'année suivante, ablation d'un des deux clous du poignet
"qui etait devenu saillant et génant sous 1a peau. Actuellement tout est
"donc solide et ne devrait plus poser de problémes chirurgicaux."

Tous ces avatars, un peu rapidement résumés ici, ne semblent pas relever du
pur hasard, d'autant qu'on a pu assister & un certain nombre de manifesta-
tions concomitantes (angoisse, troubles du comportement...) sur lesquelles
nous reviendrons plus en détail.

En vue d'apporter un certain éclairage au probléme, de dégager des hypothéses
et de soulever des questions concernant le vécu de 1'intervention chirurgi-
cale, 1'ordre chronologique des faits est abandonné pour les regrouper et

les expliciter un peu plus selon quelques axes de réfiexions.

Au moment de la consultation de pré-admission, René s'efforgait de nier son
handicap et tout ce qui pouvait 1'évoquer : c'est ainsi qu'il affirmait ne
pas étre handicapé, qu'il disait n'avoir jamais eu d'intervention chirur-
gicale, alors que dans les deux années précédentes, i1 en avait subi deux ;
c'est ainsi aussi qu'il expliquait avoir &té placé au Centre d'Adaptation
pour 1'Enfance Infirme, parce qu'il était insolent avec sa mére... Et,

paradoxalement, il disait que sa mére ne 1'aimait pas "3 cause de sa main".

Postulant & son admission dans un établissement pour handicapés moteurs, il
déplacait son handicap, de son corps & la relation conflictuelle qu'il entre-
tenait avec sa mére dont il se sentait rejeté. Dans un certain sens, on
pourrait dire que le véritable handicap qu'il éprouvait était le non-amour
maternel et que son membre handicapé était en quelque sorte un objet qu'il
possédait certes, mais qu‘il situait comme extérieur & lui.
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A son arrivée 3 1'1.E.M., la situation s'est modifiée rapidement. René
est passé par une crise importante se manifestant par de 1'angoisse et
des difficultés d'adaptation. Au contact de ses camarades handicapés,
en situation d'apprentissage, dans les exercices qu'il pratiquait en
atelier de pré-apprentissage..., i1 fut confronté & 1'utilisation de ses
mains et en particulier de sa main handicapée.

Au bout de quelques semaines, il a &t& amené & effectuer une série de
démarches auprés du directeur, du médecin, etc... et a formulé des
demandes qui avaient pour sens la rééducation de sa main : demande d'ins-
cription & diverses activités sportives ; demande de rééducation de
1'orthographe "pour que sa main marche mieux" (rappelons qu'il écrivait
de 1a main droite et qu'il était handicapé a gauche). Parallélement, il
posait une demande d'affectation en atelier de peinture.

On peut remarquer 1'aspect sthénique des réactions qu'il développait

3 partir de cette crise. De la négation du handicap, ou de ce qui pou~
vait étre percu comme une négation, i1 passait & un stade od il cherchait
réparation. Mais ce membre handicapé qui le monopolisait alors totalement,
était-i1 intégré & Jui-méme, ou René ne s'identifiait-il pas totalement
au menbre handicapé, cet objet rejeté par 1a mére ? La suite de son
histoire permet de poser la question.

Quoi qu'il en soit, 1'hypothése suivante peut déja étre proposée :

L'intervention chirurgicale est vécue par le sujet en fonction du
niveau et du mode d'intégration du handicap & propos duquel elle
est pratiquée.

"L'heure de Et ici se pose la question difficile sur laquelle a insisté le chirurgien-
1'intervention” othopédiste : "L'HEURE DE L'INTERVENTION", c'est-a-dire du moment oil
celle-ci serait & pratiquer pour que Te sujet en tire le bénéfice maximum.
La difficulté d'intégration du handicap, Te cOté éventuellement "morcelé"
de la personnalité par rapport a celui-ci, me semble se refléter dans
Ta préparation & 1'intervention chirurgicale qui est souvent objet de
conflits dans 1'institution.

. et ce qui En ce qui concerne René, qui a posé lTui-méme sa demande et “"organisg"

la précéde. la préparation de son intervention, i1 est a remarquer qu'il en a parlé
a certains membres de son entourage alors qu'il en a tenu d'autres &
1'écart. C'était son droit de le faire certes, en fonction de ses affi-
nités affectives. Personne ne le niera, méme si certains peuvent se
sentir frustrés. Mais i1 est a4 noter par contre, que ce n'est pas essen-
tiellement en fonction de ses affinités affectives que Rend a "choisi”
ses interlocuteurs. Ainsi tel éducateur avec gui Rend avait établi une
relation affective privilégiée n'a été averti de 1'intervention décidée,
que la veille du départ en hopital et non par René lui-méme, mais par
simple note de service.

La dynamique institutionnelle et la problématique du sujet en cause ne
situent pas 1'aide technique au méme niveau de signification.

En ce qui concerne la dynamique institutionnelle, 1'I.E.M. apparait
comme un lieu ol différents pouvoirs se confrontent et ol leur concilia-
tion n'‘est pas toujours aisée :

pouvoir de 1'adolescent handicapé,
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. pouvoir de sa famille,

. pouvoir des équipes éducatives,
. pouvoir des médecins,

. pouvoir des psychologues.

Pouvoir dont chacun est investi dans le cadre de sa fonction,
Pouvoir que chacun se donne.
Pouvoir qui est attribué fantasmatiquement & chacun...

En ce qui concerne T1a problématique du sujet, 1'hypothése suivante est
posée par le psychologue qui a suivi René :

En rapport avec son handicap et en fonction de la mission de
1'institution, le sujet projette 1'image de son corps sur le
corps social, avec ses différentes fonctions, que constitue
son entourage.

Si cette hypothése s'avére exacte et en admettant que le handicap de
René soit vécu par Tui comme non intégré dans une personnalité unifige,
i1 n'est pas &tonnant alors de ne le voir aborder les problémes que lui
pose son handicap qu'avec une partie seulement de son entourage et en
particulier, avec les personnes avec qui 1a relation affective est 1a
moins intense dans la vie quotidienne.

Ce phénoméne s'est d'ailleurs répété par la suite.

Six mois aprés 1'arthrodése de son poignet et alors que René vivait avec
les éducateurs auxquels i1 était le plus attaché, une relation affective
intense mais complexe, ol se mélait une forte quéte affective en méme
temps que des craintes de ne plus étre aimé & cause de vols qu'il avait
commis entre temps, il envisageait se faire opérer du membre inférieur
(pour un rallongement). I1 en a parlé & plusieurs personnes, dont le
psychologue, mais pas aux éducateurs en question. Auprés de certains
d'entre-eux, il se contentait de se plaindre de douleurs 3 la jambe.
Ceci améne la réflexion a Ta signification, ou aux significations, de 1a
demande d'intervention.

