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Le Ce&e Technique National d'Etuden et de Rechmchen out ben iiandicapb 
et ta InadapMom e n t  heweux de pouvoih pub f ia ,  en c U e  Annéee 
1ntanal;ionde den Pmonnen HandLcapéen, un ;Drav& teX que que 
L' Eqdpe médico-pbgcho-pédagogLque de 4 '1  .E.M. de Rang du Ffieltb vient  de 
n é U a .  

Le Le0reu.t &touvena ch-apnèd ta n & W ,  me& peut-érDre c o n v i e n M - a  
mieux de dilre ta mine en dome, d'un 2 x a v d  de nechmche et de hébtexion 
de p h  de 20 ans. IL ent  vhai que c ' e n t  dedement deplLin 5 ans que danh 
ceA *.bmne?ent d ' é d u d o n  moWce pow ado%encents un ptloce/snun de 
nechehche, i d e d y é  comme tel! e t  accompagné de ben obfigatoi~~en n h c m m  
ex mod&éb de 6one2ionnement ~pécAdiqu~,~ ,  n ' u t  min en phce.  Se v o h n t  
nénotument et cortt>Le ventn et manéen necherrche-adon, te 2xavo.Lt de ce t te  
équipe de tehha.in méhite d'êXne naûré pouh a v o h  abo&, m&e b i  Le pfcojet 

du-t en c o r n  de hffLLte nub&z a j ~ t e m e n h  aux héalLtéd. acceptables 
p a h  &en pnodennionnePn et &&&am engendhéen pah &a ph.io&é que Loi) 
actecm accohdènent t o u j o w  à Lewr ac-tAon auphi2 des jeunen. Mais en 
hé&Lté La nechache menée pah  ceMe équipe n'auhui.2 pu abotLtih en na dome 
n i  d L e  n ' é W  ausni h&cLetae d'un Long ;trravo.Lt d'élucidation que ta 
pk~pah . t  den phodehbionneRd hpfiquéd d m  Le ;Drav& menaient eMernbLe 
d e p d  de 20 anh pou& pnoghenneh d m  t a  connainnance den jeunen qui 
teuh é;Ca/ient condién et pouh a6dineh Leuh phaAique d'intehven-tAon auphEA 
d' eux. 

Quand on n& combien C'andgne den phdtiquen pho~enbionn&~ d m  Le 
necXeuh nocial en ent encane à A ~ A  b d b h e m w  et ~UfLtou-t combien L' en&-- 
bte den tmtravaux con&achén au "vécu phodennionneLt' htA& condondu noun Le 
vacabte de "&&.ténatune apoLogé2+Quen IBACHA&NN, COPPEL et SIMONIN, 1980, 
i n  : La Ptratcqum Pho6ennionn&eb d a  TmvaXt?etitu SocXdux : étémen& 
dtanaLgne), ce ;DravdL peu-t ê a e  s d u é  comme un enbai de con th ibdon  à 
ktobjectcvLztion de ce contenu b i  bubjec.ti$ cons*ant X'eAnenüeL du 
;Dravd& à accompfin avec un jeune handicapé, main qui exige, de &a p a h t  den 
pho6enbionneRd, dépanement de toute hébek~e  e t  pudeuh auxqu&eb chacun a 
powLtant t é g m m e n t  choix. 

C'ent nwrtod ghÜCe à Pa ,$anche coUaboh&on den jeunen que ce 2xavdL 
pelLt &eh a ë n  Loin. r% h é ~ ~ 6 b i t  8 ffldqueh L a  hé~&ioR ken pkuh in22ma 
de cen jeunen qui nouh Rivhent Le necn4* de Lewt v ie  où nont encane enckonen 
Leb ~Ceencieunen btennutren, k a  e d & o m ,  te4 henoncementn, LeA dépabementh 
powt nwtvivhe et &the entendun corne bifjlSt6 de teuh p9013/re (fcSZ<n. 





NOUA devonr, L a  nemencieh pou& leun appoht, aiai que l eu f i  m e & ,  même 
d i  pahdoA n o u  ~~L5quon6 d'ê&ze gênéh ou pouh Le m 0 . d  fioubLén d'appnochea 
de d i  p&2A &eu& inAA&C fk pL6 invioEée judqu'dohh. Ta noua aidehont 
dan6 doute à pfiogaesda un peu dans La connaAnance des m é c ~ m ~  pycho- 
Logiques en jeu quand un jeune se  voM phopoclm une modi@ctLCion de bon 
conph, maA Ced noU6 a idaont  nûlremevit à devenin. p u  attentid à Leu& vnaie 
écouAe. 

Ce R;>Lavail clinique d o i t  ettre consid&é comme une inc i ta i ion  powr d ' a u h a  
équipa à p0~~6uLvfie  L'expLohuLion dans un domaine où noh connaiddanceb dont 
enCOhe &êd appnoxunatives . 





A V A N T  - P R O P O S  

Ce t r a v a i l  e s t  l a  forme condensée d'une Recherche s u r  l e  mëme s u j e t .  
Ce t te  recherche a é t é  en t rep r i se  de 1976 à 1980 au s e i n  d'une I n s t i t u t i o n  
dlEducation Mot r ice  (1) à l a  s u i t e  d'un ensemble de r é f l e x i o n s  échangées 
depuis p lus  de v i n g t  ans en t re  d i f f é r e n t s  spéc ia l i s tes ,  cadres, personnels 
permanents e t  aussi  l e s  adolescents de 1 'é tabl issement.  

Dans un premier chap i t r e  nous nous proposons de présenter  l e  t e r r a i n  de 
c e t t e  recherche. Une t e l l e  présenta t ion  s e r a i t  va ine s i  l e  l e c t e u r  ne sa is -  
s i s a i t  pas l ' impor tance de l a  démarche c l i n i q u e  adoptée sous forme d 'ac t ion-  
recherche, e t  t o u t e  l a  p répa ra t i on  que r e q u i e r t  dans une i n s t i t u t i o n ,  même 
t r è s  ouver te  au changement, une t e l l e  démarche. D 'aut re  par t ,  chemin fa i san t ,  
l a  te rmino log ie  sera  précisée, a i n s i  que l e s  concepts e t  l e s  hypothéses de 
départ .  

Le vécu des aides techniques sera ensu i t e  présenté dans un second chap i t r e  
à t r ave rs  l e  d iscours  de l 'en tourage technique, pu i s  c e l u i  des adolescents, 
en f i n  c e l u i  des parents, avec, dans chaque cas, une analyse de ce que 
cont iennent  ces témoignages. 

Dans un t ro is ième chap i t re ,  quat re  s i t u a t i o n s  c l i n i q u e s  pour ront  a i d e r  à 
mieux formuler l e s  hypothèses que l a i s s a i e n t  supposer l e s  témoignages 
r e c u e i l l i s  auprès des jeunes e t  de l e u r  entourage, e t  de l e s  conf ronter  
aux hypothèses de départ. 
Cet te  con f ron ta t i on  f e r a  l ' o b j e t  d 'un quatrième e t  de rn ie r  chap i t re .  

La recherche a é t é  menée s u r  l e  t e r r a i n  sous forme d'act ion-recherche pa r  
l ' équ ipe  des s p é c i a l i s t e s  sous l a  d i r e c t i o n  de Monsieur Jean-Marie MALESYS, 
psychologue e t  psychothérapeute, responsable de l a  recherche, avec l ' a i d e  
de t r o i s  in tervenants  ex té r i eu rs  à l ' i n s t i t u t i o n ,  Monsieur Jacques LOISON, 
psychanalyste c o n s e i l l e r  ana ly t ique e t  méthodologique de l a  recherche, 
Monsieur Daniel  DESTOMBES, psychanalyste ass i s tan t  de l a  recherche e t  
Monsieur Gérard BISIAUX, psychologue. 

A ce t r a v a i l  c o l l e c t i f  on t  également p a r t i c i p é  Jean DERAmND, ch i ru rg ien -  
orthopédiste,  V i c t o r  GIRARD, neuro-psychiatre, psychanalyste, Ph i l i ppe  
TILLIER, psychologue c l i n i c i e n ,  a i n s i  que du personnel éducat i f ,  pédago- 
gique, technique, de gest ion,  de fonctionnement de 1 'établ issement e t  aussi 
des élèves e t  l e u r s  parents. 

(1) L'1.E.M. de Rang du F l i e r s ,  établ issement dépendant de l a  Fondat ion 
Franco-Américaine de BERCK qu i  a v a i t  passé une convent ion de recherche 
avec l e  C.T.N.E.R.H.I. 



On ne peut présenter les  résul ta ts  de ce t te  étude sans grat i tude à l ' égard  
de ceux qui  ont  a ins i  volontairement contr ibué à son élaboration. Ce q u ' i l s  
on t  dSt de l e u r  vécu à propos du thème proposé a été t r a n s c r i t  avec l e u r  
accord. 

Enfin, sans l ' a i d e  de l a  Fondation Franco-Américaine e t  du C.T.N.E.R.H.I., 
ce t te  pub l i ca t ion  n 'eut  pas été possible. 

E l l e  apporte en ce t te  année 1981, un témoignage supplémentaire d ' e f f o r t  
de compréhension du handicap, t e l  q u ' i l  e s t  vécu par ce lu i  qui en e s t  a t t e i n t  
e t  par son entourage. 
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PRESENTATION DU TERRAIN 

La présentat ion du t e r r a i n  objet  de l a  recherche, elle-même or ig ine  de ce 
t r a v a i l ,  permet de mieux comprendre d'où on par le  e t  ce dont on parle. 

Il s ' a g i t  d'un établissement qui r e ç o i t  en i n t e r n a t  des adolescents d 'o r i -  
gine diverse (Annexe 1)  at te in ts  d'un d é f i c i t  moteur. Cette a t t e i n t e  
motr ice es t  principalement s o i t  neurologique, s o i t  os téoar t icu la i re .  Dans 
les deux cas e l l e  a f fec te  l a  fonct ion de déplacement (locomotion) ou de 
préhension, ou de s t a t i o n  debout. L'Annexe II rend compte de l a  nature 
exacte de ces at te in tes e t  de leurs or igines. 

La vocation de 1 'établissement e s t  de proposer à ces adolescents, dans 
tous les cas, une awbiance, une ac t ion  éducative, e t  des moyens de formation 
professionnel l e  lorsque leurs poss ib i l i t és  sont suff isantes. Dans les  autres 
cas, des rattrapages scolaires, des a c t i v i t é s  d 'évei l ,  de fami l i a r i sa t ion  
avec des o u t i l s ,  constituent, notamment, des moyens supplémentaires mis à l a  
d ispos i t i on  des plus démunis (Annexe I V } .  

On trouvera en Annexe V, des éléments d'appréciat ion du passé i n s t i t u t i o n n e l  
qui, avec les  évaluations d 'e f f ic ience perceptive e t  logique, permettent de 
penser, par l e s  résu l ta ts  obtenus, non seulement que l e  passage dans l ' I n s t i -  
t u t i o n  n 'es t  pas i n u t i l e  (Annexe V I  ), mais q u ' i l  e s t  efficace. II f a u t  
toutefo is  i n s i s t e r  sur l e  f a i t  que ces adolescents, a t t e i n t s  dans l e u r  motr i-  
c i té ,  sont doués d'une in te l l i gence  sub-normale, e t  que les d é f i c i t s  moteurs 
importants const i tuent  une minor i té  dont rend compte l a  gamme des apparei l -  
lages (Annexe III ). 

Des études comparatives auprès d'autres populations plus at te in tes,  a ins i  
qu'auprès d'une populat ion de jeunes f i l l e s  a t te in tes  ou non des mêmes dé f i -  
c i t s ,  seraient pertinentes (1). 

S i  nous nous permettons ces quelques l ignes de langage descr ip t i f ,  c 'est  
pour mieux "camper" ceux e t  ce dont il e s t  question dans l e  discours que 
nous al lons rapporter plus lo in .  

En e f f e t ,  l e  vécu ne peut s'apprécier qu'à p a r t i r  de ce qui  en e s t  d i t  par 
l e  s u j e t  qu i  1 'éprouve. Dëjà, en par lant  d ' in tervent ions chirurgicales, 
d'orthèses, de prothèses, l e  terme de "foutaises" a émaillé, i rrévérencieu- 
sement mais non sans mérite, l e  discours de cer ta ins éducateurs ; non sans 
méri te parce que l e  poids des spëcial istes e t  des termes techniques r isque 
d'occulter ce qui  e s t  vécu autrement par d'autres. 

C'est pour cela qu'a été choisie une méthode c l in ique  de recue i l  d'informa- 
t ions par interviews ind iv iduel  les ou par groupe de réf lex ion,  auprès d '  ado- 
lescents eux-mêmes, auprës d'intervenants adultes dans l ' I n s t i t u t i o n ,  ou 
auprès de parents, e t  que pour r é a l i s e r  ce t te  approche c l in ique  avec les 
meil leures chances d 'ob jec t i v i té ,  il a été f a i t  appel à des intervenants 
extér ieurs à 1 ' I n s t i t u t i o n .  D'autre part,  tou t  au long de l a  recherche, des 

(1) E l les  n'ont pu ë t r e  menées dans l e  cadre de c e t t e  recherche déjà sur- 
estimée par  rapport aux moyens dont nous disposions. 



régu la t i ons  p l u r i d i s c i p l i n a i r e s  sous forme d'assemblée, on t  permis à tous 
ceux qu i  é t a i e n t  concernés d'échanger l e u r s  r é f l e x i o n s  au f u r  e t  à mesure 
que se p r é c i s a i e n t  l e u r s  p r o p r ~ s  percept ions d'une me i l l eu re  approche de 
ce que l e s  uns e t  l e s  aut res  v i ven t  à propos des aides techniques. 11 con- 
v i e n t  à c e t  e f f e t  de ne pas nég l i ge r  1  ' impact de s e n s i b i l i s a t i o n  s c i e n t i f i q u e  
e t  éduca t i f  de c e t t e  recherche, e t  p lus  spécif iquement ce q u ' e l l e  représente 
comme mise au p o i n t  de méthode de format ion  cont inue à l a  technique du t r a -  
v a i l  en équipe p l u r i d i s c i p l i n a i r e ,  e t  au d é s i r  d ' adap ta t i on  é v o l u t i v e  au 
changement. Certes a - t - i l  f a l l u  sans cesse c l a r i f i e r  l e s  f r o n t i è r e s  e t  l e s  
l i e n s  e n t r e  l e  fonctionnement de l ' é tab l i ssemen t  e t  l a  recherche. C 'es t  l à  
l e  propre du dynamisme d'une recherche-action. 

En f i n ,  il conv ient  de rappe ler  l e s  hypothèses, l e s  concepts e t  l e s  d é f i n i t i o n s  
de départ .  C 'es t  en e f f e t  à p a r t i r  de ces données qu 'on t  é t é  élaborées l e s  
s t ra tég ies  d'approche, e t  l e s  g r i l l e s  d ' e n t r e t i e n  (Annexes V I I ,  V I I I ,  IX) .  

Hypothèses. . . 
Les hypothèses formulées dès l 'énoncé du p r o j e t  de recherche é t a i e n t  l e s  
suivantes : 

1. - En premier l i e u  : " l ' a i d e  technique" n ' a  de v isée i n s t a u r a t r i c e  que dans 
l a  mesure où e l l e  n ' e s t  pas r é d u i t e  à l a  répa ra t i on  du handicap, dans 
une i l l u s i o n  de r e s t i t u t i o n  i n tég ra le ,  e t  dans l a  mesure où e l l e  prend 
en compte l e  vécu du su je t ,  l a  s i g n i f i c a t i o n  de sa demande e t ,  à t r ave rs  
e l l e ,  c e l l e  de son entour* ; c ' e s t  dans ces t r o i s  dimensions que 
s ' i n s c r i t  l e  "sens" du handicap. 

2 .  - En second l i e u  : "1 ' a i de  technique" ent ra îne tou jou rs  une c r i s e  dès l ' i n s -  
t a n t  où e l l e  s ' i n s c r i t  c c i m  f a c t e u r  de m o d i f i c a t i o n  du "sens" q u ' a v a i t  
jusque l à  l e  handicap, pour l e  s u j e t ,  sa f a m i l l e ,  l e s  in tervenants  i n t e r -  
p e l  l é s  e t ,  c o r n  cor01 1  a i  res  à c e t t e  seconde hypothèse, deux hypothèses 
complémentaires : 

2.1 - "Le handicap'' es t  l e  l i e u  de rep résen ta t i on  imagina i re  e t  symbolique des 
c o n f l i t s  du s u j e t  avec 'ui-même e t  son entourage. Il e s t  a i n s i  en rap- 
p o r t  avec 1  'est ime de s o i  e t  avec 1  'image i d é a l e  de s o i .  

2.2 - Le handicap e s t  l e  symptôme-langage mis en avant pour l a  r é a l i s a t i o n  des 
c r i s e s  de passage, c ' es t -à -d i re  des s i t u a t i o n s  de changement. L ' i n t e r -  
vent ion  à son propos p e i ~ t  ê t r e  vouée à l 'échec, v o i r e  agressive ou 
mu t i l an te ,  s i  e l l e  p r i v e  l e  s u j e t  de son seul o u t i l  de langage ( v o i r e  
même de provocat ion).  

3. - En t ro i s i ème  l i e u  : l ' a p w é c i a t i o n  de l a  " réuss i t e "  de l ' a i d e  technique 
dépend de l a  manière de poser 1  ' i n d i c a t i o n ,  de r é a l i s e r  l a  mise en 
oeuvre, mais aussi de l a  manière d 'appréc ier  l e  moment, l e  vécu de c e t t e  
a ide  ; il semble que, de t o u t e  facon, s i  l ' e s t i m e  de s o i  s ' i n s c r i t  pa r  
l e  s u j e t  handicapé lui-misrne e t  pa r  l e s  autres,  dans une " f a t a l i t é "  
d'échec ou de mort, ces aides techniques dev ra ien t  avant t ou t ,  ou du 
moins para l lè lement ,  comprendre c e t t e  s i t u a t i o n  mor t i f è re ,  t a n t  auprès du 
s u j e t ,  que de sa fam i l l e ,  e t  des in tervenants .  



En c o r r o l a i r e  de ce t te  troisième hypothèse : 

3.1 - La demande d ' in tervent ion ch i rurg ica le de l a  p a r t  de l 'adolescent e s t  
surdéterminée dans ses s ign i f i ca t ions  e t  l e  vécu de 1 ' in tervent ion 
ch i rurg ica le e s t  fonction beaucoup plus des charges émotionnelles por- 
tées par ses s ign i f i ca t ions ,  que des arguments rat ionnels  motivants 
apparemment ces interventions . 

4. - En quatrième l i e u  : 1 'entourage e s t  i n t e r p e l l é  par l e  handicap différem- 
ment, selon q u ' i l  s ' a g i t  de l a  f a m i l l e  e t ,  au se in  de ce l le -c i ,  de ses 
d i f fé ren ts  membres, ou selon q u ' i l  s ' a g i t  de l ' I n s t i t u t i o n  e t  au se in  
de ce l le -c i  de ses d i f fé ren ts  membres avec leurs fonctions d i f férentes.  
C'est a ins i  que l e  handicap du s u j e t  e s t  vécu par "1 'autre" comme l'image 
de son propre manque. Il devient insupportable dès q u ' i l  "provoque" des 
interventions qui échouent. Ces échecs sont secondairement vécus par l e  
su jet  comme un nouveau handicap à se f a i r e  comprendre, alors que c ' e s t  
pour cela même q u ' i l  exprimait  son dés i r  d 'ê t re  compris. 

5.  - Enf in  en cinquième l i e u  : l a  cohérence du t r a v a i l  p l u r i d i s c i p l i n a i r e  
réside dans l a  reconnaissance de chacun par 1 'autre e t  dans l a  compréhenr 
s ion du discours correspondant à l a  prat ique de chacun, sans remettre à un 
seul l e  so in de rég le r  l e  tout.  C'est a ins i  que sans l ' a c t i o n  quotidienne 
éducative, l e  jeune handicapé s e r a i t  seul avec ses handicaps mul t ip les ou 
surajoutés e t  l es  images q u ' i l  invente en l u i .  Sans l'approche c l in ique  
psychologique q u ' i l  demande, e x p l i c i  tement ou implicitement, à travers des 
actes, des at t i tudes,  des comportements, il s e r a i t  seul avec sa souffrance 
Sans l a  réponse éc la i rée du ch i rurg ien il s e r a i t  seul avec l a  p a r t i e  sym- 
bol ique de son corps, comme o f f e r t e  en expiat ion d'une faute imaginaire. 

Concepts : 
Adolescents... 

Quant aux concepts e t  aux dé f in i t i ons  de départ, i l s  méri tent qu'on s ' y  ar rête 
quelque peu .. La not ion d'adolescent renvoie à l a  masse d ' in té rê ts  suscités 
par son s t a t u t  de réajustement d'un passé encore présent à un avenir déjà là ,  
concernant son corps, l e  révei  1 des c o n f l i t s  or ig ina i res.  Comme 1 ' é c r i t  
E. KESTEMBERG (1) c 'es t  "un moment fécond pour réa juster  l e s  investissements e t  
contre investissements à l a  découverte de compromis nécessaires à 1 ' intégra- 
t i o n  psychique du corps sexué". Entreprise d'autant plus hasardeuse que l e  
handicap peut s i g n i f i e r  un manque, une chute (échec), une faute , une 
"castrat ion". 

Nous n'en dirons pas p lus sur l 'adolescent, "ê t re  en rupture". On conçoit  
1 ' a t t e i n t e  portée au narcissisme que c o n s t i t u e  t o u t e  a l t é r a t i o n  
physique, v i s i b l e  ou non. On conçoit qu'une t e l l e  a t t e i n t e  e s t  d i f fé ren te  
selon qu 'e l le  e s t  vécue ou non comme i n s c r i t e  dans l e  patrimoine génétique, 
ou au contra i re  qu 'e l le  surv ient  dans l a  t r a j e c t o i r e  d'une personne qui n 'ava i t  
jamais connu de d é f i c i t .  

(1) KESTEMBERG (E.) .- Les psychothérapies de l 'adolescent,  
i n  : Confrontat ion psychiatrique, 1971, no 7. 



A i  des 
techniques.. . 

Quant aux aides techniques, il convient de s'en expl iquer af in  de mieux 
s a i s i r  ce dont il sera questiori dans les  discours de chacun. Ainsi que nous 
1 'avons d i t ,  1 ' I n s t i t u t  dlEducation Motr ice (1) ne reçoi t ,  par pr incipe, 
que des adolescents handicapés moteurs. Aussi n ' a - t - i l  é té  question dans l a  
recherche, dont ce t r a v a i l  es t  issu, que des aides techniques, qui technique- 
ment répondaient à ce handicap. Si par orthèse on entend t o u t  procédé appliqué 
à redresser une fonct ion existante mais défa i l lante,  c 'es t  b ien de l a  fonc- 
t i o n  "motrice" q u ' i l  s ' a g i t  i c i .  En e f f e t ,  pour d'autres fonctions (v is ion,  
langage par exemple), mais aussl dans d'autres domaines (éducati f ,  pédagogique, 
soc ia l )  on peut aussi p a r l e r  d'aides orthopédiques : c 'es t  a ins i  qu'on peut 
par le r  d'orthopsie, d'orthophoriie, orthopédagogie ... Mais ce n 'est  pas i c i  
notre propos. 

Nous en d i r ions  t o u t  autant des prothèses. en t a n t  que procédés appelés à 
rem lacer  une fonct ion absente, e t  q u a l i f i é s  métaphoriquement de ''prothèse +--" e ucative , de "prothèse sociale".. . 
A 1'I.E.M. de Rang du F l ie rs ,  vo i là  ce qu'on entend par prothèse, orthese, 
in te rven t ion  ch i ru rg ica le  : 

ORTHESES 

1) - Meinbres i n f é r i e u r s  

Sans oub l ie r  l es  semelles orthopédiques, chaussures orthopédiques, appa- 
r e i  1s anti-steppage (apparei 1 de Perl  s t e i n  ou a t t e l l e s  en Subortolen) , 
fau teu i l s  roulants, ce sont l e  plus souvent des apparei ls cruro pédieux 
à appui sous isch iat ique,  verrou de genou, é t r i e r  sur chaussette - 
1 iège moulé, s o i t  unilatér*aux, s o i t  grands apparei ls de Phelps. 

2 )  - Rachis 

Corsets orthopédiques en p lex idur  pour l e  trai tement de l a  scol iose e t  
de l a  cyphose. 

3) - Menbres supérieurs 

Rares, ce sont l e  plus souvent des apparei ls de type "palet te  d'oppo- 
s i t i o n "  amovibles, pemt izan t  d'adapter une pince à un moignon ou à une 
main malformée (on pourra-it éventuellement les  q u a l i f i e r  de prothèses). 

PROTHESES 

- Membres i n f é r i e u r s  

Ce sont tous les modèles de "jambes" a r t i f i c i e l l e s  avec ou sans genou 
a r t i cu lé .  

- Membres supérieurs 

. Prothèses de parade d i tes  "sociales" non ar t icu lées.  

. Mains t r i d i g i t a l e s  a r t i c u l ~ i e s  ou prothéses de t r a v a i l  type pince Link, 
à t i rage  mécanique par l 'épaule opposée. Des o u t i l s  spéciaux sont adaptés, 
à l a  demande, en fonct ion lies métiers prat iqués (couteau à mastic, aimant 
pour t e n i r  l e s  clous, étaux pour pièces chaudes.. .). 

(1) I.E.M. 



L'INTERVENTION CHIRURGICALE 

Les i n te rven t i ons  ch i ru rg i ca les  o n t  pour b u t  d ' é t a b l i r ,  de r e s t i t u e r  ou d'amé- 
l i o r e r  une f o n c t i o n  d 'un membre, du rach is ,  en vue de 1 'apprentissage d 'un 
mé t i e r  manuel, l e  p lus  souvent de force. Les i n te rven t i ons  (hab i tue l lement )  
prat iquées sont  : 

. Membre , i n f é r i e u r  

Co r rec t i on  des pieds équins par  ténotomie d ' A c h i l l e  (l) ,  t r ansp lan ta t i ons  
tendineuses, s tab i  1 i s a t i o n  d 'un  p ied  de po l  iomyél i t e  par  arthrodèse (2 ) ,  
c o r r e c t i o n  des i n é g a l i t é s  de longueur, amputations ou rep r i ses  de moignons 
à f i n  de me i l l eu re  adaptat ion de l ' a p p a r e i l l a g e ,  co r rec t i on  de défauts d'axe 
des membres i n f é r i e u r s  (par exemple genu valgum ou genu varum rendant 
1 'appare i l lage d i f f i c i l e ) .  

. Membre supér ieur  

11 s ' e s t  ag i  l e  p lus  souvent d 'ar throdèses du poignet,  avec ou sans téno- 
tomie ou t ransp lan ta t i on  tendineuse, pour rendre u t i l i s a b l e  une main d'hémi- 
p l  égique i n u t i l i s a b l e ,  une arthrodëse du premier espace inter-osseux ; une 
c h i r u r g i e  tendineuse ou inter-phalangienne peut y ê t r e  associée ou r é a l  i sée 
isolément. 

. Colonne ve r téb ra le  

L 'apprent issage d 'un mé t i e r  manuel de fo rce  é t a n t  incompat ib le avec l e  t r a i -  
tement d'une sco l iose,  seules son t  acceptées à 1'I.E.M. l e s  sco l ioses g re f -  
fées. Depuis 1 'admission de garçons en f a u t e u i l  pour séquel les de Spina 
B i f i d a ,  une c h i r u r g i e  des escarres e s t  devenue nécessaire. 

Toute l a  r é a l i s a t i o n  de ces aides techniques e s t  f a i t e  par  l e  Ch i rurg ien-  
or thopéd is te  q u i  e s t  en même temps l e  médecin-chef de 1 'I.E.M. Le contac t  
ch i ru rg ien -pa t i en t  e s t  donc p r i v i l é g i é .  

Handicap.. . 
Enf in ,  puisque nous par lons du handicap, nous nous sommes i n te r rogés  su r  l e  
sens de ce mot e t  su r  son sens pour un adolescent. Avant de l a i s s e r  aux uns 
e t  aux aut res  l a  paro le  à ce su je t ,  nous avons cherché object ivement des 
repères. 
Nous relevons l e s  sens du mot "handicap" t e l s  q u ' i l s  f i g u r e n t  dans l e  tome 
t r o i s i  éme du "Grand Robert". 

Handicap : n. m. (1827 BRYON, Manuel de 1 'amateur de courses : mot ang la is  
composé probable de hand i n  cap, "main dans l e  chapeau", d 'abord 
au 17ème s i è c l e  j e u  de hasard, en t ra înan t  des p a r i s  - app l iqué 
vers 1754 aux courses de chevaux). 

1' T u r f  : course ouverte à des chevaux dont  l e s  chances de va incre  na tu re l -  
lement inégales,  sont, en p r i nc ipe ,  égal isées par 1 ' o b l i g a t i o n  
f a i t e  aux me i l l eu rs  de   or ter un poids p lus  qrand ou de pa rcou r i r  
une d is tance p l  us longue. 

(1) Allongement du tendon d ' A c h i l l e  

(2 )  F i x a t i o n  d'une a r t i c u l a t i o n  en p o s i t i o n  f onc t i onne l l e .  



- par analogie : épreuve, compétition sport ive ou 1 ' i n é g a l i t é  des 
chances des concurrents e s t  compensée au départ par 1 ' a t t r i b u t i o n  
de points, des avantages de points, des avantages de temps, de 
d is  tance. 

2' par extension : désavantage, i n f é r i o r i t é ,  gêne qu'on d o i t  supporter par 
rapport à des concurrents aux conditions normales d 'act ion 
OU d'exis tencc:. 

C i  tons maintenant quelques dé f ia i  t ions du handicap données dans une perspec- 
t i v e  sociale. 

Monsieur René LENOIR, dans son l f v r e  " les  Exclus" d i s a i t  : "est  handicapée l a  
personne qui, en ra ison de son incapacité physique ou mentale, de son compor- 
tement psychoiogique ou de son absence de formation, e s t  incapable de pour- 
v o i r  à ses besoins ou exige des !;oins constants ou se trouve ségrégée s o i t  
de son propre f a i t ,  s o i t  de ce lu i  de l a  c o f l e c t i v i t é " .  

Le Docteur ZUCMAN, dans son "Etude de l a  mise en place des Commissions 
Départementales dBEducation Spéciale" (l),  rappel le  que diverses d é f i n i t i o n s  
du handicap e t  du handicapé on t  @ t é  proposées depuis quelques décennies : 

- La l o i  de 1957 a apporté une d t i f i n i t i o n  précise du t r a v a i l l e u r  handicapé : 
"est considéré comme t r a v a i  1 l eu r  handicapé, pour béné f i c ie r  des d isposi t ions 
"de l a  présente l o i ,  toute pei-sonne dont l e s  p o s s i b i l i t é s  d'acquérir  ou de 
"conserver un emploi sont effectivement reduites par  s u i t e  d'une tnsu f f f -  
"sance ou d'une dinn'nution de ses capacités physiques ou mentales . 

- Le Rapport BLOCH-LAINE, pub1 ié en 1967, proposait  : 
"on d i t  "handicapës" ceux qui  r;ubissent par s u i t e  de l e u r  é t a t  physique, 
"mental, caractér ie l ,  ou de l e u r  s i t u a t i o n  sociale, des troubles qui  cons- 
" t i t u e n t  pour eux des "handicaps", c 'est-à-dire des faiblesses, des se rv i -  
"tudes par t i cu l iè res  par rappoi-t à l a  normale, l a  normale étant  déf inie 
"comme l a  moyenne des capac i t& i  e t  des chances de l a  p lupar t  des ind iv idus 
"dans l a  mërne société". 

- En f in  l 'Organisat ion Mondiale tie l a  Santé a f f i rme : 
"Est appelé handicapé ce lu i  dont 1 ' i n t é g r i t é  physique ou mentale e s t  passa- 
"gèrement ou d é f i  n i  tivement dirni nuée, s o i t  congéni talement, s o i t  sous 
" l ' e f f e t  de l 'âge, d'une maladie ou d'un accident, en sorte que son auto- 
"nomie, son apt i tude ! fréquenter 1 'école ou à occuper un emploi s 'en 
"trouvent compromises . 

Pourquoi ce mot de "handicap", dont il f a u t  b ien  v o i r  q u ' i l  ne caractér ise 
pas seulement un domaine b ien  p a r t i c u l i e r ,  mais q u ' i l  y a en quelque sor te 
recouvrement ent re des catégorie:; (personnes âgées, i n f i m e s ,  châmeurs.. . ) quf 
ont  en comun de présenter sur l e  p lan soc ia l  une plus grande dépendance ? Mars 
aussi pourquol l es  "catégoriser" dans l a  mesure où nous savons b ien  q u ' i l  y a 

(1) ZUCMAN (E. ) 
Etude de l a  mise en place de!; Commissions Départementales dlEducation 
Spéciale .- Paris : C.T.N.E.R.H.I., 1979. 



danger à toutes sortes de catégorisations, s'agissant d'êtres humains ? Non 
seuletfient l e  terme opère une ségrégation, même qriand i f  e s t  u t i l i s é  pour Ja 
meifleuw des raisons, mais i l  crée par avance un sentiment de gëne de l a  part 
du "valide" '; ceci engendre souvent un cercle vicieux, les valides sont gênés 
en présence de handicapés qui, de leur câté, ne veulent pas reconnaître fa 
gEne qu'eux-&mes Inspirent f 1). 

L ' événement 
injt ial , . .  . 

11 e s t  évident aue oour 1 %dolescent handicar>@. comme pour tout adolescent, . . . t'envi- c 'es t  sur son histojre que se construit, en partie, sa' vie ; 1 'évènemnt e t  
ronneRnt.. * 1 'avènement du handi cap jouent également pour partie dans cette économie, 

sans oublier les environnements proches ou lointains, la  situation qu ' i l s  
induisent e t  qui interviennent aussi pour 'leur part. 

I l  faut reconnaitre également qu' i l  y a souvent une p r t e  importante d'infor- 
mations sur I 'évènement original du handicap, s ' i l  e s t  survenu dans f 'enfance . . . sont à e t  encore plus s ' i l  e s t  survenu à l a  naissance. Un véritable roman familial 

l 'origine d'un s ' e s t  construit à ce sujet. Aussi l e  handicap est- i l  bien différemment vécu 
véritable selon qui i l  e s t  acquis dans l 'ad01 escence el  le-même, ou dans l 'enfance, ou à 
roman. l a  naissance ou qu'il e s t  congénital ou héréditaire. Ainsi, une hémiplégie 

cérébrale droite, par exemple à la  phase des séquelles lointaines, e s t  perçue 
cliniquement de l a  même manière par l'entourage de n'importe quel adolescent. 
A quelques nuances près, l e  handicap e s t  l e  même. Mais l ' a t te in te  n'est pas 
du tout l a  même, n i  fonctionnellement, n i  psychologiquement, selon que la 
lésion e s t  survenue avant l a  différenciation fonctionrtelle des hémfsphlres 
cérébraux, avant l'achèvement des processus de nlyélinisation, ou après un 
certain vécu "d'homme debout" e t  1 'acquisition des différenciations spatîo- 
temporel les ,  droi te-gauche, dedans-dehors , du monde en t ro is  di mensions e t  
des rapports topologiques, de sériation, d'ordination ainsi que PIAGET en a 
f a i t  1 'étude. 

On ne peut negliger de te l les  données structurales relatives 8 l a  survenue du 
handicap selon sa nature dans l e  développement du sujet ,  pas plus qu'on ne 
peut ignorer la  fonction adaptative de l 'g t re  humain aux prises avec son 
dési r de vivre. 

I l  ne faudrait pas non plus oublier que l e  suje t  lui-même, selon l e  moment du 
drame qui a a t te in t  son corps, a vécu cet  évènement bien d i f f ê r e m n t  de ce 
que nous pouvons supposer. 

tes  handicapés de naissance disent souvent ne s 'ê t re  jamais sentis handicapes 
jusqu'au mment où "l'autre" leur a signifié leur handicap d'une manière ou 
d'une autre. 

(1) Nous n'en voulons pour preuve que les r éac t io~s  du public aprls l a  vision 
de films t e l s  que "Chère inconnue" ou encore 1 'Amour handicapé". 



Bien différente e s t  la situation du sujet  qui a déjà vécu "normalement", 
pourrait-on dire ; en f a i t ,  dans ce cas l à ,  i l  s 'agit  du changement imposé 
par un évènement qui prend tout son sens suivant les circonstances e t  Ta 
manière selon laquelle i l  s ' e s t  déroulé e t  dont s'en empare e t  en parle 
1 'environnement : intervention de l a  famille, des saignants, des assurances, 
des juges, etc.. . 
Le drame individuel sera toujours, de toutes façons, un évènement social : 
le  handicap va devenir "objet social" monté en épingle, ou mis à 1 'écart, 
selon la conjoncture, les moyens, les témains, monnayable même, selon qu'il 
donnera ou non droit  à certains avantages, certaine pub1 i cité. 
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LE VECU DES AIDES TECHNIQUES 

Si  nous donnons l a  paro le  aux intervenants de l ' I n s t i t u t i o n  (éducateurs, per-  
sonnels, spéc ia l i s tes ,  psychologues, médecins, ch i rurg iens) ,  avant de l a  donner 
aux adolescents e t  à l e u r s  f am i l l es ,  c ' e s t  pour mieux montrer l e  décalage q u ' i l  
y  a e n t r e  l e  fond e t  f a  forme des deux discours.  

X 

X X 

1 - LE VECU DES AIDES TECHNIQUES PAR L'ENTOURAGE INSTITUTIONNEL 

Ce qu i  s u i t  rappor te  de maniëre g loba le  ce qu i  s ' e s t  d i t ,  
S o i t  en Assemblée p l u r i d i s c i p l i n a i r e ,  
S o i t  dans un groupe de r é f l e x i o n  s u r  l e s  not ions  fondat r ices  de l a  recherche, 
S o i t  dans l e s  in terv iews i n d i v i d u e l l e s  (1) de membres vo lonta i res  de 
1 ' i n s t i t u t i o n  (une v ingta ine) .  

Pour un groupe Un groupe de r é f l e x i o n  d'éducateurs e t  de personnels a d 'abord mis l ' a c c e n t  
de r é f l e x i o n  s u r  ce que l e s  p a r t i c i p a n t s  d i sen t  " v i v re "  à propos des aides techniques. 
d '  éducateurs Pour eux, ce q u i  e s t  quo t i d i en  c ' e s t  I 'adolescent, 1 ' a  r e n t i s s a  e, l e s  
e t  de moments de l a  v i e  en i n t e r n a t .  Le handicap e t  l e s  a l  aM7;--"- es t e c  mques n n e s  
personnel.. . concernent qu'à propos des t roub les  psycho -a f f ec t i f s  p lus  ou moins l i é s  au 

handicap. I l s  a f f i r m e n t  dans l e  même temps q u ' i l s  o u b l i e n t  l e  handicap 
moteur. 
Ce sont  ces t r o i s  mots c l és  qui  on t  donné l i e u  à r é f l e x i o n  en groupe, avant 
d 'aborder une étude de cas pour i l l u s t r e r  ces ré f lex ions.  

. .. Ce qu 'es t  Le concept d'Adolescence se préc ise  pour eux autour  de : 
l ' ado lescen t  ... . 1 ' immatur i té  e t  t ' incomplétude, . l e s  t r oub les  fami l iaux ,  

. l e  r e t a r d  sco la i re .  

.. . l e  e t  conf i rme qu'on ne peut  pas d i ssoc ie r  adolescence de handicap. 11 ne 
handi cap. . . s ' a g i t  pas d 'adolescents qu i  se ra ien t  pa r  a i l l e u r s  handicapés, mais 

"d'adolescents-handicapes" : l a  no t i on  de handicap e s t  te l lement  présente 
q u ' e l l e  f i n i t  p a r  ê t r e  c o n s t i t u t i v e  de l ' image  que nous nous faisons des 
adolescents de 1'I.E.M. 

Cet te  n o t i o n  de handicap commence à s ' é l a r g i r  considérablement : on ne peut  
comprendre l e  handicap en l e  rédu isant  à sa seule dimension motr ice.  
11 a r r i v e  même que l e s  garçons éprouvent des d i f f i c u l t é s  importantes dans 
l e u r  évo lu t ion ,  a l o r s  que l e u r  handicap majeur e s t  object ivement (médicale- 
ment p a r l a n t )  bénin.  

(1) Il e s t  b i e n  év ident  que l e s  minutes i n tég ra les  sténographiées de ces documents 
représentent une au t re  composante d'éléments pour 1 'analyse de contenu q u ' a  réa l i sée  
l a  recherche proprement d i  t e .  



L'abord éducat i f  du hiindicap conçu dans ses mul t ip les facettes pose 
d'importants problème!; : l o r s  d'une séance de t r a v a i l  du groupe, 
deux éducateurs f o n t  tles remarques apparemment contradictoires : 

- "Quand 2 nous a t l n i ~ ~ e  de d é c o u v ~  Le handicap, c'en$ La panique". 

- "Lu éduca tew v o u i h i e n t  a v o h  pLub d ' & ~ o m ~ o m  6 ~ t  Le han- 
dicap". 

Mais i l s  n 'ont  pas fa , i t  l es  démarches nécessaires pour les  obtenir.  .. 
. l a  ueur ou l a  

gêne insp i re  ... Ce double mouvement de f u i t e  e t  de recherche, nous semble caracté- 
r i s e r  1 'a t t i tude.  non seulement des éducateurs. mais de 1 ' I n s t i t u t i o n  
dans son ensemblé, face au handicap. II a é té  remarqué q u ' i l  y a des 
adolescents handicapés qui  t iennent plus de place que d'autres ; des 
garçons que t o u t  l e  mnde connaît e t  qu i  sernblent a t t i r e r ,  provoquer 
1 a b ienvei l lance éducl t ive e t  thérapeutique. On pour ra i t  se demander 
s i  l e u r  "succès" n 'es t  pas dû au f a i t  q u ' i l s  reprësenteraient un 
l i e u  idéal  de p ro jec t ion  : i l s  sera ient  l e s  mei l leurs miro i rs ,  ceux 
dans lesquels on se r ~ c o n n a i t  l e  mieux. C'est dans ce contexte que l e  

. .. e t  l e s  défenses bras at rophié ou amputé, appelé fami 1 ièrement " t i o t t e  patte" (patois 

q u ' i l  suscite.. . du Nord/Pas de Calais) aussi b ien par les  handicapés que par l e  
~ersonne l ,  j o u i t  d'une arande renommée. En e f f e t ,  il résume bien 
1 'ambivalence du handicap dans l a  mesure où il e s t  l a  manifestat ion 
spectaculaire de l a  blessure e t  du manque, mais aussi ce par quoi T'e 
handicapé peut se montrer plus habi le  qu'on ne l e  pensait  ( i l  faut 
avo i r  vu un amputé d'un mttirbre supérieur, apprenti forgeron, frapper 
l e  f e r  rouge ! ). 

L 'aut re handicap célèbre : l a  paraplégie, qu i  montre un contraste 
sa is issant  ent re l 'hypotrophie des membres in fé r ieu rs  e t  t 'hyper t ro-  
phie du tronc e t  des membres supérieurs. Le,,paraplégique se déplace 
souvent en appui sur  des cannes anglaises, en pendulaire" c o r n  on 
d i t ,  l a  p a r t i e  du corps au-dessus de l a  ceinture formant une masse 
compacte e t  imposante qui  senble suspendue e t  à laquel le  sont a t ta-  
chées en-dessous de l a  ceinture, un bassin é t r o i t  e t  des jambes 
atrophiées, molles, appendiculaires e t  traînantes. 
On concevra q u ' i l  y a l à  matière à fantasmes e t  à pro ject ions ! 

L I  I n s t i t u t i o n  d 'a i l l eu rs ,  par son s t a t u t  même, ne con t ra in t -e l le  pas 
l ' aspec t  moteur des c , i f f i cu l tés  de l 'adolescent à devenir ou à res te r  
spectaculaire e t  au premier p lan ? 
Cette perception globale e t  i n s t i t u t i o n n e l l e  du handicap, e s t  nuancée 
e t  complétée par des perceptions p a r t i e l l e s  qui  va r ien t  selon l e s  
diverses catégories cle personnels. Le groupe de r é f l e x i o n  a i n v i t é  
à p a r t i c i p e r  à ses siiances, des éducateurs techniques, des éducateurs 
s c o l a i  res , puis des i rt f i  rmières e t  des médecins. 

Ce qu'est, pour ce 
groupe ,l 'apprentis- 
sage. 

Après l e s  mots Adolec-cent e t  Handicap, qui, accolés, évoquent l e s  
notions d 'a ide e t  d'assistance, l a  r é f l e x i o n  va donc por te r  sur l e  
mot "ApprentissageU,qui l u i ,  évoque une image plus act ive e t  p lus 
tonique du handicapé e t  même une image mythique, c e l l e  du "handiicapé- 
superman", l'homme dt? fe r .  LII.E.M., qui s 'appe la i t  il y a peu Centre 
d'Apprentissage, s'adresse toujours, en dép i t  de sa nouvelle appella- 
t i on ,  à des adolesceiits-handicapés qui  ont  suffisamment de ressources 
pour apprendre 1 'un des métiers qu i  l e u r  sont proposés. 
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Dans l a  p lupar t  des cas, il s ' a g i t  d'apprentis dont l e  handicap es t  
f ixé,  c 'est-à-dire non é v o l u t i f  exception f a i t e  de certaines mala- 
aiei neuro-musculaires qui  sont !ares, e t  certaines s col ioses évo- 
lu t ives) .  E t  on s 'aperçoi t  v i t e  que les  garçons, après une période 
d l  adaptation de quelques mois, s ' intéressent p l  us aux problèmes 

Pour l e s  éducateurs d'apprentissage qu'à l e u r  handicap. Les éducateurs techniques consi- 
techniques, i l s  ne dèrent qu'à p a r t i r  de l a  deuxième année, i l s  ont a f f a i r e  à. 
sont pas des handicapés, a r e n t i s  e t  que les problèmes posés par l e  handicap ne sont évoqués 
mais des "apprentis". . .  uti ils se rapportent à 1 'exercice du mgtier. Alors que ceux 

qui ne sont pas d i rec temnt  concernés par l 'apprentissage e t  l a  
progression scola i re  supposaient que l e  handicap moteur représentait  
un obstacle majeur, ceux qui  animent l a  formation professionnel le 
in f i rment  ce point  de vue : 

- pour les  apprentis, l e s  d i f f i c u l t é s  l i é e s  au handicap physique 
sont à peu près neutralisées à l a  f i n  de l a  première année. 

- l e s  élèves assis dans l a  classe, ne sont pas perçus par 1 'éducateur 
sco la i re  comme handicapés physiques e t  deviennent rapidement compa- 
rables aux valides. 

- l e  vér i tab le handicap e s t  const i tué par les divers retards ( i n t e l -  
lectuel ,  scolaire, de maturi té) e t  par les  troubles de l a  person- 
n a l i t é  e t  du comportement. 

Un éducateur technique à qu i  il e s t  demande de comparer une classe 
d'apprentis en C.E.T. e t  l a  populat ion de son propre a t e l i e r  fsou- 
dure), répond : 

"le peae que  dan^ un C.E.T., je tziawiaih guèhe de &66éhence, à 
p W  du moment où Le nLveau a& auddi b a " .  

E t  l 'éducateur scolaire ajoute : 

"Le pho6Lème n ' a b  p u  tellement Le handicap, main Ls t c t ~ : d  nco- 
L&et*. 

11 f a u t  cependant préciser que l 'apprentissage conçu de ce t te  manière 
(préparation aux épreuves théoriques e t  pratiques du C.A.P. ) ne 
concerne qu'une par t ie  de l a  populat ion du Centre. 11 ex is te  par 
a i l l e u r s  une f o r t e  minor i té  d'adolescents à qui l e u r  handicap moteur ... mais pour ceux qui e t  les autres handicaps associés ne permettent pas de préparer un 

n'accèdent pas normale- C.A.P. I l s  sont répar t i s  d'abord dans des a t e l i e r s  de pré-apprentis- 
ment à un apprentissage sage, puis, s i  l e u r  progression ne permet pas un passage dans un des 
ou à une scolar isa- a t e l i e r s  où on prépare un C.A.P., i l s  terminent l e u r  séjour dans une 
tion.. . sect ion dont l a  fonct ion e s t  de l e s  a ider  à développer e t  à u t i l i s e r  

au mieux, leu rs  aptitudes manuelles. Le p r o j e t  éducat i f  de ce t te  
sect ion e s t  comparable à ce lu i  des I.M.Pro (1) d'un bon niveau. 
Le vécu de son handicap par l 'adolescent es t  donc d i f f é r e n t  selon 
q u ' i l  appart ient à l a  population de ceux qui  vont passer l e  C.A.P., 
ou à l a  sect ion de rattrapage. 

- Dans l e  premier cas, un avenir professionnel e s t  au moins envi- 
sageable e t  l e  handicap moteur n 'est  pas considéré corne un obsta- 
c l e  majeur. 

(1) I n s t i t u t s  Médico-Professionnels. 



- Dans l e  deuxième cas, l e s  d i f f é r e n t s  re ta rds  accumulés son t  d'une 
t e l l e  importance que non seulement on ne peut  espérer une i n s e r t i o n  
pro fess ionne l le ,  mai!; que de p lus ,  il e s t  probable que l e  garçon 
devra ê t r e  a s s i s t é  à sa s o r t i e  de 1 'I.E.M. ( a t e l i e r s  protégés, ... l e  handicap prend C.A.T.). Le handicap prend a l o r s  une importance démesurée dans un 

une t e l l e  dimension ... vécu d'échec dont il e s t  ressen t i  comme l a  cause essen t i e l l e .  
Enf in ,  e t  pour compl,?ter 1 'image que l 'en tourage éduca t i f  se f a i t  
du vécu des handicap-s, il nous a semblé que l e s  t r o i s  années 
d'apprent issage sont ressent ies  comme t r o i s  étapes d'une é v o l u t i o n  : 
l a  première e t  l a  dern ière  année, vécues avec inqu ié tude e t  angoisse, 
e t  une étape i n te rméd ia i re  p lus  sereine. Du moins c ' e s t  ce que 
v i v e n t  également l e s  adul tes.  

On peut  fo rmuler  1 'hypothèse su ivante  : 

... q u ' i l  e s t  l ' o b j e t  En f a i t  t o u t  se passe c o r n  s i  l e s  adu l tes  v i v a i e n t  à propos des 
de c r a i n t e s  imaginaires.  handicapés, l e u r s  propres c r a i n t e s  imagina i res  p ro je tées  s u r  eux. 

A 1 'appui de c e t t e  hypothèse, nous énumérerons quelques f a i t s  
s i g n i f i c a t i f s  : 

- l e s  mots MANQUE , REPARATION , BLESSURE , retenus comme importants 
n ' o n t  jamais f a i t  l ' o b j e t  d'une r é f l e x i o n  approfondie. 

- l e  groupe a beaucoup p l u s  t r a v a i l l é  su r  l ' a c t i f  de l ' I n s t i t u t i o n ,  
Qu'en e s t - i l  de l e u r  s u r  ses p r o j e t s ,  que sur  son p a s s i f  (en f a i t  l ' i r r é m é d i a b l e  du 
v i e  ? de l e u r  v i e  handicap , q u i  s'exprime quotidiennement). A 1 'opposé du refoulement 
sexue l le  ? de 1 ' i dée  de mort dans l e  handicap, mais s ' a j o u t a n t  au non-d i t  du 

vécu du handicap, on t rouve l e  s i l ence  dans l e  groupe sur  l a  
s e x u a l i t é  des handicapés. Ne l e u r  dénie-t-on pas, en n 'en  p a r l a n t  
jamais, une v i e  sex i :e l le  e t  l e  p l a i s i r  ? En f a i t ,  s i  l e  garçon ado- 
l escen t  aborde fréquemnent ces quest ions,  c ' e s t  l e  p lus  souvent avec 
l e s  éducateurs e t  e rcore  p lus  avec l e s  éducatr ices,  l e s  i n f i r m i è r e s ,  
l e s  femmes de 1 ' 1ns t : i t u t i on  e t  moins avec l e s  spéc ia l i s tes .  Les 
adul tes,  en groupe, ont peut -ê t re  quel que d i f f i c u l t é  à aborder ces 
quest ions  ? 

On peut  l à  aussi ,  donrier une hypothèse i n t e r p r é t a t i v e  : 

- On observe une v a l o r i s a t i o n  du corps handicapé, du corps sou f f ran t ,  
ce q u i  e s t  b i en  compréhensible dans un contexte médico-éducatif, 
e t  on ne p a r l e  pas i'acilement e n t r e  adu l tes  du c o r p s - p l a i s i r .  

- Le handicapé r i s q u e r a i t  d ' ê t r e  considéré corne un e n f a n t  e t ,  à ce 
t i t r e ,  non concerné pa r  l a  sexua l i t é .  En f a i t  s ' i l  en pa r l e  à cer-  
t a i nes  personnes a d i ~ l t e s ,  en qu i  il a t o u t e  conf iance, c ' e s t  b i en  l a  
preuve q u ' i l  éprouvct son corps, son p l a i s i r  e t  q u ' i l  dés i re  par tager  
à ce su je t .  

- C o m n t  l e s  adu l tes  entendent - i l s  c e t t e  demande ? 

- E t  que ne r i sque ra i t - on  pas de découv r i r  s i  l ' o n  se pencha i t  su r  une 
s e x u a l i t é  consi déré13 comme margi na le  ? 



L'internat vécu par 
le groupe 

Pour l e  groupe les 
ai des techniques 
sont secondaires . . . 

.. . alors qu'à l ' i n f i r -  
merie la contrainte 
de s ' y  soumettre se 
renforce. 

Ailleurs, dans l ' in ter -  
nat se règlent les 
conflits re la t i fs  à 
ces contraintes : 

1 'agressivité, 

Trois secteurs de l ' internat  sont particulièrement propices au recueil 
d'informations sur le vécu des aides techniques. I l  s ' agi t  des acti-  
vités de lo is i rs ,  de l ' inf imer ie  e t  de l ' internat  lui-même (réfec- 
toire e t  dortoir). 

Les activités de loisirs  ont été créées à la demande des éducateurs 
d'internat e t  de 1 ' Institution pour occuper utilement ( d ' u n  point de 
vue éducatif) les heures libres. Elles ont été confiées à u n  éduca- 
teur expérimenté qui a mis en place une organisation discrète e t  trés 
souple, permettant à chacun de participer ou non, de choisir t ' ac t i -  
vi té q u i  lui convient, ou de proposer d'autres activités (activités 
artistlques , artisanales, d'expression, promenades/découverte de 1 a 
région, participation à un  chantier de restauration de château, 
ramassage de ferrail le,  participation à des collectes type "Emmaüs". . . 
récupération d'épaves sur l a  plage e t  réutilisation en artisanat.. . , 
etc.. . ). 
On a remarqué dans ce contexte très 1 ibre, non dirigé, que les gar- 
çons handicapés étaient amenés à ut i l i ser  leurs propres ressources 
pour s'adapter aux activités choisies malgré leur handicap, qu' i 1s 
s e  lançaient dans des activités que tout éducateur leur aurait 
déconseillé , e t  qu' i ls  parvenaient à trouver, pour réussir, des 
solutions étonnantes pour des non-handicapés, e t  souvent économiques. 

On a pu ainsi mesurer 1 'écart qui existe entre 1 'ut i l isat ion spontanée 
d u  corps handicapé e t  des orthèses e t  prothèses, e t  l'image que 
l'entourage non handicapé se  f a i t  des meilleures solutions possibles 
d'adaptation. C'est ainsi qu'on a pu voir des paraplégiques se hisser 
l e  long d'une échelle sur l e  t o i t  endommagé d'une peti te maison, e t  
le  réparer. I l  y a des "polios" qui deviennent gardiens de but s ' i l s  
ont 1 'audace de braver des pronostics invalidants. On peut donc 
émettre l'hypothèse que l'entourage médico-éducatif a tendance à pro- 
poser, pour compenser les effets invalidants du handicap, des solu- 
tions (orthèses, prothéses, gestes professionnels, activités,  etc.. .) 
quf sont induites par l'image qu' i l  s e  f a i t  du handicap, e t  que ces 
solutions comparées à celles qui sont trouvées spontanément par les 
handicapes eux-mêmes, ne sont pas toujours les meil1eures.A l ' i n f i r -  
merie, le  refus parfois de porter les appareils, e t  la  multitude des 
questions posées, donnent aux infirmières u n  rôle éducatif qui les 
f a i t  participer plus largement au travail de 1 'équipe éducative. 11 
faut ajouter que l e  refus épisodique des garçons de respecter les 
prescriptions médicales contraint les infirmières, e t  plus d i f f ic i -  
lement les éducateurs, à adopter une att i tude autori ta i re  indispen- 
sable. Le vécu de l 'aide technique contient alors cette importante 
notion de contrainte qui confirme l'ambivalence du vécu du 
handicapé. 

Dans l e  quotidien de l ' internat ,  c'est-à-dire dans les  locaux (foyers, 
réfectoires, dortoirs, sanitaires) ,  l e  vécu du  corps handicapé se  
modifie sensiblement. La passivité, l e  corps souffrant of fer t  aux 
soins infirmiers, f a i t  place à des comportements souvent agressifs 
l i é s  à une perception radicalement différente du corps appareillé. 
I l  existe, en ef fe t ,  un grand décalage entre la cuirasse que constitue 
parfois l'appareil e t  ce qu'elle dissimule : l e  corps handicapé, 
atrophié, infériorisé. L'appareillage substitue un  corps métal l i s é  



surpuissant au corps défaillant e t  impuissant. E t  c ' es t  à l ' internat  
que ce décalage e s t  l e  plus vivement ressenti. 
Un éducateur parlant d'une prothèse l 'assimile immédiatement à une 
arme dont l e  handicapé se ser t ,  s o i t  pour menacer, s o i t  pour frapper 
les éducateurs ou ses ppopres camarades. Les COUPS réellement portés 
sont exceptionnels. I I  s ' agi t  l e  plus souvent de menaces proférées par 
des adolescents capables ou non de les réaliser. 

Parfois &me les i ntenti sns agressives sont tout à f a i t  irréalisables : 
un  adolescent â 1 'équilibre précaire menace son éducatrice de l a  
frapper avec sa prothèse de janbe ! 
Le plus souvent, ce sont les prothèses de main ou de bras qui devien- 
nent les armes objectives par lesquelles l e  fantasme mutilatoire s e  
pare d'un peu de réalisme. Le membre manquant e s t  remplacê par son 
substi tut ,  dur e t  non sensible, dont l a  fonction essentielle dans 
1 'imaginaire e s t  négative e t  destructrice. 
Avec une prothèse de main, on ne peut n i  dire bonjour, n i  caresser, 
"mais on peut frapper" dira un éducateur. 

Ces attitudes agressives ne se  manifestent que rarement dans les 
atel iers e t  jamais à l ' infirmerie. Cependant, on remarque que lors des 
conflits q u i  opposent les gaqons B leurs éducateurs, la  notion de 
handicap n'est pas centrale. Les situations conflictuelles sont compa- 
rables à celles qui peuvent ê t re  observées chez les non-handicapés. 
E t  même lorsqu'on a affaire à des handicapés de naissance, l e  handicap 
n 'est  pas apparent e t  senble ê t re  'loublié" au cours des conflits. 

La vie d'internat ne se  résume pas à une sui te  de conduites agressives. 
Au cours des repas, par exemple, l e  handicap réapparaît. Là, seuls 
les handicapés des mentires supérieurs sont en difficulté ( les handi- 
capés des menbres infét.ieurs étant assis ,  sont l e  plus souvent à 
l ' a i se ) .  On note que l 'entraide e s t  rare e t  que dans la plupart des cas, 
c ' e s t  à l'éducateur ou à l a  f e m  de service que les garçons demandent 
de l 'aide (pour couper l a  viande par exemple). En f a i t ,  c 'es t  une 
assistance maternelle que 1 'adolescent réclame au cours des repas. 

L'intolérance au handi- Autre manifestation du handicap : les réactions de re je t  à 1 'égard de 
cap de l 'autre dès ceux qui sont repoussailts (ceux qui bavent ou qui sentent mauvais). 
qu' i l  entraîne une Ce n'est plus 1 'aspect médical du handicap qui e s t  en jeu, mais son 
@ne.. . aspect social : i l  y a des difficultés que les autres tolèrent mal e t  

oui orovoauent des réaztions de re.iet, d'isolement, aui senblent 
siapparenter aux réactions racistes,  ou du noCns à des diffé- 

rences de seuil de tol drance. 
Pour cerner l e  vécu de l'entourage, i l  e s t  intéressant de jeter  un 
resard sur les  conditions matérielles aue l ' Inst i  tutîon propose aux 
handicapés de 1 'internat. On découvre alors une certaine' rudesse de 
7 'environnement matériel :équipements rudimentaires des dortoirs, eau 
froide exclusivement aux lavabos. 



En b re f ,  il semble 
que l e  d é s i r  e s t  de 
normal iser l e  handi-  
cap, c ' es t -à -d i re  
1  'annuler,  du moins 
en ce qu i  concerne ce 
qu'en d i t  l e  groupe 
de ré f l ex ion .  

Etude d 'un  cas 
exemplaire par l e  
groupe de 
r é f l e x i o n .  

A ins i  l e  f a i t  que l e s  adolescents s o i e n t  handicapés senble ne pas 
a v o i r  eu d ' i n f l uence  à une ce r ta ine  pér iode ,(1)' sur  1  'aménagement des 
locaux c o l l e c t i f s  ; on y  t r o u v a i t  l a  même a u s t é r i t é  des équipements 
e t  l a  même r i g u e u r  que dans l e s  casernes, par exemple. Comme s i  l a  
caserne e t  1'I.E.M. é t a i e n t  l e  l i e u  d'une i n i t i a t i o n  e t  d'une épreuve 
nécessaires à l ' o b t e n t i o n  du s t a t u t  de t r a v a i l l e u r  adulte. En f a i t ,  
t o u t  e s t  remis en quest ion par  un nouvel aménagement ; mais ce la  a  
pu p a r a î t r e  comme un aut re  aspect de l a  normal isa t ion  des handicapés : 
i l s  do ivent  s u b i r  l e s  mêmes épreuves que l e s  aut res  pour prouver q u ' i l s  
veu lent  v i v r e  e t  t r a v a i l l e r  chez l e s  va l ides .  Sinon i l s  seront  o r i en tés  
vers l e s  i n s t i t u t i o n s  pour t r a v a i l l e u r s  handicapés ( A t e l i e r s  protégés, 
C.A.T.). 

Après ce t r a v a i l  p répara to i re  de r é f l e x i o n  s u r  l e s  mots importants 
qu i  d é f i n i s s e n t  l a  s i t u a t i o n  de 1  'adolescent handicapé à 1  'I.E.M., l e  
groupe aborde plus directement l e  s u j e t  de l a  recherche avec une 
étude de cas ( 2 ) .  
Il a v a i t  é t é  prévu de fonder c e t t e  étude s u r  des observat ions de 
longue durée (2 ans) po r tan t  s u r  des adolescents ayant b é n é f i c i é  
d 'a ides  techniques. Malheureusement, 1  a  p a r t i c i p a t i o n  inéga le  de 
quelques éducateurs e t  l e s  problèmes i n s t i t u t i o n n e l s  révé lés  par l e  
t r a v a i l  de recherche n ' o n t  pas permis q u ' e l l e  s o i t  menée à b ien  (3).  

Ce t r a v a i l  d 'observat ion  a  donc é t é  remplacé par  une étude de cas q u i  
a  paru exemplaire, étude réa l i sée  pa r  une équipe p l u r i d i s c i p l i n a i r e  
suscept ib le  d 'appor ter  des i n fo rma t i ons  complémentaires. Là encore, 
l e s  r e l a t i o n s  i n te r -p ro fess ionne l l es  n ' o n t  pas é t é  f a c i l e s  : l e s  
éducateurs on t  reproché à 1  'équipe médico-chi r u r g i c a l e  de ne donner, 
au s u j e t  des i n te rven t i ons  ch i ru rg i ca les  par  exemple, que des i n f o r -  
mations laconiques e t  ta rd ives ,  pendant qu'un psychologue accusa i t  
c e t t e  même équipe de former un E t a t  dans 1  ' E t a t  e t  d'abuser de l a  
p r i o r i  t é  médicale. I n f i r m i è r e s  e t  ch i ru rg iens  r é p l i q u a i e n t  en dénon- 
çan t  1 ' i r responsab i  1  i t é  des éducateurs à propos des p resc r i p t i ons  du 
c h i r u r g i e n  ( p o r t  des appare i ls )  e t  l e  pouvo i r  occu l t e  des psycho- 
1  ogues . . . ,etc.. . 
Cependant, malgré l a  résurgence de ces c o n f l i t s  l a t e n t s  e t  jamais 
totalement résolus,  l e  dialogue n ' a  pas perdu ses d r o i t s  e t  des 
échanges f ruc tueux ont  pu e x i s t e r ,  notamment à propos du cas B... 

Il s ' a g i t  d 'un grand adolescent qu i  a v a i t  presque 18 ans à son ent rée 
à llI.E.M., e t  q u i  p r é s e n t a i t  : 

- une sco l iose,  appare i l1  ée par Milwaukee ( co rse t ) ,  

- une hémiplégie cérébrale d r o i t e  consécutive à un volumineux anévrys- 
me c i r so ïde  de l 'hémisphère gauche. 

(1) Epoque contemporaine d ' a i l l e u r s  de 1  ' i n s t a l l a t i o n  de tou te  i n s t i t u t i o n  autour 
de grandes p rop r i é tés  : châteaux, fermes, sanas.. . 

( 2 )  E l l e  e s t  d i f f é r e n t e  des observat ions c l i n i q u e s  présentées au chap i t r e  III, 
en i l 1  u s t r a t i o n  des hypothèses jusque l à  formulées. 

(3 )  L 'ana lyse de ces rés is tances m é r i t e r a i t  à e l l e  seule une recherche. Ce n ' e s t  
pas l e  l i e u  i c i .  



- D'autre part, deux complications majeures : une hémi-anopsie laté- 
rale homonyme e t  une comitialité, t ra i t se ,  à raison d'une crise par 
semaiw. Comitialité aggravée par un  facteur émotionnel chez un  
sujet  inquiet. 

Par ai l leurs,  normalement intel l igent,  ce garçon s ' e s t  présenté à l a  
consultation de pré-admission de llI.E.M. en demandant à poussuivm? 
u n  apprentissage en électrici té.  
B. porte un corset orthopédique, prolongé par une minerve qui con- 
t r a in t  l e  port de tête en extension. On remaraue rauidement sue chacun, 
selon sa fonction e t  selon son vécu personnel, perçoit différemment l e  
corset. La perception de 1 'éducateur d'internat e s t  très critique : 

"KX a m e  nepèce d l a p p W ,  un ;tUrc q u i  t 'obfige a avoh  t o u j o w  
"ta tac en t 'a i t .  . . don coa~eC e s t  f iop p W ,  chaque do.& qu ' i l  
"t1e&ève, i2 @u.t P 'ddm,  i2 ne v w t  pad t e  metthe. ..", etc... 

Pour 1 'infirmière, l e  corset e s t  un  appareil indispensable à l a  bonne 
évolution de l a  scolicise e t  l a  priori té médicale e s t  impérative. 
Les parents du garçon,eux, attribuent l e s  difficultés actuelles de 
leur f i  1s à 1 a négligence de 1 'entourage médi CO-éducati f .  
Quant au garçon lui-&:me, sa perception e s t  déroutante : 

" 2 m d  j'enllve mon ffppaha,  j'& ma dome qui nevieat" ! 

E t  c ' e s t  à l'éducateur. d'internat qu' i l  a d i t  cela ; autant dire qu ' i l  
a é t@ compris ! 

On ne peut cependant résumer par cette phrase importante, l e  vécu du 
corset e t  des orthèses par les garçons. Il arrive, en ef fe t ,  que des 
sujets ,  qui se plaignent à l ' in ternat  de leur appareil tiennent 
d'autres propos à 1 'infirmerie : 1 ' i n f i r m i è ~  remarque qu'elle voit 
souvent des garçons riiclamer leurs appareils en cours de changement 
ou de réparation. 

L'aide technique comme Cette double attitude e s t  bien compréhensible puisque 1 'appareil 
étant à la fois représente à l a  fois une contrainte e t  un bienfait. Mais i l  arrive 
contrainte e t  bienfait. qu'elle so i t  vécue aviac une intensité inhabituelle, tant par l e  sujet  

que par son entourage., 

C'est l e  cas de B. ,  pour des raisons qui tiennent à l a  dramatisation 
de son handicap. Il a été,  en e f fe t ,  présent6 comme grand handicapé, 
comme un sujet fragile cumulant plusieurs difficultés importantes 
(scoliose, épilepsie, at teinte cérébrale dont l a  nature recèle quel- 
ques mystères) e t  devant ê t re  hospitalisé d'urgence en C.H.U. (1) en 
cas d'incident. C'est dans ce contexte de f r ag i l i t é  e t  d'anxiété que 
les réactions de l'entourage ont perdu de leur sérénité e t  l e  garçon 
handicapé en arrive à devoir affronter non seulement ses propres 
difficultés,  mais des problèmes qui ne sont pas les  siens, c'est-à- 
dire ceux que son handicap provoque dans l'entourage. B. doit  égale- 
ment porter des lunettes (21, e t  un appareil de jambe (Perlstein). 

(1) Centre Hospitalier Universitaire. 
( 2 )  Chacun dans l e  groupe e s t  persuadé que c 'es t  pour "corriger l'hémi-anopsie" 

sa famille, l e  garçon en sont également convaincus. Comne cette orthèse ne 
corrige rien e t  qu' i l  n'y a pas de prothese pour remplacer une "amputation 
du champ visuel", le  malentendu, plus exactement l a  bévue, doit ê t re  levée 
par le médecin dont le pouvoir e s t  accru par ceux là même qui l e  lui 
contestent. 



Ces deux orthèses provoquent, e l les  aussi, des réactions de rejet  qui 
révèlent la complexité du  vécu des aides techniques : B., comme un 
bon nombre de ses camarades, n'exprime pas directement ses difficultés 
e t  ses revendications aux personnes concernées. Aux éducateurs, i l  
soumettra l a  diff iculté que lu7 pose l e  port de 1 'appareil ; c ' e s t  
aux infirmières qu'il confiera ses difficultés familiales e t  au chef 
d 'atel ier  ses problèmes personnels ou scolaires. E t  lorsque les  
plaintes parviennent aux personnes adéquates, c ' e s t  sur le ton du 
refus e t  du conflit.  Ainsi les difficultés éprouvées par B. à porter 
ses lunettes n'ont pu se résoudre que par une attitude de refus (1) 
qui laisse peu de place à l a  relation d'aide. Il e s t  a l l é  jusqu'à 
signer une décharge qui l e  f a i t  entièrement responsable des consé- 
quences de son refus de porter des lunettes !! 

L'étude du cas de B., 
permet d'entrevoir la - L'adolescent handicapé a rarement fa possibilité de s'interroger 
complexité d'une rela- sur l e  sens profond du retentissement de son handicap sur l'évolu- 
tion d'aide dont l 'élé-  tion de sa personnalité : ses réactions au handicap e t  à l'entoura- 
ment central e s t  l e  ge ne sont pas analysées. 
handi cap. La demande Il  a le plus souvent pour cela besoin d'une aide qui peut lui ê t re  
d'aide.. . dispensée par les di vers membres d'une équipe pluridispl inaire. 

- Se pose alors l e  problème de la demande. ... correspond à la  Lorsqu'elle peut s'exprimer, c 'es t  qu'elle e s t ,  dans l a  plupart des 
réponse potentiel le cas, au début d u  sPjour à llI.E.M., déjà soumise à la  réponse de 
connue de 1 ' inst i-  l ' inst i tution.  Un adolescent qui doit  affronter l e s  difficultés 
tution.. . l iées à l a  crise d'adolescence, au handicap moteur, aux divers 

retards qu' i l  a accumulés, aux perturbations familiales fréquentes, 
au choix e t  à l'apprentissage d ' u n  métier, préférera l a  sécurité 
d'une aide dont i l  connaît l a  nature, surtout si  celle-ci n'est que 
1 'expression de 1 ' image que 1 'entourage médico-éducatif se f a i t  du 
handicap. E t  ce qui f a i t  l a  sécurité d'une te l le  aide, c 'es t  son 
aspect normalisateur. Normaliser un adolescent handicapé, c 'es t  lui 
faire apprendre un métier manuel "comme les autres", pour en faire 
u n  ouvrier "comme les autres" : c 'es t  le faire participer à des 
compétitions sportives e t  même à des jeux olympiques, comme les 
athlètes valides ; c 'es t  lui mettre une prothèse qu'on s'ingénie à 
fa i re  ressembler l e  pl us possible au membre manquant.. . , etc.. . 
Normaliser, c 'es t  donc dissimuler l e  plus possible l e  handicap e t  
faire en sorte qu'un handicapé ressemble l e  plus possible à u n  
val ide, en apparence. 

Par contre, lorsque l a  demande ne s'exprime pas, on se trouve devant ... ou bien e l l e  n'est une double éventualité : 
pas exprimée.. . ou bien l e  sujet qui ne demande rien, n'a besoin de rien. E t  

c ' es t  le cas de certains adolescents qui trouvent suffisamment ... so i t  parce que l e  de ressources personnelles pour mener à bien leur évolution 
sujet  a bien intégré e t  e t  leur apprentissage, qui s'habituent aux orthèses e t  prothéses 
l e  handicap e t  ses dont i l s  sont porteurs e t  qui vivent en bonne entente avec 
conséquences ... leur handi cap. 

(1) E t  on comprend pourquoi ! 



. . . so i t  parce qu'il 
refuse 1 'absurdi té.. . 

... s o i t  parce qu' i l  e s t  
en deça de toute verba- 
lisation. 

ou bien, corne c 'est  l e  cas de B., l a  prothèse (lunettes) e s t  
absurde en ce qui concerne la correction d'une hémi-anopsie, 
i l  l e  sent confusément e t  s 'y  refuse. 

ou bien i l  e s t  dans un te l  désorroi qu'il n'a même plus l e s  
moyens d'exprimer verbalement une demande. La difficulté pour 
l'entourage consiste alors à discerner une demande possible qui 
s'exprimerait d'urie manière non verbale, à travers un compor- 
tement ou un sympt:bme par exemple, ou à reconnaître les vérita- 
bles besoins du sirjet afin de lui  proposer une aide uti le.  

On conçoit l a  difficultii de l 'entreprise lorsqu'on mesure l ' écar t  qui 
existe entre les intentions éducatives e t  thérapeutiques de l'entou- 
rage e t  ce que les  hand.icapés en pensent. Corn nous l'avons vu plus 
haut, l 'un dira de son corset : "quand je Le a W e ,  je denb ma dohce 
qu i  hevient" e t ,  un autre, à une proposition d'aide f a i t e  au cours 
d'une réunion d'infotma'!ion sur l a  recherche entreprise dans 
1 '1. E. M., répondra : "or% c?bt  d é j à  adnez handLcapé comme ça !". 

On pourra donc, en conc'lusion, ouvrir à partir  de ce travail de ré- 
flexion du groupe, troii; voies possibles pour étayer une démarche 
éducative e t  thérapeutique : 

- Comment aider 1 'adolescent handicapé à s'assumer comne marqué d'un 
manque e t  comne diff&= ? 

- Comment ne pas faire obstacle à sa propre recherche de solutions 
d'adaotation ? 

- Comment ê t re  à 1 'écoute du bon sens alors qu'un-pseudo savoir peut 
empêcher de voir ou d'entendre ? 

Les données recueillies auprès du groupe de réflexion e t  que nous 
venons de rapporter, sont confirm&es e t  complétées par celles obte- 
nues au cours des Réunions plénières pluridiscipl inaires organisées 
à 1 'occasion de l a  Recherche e t  des interviews individuelles des 
adultes, réalisées à cet  effet .  
Nous .les regroupons selon 'les idées-forces qui s'en dégagent. 

Les aides techniques Q Le rapport Educateur-Adolescent ne se  limite pas à une aide technique 
s'inscrivent dans un à propos du handicap. C'est même l e  contraire qui e s t  souvent évoqué, 
rapport éducateur- comme 1 'exprime un educateur : 
adolescent qui ne se "POUR. L ~ A  éduCate(~'~b de ghoupe, on a L 'hpaab ion  de Zkavaieeeh 
limite pas â 1 'aspect "avec d a  ado te~  cei&, pas des handLcapé6 . 
moteur du handicap. "On a tellement de pmbLEmea à fië~oudhe qu'on oubieie. 

"On y fievient de t empd  en temph.. . M a h  b i  on un match de 
"doot, on oubUe lz handicap moteut. C1en.t un match avec deh  
"adoLescent6 ek non pas avec d a  handicap& mo.teu.tb. On U-t d m  
'>La v ie  d'un gnoupe d' adoLe6cents q u i  ont  de^ pfiobLZmU docuutx". 



C'est en effet  dans des difficultés à vivre autres que le handicap 
moteur que se  porte l e  regard de l'éducateur, compte tenu des objec- 
t i f s  éducatifs de 1 'Etablissement (difficultés d'apprentissage, 
retard scolaire, problèmes affectifs . .  . ) .  Aussi i l  n 'est  pas étonnant 
qu'un autre éducateur dise qu'il ne s a i t  pas qui sont ceux qui 
doivent porter ou non un appareil. 

La mise en place d'une 
aide technique n'est Comme l'exprime un autre éducateur encore : 
pas indifférente dans "No&e phulcipd ce n ' e s t  pa6 L'appa&df&ge. 
ce contexte. "Un voLt b ' d  a 6& beaucoup d'intenvidt et powl llappan.&age 

"on a en g é n M  & n u h p ~ e  quand on vo i t  G t v e n  t e  gmçon 
 da^ l e  ghoupe. Je vod pua exemple K.,  avec un a%iple appa- 
"h&, je ne L'avaAn p a  vu et ça a &té à peu phès comme ça 
"pertaknt deux moh ap&& &on d v é e " .  

I l  n 'est  pas à exclure que cette mise à distance du handicap moteur 
comporte un aspect défensif. Cette hypothèse a é té  évoquée à plusieurs 
reprises au cours de la recherche. Nous y reviendrons par l a  suite. 
Quoi qu' i l  en soi t ,  dans le milieu éducatif de 1 'I.E.M. en particu- 
l i e r ,  la notion de handicap, comme nous l'avons observé précédemment, 
n 'est  pas réduite à sa seule dimension motrice, comne l e  montrent 
les travaux du "Groupe de Réflexion". E t  ceci même lorsque la présence 
du handicap moteur f a i t  plus particulièrement irruption dans la vie 
quotidienne par l a  mise en place d'une aide technique. 

"L'opZique é tan t  de minimida l e  handicap, touZ ce qrU vient 
"nous happdeh que l e  gait6 e A t  kandicapé peut h e  vécu aubbi 
"comme qu@ue chose de gi?nant. E t  je sais que pehclonvi&emevrk, 
"vu qu'on pahee du vécu. ça m ' a t  amkvé nouveat, ça.. .". 

L'entourage institu- @ Par rapport à l 'aide technique les adolescents ont des attitudes appa- 
tionnel e s t  interrogé remment paradoxales que les adultes supportent différemment selon leur 
par les attitudes fonction à 1'I.E.M. Le chirurgien en donne une série d'exemples dans 
contradictoires e t  les réflexions qu'il livrera au cours de ses interviews. tes études cli- 
parfois paradoxales niques présentées au chapitre I I I  en font état .  Ce thème fut  toujours 
des adolescents présent dans les séances plénières. Certains "oublient" leur appareil 
concernant 1 ' ai de "chez eux" lorsqu'ils vont "en pernlission", alors que d'autres en ré- 
technique clament e t  que ceux qui refusent leur appareil ( e t  avec qui on doit "se 

gendarmer") peuvent le revendiquer lorsqu'il e s t  en révision ou en 
réparation ! 
Par ai l leurs,  alors que les aides techniques sont mises en place dans 
un  souci de mieux-être pour l'adolescent, certaines peuvent s'avérer : 
- s o i t  source de malentendus : Comme nous I 'avons déjà signalé à 

propos d'une paire de lunettes dont l e  port é t a i t  inutile. Ainsi 
cet  amputé d'un membre supérieur qui se sentait  handicapé lorsqu'il 
portait sa prothèse, alors que sans celle-ci, l a  présence d 'un  
"membre fantôme" lui permettait de s'éprouver en entier. E t  pourtant 
cette prothèse é t a i t  susceptible de lui  rendre de grands services 
dans son apprentissage en soudure. 

- so i t  énératrice d'autres difficultés : c'est  le cas d'un sujet 
affec8é d'une cyphose congénitale avec gibbosité importante, opéré 
à 15 ans par greffe cervico-dorsale. A la  suite de cette interven- 
tion, i l  a développ@ une bouffée dé1 irante qui a nécessité un 
séjour en établissement psychiatrique. Il a vécu une nouvelle 
bouffée délirante trois ans plus tard lorsque son corset lui fut 
re t i ré ,  étant donné l e  bon résultat des différentes interventions. 



Les Aides Techniques, 
et,  à travers e l l e s  
l e  handicap, sont 
chargées de fantasmes 
e t  générateurs d'an- 
goisse pour l e  per- 
sonnel, entraînant 
de sa p a r t  des méca- 
nismes de défense e t  
d 'a justemnt .  

Pour l e  personnel éducati f  en contact quot idien avec 1 'adolescent 
handicapé, ces manifestations prennent d'autant plus de poids que 
l ' a i d e  technique, e t  à travers e l l e  l e  handicap, sont l o i n  de ne 
comporter qu'une dimension objective, 

Pour ceux qui ont  1 'auc.ace de v iv re  quotidiennement avec l e  handicapé 
moteur, l a  mise en p1ac.e d'une aide technique v ien t  rappeler r igou- 
reusement toute l a  part: in t ime qui s ' i n s c r i t  autour du handicap dans 
l ' imaginai re e t  l es  far~tasmes de chacun. Ceci e s t  plus marquant 
lorsque l ' a i d e  technique por te en elle-même de quoi y p ro je te r  ces 
craintes archaîques , t e l  l e  1 ' in tervent ion ch i rurg ica le.  

Au cours d'une Assc!mblée p l u r i d i s c i p l i n a i r e ,  l a  réact ion d'un 
éducateur à une renarque d'un membre de l a  D i rec t ion  de 1 'I.E.M., 
i l l u s t r e  b ien ce point. Y é t a i t  préc isé q u ' i l  a r r i v e  souvent que, 
pour une in te rven t i  on ch i rurg ica le,  l es  éducateurs y réagissaient 
a lors  que l e  handicapé ne l e  f a i t  pas. 

- "Otli.. . pahee quc X f  éducateuh X&, n'a pas eu dtanebXh&ie !", 
rétorque un éduc~tteur. 

Les ent ret iens en profondeur en d isent  p lus long à ce propos, corne 
l e  montrent ce t  e x t r a i t  d 'un en t re t ien  d'un membre de l 'équipe 
éducative : 

L'Ed. ( I f  "Je c h t h  que c'es$ ~ u j o u ~  ubbez &fw.Wu& de der&& 
"un gotibe pam%t. D'une p&, putce qu'on ne peut 
"pan. . . quand on v i t  quoLtXennement avec qudqu ' un, 
"on eb,t bohcément touché à h &mi.te danb bon phophe 
"cohpb, même pouh une in tavent ion ekimhgicate q& 
"he bdhe  b ~ r  qu&uPun avec qui on vLt. On e.bt do& 
"même .touché. Tout ça on Le v i t  ausbi". 

I n t .  : "Comment (;a ?" 

L'Ed. : @Je ne pub. &h, quand jlav& d a  gahçom avec 
#'qui j 'arrd une &eL&tcon anbez et qui se  
"6aisaient opéheh, bon, ben on be b0UÂZi.t boi-même.. . 
"pan opéeé, mais endin on W boi-méme R;>tèb pahtce 
"penantz là-dedanb ! On es t  R;>ttnèd impUqué eà-dedanb. 
" j e  &ai méme à .fa &imite qu'on l e  v i t  avec bu ptropke 
' f c k ~ .  ,"a va judque Là p m  moment avec gah- 
"çonb. E t  je conço& d é m e n t  que gena be bentent 
"6hu&txt6. Aloh6 évdemnent c ' u t  vécu un pet%. . . 
"endin, cornent dite ? C'est un peu vécu en dibunt : 
"on n'a pas ubbez d ' i n d o d o n b ,  on n'eh2 pub au cou- 
"mnt.. . c ' a 1  v d ,  g a c-ement un uné~eau 
"de cammdcatiana q u i  ne  onctionn ne pad comme Lt d e v W  
"~anctionnen ! Mais je bain qu'on e.bt p&e- 
"ph~~lm&e. Endin moi, ça m'est atvLivé p f - u 4 i e ~  doh,  
''inte&peLlE adbez pn;odondément dura touX ça, on l e  v a . .  . 
"C'est d a  gatcçoab avec q u i  on v i t  .tout Xe temps ! cteAt 
"ça qui @.Lt. . . on a un mppont addeCtid quoi ! " 

(1) Dans ce qui va suivre Ed. désigne 1 'éducateur, e t  l n t .  1 ' intervenant.  



I nt, : 'Pe qrttti d a i t  que au dzh : "dm5 da ptraphe ch&. . . " 

Les Aides technjques 
sont proposées en 
fonction de 1 'image 
que 1 'entourage 
médi CO-social se 
f a i t  du handicap, 
leur aspect "norma- 
1 isateur" entre par- 
fois en conff it avec 
les  recherches adap- 
tatives de 
1 'adolescent 

L 'Ed. : "Pkaque oui, en6i.n.. . o~ ça n é v u e  énomément de 
"choses, on es t  nenbdde à ça". 

Int. : V ~ U X  f i e ,  quand .tu tu "ça & é v m e H ,  an nevht des 
"chodeil ancienna6 OU ..." 

L ' Ed. : "Non. . . peux- êtze pm des choh eb avlcien~za, m& . , . p..t- 
"ce que en&n Eu ptup& den éducateund n'ont p& connu 
". . . endin, je v& p&ePtdke mon can,  da^ paheeh, d a  
" a d n a  éducuXe~t~6 ; je n'ai pan connu d ' i n t e & v e ~ o n  
"ch#wtgA.cde, rX. de ... m a i s  j ' b d  IxtJ, ça &v&e 
"cornent dUre ? Qu'est-ce que je veux &e pdn Rà ? . . . 
"Ca hI-veieee no& phopha peuhh peurt-Che, Sace aux h a t a -  
"v&oilj ! C'en2 ça a u a i .  Je cm& qqu'a g a une p&a- 
" j e d o s  ou une. .. j'h& pah... Mai quand j'aL eu ma 
"&Qle, j'avaih pswi qu'dde haM irandicaphe ! cehtdne- 
"ment que m a  phoptte peuh ~~ kéveLtXée, je d& pm.. . 
''2 g au& qudque chose qui.. . je O& que c 'es t  une 
"chain;te que j f d  eue. Peut-éthe que Re zjait: qu'on vM 
" i d  quamennoment et. . . ". 

Les mouvements d'angoisse que soulève l e  handicap entrent pour une 
part dans l a  mise en place d'une aide technique. Pour l'entourage, ce 
qui f a i t  l a  sécurité d'une t e l l e  aide, c 'es t  son aspect "normalisa- 
teur" : i l  s ' agi t  de fa i re  en sorte qu'un handicapé resse&la l e  pf us 
possible à un  valide, en apparence. 

Cet aspect "normal isateur" des aides techniques n'est pas sans fai lfe.  
13 révele 1 '  importance des images qu i  ont prbidé à 'leur ëlaboration. 
C'est ainsi, comme l 'indique l e  chirurgien de 1 'établissement, qu'il 
a fa l lu  attendre 1973 pour que soient abordés, pour l a  première fois,  
e t  à 1 'occasion du premier Congrès International sur l a  Technologie 
de l a  Prothèse e t  de l a  Réadaptation Fonctionnelle, tes probl&mes 
d'appareillage des amputés en vue des soins intimes quotidiens. 
Jusqu'alors, les prothèses, même les  plus sophistiquE?es, avaient été 
étudiées pour donner aux amputés des membres supérieurs l a  possibi- 
l i t é  d'effectuer un certain nombre de gestes professionnels, de satis-  
faire éventuellement leurs besoins alimentaires.. . , mais les principes 
technologiques sur lesquels reposaient ces aides techniques excluaient 
toute possibilité de gestes permettant au handicapé de satisfaire,  de 
façon autonome, ses besoins d'excrétion (1). 

L'aspect "normal isateur" de 1 'appareillage peut, à l a  1 imite, consti- 
tuer une entrave dans l a  relation éducateur-adolescent, notamment 
quand cet  appareillage e s t  ressenti, soit  c o r n  soulignant, so i t  c o r n  
masquant, l e  handicap. L'extrait suivant d'une rêun$on plénière 
i l l u s t r e  ce dernier aspect : 

(1) Pour ce qui e s t  du génital, n'en parlons pas ! 



Un éducateur : ". .. flonnetment, je ne Le v o y ~  pas kaficapé & 
" j e  perse que Le 6ai.t de L1avo.& vu maUzteplant a dû 

ma t t c l e a n  avec Ru*. . ." 
Un chercheur : ".  . . (lue votL(liez-vous Gtirre toaque voud &lez que La 

" t r d ~ o n  avdit changé a ce g w o n  e.t voub ?" 

L'éducateur : IfxR &&kt moi@ gêne apa& pow be dclshabaen pwi 
"exemple. Avaat, A% 4e ccacltaLt, ne c h h a h M  pad. 
"EX: un a o d ,  quand j ' u i  su q u ' a  W appmeieeé, xR 
llb'ent fibQné. AvanX. *e ne c h u h u  p&6 avec d e 6  
"éduc&em, comme avec ded copûnd. E t  aphirb c d a  a 
"chmg? m.bi ~WL Ra bude  danb ne6 % & d o @  cowt.a&eA 
uTolLt a changé. A Ra VA& den pahertX%, atlnbi.. . 
"phobLème d'ainance. . . Th avaient eu un acoident, de 
"avait &té /zenvw& patt un camion @LU Rcli avait bec- 
"AonnP R a  jmben . . ." 

I l  a é t é  remarqué aussi que certains adolescents cherchaient à se 
construire leur propre appareillage, que dans certains a te l iers  i l  y 
avait  e f for t  d'invention de prothèse plus pertinente , effor t  à 
accompagner évidemnt., mais à ne pas r a i l l e r ,  at t i tude propre à 
1 'adulte qui croi t  t o ~ t  savoir. 

De te l les  observations effectuées depuis longtemps auprès de handi- 
capés n'ont pas é té  siins influence, tant  sur l a  pédagogie d'appren- 
tissage, que sur Ta priatique du sport dans les inst i tutions e t  en 
particulier dans celle du terrain de la Recherche. E17es ont contribué 
aussi à 1 'évolution da l a  pratique chirurgicale e t  orthopédique comne 
l e  mentionne par exemple, e t  concernant l e s  amputés des menbres 
supérieurs, l e  chirurtlien-orthopédiste : 

"PenaonWement j 'ui  ce6bé d'impoba Ra pm&ae de 2 m v d  Le 
" j o m  où on ~ ' e ~ a :  apehçu qu1& & a v W e M k  bien mieux avec 
"teun migmn deuaible, qu'avec une pm2hède &enblbLel'. 

Les Aides Techniques 
sont vécues différem- Le vécu des aides teci- niques s'exprime dans les  rapports qui existent 
ment selon les fonc- entre l e s  éducateurs tians leurs diverses fonctions e t  l e  service 
tions assurées dans médical. Cette expresçion peut se  manifester en termes de pouvoir 
1'Etablissement par dans les  moments de crise ou de confli ts  inévitables du f a i t  des 
1 'entourage perceptions différentes e t  des différents mécanismes de défense e t  
institutionnel. d'ajustement face à 1 'angoisse que soulève l e  handicap e t  les aides 

techniques. 

"l'hpohtance du tmcouhd é d u d 6  nf at 13u-b vécu avec Ra m&e 
" ~ e ~ d l b . i t i t é .  Le tihcouhd médicd paend un w ~ ~ ~ ~ 2 è t r e  hévocabte .  
" T t  pet& &Xe coytMg& et bowtce d'excèn b i  bon pan 
"da bpée&$icx*é, (& &p&e .ta &CO+ ... P a  
" powt néguReh ce7a sehaient néce&n:&~ pca é&wm Re c ~ e -  
"tàrre asnpnvhbav~t que peu2 avohtt un tcle dincowls", 
synthétise en substance un  des chercheurs, 
"LeA édueatew ncoLden ou technique6 heAhw&k?& pm60h teA 
"intettvedonti médLcdeen comme venant pehurbpn Ra paogaenbion de 
"1 ' appiuttt&sage 3u du hatthzrppage A coL&eJ' . 



Le handicap e s t  donc source d'affrontewnts des idéologies, des 
pratiques e t  des dfscours pl uri voques . 
Les adolescents entretiennent volontiers ces conflits, 

"Mon âge ondeux e ~ t  &MW, ce c0me.t ne. me 6& p x ~  i1 d e n  !" 

d i t  un  garçon à son éducateur, tout en se gardant bien de tenir  un 
te l  discours auprès de l'infirmière. 

Le confli t  que v i t  à un plus ou moins grand degrë l'adolescent handi- 
capé moteur entre ses désirs d'autonomie e t  ses besoins de dépendance, 
e s t  une question qui se joue de manière éclatée dans 1 'institution. 

Un &me garçon peut vivre des attitudes contradictoires suivant l e s  
'Iieux auquels i f  s'adresse. Cette observation a é t é  relev& tout au 
1 ong de f a  recherche. 