Nous 1'avons signalé plus haut, 1a demande que formulait René d'interven-
tion sur son membre supérieur gauche était trés "raisonnable" ; il se
référait, en effet, a sa main et au manque fonctionnel qu'il &prouvait,
en méme temps qu'd ce qu’il avait pu percevoir des résultats d'une

telle intervention sur un de ses camarades présent au centre : celui-ci
restait handicapé, mais pouvait néanmoins avoir une certaine utilisation
de sa main, tant dans les diverses activités de la vie quotidienne que
pour son apprentissage professionnel. I1 a réitéré ensuite sa demande
par rapport @ 1'orientation peinture qu'il avait choisie. Formulée
ainsi, elle ne pouvait trouver qu'un écho favorable au sein de 1'I.E.M.
Mais sa démarche comportait d'autres significations situées a des
niveaux différents et affectés d'une intense charge émotionnelle.
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Peu aprés 1'intervention, et parlant au psychologue de ses préoccupa-
tions sur ce qui se passait sous son platre et qu'il ne voyait pas, il

se disait & 1a fois content de cette opération parce qu'elle avait réussi
et décu parce qu' il s'était imaginé, tout en sachant que cela n'était
pas possible, se réveiller non handicapé. Aprés le retrait du platre, il
vint au rendez-vous qu'il avait pris avec le psychologue, la main gauche
cachée dans la poche de sa veste de travail. Au cours de 1'entretien,

il se passait souvent les doigts de 1a main droite sur sa cicatrice et
exprimait le désir d'apprendre a &crire de 1a main gauche.

On soupgonne & partir de ces observations, que ce membre handicapé et
1'intervention chirurgicale qui y avait &té pratiquée contenaient beau-
coup de choses affectant 1'ensemble de sa personnalité et non seulement
ce seul segment du corps.

Une composante d'aspect névrotique s'est révélée par la suite incluse

a sa demande. Six mois aprés 1'intervention chirurgicale du mois d'avril
(reprise d'arthrodése du poignet gauche p. 156}, René expliquait que cette
opération 1'empéchait désormais de faire de la boxe, qu'il le savait lors-
qu'il a demand@ 1'intervention et que c'était une des raisons qui 1'avait
poussé & le fajre. I1 disait qu'il aimait beaucoup ce sport, mais qu'il en
avait interrompu la pratique aprés avoir blessé un camarade (trois mois
d'hdpital) au cours d'un match amateur ol il avait &té disqualifié. Fabula-
tions ou événement réel ? Peu importe... A la limite, i1 montrait par 1a
qu'a cbté du désir de réparation narcissique qu'impliquait sa demande d'in-
tervention existait un désir d'amputation de pulsions agressives

Ceci améne & poser 1'hypothése suivante :

La demande d'intervention chirurgicale est sur-déterminée dans ses
significations et le vécu de 1l'intervention chirurgicale est fonc-
tion beaucoup plus des charges &motionnelles que ces significations
portent, que des arguments rationnels qui motivent 1'intervention.

Par extension, on peut se demander si cette hypothése ne serait pas
applicable & toute acceptation d'intervention chirurgicale, méme dans le
cas olt ce n'est pas le sujet Tui-méme qui en a formulé la demande.

L'intervention chirurgicale a la particularité d'étre & la fois un évé-
nement relativement ponctuel et limité dans le temps, et de s'inscrire
en méme temps dans tout un processus incluant un temps beaucoup plus
long. C'est une intervention entrainant une modification brutale de
1'organisme sans aucune mesure avec les modalités et rythmes habituels
de changement qu'il vit au cours de son évolution. Mais cette interven-
tion mobilise des réactions défensives et adaptatives demandant du temps.

11 y a un temps post-opératoire avec un temps de cicatrisation de la
plaie, un temps d'ossification de 1a greffe, une période de port de
pldtre (orthése), des moments propices & 1'enlavement des fils, de la
broche..., une phase de rééducation kinésithérapique ou ergothérapique...
Certaines observations montrent avec quelle intensité René vivait tout
ceci, en particulier ses fantasmatisations et inquiétudes sur ce qui se
passait et ne pouvait voir sous son plitre, les manifestations coénes-
thésiques qu'il éprouvait d ce niveau...
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Certes i1 y a 1'opération elle-méme avec tout ce qui 1'accompagne
(anesthésie avec tout ce qu'elle signifie selon 1a technique utilisée),
mais i1 y a la période préopératoire fortement chargée de significations
affectives et relationnelles et qui comporte les différents examens pré-
cisant Te handicap, 1’identifiant par rapport & ce qu'il est et par
rapport au "possible" ; i1 y a aussi la préparation de 1'organisme a
1'intervention avec tout le rituel médical qui 1'entoure, dans une poli-
tique de limitation des risques opératoires et parler de rituel médical
visant & conjurer ces risques ne constitue pas @ priori, une mise en
cause de la valeur ou de Ta nécessité des examens pratiqués les jours
précédant 1'intervention proprement dite. C'est simplement faire une
hypothése concernant un aspect de ce qui est vécu par le patient et son
entourage en ce qui concerne la préparation & 1'intervention chirurgi-~
cale et Tangoisse que cette perspective souléve. En ce sens, et toutes
proportions gardées, c‘est quelque chose d'un ordre comparable 4 la
batterie de tambour qui, dans le passé, précédait ou accompagnait les
extractions dentaires pratiquées dans les foires, et visait d réduire
1'angoisse de tous.

Concernant ces divers aspects, du pré- au post-opératoire, une explo-
ration au niveau hospitalier et auprés du milieu infirmier serait sans
doute indiquée, dans la mesure ol nous souhaiterions aborder le pro-
bléme du vécu de 1'intervention chirurgicale dans ses différentes
dimensions.

On peut se demander, en effet :

Dans quelle mesure le vécu subjectif &pouse plus ou moins
étroitement ce qui se passe au niveau du corps,

en fonction des interventions extérieures qu‘'il subit et des réactions
défensives et adaptatives qu'il développe.

L'autre dimension temporelle de 1'intervention chirurgicale, & savoir
la modification brutale par une intervention limitée dans le temps, ne
serait-elle pas responsable de quelque chose de cet ordre qui se
jouerait au niveau de 1'imaginaire, tant chez le sujet que dans son
entourage ?

On a vu, en effet, que René, tout en sachant que cela ne se passerait

pas comme cela, avait gardé un espoir de transformation magique : se

réveiller non handicapé.

En ce qui concerne 1'entourage, deux observations entre autres, nous

font soupconner le poids d'un tel imaginaire :

- Peu aprés 1'opération, on reléve en classe que le travail scolaire de
René &tait moins bon qu'avant 1'intervention et on s'en étonne.

~ A la méme époque et alors que René portait encore son platre, on
interrompt son début d'apprentissage en peinture, contre son gré, mais
au vu des mauvais résultats en atelier (en fait i1 n'y faisait plus
rien depuis 1'opération, semble-t-i1) et sur la pression des parents
qui souhaitaient le voir faire un apprentissage horticole.

On sait mal tout ce que représente la peinture pour René. Tout ce que
1'on sait, est que sa motivation pour cette orientation comportait des
aspirations réparatrices (le plaisir de remettre & neuf), que le projet
de cette orientation entrait dans sa demande d'intervention chirurgicale,
et qu'il tenait & cet apprentissage.



~ 161 -

Quelques semaines plus tard, il en parlait encore et exprimait le
projet de demander, "1'année prochaine et quand sa main ira mieux" un
nouveau stage en peinture.

Quoi qu'il en soit, relevons le fait que ce probléme d'orientation se
posait avant 1'intervention chirurgicale ol René n'était & 1'atelier
peinture qu'd 1'essai ; que la décision d'affectation 3 cet atelier
avait été reportée aprés 1'intervention chirurgicale (peut-étre en
fonction de ce qu'on attendait de cette opération) ; et que cette
décision a été prise en scotomisant complétement 1'état actuel du sujet,
c'est-a~dire entre autres choses, le handicap supplémentaire {port du
platre) qu'il subissait momentanément alors.