De façon générale, e t  un peu schématique, la demande e s t  pfutôt de 
type maternant à l'infirmerje ; les adolescents y produisent un dis- 
cours où 1 'on repère facilement la dépendance, 1 'expression des plain- 
tes à propos du handicap e t  une inquiétude légitime, quant B leur 
avenir professionnel e t  médical. Les problèmes personnels y sont 
vol ontiers évoqués. Auprês du personnel féml nin (éducatrices, femmes 
de service, infirmieres aussï , éventuellement) c 'es t  l a  mgre 
"oedipienne" qui  e s t  parfois recherchée par certains, avec tous les  
confli ts  que ça implique ; c 'es t  l a  femme qui e s t  approchée par 
d'autres. 
Pour d'autres enfin, c'est l e  contact régressif avec une mPre Idtrafe. 
C'est une demande de type initiatique qui e s t  plus volontiers fa i te  
auprès des éducateurs scolaires e t  surtout des éducateurs techntques. 
E t  l e s  éducateurs de groupe reçoivent des demandes tel  fernent mu1 ti- 
formes, selon les momnts ou les circonstances, que cela leur pose 
parfois des prob'lSmes d i  identité. 

Le sport peut, d'une certaine façon ê t re  considérë comme l e  pole 
opposé de I ' infirmerie, t e s  appareillages prennent une dimension par- 
t iculière pour te Moniteur dtEducation Physique. 
I l s  peuvent devenir r 

"un &*ment a Eeurr d a v i c e  & d a n  Re& choix (6ablzsX d a u k e d ,  
"pah exempLe) &ou  que dtau&en gmçonb, au c o r n  de Rem acti -  
"v&E npohtLve O t e d  leu& appm& pou& pRw~ de ~ a a ( ?  eA de 
, r ~ ~ m é " .  

te  vécu des Rides @ 11 se  v i t  à propos de l'Aide technique, une relation affective intense 
Techniques s ' i n sc r i t  Educateur-Adolescent, mais aussi entre Rdut tes de 1 ' 1 .E .M. La "confi- 
dans une Relation dence", te "secret" en sont des i l lustrat ions.  L'intensité de cette 
Affective Intense relation s 'es t  exprimée souvent au cours de l a  Recherche, tant dans f a  
Educa teur- tonalité des débats e t  échanges, q u i  prenaient volontiers un caractère 
Adolescent passionnel, que plus ouvertement, dans les entretiens approiûndis, 

notamment. 

Une des caractéristiques de cette relation serrbie la suivante : chaque 
travailleur social si tue son travail en partie dans une relation ima- 
ginaire duelle, qui se veut la plus exhaustive possjble avec le garçon. 
Des conflits de possessi v l  t é  s 'en suivent volontiers, l a  spécifS ci t é  
de T ' u n  étant vécue comme une menace e t  une spoliation par l ' au t re  ! 



On ne peut manquer i c i  $ 'établir  un parallèle entre cette situation 
e t  ce qui se  passe dans l e s  relations familiales du handicapé, à 
savoir 1 'établissement e t  l a  persistance d'une relation duelle intense, 
de type archaïque (souvent mère-fils) qu'il e s t  parfois d i f f ic i le  de 
fa i re  éclater vers une triangulation, 1 'éclatement étant précisément 
une constante menace. 

Tout ce passe comne s i ,  malgré la valorisation exprimée e t  voulue des 
qua1 i tés d ' in i t ia t ive  e t  des mouvements d'autonomie, quelque chose de 
profond poussait l e  travailleur social à se  si tuer,  au moins partiel- 
lement, dans une relation de ce type avec l'adolescent handicapé 
moteur, e t  à ressentir t rès  fortement corne une menace, l'introduction 
d'un t i e r s  dans sa relation. 

E t  pour poursuivre ce parallèle avec l e  modèle des relations famil ia- 
les ,  où c 'es t  l'introduction du père qui f a i t  éclater l a  relation 
symbolique mère-enfant, des exemples ont montré que des évol utions 
heureuses de garçons de 1'I.E.N. ont pu se produire lorsque l ' i n s t i -  
tution ou un membre de celle-ci avait pu jouer l e  rôle d'un t i e r s  qui 
décoince quelque chose dans des relations de ce type ; ou encore 
lorsque l'adolescent lbi-même au-delà des représentations qu'il a 
aménagées de ses conflits avec ses parents, réalise avec eux une autre 
relation. 

Quoiqu'il en so i t ,  dans ce contexte, l a  mise en place d'une aide 
technique, avec ce qu'elle comporte de ru ture, e s t  ressentie c o r n  
une manifestation d ' u n  pouvoir tout d é r i e u r  à ces débats 
intra-psychiques. 

E t  l a  perception du rapport entre "l'élève1' e t  ce pouvoir extérieur 
e s t  inévitablewnt chargée de fantasmes. Ces fantasmes sont particu- 
lièrement évidents dans les  rapports entre l e  chirurgien e t  le garçon. 
I l s  sont alimentés par les réactions de ce dernier ainsi que par tout 
ce qui e s t  connu ou caché de ce qui s ' e s t  passé entre eux. I l s  se 
laissent percevoir à travers ces réflexions : 

- "Je me demande sr: R . ,  n'a pas Lté intoxiqut? @ ceaXc 
opehafion.. ." 

- "Au h e t o ~ ~  en gkoupe. . . n ' ~ ~  p a  de 6 e ~MpoZeh ceLte 
bmche. . ." 

(extraits  dléchangt?s autour des observations cliniques). 

La relation "ë1ève"-ch.irurgien paraît d'ailleurs volontiers évoca- 
t r ice  de fantasmes s e x ~ e l s  tournant autour des scènes anciennes que 
chacun, de façon originale, a pu percevoir ou imaginer dans sa propre 
enfance ( e t  à rapprocier de ce que les  psychanalystes appellent 
"scènes primitives"). 

Une notion de Secret 
s i  i nscrj t vol ontiers Certaines zones de secret qui exi stent  autour des aides techniques 
dans le vécu des sont induites par les élèves eux-mêmes. Elles sont particulièrement 
Aides Techniques évidentes en ce qui concerne les interventions chirurgicales, comme 

en témoignent ces quelques extraits  d'une Assemblée pluridiscipli- 
naire : 



.. "Son; o p w o n ,  dam R8éqWpe, il nkpn n'a jarnain yarr4tE. On 
L*a da d m  La W o n ,  WZLd j3ab pdtt &dSs.. . 

... " C e n t a i a s  éetvenl demnndent qu'oul n 1 a v U & e n A ;  pm R"crdura*ewr 
q u ' h  vont avo& une i.ictehuefion W I c a & e w  * ,  , 

Ces zones de secret ont un sens dans l a  mesure où elles expriment e t  
masquent en même temps, quelque chose de 1 'ordre de 1 'lmagînaiw, ou 
des conflits intrapsychiques du sujet. 

l e  contenu des .$changes qui eurent lieu autour de la  situation de 
René nous en donne une id& : 

Un educateur : "Tu di.$& que cteaX EUA: q u i  4 ~& & we#Giitrrc. d m d e  
"de ne &t&e op&eh. IR avdMl dLt à don p&e que 
" c l W  &e PocAewt yUA: voutm2 Re gaihe op&@. 
'>RtaCtion &4&2 vCoftente du p&e, vhleptt'ed 
"davls doul gkoup, chacun de padaMX de.4 de q u G a o ~  
@ca.a Aea nt avakePte pab eté c o W & .  "'on va opErnt 
"mon &L-& ? Ve. quaL ? I f ,  eA RenE n% jjamal6 dcC. à &on 
"pghe "_Fe v& ophë . .." El: epn mzme t m p d  X de 
"pLaig& & don pane qui& &t& 4tad.Lcapê Ir'  

Il semble qu'à travers cela, il y avait un débat entre 7e pere e t  Ie 
f i l s ,  e t  dans 'lequel la mère n'était pas absente. E t  dans ce débat, 
1 'Institution etait  impl lqu&, 

De telles riiserves se manifestent aussi e n t e  ?es diffé;rents mehres de 
l 'entourage insti hitionwl de 1 'adolescent handicapè . E n  tt5moignent 
les discussion$ autour des manques d'infomtatîon, e t  du secret 
médical, les phénomènes de "clan" souvent évoqués, le refus des édu- 
cateurs d'fnternat de comnuniquer au "groupe de réflexioniYeur carnet 
de bord, etc.. . 
Tout ceci aide a comprendre pourquoi la recherche a dBcfenchP des 
réactions dans 1 ' i nsti tutSon* 
Il existe en effet des zones de secrets : or, dans la  recherche* on 
choisit de parler de tout, au grand jour, y compris du latent. De plus, 
on le fai t  devant tout l e  monde, en ne respectant donc pas les 
cloisonnements habi tue1 S. 
De ce Fait. cela oeut etre vécu comme ne restiectant oas les mecanismes 
de defense; fnstitutionnaf $ses dans 1 ' ~ t ab l  issement e t  
oeut susciter un sentiment d'intrusion abusive, comme "dYnterpré- 
kation sauvage", susceptible de devenir un instrument de manipdation. 
C'est un avatar qui doit être connu, lorsqu'une recherche-action es t  
entreprise. 

Dans l e  travail aupres des handicapés moteurs, le marcel fement du 
corps institutionnel renforci par le  morcellement d u  sujet handicape 
necessite, en effet, la mise en place de r@gulations, si on ne veut 
pas qu'ils contribuent â la perte de toute cohérence. 



@Lieu  des contradict ions, des silences, des appropriations, l e s  Aides 
techniques sont aussi prétexte à "changement". . . en fonct ion de divers 
facteurs extér ieurs au handicap. 

La Relat ion Adulte- Nous en prenons pour preuve 1 'évolut ion des v ing t  dernières années 
Adolescent s i  e l l e  de l a  prat ique ch i rurg ica le orthopédique à 1 ' 1 .E.M. 
modif ie l e  compor- Nous développons plus part icul ièrement ce domaine parce q u ' i l  e s t  
tement de ce der- exemplaire. En p a r t i c u l i e r  apparaissent l e s  notions de moment favo- 
n ier ,  entraîne rable pour proposer une aide technique, l a  manière de l a  proposer, 
aussi des change- en abordant successivement l e  cas des interventions chirurgicales, 
ments dans l a  ma- des prothèses e t  des ort.hèses, ob jets  de notre étude. 
n ière de penser e t  
d 'ag i r  de l ' adu l te ,  Le ch i rurg ien orthopédiste il y a v ing t  c inq ans mesurait déjà 1 'écar t  
e t  p a r t i  cul ièrement ex is tant  entre 1 'exercic:e habituel de l a  profession dans une st ructure 
à propos des A.T. (1) de consul ta t ion externe, où une demande e s t  présentée par l e  s u j e t  

lui-même, seul ou accompagné, e t  une s t ruc tu re  i n s t i t u t i o n n e l l e  comme 
IzI.E.M., où c 'es t  dès l 'observat ion des entrants e t  après avo i r  
constaté un handicap professionnel, q u ' i l  e s t  amené à proposer ou non 
les  A.T. u t i l e s  à son aniéiioration. 

Il y a v i n g t  cinq ans,apres avoi r  p r i s  connaissance des condit ions 
de t r a v a i l  des soudeurs, mécaniciens, é lect r ic iens,  peintres, mesui- 
siers, ho r t i cu l teu rs  , i', proposait  s o i t  des appareil lages, s o i t  des 
in tervent ions ch i rurg ic i i les  à tous les jeunes handicapés qui pouvaient 
en bénéf ic ier .  Mais très rapidement, i 1 1 u i  fa11 u t  "personnaliser" ces 
ind icat ions en fonct ion des services à rendre aux garçons. 

Il c i t e  1 'exemple ch garc;on qui  présenta i t  une para lys ie  de 1 'opposi- 
t i o n  du pouce, pour laqtcelle un éminent spéc ia l i s te  de ch i ru rg ie  
i n f a n t i l e  de Paris ava i t  prat iqué l ' opéra t ion  hab i tue l le  de transplan- 
t a t i o n  d'un tendon f léci i isseur du quatrième d o i g t  sur  l e  pouce. 
Le p r a t i c i e n  é t a i t  s a t i s f a i t ,  à jus te  t i t r e ,  de son opération, puisque 
l e  dos de l a  main posée sur l a  table, l e  garçon pouvait  écarter de 
c e l l e - c i  son pouce, e t  an opposer l a  pulpe aux autres doigts. Mais, 
dès l a  mise à l ' a t e l i e r ,  on s 'es t  aperçu que ce geste ne pouvait  
absolunent pas se f a i r e  s ' i l  y a v a i t  l a  moindre résistance, de t e l l e  
sor te  q u ' i l  ne pouvait  manier aucun o u t i l  : il ne pouvait  même pas 
t e n i r  une baguette de soudure. I l  a v a i t  donc é c r i t  à ce collègue 
ch i rurg ien qu' une opération moins sophistiquée, consistant en une 
arthrodèse du premier espace, a u r a i t  permis une pince puissante e t  
plus e f f i cace  professionnel lement. Après avo i r  revu l e  garçon, ce 
ch i rurg ien a répondu q u ' i l  n ' é t a i t  pas du t o u t  d'accord, que l e  mouve- 
ment du pouce é t a i t  t rès b ien r é t a b l i  e t  que donc il n 'y  a v a i t  pas 
l i e u  de supprimer ce geste. Tout dépend donc de l a  f i n a l i t é  de 
1 ' in tervent ion.  
A llI.E.M., avant d 'avc i r  vecu c e t t e  v i e  avec l e s  t r a v a i l l e u r s  manuels, 
l e  ch i ru rg ien  de l 'établ issement a u r a i t  eu l e  même ré f lexe,  a lors  que 
l e  passage régu l ie r  daras tes a t e l i e r s  a évidemment f a i t  rapidement 
proposer des interventions p l  us réa l i s tes .  

Cette observation permet de f a i r e  d'enblée une remarque qui  sera 
repr i se  e t  développée plus l o i n  : l e  ch i ru rg ien  n'a donc pas réopéré 
c e t t e  main qu i  e s t  restée i n u t i l i s a b l e  professionnellement. A u r a i t - i l  
dû l e  f a i r e  ? Que l le  incidence déontologique ce la a u r a i t - i l  entraîné ? 

(1) Abréviat ion employée pour désigner les  Aides Techniques. 



1 nterventions 
chirurgicales : 

importance de ce que 
recouvre l e  "mot" 
( a l  longement, 
amputation, f ixa-  
tion.. . par 
exemple) 

Ces aides techniques q u ' i l  proposait à son arr ivée au Centre, ont  
en général été acceptées, mais un nombre non moins important ont  été 
refusées, s o i t  par les garçons eux-mêmes, s o i t  par l e u r  fami l l e  ou 
leurs éducateurs. Mais notons dès à présent qu'une évolut ion de l 'âge 
d'entrée des garçons au Centre a eu une première influence. Dans une 
première période, jusqu'en 1970, l a  s c o l a r i t é  en France é t a i t  o b l i -  
gato i re  jusqu'à 14 ans. Dans l a  seconde, qu i  e s t  encore actuel le, cet  
àge e s t  de 16 ans. Dans l a  première période, les garçons qui  commen- 
ça ien t  l e u r  formation professionnelle, é ta ien t  donc jeunes, l e  plus 
souvent prépubères, acceptant facilement l e  rattrapage scola i re  
nécessaire au métier choisi  ; ce lu i -c i  é tant  d ' a i l l e u r s  l e  p lus souvent 
mal déterminé. Par contre, lorsque l a  mise au t r a v a i l  ne s ' e s t  e f fec-  
tuée qu'à 16 ans, l a  motivat ion professionnel le des garçons es t  
devenue beaucoup plus nette, avec une saturat ion face à l a  scolar isa- 
t i o n  e t  une idée t rès  précise de ne veni r  au Centre que pour appren- 
dre un métier. Le métier lui-même é t a i t  pa r fo is  encore vague, mais 
f u t  précisé t rès  v i te ,  dès l e s  expériences f a i t e s  par l e  passage 
dans les  d i f fé ren ts  a te l ie rs .  

On comprend donc aisément, en par t ie ,  pourquoi dans l a  première 
période beaucoup d' intervent ions proposées à t i t r e  de correct ion de 
l a  fonct ion en elle-même furent acceptées, a lo rs  qu'ensuite, l a  
cra in te s o i t  de retarder, s o i t  de compliquer l 'apprentissage, a de 
plus en plus f a i t  refuser 1 ' in tervent ion,  ou en repréciser l e  moment 
de réal isat ion,  par exemple après l e  C.A.P. 

Actuellement, à l 'âge de 16 ans, l a  puberté es t  en général fa i te ,  e t  
l a  d i f f i c i l e  période post-pubertère apportera des réf lex ions déjà 
plus profondes sur l e  handicap. Nous verrons plus l o i n  qu 'e l les seront 
essent ie l les dans les ind icat ions d'aides techniques à proposer. 

Enfin, il ne f a u t  pas oub l ie r  que l e  handicapé a mis des années à 
trouver des compensations fonctionnel les, des équi 1 ibres.. . que t o u t  
apparei 11 age nouveau ou toute in te rven t ion  ch i rurg ica le r isque de 
supprimer peut-être déf ini t ivement. 

C'est l ' é tude  c r i t i q u e  des refus ou des échecs inexpliquables techni- 
quement qu i  a déclenché Tes réf lex ions de 1 'équipe p l u r i d i s c i p l  i n a i r e  
e t  qu i  a susc i té  l a  recherche actuel le .  Immédiatement es t  apparue l a  
not ion que l e  handicap e s t  vécu par l e  su je t  e t  par son entourage de 
m i l l e  manières d i f férentes,  indispensables à préc iser  pour chaque 
ind iv idu.  

- Conme exemple concret ayant alerté toute l'équipe, on pour- 
rait citer cette réflexion d'un garçon hémiplégique dont la 
main était utilisable et utilisée, mais qui se plaignait de 
l'incoordination du reste du membre supérieur, dont il aurait 
éventueIlement souhaité l'amputation complète. Il séparait 
sa main du reste du corps et disait ne pas savoir que sa 
main se continuait par son bras. 



- Ou encore l e  cas de cet  autre  garçon hémiplégique qui avai t  
accepté une arthrodèse du poignet en position de fonction e t  
qui s ' é t a i t  rendu compte de l a  nécessité à l ' a t e l i e r  d'un 
poignet s table .  En f a i t ,  l ' in tervent ion a remis beaucoup de 
choses en question pour l u i  e t  a déclenché une c r i s e  psychique 
importante. Après l 'opération, i l  a présenté une désorienta- 
t ion  Sui faisant  dessiner l e s  car tes  de géographie complètement 
à l 'envers ( l e  Rhône à l a  place de l a  Seine, e t c . , . )  a lo rs  
qu'avant l ' intervention, il é t a i t  capable de f a i r e ,  de mémoire, 
des ca r tes  de géographie t r è s  correctes. La &me constation 
a é t é  f a i t e  dar.s l e s  f igures  Q Rey (1 ) .  Inu t i l e  de d i r e  que 
pendant tout le  temps d ' intégrat ion de sa  nouvelle main, un 
handicap supp1i:mentaire a é t é  apporté à ce garçon. 

- Enfin, problème: de ce garçon aîné de h u i t  f rè res  e t  soeurs 
chez qui avai t  é t é  réa l i sée  l a  correction chirurgicale d'une 
inéga l i t é  de longueur du membre infér ieur  d ro i t  de 10 cm. 
S a t i s f a i t  de l 'amélioration obtenue, il se  déclarai t  insa t i s -  
f a i t  de l a  pert:e de pouvoir sur sa famille que l u i  procurait 
son handicap. ::eu1 handicapé, cela  l u i  v a l a i t  des gâter ies  
par t i cu l iè res  de l a  mère e t  du père, e t  jusqu'à l a  décision 
de celui-ci de déménager toute l a  famille de l a  Moselle à 
Berck, a lors  qu ' i l  n ' é t a i t  que simple ouvrier e t  q u ' i l  f u t  
évidemment au chômage dès l ' i n s t a l l a t i o n  à Berck. Le handicap 
ayant disparu $tprès l ' éga l i sa t ion  des membres infér ieurs  plus 
r i en  n ' é ta i t  lii pour j u s t i f i e r  c e t t e  décision, en quelque 
sorte .  

Conscient de l a  comp1e:cité de ces s i tuat ions,  l e  ch i rurg ien e s t  amené 
à employer, dans l a  conversation avec un handicapé ou son entourage, 
les  mots l e s  p lus simples mais aussi l e s  plus précis, non seulement 
pour d é f i n i r  l 'opération proposée , mais pour f a i r e  comprendre l e s  
futures p o s s i b i l i t é s  post-opératoires, en tenant compte du r isque de 
remplacer un handicap par un autre. Le souhait de l a  réparat ion idéale, 
s i  souvent exprimé, es t  évidemment utopique, mais par contre, il ne 
f a u t  pas s'exposer à ces cr ises de colère claskique, t e l  ce t rouble 
de emportement du gart;on qui a v a i t  é té  amputé à 12 ans au niveau de 
son avant-bras gauche .3 l a  s u i t e  d'une é lect rocut ion en montant à un 
p i lône é lect r ique : il nous a expl iqué à son Centre, q u ' i l  ne savai t  
pas, avant l 'opérat ion,  ce que l e  mot "amputation" v o u l a i t  d i r e  ! 

Prothèses : 11 e s t  apparu t rès  rapidement que l e s  amputés traumatiques ch i rur -  
importance de l a  gicaux, congénitaux ou malformés, n 'ont  pas tous accepté l a  prothèse 
sensibi 1 i t é  commandée systématiquement à l e u r  a r r i vée  au Centre, comme cela se 
cutanée ... f a i s a i t  il y a 25 ans, pour l e u r  rendre l a  fonct ion essen t ie l l e  de 

pince nécessaire à l e u r  formation professionnel le manuelle. Certes, 
nous savions déjà, à 1 'epoque, que s i  l a  prothèse n 'es t  pas réa l isée 
e t  portée immédiatement après l 'amputation, on l a  retrouve souvent 
dans les placards des intéressés qui n 'on t  pas pu ou su se rééduquer 
à l e u r  fonctionnement qu i  n 'est  pas simple. 

(1) Le t e s t  de Rey consiste à reproduire une f igu re  complexe d ' a l l u r e  géométrique, 
d'abord avec l e  modèle, ensuite de mémoire. 



Les orthèses : 
L'importance d u  main- 
tien de la "fonction" 
du handicap par rap- 
port au schéma corpo- 
rel d'une part, e t  
d'autre part à l a  
relation à 1 'envi- 
ronnement ("idéal 
de soi") .  

Très rapidement, sur l e  terrain,  i l  e s t  apparu que c 'es t  l a  sensibi- 
l i t é  qui e s t  primordiale pour ces travailleurs manuels. La très grande 
majorité des garçons arrivant au Centre é t a i t  amputée déjà depuis 
longtemps e t  s ' é t a i t  habituée à ut i l i ser  leur moignon pour leur vie 
courante. Dans leur vie professionnel le ,  nous avons compris t rès  
rapidement que la prothèse devenait, dans des cas précis, une gêne plus 
qu'une aide, par exemple pour les bûcherons qui doivent monter à un  
arbre en vue de l'élaguer, pour u n  mécanicien qui doit manipuler l a  
manivelle d 'un  tour ou d'une fraise ( l a  mobilisation de celle-ci avec 
l e  bout du moignon e s t  beaucoup plus aisée que saisie dans une pince 
plus ou moins sophistiquée). Ce fu t  donc une première étape, e t  rapi- 
dement autorisation fut donnée de n 'uti l iser  les prothèses dans les 
atel iers que pour les gestes où la nécessité d'une pince é t a i t  impé- 
rative pour un travail exigeant l 'u t i l i sa t ion  simultanée des deux 
mains. Nais parallèlement, tout l e  problème inhérent au psychisme de 
l'adolescent amputé nous é t a i t  mal connu e t  nous avons commencé à 
acquérir des notions, nouvel les pour nous, sur 1 a façon dont chacun 
vivait son amputation. Par exemple : 

- Un garçon amputé de l'avant-bras gauche à l a  suite d'une 
électrocution, nous d i t  q u ' i l  se sentait handicapé quand il 
portait sa prothèse, alors que sans celle-ci, l a  présence 
d ' u n  membre fantôme l u i  permettait de s'éprouver e n  entier. 

Les protheses esthétiques, di tes ''de parade", c'est-à-dire les gants 
de couleur e t  de forme imitant l e  mieux possible une main normale, 
n'ont été prescrites que sur des demandes expresses des intéressés. 
C'est là que les problèmes psychologiques étaient les plus variés, 
certains ne pouvant absolument pas se passer de quelque chose au 
bout de leur moignon, préférant même un  vieil accessoire tout abîmé 
e t  ne ressemblant presque plus à rien, plutôt que l'absence de main 
débordant de la manche, d'autres au contraire l a  refusant systémati- 
quement dans leur jeune âge, 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 problèmes 
de personnalisation post-pubertëres. 

Les prothèses des membres inférieurs ont, au contraire, é té  toujours 
acceptées. Par contre des amputations de malformations considérables 
d'un membre inférieur ont pu ê t re  refusées, l'adolescent préférant son 
membre, aussi hideux soi t- i  1 , e t  préférant une grande prothèse à 
l'amputation. Mous verrons par contre I'évolution de ceux qui ont 
accepté e t  même so l l i c i t é  1 'amputation pour bénéficier des prothèses 
dont l a  technicité actuelle e s t  très au point. 

Les orthèses supérieures ont été très rarement prescrites au Centre. 
.Par contre, les orthëses des membres inférieurs ont été largement 
prescrites, d'une part chez les  neurologiques d'origine centrale pour 
corriger des attitudes vicieuses en adductum ou flexum par exemple, 
e t  systématiquement aux séquelles de polio des membres inférieurs, pou 
permettre un  bon appui face aux postes de travail e t  éviter d'évent- 
tuelles déformations, ou désaxations pendant l a  croissance des inté- 
réssés. Comme l e  plus souvent ces orthèses sont indispensables à 



Autres Aides 
Techniques : 

Importance de 1 'adap- 
tation du matériel 
technique à l a  fonc- 
tion recherchée e t  
des changements d'ha- 
bitudes en matiére 
d'attribution des 
renouvellements 
d' apparei 1s. 

l'indépendance des garçons, les cas de refus ont été rares e t  ce 
n 'est  que dans l e  cadre de cette étude du vécu des handicaps chez l e s  
adolescents que nous scant apparus les problèmes psychologiques des 
adolescents appareil 1 és . Par exemple : 

- Ce garçon opérÉ: plusieurs f o i s  de ses  meubres inférieurs, 
é t a i t  à son ent.rée en pleine cr i se  à partir de son handicap, 
e t  sa mère très, affectée par celui-ci ,  à t e l  point qu' i l  
songeait lui-&:me à se  faire couper l e s  jambes. En plein 
malaise de son schéma corporel e t  de l'image de lui-même, 
il prenait une position dépressive, avec révolte contenue. 
Au début de sori séjour, il a tout f a i t  pour casser, perdre, 
détériorer, e t c . . .  ses appareils, mais suivi en psychothé- 
rapie, il a peu à peu intégré ceux-ci e t  a réal isé  de très 
gros progrès dans son indépendance. 

D'autres apparei 11 ages peuvent ê t re  proposés aux handicapés : 
béquif les,  cannes, farteuils  roulants, vélocimanes, etc.. . 
S i  le  problèm e s t  relativement simple pour les  paraplégiques, un 
soin tout particulier doit  &t re  apporté à ceux qui, tout en pouvant 
se verticaliser avec O.J sans appareils, sont ggnés, so i t  par perte 
de 1 'équilibre d'origi ?e neurologique centrale, so i t  par une lenteur, 
so i t  par 1 'impossibilité de marcher en terrains variés ou de monter 
un  t ro t to i r ,  e t  qui, p a r  contre, retrouvent une indépendance beaucoup 
plus grande en fauteuil roulant. 

Pendant leur adolescence, période de croissance, l a  verticalisation 
e s t  obligatoire pour la trophicité des membres e t  l a  minéralisation 
du squelette. Tous les efforts de persuasion sont déployes pour, le  
plus longtemps possible, 'bertical iser" les élèves qui sont suivis 
également de trPs près, au point de vue psychologique. I l  arrive un 
moment où la vie en fauteuil devient permanente. Le développement de 
tous les sports pratiqués en fauteuil permet une dépense physique t rès  
salutaire. Les postes de travail assis  étant bien généralisés, l a  
vertical isation e s t  sacrifiée au profi t  de 1 'indépendance locmotrice 
en fauteuil. 

Nous avons commencé à percevoir 1 'évolution du chirurgien face au 
vécu des handicapés moteurs. Avant d 'a l ler  plus à fond dans ces 
réflexions, qu'il soit: permis au passage de voir également une évolu- 
tion dans les habitudes de certains centres d'appareillage, qui 
renouvellent parfois systématiquement les appareil s prescrits jadis 
aux enfants, oubliant leur évolution morphologique e t  psychologique. 
Mais de toute façon, i l  n'est jamais agréable à un handicapé, de se 
voir u n  jour, sans aucune explication, convoqu6 pour essayer un 
appareil pour lequel -il n'a pas eu son mot à dire, même s i  i l  lui e s t  
indispensable e t  qu'i' l ' a i t  bien accepté. Si 1981 pouvait marquer 
un  changement, ce serikit l a  preuve que l e  vécu des aides techniques 
e s t  devenu une des prtfoccupations de cet  entourage ! 



Réflexions géné- 
rales d'ordre 

1 évo ution des 
attitudes en ma- 
t iè re  d' interven- 
t i  on chirurgicale.. . 

.. . e t  sur les 
difficultés 
rencontrées ... 

Les principales étapes de l'évolution des attitudes chirurgicales 
observées dans l e  cadre qui nous préoccupe, peuvent ê t re  marquées 
par trois séquences : 
- Attente e t  &coute de l a  demande, 
- Analyse de la demande, 
- Le moment de 1 'intervention. 

L'indication chirurgicale e t  d'appareillage doit donc ê t re  beaucoup plus 
fouillée e t  1 'évolution normale du chirurgien a été,  non plus d'imposer, 
mais d'attendre une demande. 
Cela n'a absolument pas résolu tous tes probf èmes, mais les  a clarif iés.  

Cela ne les a pas résolus, car i l  a fal lu alors analyser cette demande, 
analyser l a  situation de demande, analyser quel e s t  l e  meilleur interlo- 
cuteur : l e  garçon lui-même, l'éducateur de groupe ou l'éducateur techni- 
que, les parents ? 

- Une fo i s  &me, il aura i t  f a l l u  demander à une fiancée, f i l l e  assez 
au tor i t a i re ,  au courant de l ' in f i rmi té  du garçon, mais l 'acceptant 
t e l  que. C'est e l l e  qui  décidai t  des s o r t i e s ,  de ce q u ' i l s  devaient 
f a i r e ,  etc.. .  L'amputation réclamée par l e  garçon, sur l e s  
instances de sa  fiancée, l u i  permit de se  dibarrasser de son 
"pied d'enfant" qui l e  f i x a i t  encore partiellement à son passé. 
Depuis l o r s ,  il cessa ses habitudes de succion de pouce. ''Sevré 
a i n s i  de son enfance", il passa à l 'âge adulte e t  commença à 
fumer. Donc, plus que l a  "castration" q u ' i l  craignai t ,  c e t t e  inter-  
vention f u t  vécue comme un "sevrage". 

E n  pratique, lorsqu'une intervention chirurgicale s'avère nécessaire, tous 
ces interlocuteurs sont informés e t  chargés de réfléchir entre-eux, le 
chirurgien n'ayant qu'à fixer l a  technique e t  l a  meilleure "heure" de 
1 'intervention. 
Cette notion de "l'heure", e s t  une notion absoluement capitale, car tout 
au long de l a  vie, une succession de facteurs étrangers au handicap peu- 
vent modifier l a  correction de celui-ci : les premiers pas, l a  première 
scolarisation, les différents événements de l a  vie fami l ia le ,  les exigences 
d 'un  entourage scolaire, la puberté e t  tout ce qu'un adolescent peut 
investir dans un handicap. 

A chaque étape de l a  vie l a  demande e s t  différente. Elle e s t  également 
différente suivant qu'elle e s t  exprimée, so i t  par la famille, so i t  plus 
tard par une Pquipe médico-sociale, so i t  enfin par l e  garçon lui-même. Pour 
un  même handicap, pour l e  même garçon, l a  demande de ces différentes 
personnes pourra changer du tout au tout suivant l 'âge de celui-ci. 

L'évolution du chirurgien es t  donc passée d'une première phase de perspec- 
tive du handicap - phase facile où seule l a  technicité entrait  en ligne 
de compte - à une deuxième phase de perspective de personne, phase où 
sont apparues les difficultés, mais où fu t  ensuite constatée l'améliora- 
tion énorme des résultats. 



Difficul té ,  car croyant avoir résolu 3e prob1Sme di f f ic i le  de 1 'expression 
de l a  demande, i l  lui e s t  apparu que 1 'analyse de cette demande, é t a i t  
encore plus complexe. L'aide: de 1 'équipe de psychologues e t  du neuro- 
psychiatre e s t  vite apparue c o r n  indispensable pour éviter les  suites 
opératoires d i f f ic i les  déjà évoquées, encore mieux précisées dans les  
obser~ations cliniques rapprrtées au chapitre III, 

... e t  la situa- L'aide chirurgicale n'aura tle réussite que s i  e l l e  s ' inscr i t  dans l a  
tion id&ale. .. démarche d'un suje t  l ibéré (te ses fantasmes de destruction ou de réparation 

magique. Le chirurgien devra donc s'assurer du desir réel du sujet  e t  l e  
debarrasser de toute projection sur des t iers.  

- A ce propos, on peut c i t e r  l e  cas  de ce garçon de 14 ans qui 
voulai t  s e  f a i r e  ;mputer l a  main malfonnée au mment où il 
voulait  rompre avec sa mère. La demande pouvait ê t r e  raison- 
nablement acceptLo car l e s  deux rnoignons de doigts é ta ien t  
inu t i l i sab les  e t  gênants. Mais en f a i t ,  couper l a  main voulai t  
d i r e  couper l e s  ai;taches l e  r e l i a n t  à s a  mère. 

. . . de l'apprécia- 
tion des significa- 
tions mu1 t ip les  du 
handicap dans 
"1 'imaginaire" du 
sujet e t  de chacun 
des menbres de son 
entourage. 

Le handicap e t  sa demande dtr préparation peuvent également e t re  l e  'lieu 
de demande fmaginaire e t  syttbolique de réparation des conflits du suje t  
avec lui-même, cormie en témisigne 1 'exemple ci-dessous : 

- Un garçon présentant une hémiplégie cérébrale i n f a n t i l e  gauche 
nécessitant l e  port de chaussures orthopédiques, ava i t  de gros 
problèmes a f f e c t i f s ,  l ies à son handicap e t  à l 'éducation 
q u ' i l  avai t  reçue. Au stade de l a  cu lpab i l i t é ,  il recherchait 
des responsables e t  avai t  tendance à étendre l e  handicap à 
toute s a  personne. Il m i t  beaucoup d'espoir dans une interven- 
t ion  consistant simplement e n  une ténotomie du tendon d'Achille, 
disant  : "il faut tou t  recommencer à zéro, dans l a  vie  conme 
en calcul  ... quan3 ce problème se ra  résolu, mes problèmes 
d'arithmétique l e  seront peut-8tre aussi". 

C'est assez dire combien les suites opératoSres peuvent e t r e  parfois 
déroutantes. Tous les  chirurgiens l e  savent d 'ai l leurs lorsque l a  prépa- 
ration à 1 'intervention n'est pas bien fa i te .  

La plupart des interventions demandées e t  des réalisations chirurgicales 
des adolescents de III.E.M., ont é té  vécues par eux corne destinées à 
l e s  rendre tout à faSt norraux, alors que beaucoup reconnaissent que 
cela é t a i t  évidemment inpos!;ible. Le vécu post-opératoire peut donc ê t re  
vécu comme invalidant par rapport aux aspirations magiques qu' i ls  avaient 
investies . 
I l  faut y ajouter l a  réaction dépressive consécutive à l~mmobilisation 
post-opératoire e t  au Centre, à l a  non-participation aux travaux sur 
chantier, impossibles pendant les mois d'hospitalisation. 

11 en e s t  de même lorsqu'urie intervention chirurgicale ou l e  port d'un 
apparei 1 lage a réveil lé  chez 1 'adolescent ce handicap qu' i l  avait 
éventuellement bien intégrt:. Une nouvelle adaptation va ê t re  nécessaire 
e t  l ' intéressé va cacher 56 crainte en demandant que l'intervention a i t  
l ieu  le plus raptdement possible. L'immobilisation post-opératojre sera 



une période di f f ic i le ,  période nécessaire à l a  nouvelle intégration 
précitée, période dominée par la crainte que la croissance ne revienne 
compromettre tout l e  résultat obtenu. Le soutien de toute l'équipe 
éducative e s t  donc particulièrement important, e t  ce n'est qu'avec 
e l l e  que l'on pourra avoir les meilleurs résultats corne en témoignent 
les exemples suivants : 

- Garçon hémiplégique dont l e s  r é s u l t a t s  d'une intervention 
chirurgicale ont é t é  heureux à tous points de vue, notam- 
ment meilleure acceptation de lui-même, avec intégration 
dans son schéma corporel du handicap, ne mettant plus en 
cause l ' i n t é g r i t é  de s a  personne. 

- Adolescent présentant un raccourcissement d'un membre infé- 
r i eur  de 15 cm., t r è s  amélioré physiquement e t  moralement 
par une orthèse (bien que celle-ci f u t  assez complexe). 
Après échange d'information avec toute l 'équipe, demandera 
lui-même l'amputation de jambe, qui l u i  permettra de porter 
une prothèse esthétique e t  fonctionnellement excellente, 
avec un retentissement général favorable, l u i  permettant 
une meilleure affirmation de lui-même. 

- De A, pour un autre adolescent présentant une malforma- 
t ion  congénitale du membre in fé r ieur ,  à qui avai t  é t é  
conseillée l'amputation de l'avant-pied pour permettre un 
appareillage plus esthétique e t  qui n'a pas tardé à venir 
demander l'amputation au niveau de l a  jambe, pour avoir 
une prothèse parfai te .  La repr i se  des résu l ta t s  p o s i t i f s  
à l ' a t e l i e r  avec une meilleure organisation des perspec- 
t ives  de vie ,  sera sans aucun doute l i é e  à ce t te  amputa- 
t ion  qu ' i l  vivra comme un "sevrage" de tous ses  malheurs 
d'enfance. 

O L'AIDE TECHNIQUE CHIRURGICALE n'a donc de réussite que s i  e l l e  s ' i n sc r i t  
idéalement dans l a  démarche-d'un sujet  'libéré de ses fantesmes de destruc- 
t i  on ou de réparation niagique. Nais tous ces efforts  de'compréhension de 
1 a femande, alourdiront beaucoup 1 'entreprise e t  c 'est  pour cela qu '  i l  
faut une équipe bien soudée : parents - éducateurs - médecins - psychiatre 
psychologues.. . . . . . 
Mais alors, l e  chirurgien, après avoir dominé toute l 'entreprise théra- 
peutique ne risque-t-il pas à son tour de devenir dominé ? Le problème 
se  pose à lui de trouver sa place dans 1 'équipe thérapeutique sans 
oublier toute l'équipe thérapeutique qui l ' a  précédé durant la vie de 
l'adolescent avant l 'entrée de celui-ci au Centre. Il e s t ,  en ef fe t ,  très 
l i c i t e  qu'une famille désire continuer à fa i re  suivre son enfant, surtout 
au point de vue chirurgical e t  pour des conseils d'appareillage, par l e  
corps médical :?cal auquel e l l e  a jusqu'alors donné sa confiance, mais 
aussi auprès des travailleurs sociaux qui l 'ont  conseillée e t  aidée dans 
sa démarche. L'avis de cette équipe pré-existante peut donc entrer en 
ligne de compte. II arrivera même qu'elle so i t  imposée à 1 'équipe pluri- 
disciplinaire du Centre qui pourtant conservera une part de responsabi- 
l i t é  vis à vis de I'adoTescent, pendant les trois ou quatre années de 
son séjour. 



Un exemple i l l u s t r e  bien 7e poids qui peut peser de l 'extérieur sur 
l e  chirurgien : 

- Exemple d'un gar!;on ayant subi une amputation traumatique à 
l a  base des premier, deuxième e t  troisième métacarpiens de 
l a  main gauche. iiutour du p e t i t  fragment restant  du premier 
méta, il avai t  uii p e t i t  moignon cutané sensible e t  bien 
niobile. Les deux derniers doigts é ta ien t  intacts .  La Comis- 
sion d'orientation des I n f i r m e s ( l ) ,  par l ' intermédiaire de son 
assis tante  socia:le, avai t  présenté s a  candidature à l7I.E.M., 
à condition qu'une opération de greffe  osseuse e t  cutanée, 
pour augmenter uii peu l a  longueur du pouce, s o i t  réa l i sée  
sur  l e s  consei ls  d'un chirurgien interrogé. La soeur du 
garçon, qui en é t a i t  responsable, avai t  accepté e t  il e s t  
ren t ré  à l ' hôp i ta l  pour que l u i  s o i t  pratiquée c e t t e  interven- 
t ion logique, raisonnable. Le garçon lui-même n'avait r i e n  d i t ,  
mais l a  v e i l l e  du jour f ixé ,  il f i t  une t e l l e  "crise" qu ' i l  
f u t  décidé de surseoir à l ' in tervent ion.  Quand il fu t  calmé, 
l a  solut ion d'un essa i  sur  toutes l e s  machines des a t e l i e r s  
du Centre d'Appr(sntissage f u t  proposée, pour voir s i  l e  p e t i t  
moignon é t a i t  suff isant  pour l 'apprentissage d'électromécani- 
cien. L'essai f u t  t r è s  concluant puisque, en l a  présence du 
moniteur-chef-technique, il ne f u t  pas trouvé une seule posi- 
t ion  mettant l e  garçon dans l ' impossibi l i té  de f a i r e  l e  geste 
demandé. 
Un rapport f u t  donc adressé à l ' a ss i s tan te  sociale  qui répondit : 
"Je s u i s  obligée de repasser l e  dossier  à l a  Connnission d'orien- 
t a t i o n  des Infirmes, car l a  décision d'entrée à1'I.E.M. é t a i t  
subordonnee à c e t t e  opération jugée nécessaire". Les membres de 
l a  Conmission demanderont à connaître l e s  raisons pour lesquel les  
l e  garçon f u t  un mois à Berck, sans avoir subi l 'opérat ion à 
laquel le  il avai t  consenti, puisque sa  soeur l ' a  conduit à l a  
date  f ixée à l 'hôpi tal .  Heureusement, l a  C.O.I. donna son 
accord, e t  en t r o i s  ans, avec l e  rattrapage scolaire  habituel- 
lement nécessaire - puisqu'à 15 ans il n'avait pas son c e r t i -  
f i c a t  d'études - il f u t  reçu à son C.A.P. d'~lectrom6canicien. 

Dans un tout autre domaine, l e  risque devient menaçant lorsqu'il s'ag9t 
d'appareillages où i l  y a, non seulement intervention plus ou moins 
lourde des commissions d'appareillage e t  de l a  Sécurité Sociale, mais 
encore, e t  cela e s t  beaucoup plus grave, des fabricants eux-mêmes. 

Non seulement i l  e s t  d i f f ic i le ,  en dehors des centres spécialisés, de 
réaliser des prescv'fptions sortant, même très peu, des normes standards, 
mais on peut se  heurter à un  refus ou une prise de position systématique 
de l a  part de certains fabricants qui, aux dépens des prothèses à 
tirage mécanique des membres supérieurs, privilégient des prothèses 
électriques. 
Or, celles-ci, non seulemi!nt ne sont pas encore parfaitement fiables, 
mais encore deviennent inirtilisées e t  terminent dans un  placard, des que 
l a  panne, l a  plus minime soi t-el le,  en empêche 1 'ut i l isat ion par un malade 
isolé à la  campagne ou daris une vi l le ,  loin du centre de fabrication e t  
d'adaptation. 

(1)  Ancienne appellation de l 'actuelle C.C.T.D.R.E.P. 
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Ainsi peu à peu, va apparaître pour l e  chirurgien, l e  problème angoissant 
de savoir s i  l'intervention qu' i l  réalise, après analyse de tout ce qui 
précède, apportera bien une aide définitive e t  n'ajoutera pas u n  jour u n  
handicap supplémentaire au handicap qu'il avait voulu améliorer. 

E t  c 'est  pour mieux comprendre les réactions d'un adolescent dans certains 
lieux, avec certains t iers,  à certaines heures, e t  pour pouvoir répondre 
de la meilleure façon possible à la  demande, que le chirurgien s ' e s t  inté- 
ressé à cette étude du vécu par l'adolescent handicapé moteur e t  par son 
entourage, de 1 'orthèse, de la prothèse e t  de 1 'intervention chi rugicale. 

Il y a vu de manière três directe \a signification du handicap e t  des Aides 
techniques réclamées par les adolescents ; de ce f a i t  i l  a pu aider les 
autres intervenants à vivre chacun en ce qui concerne son mode d'interven- 
tion, ces significations de 1 'Aide technique. - 

X 

X X 

II - ASPECTS EXPLICITES ET LATENTS DU VECU DES AIDES TECHNIQUES, TELS QU'ILS SE 

DEGAGENT DU DISCOURS DES GARCONS 

Général i tés Nous avons jusque là laissé la parole aux adultes de 1'I.E.M. e t  perçu 
1 'impact qu'avaient sur eux-mêmes e t  sur leur pratique, le handicap des 
garçons e t  leur attitude à l'égard des Aides techniques proposées. 

11 s 'agi t  de donner ic i  la  parole aux garçons. 

Un guide d'entretien (Annexe VII) a é té  élaboré. Il a pu 6tre u t i l i sé  une 
première fois pour 1 'animation d'une réunion de groupe assemblant une 
douzaine de garçons. Puis douze entretiens individuels ont été prévus auprès 
de huit autres garçons (quatre du groupe précédant ayant désiré participer 
à un  entretien). Sur ces douze interviews, dix seulement ont pu  ê t re  enre- 
gistrées. L'analyse de contenu en a été réalisée à l ' a ide  d'une gr i l le  
présentée en Annexe VIII. 

Dans l'exposé qui va suivre, i l  s 'agi t  des résultats de l'analyse de con- 
tenu des réunions e t  des interviews. Afin de respecter l'anonymat des 
garçons, chacun e s t  désigné par u n  prénom différent du  sien, selon la 
gr i l le  suivante : 
Interview no 1 Vincent Interview no 6 Gérard 

I I  II II 2 Maurice " " 7 Roger 
t, " " 3 René I I  " " 8 Pascal 

1 " " 4 Marcel II " " 9Didier 
II 11 I I  5 Denis 8 " " 10 Serge. 

Chaque prise de parole de l'interviewer e s t  précédée des init iales DO ou 
G B ,  e t  chaque prise de parole du garçon es t  précédée d u  no  correspondant 
à son prénom. 



Le handicap : 1) En remarque générale à propos de ces interviews ind iv iduels  ou de 
un su je t  tabou.. . groupe, il convient de mentionner que l e  chercheur qui questionne 

a ins i  l e  garçon sur son vécu de 1 'aide technique, ne manque pas d '6 t re  
ressenti  par l u i  "corne un chirurgien", en quelque sorte, qui explo- 
r e r a i t  une région souffrante e t  à v i f .  
C'est une sor te  "d' 1 nter-vention" . 
D 'a i l l eu rs  un garçon s'en e s t  crûment. expl iqué en refusant de p a r t i -  
c ipe r  à ce t r a v a i l  : 

"Pa6 Q U ~ A X % ~ ~ ,  je dLcid déjà a66ez hmdicapé comme ça !If 

Une t e l l e  résistance es: &me accentuée, chez cer ta ins garçons, du f a i t  
du caractëre "tabou" de toute parole sur  l e  handicap. Ce "secret" (1) 
nous e s t  apparu corne une des caractér ist iques des fami l les - comne 
jad is  du c lan  - qui n'en veulent pas dévoi ler  l a  marque, l a  c i ca t r i ce ,  
l a  t a r e  ; i l  y a l à  une connotation avec l a  faute. Le chercheur p a r a i t  
a lo rs  comne dangereux di in^ l a  mesure où l e  f a i t  de f u i  p a r l e r  rev ien t  
à transgresser l a  l o i  ~ I J  secret à garder, vér i tab le l o i  de conservation 
du c lan  dans son équ i l i b re  intrasystémique. 

2) Une autre remarque générale e s t  que l e  garçon v i t  l es  in tervent ions à . . . qui  f a i t  p a r t i e  
de 1 'existence du propos de son handicap, comme i n s c r i t e s  dans une h i s t o i r e  "qui n ' a u r a i t  

pas d ' h i s t o i r e "  ! C'est à d i r e  q u ' i l  es t  d i f f i c i l e  de f a i r e  préciser sujet. .  . l ' i t i n é r a i r e  qui permet à un pa t ien t  d'aborder les moments de son 
h i s t o i r e  où il a souf fer t ,  a ins i  que ses proches. D 'a i l l eu rs ,  l e  plus 
souvent l a  naissance e s t  en cause, rarement l 'hérédi té ,  par fo is  un 
accident plus ou moins récent e t  une amnésie couvre l e  tout.  Aussi 
n 'est  ce qu'après une mise en confiance, qui toutefo is  exclut,  malgré 
l'apparence, toute a t t i t ude  quasi-thérapeutique, que l e  chercheur 
aborde un en t re t ien  approfondi, qui pa r fo is  j u s t i f i e r a  une su i te ,  
a i l leurs. .  . 

3) C'est a i n s i  que l ' o n  apprend alors. que c ' e s t  souvent 3 t ravers l a  
' * *  dans un parole des parents que sera véhiculée l a  première f o i s  l a  désignation: 
qu i  l e  l u i  révèle. " t u  es handicapé". C'est l e  moment c ruc ia l  de l a  révé la t ion  du handicap. 

"M7 : Si. on ebbaie de paiLeek un p e t i t  peu aeoJt.4 de tout  ce q d  ehf: 
d v é  du poirct de vue de vo&e handicap.. . comment ebt-ce- 
que ça a comm:nc& pou& V O U ~  ? 

3 : Je C ' a i  de mbbunce. 

3 : Quand je bu& né, jtbavai6 p a ~  que jfé*ala havuticapé, tnain ù 
dohce d'&the gnavld, mon pèke m'a : " 2 ' ~  bimdicapé !" - 
maih moi. je Ce ctioyaib pm, j '& dLt : "c'eht pas po66ibCe !". 
k e o ~  j'& éti voi t  mon docte& pehbonnel, Ce doctewr C.  et 
m'a dL t  : " c ' a t  vaai, t ' eh  handicapE, tes p a h W  & ont 
h&on". ALoha je me s d  & : " b i  je bUhb handicap&, mes 
carnanadu, *R6 vont me consid&&% comme un bimdicapê, comme un 
. i n v a d e  !". 4eoa iL me d,Lt : 'hon, .tu ~uneh.ub conhidéhé comme un 
aduRte" - Maintenunt men copuinh, quand me voient à LU 
gme de V . . . ,  .i& me sent : " t u  veux un coup de main" powt 
ponten ma vaC.i~ine, pmce que houvent je hUhb chairgé à .ta gahe". 

(1) c f .  supra p .  2 1  e t  p .  5 6  



"GB : €2 Xu en ab hepahee avec -ton pehe de ceLa ? 

4 : Cte&.t mon p&e qu i  rne L'a &, c ' a i  pah mon pehe que j e  L ' a i  
au, ainon j e  Re 5avai6 pan. 

GB : Comment ? 

4 : IR a ' a g c t  de &L&aa%on, daCs pad que tu ad un coup au 
ce>rueau... - J'& d4-t : "qukes2-ce que *+, ci& ?Il. . . c'etruX 
$O& j'ub2e d i  j la& pad .tombé d m  -te,$ pommes ! "c'e,$b-2t- 
dine que j e  v& kesbett. .tauXe ma vie  comme ça ?" "Tu boktenas 
t o u j o ~ r d  un peui1 qut.U mm'a dit . 

René, par ai l leurs,  précise bien, que pendant tout u n  temps " i l  ne l e  
savait pas". I l  ne devient "handicapé" que quand l a  parole du père, confir- 
m& par celle du docteur appelé à la  rescousse, s'impose. 

La révélation e s t  reçue avec effroi : "c 'est  pas possible", comme chez 
Marcel qui sursaute : "qu'est-ce que t u  dis ?" e t  qui e s t  prêt à s'éva- 
noui r. 
I l  questionne e t  sa question porte sur ce qui lui parait l e  plus dramati- 
que : 1 'aspect irréversible : "rester toute ma vie comme ça !". Quelque 
chose d'irréparable e s t  survenu qui le rend "comme ça", c'est-à-dire comme 
quelqu'un de vivant, mais porteur en meme temps de quelque chose de mort 
au sens de non évolutif, figé. 
Le père tente de donner sens à ce "comme ça" en répondant : " t u  boiteras 
toujours un  peu". 
I l  sera donc toujours "boiteux'' e t  ceci renvoie, comme le terme "handicap", 
à différents niveaux de significations : 
- l e  boiteux, c 'es t  celui qui n'est pas d'aplomb sur ses pieds. 
- ce qul. symboliquement f a i t  penser à quelqu'un qui e s t  bancal, branlant, 

qui manque d'équilibre, de solidité,  qui e s t  mal f a i t ,  mal fichu. 
- boiteux, c 'es t  encore ce qui présente une irrégularité. 

Ces différentes significations nous donnent à entendre ce que d i t  l e  père : 
"tu sais que t u  as reçu un  coup au cerveau", non seulement comme un trau- 
matisme organique, mais plus globalement comme un mauvais coup dont e s t  
marqué de manière définitive son psychisme e t  donc fui tout entier ,  comme 
sujet. 

René réagit à la  révélation en cherchant à se s i tuer  par rapport au regard 
des camarades : "mes camarades vont me considérer comme un handicapé, un 
invalide" e t  dlemblëe, ce regard des autres apporte une connotation nou- 
velle au handicap, celle d'"invaliditén (pas capable de travail, d'exercice, 
pas valable). 

l a  révélation du handicap ne fonctionne donc pas comme une simple infor- 
mation sur un défici t  moteur. C'est une révélation beaucoup plus globate 
qui concerne l e  sujet  tout entier e t  par laquelle, de manière dramatique, 
i l  e s t  amené à prendre conscience de lu i ,  comme quelqu'un de different des 
autres, marqué d'une limitation irréparable, irréversible. 

Le père de René a beau le rassurer : "tu seras considéré comme u n  adulte", 
lui se  voit comme n'étant plus capable de porter seul ses bagages. 



Aides Techniques e t  Le vécu de l 'A ide Technique f a i t  i n t e r v e n i r  toute l ' h i s t o i r e  du su je t  
h i s t o i r e  du su je t  e t  en p a r t i c u l i e r  ses prl?mières "séparations", ses premières sensations 
vécues dans un même de "pertes", mais aussi ses premières re la t ions  avec les médecins e t  
dest in  imposé au avec les  i n s t i t u t f o n s  soignantes. S i  ces parcours ont  l e  plus souvent 
su.iet Dar 1 'entou- été jalonnés d'accompagn~~ments psycho-affect i fs sat is fa isants ,  dans 

cer ta ins cas i l s  furent  iatrogènes, ajoutant à l ' a t t e i n t e  i n i t i a l e  un 
handicap supplémentairt? dans une même souffrance ; on ne peut plus a l o r s  
d is t inguer  dans l e  temps, dans l'espace, l e s  interventions, les  dépla- 
cements, les images d ' i d e n t i f i c a t i o n  : l e  su je t  e s t  objet. C'est une 
s i t u a t i o n  extrême,mais non exceptionnel le.  

Ce qui e s t  constant c 'es t  un vécu t rès  ré fé ré  à l ' h i s t o i r e  du handicap, 
h i s t o l r e  qui  se caractér ise par un roman f a m i l i a l  à propos de l'évènement 
i n i t i a l  de mises à 1 'écart,  ou plus exactement des mises à part,  e t  qui 
s ' é t a b l i t  à t ravers l a  parole des parents, l e s  "changements de l ieu" ,  
l es  premiers trai tements médicaux. 

Les Aides Techniques (A.T. ) au l i e u  d'atténuer l e s  conséquences du 
handicap, c o r n  c ' e s t  l e u r  visée exp l i c i te ,  ont, dans un premier temps 
pour e f f e t  de s t ructurer ,  chez l e s  garçons, une représentation de l u i -  
même en t a n t  que s u j e t  handicapé, avec t o u t  ce que ce la peut véhiculer 
corne mirage de ravage, d ' i n v a l i d i t é ,  d'exclusion, vo i re  même dans un 
1 angage emprunté à l a  psychanalyse, de cast rat ion.  

Ce n ' e s t  que dans un second temps après l a  puberté, qu'une s t ruc tu ra t ion  
harmonieuse pourra in tégre r  l e  handicap dans une personnalité, où sont 
mis en place l 'apprentissage, l e  passé dramatique, les  rapports aux 
médecins e t  aux appareils. 

C'est ce que nous disent ?es garçons dans les  l i gnes  qu i  suivent. 
Le moment de l a  première scolar isat ion, comme une première étape de 
mise à par t .  

" 6 : A L'écoLe maten.neiXe, .& avaient dinc~L;té un peu avec mes pa- 
hem% au débuk e* p h  aph?. . . eh ben j ' d  pLus eu Le &.LX 
d 'y  aUe& quoi ! P m e  qu'& m'o& c l k t  que dand COUJL, *e 
y avait de6 valndes at  pu& quand on ut handicapé, c ' u t  
gênant s ' i l  amive un accident dam La tout,  il &auX qut& 
do&& kou jow d&èhe nous ! danc ont pas vodu  pmndhe 
de hidquab ! 

MZ : Ah dtaccoad ! il2 M g d e n t  que ... 
6 : S'A%, &v& un accident d m  La CO&. . . xîztandin qu'au CenXne 

d'Amie~zs, on éA& buhveieeé ; .LX ij av& de6 éd&ew dan6 
La corn qLM. noLa brnvUaien t . "  

" 5 : Ek jt-t2rouve con aunnl, c' e ~ t  pah exempLe qwrnd on ver& Ltwt  
danh une écote nomuKe, que &A diheclhicu 20u.f ça, *ed veulent 
pub d'un handictzpé, ça j'comphendn pan, j'LJuuve que c ' e s t  w d i -  
e d e .  Pmce que, moi j' v o h  d u  do& quand j ' v o y d  UE 



handicapé ben.. . Ce es t  pet&-ethe hmdicapé de ses membheb.. . 
ma& AR esZ pettt-Etne ptua InXefXLgent qu'un authe. ! Qu'on 
hedude un hanâicapé d m  une école, c ' e s t  hi&cLLee ! 

DD : E t  qu'est-ce qu'on dom& comme hahon powr l e s  % d u d a  ? 

5 : Ben... mo* souvent on me donnait deh ... den Nubons de ... 
corne quoi.. . on me don8aL-t : "O&, n i  de va dans l ' écute, AR 
va &ébucherr, on peut pua phemihe un han&capé dans une école, 
ça && d a  dei couhn tout  ça ! Lt va jamais 
pouvain sLMvae !" $QUA de4 &uriucd comme ça QUOI ! c'ent 
hu;lic&e. " 

Une première expérience d'exclusion, de re je t ,  e s t  vécue à ce moment e t  l e  
garçon qui se vivait jusqu'alors "comme les autres", e s t  amené à se perce- 
voir différent, à porter attention à ce q u i ,  dans son corps, e s t  pour les 
autres, signe qu'il n'est pas comme tout l e  monde, qu'il a un  "handicap". 

De l a  part des camarades, c 'es t  parfois avec brutali té que l a  perception 
du handicap e s t  exprimée. Plusieurs témoignent des quolibets qui leur sont, 
à cette époque, adressés : Etre t r a i t é  de "canard boiteux", ê t r e  regardé 
"corne un chien", sont des expressions fréquemment employées pour décrire 
les réactions de rejet  des camarades : 

"Gi3 : Est-ce q&&tu peux m'exp!..iqum, ent-ce que t u  t e  h a p p d e e d  qui 
est-ce q u i  t ' a  d i t  que t u  alLa.& ethe handicapé comme ça ? 

9 : On ne me llav*auRent: pua &, on me .t'a caché un peu. Envm 
me4 patents, ça alL&, m a  gmd-l-p.kents auasi ; l a  d a W e  
ça alL&, mais fi où je me nuxb hendu compte !ut? j ' é t a A  dans 
ee,t e;tcLt l à ,  cf ent quand la  copain^ me .tm&ment de l'bute 
handicapé" - de " n d e  boiteux". 

OD : E t  & avaid yuel Ûge d c&e époque ? 

9 : Qatrc-elhq ans. .." 
Binsi, à travers l e  regard e t  la parole des enseignants e t  des camarades, 
un glissement s'effectue : l e  garçon qui a un handicap devient un sujet  
handicapé avec toutes les connotations invalidantes e t  rejetantes dont 
les quolibets qu'on lui adresse sont porteurs. 

Renforcement de fa perception de soi comme handicapé, à travers les pre- 
mières prises encharge médicales dans des insti tutions spécialisées. 

En  &me temps qu'est découverte l'impossiblité d 'être intégré au groupe 
scolaire e t  l a  nécessité d 'être placé en établissements spéciatisés, c 'es t  
l a  poursuite des soins médicaux : nouveaux examens, nouvelles interventions 
e t  rééducations. 
A travers cette "médicalisation" du handicap, se renforce l a  perception de 
soi comme "handicapé". 



Un aspect spécifique des premières aides techniques e s t  qu 'e l les  sont 
vécues dans l e  cadre d'une i n s t i t u t i o n ,  d 'un centre, dans l a  compagnie 
d'autres su jets  handicapés. Il s'y  const i tue une perception de soi, comne 
membre de ce groupe d'handicapés, ob je t  de soins de notbreux spécial istes. 
Souvent l e  garçon ne se désigne pas dans ce q u ' i l  y a de personnel e t  
d ' a c t i f ,  (JE), mais dans ce qui l e  rend comun aux autres (ON) e t  ob je t  
pass i f  de soins qui 1 u i  sont administrés activement par "ILS". 
C'est donc à un effacement du su jet ,  corne personne s ingul ière e t  su je t  
a c t i f  de son devenir, qu'on assite. 
Le gaqon dev-ient un corps l i v r é  à 1 ' a c t i v i t é  des autres. 

" 6 : Puce que.. . en phetnieh j ' a i  eté à Annappa.. . A n y p p v ,  
j ' W  tou t  ~leZLt... do126 que c ' u t  B - b a  que j ' a  com- 
mencé à marrche.k, patrce que c ' u t  &-ba  que j ' a i  eu mon 
a p p u d ,  e* ri& je n& pub, & ont comencé à m'opéhui, 
.tout ça.. . v0.b 7 am. .  . et punb-fin m'ont mis un cozhe* t ou t  
ça et comme çc: al.&& auph& du dooteuh quoi.. . me t ' o n t  
enlevé et PA. apha Ced ont enlevé L ' a p p m i l  dëTa  jumbe 
d/roae, e* muk&nantqUe je bunb ici, 3 ont décidé de m- 
mett>re t e  co.il~e.t. 

6 : je 6& hentrrii à L'1.E.M.. . . je 6& k a t é  un moh a-ban.  

6 : oui 

W : En obbehv&oiz, en... 

6 : O&, en obnzhvation et aphèb je 6LM6 60hd%, & m'ont L d b é  
no&. E t  aptè6, j ' a i  corzünué à AmLea. e* p& je AULA vem 
LÀ apèb  . . . 

6 : &t av& un médecin ; un médecin qui nloccup& pehbonnae- 
ment de noDa cab. T t  venait à tlin&ihmeh.ie et puid on GakLt 
phio POUR. &en. Le v o h  à La v&&. c ' W  mahyuédwr une 
~ e U e .  E t  punb on a L h i t  Le voh . .  . ie m g W  h i  no& 
h d c a p  ie b ' c u n ~ o k a d  à chaque d o h .  

W : Donc, ça v e d :  d i t e  q u ' a  mgatlddt von jumba ? 

6 : oui. 

W : O u i ,  dohb cc., ça a daté pendant qudqueb moM, e* donc à ce 
moment LÀ, -dit: a décidé ? 

6 : de pomkh un a p p a h a . .  . E t  mcme pendant que j'avaid mon appa- 
h d ,  2 pac,ain encone d a  uALteh ! fi auai2 d a  v h i . t a  
f~éguLLèm.  . . " 

- 

"W : E t  qute.bt-ce qu 'e l le  au& vo.tte main ? 

2 : Ben.. . elLe i i t d  t o u j o m  comme ça,  oh^ & me L'oni t e -  
daennée e t  piLin.  . . & m'ont h Le pouce comme ça ! ". 



Dans l e  cas des garçons les  plus handicapés, l e  processus se double d'une 
grande m o b i l i t é  dans l e s  l i e u x  de placement. Le garqon qui e s t  b a l l o t é  de 
centre en centre e t  ?es termes u t i l i s é s  pour l e  d i r e  évoquent par fo is  l e  
handicapé comme un paquet encombrant qu i  e s t  déplacé d ' i n s t i t u t i o n  en ins- 
t i t u t i o n ,  sans qu'on sache vraiment qu'en f a i r e  : 

5 : j l& été avec den.. . j 'a i  d'abohd etd dans den hôpitdux, j 'ai  
été  a P M ,  j'd &té à BouviUe...'* 

"GB : E t  ça 6ai.t combien de temp que .tu t ~ c  i c i  ? 

8 : Ca va &.&e pewt-&te un bon deux ans.. . deux am c2t demi à 
peu pnèn * 

GB : E t  avant, tu tu où ? 

8 : A v W .  .. en&& j 'a i  6ai.t ptmieuhb centh.a avant de venitL i c i ,  
j1&taid à J u t a  F m q .  

GB : C f  e s t  quoi Juten Fw ? 

8 : C ' u t  une Eco& powc apphendhe.. . p o ~ r  nom mettrte en houte 
pouh atXhapeh de ndmd ça. .. et aubni La hééduc&on ; 
un c e m e  de nééducdüan, mah on nlapp/ren& pan de mSitieh 
Là- ban. 

GB : Tu an dLt que t u  ab da& ptmieum centha ; Xu peux me dihe 
un pe2L.t peu ta centtlu que t u  an ~~ v m  qud  âge t u  
Len an ~a-kth ? 

8 : En&&.. . pLubieukA centna.. . engn je vais voub dine. . . Ou& 
cca2.a que j 'ai  $ a i t  ..." 

C'est Marcel qui évoque l e  plus ce t  aspect dramatique des déplacements de 
centre en centre, dans tous les  coins de France, dans des i n s t i t u t i o n s  
par fo is  t o u t  à f a i t  inappropriées à ce q u ' i l  demande : 

"GB : Tu peux me dihe L a  diddéhentn cenvLen où t u  an é t é  ? 

4 : Ca va &e d u h  ! g'e pux en un : a BouvLLte ; j 'y a i  &té 
de 5 à 7 w, aphèn jlaX eté un an à La V W  N o m d e  et aph& 
j 'a i  bubi une o p E d o n  à Héeio.. . 

GB : La p & d è h e  opéhaüon dont t u  (LJ p d é ,  .tu peux.. . 
4 : La phemiëhe.. . clé*& d m  un ceiztrre ü c6ké de MahvejnB. Un 

peu de . . . un peu d'atelien c2t un peu de bpo/Lt.. . 
GB : Tolu: à L'heuha, ku ad dLX qu'à puat2.h de 5 aMn, i X  y a eu Behck 

q a au La V U a  Nomnde et aphè& La Lozèhe.. . 



4 : C ' W  de,  b0eUhb Là-bub eX quand UA ont vu que j ' a v d  de 
l1&tUigence dam Le &ne, Li2 o d  pub vodu  me g d a .  

4 : Non, pas toui  ale 6LLiXe. J'ai &té à Saint-Eubxizche en Nofunandie. 
Un an banh 6aihe ! E t  aphè6, on a bu q u ' a  y au& un 
centhe et aphèd La phéadminbion, je b u h  he&é t f l  34 e* 
maintenant je o uh boha2n.t". 

Il s ' a g i t  l à  de cas extrêma!~. Plus fréquemment, l e s  so ins  on t  p u  ê t r e  
f ou rn i s  en un même l i e u ,  aiiquel l e  garçon s ' e s t  i n tég ré ,  s o i t  q u ' i l  
s ' ag i sse  d 'un  cent re  s p é c i i i l i s é  où il a sé journé longtemps, s o i t  même 
q u ' i l  a i t  pu, en dehors des phases d ' h o s p i t a l i s a t i o n ,  r e s t e r  i n t é g r é  à un 
groupe s c o l a i r e  "normal". Mais dans ce cas, i l s  sou l ignent  l e  contexte 
de r e t a r d  s c o l a i r e  impor ta i i t  q u ' i l s  a t t r i b u e n t  au f a i t  qu'on s ' e s t  insuf-  
fisamment occupé de l e u r s  d i f f i c u l t é s  sco la i res .  

L ' o r i g i n e  du 
handicap e s t  vécu Ce qu i  f rappe dans l a  paro'le des garçons c ' e s t  l'abondance des évènements 
dans un double de l e u r  v i e  q u ' i l s  on t  à évoquer sous l ' a n g l e  de l a  médica l isa t ion .  I l s  
r e g i s t r e  organi-  déc r i ven t  l e  p lus  souvent (ce qu i  s ' e s t  passé pour eux, connne s i  l e u r  
que e t  a f f e c t i f  handicap, l e s  dommages corpore ls  q u ' i l s  o n t  subis,  r e l e v a i e n t  essen t i e l -  

lement des médecins ou du (personnel médical, donc corne s ' i l  s ' a g i s s a i t  
essent ie l lement  de réparer  l a  "machine co rpo re l l e " .  

On e s t  a i n s i  amené à consta ter  que l a  p r i s e  en charge exclusivement 
médicale du handicap, tend à ramener sa s i g n i f i c a t i o n  à quelque chose de 
purement somatique, mécanique e t  pa r  conséquent à scotomiser t ou te  l a  
dimension des l i e n s  en t re  l e  corps handicapé e t  l e s  évènements r e l a t i o n -  
n e l s  dans lesque ls  s ' o r i g i n e  l e  handicap. 

E t  cependant, quand i l s  p a r l e n t  de l e u r  handicap e t  de son o r i q i ne ,  l e s  
garçons déc r i ven t  souvent l e s  deux dimensions : 

- Un évènement corpore l ,  un "traumatisme". 

- Un évènement q u i  s ' i n s c r i t  dans un c e r t a i n  contex te  r e l a t i o n n e l  

Les en t re t i ens  fourn issent  de nonbreuses i l l u s t r a t i o n s  de c e t t e  double 
dimension du traumatisme à 1 ' o r i g i n e  du handicap, organique mais aussi 
a f f e c t i v e .  

C ' e s t  à l a  s u i t e  d'une chute dans l ' e s c a l i e r ,  a l o r s  q u ' i l  é t a i t  p lacé 
chez sa grand-mère, que Miiurice e s t  handicapé. Le contex te  a f f e c t i f  dans 
l eque l  s ' i n s c r i t  c e t t e  chute, n ' e s t  sûrement pas sans s i g n i f i c a t i o n ,  mais 
Maurice répugne à llabordc!r, n 'ayant  jamais cherché à comprendre "ce qu i  
1 u i  é t a i t  exactement a r r i  \ré". 

2 : Je b u h  tombé et p u h  j ' a i  eu un caXLot de bang bloqué 
d w u 3 c e  L ' o h c U e  h o d e  & ça a phodLLiX une hémiplégie 
dachLe du cÔ;té h o 2 .  

ûû : Une hémiptégi~~ @ide ? 



W : Ca veu.2 dVre quoi powr wouh ? 

2 : Tou& la &dace h i t e .  
Pû : Qiii e*ai;t pa>raeybEe ? 

2 : oui,, 

W : E t  la main eg&ment ? 

2 : La main e* toi& t e  cûté dhoa.  
W : Tou* l e  cÔXé &o.& La main eX l a  jambe a s i  ? 

2 : ow. 
Pû : C ' a t  à 3 anh 7/2 que c ' e s t  a.%tXvé, comment a t - c e  que ça 

 ut p n é  ? 

2 : Je AL& tombé des a c U e ~  et p d . .  . 
Vil : Vo~6 &%ez chez voun ? 

2 : non, chez men gnm&-pmenM. 
DU : E t  do/t6 vouh W e z  ghUnpé. danh Len eb&/t6 ? 

2 : ça je po& p t u  vouh &e, je ne m'en mpp& Nub. 
W : Uonc chez von gmnd-pazentn, el vous avez ~~ une chute ? 

E t  d o % ,  à ce momeat-Là, vouh avez été dai26 " t u  pomma" ? 

2 : Ah ça, je ne poumain vous dine.. . 
Vil : Voun ne voun mppeEez pL~6 du &UA ? 

2 : Ah pLuli du t0u.t ! je t 'ai su quand j leXUb pLud vieux que 
j' é ta i6  tombé decl a ca l i eU ,  main acLVrement. . . je ne me 
mppdk p h  de &en. 

VV : E t  qLLi u t - c e  q u i  vous en a un puX.2 peu paheé de ce t  accident ? 

2 : 3 ' en  ai. entendu pa>Leez chez moi entnc? men pdheVttd, a&ement 
j ' a i  jamaig chefiché à compmndtre ce q d  mté.taLt &vL 
exacitement" . 

Est-ce coïncidence ? La chute de Maurice se si tue â un  moment où l a  mère 
attend l e  bébé qui 1 u i  fera suite dans la f ra t r ie .  

On retrouve chez Marcel le thème de l a  diff iculté à parler de l'évènement 
qui e s t  à 1 'origine du handicap : 

llGB : A phopon du handicap den deux jamben, eclQce que t u  poumais 
nous dhe corne& ça n'c5t  w n é  ? 

4 : C'est un coup au cenveau, à La nahnance. 
GB : TU peux hépétea ? 

4 : On n'en e s t  apefqii c inq an4 apkèb QX c2taait tXop Xatld ! 

GB : EnCce que 2% peux nou6 dine cameni: on n'en e s t  npexçu à 
l 'âge de 5 a ~ n  ? 



4 : Pance que je vcmibbuh mes bibehon6 et c e u t  .eà qu'& d'en 
do& apezfu ! Z'e un pématwré : je 6& venu au monde 
à 7 moh, jlétcGA en couveur\e, je l ( & a i ~  1 kg. 700 quand je 
c)& venu au rnclnde.. . 

GB : O&, fi ab d i 2  que t on  handicap é W  dû à un coup que tu ad 
eu à h nuhdau~ce, a6t-ce que t u  en b u h  un peu pLub ? 

4 : La ~ e m e  a voui:u me dohtin et ma mmetLe WOU pab. E t  cinq alzb 
ap~Pn, jlav& le6 n a &  d a  j m b a  q& doncüoizdepzt p f d .  
Po~lquoi ? Je ne peux pab voub en &e telXement plu4 ! e* en 
généhd c'a62 t i a  mauuuh n o u v e n h  et j'aime pab h o p  L a  
abohda, et ej'c?st Rou jow  d m  à expEquen ei ppow len abozdetr 
ce n'edt pad toujo im l(a&e !" . 

La formule "coup au cerveaii" condense avec vigueur, les doubles registres 
organiques e t  affectifs  du traumatisme, comme e s t  particul ièrement 
vigoureuse l a  formule par 'laquelle i l  explicite l e  confli t  dans lequel 
i l  s ' e s t  trouvé pris à l a  naissance. 

On ne peut manquer de rele'ter l e  l ien  de cause à effe t  qui e s t  établi par 
Marcel entre l ' inhibit ion de sa mère à l e  mettre au monde e t  l ' inhibit ion 
motrice de ses jambes, e t  ion ne saurait mieux i l l u s t r e r  1 'extrëme in t r i -  
cation de l'organique e t  di? l ' a f fec t i f .  Certes Marcel souffre d 'at teinte 
défici taire motrice dont 1s cause e s t  neurologîque, mais sa parole nous 
indique aussi qu' i l  e s t  pris dans les pulsions mortifères d'une mère qui 
n'est pas parvenue à l e  mettre au monde vraiment ; sa prématurité, le  
re je t  de ses biberons, sont d'autres indices qu' i l  nous fournit dans ce 
registre. 
Corn on comprend Marcel quand if nous d i t  que ce n 'est  pas toujours 
facile à expliquer ! 

On retrouve chez Gérard l e  thème de l a  naissance di f f ic i le  e t  l e  l ien de 
cause à effe t ,  entre cet évènement e t  l e  handicap. Ici aussi les termes 
employés sont évocateurs du  double registre, organique e t  af fec t i f ,  comme 
ceux qu' i l  emploie pour parler de sa rééducation : "Pendant huit ans, j ' a i  
f a i t  de l a  kinésithérapeute". 

"M1 : O&, et l 'oiugine de ça, c 'ed t  quoi ? ça pnovient de quoi ? 

pD : C ' a R  de naidnance ? pahce que voub avez eu une Yd4bUnce 
&l(ai&e ? 

6 : . . . oui, ma mete e&e a accouché pan un diège, d o M  c'en2 me6 
jambe6 quL. oM: p u  20&, j'bUM pdbé à l l e n v m .  C ' e s t  ~3 
jambe6 qui ont pmh ! a & o ~  jj 'ai m c h é  n a  Ra pointe des 
p i e h  de6 la vaibnance et plLin a p h è ~ ,  & m'ont envoyé ciam 
une EcoLe d'ha.ndicaphb, j e a i  pohté den apyxv~eL-9 et: p d  j ' a i  
A&w.L h h i n a a é t t a p e d e ,  et ptLM quand je d a &  do& je me 
su& z&ouvé i c i  et j l a i  pfub eu besoin de pohtez t1a~p&eAR ; 
mon handicap i ~ t  phesque temin. Morin pendant 8 ana, j a i  
de ad &nédatét(apeLLte !". 



WZchel i.uûqw? d'un@ rnanS2.w saisissante l'origine de sa poiiomgtéliée : 

"ZID : û*acco&, pmce que Re hmdicap c l W  g a a& tang.tenp.s ? 

5 : Ah ctudin, dr&ohd, jtauLXh mème wz an m o i  &OM +,  . 
Y1ava& 6 ou 7 MO& e;t pi& j'?& ù % m a ,  f2.t p& j f u i  
m p é  l e  mt&obe & puii9 j'ac eu Xa pogo. 

uD : M cownwzt enX-ce que cted.t &vë ça ù ka NUL I 
5 : Ben.. . mon pi?& GO&,-j8eX& avec n ~ r  de&-&aeun- e2 

p d  etXe. c o u  awt a*.c Nage et pi& mon pette i l  COL&& 
apaè~, moL j' M d  ~ r t n  Le c5.S de &a peage, a fa  m, ed m~ 
dnèm, à c6.E dua. .&a gage. Tk a && utte chuRe, moi je &u*a 
tombC d a  t'eau, man dti&e a es2 tumbé BWL Re &abRe et moi 
j ' l u  m%mpë wze .tzt;lse qüo-t. !  CO^ ttvl &, et pu& j ' a i  ai 
ke ~ c t t o b e .  I'étatn. ~CQI uac&ê en ce &mp& t a  ! . . , e3ant UM nucmbe -comme & do&& t e  d&dLt- au Rn v ~ ,  
;'ni@ pad . , , c* e&t  wze noMe de n&cnobs quiL be &v&e en &o.& 
pîuz&ed, t l ' edkà-Ue,  nakt da 2 a e  q& v a  daab l a  jmibe garrcke, 
Ce cunpn d m  jade dhoi-te, ct rjUAd  te^ p z t t ~  tlai24 Le 
+eu Efit 2ii ça hebX~., an e6t  patideysé  ouX Xe. &a vLe ! 
M u a  ma&, Ce ntlcnrrbe tetest &éult.C dam t a  jambe: gauche, Lt 
n ' e n t  t a u t  nemin d m  &rr jambe gauche, ca a wth d a ~  Ba 
jambe gauche. 

5 : C i a i  ts kcnobe qu'on avde ,  eul ava&nKt:, L t  pique &a eotavrr~e 
ven;t@b&e e.t ie ne divAe en .&oh6 pu.%tiair, 

Toujours le double reglstre : certes, f 'action infectieuse es t  6vogu&, 
mais en des termes qui articulent une chute dans l a  s r  (mère) e t  l 'incor- 
poratioa d'un mauvais abjet destructeur, situant donc le handtcap, corne 
quelque chose qui se joue auss7 dans fer liens affecttfs entre Michel e t  
sa mère, tandis que l e  pêre es t  totalement exclu du  diçcaurs. 

Le secret ou le 
refoulement d 'un  L'exoloration au cours des entretiens du vécu des aides techniques a été 
vécu dramatique rendues difficile du fa i t  de l a  répression, voire du wfoulement. des 

sauvenirs concernant ce Vécu pénible pour les garçons interview8s. 

Le refoulement Ce rpfoulenrent se manifes@ de diverses manières dans les entretiens, en 
particulier : 
a )  par l 'absence de souvenirs, 
bf  par le refus de les évoquer : "pwvid ie $ai.& dubia i*.'opénnrtCon, U 

da 6ailf.e eA E' en pv~E0~26 pl& ", 
. . . par béné- c) par une expression du vécu caractértsée par des dénégations q u i  tentent 
gsttion, . . de nier te vécu de souffrance : 



2 : j'daid pa6.. . 
MI : C ' u t  pénibLe ? 

2 : Oh non ce n ' a b  pa6 pénibLe, quand Ce 6auA l e  dcWre, 6au;t Le 
6 h e  ! e t  aphèb on n'en pahee @UA.. ." 

5 : Ben ... SlLENCE 
On m'a pas &op d a - 3  nul n i  hien. Je .!'dem même pM d'abohd !" 

''GE : Tu a6 &A toi& à E'heuhe que t u  a6 é t é  &?A A O U W ~ ~ ~  Ù 
L ' h ô w ,  pdaiewca &a& même, à une c W n e  époque, est-ce 
que .tu peux &.e powujuoi, e t  ce qu'on g 6ainai-t &-ba6 à 
E'hôpiaX ? 

9 : J'na*d pLu4.. . de & hééducaLion, je n 'y  &@Raid pas à 
L'hôpAXae.. . 

GB : Tu n'g aeh*ais p u ,  .tu 6 ~ 7 ~ k x . A  de La aééducatCon eX tu &e-- ... 

GB : E t  qu 'ehkce  que .tu y 6ai.ha.i~ pu.% exmpLe pendant ce temw là ? 

W : E t  qu'eht-te que en penbed, q u ' a t - c e  que t u  en a6 penhé ? 

On notera au passage que CI? refoulement des souvenirs ne concerne pas 
seulement les aides techniques, i l  affecte aussi tout l e  passé douloureux 
du sujet  conne en témoigne cette séquence de 1 'entretien avec Maurice : 

"UV : Voo pments vaun ont te& à quek âge ? 

2 : Oh j ' n e ~ ~ a h  peu6 v o u  &e, je ne m'en w p & e  du .tacLt. 
MI : EZ voua avez donc Été @acé pendant un moment ? 

2 : Au moii26 pendant un an. 

Uû : VOUA vou6 w nouvenez de ceMe pétLiade-Li? ? 

2 : OlLi 

MI  : E t  cornent en$:-te que v u u  viviez  ce t te  nMuation d'&e placé 
chez cette .tante ? 

2 : Ben, j'en ai que de b o ~  60uveYLiILd. 



MI : Ded bons bouvwim ? 

2 :  O u a h ,  o d .  

ûU : U e n  que voub doqez éc&é de vohe ~~e ? 

2 :  0 4 .  

MI : C1é.t& di t j&ide ça, OU.. .? 

2 : Non.. . ben j1  y pensain pm à lriîgc que jlavu&. 

m : C f & t a i x  VeM... ? 

2  : O h  j ' b d  pad, ça &ait déjà tongzempb que.. ." 
Le processus de refoulement des souvenirs associés aux interventions, se 
double fréquerrnnent d'un retour  du refoulé au cours de l 'ent ret ien.  Ce 
processus es t  part icul iërement frappant chez Roger qu i  a subi dans sa v ie  
beaucoup d'opérations e t  qui e s t  actuellement a t t e i n t  d'une phobie dont 
l e  thème angoissant es t  qu'on vienne l e  chercher sans l e  prévenir préc i -  
sément pour 1 'opérer : 

"? : C ' u t  ça que moi j f u i  pem, qu'on tjubbe.. . qu'on ne me phé- 
vienne pad , qu'on m' emmene comme CU". 

.. . par la  banal i-  Quand il évoque au cours de 1 'ent ret ien l e s  opérations q u ' i l  a subies, 
sa t ion  des fai ts. .  . 1 'ent ret ien e s t  de l a  plus grande banal i té, car il n'a r i e n  à d i r e  que : 

"ça c 'es t  t rès  b ien  passé" : 
"PD : VoctcLe de.mLèhe opém.tLon, clé&A U y a un an et demi ? 

? : O u i .  

DD : Voub n f W e z  pa6 encatle i& ? 

? : Non, non. 

M, : Vau etîez où à ce momeutt & ? 

? : Chez moi. 

M) : E t  où ebt-ce que voub avez é t é  opéné ? 

7 : A mon hÔpxXae ckez m o i .  
M) : O u i ,  et cornent est-ce que ça n'est  pa6é c&e op&/tation ? 

7 : Bien. 

# : Ca 6'eb.t bien pabbE ? 

7 : OuaLb. 

PD : Vouh n'avez pub noutjdeni: beaucuup ? 

? : Non. 

M) : Voub n'aviez p u  pem ? 

7 : Ben non... pance que jlav& S é  pkêvenu ..." 
L'opérat ion e s t  donc parlëe l à ,  comme déchargée de toute angoisse. 
O r ,  11 se f a i t  qu'un peu plus l o i n ,  1 ' interviewer demande à Roger, s ' i l  
a d'autres choses à exprimer. Celui-ci ,  percevant ce t te  i n v i t a t i o n  corne 
une in t rus ion,  manifeste soudain une v ive angoisse e t  i n t e r p e l l e  I ' i n t e r -  
viewer pour s 'assurer qu'on ne va pas l 'opérer ,  l a i ssan t  echapper cet te  
fo is  une imp l i ca t ion  émotionnelle qu i  a v a i t  é té précédemment niée. 



"M, : Est-ce q u ' a  c j  Y d 1 ~ M  queb~%oltd concehMant vo&e vie i c i  
ou des ap2luza;ion~ que VOUA avez 6ub ia  do& voud tMtl&z 
paneeh ? 

7 : Là, j'comphendh pas ce que VOUA vodez cline.. . 
M, : UuL, ~ 6 c e  qutiQ y a dYau;ttres que4i%onb - paf&ce que moi j'ai 

pkud t&ement c"au*hed quesfionb ü voud p o s a  - pe~LC-&e 
qu'LE a d u  choses que V O U ~ ,  VOUA avez envie de dute, dont 
je ne VOUA ai paA pu&%. . . 

? : Ma& a... ce q ~ e  voun mtavez cf&... c'eût pa6 poutl mlop%hez 
ce que VOUA m'avez &t aà ?". 

II semble que f ' invitation à en dire pl us a é t é  vécue par Roger, c o r n  
quelque chose qui l e  touchait soudainement, sans qu'if so i t  prévenu e t  que 
ceci, vécu dans l ' i c i  e t  maintenant de l 'entret ien,  a i t  réactivé des 
angoisses associées à des situations d'opérations où il s ' e s t  senti pris  
sans ê t re  prévenu (1). 

C'est un f a i t  par ai l leurs,  que les garçons de Rang du Fliers ont subi 
tellement d'examens de toute nature, qu ' i l s  ont pris 1 'habitude souvent 
de s ' y  soumettre sans se poser trop de questions e t  qu'à ce t i t r e ,  pour 
plusieurs garçons, les  membres de l a  recherche qui demandent un entretien 
sont au départ amalgamés à la cohorte de tous les spiscialistes qui sont 
venus les examiner, les tester. 

Conte par a i l  leurs les intet-viewers ont pour tâche d'explorer un vécu 
douloureux, l a  relation interviewer/interviewé prend parfois 1 'al lure d'un 
rapport sado-masochique où '1 'interrogation de 1 'interviewer e s t  vécue c o r n  
un coup de bistouri : 

"GB : Tu M ni en mEm: Xernpd que .tu &UA : "j ' ai jeté mon apwe*e !" 
4 : ?&ce que j'en c r d  m m e  de tua ponteh et tue Voc2euit m'au&,, 

d i t  : "~tan.t que je ne t e  pm de L'evLeeuetr, t u  tue gahdeû ! 

GB : Pouhyuoi t u  en (ruain m e ,  panre que c tent  p2nibf.e ? 

4 : C'eût e m b W  ! AR @.u2 Re p a n t a  poutl oavod~ ce que c'eût ! 
GB : Tu peux en dule pf .6  ? 

4 : Ca 6ai.t dnâtue.. . Je  ne chahs yx~.s qut*e y en a beaucoup qui 
6' y h a b h e n t  ù t e  po%ta. Mo*. pouh m'y habLtua.. . ik& t e  
Doeteuh m'a : "6*. Itu ne L ' e d è v ~  pub, dans deux ou &ohs 
a&, t u  n'en awtm plun !", c ' u t  Ca q u i  m'a w d m é .  

(1) L'angoisse vécue par Roger e s t  rapportée à une situation où on l ' aura i t  
opéré sans l e  prévenir. Mais ceci peut très bien résulter d'un déplacement 
grâce auquel l'opération vient nasquer un fantasme de viol. 
C'est dire qu'on ne peut parler du vécu des aides techniques sans faire 
intervenir les  processus inconscients qui sous-tendent ce vgcu, e t  qui nous 
invitent à ne pas entendre l'expression du vécu corne un ref le t  forcément 
objectif de situations réelles. 



G8 : Powqmi il &U& b'habLtum à t'apyxvred? ? Pume qu ' i l  
6au.t .tant de tempb ? 

4 : Quand c'en2 neud, ça va m d ,  d o h s  vow avez toujowtb ça et 
va&e jambe n'a jamain été tendue ct peun ça t h e  pRuh ça 
&& mt.. . c ' a 2  ce que v o ~  vodez  s a v o h  ?" 

Renversant Ilagression dans un rapport agressif à l'interviewer, l'inter- 
viewé tient à lui signifier qu'il lui a répondu pour l u i  rendre service, 
pour l'aider dans son travail, mais que lui n'attend rien de cette 
recherche : 

"Uû : Donc ça a &té enheg.&&é pendant que VOUA pm.?Lez.. . u t - c e  
que c i e6 t  pobnibLe qu'on t e  t r m a d v e ,  c'ebt-&-dure qu'on 
t lEcnive,  ou ça voud gêne qu'on b i en  bc)trVe ? 

5 : S i  cies$ poutr voun a i d a ,  moi je veux bien que vow vaun en 
netrv&z. .. moi ça m'en2 é g d  hein ! méme que voun muhqcLiez 
mon nom dans un jo&nd, je m'en hou6 ! f'uk &Le% à voitr avec 
Leb au2x.a moi ! 

UU : Voun m y e z  v~uimenA que vouh voun en 6ouRez n i  on Echiv& 
au jowtmsl ? 

5 : Ah non, q w d  même pas au j o w n d  non ! endin bh voah mWa?uez 
au jowlvide, mais que vow mettiez paA mon nom, je m'ea &ufï  ! 

UU : Piaccohd donc qu'on gahde un cehtain bechel poWr ce que vow 
avez dit de p h h  p e ~ o n n d .  

5 : OuaM, O&, endln s i  vos pouvez vouh en betrvih pouh vow ! 
vow pouvez uoun en nehv& hein ! c 'en t  nonmal hein !" 

trUU : E2  do^, pthque VOUA,  voufï phé@~ez ne pan vow cor#idéh~'~ 
comme handicapé ; qu'ebt-ce que ça hephéoente t e  de ver&? 
pW&eh avec moi, qui v o u ~  p d e  de ça juntement.. . u t - c e  que 
vow &ouvez que je voun embête. avec ceh que~,tioutb t à  ? 

2 : Non, c ' a 2  no& de bava&.. . 
DD : Ef dan4 quel buX a k c e  que uow avez accepté de v e d  me 

p d e h  ? 

ûU : E f  eb2-ce que voub p w e z  que ce qae vow me di ten,  ça peu2 
netru& ù quelque chose ? 

2 : Ben oui. 

UU : QD'aphèn vaud à quoi @$-ce que ça pet& setru.& 1 

DD : VOW Re bavez pan exacte~nent ? 

2 : Non !" 



Le secret 4 : Quand on comnençuLt ii d'apehcevoh de pas  mal de choheh 
on au& Latérra à de W e .  Se ne p a x  p a  vous en dihe 
$dement ph6 ! EX en gPnéhae, c f ed t  deb wuvais d o u v ~  
e,i jfaLme pas &op Lu abotrde&, e.t c ' u t  t o u j o w  d m  ii 
expfiqueh et powt tes abohda, ce n'est  pa.6 toujouab d a d e !  

GB : Poolnquoi ? 

4 : T t  y a quetque chone q u i  btoque, j 'a i  de4 chodden que je ne 
peux pas d h e  . . . 

GB : Quoi pan e x w m  ? 

SILENCE 

4 : Je ne peux p a ~  vou6 Le d h e ,  pahce que d i  vou6 voulez, j ' d  
fiop éké éeevé à ta bagueCte ! 

4 : Je peux vous t e  dUre, pom,ça que.. . c f  ebt pom ça q u ' a  y 
a d u  momentr où je me netLevin de p d e t c . .  . 

GB : Tu peux exp&$ueh un p e h X  peu ? 