I1 ne s'agit certes pas d'une situation courante. Le personnel de
T'I.E.M. est, en effet, suffisamment conscient des remaniements que
peut entrainer une intervention chirurgicale, de 1'angoisse que peut
gprouver et communiquer contagieusement, & un plus ou moins grand degré,
un sujet qui a subi une telle intervention. Par ailleurs, et il en a
fait 1a preuve pour bien des cas qui pourtant & cause de leurs diffi-
cultés n'avaient pu étre gardés dans d'autres &tablissements, il sait
faire preuve de patience, réfléchir aux situations en fonction de ce
que vit un sujet, et attendre le moment propice pour prendre une
décision, Mais dans ce cas particulier, il s'est gardé d'intervenir
dans cette situation. I1 ne savait vraiment pas si, & long terme, il
aurait &té bon pour le sujet de Tui faire &conomiser cette expérience
de Ta vie. On ne Je saura jamais d'ajlleurs. Et une telle attitude ne
rejoint-elle pas celle des parents, ainsi qu'ils 1'ont exprimée dans les
interviews : i1 faut tout tenter ?

11 convient de relever ces faits afin de prendre la peine d'y ré&fléchir
dans une perspective dynamique. Si, en effet, ce qui s'est passé pour
René n'est pas chose courante, elle n'est pas non plus exceptionnelle.
D'autres situations de ce genre se sont produites. Elles signent,
semble~t-i1, 1'angoisse collective et les 18gitimes réactions de défense
de celle~ci qui peuvent se développer autour d'une intervention chirur-
gicale. Peut-étre faut-il1 voir 1& une des raisons qui, & cBté d'autres
motifs plus rationnels, ont poussé 1'I.E.M. & réduire le plus possible
Tes interventions chirurgicales pendant le séjour au centre pour les
reporter aprés. Peut-étre est-ce aussi la raison, ou une des raisons,
de Ya déception parfois éprouvée dans 1'établissement aprés une inter-
vention chirurgicale techniquement réussie, comme si on en attendait
beaucoup plus.

En conclusion de ce chapitre, les hypothéses suivantes peuvent &tre
retenues

1 = Ll'intervention chirurgicale est un &vdnement portant une forte
charge émotionnelle, tant pour le sujet que pour son entourage.

2 ~ Tant pour le sujet que pour son entourage, dans 1'intervention
chirurgicale s'inscrivent, & un plus ou moins grand degré, les
dimensions du réel, de l'imaginaire ou du symbolique.
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3 - L'intervention chirurgicale a plusieurs dimensions temporelles,
de son aspect d'événement ponctuel et limité dans un temps court,
3 son assimilation par 1'organisme nécessitant un temps plus
long. S'y rattachent des aspects différents du vécu.

1T a été fait atlusion plus haut aux troubles du comportement présentés
par René apras 1'intervention chirurgicale. La main encore dans le pla-
tre, i1 a été compromis, par exemple, dans un vol commis avec d'autres
camarades 3 1'occasion d'une sortie en ville. 11 a commis ensuite
plusieurs petits vols au sein de 1'&tablissement.

Ce n'est qu'un des aspects des troubles de la conduite qu'il a manifesté
alors, mais c'est celui dont i1 a le plus parler au psychologue et qui
1'a poussé & demander une aide psychothérapique. Au cours des entretiens
réguliers pendant 8 mois, deux thémes revenaient en alternance :

- celui de son handicap et de 1'intervention chirurgicale qu'il avait
subie,

- celui de ses tendances d 1a délinquance.

Ce n'est slirement pas par hasard qu'il passait d'un de ces thémes a
1'autre, du passage & 1'acte dont i1 avait été 1’objet sur son corps et
des passages 3 1'acte qu'il "agissait" activement comme pour sortir
d'une situation morale difficile. I1 en &prouvait toujours un soulage-
ment trés momentané mais &tait trés rapidement ensuite envahi par
1'angoisse.

11 retrouvait 1a des comportements qu'il avait vécus avant son séjour
au centre. La tendance au vol se serait manifesté depuis 1'age de 12 ans.

Vols @ but généreux et toujours en bande, signant ses gros sentiments

d'infériorité et ses frustrations affectives. On ne sait si les pre-
miéres manifestations de dé&linquance seraient apparues avant ou aprés
1taccident de 1a voie publique. Tout ce qu'on peut remarquer, c'est
que 12 ans fut pour lui un &ge important.

Dans les récits qu'il faisait, i1 était difficile de faire 1a part des
fabulations et des souvenirs de faits réels. Mais 3 travers ceux-ci,
c'est toujours un contexte de révolte, de culpabilité, de provocation
au rejet et de craintes d'abandon qui apparaissait petit & petit. La
tonalité de ses récits était assez particuliére : 1'ambiance en était
plutdt déréelle, paraissant signer ainsi 1'emprise des imaginaires sur
la réalité.

IT ne s'agit pas ici de poser des hypothéses sur les mécanismes de la
délinquance, mais de voir comment ces comportements pouvaient réappa-
raitre en réaction @ 1'intervention chirurgicale qu'il avait pourtant
souhaitée et dont, & un certain niveau, i1 &tait satisfait des résultats.

11 serait artificiel de conclure que 1'intervention chirurgicale serait
la cause des comportements dé&lictueux. Tous les opérés ne deviennent
pas des délingquants, loin de 1a.
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D'une fagon générale on peut postuler :

I1 n'y a pas de comportement spécifiquement “réactionnel” I une
intervention chirurgicale.

Par contre, quels qu'en soient le but et les motivations raisonnables :

1'intervention chirurgicale est vécue, 3 un certain niveau,
comme une agression.

et elle développe chez le sujet ses modes habituels de réponse & la
frustration. Cette hypothése pourrait peut-étre étre testée par des
épreuves projectives comme les tests de frustration.

Mais le probléme parait complexe et semble mettre en jeu d'autres fac-
teurs, & savoir

- le "contenu" de la vie affective. Et en ce qui concerne Reng, la rela-
tion conflictuelle développée entre lui et sa mére, les frustrations
éprouvées au cours de son histoire, qui constituent un "modéle" dans
sa vie affectivo-relationnelle.

- la structure de la personnalité. I1 semble @ ce propos qu'en rapport
avec 1'intensité des charges émotionnelles monopolisées par la situa-
tion, 1'intervention chirurgicale favorise une régression de la struc-
ture de la personnalité & un niveau d'organisation plus archafque,
donc moins adaptée au niveau de développement et d'autonomie du sujet.

Chez René, le psychologue a pu assister ainsi & 1'envahissement des
imaginaires au détriment des possibijlités de contrdle et d'intégration
du réel, et au détriment des capacités d'élaboration symbolique qui
paraissaient au départ déja peu développées chez lui.

Ce probléme de "réactions" & 1'intervention chirurgicale pourrait égale-
ment étre étudié sous d'autres axes, comme par exemple :

~ celui des reéactions défensives et des réactions adaptatives développées
a partir d’une intervention chirurgicale. Ces réactions pourraient étre
étudiées et chez les sujets qui ont subi une intervention chirurgicale
et dans 1'entourage.

- 1a perspective de remaniement du schéma corporel, & partir de la modi-
fication entrainée par 1'intervention chirurgicale.

Ces quelques réflexions sont loin d'étre exhaustives. Elles mettent en
évidence un certain nombre de manques, telle la dimension du vécu paren-
tal par rapport & 1'intervention chirurgicale. Et pourtant, on peut
soupgonner 1'importance gqu'il revétait pour René.