4 : Voub me rne..t&z d m  une dtrüte de ddtucztion. .. vu que j ' W  
Zoujom davu) t e  Ce&te, c f  éZa.iA di , j@~ent .  . . j P . ta& pQud 
n m E  c'en2 Ca.. . c f  en t  ça que j'ai volLeu al&e : on m'a apphid 
3 me t&e ! 

4 : Pace que d! y a ded chodes q u i  g&e& t e  @mi.Ga& g a dden 
doh,  on en r i h &  de &op ! 

GE : A phapod de quoi ? 

4 : Quand on com.nenç& à n'apehcevoh dde pu6 m d  de ch ode^, on 
avait intéhêt à ne taihe. Tc*. c ' a i  une d o n  q u i  tomne 
bien, ça a é t é  La meLUeme d o n  que j'uL connue. Phemiè- 
hemetzt p o ~ r  t e  pabdage du C.A.P. e f  deuxièmement c ' a t  pas La 
même mentdLté, on at &blre, on &i,2 ce qu'on v&. . ." 

Le rapport aux Le vécu des aides techniques e s t  à s i tuer  dans l e  contexte plus général 
médecins. . . du rapport des gayons handicapés aux médecins e t  à la médecine (en y 

incluant les personnes qui collaborent avec l e  docteur e t  aussi les ins t i -  
tutions hospitalières où s'exerce 1 ' ac t iv i té  médicale). 

D'une manière générale, on peut dire que les "docteurs" ont pris très t ô t  
une place considérable dans l a  vie des garçons handicapés e t  selon un 
processus qui f a i t  intervenir l e  rapport de leurs parents à 'leur handicap. 



Dans certains cas, le  handicap e s t  apparu à l a  suite d'un traumatisme 
brutal e t  grave qui a nécessité une intervention imédiate du ou des doc- 
teurs e t  souvent une hospitalisation. Dans ce cas, la médecine a été 
vécue comme 1 ' institution qui seule pouvait sauver l e  garçon dans un pre- 
mier temps, puis soigner e t  atténuer les effets du traumatisme, dans u n  
second temps. En tout é ta t  de cause, les docteurs e t  la médecine prenaient 
l e  pas sur les parents pour s'occuper de l 'enfant, la fonction médicale 
se substituant à l a  fonction parentale. 

Il e s t  d'autres situations où le handicap n'est pas l ' e f f e t  d'un trauma- 
tisme post-natal brutal, mais plutôt quelque chose d'origine génétique ou 
congénitale, ou consécutif â une naissance di f f ic i le .  Il n'apparaît pas 
toujours d'emblée que 1 'enfant so i t  handicapé. Il existe plus souvent 
autour de lui u n  climat d'inquiétude où les parents s'interrogent anxieu- 
sement : est-i 1 "normal" ? 

Ici l e  médecin sera consulté, non pas comme sauveur d'une vie en danger, 
mais plutôt comme détenteur d ' u n  savoir sur la normalité de l 'enfant, la 
gravité éventuelle de son handicap, l a  nature des soins dont i l  peut t i w r  
parti. Il e s t  celui qui s a i t  e t  qui peut agir,' l à  où les parents ne savent 
pas e t  sont impuissants. 

"ûû : Ei a l o a  comme b é q u a a  de poao, ce qui VOUA en ut treate 
em&e, c ' é ta i t  v o a e  jambe ? 

5 : Ouah.. . non, au débLLt ma mèfie ce qu'el le  m'a h~c~n- t e ,  j'auain 
lu deux jambab yytina e* La moLtLé de mon conip6. J ' é W  nuh 
une &bLe &angE, e t  puXn j ' a i  h a t é  comme ça pendant deux 
ann. Au bout de deux a m ,  Le doctew~ ExIzLt déne6péhé, il a didit 
" u o ~ ' n a v e z ,  uo&e endant .il ha teha  comme ça toute 6U v ie  !" 

"a : O u i ,  w 6aL.t est-ce qu'an pelLt &e que ce que t u  ah dut16 l e  
do6 e n t  un handicap, à ;ton a v h  ? 

10 : Ben, à mon UV&. . . c' e ~ t  un haa&cap.. . c ' a t  un pe& handi- 
cap  quo^ ! à mon au&, c ' u t . .  . pouti moi peltsonneuement, c 'en t  
un p u ' i t  kandicap que j ' a i ,  pakce que ça.. . Le docteutr me L'a 
d i t ,  que même en Oainant de ,?LI Matdon,  queLquedo&, n o i i  Le 
changement de temp ou auXtre, bon, ben je peux y avoM m a l ,  
endin ça m ' a t  déjà d u é ,  chungement de tempb, & j.'g ai mi?, 
m a l .  Main.. . comme Ch0.5~. . . p o u  moi je voun  di^ c ' e ~ t  Le 
docteu h... Le doctem m'avait d i t  que c. 'e.~t u e ~  L'âge de 
45/50 am que je p o u ~ ~ a i o  q a v o h  m a l   LW bétieubement quoi.. . sahl p o u  moi je Rhouue que c ' u t  un pe& handicap t ou t  de 
meme". 



En définitive, qu'il s'aglsse d'un handicap à fa sui te  d'un traumatisme 
ou d'une maladie brutale, ou d ' u n  handicap qui se révèle plus progressi- 

. . . qui peuvent vement, les docteurs e t  la Médecine sont investis par les parents d'une 
agir. quasi toute puissance appelée à se substituer à te qu'eux-memes, parents, 

vivent à f 'égard de leur enfant c o r n  une quasi-inrpuissance, 
Deux nuances peuvent être apportées à cette analyse e t  aussi des diffé- 
renciations. 

On doit tenir  compte, par exemple, du degré de culpabilité des parents 
face au handicap de leur enfant. Plus Jes parents se sentent coupables, 
plus i l s  auront tendance à. dcuter de leur compétence pour atder leur 
enfant e t  plus i l s  feront appel au "docteur miracle1' dans une démarche 
dont les significations sont mu1 t iples ce qu'ont révélé les approches 
psychanalytiques : 

- appel d'une guérison magiqile qui pourrait annuler l a  blessure narcis- 
sique subie, 

- tentative de lu t ter  par une demande massive de soins au profi t  de l'en- 
fant, contre les sentiments de re je t  ou les désirs de Mrt insc~nsc~en t s  
vécus à son sujet. 

Les parents qu i  à 1 Ynverse, ne ressentent pas le handicap c o r n  etant de 
leur faute, oiit tendance à m'ins sur-investir t a  médecine, D'une part, i 1 
leur e s t  plus facile d'accepter l e  handicap pour ce qu' i l  e s t  sans chercher 
de réparation magique, e t  par ailleurs i l s  sont plus capables d 'un  dia- 
logue vrai avec leur enfant, en pariant avec franchise de ses possibilités 
e t  de ses limites, sans culpabflité e t  donc, en consequence, sans surpro- 
tection : 
Le comportement des parents de Vivien, tel  qu'il l e  decrit lui-mëme e s t  
assez significatif  de cette attitude : 

"GB : Donc i.& t ' on t  coutsW& de bmo&etr ton havldicap, de Urn- 
v a i L & ~ ~  paun ne PGA &%e havldicapé à he.bXeh ta& na vie  da~b  
uvr &x.I.-Z& ou bien, eonuie au V&M de &e " Z ' e n t m a  d a  
;ton handicap.. ." at 2u.i qu'enz-ce que ;tu pev~ded de ça ? 

9 : fe zt~uvc? qufki3 ont w h a o n  de me f i e  ça p%ce que à dowe 
d'esaaija de &&te, je nr1ape%o& pue j ' d v e  &ai.xe d a  
p&eb cdrunes, que j ' d u a l n  p a  auad ,  pah exempte, 
a und, je ne nava.& pari m ~ e h  en v Z a  et j'&i enbayé 
O& am& de nianxm &y l e  g a g e . .  . mairztemd je d a i d  dü 
v e b ,  p a  &op Oben m a ~ s  j ' y  m v e " .  

Le garçon qui t i en t  ce langage e s t  pourtant ]'un de ceux dont l e  handicap 
a Parent, consécutif à une infirmité w t r i c e  dlorigine cérébrale, e s t  le  PTUS inportant e t  affecte, non seulement les menbres, mais aussl l a  parole. 
Mais i l  s e h l e  que l 'attitucle non culpabilisée e t  ferme du père a i t  repré- 
senté pour lu i ,  un  appui considérable. 

Les docteurs i c i  ne font ? 'objet d'aucun suri nvestissement ni non plus de 
r e j e t  ou d'agressivité. 
Leur intervention se sftue,  non pas par rapport à un vécu imaginai= idéal 
ou dramatis9, m i s  par rapport à l a  réa l i té  du handicap. Vivien note avec 
précision les progres que sas rééducations lu% ont permis d'accompfir : 



l'GE : E t  qu 'u t - ce  que t u  y ,ja,i,ba,i,b pak exempLe pendant ce t emp  0 ? 

9 : De Ra kinè ou de R'ugofiéhapie, ou de L'ohthophovzie, ça 
d é p e u  des j o w  . . . 

GB : E t  qu ' u t - ce  que .tu en pennes, qu 'e lbce  que .tu en penné ? 

9 : Je ne d a u n d  p i W  v o ~ h  dvle.. . 
GB : A ton a v h  , CAR-ce que ça a eu un nEbUeta.t ? 

9 : Ou&, t a  pheuoe c ' e s t  qu'on me && moinn h é p é t ~  qu'avant. 

GB : Bien b&, .tu t u e u t e s  nieux qu'avant. 

9 : E t  avant, Re dd, hien que Re $noMement d'un -tabtien de 
qudqu'un me dain& chutet,  tomben.. . 

Gô : S e d e m d  quand qudqu'un t e  ~n6Lai-t avec nun Z a b f i e ~ ,  &i 

tombain ? 

9 : alu. 
GB : Maintenant c ' e s t  d i n i ,  .tu va6 mieux ? 

9 : Mdntenant, de daid me pou44u." 

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

"GE : Tu nui4 encone une hééducdon i c i ,  d m  L'étab.thbem& ? 

9 : N O M .  

G& : C'est  d i &  ? 

9 : OuaA, w&ntenant d'apnèn L u  tes.&$ que j'avain avant, .L& 
peuvent ptuh .&an OaAne, c ' u t  à mu2 de d&e d a  e d d o m .  

GB : O u i .  

9 : A me 4 ~ k v u e t r .  Eux ik.5 ont $& Be plU6 ghvn. En nomme, il% 
m'ont apyJhis l a  théohie, c 'en t  moi de panen à La phatique. 

Le rapport aux L'attitude du pêre de Vivien n'est pas l a  plus courante parmi les attitudes 
parents des parents. i l  semble même que ce soi t  le  seul cas où des parents se 

situent de cette maniere, sans sur-protection n j  re je t ,  sans peur aussi. 

Le plus souvent au contraire, les attitudes des parents sont marquées par 
la culpabilité e t  se traduisent pas des conduites complexes fai tes de 
sur-protection, de re je t ,  d'exigences excessives à l'égard de l 'enfant, 
de conduites à travers lesquelles ce dernier ne peut ê t re  accepté comme 
i l  e s t  e t  avoir droit à un dialogue vrai avec ses parents. 

Plusieurs garçons évoquent ces comportements complexes de leurs parents, 
en se surveillant d'ailleurs, car souvent leur parole reste très bridée 
par les injonctions parentales. 
C'est dans ce contexte de relation di f f ic i le  entre l e  garçon e t  les parents 
qu'il e s t  f a i t  appel à des interventions massives du docteur, pour tenter 
de compenser 1 a carence parentale . 



Le vécu des Aides La première phase de l 'a ide technique e s t  l e  temps où e l l e  se décide. 
Techniques propre- P lus ieurs  processus de négoc ia t ion  son t  à envisager su i van t  l e  r ô l e  
ment d i  tes.  p lus  ou moins a c t i f  qu'y joue l e  garçon. 

La négoc ia t ion  de Un c e r t a i n  nombre de garçons témoignent dans l e s  en t re t i ens  du r 6 l e  
l ' i n t e r v e n t i o n  avec a c t i f  q u ' i l s  on t  joué dans l a  négoc ia t ion  de l ' a i d e  technique avec 
l e  c h i  rurgien. l e  ch i rurg ien,  par  exemple Maurice : 

"W : C'PAR vouh qui L'aviez demandé c&e opénation ? 

2 : ()LM, c ' a t  moi ... Mamieuh B . . ,  mon ched, .2 en avait p d é  
pmce que.. . Ce auait eu un accident en 404 et .il b' L t d t  
d a i t  opéhm pan Le LJocteuh 0.. et comme .il noun en avait  
pa)Leé de bon handicap que ça &ait mieux.. . et c ' u t  patr & 
b d e  qu'on L'a. demanàé powr de daUre opC9~e.h. 

ûû : IL uoun avait c 2  que ça p o U  évevttuaement VOUA Lthe 
uzi le . .  . 

Il e s t  i n t é r e s s a n t  de no te r  que c ' e s t  en prenant modèle s u r  son chef  d ' a te -  
l i e r  que 1  ' idée de 1  'op6rai:ion l u i  v i en t .  C ' e s t  donc en s ' i d e n t i f i a n t  à 
son chef,  q u ' i l  admire e t  qu i  e s t  va l ide ,  q u ' i l  r é a l i s e  sa démarche dans 
une perspect ive  de pouvo i r  p a r t i c i p e r  mieux aux apprentissages. 

Ceci s ' i n s c r i t  dans l a  logique de l ' i n s e r t i o n  de Maurice à 1'I.E.M. I l  
y e s t  venu, non pas en fonc t i on  de son handicap, mais pour préparer  son 
C.A.P. Ce qu i  l u i  importe,  c ' e s t  de deven i r  autonome e t  d 'éprouver l e  moins 
poss ib le  l e s  l i m i  tes imposdes par  son handicap. 

Dans sa l og ique  d ' i n s e r t i o n  à l f I .E.M.,  il cherche à t i r e r  p a r t i  de tous 
l e s  techn ic iens  qu i  peuvent l 'a ide r ,  

- son chef  d ' a t e l i e r  d'abord, 

- l e  ch i ru rg ien ,  s ' i l  peut f a i r e  pour l u i  quelque chose d ' u t i l e .  

De même, t o u t  ce qu i  a  pour e f f e t  de l e  rendre dépendant de l a  médecine 
e s t  répudié. A ins i  , évoquant l e s  nombreux médicaments qu' il d e v a i t  pren- 
d re  pour so igner  son ép i l eps ie ,  il déclare  : 

" 2 : Non, m d  c ' e ~ t  .2 y a & o h  aan;l.. . ben je començain à en 
a v o h  m m e  : je phenah Lx0-i~ cache& Le matin, & o h  l e  
m i d i  et ho .& l e  n o h .  J'en avais m e  ! Se do& à 
l'&&eh, je dohmain en ckbhne, je domah  pahtoLLt ! Aeoh~, 
j ' d  é t é  vo h... j ' a i  été  Leuh &e ... j ' a i  été  v o h  Le 
médecin et pu'n j ' a i  gu&é ! et c ' e ~ t  d e p d  q u ' i l  m'a min 
m0.in~ de cachid que c ' u t  p d  ! 

Un l i e n  de cause à e f f e t  e s t  é t a b l i  p a r  Maurice e n t r e  l a  p r o t e s t a t i o n  
agressive cont re  1  'excès de médicaments e t  l a  f i n  des c r i s e s  d ' ép i l eps ie .  
La log ique du neurologue qu i  p r e s c r i v a i t  l e  t r a i t emen t  e s t  i nve rse  : 
dans l e s  comptes rendus d i s  examens subis par  Maurice, il est ime que l e  
t r a i t emen t  ayant é t é  e f f i ' zace,  on peut  rédu i re  l a  dose. 



11 sera i t  intéressant d'analyser ce qu'il en a é té  effectivement des causes 
de l a  f in des crises épileptiques. 
Quoiqu'il en so i t ,  on peut retenir que la position active dans f aquelle se 
t ient  Maurice e s t  t r è s  tonique e t  produit des effets  dynamiques quant 3 
son évolution vers 1 'autonomie. 

Pascal fournit un  autre témoignage d'une position active dans l a  négocia- 
tion d u  traitement, mais dans u n  registre moins optimiste. Son activité 
réside surtout dans le f a i t  de refuser des interventions s ' i l  n 'est  pas 
assuré du résultat favorable : 

"G8 : E< tu a X A d  fout à L'heune que fa  phobLèmes de v a n i e  t e  
genaied p8~6 que ton  hanCtimp, eiiz-ce que h peux en p&m ? 

8 : OLLi bon ben à chaque ho.& que.. . j'nain pub, à chaque 
60.h que je v& me phofnenetr clans un pxkc ou bien n'impohte, 
jrnU,in ob&igé de me changm quoi ! ça, ça me pl& pub 
i f l emen t  ! 

S1 LENCE 

GB : O u i  et L 1 o p é W o n  que .tu an oubie n'a p a  changé ghand' 
chone . . . ? 

8 : Endin, j l a i  pan é t é  ophé  de La v w n i ,  je n ' a i  PM Qé op&é 
de vvenie moi. Ma& de toLLte daçon d ' iL  ~&&&€ m'opéhetr 
8a v a o i e ,  je ne nehain pab d'accohd. 

GB : Ef powrquoi h ne n e M  pub d'accohd ? 

8 : J ' o d  pan... j 'a i  deux b o a . .  . c 'en t  peLLt-&e v&bte.. . 
pemiètrement j ' a i  peuh que ça ne tréunoM pas et que je &&$;te 
f o u j o m  came ça." 

Ce n'est pas sans discernement qu'il se si tue face à un projet d'opération 
e t  d'une manière générale l'opération n'est pour lui que le dernier 
recours : 

"GE3 : Pm combe, aZ-ce que .tu a e c e p f d  dSaclhheA intehveuLtion6 
powr Zen jamben ou.. . 

8 : Ca dépend powrquoi. S i  c'enf..  . n i   ouven vent que je peux 
t e  Oahe 6anb opékcu%on, n i . .  . n i  donc je peux me hdtCtlapc?h 
ounb o p é d o n ,  bon ben, je n'accepte pan L ' o p é d o n  ; main 
n i  y a pan t e  choix.. . y a pan l e  choix, y a p a  l e  choix ! 
J ' W  me opénm et pub c ' a 2  2vu.t !" 

Par ai l leurs,  s ' i l  doit être opéré, i l  se réserve l a  possibilité de choisir 
l e  lieu qui lui convient l e  mieux : 

" 8 : Ma& à ce momeur;t &à, je  demande^ powr &e opéhé à Li.&&?.. 

GB : A LXte  ? e;t pounrjuoi &%-bits ? 

9 : Phenkènement pmce que je b u A  moinb buin, eA deulCièmement, 
bon ben men panenta .Li2 peuvent vevMn me v o h  quoi ! P m e  
que i c i . .  . ça denai;t: un nacné bout, de v e d  i c i  jubqu'à 
LdYe b IL y a pnebque ce&. . . d peu pnèn danb beb ceid vingt 
quoi !" 



En ce qui concerne 1 'appareil qui l e  géne, il aimerait  aussi négocier 
avec l e  docteur, sa suppression, mais 1 'hypothèse de c e t t e  démarche 
suscite chez l u i  quelque inquétude : 

"G6 : O u i ,  quand t u  di6 que Ru n'ah pah de doue avec .€on eohh&, 
a C c e  que .tu veux dihe que, dans *On cohhet.., t u  penhe~ 
auoh Nu6 de dotrce ? 

B : Non, c 'eht pan ça.. . endin au po& de vue.. . j 'bah pM he 
bentVL bien 6LU26 c o u e t ,  danh c o u e l  j'me nenh bien. J'me 
henA p u  a L'aine. Se veux meme pas dihe que je me nem peu6 
Légen. . . non, ma& je me nenA p& a t ' h e  pou% DcavWerr 
& -tout ça quoi ! Avec un COM&, non j ' d  du d, j'bouge 
dann toub i e a  CO& pu.& poWt moi ça va pan. &ofch eà, je 
va& esnayeh de detnanderr acc U h .  R . . ,  pou& &even mon COU&, 
pendant Leh jouJid de a p o m  et beh j o m  dlat&eh. Se ne 
da& pM b ' a  bem d'mcohd OU pah ! 

CB : Q U ~ G  mibons Itu vas trti donna pu& l u i  d m d e h  ça ? 

8 : Je ne haid pah eurcohe, Ce fjau- que je *ouve un.. . pou& 
Lui d&e quoi...". 

Pascal se donne donc l e  d r o i t  d 'apprécier l ' a i d e  ou l a  géne que l u i  
occasionne 1 'apparei 1 presc r i t ,  mais l a  f igure du docteur p a r a î t  t rop  
redoutable pour qu' il puisse, envisager sereinement de l u i  par ler .  Le 
Docteur D.. , a déja évoqué clans l e s  réunions de l a  recherche, 'le f a i t  que 
les  garçons l u i  pa r len t  peu. Le témoignage de Pascal indique que c e t t e  
absence de parole v ien t  beaucoup plus d'une i n h i b i t i o n  devant l e  docteur 
(ou devant ce q u ' i l  représente dans l e  fantasme du garçon) que d'une 
absence de chose a exprimer. 

Dans p lus ieurs entret iens, s'agissant de l a  négociation de 1 'opération, 
il e s t  sur tout  question des d i f f i c u l t é s  à négocier vraiment 1 ' intervent ion. 
D'abord l e s  docteurs sont souvent inves t i s  d'un savoi r  e t  d'un pouvoir 
t e l  q u ' i l  ne saura i t  ê t r e  qilestion de d iscuter  l e u r  avis. 
"Les idées du docteur j 'peux pas a l l e r  contre" déclare Denis, b ien q u ' i l  
pense que l ' opéra t ion  q u ' i l  a subie n ' a i t  pas réussie. 

Pour Marcel ,les docteurs sont "ceux qui  1 'ont  sauvé e t  qu i  savent" : 

"GB : Ta mcunan ne t ' e n  a j& p&é ... et .~LL t u h  ce qu'& en 
pement t a u n  LQA deux, -ta p m n x 3  ? 

4 : la penbent que je hate& toujoukh comme ça ! et U A  M'O~& 
pah toht,  puhquz Leh doctewtd me L'ont &. 3 ' d  pas Rtrap ù 
me p&aindrre, pmze que, n ' a  n'y av& puh eu Be doeteu% P.. , 
je ne murchmais pub... e l c ' e h t  veM 19 an6 que j ' d b u  en 
phendhe L ' h&&le. 

GB : On a L'impaenbion en t'éeoLLtant que L a  médecinh jou& un 
g m d  hôte. . . un &te */ri% &poht/uzf. 

4 : 3e veux dihe q u l i &  m'on2 .tout Le tempb n m Z  et qu'Li% havent. 
GB : I l 3  navent mieux que t o i  ? 

4 : O u i ,  au*omatiquement, && o n t  me4 cehti6ica;ts médicaux". 



Autrement d i t  "avec les  cer t i f i ca ts  qui me concernent, i l s  en savent plus 
qu'avec leurs propres cer t i f i ca ts  !" 

Assez souvent, l'opération e s t  présentée comme imposée par l e  docteur, 
sans négociation avec l e  garçon qui a alors tendance à se poser comme 
victime de décisions qui se sont organisées sans l u i .  11 se retrouve à 
l 'hôpital sans avoir eu l e  temps d'émettre un  av is ,  e t  d'aprés l u i ,  s i  
on ne 1 ' a  pas inv i té  à s'exprimer, c ' e s t  par crainte'qu'il  ne refuse 
1 ' intervention. Le témoignage de Hi chel indique cependant que les  choses 
sont moins simples : i l  semble que l e  silence autour de l'opération 
relève en bonne partie de l'angoisse des parents qui n'osent pas en 
parler au garçon e t  préfèrent en ten ir  l e  projet secret : 

"Dû : k e o ~ ,  conantnt u t - c e  que ça n'éXm3 décidé c&e intm- 
v&n 4% qumd v0u6 aviez 14 an6 ? 

5 : Comme ça.. . Le doctewr ~2 a d i t  : ' b n  va t'opékeh du genou" 
M )  : "on va 2'opal-c~ du genouv oui.. . et Le bu* de L'opélration, 

C' é e  quoi ? 

5 : ben d'empéchen de gitandh c&-ad ph itappohi: à 1'aLLthe. 
M )  : O&. . . aLom U voun a phoposé ça.. . de &'a pxoponé à von 

patentcl ? 

5 : clh dohcl .?.à ;'nain pan. Moi, j'd& que je me ni.& /~QthOuvé 
à B'hÔpLtd et que j ' a i  eu une opélration dnn6 Le genou. 

Dû : E t  voun avez é2é d'accohd vaun-m&me ou bien vous avez pan eu 
Le tem@ de d&e que . . . 

5 : Ben.. . j ' a i  pan eu t e  temph ! Comme d u  g m  i c i  q u i  expti- 
quaient que.. . Le dootewr U à L e m  puhem2 : "on va 
Lui  coupm. na jambe" - t e  mec *e é&& même pai, au couhant ! 
U ne nethouvait à L'hâ p i t u l . . .  boum ! U ne rréve.Â.Ue avec 
une jambe coupée. On hi àLt : "c 'en t  hien, on va t e  gué& 
la jambe, on va Lui meft'Le den pnn-semw. .." *e ne m.- 
;tttouv& avec une jambe coupée et on L'a méme pan avehti ! 
Ca c' e s t  "dégueuRabhe auhbi !" Tout ça pakce que.. . ont 
peuh que B'endant &e "non" -j'na& pan moi- c 'eb t  
dégueutmne ! 

DD : E t  vouh, vous ne voun nouvenez pLun n i  voun avez eu Le fempn 
de dVre o u i  OU non ir ce moment là ? 

5 : Ben j ' d i  nien cLLt moi ! j'Le navain m&e pub.. . ni . .  . ah&Lvé 
à B'hôpiakt, quand j ' é U  bien An&tdLé, on m'a dLt que 
c ' é W  pouk une opém%ion du genou. Bon je pouva& pfta dihe 
non &vé Là et. pLMn .. . Ceh avaient dtjà tou t  phépmé hein ! 

IW : C'ebt $ou2 de même bmp4euzant que von pahenti ne voub en aient 
pan p&é du t ou t  ! Voun n'en avez pu3 un pe .m  peu padé  avec 
vothe pèse au avec vo&e mene ? 

5 : Non, oh j'men doun moi, c 'en t  &d, c'en2 d u i t  ! quoique je Le 
davain vaguement pmce que.. . quand j ' é t d  eut vacanccb pen- 
dan t  Len Pâqt~es f i . .  . j'fLLi d h  comme ça : " d o f i  connlie ça 
j ' v d  &Oie opéné du genou ?" - &e a dLt : "pu4 q u i  Ru L ' a  
Au ?" - Pm H . ,  i L  m'L'a &" - Elle a mcme dit : "on ne p e d  



hien lui  con&& à tuA !" EHe m'a dit : " o d  c ' a 2  va&, 
je voU.eaiA r~ad t e  l e  dVle pahce que.. . j ' d  eu peuh que 
;e1aL(Rai6 dit "~lon" - j ' d h  : "m'en doud moi , moi n i  c 'eb t  
POUX mon bien !" 

D'autres situations sont encore évoquées où l 'avis des médecins diverge 
quant à l'opportunité d'une intervention qui comporte un  risque. Le 
garçon assiste alors en témoin impuissant e t  inquiet à une discussSon 
entre les médecins e t  ses parents où i l  es t  question de sa vie e t  où les 
parents prendront ou non u n  risque à son sujet. 

Les témoignages de Pascal el; de Gérard relatent cette situation dramatique : 
" 8 : f e  m'en linpetXe maid en&& pas beaucoup. .. endin nui-disant 

que j 'avah  de  eau à La t e t e .  . . que j'avaid ohXapé une 
ghoabe t e t e  et j~uh Ceb ont mib une valve et que c ' e ~ t  à 
cause de ça et jW*d qulap~èn,  bon ben ça c ' a 2  pané et puXd 
à un c W n  motnerzt, j ' a i  eu 40' de 6ièvhe pendant qudqupn 
joun*l et a, orzt chehché qu'u-t-ce que c'en2 que j'avaia 
40 de dièvhe et a l o ~  du phemieh coup, ont pas &ouvé ce 
que c l ~ .  I l  y a qulapteJ QU'& d'en ont apewu que c 'é ta i2  
La valve. Aeohb &, 2~ ont commencé à dVre à. mes p m e m  : 
"voneà, bon ben c rpn t  % valve et p u h  quleAkce que voLLb 
 ait ta ? Voun E'entevez ou bien VOUA t a  f.dbez ?" - Ma méhe 
&e a hépondu comme ça : " tou te  J q o n ,  on n'a pu t e  choix, 
il daut L ' en t eva  ! l l  l e  doctewr .it Lui a d,Lt corne ça : 
' ' a  &iAque 612 vie  eà-deh6uA1' - M o u  ma mèhe etXe a d i t  comme 
ça : "bon ben i L  daut -toujo~cn &n.te>r quoi !" E t  pub main- 
tenant, bon ben ça va,. j ' d  pas @... endin, XQ y a que gwnd 

& a i t  @oid que j'cu m a t  à La nete.. . " 

"DO : Voub é t i e z  en .l&n de me ditre que vouh aviez d m d é  une 
exp&cation AUA. ce que c ' W  qu'un W e  et que t e  Doc- 
tu D.. , VOUA avait  bien e x a q u é  que ça p ~ o v e d  . . . 

tnt : E t  que poun. vata ça venait de voO~e nahnarzce, w c e  que c'as 
Le pied qui avtz.Lt p d ,  au moment de &z eatzainsance. 

6 : O u a h . .  . e2 quitnd j'& &té à Amienh à l ' l  .E.M.,  Ceb m'avaie nt... 
Le docteuh S .  . il mlav& honpi.ta&&é powl me &he opëherr et 
et p u h  j ' d i  p t ~ n é  p û l s i e m  v A h t e ~  de rnédech eA pLM4 
m'ont d i t  que 1:'éAui.t pu& l a  peine ! parrce qu ' i l  ~&& 
haeeongeh l e  d.zndon et on p o u v d  pu.& ! S o i t  que ça a w d x  
téunni bien ou a l o ~  j ' W  &esté p v d q n é  à mahche>r avec 
 de^ cannen ! Aeou me4 panent, ont p a  vodu ,  d o m  je me 
6 W h  pM d d  opéheh ! 

M3 : C'étaLt à q u d t e  époque ça ? 

6 : Ah j ' a v d  9/10 a ~ a  à peu pha. Tho& qu&e anA aphèb que je 
boLI, henthë au centtle. 



Uû : Donc c1é&Lt ur.e opéhdion, b o a  qW pouv& vow am&o/ra.. . 
6 : ou b o a  qui pouvadt empineir ! 

Uû : quA. av& un &que.. . 
6 : O&, p<vrce que d'ied avaient h& un au*he .tendon, ma. pLed'*e 

au&& ped-&%e bhement pu marrcheh ; donc mes patent% Lth 
ont pas vodu  pkendhe l e  &que ! 

Dû : E t  qu'ebt-ce que VOUA en penbez ? VOUA &ouvez que von pa&ents 
ont eu &on ? ou.. . 

6 : Ben, danb un 6etz6 O& et dam un ben4 non ; patlC-2 que dmb un 
hem 6 i  c ' é ta i t  peud &e, ont eu d o n ,  ma& d i  cté.&Lt 
mieux.. . ? LPA pouvaient pas phévo& ! 

270 : OuL.. . et qcLi edbce  gW avrcit l ' i dée  de c&e opé&on, &e 
veulai;t de qui ? clé$aLt un médecAvl qui L'avadt eue, qui L'avait 
pmpobée ? 

6 : O u i ,  au début ma panent% .il% avdent  Mé volh Le docteun B. .  
TL av& p&é de mlOpéheh eA p& apha on a été hevoh  un 
d e  docteun, Le docte& 7.. et l W  AR v o W  pas ! ALOM 
C' ebt Le docte* B..  qui m'a envoyé l à - b a .  

Uû : Donc B. .  au& e.u R'idée. 7 . .  AR v o W  pas.. . dohb vob 
puants ont pLuXÔt écouté B .  . ? 

6 : Ben ouaid cd pLud qumd je 6Uh6 LWliivé à .t'hOp&s&, a6 m'ont 
dCt que c'é2d.t pad l a  p h e ,  pance que, dégagaient toute 
he~porz6abLEité bm R1opéhcLtion ! S i  ee&e ~ t é u ~ b i ~ b & ,  c 'étadt  
bien, d i  ee&e téuAbi.bb& p a s  . . . W p i6  ! keohb m a  patenth 
& ont eu peun, L& ont pas VOULU et je bLUd hevenu chez moi." 

Le fantasme d'une Gérard res te  marqué par ce moment de son h i s t o i r e  où ses parents n 'ont  
opération miracle pas osé tenter.. . e t  ceci alimente chez l u i  l e  fantasme d'une opérat ion 

imaginaire qui peut-être pour ra i t  l e  guér i r  totalement, " r é t a b l i r  son 
handicap" selon une formule non dépourvue d '  anbi guïté. 

" D f )  : E t  que.&$ b o u v ~  vow g d e z  de c m e  péhiode où vow avez 
&té un mo*d corne ça ; peux-Lthe vow &fiez é;t/Le opéhé, 
peut-ê.Lm pah. .. 

6 : Ben au débu* ça me 6cub& un peu peuh cet te  intehvention 
c w g i c d e ,  aptè6 je me bLUd dit : "ça héund& peut- 
étire !" donc daut &eux t e n t a ,  et & ont paheé avec men 
panent% eX pi&. . . j ' b d  hevenu ! 

SlLENCE 

ûû : E t  au dond .ta queARXon continue un pe& peu à se  posa  
pLLihque V O ~  ~~YLtinuez à voud demmdeh d' i l? n' y a pan une 
opéhation pW p o W  encohe mék%oteh l a  bMulr.tiolz.. . 

6 : O&, pance que 4 i  c'éta-it pobbibLe, il 6audhni-t nuertx l a  
Lenteh ! 

ap : ow. 

üû : C'cbf un p u  pcrc ncc jolid ii Ca ttiCeic ctt~E.*&~ioii eticone qu'à 
ccttc c'yoqrtc dc 9/10 nits à CnqttcUc uort6 I J C I Z ~ C L  ? 



ûU : Donc une opétuLtion qui poumm2 toi& à &ait hépakeh.. . 
Les chobe6.. . 

6 : Tou$ à 6 a L t  g ~ b &  mon handicap, ça m ' a L d W  be~ucoup". 

Mais de quelle opération s 'agit- i l  ? Entendant les propos de Gérard à l a  
l e t t r e ,  comme s ' i l  s 'agissait  d'une nouvelle opération chirurgicale, 
l'interviewer cherche à élucider l a  question e t  on apprend alors que l e  
projet (ou l e  rêve) du garçon reste secret, i l  n'a pas é té  exposé au 
docteur D.. 

"PD : O u i ,  oui ; et aloha à 14 a&, quand voud penbiez un p& 
peu à XOUA L u . .  . endin à cetXe hééducation que vow 
a v u z  buivie. . . comment u t - c e  que vow h e h b e d e z  Re hénd -  
-tut de fou2 ce qu'on.. . VOUA é t iez  caiztent du hénLLe2at au 
bien déçu ? 

6 : Ah non, j ' W  con2en.t ! 

6 : O&, puhce qo.e ça m'a bien o m v i  ! 

ûD : E t  en même tempo, j'ai R'imphubion que &en b a h  vow me 
pobiez La quenn%.on.. . vous me diniez : "j1a.imenaio bien 
A ~ U V &  6 ' 2  n'il a paA une o p é d o n  qui. poi.Wmd "m'enteva".. - 

6 : Ah oui, pcmce q u ' a  haXe encohe qudque chone qui eh* pas 
2ou.t à h a i t  guiG C ' M ~  de Xendrre & jambe. Pance que ça va 
bien à mmchm à p l a t ,  m a h  p o ~ r  tendhe l a  jambe, j ' a i  deb 
di6~icuRtén.  A~lohb 4 1  on p o W  ehhaya de da.ihe une opém- 
;tien p o ~ r  uAU!{eh de hcstendhe un peu Ce.. . ça d o d  &e un 
nehd qui a dami L a  .. . d w i è n e  Re genou. J ' d v e  paA à 
Xevrdite bien. IL y a peut-&e quelque chozo6e à @i.he tii-de~suo ! 

Dû : O u i . .  . peuh q u ~  VOUA pu.iAb.iez Xendrre .P.a jambe ? 

6 : V o i B ,  i l  y a ,3Rud que ça ! Sinon, j ' a i  pad d8atLtrLe han&cap ! 
I'atLtUve pas 2 tendhe .ta jambe seidement ! Donc b1L t  y aumit 
pu a v o k  une i n taven t ion  qui. bo.ig&. . . ça a d  &té trieux ! 

M) : Vow en avez psvteé i c i  avec Le Docteuh D. .?  

6 : Non, p encohe". 

Quelles sont les raisons de ce silence ? Probablement quelque chose qui 
relève des deux registres, organique e t  af fec t i f ,  dans lesquels , nous 
1 'avons vu plus haut, tout handicapset donc tout projet réparateur,se 
si tue e t  Gérard désire une répgration organique de son handicap, mais en 
même temps, i l  craint que les termes de chirurgie d u  Docteur" ne lui 
permettent pas de s'explicuer vraiment : 

"ûü : E t  c e t t e  op8mui;tian Là, dont on ptk.i.t, poun. Le moment voub 
ne Lui en avez: p a  pa>Leé à Lui ? 

6 : Non ph encohc!. 

PD : E t  VOUA p e ~ e ; :  que VOUA &ez Le 6aitre ou bien VOUA hédi-tez 
à Le 60he  ? 

6 : Ben je v a h  u>6ayeh de RLU demanda quand méme ! SA. c'v5.t 
poobibLe ça ura  ! 



Vû : O L . .  . j ' a i  L ' h p t a n i o n  que vouh avez envie d'en pa.tletr et 
qu'en même temps c ' u t  comme d i  VOUA aviez un peu peuh d'en 
paheet ! 

6 : Ben c ' e s t  quand mbe  did@&e à expfiquen ! 

m : O u i . .  . 
6 : P w e  que puttet avec un médecin.. . y a d e s  temonen qu'on 

comphend pan ! il patLee en tmen de ckihwLgie, d o m . .  . on 
comptemi pan bien ! 

M) : TL pahee en tma de chhwlgie ? 

6 : O&, 2 d i t  d a  ma& de han&cap. . . c ' u t  anb ez compliqué. " 

Le demande d ' a u t r e  Comment comprendre ? 
chose : ê t r e  Sans doute l a  demande de Gérard e s t  aussi  d'une aut re  nature  que c h i r u r -  
écouté g i ca le ,  e t  peu t -ê t re  est-ce l a  ra i son  de sa venue à ce t  e n t r e t i e n  de l a  

recherche. Le handicap de Gérard r é s u l t e  d'une naissance d i f f i c i l e  par  l e  
siège, où "ce sont  l e s  pieds qu i  on t  t o u t  p r i s " ,  s i  b i en  que depuis ce 
temps, "il marche su r  l a  po in te  des pieds",  se lon son expression s i  
imagée. 

" R é t a b l i r  son handicap", n 'es t -ce  pas aussi pour l u i  1  ' a i de r  à dénouer ce 
qu i  en l u i  l e  paralyse e t  l'empêche d ' a l l e r  de l ' a v a n t  depuis c e t t e  
naissance d i f f i c i l e  ? 
En p rê tan t  a t t e n t i o n  à ce qui  s 'expr ime symboliquement dans l a  demande 
d'opérat ion,  quelque chose d 'au t re  peut  ê t r e  repéré ne se s i t u a n t  pas 
uniquement dans l e  domaine c h i r u r g i c a l  . 
Cer ta ins  garçons o n t  s e n t i  que l ' e n t r e t i e n  pour l a  recherche pouva i t  ê t r e  
pour eux un l i e u  d'expression de c e t  "au t re  chose", comme 1 ' i nd ique  
c la i rement  Marcel : 

"GB : S d e  à L1entrt&en que vow avez eu en ghoupe, avec mon 
coUègue, .tu tu accepté de venih avec noub. Enb-ce 
que t u  peux nos dVre un peu poukquoi t u  a6 accepté ? 

4 : Pou  unayen de m'amélioxen un peu.. . pouh v o h  n i . .  . 
GB : Powl anayen de t1amCXLonen ? pouh v o h  n i  on ped  daihe 

queLque chone ? 

4 : Je veux dim pah &ï que.. . Ca va m e  dut à h e . .  . je veux 
h e ,  vu Le handicap que j l a i ,  j ' d  déjà pan m a t  ptoghabé, 
& p d e h  avec voub, peuA m'appohteh a m e  chose. 

GB : Qu'u t - ce  que t u  an comme handicap ? 

4 : Lu jambu eR: j'& déjà b u 6 i  p L u b i e ~ ~  intehvenx%onh c m -  
gicden , e l  peut-&e que vouh, vata pouvez m1appah&2t 
qudque chohe.. . vu que ça 6aL.t 5 anb que je b u h  Lci.. . je 
n a b  comment l a  b o a t  dondonne ! " 

Vincent exprime aussi  l e  d é s i r  que, grâce à l a  recherche e t  aux en t re t i ens  
pu isse s ' o u v r i r ,  à l ' i n t e n t i o n  des garçons handicapés, un au t re  champ 
d 'écoute  ; c ' e s t  à t r a v e r s  l u i  q u ' i l s  pou r ra ien t  a i n s i  l i b é r e r  une paro le  
v r a i e  qu i ,  emprisonnée en eux, l e s  o b l i g e  pour l e  moment, à se t e n i r  dans 
l a  "fausse v é r i t é " ,  en d ' au t res  ternes, dans l a  conformi té  à une h i s t o i r e  
e t  à un d e s t i n  dans lesque ls  i l s  se sont  t rouvés enfermés, mais qu i  n ' e s t  
pas vraiment l e  l e u r .  



"DD : EX qu'&tendez-\ioa de ce t t e  heehache ? 

f : . . . de pouvoLt dahe  d a  hechetcchen PLU pm6ondZment, de 
pouuoh a i d a  LU gahçonh p o ~ l  QU' .&  ne baient p u  danh .. . 
La &&5bc? v é a é ,  de pvuvoh phendite conftcmce en eux-mêmes, 
de pouvu& hhenumeti avec WOU et avec dd'uu&ta pe.Ahonned, ke.4 
p m b l è m ~  pu'iti~s ont. Pace que je choh que La 6audne v W 2 ,  
c' e.bf La pewr q u i  ent  de &ewL & a i t ,  c ' u t  La pew de . . . 
qu'on Les &inpute ou aLLtrre chonen. 

Le vécu de Nous avons eu 1 'occasion d' indiquer plus haut que 1 'explorat ion de ce vécu 
I ' in tervent ion es t  rendue d i f f i c i l e  par l e  refoulement des souvenirs. 
ch i ru rg ica le  Cela n'empeche pas qu'un cer ta in  nombre d' informations so ient  données à 

t ravers l e s  entret iens. 

Il y a un écar t  considérable ent re l a  desctfiption des aides techniques par 
l e  garçon, ce qui en e s t  d i t  dans son dossier. e t  ce qui  l u i  en a é t é  
p a r l é  par l e s  intervenants. 

Les d is tors ions Les d is tors ions sont à plusieurs niveaux. 
des souvenirs.. . - Dans 1 'évaluat ion de l a  rature de 1 ' in tervent ion.  Exemple : 

autour du thème des piqûres qui  précèdent une in te rven t ion  ch i rurg ica le,  
Vincent évoque t o u t  à l a  f o i s  l a  piqûre pour s'endormir avant une opé- 
r a t i o n  e t  l e s  ponctions lombaires au moment de cr ises d'épi lepsie, ces 
c r i ses  étant décri tes conime des cr ises de s inus i te  ! 

- On re'lëve aussi des distccrsions dans le temps. 
Outre l e  f a i t  que les aicles techniques so ient  t rès  d i f f i c i l e m e n t  datées, 
on relève de nombreuses confusions ent re les  aides techniques anciennes 
e t  'les plus récentes e t  actuel les. ... du f a i t  de Souvent l e  garçon dans scin r é c i t  g l i sse  insensiblement des unes aux 

1 'amalgame de t o u t  autres. 
ce qui  a é té  vécu 
à propos de ul sëvè- - Enfin, à t ravers l a  maniifre dont une aide technique à un garçon e s t  vécue 

nement", 
- e t  racontée par un intervenant, un autre intervenant ne reconnaît pas l e  - 

occasion du su je t  concerné. 

; ( ~ ~ n ~ ~ u ~ ~  Plusieurs in te rp ré ta t ions  peuvent ê t r e  données de c e t  écart, ent re l e s  
à son sujet.  f a i t s  t e l s  q u ' i l s  sont re la tés  dans l e s  observations c l in iques e t  ceux 

évoqués par l e  su je t  : 

- d'abord du f a i t  du refou'lement des souvenirs pénibles associés à ces 
interventions, des point!; de f i x a t i o n  inconscients anciens a t t i r e n t  sur  
eux les  a f fec ts  actuels. 

- par a i l l e u r s ,  s i  pour le!; soignants l e s  aides techniques se d i f fé renc ien t  
selon l e u r  nature e t  selon l e  moment, pour l e  garçon qui l e s  subi t ,  e l l e s  
se rapportent toutes à siln handicap, qu i  pour l u i  e s t  quelque chose 
d'unique. D'où l a  tendan,:e à amalgamer tous l e s  soins qui  s ' y  rapportent, 
quel les que so ient  l e u r  qature e t  l e u r  date. 
A ins i  s i  l e  t i t r e  de l a  recherche prend so in  de d is t inguer  t r o i s  types 
b ien d i s t i n c t s  d'aides t.ichniques : orthèse, prothèse, in te rven t ion  
ch i rurg ica le,  l es  garçons quant à eux, évoquent en même temps l ' opéra t ion  
d'un membre, 1 'apparei l  q u ' i l s  po r ten t  e t  l a  rééducation q u ' i l s  
subissent. 



- t e s  récits  sont très contrastés, s o i t  d'une grande banalité, soit  
t rès dramatisés. 

L'aide technique e s t  fréquemment relatée de manière laconique, comme un  
évènement dont i l  n'y a pas grand'chose à dire : 

"Mt : Voui voUb ê.ta décidé a66ez ~ a ~ Z e m e n t  ? 

2 : ikuib. 

i?i? : Voub avez é t C  hoapLtdAé un momevtt ? 

2 : O u i . .  . j'ui Q é  ho6p.itaeAné .Ott& ine&a/un ma& ek plUn 
aptrèh je A& avenu id avec un ek p u 2  j ' d  pu 
n a t h a v d a  un mo& apxèn, un OU deux moh aphi%. , . avec 
de a*z tlséduca&lon && $a j o w  . 

Mt : E t  ça vous a cudé ? 

2 : Moi, ça m'a aidé. ..>' 

* 2 : O&. . , jt ai. 4 h i  un haeeongement du tendon d l A c W e ,  p o ~ r  
éqdl.ibneh % jambe eit pu& ça a &té à P d  au& que 
je vienne loi a pu&. . . 

i?i? : En quelle année ? 

2 : f'nabs pas.. . ça bien 5 ou 6 an& ek id quand je bu& 
/revcthé, j '& demandé à me &he opéhen de &a main, et i2.b 
m'ont 6 d t  une Rhavlsp&etviXatcon d'un bot& de La hanche suri 
Le pouce e;L PL& ça va mieux." 

A 1 ' inverse pl usieurs évoquent les a i  des techniques c o r n  des évènements 
très douloureux, porteurs d'une forte charge émotionnelle. Le récit  de 
Vincent e s t  significatif  ce sujet. I l  commence lui aussi par évoquer 
de manière laconique e t  distanciée, quelques interventions d'enfance. 

"DU : O&. . . combien de 2e.mpn avez-voui &té .a, pou& Ceb opéhationb 
à % P M é ?  

1 : Je chad que j ' y  ai panhé pectt-&Xe deux a ~ ,  je m o h  à 
L'h6pLtu.e de La P W é .  

Mt : Donc, à peu pne6 de 7 anA à 9 a%... à peu ph& ça ? 

1 : O&. 

UV : M o a  une opénation du pied.. . 
1 : gauche. 

m : O&. . . 
1 : EtongaZLon du tendon dfAchdXe & p d  opénation de Ra t ê ~ e  : 

un m'a enlevé un c&o2 de bang.. . 
SILENCE" 

L'entretien e s t  alors interrompu par un silence, ce qui e s t  s o i t  l e  signe 
d'un blocage, so i t  l e  signe qu'on va changer de registre e t  aborder les 
choses plus profondément. 



C'est en e f f e t  ce qui se produit .  Vincent, en réponse à une question 
indique que les piqûres ne l u i  fa i sa ien t  aucun e f f e t ,  ce qui, vu l e  s ty le  
en forme de dénégation, es t  à l 'entendre comme l 'aveu que les  piqtires l u i  
f o n t  beaucoup d ' e f f e t  : 

"Dû : VOUA VOUA 60uwe~i.e~ de ced intetrventian6 ? 
( l a  question porte sur les  interventions de l 'enfance) 

? : Non, ça ne me  ai^^ aucun e$dG quand on me @i~& l a  p iqhc  
pou% m' endom&t." 

E t  c 'es t  précisenment ce dorit il e s t  question dans l a  s u i t e  e t  ce t te  fo i s ,  
dans un r é c i t  où l a  piqûre e s t  assimilée à un coup de revolver, ce qui 
es t  révélateur de l a  charge émotionnelle que prennent pour Vincent l e s  
opérations : 

" 1 : A l 'âge  de 14 ara... pac, à 14 anb, peut-&e un peu p u ,  
avant. .. p e d - e i ~ e  p l u  l o in ,  ça devait &e à 17 anh.. . je 
me d d  $& op6:ha deux $ o A  l à  .ici à Beirck, pv~ l e  
Docteuh P . .  , t o ~ ~ j o u a ~  du méme pied, e,t tà je me OU& lrendu 
comp;te de ce qu4: c'&tait que. .. h 6hounbe de La piqUire qu'de 
me &ù~a.Lt pouh mlendo&. Ca l ' a v a i t  beaucoup étonné ça. Je 
me duin pobé d1a.iI.tem quenXion aphèb, je me 6&.A &, 
j'me dindin cowie ça : " c ' u t  inchoyable, t u t e n  6euRemen-t 
oinq beconden étre,iUé et de xendomh comme b i  on noud auai.€ 
donné un coup de ViOdde de neuolvm d a ~ o  La ttete.. . 

DI) : C ' u t  ce que W O ~ I A  avez hadevlki quand on voub a endomni ? 
Comme h i  en cimi beconde6, voud heceviez un coup de fnObbe ? 

M, : C'est  une i m g e  naAi66aPLte 

SILENCE 

DD : Ocii  & en même ;tempn, quand VOUA &a : "un coup de chosne de 
heuolveh", en6iiz.. . b'agLi de voub e n d o M  m a h  vouh vivez 
comme s i  c'éXaLt un coup qu'on voud donnait, 

1 : Ah ou&. . . Le coup de chobbe de hevoLven je l'emploie pouh 
f i e  que, dg6 ytAe l a  &qhe  éX& @Lte, jlé*ain complètement 
a d d d  je m ' endomd  &ecZm&. C ' u t  ça L'sh$et que ça 
m'a 6ai-t et j'ea ai fié6LécLi apha d'aA!tetm. 

ûû : Oui. ; c ' u t  l a  piqike qui V O U ~  d o n a d  c&e impheAbion t à  ? 

S1 LENCE 

VOUA uodez &e que ça voud Lainne un bouuenh désaghéable ? 

? : Non.. . paa du $ou* ! iQ 6aut 6&e une opéhation, on me L'a 
6ai-t G c'e6Z $Out. . ." 



On trouve à la  f in  de l 'entretien un  mécanisme assez fréquent, celui de 
la dénégation. Mais cette fois, au lieu de précéder l e  récit ,  e t  donc 
d'avoir pour ef fe t  de ta i re ,  la dénégation y f a i t  suite,  dans un  mécanisme 
d'annulation rétroactive qui cherche à effacer ce qui vient d 'être 
exprimé. 

Le peur de Le vécu très angoissant des piqûres reste à comprendre. 
1 'opération e s t  
sous- tendue Vincent dans l a  suite de l 'entretien, nous indique qu'il a eu à endurer 
d'angoisse beaucoup de piqûres douloureuses. Le thème de 1 'angoisse de 1 'opération 
de castration apparaît aussi dans l e  récit  de Pascal. e t  cette fois,  1 'exploration du 

thème de la peur dont i l  parle, amène Pascal à l'expliquer avec des mot: 
très évocateurs de l'angoisse de "castration" : 

"GB : Ebt-ce que Ru pownain m e  un p& peu ce que t u  hebnentah 
au moment où t u  &ain E#e opéhé, endin, a v o h  eu beaucoup 
d'opéhationh comme ça.. . qu 'u t - ce  que t u  tuubentaAd à ce 
morne& &, comment fu  tuenain L a  chobu... et%&. . . 

8 : Ben c'edf-à-dvre.. . quand " d i  ghadi . .  . end.& quand j 'éXd4 
p e t i t ,  ier m'ont $ait une &..ta.Uon et à i ana je d e v d  en 
6&e encoke utte, maXn comme jlé&d pan au cowtant que j'en 
a v d  @i.t une et tou;t ça à Xa tac, j ' W  quand même un peu 
pehdu quoi ! jlav& pewi.. . E f  même encone maintenant, on me 
d&aiA  de Içahe encone une opéhaAA.on eh ben j'a& peuh ! 

(23 : Pewi.. . qu'ebt-ce que veux diAe ? Q'edt-ce que Ru hanen- 
&&5, ~u'e.h$-ct que *u d V l A  ? 

8 : Je ne bain pas... je PO- pas V O U ~  d u e ,  cfeb.t une pewi... 
je ne bain pas. E t  m n i  jlaL é.té opehé à l a  uage  auhbi, j ' a i  
eu.. . m e c  qu'A2 m'ont mAd une donde et pi& ier ont dorrfleué 
La peau vouh bavez, comme ça et & avaient oubLiÉ de t a  
nemeAtxe, et pulc, Le tendmain, ça.. . -comment dine 1-, moi je 
ne 6 a v d  pacr, moi.. . ça... a gond.@, eA pi& moi je p e n a d  
que clé;eaiA: nomal, et pu& bon apx2a.. . du Lendemain ou bien 
deux joum apaèd, j ' a i  tegmdé et pi& ça aendX& de pm en 
p ~ ,  e* pub clé;eaiA:.. . je m'en mppPaae c ' é a  un damedi, 
pmce que je d e u d  @he un match de basket que t o a  L a  
pahed  devaient v e d  . i c i  - &e phmieh m a i  je &oh-  et bon 
ben *Rc, m'ont t i i t  comme ça.. . endin c ' a t  pu4 que j ' a i  pu4 t e  
choix, mmh je devmh me @.&e opétrm. A e o ~  je me nuXs ~~ 
opéhé, bon ben ça a été .  

Go : Ca a é té ,  c ' a t -à -d ine  ? 

8 : Bon ça a mwicht, ap%& ça 4'e.h.t hencid nohmai! quoi !" 

Différents poi n t ç  méritent d'être relevés dans son récit .  
- au moment où i l  e s t  en difficulté pour en dire plus, "je pourrais pas 

vous dire", un  glissement s'effectue dans son réc i t  e t  i l  se met à évo- 
quer une opération sur la verge. 

- ce qui s ' e s t  passé au cours de c ~ t t e  opération se joue dans deux regis- 
tres. Les termes "ça a gonflé", ça renflai t  de plus en plus", "ils ont 
soulevé la peau", font penser d'une part à des complications post- 
opératoires, mais également à une érection consécutive à une masturbation 



(en f a i t  les manoeuvres e-ffectuiies pour l a  mise en place de l a  sonde 
urétrale étaient à 1 'origine de représentations mas turbatoires sur l e  
plan fantasmatique e t  d'un para phimosis sur l e  plan réel). 

La conclusion qui s u i t  : "ça s ' e s t  remis normal" peut elle-même s'appliquer 
aux deux registres. 
- 1 'inflanimation post-opératoire. 
- l 'érection à l 'excitation sexuelle, pour autant que cette dernière s o i t  

vécue par Pascal c o r n  anormale e t  inquiétante, 

Ce qu'il t raduit  donc à travers sa  peur, au delà de l a  souffrance reelle 
éprouvée e t  des risques réels de complications, c 'es t  de subir à travers 
1 'opération, une vëri table castration qui viendrait le  punir d'une exci- 
tation sexuelle. 
N'est-ce pas précisément lui qui refuse toute opération sur sa vessie e t  
avec une argumentation précise : 

SILENCE 

GB : E t  powquoL ah ne b& pub d'accohd ? 

â : J'o& pas... j 'a i  deux &ons. .. c ' a t  ped-ettie vatabte ... 
phemièhement, jgaA pew que ça aéubbM pab ; deuLèmmt&, 
j ' a i  peu& que ça ne héu6b.i-t pad et que je hebZe toujouhb corne 
ça. " 

En d'autres termes, Pascal craint  qu'une opération concernant l a  sphère 
uro-géni tale,  au l ieu de 1 'améliorer, lui cause un domage, vécu comme 
une atteinte à sa puissance ou du moins à son réve ... 
On retrouve chez Roger ce thème d'angoisse, de castration, mais chez lui  
51 e s t  organisé autour de la crainte phobique de subir une opération, alors 
qu ' i l  ne s'y attend pas, ot, encore d 'ê t re  victime d'une agression de la 
part de ses camarades : 

"ûl) : Ca VOUE, ah>uve d ' avoh  peu& qu'on VOUE, opèae ? 

7 : OcLi. 

SILENCE 

ûl7 : VOUA bavez d'oc. e U e  voub v ien t  c&e peu& ? 

SILENCE 

7 : Ah non. 

M, : Pmce que, a;t-ce que c ' u t  ah>uvé qu'on VOUA Opèhe  ban^ voub 
ph&veMAh ? 

7 : Ah oui, ma plv-ed  une doA, m'a& d a  : "vLem, on s r e n  
va ~ a h e  un exconen" et pu& ex antUvant fi-bub à L1k6piZaf 
m'a& 6uLt dé.bhab*eReh e.Z pi.& cou ch et^ pouh m'opéheil.. . 
O u i ,  je. pense ou'un jouh on vie me phéviendhu pab eA qu'on 
v i enha  me churchen comme ça.. , 

ûû : E-t "comme ça" ~ O L D < L  wou.5 d&e yuai ? 

7 : Pouh m'opéha. 



7 : Sam et/re phévevu quoi, moi.. . patl exemple voud m'avez phévenu 
que c ' é t a i t  powl p d w ,  bon b e n  .!A je me 6u.h p t u  inquiété, 
je oavd.6 que je devain verth voud vo& p o u  ve& voud p d  en... 
d o a ~  ça m' a pas inquiété. . . 

Vû : Quand on V U L I A  l e  dit à l'avance, voub n'avez pan pewt ? 

Vû : E t  VOUA me diten aunsL que ce qui e s t  didfliciee pouh voud dam 
Pa v ie  ici, c ' a t  que, de temps en xempb, on VOUA b u g m e ,  et 
que VOUA n'ode2 pa6 foujouu voub dédenhe.. . 

? : On vient  l a  nu3,  on me m d  mon & en cathédhde et .tr&, EOC.'LÎ 
quand je d o u ,  & me h é v w e n t  et pu.h t ou t . .  . I l  viennent 
à n'impohte quelle heune dana l a  nuit .  IPA me dé6oncent mon 
mmoGRe et me phwnent t0U.t ce q u ' a  Y a dedam". 

I l  faut donc comprendre que Pascal comme Roger sont at teints d'incontinence 
sphinctérienne e t  que l'intervention sur la sphère uro-génitale a une connota- 
tion particulièrement précise de castration, même s i  paradoxalement, e l l e  a 
une vi sëe réparatrice. C'est 1 a vérification caricaturale d'une de nos 
hypothèses. 
- L'opération chirurgicale e s t  fréquemment subie dans une posiMonmasochique 

e t  soumise,érotisée. 

Ce n'est pas sans ambivalence que sont exprimées les angoisses de castration. 
Dans l e  cas de Pascal par exemple, s i  d ' u n  coté i l  exprime sa peur d 'ëtre 
chatré au cours d'une opération, son récit  par ailleurs nous l e  décrit comme 
objet passif soumis à des manipulations multiples, dont toutes les parties 
de son corps sont l 'objet  e t  qui sont pratiquées par des "ILS" omnipc)tents 
sur lui : 

"GB : Donc, .&A tu un comeX et .&A tu un appcrtid à Pa jambe ? 

ti : O u i .  
Gû : E t  ak v v i e ~  de dine que ;tu a v d  pludieum opéndotzo, .&A 

peux m'en panleri un p u  peu de cen opeh&o~  ? 

b : J '  ai une opéndon. .  . la phenaièned que j ' a i  6aLte,&, ça phovient 
de ma jambe,&. . . j 'en (Li @i..t une d W è h e  Pa chevLLte, endin 
detvUète l a  jambe.. . et nuh len  câtén de,& pieds. E t  apnèb, 
j ' a i  été opéné ici, j'ai été opéné a u n i  i c i ,  à % t ê t e ,  pmce 
yu'& m'ont d... ah je n d  pub !... une val ... 

GE: : Une v d v e .  

8 : Oui, une v d v e  et comme j'a.t&ivain pan à l a  ouppohteh, & me 
l ' o n t  enlevée. Pmce que je &~&d 40 de tempdhatuhe quand 
j 1 é ~  p U  e* l e s  doctewln & d v d e n t  pan à ;t;rouven du 
pnedeh COUP, qu 'u f f - ce  que c'Et&, et p d  aptèn Len docteuhi, 
nPn o n t  c m  que c f é ~  ma valve, ex pLun une 60.i~. qu'iPh me 
L'ont enlevé ma v d v e ,  eh bien ma ffempe*atuhe &e n commencé 
à b d n e h .  

GB : Oui.. . Au dain pouhquoi Lt2 Pavaient  min une v d v e  nokr ? 

8 : Ben ... Je ne. b a i h  p u  &op poufiquoi .... 



GE : E t  c ' W  v m  queR âge ta p&&$h&% o p é d o n d  ? 

8 : Ben .ü! y en a une.. . ici à La Xae ,  Ltb me L'ont &a*R: quand 
j1éZ&.b t ou t  petr2, L'âge je ne po& pab voub dihe.. . en 
bab du do6 non p i h ~  je p o d  pab voub h e . .  . maib Les 
a u % e ~  je p o ~ a c ~  voub Le &e : LU jambes, me L'on d a i t  
à 7 a a ,  La hanche, de4 me L'ont à... 13 ou 14 am je 
# L O ~ ,  et cetXe-tlà Ltb me L'ont &L.t à 14 and aubbi, eA c a  
deux Là que j'ah id ,  ça je ne bain pas .  

GE : O u i ,  donc ;tu as t l u  énomhent  dlopé&ond ? 

Le sentiment de Cette position de Soumissioii passive ne concerne pas seulement son rapport 
désir - crainte aux soignants. Elle e s t  chez lui devenue une attitude fondamentale qu'il 
d'être soumis e t  transpose dans d'autres relations par exemple avec ses chefs : 
de se soumettre ... "GE : EX comment ça matrche en mécadque généhde ? 

8 : Bon ben pu6 &ëb doht.. . je bu& pas content de moi quoi ! 
le y a que-Le ched qui peu* h e  ça, ce q u ' a  peae  de moi, eX 
plLid Le mac*ne. i!e pnod. quoi ! En d a b i n ,  c ' e s t  pc~~eCe, C 'MX 
l e  phod. de d e n ~ i n  q u i  peut h e  ça ! En bpoht.. . j'baiA bien 
que ça compte, nu& pa6 .tutant que L ' a l d h h ,  La d a b e ,  l e  
deddin. Mc&.. . ~ ? n  ceabde e;t en atei!keh, ça va pab en 
dednin, ça comazce à &eh mieux, pmce qu'avant.. . je bu& 
a ~ ~ & é  X, j 'avrd  14 and quoi, et chaque do.& que je ~aiAaiA 
un &aLt, je d i n t d  : "rn1bie&, c ' a $  ça, c ' u t  ça ?" A t a  
din il. m'a h & b t ,  .ü! m'a d i t  : " d é b h o u U e ~ - t o i ,  da.& comme 
6.i j'attlid pab hi !".. . Depuh qu'Ce m'a diX ça, ça a éXé ; 
jleAbaie de t 'apjsdeh moim bouvent." 

Il n'est pas sans intérêt de relever que l e  chef d'atelier prend soin de 
se démaquer d'une réponse à la demande. 

On retrouve chez Marcel, les @mes attitudes. 
1 )  Une position de soumission au chirurgien par rapport auquel i l  est  

comme un pantin recevant de lui son animation : 
"Gü : L e A  deux opétLatign.6 &en be bGlen t  où et quand ? 

4 : En 7 1 ,  j l u i  eu un haeeongement du ,tendon d ' A c U e .  J'en a i  
oubi deux dand Lir même année, La phc?miëhe n'a pas héubdi, 
donc on me t ' a  ned&e. 

(23 : D'accohd. 

4 : J ' a i  eu d a  go&tiëha,  poun t e n h  ma jambe. 

GB : Comtnent ça b ' a t  pa6bP. ? 

4 : J'auhain j a m d  otur m'en oohtih ! Je me : " j e  ne m'sn 
n o W  p a  !" Monbiewr O.. me dida*R: : " j e  t e  &~LuL mm- 
ch= !!" et moi je dinaid : " c ' e ~ t  pub ponnibte.. ." Aphën j ' a i  
d a i t  de la finé.. . j'ah pohté des POL& de 2 0  kg., pouh que 
nia jambe &.Le ne p&e. Apkëb, j ' a i  éké en phcine et apaèd : 
appatleieeage.. . un appatlcLt jubqu'ici,  pendant 3 and.. . et 
aphèb momieun 9.. m'a dit que c ' é u  plun nécanaine. 
Je&%-Le à La pouveak)e, je veux te v o h  matrchen. baMn appa- ~ ~ " .  . . .il g aat;& eu du  mieux ! '' 



2 )  Dans l e  réc i t  de Matrcel, de même que l e  chirurgien lui d ic ta i t  ce qui 
é t a i t  à faire,  le  chef d 'a te l ier  e s t  celui qui lui indique le chemin 
à suivre : 

"GE3 : EX qu'eA2-ce que ta comptes daVre ? 

4 : Panbui mon C.A.P. e,t Z m v U e h  daMn d a  d e m e n ,  pcvtce que je 
nLud n p é o i d é  Là-dedam.. . norcn c'eh2 j d m  et eapaceb 
vehtb.. . m u h  Lt g a a peu de eteuha poa  Le centm.  Le cheh 
m'a dLt : " j e  t e  vo& b e . ~ ~ & f e ' ~ .  lL  m'a $& Z m v U a  un an 
kpeccabte ! QA en txoiiième avuzée, .LE m'a dit  : " q u ' e ~ b c e  
que je t 'avais  dLt !" ALUAA jleApëhe continuen danh ma 
~oiunation. " 

Comment comprendre cette position masochique e t  soumise, de beaucoup de 
garçons prêts à démissionner de leur désir, pour se confier au chirurgien 
ou au chef d 'atel ier  ? 11 semble bien que ce qui a été vécu au cours de 
leur histoire médicale ne so i t  pas étranger à l a  structuration d'une 
t e l l e  attitude. En e f fe t  : 

- Nous avons déjà noté en quoi le garçon qui au départ é t a i t  un  sujet  
(JE), devenait me&re anonyme d'un groupe ( O N )  soumis au pouvoir des 
spécialistes (ILS). 

- Par ai l leurs,  beaucoup de récf t s  indiquent que 1 ' un  des préceptes auquel 
i l  leur e s t  constamment demandé de se soumettre, pourrait s'énoncer 
ainsi : 

"Tu souffres, so i t ,  mais ne proteste pas, c'est pour ton bien futur". 

Ceci es t  particulièrement apparent dans tout ce qui e s t  d i t  du port des 
appareils e t  des rééducations : 
- La "Kinési. .." c ' e s t  dur, s'exclame Gérard, mais ça remet les handicaps : 

DD : E t  comment VOUA apphéciez ça ; ça vous intéhehnaiX de daihe 
c&e nééducation avec l a  kh~éh.&Wpei&& ? 

6 : Ben en un sens o u i ,  partce que je n a v d  que ça m 8 a W  aidé ! 
La f in ih i  ça hema quand &me L a  handicaps, donc je bava4 
que ça m ' a W  aidé. I ' a i  quand même été content de l e  nuiuhe 
pendant b un.4 ! mdgké que c'é* duh ! hk&.Xemnt ça va. . . " 

Même témoignage au sujet  de la rééducation : 

6 : O u i ,  c ' u X  Cl peu ph& d a  béancea dlune heuhe oui..  . une izeuhe 
de kLn&i.. . & eache ,  d a  pohzW~~%. . . pobakheA nuh p k n  
inc&né, pobmeh 4uh chahiot. . . c'éLai..t des pon.tuheA comtne ça 
pou& hemc%tXe L a  Xendoa bien &O&, Ra jambe bien tendue 
avec dea cowsinb . . . avec du &abLe, pouh e4haqex de hetcndae 
bie.n R u  fendanh . 

DU : On m m  den cou.bbia avec du sable nun Rn jnmbc ? 



6 : SU& Le genou o u i  et plMn iR y avait den phnche6 en b o h  avec 
un angle &oLt comme ça, je m W  mon pied bun llangLe d40.i.t 
e,t cP. g au& des coubninn but mon genou. Ca me p~~ de 
tendhe mon genou avec mon pied &oLt, comme ça l e  genou id ne 
tremeU:ait !" 

" W  : Quu'en2-ce qu'on ~ O U A  ,@.i&ait comme hééduc(Ltion ? 

2 : De C'ex*evtsion de. h ... du bhah... avec dei puid6 et p d  
avec des.. . VOUA bavez, c1e6 t  une eipèce de cnayon et on 
6a.i~ panbu de l u ' é e e W & é ,  dei couw de cowlanS powr vo i t  
K e n  kédtexen den d o i g a ,  11ex2evtsion.. . c?X p d  ça a &té."  

" W  : Pahce que cu'é,ta.d: dwr VOUA OLouvez ? 

6 : Au débat oui.. . ~~OA.&YL den a p p a h U ,  utPm 2oub l e d  jouab en 
irééduc&on ! Ct6.&.Lt pénLble hein ! &tanci& que ed non.. . 
j'duC6 a%znqcldeee. maintenant. 

W : Comment end-ce qL.e voub heibentiez ça que c ' W  pEnibLe.. . ? 
2u1e6kce  qui i?;ecLt pénible ? 

6 : 76 &zl!L& /remet.rze be.6 appah& $OUA Le6 mztknn, la edeuen 
2ouA Le.b do& a: me-tthe des a p p a h u  de n&. . . Zoub te.5 j o w  
comme ça ! on ver& à f 'écote en cah, on v e n d  noub chmeheh 
UI ccah.. . eR aphlib je hetowrnah à La hééduc&on, noM t e  
m&n, 4o.i-t ttaag.èb-midi, on #aLt gêné entne la coum ! ça 
phen& quand même pu& m a l  de tempb !" 

En s i t u a t i o n  de rééducation, les garçons se trouvent donc dans une pos i t i on  
t rès  con f l i c tue l  l e  : 

- d'une part,  i l s  sont soumis à des exercices longs e t  pénibles, t r è s  
contraignants, q u ~  provoquent chez eux une certaine h o s t i l i t é ,  un dés i r  
de se soust ra i re  à ce qui  se présente avec des connotations de tor ture.  

- par a i l  leurs, ceux qui  pre!;crivent e t  prat iquent  ces trai tements sur  l e  
garçon l u i  d isent  q u ' i l  d o i t  t e n i r  bon, supporter vaillamment, car c 'es t  
pour son bien fu tur ,  ce qu'on pour ra i t  résumer par : 

"Je vais te  faire du ma:., m i s  ne proteste pas, car s i  je t e  fa i s  
souffrir, c 'es t  parce que je te veux du bien". 

A f i n  de pouvoir supporter un t e l  message en double contrainte, les garçons 
on t  recours au moyen de défense qui consiste à é ro t i se r  1 'agression subie, 
a j o u i r  de l a  souffrance i n f l i g é e  e t  donc "à se récupérer" dans ce t te  
pos i t i on  masochiste érot isée. Ceci rev ient ,  pour l e  garçon, à se p lacer  
en pos i t i on  d 'ob je t  to ta lemei~t  soumis au dés i r  tou t  puissant de l ' au t re .  

Les aides techniques sont alors vécues avec beaucoup d'ambivalence, e t  
on f 'a vu plus haut, que s i  e l l e s  sont craintes, e l l e s  sont aussi désirées, 
t e  garçon s'attendant toujours à sub i r  une in tervent ion,  f u t - e l  l e  désignée 
comme une "correct ion" : 



Vû : Quel g u  d'opézation on p0uNuzi.t voud d&e encohe ? 

7 : 8en j*daiA pas.. . d ' il t e u v e  encohe une cohr~ec~on à 6aVte au 
pied, Aa ,$~~dtlaix m ' l a  dahe. . . 

Vû : On dokt bouvent voud @he d e s  come&tioa au picd ? 

? : Oh pas nouuent. 

Vû : W voud p e a ~ z  que ped-&e ça va aNuveh ? 

7 : Oh oui.'' 

Le choix du terme technique "correction" e s t  intéressant dans l a  mesure 
où i l  condense deux significations : 
- 1 'une manifeste de réparation, 
- T'autre latente de châtiment. 

Quand chez u n  garçon une position masochique s 'es t  structurée, sa demande 
fonctionne aux deux niveaux, l a  demande manifeste d 'être "réparé", maçquant 
l a  demande inconsciente de subir un châtiment. L'aspect "réparation" dans 
ce second registre, vient se greffer sur les conflits inconscients e t  la  
culpabilité que l e  garçon doit expier. 

Le thème ch<itiment, craint e t  désiré, quant i l  apparaît dans l e  discours 
d ' u n  garçon, ne s'exprime pas uniquement au sujet  de son rapport au chirur- 
gien. Dans l a  mesure où i l  s 'agi t  d'un désir inconscient du garçon, i 1 
affecte toute sa vie relationnelle, y compris l a  relation aux camarades où 
l e  garçon se v i t  toujours menacé d'une agression, en apparence crainte, 
mais qu'en réa l i té  i l  recherche : 

"M) : ~t 6i.n0tt, .ta vie au centte i&, ebt-ce quc ça vous pt& ? 

7 : O&,, &au6 qu'on est .toujowts embeté avec d a  copaUzd. 

Vû : Ah oui.. . cornnt ça 6e d d . 2  ça ? 

7 : Pance qul& me demandent de L'mgent et quand j'veux pas  Lem 
en donne,%, ben & me tapent ! I&f, nre .tapent dehbub ! Tb me 
demandent d a  cXgmMe6 quoi. . . pance qu'ici, on a Le dmLt 
de dumetr ... 

M) : E t  voub nt&vez PUA à vouh dédendhe quand on voud tape ? 

? : Je n'ose pab. 

Vû : Voub n'obez pab ? 

? : Oh c'edtded g w ,  i.& onL I b / l 9  am ULOM ... ab v~enneYbf:rJad 
XouX seul, C&.5 viennent à â.xol.6 ou qum%e.. . &ohd &oih 
q u e e  buh un.. . ça ,4&. . . 

M f  : 8En Vaud ê.te6 cob~aud quand mérne ! 

7 : Ah d'accotrd ! 

M f  : C'e~t ça qui e6t &$&i&e pu& VOUA i c i  ? que voub &te6 &a- 
qué pan. Len auÀ3eA.. . ? 

7 : OcLi. 

ST LENCE". 



Importance de la Dans le processus d'érotisation de Y 'intervention, la personne qui opère 
personne qui e s t  fortement investie. Nous avons eu 1 'occasion de c i t e r  plus haut l a  
pratique parole de Gérard qui f a i t  "de la kinésithérapeute" ; indiquant par l à ,  
l'intervention que pour lu i ,  ce qui se  joue entre l a  soignante e t  lui sur l e  plan 

relationnel, prime sur les seins reçus, ces derniers devenant, à l a  
limite, prétexte à l a  recherche d'une relation. 

Dans l e  &me ordre d'idée, Vincent se souvient avec nostalgie du temps 
otl i l  é t a i t  l e  "chouchou" des infirmières : 

? : C1e6~-t-a-d&e ta deux opénaüopid que jfcti eued pout Le pied 
et pu.& POUIL t a  2:é;ce de bont pa~bée6 À E'hOpLtaf! de a*1 PLtL8.. . 

SILENCE 

. . . dont j'éXah aLmé paft Les in&i.furiètta. . , je ne $ad pdb 
powquoi ma&. . . n i  .t'on peuX dure, j f  é&z.ih E'm dea "chou- 
choiafPda in&mu.è/ren. 

m : Ah O&. . . 
1 : Ya que ga que j ' iu a i m e .  
: V 0 u h  VOuh Wl dOu\leneZ ? 

1 : Je m'en d o u v i w  encotte oui. . . " 

L'investissement de Vincent !;Ur les infirmières, son sentimnt d 'être 
aimé d'el les,  e s t  à mettre ei? relation avec son vécu familial, notananent 
le sentiment d'avoir ë té  rejeté de la mère (d'après ce que lui d i t  son 
pére). C'est comme s i  une co~npensation é t a i t  recherchée aux carences 
familiales, dans la demande adressée aux soignants (1). 

Cet amour qui e s t  porté par le garçon au soignant, peut se doubler d'un 
sentiment de propriétë. Le clirurgien devient "mon propre chirurgien", e t  
i l  devient important pour le garçon de ne pas ê t re  confié à un autre 
chirurgien, mais i l  n'est pas évident que le garçon puisse s'en expliquer 
aisément : 

"QQ : Vous aviez é t é  prtévenu.. . c f  W toujouhd Ce mê.tne docte& 
qui. .  . 

7 : Ah oui 20ujoll%rd.. . pou& ça j f v o u U  bavaUt ici, que n i  un 
j o ~ r  tj a bbedoin d'opé/ULtion, d i  j 1 p o W  &e.towtne.rt la 
6&e chez moi, avec mon popLe c m g i e n . .  . 

ZXI : Pmce que voun êta pliid habi*ué à ce ckinuhgien 13 ? 

7 :  Uuain. 

ZXI : Cornnt aX-ce qu ' i l  4'appe&e ? 

7 : Dootewr ff.. 
ûD : Vous pttédérez q6.e ce b o a  Eui, pî&Ôt que t e  Dootewr 0.. ? 

7 : Clun. 

(1) La manière dont les soignants répondent eux-&mes à cette demande d'amour mérite 
une analyse particulière. Les compt:es rendus de soins ainsi que l a  corwspondance 
avec les services hospitaliers fournissent d'intéressantes indications. 



ûû : VOUA L'avez dëjà &Y au Dooteuh D .  .? 

Le "Docteur 
de Famille" 

Le vécu des 
apparei 1 s 

7 : Non, ma& LE m'a pan encoae p d ë  d J o p W o n  n i  aien, ce sena 
Loeohaqu'Ce m'en paheem que j ' t u ~  demandemi." 

Dans cet  investissement f a i t  sur l a  personne soignante, on relève aussi 
l a  confiance accordée au docteur de famille. Pour Denis, l e  docteur de 
1'I.E.M. f a i t  figure d'étranger par rapport au docteur de famille qui e s t  
connu e t  connaît la  famille e t  avec qui i l  e s t  plus facile de parler : 

" 5 : En& moi, j'en ai p&é avec Be doctewl de &nLUe, j'en 
p&e& pnn avec d u  doc.teuhb que j ' c o n n d  pd6 ! Pm 
euemptue au docteuh du c e m e ,  non j 'en paheenai pan ! J ' u i  
pahee Longurnent avec tue dodewr de &mLPLe, ma mèhe eA t ou t  
ça et pub on a d o n n é  ! On a 6ui.X t e  point comme on clLi !" 

"Ca me f a i t  mal mais c 'es t  pour mon bien. .." 
On retrouve à ce sujet  des thèmes déjà abordés précédemment au sujet  des 
i nterventions chirurgicales e t  des rééducations, en parti cul i e r  l e  thème : 

"Ca me d, ma& c ' u t  powr mon bien, me diï tue doc*eunfl 

" 4 : J 'a i  poktë un appatcei8 pe- 3 an6 et apha ,  Montiewr D.. 
m'a dLt que c'&&kt p h  nëcebaadte." 

"GB : Tu UA hi en meme tempb que .tu tu& " j'ai jeté mon appatrd !" 
4 : Pmce que j 'en av& m m e  de tue pokteh et Le Doctewr D . .  

mlavui.X dLt : ";tant que je ne t e   di^ pas de tJe&even, &L tue 
g d a  !" 

GB : Po-uoi f u  tu auais m e  de % pohteh ? pahce pue c ' a 2  
pénible ? 

4 : C ' a t  rnb6Am.t ! 71 Be po&te& pouh savola ce que c ' u t  ! 

4 : Ca 4"t &ô.&. . . je ne c&oh q i i ' he  en a b w c o u p  qtU n' y 
habCtuen2 à Le ponte&. Moi pouh m'y habifum.. . M& Mon6ieu.t D. 
m'a clLi : " a i  tu tu'entuèva p a ~  da6 21'3 mn, f u  n'en a m  
 RUA !" C'ut ça qui m'a ha66wlë. 

GB : Pouquoi *R &xLt&.t a ' h a b h e n  à tulap,mmiL ? Pmce qu ' i l  &m.t 
;tant de dempd ? 

4 : quand c ' u t  neu6, ça va m a l ,  a l o a  VOLLA avez toujoueoha ça eR: 
vo&e jambe n'a jamad Et8 tendue e t  pLun ça a%.&, ptun ça 
,j& m a t .  .. c ' u t  ce que voun vodez  navolh ? 

GB : Oui un peu ça 
4 : TB daut ~ ' h a b b e h  au CUAL !" 



Même s ' i l  "en a marre", Marriel n'a pas le choix et  i l  est  totalement 
soumis à la prescription méclicale "tant que je ne te dis pas de l'enlever, 
t u  le gardes". Toute agressivité, toute protestation est "rengorgée" e t  i l  
faut se résigner, s'habituer même au cuir ! Cependant, cette agressivitlt 
contenue est  l à ,  sous-jacente, e t  va venir s'exprimer à l 'égard de l 'in- 
terviewer à qui Marcel reproche de remuer, par,,ses questions, un vécu 
douloureux. C'est ça que vous voulez savoir ? lui demande-t-il, après 
lui avoir signifié que, de toute façon, ce vécu d'après lui,  échappe à 
l'interviewer, car "il  faut le  porter pour savoir ce que c'est". 

Cornnt ne pas entendre l à  ilne interrogation de Marcel sur l e  sens de 
J'interêt porto par le  chercheur pour ce qui lui es t  intime, à savoir la 
souffrance qu'il endure e t  qui lui est imposée malgré lui. 

Le thème "if faut s'habitueri' exprimé par Marcel revient dans plusieurs 
entretiens : 

"GB : Ou*, ça c l W  p o ~ h  t o n  cou&.  . . pouh ta a p p a r t U  a u x  
j m b a ,  ebZ-ce t lu'Z tj a de6 pmblèmeb pah2xrc&iw, en&&, 
eb2-ce que c ' e s t  dwr à duppoateh, es t -ce  que.. . 

8 : Pou& n a  jamben ? Non -ce que maintenad j ' a i  l'hab*Zude 
quoi.  

8 : La p>rdehs j o i m  que jtava& t e  cohbet, oui." 

"Uû : UD>cco&d, donc 11'6tiLt dodowlnux t e  d&Z de po-h c e t  
a p p m d !  ? où es;t-ce que c'&&Lî douklowlux ? 

b : Non, on ptrend v . a e  t1h&&de. Au début, c ' W  un peu L o d ,  
mrud... ça aU.ai.t.l' 

La résignation, S'habituer, se résigner, c'est le  seul moyen pour ces garçons de supporter 
masque la souf- la souffrance qui leur est imposée e t  contre laquelle i l s  ne peuvent rien. 
france e t  l a  
haine II  faut prendre son mal en patience ! Mais le vécu douloureux n'est pas 

aboli pour autant, ni Ta halne qui est  vouée à ces appareils : l'expres~iofl 
de rire qui accompagne-ië?~t  au moment où le garçon se débarrasse de 
ses appareils (où i l  les "jette"),  t&oigne de cette rage contenue qui peut 
enfin se libérer dans le rejet. 

Cependant, cette "libération" ne survient que quand elle est  autorisée par 
l e  chirurgien. Auparavant, elle est  réprimée, tout corn es t  réprimée une 
éventuelle protestation contre l'aspect parfois inadapté des appareils. 
Une séquence de l ' en t r e t i en  de Pascal est  significative à ce sujet. 

Tandis qu'il essaie de dire à l'interviewer le  désagrément de subir des 
délais d'attente trop longs dans la fabrication des appareils, i l  éprouve 
le  besoin d'atténuer à plusieurs reprises la critique qu'il formule : 



"GB : E t  d e p h  que ah tu hentné ici, e6t-ce q u ' a  y a eu de6 phoghèn 
à ton  a v b ,  ab -ce  que LU i y L t a v e d 0 ~ ~ 6  que t u  tu eueh avant, 
ont eté bénéGque6, ou bien a t - c e  que ça a eté inu%Le ? 
qu 'u t - ce  que t u  en p e a u  de tou2 ce que tu nubi comme ça ? 

8 : Oh à phopon. . . e n g n  depuh que je n u h  venu ici. . . A phopon, 
ben ça va.. . à phopon de L ' i n t e h v e d o n  ça va, peuh La hégdu- 
cation de m a  jambeh ça va a u n i .  C ' a t  pmd,  -2 q a une 
chon e que j'aime pan.. . d'accohd c ' a i  p . 5  de Leuh dade je 
nain bien ... c'ent  L a  appaheLb, on ut obLigé dl&endhe 
&LOA moh ou un moh in d e m i  powr L a  appaheib . Je nain bien 
que c ' a t  p a ~  Leuh @uXe, &?A ont pan que ça à d d e ,  an ont 
p t u  que nouh à penba, ça je n u h  d'accohd, main p a h  exemp{e 
n i  on phend un moulage de c o ~ e X ,  eX pLLin que dans un rnoh d 
at pan Là, powr deux moh apha a eht  U, on b'ehnaie 
eX i L  at thop pe t i t  ! IL y a pel1.4 qu'à en he~d ihe  un U e  ! " 

Pascal semble t e r r o r i s é  à 1  ' i dée  du châtiment qu i  p o u r r a i t  su rven i r  s ' i l  
exp r ima i t  p lus  directement des c r i  t iques. Par a i l  l eu rs ,  s ' i l  donnai t  1  i b r e  
cours à sa p ro tes ta t i on ,  pour ra i  t-il supporter l a  haine meur t r i  ère que ses 
précaut ions o ra to i res  o n t  pour e f f e t  de masquer ! 

Revenons à 1  'ambivalence à 1  'égard des appare i ls .  
Un au t re  garçon, Denis, f a i t  une analyse assez f i n e  du c o n f l i t  dans leque l  
il e s t  p lacé par  rappo r t  à son appare i l  e t  de l ' i m p o s s i b i l i t é  dans l a q u e l l e  
il es t ,  d 'expr imer l a  haine contre un appare i l  qui  l e  gêne, mais dont  il ne 
peut se passer. 

"ûû : On n 'a  p t u  beaucoup p d é  de L 'appahd que vouh pohtez en ce 
moment à La jambe.. . comment a C c e  que v o ~  vivez Le ~ui2 de 
po/Lteh un appaheib corne ça ? 

5 : Ben ça va. . . bien nuh ça me gêne. . . pahce que j ' a i m e m  mieux 
a v o h  mes deux jamb eh... qu 'avoh un appcvreiî qui... hempbce 
ma v d e  jambe quoi ! Mais j'nain bien que n i  j ' a i  p t u  d'appa- 
h e a  j'peux paA mahcheh aloh5 ! Comme ne y en a qui dinad : 
" j ' a i  h o m m  de L'appaheib.. ." j ' n d  p t u ,  quand c ' u t  pouh Le 
bien du g w o n ,  bon ben aufant q u ' a  Le pohte ! Bien A&, ' a  
voM en Lui-même que ça Lui @i.t hien, que ça.. . p U Ô t  que ça 
L'emmehde, ben -2 en meX p t u  in p h  c ' u t  t o d  ! Pahce que 
moi, je bain, j'peux pan rn1,5de à c&e idée B, po-hce que ... 
j' peux p t u  mahcha navin appaheib, d o m  j'aime mieux di/re que 
je n h  content de mon appuheA? quoi ! 

W : "J'aime miew dihe que je n u h  conte nt..." 

5 : Ben oui, pahce que j'peux pah dihe que j'aime pan mon a p p a d ,  
n i  j ' W  que j'aime p t u  mon appaneiî, ça ne&d mentih ! 
S a a  Lui, j ' p o l l ~ ~ a i b  pan mahchw ! c ' u t  pouh ça !" 

Quelques éléments mér i t en t  d ' ê t r e  sou1 ignés : 

- l e  "ça me gêne ... parce que j ' a i m e r a i s  mieux a v o i r  mes deux janbes" 
exprime que pour l u i ,  Denis, l a  gêne n ' e s t  pas d 'abord une gêne physique, 
c ' e s t  s u r t o u t  l a  gêne d ' a v o i r  une jambe handicapée, ce dont 1 ' appa re i l  
e s t  l e  signe. 



Pour Denis, l a  prothèse a l a  fonction contradictoire, 
. d'une part  d'atténuer son ha.ndicap, en lui  permettant de marcher, 
. mais en même temps, de lui  rappeler constamment q u ' i l  n'a pas deux 

bonnes janbes. 

Denis ne peut pas se  permettre dans ces conditions d 'avoir  horreur de 
1 'appareil dont i l  ne peut se  passer. Mais "1 'horreur" de 1 'appareil e s t  
quand même présente dans son r é c i t ,  a t t r ibuée à d'autres .  
- l e  "j'aime mieux d i re  que j c !  su i s  content" témoigne que la  sa t i s fac t ion  

manifestée e s t  sur tout  une tléfense contre s a  souffrance contenue. 
Quelque chose de c e t t e  souffrance lui  échappe à un autre moment de 
l ' e n t r e t i e n  à t ravers  l e  rêve qu ' i l  f a i t  d'un "appareil automatique", 
rêve où i l  s ' i d e n t i f i e  à un robot chez leauel l a  technique électronique 
viendrait p a l l i e r  toute défaillance motrice : 

"ûû : E t  ça, c ' u t  phév~t que VOUA Le po&ez toujourrd cct  appaheA2 ? 

5 : Ouain, je ch0.i~ O L L ~ .  . . pl t 'L te  qu'à L'an 2000 a b  dehont d a  
appaheih aLLtamatc:ques ! ( d e )  t n d  ~ L O M  Là c ' u t  pM encom 
à v o h  hein ! 

5 : J'dain pan moi, qu'on coupe La jambe ct pLLin avec d u  pe2-i.X~ 
boLLton~ on fienaid avanceh La jambe.. . J'bain pas moi ! j l choA 
qu ' c ' e s t  @évu ~ W L  Le &LUC des hmdicapéb, un bouquin quoi.. . 
qu'en Amérrique &\ avaient 6a.i-t un appmaheit, une phofithène 
qul& avaient appelé ça et p& qu'on L~JILIA  un bou2on ct ln 
jambe e u e  avança2 toLLte d e d e  quoi !" 

Mais Denis s ' a r r ê t e  rapidemen.t dans c e t t e  ident i f icat ion à un robot sans 
f a i l l e  e t  i l  se venge de l ' i m ~ ~ o s s i b i l i t é  de l a  réa l i se r ,  en tournant l e  
robot en dérision : 

" 5 : ... Endin, j ' d h  nl.impoh.te quoi ! .il bu6d.i.t qu'bon appaheiL il 
tombe en panne pelidant q u ' i l  mmahche ! ( d e l  il bemi-t bien 
emmehdé hein ! SILENCE.. . non, j'aime encohe mieux un appa- 
heA2 toLLt bimpee nomme "cha", comme ça e t  p h . .  ." 

Ce qui e s t  porté  en dérision par Denis, n'est-ce pas en déf in i t ive ,  1 'es- 
po i r  que l a  technique pourrait  un jour vraiment totalement réparer l e  
handicap ? 

A un autre  moment, Denis décr i t  l 'attachement q u ' i l  porte à sa jambe, 
même malade, car ,  d i t - i l ,  i l  l a  sen t ,  i l  l a  contrôle. Même malade, e l l e  
e s t  présente alors  que, remplacée par une janbe a r t i f i c i e l l e ,  e l l e  l a i s -  
sera  place à un vide, à une béance insupportable : 

" 5 : Ben, j'héve non.. . je héve, pahce que j 'sain bien que.. . 
j1&rne encohe trieux cet  appmaheil B.. . meme g u ' a  m'embae e t  
t ou t  ça d... j ' n d  pan, j 1 p o W  pan a v o h  une daudbe 
jambe ! L'e&even et p u i ~  me h&ouveh avec un moignon ! 
J'aime encohe mieux de g m d e h  ma jambe, qu'on La v0.i.t ! Pahce 
que je La bevm, j ' b d  @he bougeh meA ohte&, j'bain eeveh 
ma jambe un t0u2  pea% peu.. . bon ben j'bain La d&he at%zh, 
j ' l n  conRhÔLe ! F'ahce qu'avec un moignon, on a un moignon eR 
pLLin c 'eot  tolLt ! on n'a p u  de jambe, peuh hien, i f  y a p h 5  
de. p i c d  ! putce vue quand on enL tv~  Pa pno.tht69, i f  n ' y  a pPun 
h i ~ n ,  C ' U A ~ :  v i d ?  h o i n  ! j ' U i . m ~ h a i ~  PM avoih ?a." 
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Le thème de l a  prothèse e s t  abordé i c i ,  non pas en fonc t i on  de son u t i l i t é ,  
mais p l u t ô t  en terme de vécu du corps propre. 