Par ailleurs, ce cas comporte pour chacun un aspect insatisfaisant ;
les avatars y ont &té nombreux et 1'histoire n'est pas terminée...
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CHAPITRE QUATRIEME

REFLEXIONS SUR LES HYPOTHESES DE DEPART
ET OUVERTURE SUR D'AUTRES RECHERCHES.
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11 ne saurait étre question dans cette conclusion de résumer de maniére
exhaustive les thémes abordés et les conclusions qui ont été dégagées au
travers des différentes analyses. Dans 1a mesure ol celles-ci ont été
conduites par différents chercheurs, aux orientations et préoccupations
spécifiques, un tel résumé serait forcément fort appauvrissant. On se
Timitera plutdét ici & 1'exposé de quelques points clefs et perspectives
d'avenir qui se dégagent de la Recherche.et qui é&tayent le présent travail,
laissant au lecteur le soin de se reporter pour le détail au rapport
d'ensemble déposé au C.T.N.E.R.H.I., ainsi qu'aux minutes sténographiées
des interviews et des réunions, déposées a 1'I.E.M.

1 - La recherche a mis d'abord en évidence le fait que, si toute aide techni-
que est un &vénement ponctuel impliquant un rapport & un moment donné
entre un sujet handicapé et une équipe soignante, elle ne saurait étre
traitée sans la resituer dans une histoire et ceci & double titre :

. d'abord elle est a situer dans 1'histoire du sujet et de son handicap.
I1 ne s'agit pas pour 1'adolescent de la premiére aide technique dont
i1l a fait 1'objet. Le plus souvent, le gargon a un long passé hospita-
lier {1} & travers lequel se sont structurées ses attitudes et ses
demandes, ainsi que celles de sa famille & 1'égard des équipes soignantes.
Les aides techniques (2) prodigues & Rang du Fliers s'inscrivent dans
cette histoire et seront vécues sur la base d'attitudes qui leur pré-
existent. On & pu mettre en évidence par exemple, que si 1'A.T. est
souvent vécue dans un rapport masochique au soignant, ceci n'est pas la
conséquence du rapport entre tel gargon et le chirurgien de Rang du
Fliers, mais la résultante de toute une histoire ol les gargons handica-
pés ont pris 1'habitude de s'offrir comme sujets passifs & 1'interven-
tion de nombreux spécialistes.

. Ceci améne & souligner un autre aspect dans cette dimension historique
de 1'A.T. : celle-ci ne se joue pas seulement entre des personnes, mais
est areplacer dans le cadre d'institutions soignantes, qu'il s'agisse
d'institutions hospitaliéres ou de centres spécialisés dans 1'accueil
de jeunes handicapés. A ce sujet, on a pu souligner que, si 1'I.E.M.
de Rang du Fliers se veut lieu d'accueil, on ne saurait oublier que le
garcon handicapé a souvent fait 1'objet préalablement d'exclusion.
Ainsi par exemple, s'il est accueilli pour son apprentissage & 1'I.E.M.
c'est fréquemment aprés avoir &té emp8ché de s'intégrer dans le pro-
cessus de scolarité et d'apprentissage dans les établissements pour
“normaux”.

2 - Cette dimension de mise & part du sujet handicapé améne 3 s'interroger
sur la maniére dont le groupe social le supporte en tant que sujet diffe-
rent, marqué d'un déficit moteur, entrainant Te pTus souvent une maTlfor-
mation corporelle et une perturbation de la motricité. L'écoute des réac-
tions des éducateurs et soignants, vivant en présence des sujets infirmes
moteurs ont mis en évidence que ce contact ne va pas sans angoisse.

{1) Ou institutionnel autre gqu'hospitalier.

{2} Dans la suite du texte, 1'expression "aide technique” sera réduite 3 ses initiales :
AT,
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Tout se passe comme si les soignants se sentaient menacés dans leur
propre intégrité corporelle par la différence de 1'autre et par les
quolibets qu'elle suscite. Celle-ci est rarement appréhendée sans é&tre
chargée de connotations péjoratives : le handicapé est vécu comme porteur
d'une tare, ou d'une faute, que traduisent les expressions telles que
"canard boiteux" ou "bdtard". L'aide technique dans ces conditions
visera souvent & annuler la différence dans une visée normalisatrice.
Les prothéses, ortheéses,interventions chirurgicales, au dela de leur
motivation thérapeutique, viseront souvent 3 modifier 1'apparence du
garcon de telle sorte qu'il ressemble aux autres.

C'est dans ce contexte ot la différence physique n'est pas supportée par
les autres que ce qui n'était qu'un déficit moteur devient un handicap
et le sujet un "handicapé", ce terme exprimant non seulement une limi-
tation physique mais aussi le fait pour un sujet d'avoir un poids
supplémentaire & porter.

En ce sens, i1 n'est pas rare que 1'A.T. soit vécue par Te gargon comme
"handicapante” dans la mesure oll au déficit corporel vient s'ajouter un
regard invalidant porté sur lui, d'ailleurs le plus souvent & 1'origine
de la prise de conscience de son handicap par le sujet lui-méme.

L'A.T. est une aide d'ordre médical s'adressant au corps du garcon
handicapé.

A ce titre, elle est marquée des possibilités et des limites de toute
prise en charge d'ordre médical.

Au niveau des possibilités ouvertes par 1'A.T. on doit souligner les
progrés accomplis par les techniques chirurgicales, les modalités d'ap-
pareillage ou les techniques de rééducation. Ces techniques permettent
d'intervenir dans un champ de plus en plus large, avec des visées
restauratrices de plus en plus amples par rapport aux déficits.

Par ailleurs, la double finalité de 1'I.E.M. -médicale et formation
professionnelle- entraine de la part de 1'équipe médico-chirurgicale
une attention particuliére & 1'adéquation des A.T. prodiguées, aux
exigences de 1'apprentissage pratiqué par le gargon.

Tout ceci aboutit & ce que maints gargons, dont le handicap &tait sta-
bilisé & 1'entrée & 1'L.E.M., peuvent cependant y bénéficier d'une
nouvelle A.T., susceptible de Tes aider dans Teur apprentissage et
leur profession future. A ce titre, 1'A.T. &largit les perspectives du

gargon.

Mais tout cela ne va pas sans heurt avec 1'entourage plus lointain
(délai de prise en charge d'appareillage, nomenclatures des appareils
nen mises 3 jour ou trop lentement par les pouvoirs publics, difficultés
rencontrées par les handicapés pour trouver du travail, etc...}.

Les possibilités offertes par les A.T. ne doivent pas cependant nous

* masquer leurs limites, voire leurs risques. Dans la mesure olt les A.T.

sont centrées sur le handicap en tant qu'avatar corporel, elles risguent
en ne s'intéressant qu'au corps, de passer 3 cotéd de tout ce qui est
vécu par un sujet qui ne se réduit pas & son corps. Car si le sujet
handicapé a un corps, i1 n'est pas ce corps.
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Son déficit moteur n'est pas qu'un fait objectif, repérable par son
apparence physique : i1 fait aussi 1'objet d'une intégration subjective
par laquelle le sujet handicapé s'assume plus ou moins comme i1 est et
fait 1'objet de plus ou moins d'acceptation de la part de son entou-
rage. Dans ces conditions, toucher au corps du gargon handicapé par

une A.T., c'est non seulement toucher & un membre, & une partie du
corps, c'est aussi toucher & cet équilibre dans le rapport qu'un sujet
entretient avec lui-méme et son entourage.

C'est ici que prend tout son poids la remarque par laquelle le chirurgien-
orthopédiste observait :

"Ainsi peu a peu va apparaitre pour le chirurgien le probléme
angoissant de savoir si’'l'intervention qu'il réalise, apportera
bien une aide définitive, et n'ajoutera pas un jour un handicap
supplémentaire au handicap qu'il avait voulu améliorer."

Par ailleurs, la situation clinique d'Y..., citée au chapitre III, a
illustrée de maniére éloquente, que toucher au pied d'Y... c'est non
seulement toucher & 1'équilibre de ce garcon, mais aussi atteindre le
systéme de relations complexes que ce garcon entretient avec les membres
de sa famille, sa mére notamment, équilibre dont son pied malade est

le porte-parole.

La nécessité de prendre en compte de telles significations subjectives
du handicap d'une part, des demandes d'A.T. d'autre part, est une des
conclusions qui se dégagent de maniére décisive de cette recherche.

Cette nécessité remet totalement en cause une optique de spécialisation
selon laquelle on pourrait dire : “aux médecins le corps, aux “psy" les
dimensions subjectives". La prise en compte des handicapés en tant que
sujets exige au contraire que toute demande d'A.T. fasse 1'objet d'une
écoute concertée entre médecins et "psy". Faute d'une telle écoute, les
A.T., loin d'apporter une aide, auraient surtout pour effet d'enfermer
dans Te corps les messages dont le handicap est une expression soma-
tique qui cherche & devenir communication.

Ce travail concerté dont nous prdnons 1'impérieuse nécessité, n'est
cependant pas chose facile. C'est en effet une autre conclusion de la
Recherche, que de mettre en évidence 1'extréme division du travail
médical, social et éducatif.

La présentation de T'I.E.M. en début de recherche, a mis en évidence
1'extréme diversité des travailleurs de Rang du Fliers, de leurs spécia-
1ités et de Teurs projets. Les gargons sont donc soumis & des proposi-
tions d'aides multiples, aides qui s'adressent chacune & une partie
d'eux-mémes, ou & un aspect de leur probléme. Une telle division des
taches d'aide, avec ce qu'elle peut comporter de rivalité et aussi
d'incompréhension entre différents soignants et éducateurs, ne facilite
pas pour le gargon la possibilité de se sentir reconnu comme sujet
unique. C'est plutdt & un vécu de morcellement que cette division du

travail le confronte, a moins qu'elle ne devienne pour lui ou sa famille,

comme on a pu le voir, occasion de manipuler des interlocuteurs en
compétition.
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Ceci ne fait que renforcer 1'idée d'une nécessaire concertation entre non
seulement les médecins et les "psy", mais entre 1'ensemble du personnel.
Cette concertation implique le dépassement d’'un mode de relation duel

et exclusif entre le soignant et tel gargcon. Elle exige que le travail de

chacun devienne référé & un projet collectif, établi ensemble.

Un tel projet ne peut étre 1'objet des seuls soignants et éducateurs, I1
nécessite la participation des garcons et de leur famille sans quoi un
fossé risque de s'établir entre le travail fait & 1'I.E.M. et Te vécu
familial, comme on a pu le constater dans 1'analyse des entretiens des
parents. Mais les réticences & une telle participation, & un tel travail
collectif, sont exprimées a travers :

le “secret” ol s'enferment les sentiments profonds de chacun {(intervenants,
adolescents, parents) & propos du handicap.

La Recherche sur les A.T. apporte aussi quelques conclusions intéressantes
quant aux conditions de mise en place d'une action-recherche sur le
terrain et sur un sujet si impliquant.

. Les difficultés rencontrées pour associer 1'ensemble du personnel & la

recherche soulignent 1'importance de 1a phase de préparation. I1 importe
de pouvoir vérifier au cours d'unme longue phase de sensibilisation préa-
lable, si le personnel est réellement motivé. Par ailleurs, cette phase
préalable doit permettre d'apprécier si des lieux de régulation suffi-
sants existent afin que les conflits et tensions inévitables puissent
étre traités & mesure sans prendre une dimension explosive, forcément
dangereuse pour 1'avenir de 1'institution.

. Quant & Ta méthode suivie, i1 parait tout & fait vain de rechercher une

validation des hypothéses par une méthode statique. Seule parait perti-
nente une approche clinique, accordant une large place & 1'analyse appro-
fondie d'entretiens de la situation personnelle. Une telle recherche
clinique pourrait se réaliser sur plusieurs terrains, offrant ainsi des
possibilités de confrontation.

Cette Recherche a travers ses premiéres conclusions, permet enfin d' ouvrir
que?ques perspectives sur d'autres recherches qui lui feraient suite
pour 1'approfondir. On peut entrevoir au moins deux directions :

. On a souligné au point 3, le risque que 1'A.T. soit perturbatrice de

1'équilibre familial si elle se pratique sans prise en compte des signi-
fications subjectives. Ceci n'est qu'un aspect particulier d'une consta-
tation trés générale en travail social : la nécessité de se centrer sur

un seul membre d'une famille, en méconnaissant le reste de 1a structure

familiale.

Approfondir ce qui fonde cette exigence d'une approche concertée et glo-
bale de la famille parait une piste importante dans ce contexte de divi-
sion du travail que nous avons souligné.

. Nous avons relevé les dimensions d'exclusion et de mise & part des gargons

handicapés et enquoi ceci reléve d'un reJet de leur différence, rejet qui
affecte non seulement les handicapés,mais aussi tous ceux qualifiés de
“marginaux”, tout en les marginalisant davantage par le placement dans les
1ieux spécialisés. Ce serait une piste que d'étudier comparativement les
devenirs de sujets handicapés suivant qu'ils sont placés en établissements
spécialisés ou demeurent intégrés au groupe social.
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Une telle recherche impliquerait une analyse de ce qui fonde le rejet
de la différence, en particulier quand cette différence, comme c'est

le cas pour le handicapé, prend des significations d'échec, de manque,
d'irréparable, mettant en échec méme les techniques les plus sophisti-
quées. Peut-étre le sujet handicapéd, juste retour des aides que la
technique lui a si généreusement prodigudes, pourrait devenir le
révélateur de ce que cette méme technique, ou plutdt notre civilisation
qui la prone, ne souffre pas .{comme Ta civilisation spartiate ne suppor-
tait pas ses impuissances) les déchéances ou 1a mort dont elle se
défend, en prétendant les réduire au destin du seul corps.

L'&tude sur les Aides Techniques, telles qu'elles sont vécues par 1'ado-
lescent handicapé moteur et son entourage, a montré que ce qui est dit
par les sujets eux-mémes dépasse ce qui est manifeste, et serait de

nature 3 remettre en cause les équilibres personnels ou institutionnels,
si on n'y prenait garde en respectant la pudeur et le secret qui les
protégent. D'autant plus qu'il y a peu de lieu prét & entendre, ou 3 voir,
et & répondre, en dehors de "1'institution ad hoc". Cette institution,

si elle ne s'ouvre pas & 1'extérieur est ségrégante et ne porte pas le
message décodé en son sein, et que la recherche a mis en &vidence :

"Libérer la parole de ceux que le handicap a d&ja enchainés dans une
fatale et honteuse différence, dont i1 est le signe de 1'insuffi-
sance, et qui sont maintenus par Tui au regard des "valides" dans
une géne réciproquement entretenue. La relation est ainsi réduite
& 1'objet handicapé. Chacun s'y enferme ou refuse de le voir, ce qui
est 1a méme chose. Apprécier la part du handicap dans 1'efficacité
?e Ta personne 1ibérée, n'est-ce pas d'abord vouloir qu'elle se

ibére...?"