L ' appa re i l  comme Pour Denis, sa janbe malade, c ' e s t  une p a r t i e  de l u i  s u r  l aque l l e ,  en  t a n t  
corps étranger.  que su je t ,  il a pouvo i r  : e l l e  e s t  i n tég rée  à l u i .  A l ' i n v e r s e ,  l a  prothèse 
Le vécu du corps c ' e s t  un corps étranger : s i  e l l e  peut  masquer l e  handicap un temps, e l l e  
DroDw . l e  révè le  brutalement une f o i s  enlevée. 

C 'es t  à ce même niveau de 1 'image du corps propre, que Gérard pa r l e  de son 
appare i l .  "Ca f a i t  d rô le "  d i t - i l  de p o r t e r  un appare i l .  I n v i t é  à p réc i se r  
l e  sens de "ça f a i t  d rô le" ,  il exprime dans un lapsus que l e  rappo r t  à 
l ' a p p a r e i l  n ' e s t  pas seulement en terme d ' a v o i r  (donc une chose qu i  r es te  
ex té r i eu re  à so i ) ;  mais en terme d ' ê t r e  : "on se re t rouve avec un appa- 
r e i l  qu'on n ' a  pas é t é  pendant 6 ans". Ce qu i  e s t  d rô le ,  c ' e s t  donc de se 
s e n t i r  i d e n t i f i é  à une chose, à un a r t i f i c e  : 

"ûû : O u i ,  e2 q u ' u t - c e  que ça voun 6aid& comme ça au d é b d ,  pmce 
que vous aviez é t é  quand même 6 avLs bans.. .? 

6 : Ben au débd ,  ça 6aLt quand méme &Ôte de pohteh un a p p t e i e ,  
quand on b ' ut vu pendant 6 ans ne pas en pohteh ! Ca 
&ôte au débd ,  mai4 apheb ça a été, on de hend compte ! 

ûû : Qu' est-ce que voub hehbentiez d ' a v o h  cceR: a p p m d  en p t u b  ? 

6 : Ben ça me 6 a h &  dirôle de me txouveh avec un a p p a h d  ! Maid 
je navaid que ça m'a& behvi p h  tahd ! 

ûû : O u i . .  . "dnâte" - ça v& d h e  quoi "&ôte1' pouh vou6, ? 

b : Ben t o d  d' un coup on be h&ouve avec un appmeie, qu'on n'a 
as é t é  endant 6 an6 ! on n 'a  pab eu pendant 6 anb et pLMa 

dru: coup on b C  netzouve avec un, en nenfnnmt de t l é co t e  ! 
Ca ~~ dhôte quand &me ! On eht  étonné quoi !" 

La vue du co rse t  11 fau t ,  au s u j e t  des apparei ls,  r e l e v e r  l e  vécu spéc i f i que  en ce qu i  con- 
cerne l e  corset.  Pour l e  garçon, c ' e s t  l e  sent iment d ' ê t r e  p r i s  dans un 
carcan dans l eque l  t o u t  mouvement e s t  d i f f i c i l e  : 

"GB : Ebt-ce que c ' u t  pénibte d'avoui. un appme*e, un cokbet ? 

b : Ben, pouh mes débu2 au cokbeX : oui.. . pmce qu'on a du m?,î à 
bougen, on a du m d  à .tuvaieeeh, bWLtoLLt en U2efie.J~. . . mod, 
quand je akavaieee en atel ieh.  je b u h  p. à mon d e ,  j ' ~  
pu4 a6beZ de 6ohce pouh appuya buh La h e  e2 Aod ça.. . 
en ctu4ne ça va... en clahne je peux é o h e  t ou t  ça, ot de.bbin 
auhbi.. . m a h . .  . comment . . . en a t e f i a  ça va pas, ni. en dpoht.. . 
poux namu4neh L a  b a L b  tou t  ça, ça me 6ai.t un peu m d  quoi !" 

Tout semble se passer comme s i  l e  p r o j e t  du c h i r u r g i e n  de sou ten i r  l e  
sque le t t e  pa r  l e  p o r t  du corset,  se p a y a i t  pour l e  garçon, par  une pe r te  
importante dans l e s  p o s s i b i l i t é s  d 'user l ib rement  de ses menbres e t  de 
ses muscles. 
C ' e s t  sans doute ce que v o u l a i t  expr imer un garçon en déc larant  à ses 
éducateurs : 

'!Quand j ' eneève mon cornet, j' ai ma dotce qui hevient" ( 1 )  . 
Comment entendre c e t t e  paro le  qu i  senble a s s i m i l e r  l e  co rse t  à ce qu i ,  
l o i n  de 1 ' a i de r ,  1 'emprisonne, l e  m u t i l e  ? 

( 1 )  c f .  Chap i t re  II, page 22. 



Le vécu du 
fauteui 1 

Autre vécu spécifique, celui du fauteuil. Pascal se f a i t  1 'écho d'une 
constatation souvent fa i te  : .:rès fréquemnt on empêche l e  garçon handi- 
capé de se servir de son fautc?uil e t  on l 'oblige à marcher avec ses cannes. 
Ici ,  c 'es t  un camarade qui t ient  cette fonction d'obliger à marcher : 

'lf33 : Oui.. . el ce cam(~iuule dont .tu pw&e~,  j'aeeaid di& que 2u 
t ' en  beh6 un p&t peu powi *e pnot&gen ? 

8 : Non, je ne m'en b i m  pad pow me pnoXége.h, Ce y a d u  mornena%, 
bon ben Le bcunr?di *e vient chez moi, il d i 2  '% vieab, on va 
b 0h.W~. . . Quand j' ai me6 canne4 , ça va, ça p k k h i h  à ma. 
mèhe, ma& quand j'ai m a  CU.nfieb i L  veuk p u  que je phendb mon 
jjaLLteuie ! l a  veut pab ! Bon ben une do& ça m'a-t d v é ,  je 
h i  di6 : "non, éiiouXc je vah  phendhe mon ~&eLLce, je d e  
~at igué  !" d o h a  .W qu'es$-ce q u ' a  &Lt.. . patree que td *e 
es t  Le bienvenu à t a  d o n ,  il peu2 venih ! i X  d i t  : '"on .tu 
vad .&Abm a n  ûiahio2 et PUA ta vab vevtiti avec teb 
cannes !" Moi j'ai pad de chance contrre û;u PA je du-& obtigé 
de pen&e ma6 canna!" 

Relevons au passage "quand j ' a i  mes cannes, ça va, ça f a i t  p la is i r  à ma 
mère". Pascal relève ainsi que l e  cri tère c 'es t  d'abord le  p la is i r  de sa 
mère ; c'est  l'image à laquelle i l  faut que son f i l s  corresponde e t  non 
pas ce qui e s t  bon pour lui .  Une fois de plus i l  e s t  objet. 

D'autre part. l e  " j ' a i  pas de chance contre lui" e s t  une autre manière de 
désigner l e  handicap comme une moindre chance de pouvoir s'opposer au 
désir de l 'autre. Là aussi i l  e s t  objet ... 
Quand l e  handicap e s t  assez bien intégré, l e  garçon peut souligner les 
effets  favorables des aides qu'il a reçues e t  se si tuer c o r n  sujet  des 
pwgrès qui restent à faire. 
Ainsi en est- i l  pour Vivien qui peut reconnaître 'les progrés concernant 
1 'équilibre e t  1 'articulation : 

"GB : A ton UV& est-ce que ça a eu un hésu&& ? 

9 : OcLacl, &z pheeuve, c lu . t  qu'on me &ù.t moînb hëpaeh qu'avant. 
GB : Gen b h ,  .tu *ucuLes nieux qu'avant. 

9 : EX avant, t e  &x.i.t, &ien que Le @on;ternent d'un Zabgei, de 
qudqu'un me @h& chuka, tomben.. . 

: Sedement quand qudqu'un t e  ~n~~ avec bon tabfieh, -tu 
.tomba& ? 

9 : Oui. 

GB : Maintenant c'ea-t &inc, 2u vab deux  ? 

9 : Maintenant Ce dm2 vtt&nt me poubbeh." 

Roger, pour sa part. reconnaît les progrès qu' i l  a f a i t  dans l e  domaine 
de la marche ; 

"ûû : Qulebt-ce que vocb avez bubi comme apénationb ? 

7 : Opé&onb des pi.e& bWLtolLt et p d  dan& Le dos. 



Vû : Danb l e  dob, À l a  moel le épiniChe ? 

7 : oui.  
Dû : E t  qu 'es t -ce  que ça v o w  @i.X de b u b h  beaucoup d'opétaZionb ? 

7 : J'me benb nieux. 

Vû : Voub vouo btn.tez mieux ? en quo i  ebt-ce que ç a  vouo a ide  ? 

7 : M a  pieds pou& maircheh, j'mahche mieux qu'avant quand j'étah 
pas opéké." 

L ' o b l i g a t i o n  de marcher, se fonde s u r t o u t  s u r  l ' i d é e  que c e t  e f f o r t  e s t  de 
nature  à développer l 'autonomie du handicapé en l u i  é v i t a n t  de se l a i s s e r  
a l l e r .  Mais ne s ' a g i t - i l  pas p l u t ô t  d'une r a t i o n a l i s a t i o n  ? Cet te  idée 
e s t  en tous cas c r i t i q u é e  par ce r ta ins  auteurs,  pour qu i  l e  f a u t e u i l  permet 
au c o n t r a i r e  une me i l l eu re  autonomie (1). 

Dans l e  témoignage de Pascal , on re lève ra  aussi : "parce que l u i ,  il e s t  
l e  bienvenu" qu i  senible ind iquer  un c l i vage  de sentiments dans l a  f a m i l l e  : 
l ' a c c e p t a t i o n  du garçon "bien",  l e  r e j e t  du handicap , malvenu. 

Les e f f e t s  des L ' app réc ia t i on  des e f f e t s  e s t  l i é e  à l a  manière se lon l a q u e l l e  e s t  vécu l e  
aides techniques handicap. 
t e l s  q u ' i l s  sont 
pa r l és  p a r  l e s  Ce que d i s e n t  l e s  garçons au cours des en t re t i ens ,  nous apporte des i n f o r -  
garçons mations s u r  l a  manière dont  i l s  appréc ient  l e s  e f f e t s  des aides techniques 

q u ' i l s  o n t  reçues. 

Ce qu i  e s t  mis en évidence dans ce d iscours  s u r  l e s  e f f e t s ,  c ' e s t  1 'impos- 
s i b i l  i t é  pour un garçon d 'en p a r l e r  sans qu'une référence s o i t  f a i t e  à l a  
manière dont  il a i n t é g r é  son handicap. En d 'au t res  termes, l a  manière dont 
l e s  e f f e t s  de l ' a i d e  sont appréciés semble ê t r e  en c o r r é l a t i o n  é t r o i t e  avec 
l a  manière dont  l e  handicap e s t  subject ivement vécu ; e l l e  e s t  donc r e l a t i v e  
à un c e r t a i n  vécu du corps, beaucoup p lus  qu 'à  une app réc ia t i on  sur des 
progrès ou des l i m i t a t i o n s  ob jec t i ves  : 

"Dû : Vow av iez  p h  de &d&LcU.etéb à m h a  avant  ? 

ûû : E t  maintenant ça  va mieux ? 

7 : Mao.Ltenanb ç a  va." 

Quant l e  rappo r t  du garçon à son handicap res te  problématique, c ' e s t  t ou te  
son appréc ia t ion  su r  l ' a i d e  reçue qu i  s ' en  t rouve a f fec tée.  

Gérard n ' a  jamais b i e n  accepté d ' ê t r e  d i f f é r e n t  des aut res  e t ,  à ce t i t r e ,  
de devo i r  p o r t e r  des appare i ls .  Aussi, quand il d é c r i t  l e  soulagement 
ressen t i  à l a  f i n  de l 'apprent issage,  ce n ' e s t  pas pour en sou l i gne r  l e s  
b i e n f a i t s  s u r  son corps, mais simplement pa r  rappo r t  à l a  souffrance de 
p o r t e r  des appare i ls ,  comme s i  ceux-ci  ava ient  é t é  quelque chose d ' a j o u t é  
au handicap e t  dont il e s t  e n f i n  d é l i v r é  : 

(1) Se repo r te r  pour c e t t e  d iscuss ion aux arguments de l a  page 36 



"ilil : A t o ~  ça, ça a ~ L C I L ~  de 6 unb jubqu'à 14 an6, et dohb tà à 
14 an6, ~ U ' U ~ - C V .  qui b ' a t  pmbé ? 

6 : Ben aphèd j ' u i  p p l b  hien eu. Je h d A  henLhé i c i ,  j ' a i  pas eu 
d ' q W U ? h ?  ni nic!n ! J'buib pabbé au ilootewr il.. eX U m'a 
dLt que .tout aeeth! ! pm de pobt$meb ! Maintenant je maache 
mieux ! 

M, : Donc à 14 a a  on v o u ~  a dit : "bon ben n a i n t e n a  Leb doin4 
c ' a .€  .€etuMné !" 

6 : O u i  " c ' e ~ t  t&ilié1' j 'u i  p.5LA beboin de nien.. . j 'u i  pûld nien 
maintenant, p.5LA de hééducation, peu6 &ien ! 

S1 LENCE 

Vû : Ca a eté un changemat ? OU,  cornent a t - c e  que vous L'avez 
vécu ça, quand ça a et& &~ ? 

6 : Ben j t&taA quand méme bou8agé - j '  ét&-b contevLt de ne peu6 
po&A% d'appaheit quoi ! 

EtD : Voud voutez dhe .  que voud voud bevctiez peu6 à t ' d e  danb v o h e  
CO- à ce momenz-a ? 

6 : Ah o d ,  banb c:ppa&iX c lé t& mieux ! c'et& déjà p U  tégeh 
poun rmvlcheh ! Fiairce qu'avec un appattaie, c 'ebt  abdez L o d  ! 

Vû : Donc VOUA ahhiv.i.ez c? avo& une d é m h e  p h  à L ' d e  ? 

La compensation Maurice se  déclare également sa t i s f a i t  des aides reçues, dans l a  mesure 
d'un manque.. . où chez l u i ,  toute dimension affective e s t  niée e t  que tout l e  handicap 

e s t  vécu comne un handicap l i e  parties dullcorps. 11 n'hésite pas à consi- 
derer que sa semelle orthopddique vient compenser ce qui manque" : 

"Vû : E t  t ' o p é d o n  hutr Le tendon d lAcUl )e ,  VOLIA Rhouvez qu'el îe  
a é.té h w d i e  ? 

2 : oui. 
DD : Ca &'e.bt bien pabé dlaphè& voub ? 

MI  : V a u  Rh.ouvez que ça va Ü peu phèd ? 

2 : Oh oui, ça va à peu pagb kvLtenan t ,  j ' o i  une b e d e  qrk 
compenbe ce qui manque." 

Dans l a  mesure où Maurice dénie toute dimension affective à son handicap 
e t  qu' i l  se l e  represente en centimètres qui manque à une jambe, i l  peut 
se  déclarer totalement sa t i s f a i t  d'une prothèse qui ré tabl i t  l 'équilibre 
tout au moins dans son apparence. Le manque n'est plus visible, e t  cela 
semble lui suffire. 



Certains gaqons tiennent un discours opposé au sujet  du manque. I l s  ont 
une conscience implicite de la dimension affective de leur handicap, de 
sa signification dans leur histoire relationnelle, avec ce qu'elle a 
comporté de ratages. Ces garçons ne peuvent pas dire, comme Maurice, que 
l 'aide technique "a compensé ce qui manque". I l s  auraient même plutôt 
1 ' impression d' un pl us grand dépoui 1 lement après 1 ' aide : 
Vincent qui voulait parler des effets positifs de 1 'aide, f a i t  u n  lapsus 
e t  se décrit encore plus handicapé qu'avant : 

*' 1 : C ' u t  p o ~ r  Ce bien de la peMonne qui s e  &?iX opéheh. Je me 
bai4 6& opéhm, c'e.bR bien, ça me da*.t quand même un ghand 
pC&& que de me rrethouveh encorre p u  handicapé qu'avant 
que c'que j 'éAzh à 7 a m .  Pahce qu'à L'âge de 7 a., quand 
je me a& v h & e ~  6aLt opéheh pouh l a  p h d è n e  d o u ,  ça 
avain 6aLt quetque chone, m& mon pied é * a i t  t o u j o w  à t ' i n -  
Xetuew, comme ça.. . clebt-à-&te que j'avdin un pied comme 
ça un ai&e picd comme ça !" 

. . . ou l e  renon- A l a  f in  de 1 'entretien, i l  distingue assez finement les niveaux de son 
cernent à handicap e t  de 1 'aide reçue. "En me voyant marcher, d i t - i l ,  on ne voit 
s'éprouver en plus l e  handicap". Mais en revanche, 't'accident survenu à 10 mois, signe 
"manque" ? d'une difficulté dans la relation avec sa mère, cet accident là ,  rien ne 

viendra le réparer : 
"DU : Bon, ce que j ' a i  cornphin donc, c ' a t  que à L'âge de 10 moh, 

un accident e ~ t  ahhivQ. Vo~tb avez eu un coma qui a date asnez 
Congtempa et vous avez un hegact de ce qui b ' u t  p.rlod& à ce 
moment-Cà, vous demandant : "Eat-ce qu'on auhait pu Lb'évdteh 
ou pab ? 

1 : C'aamA pu &e é v a é ,  m a h  je peae  que.. . de touXe daçon 
c ' u t  6aL-t et je ne peux p& hien g @h.e du tou*. Le 
hanùkcap aeha Xoujom Ce mEme ; maintenant l e  handicap moi.. . 
en me voyant mmckm je cnoh que on n'y ~e/ract prr3tre"Jque pû16 
I z t t e h o n ,  méme à l a  main et.. . je penbe pab que. . . ça ae 
he6enaix: encohe une da& ça." 

Le drame inté- E n  d'autres termes, pour Vincent, 1 'aide technique a des effets  sur 1 'ap- 
rieur reste parence du corps, mais n'améliore rien dans son drame intérieur. 
en suspens. .. Cette perception d'une aide qui laisse le garçon handicapé, très démuni, 

e s t  exprimée aussi par ceux à qui l e  docteur a signifié qu'il n'y avait 
plus d'intervention possible. 

Quelques uns vivent de manière dépressive l e  moment de la f in de l 'aide 
technique : 
- Pascal a tendance a considérer que puisqu'il aura toujours des problèmes, 

c 'es t  toute l ' ins t i tu t ion  qui e s t  bonne à rien, impuissante : 
" 8 : Ben, je n d  pa comment je vaid &te . .  . comment je vain m'an 

aohtVr, n i  j'auhai taujowln den pnabbëmu.. . de .toute @çon 
l.8. je cvaid.. . comme je voun ai d i t  2otOU.t à k'ke~che.. . bon ben 
je vais &en ~ o i h  Ce PocXeuh D .  . , je u d  &al den~mdeh powr. 
voih d i  j'aunai encohe deh phobkèma . P'apkèn nio.i, ça heht 
plun à IUen que, que ... j ' n d  pu& moi ... ça he'tt plun à hien 
que je hesde ici ! autunt &eh ûans une école, danb un a&e 
c17Ytt)Le quoi ! C'ent Le mzme : que je n a t e  i c i ,  ou que j l a i U e  
dam un a&e centrie, j ' U  toujouhs de^ phoblènieb. Comme 
j ' a i  pas envie de rrecommweer m a  années, j1n& !m.. . i& y 
a des morne& où ça.. . ça me dégoûte de v e n k  i c i  quoi ! dans 
un aens, je l e  hegndXe de ~ e G h  i&.. ." 



- Marcel, évaluant sa s i t u a t i o r ~  apres l e s  aides recues, en réponse à l a  
quest ion  de l ' i n t e r v i e w e r  "est-ce que t u  as quelque chose à a jou te r  ? "  
l a i s s e  expr imer son t o t a l  dériuement : 

"GE : E t ,  est-ce que h. p e m a  que i c i ,  Li2 peuvent trappOLIkh encoke 
quelque chone ? 

4 : Non. c ' e s t  6 i i .  P b  bpéciatement Monbieuh D..W.. m'ont diX 
qu ' i l  n' y a v m  p b  hien à 6a.ihe. 

Gô : Tu l e s  ch016 6 ~ ~ 1 ,  hébbktion ? 

4 : Le Dooteuh D. t ou t  ce q u ' a  a pu me dauLe, i l  me L'a 6&. 
"Le mouvement va n'ameeioheh et ah v o h  ça va t e  donna des 
dohcw , maid Wtec, jambes, el les  d a o n t  toujouhb les mêma !" 

G8 : Ent-ce que t u  ab quelque chone à ajoLLteh ? 

4 : Non, je n 'a i  p h \  hien." 

... il peu t  a r r i v e r  Dans ce cas, t o u t  dépend du inéparateur e t  s i  une amél io ra t ion ,  un progrès 
aussi  que dans e s t  à t rouver,  ce la  dépend sc?ulement des soignants : 
c e t t e  apprécia- 
ti on des so i  ns " 8 : Quand j ' d n e  quai.. . je ne denb En&n muintenant d e p d  

reçus l e  garçon Xe tempb qu'on a da.î.t den examenA e* t0u.t ça, ça commence à 

se s i  tue  p lus  &eh mieux, ?i n'ameeioha, et maintenant je conmience à sent& 

comne o b j e t  que un peu. Je a%ouuz que depiun que je 6UAd i d ,  Li2 ont 6ai.t d u  
comme s u j e t .  phoghèb. " 

'lii Cet te  maniëre de se s i t u e r  cmne  o b j e t  se re t rouve dans l e  temignage de une machine à 
réparer .  Marcel quand il considère q u , ~  pour l e s  i n te rven t i ons  "ILS" o n t  réuss i  à 

l e  f a i r e  marcher : 

" 4 : J ' a i  nubi ped-éthe un OU deux anb de hééducdon ct apPn une 
&e opéaation, pou& que mes pie& panen* plat. Apaèn La 
hééducation, c'e6.t corne ça qut& ont héubni à 6aihe mahche..t, 
ça m'a B a d  un dtôle de choc. 

EMU 

GB : Qu'est-ce que ça t ' a  6L.t ? 

4 : Pou  moi, cle*ait  qudque chone de mehvf2,&eux ! que.. . dand 
Les intehventionn chhmgiCaees, jrawlaid j a d  pu me tma- 
6ohmeh comme ça. C 'es t  pouh ça que Le c e f i e  m'a bmucoup 
appohté . ' 

La formule " i l s  o n t  rêuss i  à me f a i r e  marcher" ne peut  manquer de nous 
poser quest ion  : 
Alors  que pour 1 ' en fan t  l a  niarche e s t  une conquête de l u i ,  en t a n t  que 
s u j e t  mani fes tant  son autonomie, i c i  l a  marche, c ' e s t  ce que l ' a c t i o n  des 
aut res  rend poss ib le .  
La formule " i l s  o n t  réuss i  à me f a i r e  marcher" amène à se poser l a  ques- 
t i o n  : qu i  e s t  ce "ME" ? 

On re t rouve l a  soumission à 1 ' i n t e r v e n t i o n  de "ILS" dans l e  r é c i t  de Pascal : 

"Gg : Tu peux iraconta: un p e u  peu ce q u ' a  t ' o n i  d i t  au nujet 
des intehvenCiou~b que ah as nubien ? 



" 8 : Je m'en mppeUe ma& w#.n pas beaucoup. .. endin doi-&amt 
que j'avais de L'eau à .%a tac... que j ' a u d  a;tr/rnpé une ghObbe 
t e t e  et p d  L& m'ont m h  une v&e et que c 'es t  à caune de 
ça et p d  qulap&a, bon ben ça & 'es t  p ~ b é  e.2 pu& à un ce&- 
&in moment j 'ui  eu 40 de &ièvae pendant qudquen j o w  et Là 
des O& chenché qu'est-ce que c'en* que jlav& 40 de &èvne 
et dohb du phemieh, L& ont pas &ouvé qu'est-ce que c'&tait. 
IL y a qu1apnè6 qu ' .GA n'en no& apequ que c' ét& & valve. 
AIIohb Là eà ont camencé à dûte à men puen& : "vo.&i, bon 
ben c'e4.t .fa vdve  et pwA qu'ut -ce  que voun 6adA-ed ? WOU& 
C'edevez ou b&n voud Ca .t%&nez ?" Ma mèae e l le  a népondu. 
comme ça : "totaLLee 6açon on n'a pas Ce choix, bfe&eveA". 
keoh?l Ce doc*eutl C u i  a dLt comme ça : "*R &que da vie a- 
dennun" - aLaa ma mhe e E e  a & corne ça : " bon ben iX 
daut t o u j o w  &tenta quoi !" e t  p d  maintenant bon ben ça va, 
j 'ai  peu m d .  .. en&in, y a que quand iX 6BaCi: dao.id que 
j 'a i  mal à .%a t*ête." 

Quand Pascal d i t  "JE", c 'es t  pour parler de son corps e t  de son corps vécu 
comme une machine détraquée. t a  manière dont i l  parle des soignants nous 
amène à les imaginer comme une gquipe de réparateurs, affaires autour d'une 
machine dont i l s  ne parviennent pas à localiser l a  pape. 1 'aspect drama- 
tique de la situation n'est pas évacué pour autant : i l  risque sa vie 
là-dessus". Mais Pascal ne participe pas à l a  nègociation. C'est sa mère 
qui répond au docteur : " i l  faut toujours tenter". Tenter quoi au f a i t  ? 
Quelle réparation ? Pour quel sujet  ? 

Le récit  de Pascal e s t  t e l ,  qu'en l'écoutant on se demande : mais quel 
sujet  habite ce corps qui "attrapew des tas de choses ? Qui anime ce corps 
sans cesse vacillant entre la vie e t  l a  mort e t  autour duquel s 'affairent  
des soignants ? 

Quand un  garçon se trouve dans une t e l l e  position, où tout dépend de 
"ILS", un e f f e t  secondaire de l 'aide technique e s t  d'avoir encouragé le 
garçon à démissionner de toute responsabilité sur son avenir e t  de se 
confier passivement, mais non sans revendication, à une puissance exté- 
rieure à lui. 

C'est un vécu exactemnt opposé que relate Vivien. II a s i tué  les limites 
de 1 'aide qui lui a é té  prodiguée e t  considère qu'aujourd'hui, c 'es t  i3 
lui de jouer : 

"6a : Tu bu& encoae une hééduc&on ici, dam C1etabUneme& ? 

9 : Non. 

FB : C ' e b . t  gYL.L '( 

9 : O u a h ,  maintenant d'apaèi Ces teha% que j'avain avavtt, eà 
peuvent p.& hien $twre, c'eh4 à moi de {CLLU d a  e&ohta. 

GB : O&. .. 
9 : A me 6~4v&eh. Eux, i& ont 6ai.t t e  pbun ghah. En bOmm 

m'ont app& &gohie, c ' u t  à moi de panen à %a 
p*altque. 



Au delà de l ' a i d e  
technique toute  
une h i s t o i r e  de 
corps, du regard 
de 1 'autre,  t ou te  
l a  demande d'une 
écoute, l a  possi- 
b i l i t é  de p a r l e r  : 
d 'ê t re ,  d ' ê t r e  vu, 
d ' ê t r e  entendu.. . 

Le handicape 
comme canard 
bo i teux  : 
E t re  VU 

Une t e l l e  p o s i t i o n  impl ique que l e  garçon puisse suff isamnent s'appuyer 
su r  lui-même, l e s  moyens dont il dispose, sans t r o p  de déva lo r i sa t i on  
narcissique, pour a l l e r  de l 'avant .  

Cependant, assez fréquemment, l a  blessure narcissique du handicap e s t  t r o p  
grande e t  en t ra îne un re fus  d ' imaginer un aven i r  poss ib le  avec ce corps l à ,  
vécu c o r n  m u v a i s  . Dans ce cas l à ,  l e  garçon res te  en quête d'une répara- 
t i o n  magique qu i  v i e n d r a i t  e n f i n  res tau re r  son narcissisme b lessé e t  qu i  
s'adresse à quelqu'un d ' au t re  qu'au ch i ru rg ien  : 

"W : E t  dam Le AULX de ven& kieir . .  . puhque VOUA ne @Aiez pas 
pahtie de la t h t e ,  voud venu bpontanément.. . qu'ebkce 
que c ' W  vo&e d a i h  en venant ? 

6 : Ben disccLten. un peu buh la vie ded han&capéb q w i  ! Cornnt  
on p o W  pe l l t - he  mieux vivhe p lu4  &mi.. . 

ûû : Oui, mieux v i vm  peud &vul ? 

6 : Ah ou&. . . buh d a   CA qu'on po& avoih de6 intetven- 
fioiorzs quoi ! qui noub pehmetthaient de h W &  à peu ph& 
Le handicap. 

W : C'ebt peut-&e &&b LmpohtauLt que voud en paheiez au Doc&tewr 
D.. , a.. . ce.t& quebfion que VOUA voub demndee toujouhb b i  
on p o W  amé4iom Leb cho6e.b ? poa  voub.. . 

6 : Hummm... 

Vû : VOUA hébctez à 1.e ,$&Le ? 

6 : J'6u.d pab b i  ça. va mutchet.. . 
SILENCE" 

De n o h r e u x  garçons s o u l i g w n t  en p a r l a n t  d'eux, ce t t e  percept ion  q u ' i l s  
on t  de l eu rs  corps comne d' l in corps qu i  e s t  bancal, qui  manque d 'équ i l i b re ,  
corps s u r  leque l  i l s  a imeraient s'appuyer, mais qui ,  au cont ra i re ,  l e s  
f a i t  v i v r e  dans l a  c r a i n t e  con t i nue l l e  d'une chute : 

"GB : Tu ab qu'un handicapé ça pouvait vivhe comme tolLt Le monde 
méme d ' i l  a quel!queb diddicuetéb ; eb.t-ce que .tu p o u  en 
&e un peu p U i ,  IWL Le6 di6dicLLetéb à c ~ e  du handicap ? 

4 : De t e k  ma jambe.. . au boLLt d'un moment, je bLLi6 ob&igé de 
me hctenin. pairut que je ben6 que ça va ~ t m c h m . "  

" 9 : Mon pEhe .il ie à mon dhèlle : "veux-tu bien apphendhe à Vivien 
à ~ a i h e  du vélo ?" Moi j ' w  pas m b u t é .  J 'a i  c L t  à mon 
6hEhe ".&Lens-moi bien que je ne tombe pas !" - i l  me ~ e n t  
h o . 4  q&ed m~?&e.b, comme ça 6a-i-t un aond, je dais Le tond 
choyant qu'.il mi? t ena i t  toujowin.. . et pu& jlahlUve au bolLt 
de la eae ct je Le vo.4, quand je L'ai  vu j ' b d  pas ce q& 
m'a p u ,  j ' b d  tombé." 



Puis Vivien poursuit : 

" 9 : Mon dhèhe d v e  ... cleAl: ma mèhe qui me l ' a  iracondé, Ce me 
voM d v e h  au buut de R.a hue, il b h c  comme un moht, 
t a e m e d  qu'Ce a eu peuh que je tombe." 

La peur de tomber de Vivien, c ' e s t  d ' u n e p a r t  sa propre peur de tomber, 
mais aussi ce l le  q u ' i l  c ro i t  l i r e  dans l e  regard des autres à son su je t .  

Pascal n 'a  pas ce t te  crainte  de tomber, car i l  e s t  en fau teu i l ,  mais sa  
crainte â lui  e s t  d'agacer l es  autres  du f a i t  q u ' i l  e s t  trop len t ,  qu ' i l  
ne peut pas a l l e r  v i t e  : 

" 8 : Tant que je A0h6 avec ma hoeuh.. . ma hoeuh m e  aime bien ne 
pnomeneh, main je va& pm à ha vi-tehhe à &e. Aeou je hup- 
pose que bon, eRee haee p a h  me-méme, quleUe se  c b e  comme 
ça : "bon, &ez, pLu6 v i t e  !", maid elXe n'ose pa Le dLhe 
quoi ! Endin je me mn& compte p a h  moi-méme." 

L'image de soi comme bancal, pas so l ide ,  peut entraîner  chez cer tains  
garçons, une haine contre l eur  corps ou t e l  membre déficient.  Denis évoque 
à ce s u j e t  l e  dés i r  q u ' i l  a éprouvé "un temps" de supprimer carrément sa 
jambe paralysée e t  ce dés i r  en f a i t  i l  1 ' a  toujours ; i l  e s t  intemporel, 
mais présent,  l i é  à son existence même : 

"M) : En 6&, i L  n'a j a r r d  &té que6LLon que VOUA ayez un moignon ? 

5 : Ben & h i . .  . une do- j r@.  . . ,comme Ce y a 516 anh, j ' a i  vou- 
h ee coupeh matb je me ~ U M  m o n n é  pah .ta nui-te, c1&tai.t 
hici&.de quoi ! En&n en pudant avec me6 pahenM Longuement, 
je me b h  c i i i  : "non, c ' W  h i d i c d e  !"  HeuheUbement que 
je me hund d o n n é  avec me6 dhèhe6 eA t ou t  ça.. . me6 6hèteA 
e,t pund ma mèm, hinon, j'aWccu6 p h  eu ma jambe !" 

. . . ê t r e  reconnu Dans beaucoup de cas, l a  crainte  de tomber se  fonde sur  une f r a g i l i t é  
comme f rag i le . .  . objective des menbres. 

Cependant, l a  perception que l e  garçon a de son corps comme f rag i le ,  ne 
se fonde pas toujours sur  une déficience objective. Dans certains cas, au 
contraire ,  i l  senble que l e  garçon ne peut supporter l ' i d é e  que t e l  membre 
s o i t  bien sol ide,  ou q u ' i l  s o i t  solidement réparé ; i l  semble alors  q u ' i l  
a besoin d'un fantasme d'une nouvelle fracture possible. 

Dans ce cas, 1 'aide technique e s t  vécue comme susceptible d'un défaut,  
d'une lacune. C'est  l e  cas pour Gérard qui ne peut croire que l ' o s  de son 
bras e s t  bien consolidé. Il  l'exprime après avoir évoqué l e s  g r a f f i t i  
i n s c r i t s  par ses camarades sur  son plâtre  : 

"ûû : Quel genhe de Oucn & ont é& ? 

6 : Ben, L e m  nom à e u x .  

ûû : Q u d  gente de connehieh ? 

6 : Vivent Len bha C a 6  én . . . 
ûû : "Vivent Les b m  c ~ s é d "  ? 



6 : 0u.i eff a, je AC& pas a 'il va &z.@oA~ hecornwcet pmce 
que.. . mon p m ~ e ,  il dlo-tte d m  mon b m ,  dohs  n i  mon on 
.& d b > e & t  mt cott6oiSdé, il 6aaLLt Le hemaeh  ! Re4ah.e une 
ivctmvenüon ! iilohs jubte en pLein Xnavaie, ça va &te gênant. 
J'nais PUA a i  je vaid pouvoh t & a v W e h  corne ça ! Pmce 
que d i  j 'en ai Jubqu'au moh de m a i ,  ça va éVre pIlutôt 
gênant ! . . . 
. . . c'en2 moi qru ai demandé à Le hev0.k pahce que mon p&e 
c 'ea t  pas nonm!, it bouge beaucoup ! ! p i h  j ' a i  une boute 
m.. . ça me 6ai.t plu6 m a t  main ça une boute ! Mohs d i  
mon on il b'ebt m a l  hecon~oeidé, n ' i l  6auX l e  t e casna ,  ça 
va é2ne gênant ! J 1 v a h  encohe en mh%petr pouh deux mob ! 
Ca va movLte/r au m a h  de j h  ! 

ûû : 3'buAb litonné di? ce que VOUA me di-tes Là.. . q u ' a b c e  q u i  voud 
pensa que L'on p o w n d . .  . pu &te bien covtbafidé ? 

6 : Je naid pas pahze que, wz ptâ%xe nohmaeement, ça doM e tze  
sentré powt esnagete que t 'on de de hem!, Xandh que mon pL&e 

bouge ! L'OA ie A pu de tecotz&ofideA mal, comme i X  a lité 
m n E . .  . Tt a pz&-&e pu bougeh pendant l e  choc que j 'a i  
.tombé. I l  a peut-CO&? pu ne haoude* comme ça, comme il E U  ! 
S ' i e  eb t  y ~ a - ~  bien m o u d é ,  je p o d  peu6 a 2 u v a i t l ~ ~  avec ! 
Quand je pohtehai queilque chode de L o d ,  ça va ~ & e  tfid. 

Donc n ' i t  daut t e  eecasaeh, ça va etze encohe p ë d b e .  3 'l'ai 
déja casdé une & o h  ! 

ûû : Pahce que l e  p t h e  6QoXte comme ça dep ih  Ile début OU bien 
e n k c e  que c ' e ~ t  nedement depuA qudque& jowln que Ile pLLtte 
dloXte ? 

6 : Ben au début, i L  15*zuA. pas tellement bien nemé non p l u s .  Ca 
b0ugea.i.t un petit peu au déblct, main lïi, ça bouge beaucoup. 
Mohs c ' e s t  pas nomat. Nademe&,  un pL&e ça dos 6X.m 
bLen a m e .  " 

L'histoire degérard qui s ' e s t  cassé l e  bras peu de temps avant de trouver 
un emploi, e t  craint que l a  réparation ne tienne pas, n'est pas sans 
fa i re  penser à celle de Rémi qui se recassait l e  membre quelques jours 
après 1 'intervention. 

Tout se passe c o r n  s i  l e  garçon a besoin du corps bancal dont par ai l leurs 
i l  se plaint, comme s i  quelque chose é t a i t  insupportable dans l e  f a i t  que 
l e  membre so i t  réparé, comme s i  encore i l  f a l l a i t  maintenir l a  fêlure qui 
just if ie que le membre soit; offert encore e t  toujours à une demande d'aide. 
N'est-ce pas l à  la  signification ambiguë du "manque" qui appelle à être 
comblé, mais qui comblé n'il plus l a  signification originaire d'appel. 
Tout se passe comm;, s i  1 'appel sans réponse donne au manque son fondement 
à n'être jamais comblé ! A moins que l'appel ne so i t  entendu,. . 
L'idée du 'kanard boiteux", au delà de la boiterie physique, évoque quelque 
chose d'un ratage, d'un intlividu à part des individus réussis. 
C'est ce &me thème, repris en termes de'bâtard" qu'introduit Maurice sous 
la forme d'une dénégation, dont on s a i t  qu'elle n'est qu'une affirmation 
renversée : 



... de transmuter 
l e  "manque" en 
"qualité particu- 
lière", corne s i  
l e  "moins" é t a i t  
un "plus''. .. 

... "la perte", un  
"bénéfice" ! 

" M I  : EX comment est-ce que vous vous hebbehez ,  pcvl mppolLt à 
O... et 1.  .. ? 

S 1 LENCE 

MI  : bit-ce que ... *e y a 3 en6avLts.. . est-ce que, on teb m e t  touA 
ensenibte ou bien on a tendance à pahem de vous, à p a h t  1.. . 
et de O... ? 

2 : C'éALt itot~ud e ~ m b t e ,  y avait plus de batmd. 

MI  : Kt y au& ... ? 

2 : I& y avait p.ûL5 de bi%v~d d a  Ee boit, c'étadt.. . 
DD : I l  n'y a p a ~ s  de b&izhd danb Le lo2. 

2 : Non, 2 y a p t d  de bâtcvrd." 

La moquerie e s t  l e  f a i t  de ceux qui ne sont pas handicapés, qui ne com- 
prennent pas qu ' i l s  n'ont pas été confrontés à ce malheur, ou de ceux 
qui ne supportent pas leur handicap vu sur l 'autre. Dans les  deux cas 
cette'bision" de ce que l e  sujet ne veut pas voir l e  met littéralement 

"hors de lui ". 
" 9 : On me ddt de dahe un h i c ,  je t e  d d ,  j 'y &ve pub bien, 

d o t ~ b  ça .P.a 60Uf m d  pouh meb pahenAb, ça Eeuh 6 " t  honte un 
peu. 

GE : Q'eht-ce qui Re 6& dure que ça Eeuh 6&t de t a  honte un 
peu ? 

9 : Envw ta c o p d  de mon pèhe. 

Gf3 : Tu p a x  R'expLiqueh un p m  peu b u t  ce que .tu veux d u e  ? 

9 : Je m'en apehcoib que ça p u  pas &op aux gens. 

G& : Ou* et qu'est-ce que .tu en penbes du 6a-i-t que la genb héagh- 
bent comme ça ? 

9 : que c l u t  de6 uribédci c'e4.t Rad ! c ' u t  d e s  andou&Yen. 1& 
ont: qu'à avoih un accident ct a v o h  pine que moi ! 0 
comphendhont ce que c 'es t  ! à ce moment &, dihont : " m d e ,  
b i  j'avaib bu je mlaWcaid pan d o h  de na guede" ! 

C3B : Oui. 
9 : E t  ça, & t e  comphendtront pcln &nt que ça teuh amive pab 

d m  &euh ~MKRee ! ced cornphennent pan ! e t  qaMd Ce a un 
d h e u n  dans t e  & M e ,  & compheiznent ! c'en$ nraeheuneux à 
dore, m u b  c 'es t  comme ça !" 

Entre handicapes, on ne se  moque pas les  uns des autres de l a  nieme manière. 
E t  l 'un des bénéfices de la vie à Rang du Fliers, par rapport à une sco- 
l a r i t é  normale, e s t  précisément dans l'acceptation des uns par les autres : 

"ZtD : EX comment e s k c e  que vor<n avez vécu t e  6ai.Z d'&the peuce avec 
teb U&LM et non p & ~  daMn un é.tabtAbemetzt npEïLaGné ? 

5 : Ben j ' dmah  encohe mieux d'&the dan6 un é&b.Ebnement npécia- 
R A é  avec des a h e n  gatrçonb, que d'êfhe avec d a  gahçonb 
flotrm& quoi ! pmce que quand jouaient, j'pouvnin pa.b teb 
buLute, couhaient vachement peuh v d e  que tnoi.  C'ent p a  



paheie heLn ! C ' u t  PUA la méme ambiance. Comme i c i ,  on ne peut 
pa6 ne moqua d'un hwidicapé, on ebt handicape noi-même ! Comme. 
d m  Le6 écoLes nomales, bon ben Le mec i.L peut ne moqua, U 
A ' en bout, LX e5.t pub havidicapé Lui. !" 

Mais s 'agit- i l  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, l e  non-handicapé ne cesse de rappeler au 
garçonhandicapé sa différence. "Ils  croient qu'on e s t  pas consne les autres" 
d i t  Gérard : 

"GE : Main pah happ0h.i aux a d t a  dam handicap, ce n ' u t  p a ~  génant ? 

4 : SZ, c'eh2 gênant puhce que &A a&a ded choient qu'un handi- 
cape ... ien volent un handicapé, c'e6.i t ou t  junte te'& ne... 
l& ctoiepzt. qu'on e ~ t  pan comme toun L u  a u t x a ,  du bd*t jun-te- 
ment qu'on noi f  handicapé. Moi je ne veux pub qu'on me consi- 
dèhe pas comme L a  ai.&& ! 

GB : Comment Ru heagh dan4 ce cad .Ki ? 

4 : l e  ne p d e  qu'avec un handicapé ; L u  a m e 6  on a beau Leun 
p d e h ,  *e6 ne compnennent pas. . . que vodez -  vortn d&e ? 
d a  hemeb e*: de6 heuha et ça ne ' éd&e p(~ls. p u  !" 

II e s t  frappant que ce soit cette expression "pas comme les autres" qui 
so i t  employée pour parler c.e fa différence, dans l a  mesure où dans l e  lan- 
gage courant, celui des enfants notamment, e l l e  a une autre signification 
très globale e t  s'applique aussi à 1 'enfant déficient mental, à celui qui 
ne tourne pas rond. 

Sans doute ce que refuse Gç!rard, c 'es t  que son défici t  moteur ne le fasse 
ranger par les autres dans l a  categorie des "pas pareils", pas vraiment 
humains, à l a  limite fous. 
A Rang du Fliers, au moins on e s t  à 1 'abri de ce regard rejetant des 
camarades. 

Le poids au La perception que l e  garçori a de son propre corps comme bancal, e s t  ren- 
regard des forcée par l e  regard des atitres sur 1 u i ,  caractérisé par l a  moquerie e t  
autres, poids l e  reiet  : 
trop lourd 
pour l e  handi- 
cané : le  ooids 
derson corps 
propre vu par 
les autres. 

" 9 : Pahce que dèb que je domixd dan6 La hue, on me hegahdd  
comme un chien.. 

GE : Tu peux m'expfi-pua pomquoi à ton a v h  on t e  hegahdait comme 
un chien ? 

9 : Pmce que je boîZah, je me bepzt.ai.6 thaqué. 3e dentain Le& 
hegmd AU moi. Ca n'dPB& pan, je v o U  me m e m e  en 
happoht avec a ~ x .  Vu que jlé&xh comme ça, j ' i s u  dPaainné. 
Pm moment jl&taid RhanquLUe avec mon dhèhe, bon copain 
ahtLiv& et .LE h&.Lta.Lt à me Lahben Xotnbeh pom &en 
avec 60n eopii.r. " 

A l a  perception de soi connne bancal, vient s'ajouter celle de quelqu'un 
qui e s t  chargé d'un poids trop lourd. 
Nous avons v u  plus haut (1) que René se voit incapable de porter lui-&me 
sa valise. 
Dans l e  cas de Serge, relaté au Chapitre I I I ,  c ' e s t  dans le même dos qu'est 
ressenti une douleur quand i l  soulève des choses trop lourdes. 

(1) cf. page 42. 



Même s ' i l  reconnaît que ce n 'est  pas un grand handicap, ce qui e s t  d i f f i -  
c i l e  pour l u i ,  c 'es t  q u ' i l  peut toujours avo i r  mal du jour au lendemain" : 

"GB : Ou*, e.t a k c e  que ce p& handicap ;te géne dan& t a  v ie  eou- 
hante au comîzcA d u  aLLtrra, ou bien t e  gZne bimptement dans 
ton Xhavait ou t e  ggée de&, t o i  bedement ? 

10 : Heu.. . ça me gêne bimptement pouh mon X h a v a ,  panee que.. . t e  
jouh que j ' y  ai d.. . je peux paci t o u j a m  ce que je 
veux, bon ben patr exempte n'.il daid que je me b&se ou aLLthe, 
je peux pub boujowin me b a i s s u  comme je veux. ou bien h ' d  y 
a une bhoue**e, méme que ce soi2 que t a  moi-tié d'une bhouette 
de t e m e  ou a&e, ie y a d a  momevtts où pom moi, c ' a i  du& !" 

Les poids t rop lourds à por ter ,  que ce s o i t  dans les val ises de René ou l e s  
brouettes de Serge, nous la i sse  entendre q u ' i l  d o i t  s ' a g i r  de quelque 
autre poids, sans doute plus syn$olique. 