La reéalisation de cette recherche pluridisciplinaire n'est-elle pas la
preuve qu'une telle démarche n'est pas qu'idéaliste, dés 1'instant od
elle a pu mobiliser les sujets handicapés, leurs parents, des interve-
nants extérieurs a 1'institution ?
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NOTES BIBLIOGRAPHIQUES

De nombreuses lectures ont &tayé les observations sur le terrain.
Ces lectures ont fait 1'objet d'une présentation, dans le premier
rapport intermédiaire de la recherche,accompagnée d'une recension
de 106 références frangaises et étrangéres, la plupart récentes.
Cette recension est disponible, ainsi que Tes rapports de la
recherche, au C.T.N.E.R.H. 1,
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ANNEXES
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ANNEXE I

- Caractéristiques générales sommaires de 1a population de 1a recherche

. Lieu d'origine des éléves sur 120 é&léves présents dans
1'établissement au ler juin 1978 :

- Région Nord (Pas~de-Calais + Nord}........ Cereneaes 40,82 %
- Départements 1limitrophes {Somme, Aisne,

Seine Maritime}....ovevevvernvannns Ceersesiecananne 22,50 %
- Région Parisienne...ciieiinnnennnnes eererresaaeness13,34 %
- Autres départementS............. Ceeserrrrecsaranons 23,34 %

Cette étude a €té isolée des autres données, compte tenu de la nette
évolution du recrutement dans le sens de la régionalisation.

. Le milieu d'origine est plutdt urbain, en envisageant les hypothéses
retenues par 1'INSEE. Les parents forment habituellement un couple uni.
La fratrie est comprise dans une fourchette de 1 & 3 fréres et/ou soeurs.
Les professions des péres sont trés diversifiées, avec un pourcentage impor-
tant pour les catégories "ouvriers”.

. Les méres sont "sans profession® ou exercent une profession de la
catégorie 2 de 1'INSEE.

. L'&ge moyen d'entrée & 1'I.E.M. se situe dans une fourchette comprise
entre 180 et 186 mois, soit 15 ans et 15 ans et 6 mois.

. La durée moyenne de séjour est comprise entre 34 et 40 mois,
soit 2 ans 10 mois et 4 ans 3 mois.
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ANNEXE II
- Nature du Handicap (1)
Sur 269 sujets, les handicaps le sont par :
1 - Affections ostéo-articulaires
a) infectieuses (tuberculose séquel. POTT
T.B genou
(ostéomyélite des membres
(ostéo-chrondite hanches
b) tumorales
c) malformatives affaissement voutes plantaires
pieds bots
(luxation congénitale des hanches
(coxavara

(colonne vertébrale
(cypho-scoliose
(maladie recklingausen
(épiphysiolyses
(achondroplasie
(dystrophies congénitales (MI)
(et amputations congénitales (MS)
(ou agénésie segmentaire autres
(rachitisme, débilité motrice,
(retard staturo-pondéral

(amputations MSD
MSG

MID
(séquel. fractures poignet
bassin

2 - Affections neurologiques stabilisées

a) périphérique (polio MID
( MIG

MSD

MSG

paralysies obstétricales MSA

MSG

MIG

maladie Charcot-Marie

HCID

choréo-athétose

little
encéphalopathies néonatales
hémiplégies post-traumatiques

(
(
(
(
(
(
b) centrale 2IMC HCIG
(
(
g
(HC séquelles de méningite
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{HC post-tumorale 1
(syndromes cérébelleux post-traumatiques 3
(hydrocéphalies avec ou sans spina-bifida
(et paralysie des membres

3 - Evolutives Dégénérescence spino-cérébel-
Teuse 9

4 - Affections n'entrainant pas de handicap motéur {2}

{maladie de Marfan 1
{maladie périodique 1
kel

(brulures aceidentelles MSG

(syndrome subjectif des traumatisés

du crane 1
5

{1} Voici le sens des abréviations : MI = membre inférieur; MS = membre Supé-
rieur; D = droit; G = gauche; HC = hémiplégie; HCI = hémiplégie cérébrale
infantile.

(2) L'étude comparative des handicaps & 1'admission montre une évolution pro-
gressive des handicaps moteurs 1iés & des affections neyrologiques centrales
stabilisées. Ainsi s'ils n'étaient encore que 26,47 % parmi la population
entrant en 1970, i1s sont passés & 43,24 % en 1978.
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ANNEXE 111

Les appareillages

Un peu plus de 40% des &laves sont appareillés. Cette proportion est
& peu prés constante. Par contre les types d'appareillage varient seion le
recrutement. A titre indicatif, voici la répartition des appareils pour 1'an-
née 1976-1977 (avant le début de Tla Recherche) et pour 1'année 1979-1980
{dernidre année de 1a Recherche},

76/77 79/80

Prothése M I 0 3

MSs 3 2
Corsets 3 8
Fauteuils roulants 3 4
Peristein 5 5
Chaussures 8 13
Semelles 11 3

TOTAL 5

g
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ANNEXE IV

Efficience intellectuelle et niveau scolaire

- A 1'admission

. au test de CATTEL 2, le QI moyen = 82,5
avec un sigma = 22

. au Binois-Pichot, 1a note T moyenne = 83
avec un sigma = 9

Ceci mérite discussion. Les résultats obtenus pourraient en effet vouloir
dire que nous avons une population homogéne, plus homogéne que la population
courante, mais homogéne dans ses difficultés intellectuelles.

Mais la forme de la courbe de répartition des Q.I. au Cattell 2, de type
bi-modale, nous permet de poser une autre hypothése conforme aux conclusions
d'une étude antérieure ("réflexions sur les résultats comparatifs obtenus au
test de Cattell en 1968-1969 et 1969-1970 3 partir de 111 éléves du Centre" -
J.M. MALESYS - Octobre 1977) : les résultats obtenus reflétent le mélange de
deux types de population quant au facteur intellectuel; un groupe important de
sujets ayant une efficience intellectuelle amoindrie, sans doute perturbée par
des troubles d'ordre instrumental ou affectif, et un groupe plus restreint
n'ayant pas ou ayant & un moindre degré des perturbations de leur efficience in-
tellectuelle.

Quoiqu'il en soit, 1'I.E.M. n'admet pas de débiles mentaux vrais, bien
qu'un nombre non négligeable d'entre eux aient été catalogués comme tels au cours
de leur enfance. Des sondages par re-tests ont d‘ailleurs &té pratiqués au cours
du séjour & 1'I.E.M., en particulier & la suite de rééducations spécialisées et
ont montré des possibilités d'évolution importante dans les résultats psychomé-
triques (cf. en particulier "Diagnostic et rééducation des troubles de 1'Organi-
sation Perceptive Visuelle" - J.M. MALESYS, Revue de Psychologie Appliquée,
2&me trim. 1977, Vol 27 N°2).

- A 1'entrée dans 1'établissement

Les niveaux scolaires, mesurés au test SUBES, se répartissent selon les
pourcentages suivants :

NIVEAUX CALCUL % ORTHOGRAPHE %
gaPé.g? inférieur 1,29 2,57
C.E. 1 7,69 7,07
C.E. 2 15,71 16,40
C.M. 1 34,29 29,26
C.M. 2 27,88 30,23
F.E. 13,14 14,47
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De nombreux &léves présentent donc un retard scolaire & 1'entrée 3
1'1.£.M. et une forte minorité a un niveau trés bas.

En fait, la position de 1'I.E.M. quant & son recrutement, repose sur
1'hypothése selon laquelle, dans certaines limites les aspects intellectuels
et scolaires ne pésent pas de maniére décisive quant au pronostic d'avenir
et accorde toute son importance aux facteurs relationnels. Les résultats ob-

tenus valident cette hypothése.
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ANNEXE V

Le passé institutionnel

Nous n'avons pu recueillir de données trés précises & ce propos, cela
aurait supposé des méthodes d'enquéte plus larges. Nous avons toutefois pu
relever que la trés grande majorité des &léves de 1'I.E.M, avait un passé
institutionnel important dont une part non négligeable était centrée sur les
soins. Pour certains, les placements prolongés en Institution de soins ont
méme débuté dés les premiers mois de la vie.

I1 y a 13 un enjeu important et pour 1'adolescent handicapé et pour
1'I.E.M. qui le recoit. Pour beaucoup de ces adolescents en effet, les années
passées en Institution de soins ont développé une conscience de soi comme
"sujet-handicapé-invalide-ayant besoin d'aide". Souvent, la dépendance & autrui
s'est fortement développée en méme temps que les attitudes de passivité, voire
de soumission masochiste & la toute puissance des intervenants.

La proposition que fait 1'I.E.M, au jeune apprenti d'un nouvel objectif
oll les qualités d'autonomie, d'activité, d'initiative, sont valorisées, est
radicalement en rupture avec 1a proposition de ces institutions antérieures.

Cette proposition va dans le sens souhaité par les parents pour leurs
enfants, "qu'il apprenne un métier pour se débrouiller dans la vie".

L'institution et les aides techniques sont manifestement d'abord vécues
comme cela par les parents et les adolescents, mais aussi par le contexte
administratif.
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ANNEXE VI

Résultats obtenus

Les résultats peuvent &tre appréciés & la sortie de 1'établissement
en considérant le taux de réussite aux examens.

Le tableau suivant les indique pour les années scolaires 1960-70 a
1977-78. Précisons que les examens professionnels sont ceux de 1'enseignement
technique ou horticole, que les élaves de 1'I.E.M. passent ces examens mélés
aux candidats provenant des Etablissements de 1'enseignement technique de
T'Education Nationale. Ce taux de réussite est d'autant plus intéressant &
relever que la plupart des &léves ont &té rejetés des structures courantes
de formation pour des raisons €vogules plus haut.
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Les résultats peuvent é&tre appréciés aussi en fonction de 1'insertion
socio-professionnelle des &léves sortant de 1'établissement. Nous n'avons
pas de données récentes et précises & ce propos, 1'établissement ne possé-
dant pas de véritable service de suite. L'aide aux sortants ou aux éléves
sortis se fait soit par le personnel de 1'établissement en liaison éventuelle
avec les services sociaux, soit par 1'Amicale des Anciens Eldéves.

Nous possédons toutefois les résultats d'une enquéte portant sur les 8lé-
ves sortant au cours de 9 années consécutives, de 1964 & 1972 inclusivement.
Les résultats actuels seraient slrement différents compte-tenu de la crise
économique et du chdmage qui en résulte.

Cette enquéte a porté sur Tes 297 éléves sortis pendant cette période.
Sur ce nombre, des renseignements précis ont pu &tre recueillis sur 263
d'entre eux, soit 88,55 % des sujets concernés. Parmi eux :

1 est décads
6 étaient en traitement
27 exercaient une autre profession que le métier appris & 1'I.E.M.
soit 10,26 %
- 12 étaient en perfectionnement professionnel
soit 4,56 %
- 199 exercaient le métier appris
soit 75,66 %
~ 18 étaient sans travail
soit 6,8%

Un peu plus de 90 % de ces anciens &léves &taient donc intégrés & la vie
professionnelle et un peu plus de 80'% des éléves sortis poursuivaient dans la
voie apprise.

Ces derniers résultats (poursuite dans la voie apprise), nettement supé-
rieurs & 1'Enseignement Technique de 1'Education Nationale peuvent &tre inter-
prétés selon différentes hypothéses :

- c'est certes le signe d'une bonne validité de 1'orientation et de la
formation pratiquée a 1'I.E.M.

- mais ces résultats peuvent aussi refléter les contraintes découlant du
handicap et qui réduisent considérablement la marge de liberté des per-
sonnes qui en sont porteurs,

Les archives de 1'établissement contiennent plusieurs sondages sur le de-
venir de ses &léves. Tous portent sur 1a vie professionnelle. On peut y voir
d la fois 1a traduction de cet aspect particuliérement valorisé et 1'expression
d'un certain morcellement privélégiant 1'aspect professionnel au point d'exclure
d'autres &léments de vie. C'est ainsi que nous n'avons trouvé aucune &tude sur
Te de¥enir familial et sentimental des éléves, qui constitue ainsi une zone
aveugle.

Quoi qu'il en soit, ces données concernant 1'I.E.M. montrent que le vécu
des aides techniques médico-chirurgicales ne constitue qu'un aspect limité des
problémes qui s'y posent, alors que les garcons sont en dégagement par rapport
8 ce type d'aide.
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ANNEXE VII

CONSIGNE ET GUIDE POUR LES ENTRETIENS AVEC LES GARCONS DE RANG DU FLIERS

CONSIGNE DE DEPART

Les garcons qui sont ici & Rang du Fliers, ont en commun d'&tre handicapés
et pour beaucoup d'entre eux, d'avoir subi une ou plusieurs interventions mé-
dicales ou chirurgicales.

Actuellement, au plan national, des crédits de recherche sont réservés
a mieux comprendre les probiémes posés par ces interventions, de fagon & les
améliorer.

Dans ce cadre, nous réfléchissons ici & ces interventions, & 1a maniére
dont les gargons peuvent les vivre.

J'aimerais que vous me disiez comment vous avez personnellement vécu 1'in~
tervention (les interventions) que vous avez subi (es).

GUIDE D'ENTRETIEN

11 - QUAND ?
12 - COMMENT ?

13 - Etre attentif dans ce récit du gargon, & 1a maniére dont i1 vit
et ressent ce dont i1 parle.

Repérer comment, dés le départ, le handicap a &té vécu par sa famille
et & quelle place lui, gargon handicapé, a été mis.

Comment s'est prise la décision d'intervention. A 1a suite de quelles
négociations ?

I1 y aurait lieu d'apprécier ici le rdle respectif du gargon et de la
famille dans ces négociations, et de noter s'il y a continuité ou non,
entre la période de Ta petite enfance ol seuls les parents ont négocié
avec les médecins, et la période d'adolescence oll le gargon peut inter-
venir.

(ou éventuellement qui ont &té refusées)

En confrontant le récit avec le dossier, on pourra apprécier 1'écart
entre 1'appréciation subjective et les données objectives.

31 - Intervention de la petite enfance

32 - Interventions récentes ou actuelles

33 - Comment avez-vous vécu le temps de 1'intervention ?

34 - Avez-vous le souvenir d'une personne qui vous a aidé ?
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Etre attentif ici & :
a) - les attentes avant 1'opération - la confrontation aux résultats
aprés.

b) ~ tout ce qui est vécu et ressenti par le garcon au sujet de cette
intervention sur son corps.

¢) - de qui s'est-i1 senti écouté ?
Essayer de faire expliciter la relation qui a &té vécue avec les
médecins ~ les soignants.

dans_yotre vie.de cette intervention ?

41 - Effets ressentis comme positifs, comme négatifs ?

42 - Comment 1'intervention affecte les capacités : apprentissage -
sports - relations - sexualité ?

43 - Comment 1'intervention affecte 1'image du corps ?
Comment 1'intervention organise ou non une conscience de soi comme
handicapé ?

Explorer ici 1'aide technique, non pas médicale, mais au travail, &
travers les ajustements et les adaptations du poste de travail.

------------------------------

Susciter un travail d'imagination réalisante et repérer dans les aspira-
tions, les niveaux de réalité et d'imaginaire.

Quelle aide attendez-vous des personnes de cette institution et éventuel-
lement de vos parents dans la préparation de cet avenir ?
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ANNEXE VIII

GRILLE D'ANALYSE THEMATIQUE DES ENTRETIENS

........................................

10 - Qui en a parlé

11 - Définition du handicap

12 - Les “représentations” des causes

Ressenti du sujet & travers son récit

L'image de soi du sujet & travers son récit -
Attitudes de 1'entourage

15 ~ Articulation entre handicap et demande de soin

e
€+
1 1]

................

20 - Le silence forcé (ce qu‘il dit de sa non-1iberté de parole)
21 - relation aux parents
211 - la mere
212 -~ le pére
22 ~ Relation aux fréres et soeurs
23 ~ Histoire scolaire
231 - les faits
232 - ressenti
24 - Histoire hospitaligre et médicale avant Berck
241 - les faits

242 - ressenti
a) les attentes avant 1'opération - la confrontation aux
résultats aprés
b) tout ce qui est vécu et ressenti par le garcon au sujet de
cette intervention sur son corps
¢) de qui s'est-i1 senti écouté 7
essayer de faire expliciter Ta relation qui a été vécue
avec les médecins ~ les soignants
25 - Histoire hospitaliére 3 Berck
26 - Ce qui concerne dans le récit, 1'image que le sujet a de lui-méme

27 - Identité sexuelle - relation aux filles

........................................

30 - Dans la petite enfance
300 - désirs/attentes
301 - négociation avec les médecins
302 - vécu
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31 - Récentes et actuelles

310 - attentes -~ désirs

311 - négociation

312 - le vécu
32 -~ Le vécu de 1'aide médicale en général
33 - Le vécu des appareils

E2= 2R S 022 . A 2 LA § 3

41 - En général (+ ou -)

42 - Comment 1'intervention affecte les capacités : apprentissage -
sports - relations - sexualité

43 - Comment 1'intervention affecte 1'image du corps ?
Comment 1'intervention organise ou non une conscience de soi comme
handicapé.

44 - Demande d'autres interventions

- A A 23R Bt DU ] o 4 L P

Explorer ici 1'aide technique, non pas médicale, mais au travail & travers
Tes réajustements et les adaptations du poste de travail.

50 - Importance

51 - Choix du métier

52 - Handicap et métier

Susciter un travail d'imagination réalisante et repérer dans les aspira-
tions, les niveaux de réalité et d'imaginaire. Quelle aide attendez-vous
des personnes de cette institution et &ventuellement de vos parents dans
la préparation de cet avenir ?
60 ~ Vécu d'admission
61 - L'insertion de 1'I.E.M.
62 - Image de soi

7 - Llavenir
71 - Personnel - familial
72 - Professionnel
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ANNEXE IX

CONSIGNE ET GUIDE POUR LES ENTRETIENS AVEC LES PARENTS DE GARCONS
DE RANG DU FLIERS

Monsieur, Madame,

Je fais partie d'une équipe de recherche qui travaille & Rang de Fliers.

La question qui nous préoccupe est de savoir si 1'aide qui y est apportée
aux garcons handicapés, correspond vraiment & ce que ces gargons et vous,
parents, souhaitez.

L'équipe de recherche a eu 1'occasion au cours de 1'année passée de ren-
contrer une dizaine de gargons pour recueillir leur avis sur cette question.

Je m'intéresse & présent & 1'avis des parents et j'ai pris contact & ce
sujet avec plusieurs familles. Acceptez-vous d'apporter votre contribution a
cette recherche comme d'autres parents de gargons de 1'I.E.M. ?

1 - Avant de parler de votre fils, j'aimerais faire mieux connaissance avec
vous. Voulez-vous me parler de la famille de... (prénom du gargon), des
différentes personnes qui la composent et ce qu'elles font ?

VISEL : 1 - nouer le contact avec les parents

2 - faire connaissance avec le milieu dans lequel le gargon s'est
développé

2 - Quelle place occupe ... X ... dans la famille ?
(Probablement ici, peut-&tre plus tard dans 1'entretien, il y a lieu d'ex-
plorer comment les parents ont pris conscience du handicap de leur fils,
comment il1s y ont réagi (culpabilité, rejet, surprotection...), quelle
place ils ont donnée a ce gargon & partir du moment ol i1 a &té "handicapé")

Comment ont-ils connu cette institution ? Par qui ? Comment s'est prise
1a décision d'inscription ? Qui a pris cette décision ? Eux-méme ?

Des travailleurs sociaux ?

Qu'attendent-ils de 1'I.E.M. ?

- aide éducative

- apprentissage

- soins médicaux

- institution "dépotoir"

Comment apprécient-ils les aidés effectivement apportées - Remargues et
critiques sur 1'I.E.M.

Comment le placement & 1'I.E.M. s'articule avec les placements antérieurs.

Reprendre ici les points 2 ~ 3 - 4 du guide "entretiens gargons" :
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2 - Informations sur les possibilités d'intervention - rdle des
parents dans la décision

3 - Interventions pratiquées

4 - Conséquences, effets des interventions

5 - Comment est vu 1'avenir du gargon

Approcher ici les niveaux d'aspiration des parents
- par rapport & 1'avenir professionnel
- par rapport & 1'avenir familial du gargon

Quelques remarques concernant la conduite des entretiens

1 - Ce sont des entretiens impliquants sur un sujet difficile. La phase de

2

prise de contact est essentielle pour développer un climat de confiance.

Afin d'éviter la mise en place de trop de défenses et de rationalisations
quand les thémes sont trop impliquants, 1'interviewer peut susciter un dis-
cours "projectif" sur des thémes pius globaux que le gargon lui-méme.

a) faire exprimer les choses par rapport aux handicapés en général
b) demander ce qu'ils pensent que leur enfant vit en postulant qu'ils se
projetteront en parlant.

La partie de T'entretien ol ils relateront comment la prise de conscience
du handicap du garcon s'est réalisée risque d'&tre chargée d'affects et
nécessite un accompagnement chaleureux de 1'interviewer.

Le guide indique des points clefs. C'est par les reformulations, les
relances, que 1'interviewer focalisera 1'exploration en référence & ses
hypothéses et visées spécifiques.

Le matériel recueilli sera enrichi par les données recueillies spontanément
au cours des entretiens d'admission.

Grille d'analyse du contenu

I1 y a lieu d'explorer tout ce qui concerne le vécu des orthéses, prothéses,
interventions chirurgicales.

Repérer en particulier les thémes suivants :

- Qu'est ce qui se passe depuis qu'il est opéré ?
qu'il a son appareillage ?
. du point de vue confort, aisance corporelle,
vétements, image offerte a autrui.
- Quels changements cela a entratnés ?
- Est-ce qu'il porte toujours 1'appareil ?

- Dans quel type de rapport au chirurgien cela s'inscrit ?
Par rapport @ quelles visées ?
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