D'autres garçons l 'expriment clairement : 
Pour Vincent, ce poids, c 'es t  ce lu i  des mauvais souvenirs q u ' i l  ne peut 
enlever de son cerveau : 

" 1 : D e n  bonb nouv&, j 'en ai pub ,  m a h  d u  muuvd bouveni.%A, 
j 'en ai.. . qudqueb uns, que je cnod que j'n1at<hivuid jamaib 
à &eve.h de mon cenveau. 

M7 : Qu'est-ce que voun avez comme mauvais souvenLM ? 

1 : Ben pan exempte, avant L'accident, je ne bais  pub s i  c ' e s t  
avant ou arJtrë6, quand jlappnen& à m c h e h ,  je necevah d a  
coup de pieds danb ta &ense, patr mu mëhe pmce que e&!e 
v o y d t  que je ne tenain pub du tau* à matrchw. Ca c ' e s t  t e . .  . 
c ' a t  t ' u n  d a  nouvevWrb que je n'oubI!iehd ped-&e jam&. 

Vû : O u i ,  m e  &tait &âchée que voun ne b ~ e & e ~  pad bien mahchetr.. . 

C'est aussi l e  poids du r e j e t  e t  de l a  cu lpab i l i t é .  
A ins i  Vincent redoute- t - i l  une vengeance, un châtiment par lesquels il 
aura i t  à ê t re  puni de ses fautes : 

"# : Un pmsage comp.LUment n o h  ? 

Vû : O u i ,  q u ' u t - c e  que V O U ~  nasen t i e z  ? 

7 : Une sot& de . . . comme d i  on me ~rej&&, comme n i  on m'en 
vouaait vnaiment pou4 une chose que.. . que jlav& &&e eA 
qui n ' a v d t  jamais é t é  dalx pak moi. C'est-à-dhe p o u  moi, ü 
mon au&, ça dev& &e que jlétaAn pas de Lem gaa que je 
v o d a h  jûueh avec eux. C'ent ça que je 4anenb maintenant, en 
y n é & L é e ~ n a n t  à ça. 

MI : E t  voun dLta que c ' a i  comme s i  on vous hephoch& dtavo*n 
d& quelque chose ? 

1 : O u i ,  c'a$-à-&e d 'avoh  &ait un meuh.txe ou d ' avoh  vo.té 
quelque chose, que ça ne Lem auh& pan ptu, ou ptlLtÔL que 
ça teuh a p p & e d ,  que ça ne L u t  a d  pas peu. du t a u t  et 
que p u a  be vmgen & me nejet taient  poutl j ~ ~ i e h  m e c  eux. 
Vol.& ce que je penbe de moi-même. 

Ûa : O L L ~ ,  que voi~b ét iez  viotime de t a  yn'Lt dc,  1 ~ ~ i t t : 5 ,  d'un 6 e d -  
tncv~ t  de ve.ngeance 1 



Pour Serge, l e  poids trop lourd, c 'es t  le  poids d 'un  handicap qui l e  
retarde toujours par rapport aux autres e t  qui 1 'amène à êt re  désespéré, 
même s ' i l  ne manque pas de courage : 

8 : P 5 6 6 ,  ;'bais ptu moi.. . c ' a 2  A cau6e de man haMdieap ! Moi 
je b u i ~  pub bien ici, bon ben je vai6 Che natade, j'vaib me 
@he opéaeh patr exempte, bon ben qmnd moi je b u h  à L'lzÔpi- 
2al $O& ça.. bon ben led autneo .il% a p p h d e n t  queRque chobe 
de nouveau en ceadbe ! Ca ça m p t d  pas quoi ! ;'en ai. &eu- 
t é  avec mon PRO& de c.i!Ubbe & pttib... d'atc?eieh. 1&6 diisent : 
Jf&au;t pas 8'éneaveh, t u  y ~ J c i v w .  .." 3'baib bien qu'kt2 
me dinent ça paun me hmdae beh~ice  quoi ! poun me donne du 
cowuzge. Du cowlage, j'en ai. du cowuzge, c'edt pac, ce pu* me 
manque ! ma& ~ 6 6 5 ,  je da.& W.. ." 

A un autre moment de l8ent.retien, Pascal e s t  amené à parler du comporte- 
ment très dur de sa mère à son égard, du f a i t  qu'elle n'accepte pas de l a  
voir en fauteuil, alors que lui s 'y  sent bien, qu'elle veut l e  voir 
marcher. 
Ce qui e s t  lourd, c 'es t  donc de ne pas ë t re  accepté c o r n  i l  es t ,  par sa 
msre. D'où l e  désir désespéré d'être son frère e t  que l e  handicap so i t  
"tolPbél' sur un  autre : 

" 8 : Bon ben moi, j r ' ~ a i n  bien voulu,. . ça autd- t  &té bien venu 
que, êthe panrleybé, ce boit pam un a u t u  gançon que m a i  & 
tu*, bon ben i l  M eu.. . Leb m ê m a  idéeb que moi ! I ' d  
bien voulu ë%~e nomal. . . maircheh.. . &X danb te6 école6 
n0hrmee.h.. . ; 'bais  pas moi. . . aUm <. un centhe.. . en&n pdd 
danb un centhc:, n d 4  danb une écoee n o d e  où c'ebt que mon 
6hène AR a é t i i . .  . apphenhe un métieh quoi ! pance que hi., 
d.? a a é  dann un ceizthe, d m  une éco.te où c ' a t  qu'on pl-& 
a p p h d e  un rnéLieh quoi ! Moi j1aWLai6 bien vodu @d~i  ça ! 
Moi ça m ' ~ 3  p h  quoi !" 

Pour Pascal, toutes les a.ides techniques du monde ne changeront pas grand' 
chose, s ' i l  n'est pas aussi reconnu par quelqu'un digne d'être aimé. Son 
désespoir e s t  tel, qu'il ,ingoisse ses interlocuteurs e t  ceux-ci ont besoin 
de l e  rassurer ("faut pas t'énerver, t ' y  arriveras...") e t  de se rassurer, 
mais lui n'en a que faire,  I l  a besoin que sa détresse so i t  entendue. 
Ce fardeau 1à beaucoup d'adolescents non handicapés l e  portent. 

Etre écouté comme Nous touchons i c i  à une autre demande des garçons handicapés qui e s t  celle 
tout le monde ... d'être écout& e t  qui e s t  comune à tous les  adolescents. 
plus que tout l e  Cette demande e s t   formulé^ à différents niveaux. 
monde. . . 
parce que c 'es t  Au niveau l e  plus simple, i l  y a le désir de partager avec quelqu'un ce 
plus lourd à qui e s t  vécu c o r n  un fardeau trop lourd : 
porter.. . "(313 : C1@t à ceA enthet;len que a k  tJattendain quand .tu tu ddemandé 

à ven,i~~, ou bien .tu ehpéRLud u t x e  chode ? 

9 : fledp&aid ça, qu'on pahee de .tout ça.. AR &zuX que ;'en 
pahee.. . 

GB : le &au* que f u  en partee6 ? 

9 : O&, putce que ça pèse L a d .  



GB : Tu peux phécineh un p& peu, quand ;tu did : "ça pène L o d . .  

9 : TL 6au.t pad que je gahde t oa t  ça A? moi, Li? que j 'en 
c u b e  à quelqu'un ... méme à un copcun, méme n ' a  ne comphend 
pad, ça me nodage ! 

GB : E t  qulebL-ce qui ~ v e ~  h i  zk gahdaih ceLa pou& ;toi t oa t  
seut  ? 

9 : Quand je gahde .&wp LongXempb queLque chone, je z d n e  eX pRu6 
que je hwnine, je v o h  t0u.t en no&, que j ' y  &vehai jarnaid.. . 

Gg : Tan& que quand Ru en @a à qudqu'un, ça va mieux aphèb ? 

9 : O u i ,  .il a n d e  de comphendrre avec moi ce que je *ednelzcs e.2 pLUA 
d i  *e peut donne& un conneh?, i& me Le donne !" 

Vincent pour sa par t ,  exprime l e  dés i r  d 'ê t re  e n f i n  entendu en vér i té ,  que 
quelque chose qui n 'a  jamais pu cStre d i t ,  q u ' i l  a du réprimer, puisse en- 
f i n  ê t r e  exprimé : 

"DP : Qu'attendez-vous de ce t te  nechonche ? 

I : . . . de pouvoih d&e d a  kechmcheb plu6 pmdondément, de 
pouvoh a i d a  ea gwiçons powl qu'il2 ne &oient. p l u  danb; . . 
La @uAne vi%Lté, de pouvoh phendhe condiance en eux-rnémed, 
de pouvoiA héswneh avec v o u  et avec dtau;Dra peMonna, LeA 
phobtëmeh qul& ont, pance que je ao^b  que La eadauhe vé&é, 
c ' e s t  la pea  qui eh t  de &euh $six, c ' e s t  & pewc de.. . qu'on 
Les dibptLte ou aLctrre chobe." 

Vincent veut exprimer ceci,  ce q u ' i l  e x p l i c i t e  à d'autres moments de l ' en -  
t r e t i e n  ; toute chose n 'est  pas bonne à d i re ,  pa r le r  peut entraîner d 'ê t re  
puni. Alors mieux vaut se t e n i r  dans l a  fausse véri té, c 'est-à-dire par ler  
pour ne pas déplaire à 1 'autre, t o u t  en sachant que c 'est  faux. 

A un second niveau, ê t r e  handicapé, ce n 'es t  plus seulement dans ce t te  
optique é t r e  paralysé de corps, c 'es t  aussi l ' ê t r e  de langue. 
Marcel l ' exp l ique  en des termes on ne peut plus c l a i r s  : 

" 4 : Quand on c o m m e n ç ~  à 4 'ape '~~evo .d~ de e mal de chodeh, on 
clvakt intéhét  a ne &x.i.h~?. Je ne pwx pan vois en dirre t&e- 
ment p f u a  ! E t  en généhd, c ' e s t  des mauvaid nouvenircQ et 
jla.ime pa6 fiop Les abohdeh, eA c ' e s t  t o u j o m  d m  à expf iqua  
et pouh L a  abohda, ce n 'es t  pa6 toujowcb ,@oilfe ! 

4 : le y a qudque chone qui bloque, j l& d a  choneb que je ne 
peux pah d h e .  . . 

GB : Quoi p a h  exemple ? 

S I L E N C E  

4 : Je ne peux pas VOUA Re d&e, pahce que si vou6 voulez j ' d  
fiop é t é  ELevé n La baguette ! 

GB : Tu peux népéteh ? 

4 : Je peux Le d h e ,  pouh ça que.. . c 'en t  powl ça qu'Ce y a den 
momentz où je me netienb de p&e a... 
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GB : Tu peux expEi~ueh un p& FU ? 

4 : Voub me me.Ue:r dan6 une &-te de dctuation..  . vu que j ' é m  
b u  j o w  dan6 .te c e r n e ,  c' é M  did6é)ren.t.. . j' é.tais p& 
s r n é  c 'es t  çtr.. . cled.t ça que j'ai voulu &e : on m'a a p M  
ii me ddihe ! 

GB : Powrquoi ,$W s e  XaVle ? 

4 : Pmce qu'.il t j  a d a  choda q u i  gznent .te d-, tj a des 
f ioh ,  on en dl&& &op ! 

GB : A phopoo de quoi ? 

4 : Quand on commc~nçadt à s 'apacevo.& de pas m a l  de ckoded, an 
ava i t  i n t é l r é t  à be &zhe. I c i ,  c1est une mahon qW . t o m e  
b-ien, ça a é t t E  & meieeeuhe maidon que j 'aC connue. P h d è -  
hem&, powc 2e pabAr.Zge du C . A . P .  et deuxièmement c 'ed t  pas t a  
même m e w ~ ? ,  on e s t  fibhe, on @it ce qu'on v e d . .  ." 

Signi f icat ion du Les pages que nous venons de l i r e  conduisent les  réf lex ions vers l a  double 
discours sur l e  s ign i f i ca t ion  du d é f i c i t  mzteur e t  des aides techniques apportées à ceux 
d é f i c i t  moteur qu i  en sont a t te tnts .  
e t  sur les  aides 
techniques, t e l s  1 - Les dé f i c i t s  moteurs se caractér isent en ceci q u ' i l s  sont très v is ib les,  
que les vivent q u ' i l s  "sautent aux yeux" pour a ins i  dire, que ce s o i t  par les malfor- 
les adolescents mations apparentes ou ~ a r  les  dysharmonies des mouvements. 
e t  t e l s  q u ' i l s  Il n'est  donc pas d i f f i c i l e  de placer l e  d é f i c i t  moteur v i s i b l e  devant 
en parlent.  l a  scène. 

Et re handicapé, nous venons de l e  l i r e ,  ce n 'est  pas cependant simplement 
avoir un d é f i c i t  moteur. C'est une r e l a t i o n  à soi-même e t  aux autres en 
tan t  que su je t  dont l e  corps es t  marqué d'une inscr ip t ion.  
Celle-ci, même s i  e l l e  a sur tout  pour fonct ion de t a i r e  ce dont e l l e  es t  
l e  signe, n'en demeure pas moins une énigme. 

Certains garçons n'ont pas renoncé à tenter d'en d i r e  quelque chose. 
Ceux-là n'attendent pas seulement une aide technique. I l s  sont à l a  
recherche d'une comnunication humaine qui l eu r  permette de q u i t t e r  un 
e x i l  dans lequel i l s  sont murés e t  de partager un fardeau t rop lourd. 

2 - Q u ' i f s  so ient  décr i ts  en termes p o s i t i f s  ou négatifs, 1 'appréciation des 
e f fe ts  des aides techniqueç énonce les choses par rapport à : 

1') des "ILS", les  réparateurs, 

2') un "MOI" ,  en tan t  que corps abîmé, soumis à leu r  ac t i v i té .  

Reste en suspens l a  question de : QUI  PARLE ? 

QUEL SUJET ENONCE CE DISCOURS ? 

Cette question nous renvoie à l a  représentation que nous nous faisons du 
handi cap. 
Nous avons eu l 'occasion de d i r e  plus haut que l e  plus souvent, l e  handicap 
moteur désigne l a  trace corporel le d'un évènement, d'un accident qui ne se 
réduisa i t  pas à ê t r e  un accident du corps, mais q u ' i l  s 'ag issai t  d'un 
accident effectivement détermi né, c 'est-à-dire p r i s  dans l e  champ des désirs 
dans lesquels s ' i n s c r i t  l a  v ie  du su jet .  
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Le p lus  souvent t o u t  semble se passer pour l e  f u t u r  handicapé comme s i  une 
t r o p  grande tension dans sa v ie  psychique, carac tér isée par  un c o n f l i t  non 
sy&ol isable,  t r o u v a i t  sa s o l u t i o n  dans un gl issement vers un r é e l  du 
corps. "Ce qu i  e s t  non symbolisé passe dans l e  rée l " ,  d i t  Lacan. On pourra 
d i r e  a lo rs  que l e  handicap e s t  l ' i n s c r i p t i o n  dans l e  corps, de ce quelque 
chose qu i  se révè le  ê t r e  res té  non'symbolisé. Il e s t  à ' l a  f o i s  lbe signe e t  
l e  cache de quelque chose qu i  n ' a  pas pu se d i r e  concernant l e  su je t .  

------ ------------------- ---- ..................... ------ 
Le hanaicap e s t  une espèce dT?nscr?pt ion dont f e  message res te  ~ n t r a a u i -  
s i b l e  e t  qu i ,  à ce t i t r e ,  s e r t  à ce qu'un sec re t  s o i t  gardé, demeure enfoui 
banl-le-cores , -~ - - - - - - - - - - - - - - - - -~ - - - - - -  -------- - ----- 
Ce secre t  b i e n  qu'ensevel i ,  e s t  r e l a t i f  à l a  v i e  du s u j e t  por teur  de c e t t e  
t r ace  non déchi f f rée.  C 'es t  c e t t e  t race co rpo re l l e  d'un sec re t  que l e s  
parents e t  l e  garçon ne cessent d ' o f f r i r  aux aides techniques. Mais comme 
l e u r  nom 1 ' indique, ces aides sont d 'ordre "TECHNIQUE". Sur ce plan, e l  l e s  
peuvent avo i r  des e f f e t s ,  par  exemple cont r ibuer  à at ténuer l es  conséquences 
néfastes du handicap sur  l e  fonctionnement de l a  machine corpore l le ,  l e  
rendre p lus  capable de certaines performances, ce r ta ins  apprentissages. 

Fe "p rop r i é ta i re "  de ce corps amélioré pa r  l ' a i d e  technique peut même se 
r é j o u i r  de c e t t e  amél iorat ion.  

II r e s t e  que l ' a i d e  t echn iqw .  parce que justenient technique, l a i s s e  t o u t  à 
f a i t  i n t a c t e  l e  sec re t  caché de r r i è re  c e t  avatar, secre t  q u i  cependant 
détermine le  d é s i r  du s u j e t  qui  hab i t e  ce corps. Ce su je t ,  muré de r r i è re  son 
handicap, quel l e  aide v ivante  l e  r e j o i n d r a  ? 

X 

X X 

SPECTS EXPLICITES ET LATENTS DU VECU DES AIDES TECHNIQUES, TELS QU'ILS SE DE'GAGENT DU 

ISCOURS TENU PAR LES PARENTS D'ADOLESCENTS HANDICAPES MOTEURS 
L 

Général i tés Il convient de d i r e  que l es  parents, comme l e s  enfants, sont l i é s  par  l e  
même secre t  intra-systémique, ou p lus  simplement i n t r a - f a m i l i a l ,  que cons- 
t i t u e  l e  handicap de l ' e n f a n t  dans son or ig ine ,  dans sa s i g n i f i c a t i o n  pour 
l e  groupe. 

Cet te  "souffrance" secrète e s t  souvent mal i n te rp ré tée  par  1 'entourage du 
groupe f a m i l i a l  : "La ma jo r i t é  des enfants nous sont conf iés e t  on nous 
d i t  "débrouil lez-vous, l e  C.A.P. e t  foutez-nous l a  pa i x  ! ne nous créez 
pas des emmerdements avec vos a f f a i r e s  !"". Une t e l l e  i n t e r j e c t i o n  surve- 
nant au cours d'une réunion p lén ière  consacrée à l a  p a r t i c i p a t i o n  des 
parents à l a  recherche, témoigne des d i f f i c u l t é s  de contact  de 1 ' i n s t i  tu -  
t i o n  avec l e s  fami l les .  Une d iza ine d ' en t re  ces dernières se sont portées 
vo lonta i res  d 1 ' issue d'une réunion d ' i n fo rma t i on  pour ê t r e  interviewées. 
En f a i t ,  c o r n  pour l e s  garçons, se sont sept  autres qu i  on t  accepté de 
p a r t i c i p e r  â ce t r a v a i l .  



Donc 7 entretiens réalisés, dont 3 avec le père seul, 2 avec la mère seule, 
2 avec l e  couple. Un guide d'entretien (Annexe IX) e t  une gr i l le  de 
dépoui 1 lement ont été réal isês. 
L'anonymat des interviewers etdes interviewés respecté par des in i t ia les ,  
ne correspondent pas aux véritables noms ; les parents sont représentés 
par Mr. = Monsieur ; Mme = Madame, ou une in i t ia le  T . ,  G . ,  e t  les inter- 
viewers par DD,  PhT, JMM. 

Le pere e t  l a  Rapport du couple parental au garçon handicapé 
mère ont des 
positions bien Madame T.. parlant de ses visites quasi-quotidiennes à 1 'hôpital décrit la  
différentes manière dont s ' é t ab l i t  l a  relation du garçon tantôt avec l e  père, tantôt 

avec l a  mère, plutôt sur le mode du duel que selon une triangulation. 
Cela t ient  au f a i t  même de l ' a t t i tude  parentale, chaque parent vivant 
seul ses sentiments à propos d'un handicap qui les renvoie chacun à leur 
propre histoire : 

"DU : E2 c ' W  p4iutÛtat voub qui  g a&ez, ou bien clé.&ziA bon pèhe 
égdement ? 

T : Ah non, c'&tait moi qui y aeûtit... 

T : Ah oui ! pmce que j'avaia tatoujom peat qu'de y av& quel- 
Que chode que mon m a h i  me cachehait pouh ne pab me t x m a b d e h ,  
&M j'&ik& mi-m&ne ! AaauLtenavLE, j'aulraid pas eté l e  
VO&, j'a& du mruvaid sang .toUf:e b d e  ! doab 
j1ahn& mieux &eh t e  v o h  moi-mEme tatoub teb j o w  ! ah oui  !" 

Madame T. précise à u n  aut.re endroit de l 'entretien que dans l a  répartition 
des fonctions entre les pa.rents, c 'es t  à e l l e  que revenait l a  tache de 
prendre les décisions au sujet  des enfants, par exemple au suje t  de l a  
signature d'une autorisation pour opérer son f i l s  : 

" M I  : VOUA me &&2: dohb que VOUA avez t o u j o m  bigné, v0u6 ? 
C ' W  pU-1: tatoujo~hc~ vofhe a&&&e à voub, da mèhe ? Son 
pZne n l & e R v t W  pad là-dedans ? 

T : Ah non ! son pks LA! me t.ahsait. .  . Ce me  usa^% ! 

T : Ah O& ! de .t<tu;@ 6qon  c ' é u  pou& bon bien ! 
Mi : TL VOUA & . & A L &  J X M C ~  que c ' W  p & d t  une Mac &mai- 

&Me que ce ctoct voud qui V O U ~  occupiez des en$an.€b ? ou 
bien c ' W  I J ~  bpéciatement ii l'égahd de Pabcat ? 

T : Non non ! c' E W  p o u  :ta& l e  monde ! . . Mon m m i  a3.a~- 
ZL ne p o u v d  pad b'oecupeh de l a  mibon, des enha&. . . à 
t o u t  inb*ant ! U M y a hien à heghetre.4 pmce que main- 
.tenant.. . .2 '\'en eb.t bien bohti  ! 

M, : C'éRait 2oujora voub qui p a e ~ e z  le6 d é d i o ~ i 6  ? 

T : Ah ben oui hein !" 

Madame G. exprime une relstion à son garçon handicapé où l a  mère e s t  
responsable des soins du garçon, ajoutant que le père s'en désintéresse : 



". .. et pendant cet;te phdode t a ,  pendant ba p&e endance, il n'a 
ah~~aé  de co~uete tL  de6 médecinb... 

G : Ah non ptan 
Ph.7 : E t  c ' es t  v o ~  qui L'avez accompagnh dans ced vA i t eb  . . . 
G : A c h u e  do&. . . ehaque &O&, chaque ah oui oui OUA oui. 

Ph.T : Avec vo&e maiu VOLLA é t iez  ..? 

G : Heu, non.. . non, il ne b ' e s t  jarnain déptacé. Non. 

PhT. E t  comment P u i ,  il connidé& Le handicap de bon &&, Pe 6aLt 
d 'avoh un gahçon en d.id&icueté ? 

G : Rien. .. tiien ; non, il nn' j a d . .  . e-t encohe maintenan*. . . il 
&ouve.. . pddd ; il &ouve.. . à don idée il devimLt W e  nom&, 
powl k h i ,  il Le connidehe 13~16 comme quelqu'un dlano&. Non ; 
non vhdunenf on ne peut même pan dincilkeh à ce bujeit & avec 
Lui ! DL.. . vhavnen*... &'Ce a été boigné, c 'eb t  pan ghace a 
Lui hekn ! A&em& je choh yupie  aumiA h a t é . .  ." 

Au delà de cette apparente insouciance du père à 1 'égard de son f i l s ,  i l  
semble que le handicap du garçon sojt un  sujet conflictuel entre les 
parents : 

"on ne peut pa6 ci&ctLteh de ce bujet lii avec Lui." 

On retrouve dans d'autres entretiens ce rapport conflictuel entre les 
parents au sujet du handicap du fi ls.  Par exemple, Monsieur e t  Madame M. 
qui répondent ensemble à l'entretien, sont en conflit radical sur l 'ori-  
gine du handicap de leur f i l s ,  consécutif à un coma opératoire : 

"ûû : Pcvlce que.. . qu'ad-ce q u ' a  a au.. .? c 'ed t  pan de na+bdancs 
non &&up ? 

Mme : Ah non non.. . c 'es t  à &x d'uvle apé&dion d a  m y g d d ~ .  

ûD : Ah bon ? 

Mme : IL a @..té &op anebnh&ié et p h  il e s t  hesté bsix  na danh 
Le coma, à &&te de ça,. . band ça, j'avaid un endant %out 
a &i..t nohmne.. . aucun phobbème et p h  VOL&, . . à La alM*e 
dtune opLwCion des mygddeb 

&. : ALom comme il y UV& pub ce qu ' i l  &A%aLt danb La pièce où 
ont ça.. . il y av& pub de ... masque ù oxygène ... 

Mme : Ah si. .  . 
Mh. : Non non non {agacé) n 'y  é f d t  pab ! Non, nc hac0RXe pub 

dlkiotoLheb, U n ' y  étaLt pan ! Pahce que b ' i e  y en au& eu 
un, il L'au&& &aLt Out de su i t e  ! c ' e s t  p o ~ r  ça qup& ont 
@i.t des masbaga . . , candAaqued. E t  i.& t'ont emmené &-ban 
aphè6. . . 

Mme : Maid b i .  . . endin -ta&-tek, fi n'Et&& pua La. . . Endin. . . a 
e s t  PUAAL d m  fa vo.Ltme du PhoSenneuh qW t'a c*yé,%E nwee une 
ghande bo&~kY!c PR tout..  . eiijiil ! Ne dis pn$ d ~ 5  elt06c6 comme 
ça, qumd mbe p.. . 

ûi? : Vv~lh n'avez peut-étte pas tctct ir jnit Ca t~i&tic idi'e de ce qui 
eht IflLhilfé ? 



Mme : Ben c'edZ-à-di>re que mon mahi n ' y  pas.. . moi, j' éak-L~ 
avec LW,  j ' W 5  paht ie  avec Raymond, P k c e  Rihou, chez un 
oto-&no powr Lz &&e opEhm des amygdales, pou@ une chone 
bénigne et p u a  c ' e ~ t  t o u t . .  . et PULA mdheuheubement ben 
voieà, .il y a eu  de^ phoblèmes. 

Mh. : Pahce que n i  néetlemevu: il y a v d  qudpue &one, bien A% 
l 'au l iakent  6ui.t t o u t  de Ac~i-te ! 

Mme : Ben A% t ' o n t  pu5 vu .tout de bW;te juntetement ! quand ARb L ' o n t  
vu, ben il é . t d t  moht pnaüguement ! 

Mx. : Ben & on t  du attendire Longtemph d o h b  ! A ' k h  l ' a v a i e n t  
A W L V G ~ . ~ ? ~ ~ .  . ." 

Ici encore le discours de la mère prévaut dans la mesure où e l l e  é t a i t  là ,  
près de son garçon. Aussi ne mache t-el le pas ses mots pour dire à son 
mari : 

Monsieur e t  Madame M. ont pu supporter d'exprimer leur rapport conflictuel 
devant 1 'interviewer ; ceci n'est pas toujours l e  cas. Deux pères se sont 
organisés pour venir seul à l 'entret ien,  estimant que leur femme ne supor- 
t e ra i t  pas de remuer ce V ~ C L I  douloureux. 

Monsieur 6. rendait visi te chaque jour à son f i l s ,  pendant plusieurs mois. 
Le père dans cette situation, n 'est  pas vraiment dans une position de 
fermeté paternelle. I l  arrive que cette fermeté so i t  trouvée chez un 
soignant qui e s t  très apprécié d u  garçon, précisément en tant que substi- 
t u t  paternel : 

"Ph.T : Donc c ' e s t  t ou jomb Le même kunéni*hénapeLLte q u i  cont inue 
de h ' en o c c u p i ~ ,  de Le v o h  héguLL&ement. . . ? 

& : I l d  !. . . c s ~ s t  Mongkew T.. et n i  René à une d é m c h e  q u i  
m c h e  RUA? quoi,  ça lui && h ien  de b a i n n a  l e  cannenu de 
AU v o h e  et pub h ~ ~ b p é t a  danun he in  ! " j e  va& t e  
boi2t;teh lecl & ~ i A e s  t u  van v o h ,  d i  t u  matches pu5 tniwx''. . . 
d'abohd eh;! en adohation mon René, Monbieuh T . .  Ah Rh là ! 
quand .il @(! de Mondiewr T.. . . c ' e h t  ! 2 l ' a  en adomt ion  ! 

B : Ah o u i  ! EAain c ' e h t  un rnomieuh, voun navez .il ent. .  . *e 
&gale pan dataement puai.. . .il a pRLLtOt UE abohd névèxe 
eX pu& q u ' i l  a a coeuh d'oh quoi  ! 

Une situation de père tout (3 f a i t  originale, celle de Mr. N . ,  mérite d 'être 
sou1 ignée, dans l a  mesure oi  e l l e  représente un  rapport à l a  mère tout à 
f a i t  différent de ceux présentés jusqu'à présent. 
Lui aussi décrit des liens entre sa  femme e t  son f i l s  handicapé : 

"SpontanémeM*. une denree a toujowrd Zenhnce ù v o d o h  gahdea non 
endant auphè6 d' e a e . .  . pLun Les heeaüong nont  &&&LcLteh b ien 
n o u v d ,  p u  ~2 y a de Uend pkesque inboeubees qu'on ne sen t  
pan mCMd q u i  de 6oment eL q u i  nont beaucoup pLuh & 6 ~ i ~ - i l e ~  à 
ahh&eA." 

Cependant, Monsieur N . ,  ne se  met pas à 1 'écart ,  en position de t i e r s  
exclu par rapport à ce couple mère-fils handicapé près à se  constituer ; 
bien au contraire i l  s'interpose pour écarter son f i l s  d ' u n  milieu fami- 
l i a l  dont i l  faut bien qu'un jour ou 1 'autre i l  se sépare : 



"Ph.T : Donc, n i  j ' a i  bien cornphin, .il q ava i t  e&e Maw~Lce et na 
mèhe une &daLion impohhwte ... Ltèb phoche, main en mcme 
t e m e  pan t o u j o m  hamonLeune ! 

N : M a k c e  à 14 anb -5emki.t que j'é-tuib beaucoup.. . phqbiquement 
beaucoup ~ L U A  doht que Lui ! Donc Ce ne m ' a d 6 h o W  pan.. . 
Sa mèhe, qui  nlav& pub La mcme dohce, Ce pouvait L'addhon- 
t e h  ! -et mokaLement, et phybiquement !- C ' u t  à p d h  de 
ce  moment-a que je m'en bu,& hendu compte, où j' e t a h  
encote, n i  VOUA v o d e z ,  c d u i  qu i  n m &  La viA pou& que ça 
ne ne 6adde pan, m& à p u  du moment où je me n d  hendu 
compte que je ne pouJumi2 paA 6eNLeh La viA et d 'un côté et 
de L'auAXe ... -et du côté de la mmèe e i  du côté du d i & -  Ce 
daut quand meme pouvoh bbaencen ou d'un côté ou de f 1 n : , + v ,  
quand .il q a une cübcu5nion, e t c . . .  pouh d h e  qui  a haiA0 n... 
p o u  &e Le médiateuh, .il quand même a v o h  c a e  dotce 

! Moi je L1auh& pad eu j ~ ~ q u ' à  ... 38 and..." 

Monsieur N., a  donc décidé de p lace r  son f i l s  en i n s t i t u t i o n  mais ce ne f u t  
pas sans e n t r e r  en c o n f l i t  avec sa femme : 

"Ph.T : Ca c ' e n t  quand .il au& 14 a m  ? et vox7Le deme n ' e t k t  pan 
d 'accod  pou* Le placet ? 

N : La p h e ~ è h e  année de Benck.. . (&e) je me n u h  chanteh 
t o d u  L u  Louanged pouh L ' a v o h  pLacé ! C1ét& une 
chone addheuhe, c l ~ .  . . 

Ph.T : C'éz2i.t un placement conttre Le ghé de vox7Le demme ? 

On a  p u  é c r i r e  dans l a  l i t t é r a t u r e  psychanalytique que l e  père e s t  l e  
maî t re  de l a  distance en t re  l a  mère e t  l ' e n f a n t .  
L ' e n t r e t i e n  de Monsieur N. e s t  i n té ressan t  en cec i  q u ' i l  manifeste que 
c e t t e  place e s t  i c i  occupée, ce qu i  du même coup dégage l e  garçon du monde 
é tou f fan t  des r e l a t i o n s  duel les,  s o i t  avec l a  mère, s o i t  avec l e  père, 
pour s ' i n s é r e r  dans un rappor t  t r i a n g u l a i r e  où il a l a  p o s s i b i l i t é  d ' a f f r o n -  
t e r  son père e t ,  ce f a i san t ,  de s ' a f f i r m e r  lui-même comme devenant homme. 

Monsieur N. prend s o i n  de d i r e  que l a  p o s i t i o n  q u ' i l  a  p r i s e  n ' é t a i t  pas 
f a c i l e  e t  q u ' i l  l u i  a  f a l l u  du temps pour 1  'assumer. 

La séparat ion La séparat ion,  s i  e l l e  a  é té  perdue de vue apparamment par l e s  enfants,  
"enfant-parents" a l o r s  qu'on s a i t  l ' impor tance chez l u i  de t ou te  séparation, de tou te  perte,  
s i g n i f i c a t i o n  e s t  exprimée par  l e s  parents e t  réévoquée à l ' occas ion  du placement à 
ambiguë de l ' a c -  1  'I.E.M. de Rang du F l i e r s .  
c e p t a t i o d r e j e t  du 
handicap.. . "Mme M : VOUA bavez, l a  phemièhe année qu'Ce ut pa.tLL Là-bab, Ce 

hepaht&, oh La [a.. .  

ûû : Voun aviez Le coeuh ghon ? 

Mme M : Ah ben, c ' é t o d  d a  tamu et d a  Lamen et den l m e n  !" 

. . . mais aussi 
chargée de 
culpabi  1  i té.. . 

Les c i t a t i o n s  fo isonnent de ce type d ' inqu ié tude,  l e  p lus  souvent maternel, 
mais pas tou jours ,  dans l e s  s i t u a t i o n s  de séparat ion.  Il semble que l e  
handicap s ' i n s c r i v e  dans un c e r t a i n  type de vécu f a m i l i a l  où, ce qu i  e s t  
à l 'oeuvre ,  e s t  l a  c r a i n t e  des parents d ' ê t r e  r e j e t a n t  à l ' é g a r d  de l e u r  
f i l s ,  l e u r  f i l s  ne manquant pas d ' a i l l e u r s  au moment des séparations, de 
remuer l eu rs  sentiments de c u l p a b i l i t é  : 



"Mme : Aeom n o u ,  .il nou mphoche qu'on L'a mid Là, pouh ethe 
déba<tha6dé de C u i . . .  que... il! noud en ve.& ; qae pl& Avcd 
.il noub en voucLw ! doab que nous, c'es2 pas powt nous 
d é b w n a  de IL ! bien au CO-e ! Noub on a pensé qu'en 
aEi2tn.t &-bas,. . qu'ü) & appnis un bon mi5tiea ! . . . MaA 
Lui, non, .il cho.&? qu'on @i.-t ça powr éthe *nq&e. 

DD : TL a L1hpn.Md.i.on que vou6 L'avez hejeAé de % vie &miLLate.. . 
Mme : i ' unph~dion  q~.'on L'a ajjeCé d ' i c i  ! I(! nous gene en  en 

Vend !'> 

D'où là encore, l a  perspective d'un rapprochement c o r n  solution 
apaisante : 

"&, : On p&ég&& qu'.il hevkenne 2otoub Les j o u a  eX d * U  q av& 
p m  exempte une. &on s p é W é e ,  La m&e que Rang du F f i w ,  
6uh  LLeee ou dans L'aggLomémti.on W o & e ,  Ca, ça ses 
UnpeccabLe ! " 

Cependant les retrouvailles familiales ne sont pas toujours ce qui résout 
le problème. I l  arrive que le  placemnt à 1 'I.E.M. ait été une rupture 
"à l ' intérieur" du garçon 06 de l a  mère, que quelque chose se  s o i t  brisé 
qu' i l  e s t  d i f f ic i le  de n o m r  : 

"VV : M a &  en&, voua hasentez .tout de même qu'il! q a qudque 
chose au d e d m  de bru. qui se&& ne pt16 &eh ? 

T : Ah oui oui ! je ne sud s i  c'ebt L'ambiance de là-bas, ou.. . 
je peux pas dine. ! maib je VOLA qu'.il y a qudque chose qui 
ne va pab ! 

Mt : Voub Le ~red~entç.z comme.n,t ? PLuitot comme une .&.iA&&be qui 
n e d  en Lul oh. c o r n  une aévoete, ou comment est-ce que 
v o u  Le n.ebsente.z ? 

T : Corne une .&.iA.teteabe, p a e  qu'on Le voLt à ba &Lgu>te, .il va.. . 
c'ebt pas Le &te ! c 'es t  pub la même chobe ! McU6 conme au 
debut ça a éte U!W~ !. . . d l W  bépuhé c o r n  ça, de bLLt en 
blanc, c'eat vhaA ça choque heul ! muib non, fi... j'b& pa& 
ça n'a paa lt&. de mvu?ha .tmp dont !" 

Le plus souvent les parents, n o t a m n t  la mt?re, ne supportent pas ces 
séparations. Elles ont à l a  fois l a  signification du vécu dramatique de 
1 a séparation originaire, ré"bpétée par l e s  premières hospi ta1 isations 
(souvent avec isolement) e t  l a  nécessité imposée du dehors d'un placement 
spécialisé : 

"&. : On a é t é  maeheilheux v o ~ b  bavez ! e.2 je vLLin voub dihe une 
chose : on tlavaCt IGA dans une piaiece entowtée de v.it~es et 
qu'on pouvaCt nt& pas Le v o h  ! on & eegahdaCt Ù a % v m  
ta C r n e a L t X  ! 

Mme : ah ocii, hegaprdcn à a % v m  da5 v*ttre%, mon @ ! 



Mh. : E t  puh a . t e n a  6e.4 p&QA maim ! 

... culpabilité 
tempérée par le 
f a l t  que la répa- 
ration a été 
imposée.. . 

. . . ou qu'elle a 
été suivie d'effets 
bénéfiques.. . 

. . . gratifiante.. . 

Mme : Que je Ltavu.h t o u j o ~  eu avec moi! et que d'un dei& coup 
& me Le he,t&&ent.. . T b  Le mettaient à L1hÔpi.Xd, d'ac- 
cohd ! m a i s  j 'avah  pub Le dhoa de Le v o h  ! AAoh6 Lui., A? 
&& Ilniaman<' . . . Je cornphenais qu ' i l  CL&& "mamuz", m a h  
j'entendain p a  l e  han ! pas un moX on n'entend à fiaven.6 cc?6 
ghanda vGttreb ! 

Mh. : Ben voub havez, c 'ebt  d w  ! 

Mn. : IL pLea& : " m a n ,  maman..." 

Mme : On vog& à don a& q u ' a  c%hd "mamnn" a l o ~  moi.. . je Lui 
p m ,  le m'entend& pub af moi j'evlkendain pan ce qu ' i l  
U& ! je Le vogain à f m v m  den ghonnen vGttreh inhono- 
d é e n  ! je ne pouvah p a  entend& ce qu'A? CL&&, 
hien, hien !" 

Les citations ne manquent pas pour i l lus t rer  la culpabilité des parents 
lorsque le "placement a été décidé" : 

- C'est le centre qu'il fréquentait qui a décidé du placement du f i l s  
de Madame T. : 

"pD : CommevLt ebt-ce que ça n ' u t  pané La déchion de h phceh 
à Rang du FLienb.?C1e4t voub qui avez pmh c&e d é d i o n  ? 

T : Ah non non non, c'en2 Le Centrre Mahc Sautelet qui a phin La 
décinion. 7 0  ont demandé n i  m o i  j 'é faib d'accohd ... eA j ' d  
d& oui. TL, j ' a d  &n .&ouvé de toute daçon.. . Le pLub 
phen c ' é u  Rang du F L ~ ~ M .  M a u  je me nt& dkt : "il 
q u ' a  va eà-ban !" 

T : Le CevUhe Muhc Sautetet.. . 
ûi? : Ah c 'en t  ça. .. Isia>ice que ... jubte avant d'&eh à Rmg du 

Ffiehd, 42 é M t  à Manc Sautetet ? 

T : Heu.. . 42 a &té à Mahc SauteLa eA p u h  aphëb il a é&t à 
L'écoLe J d e s  Fewzg. C ' e s t  B,  c ' a t  à c a e  écoLe qu'Li2 
ont décidé.. ." 

- Monsieur e t  Madame M . ,  constatant les progrès fa i t s  par leur f i l s  à 
.IiI.E.M., regrettent de n'avoir pas ét6 mieux conseillés auparavant, 
ce qui a entraîné une perte de temps pour leur f i l s .  

- Monsieur Ci. a également été aidé par l 'assistante' sociale : 
" G : Aphèn 42 es t  heVeMU chez moi ! je L'ai  mib dam une écoLe 

& p d  j ' a i  @it La demande pa a... S ' a i  vu une abhhtante 
boc,î.de qu*. m'a c o n b ~ é  de Le m-e dan4 un cen*.ne comme 
celui-ci .  

JM. M : Cornent voub avez connu ce Cen&e ici ? 

G : Je L'ai connu puh  ceLte abnibtante &oc.iaCc, qtti Ct& 
ubnhtante nachLe dam une écoLe, dan5 uii C .  E . S .  Eue 
m'avait d a  : "vouh bavez, voub alchci ycitt-ctne dcn diA6i- 
eiLet2.b puhce que.. . il y a bcbeco(tp de dei~iruidce.. ." Ben, je 
Lui a i  d L t  : " j e  va& Le daitc ql!aiid itiéitic !," EQCc t ' a  

cR ptl.i.5 evi 6in de comptc, j ' n i  c ." 



. . . pour "son 
bien". .. 

- Madame D. relaf.:, l a  di!;cussion q u ' e l l e  a eue avec l ' ass is tan te  sociale 
au su je t  du placement ile Denis : 

"Mme : 7L &6& dé.{& pad au débui ! ie av& b u X  de d w f e  d i 2  à 
L'absAhnte d o d e  : '*ah non, moi je m'en vaid pad de ma 
maihon !" kec)nd dindeme nt... et moi j 'ai  : "moi j 'y *;ienb 
pan non p& !" Finalem&, en pahealzt, en p&ant.. . eaRe nou 
a conseiUé que c 'é ta i t  peuh don bien ! Bon ben j 'a i  di-t : 
"bon ben d i  c l a t  powr don bien, je vahd Re. me.X&e !". hkub 
ça aui pfkiX p& fiwtintenant !" 

- Le garçon, qui par t ic ipe à l ' e n t r e t i e n ,  souligne - e t  dénonce- car ce la  
ne l u i  p l a i t  pas, l e  r i i le prépondêrant des assistantes sociales.  Il 
analyse assez finement l es  mécanismes qui jouent l o r s  des placements e t  
ceci f a i t  l ' o b j e t  d'une vive discussion fami l i a le  : 

. . . mal gré tout  ! " U : Ben t ' a s  pas hemahqué, d i  t ' i n t m o g e ~  &UA L a  mecn du Centhe 
"comment que t ' a  henaXé ? - L'asdAtmte hocide. .  ." 

Mme : Ah oui, ça c ' a *  6Ûh ! 

b h .  : EvdemeKt, 2% peux pad nenttreh ddectement ph.. . intennré- 
&e. .. Lt &a& que .tu fie&e~ pm L'intehmédAhe d'une 
asddai7nte b~~oCaee, t u  peux pas hetztheh aLLthement ! 

DD : O u i ,  et qu 'ut -ce  que voub voulez dihe Venib ? 

V : Ben, c 'es t  q&.'& ont oblkgé Le.b gaha à hentha Là-dedans ! 

Mh. : Ah non non ! 

Mh. : Non non non n.on ! 

II : Pmce que Les 3 / 4  d a  g W ,  pend& 4fi1à ! 

DD : Ca c 'es t  ce que De& peae,  main vous, beA pment6, qu'ebt- 
ce que VOUA e.n pnbez ? 

Mme : Ah noE, moi je ne b d  pas de don au& hein ! &Me a d& paun 
l e  bien de tre& &e ! p c e  que.. . 2 d v a l t  plu?, à appfiw 
dtre à L'écoLe.. . m e  a ddt : "ben, de apphendna un méfieh de 
6Q.b m a i n 6  !" 

D : L'asdhhnte docide eMe ten m e t  Là-bas, eA R a  patrentd dont 
conthe. 7&6  euv vent pan &eh conthe une anabtante docide.. . 
ai L a  p e n t d  & aXbent : "non non, je veux p+ Le m&e 
&à-basa ea sécwrdté sociaee e~ee va h é ~ ~ e ~ k ~ h ,  &et? va 
dihe : "ben s i  V O U A ,  vou?, Le gahdez, j'vou?, paye #LIA !" ben 
L a  pahent6 ih d e n a n t  oblkga de se b o u m ~ e  à ~ ' U b b ~ ~ ~ e  
nocide  e t  dc t e  m@X&e ad-bas ! 

u : O u d  o u d .  

DU : LU asnhtanta  bockdes doficent Les pahents . . . de pLaceh Red 
garrçons à Rang du Ffietb ? 

9 : Duah ou&. .. d o m  b d n e  nt... : "O&, c ' a 2  pou>l 
appnedhe un m&tieh.. . eX toLLt ça.. ." et fa p m e m  i& 
hé~L&ckinben;! ' eA & dibent : 'bon, cleAt p u  d !If 
ek *es vont l à - b a  ! 



Mme : Fohcément bien && on ne peuX pa6 .te t d b e a  à .ta mudon ban6 
nien 6aiilLe ! MLUd de to@ daçon, d i  il veLLt pa&ih de D-bnb, 
U qu'i l  Ltouve un a& cemke ! pmce que, comme U d.Lt 
ÛU-même, c ' u t  pad L a  adbA&nta &ociaea qiU paient ! 
c ' u t  ûr. S é c u é  Socide,  b i  ;tu 40% du cea%e et que ;tu 
dan6 un au&e cevlttre, pou& app%en&e un rnétieh.. . je n ' d  ph6  
.te ii~~0L.t B nien ! 

Mtr. : E t  même PO& ÛU, &'il a pa de bagage ! et mEme pou& eu*, 
6 'il a pnb de bagage, &i a vient à &te chûqwr, &'a a pas 
de bagage, bouche hien ! on n ' u t  pa6 imoW& no& ! 
qu'ut-ce qu'A& &.m peuh &hd dand & vie ? 

h e :  A pahfinde ... f i a  pas 1% and h e k  ! Ben, L î a q u ' a  @&CL% 
de &-bas, ûr. S ë c d é  Soc&&, &Xe va pnb m & e &  eRee ! 
EtXe ma%cheha pab dan& .ta combine ! EtXe dura : "Madame, .LE 
&aLhLt .te .&&&eh au ce&e ! Noub on & ' en occupe p.t& !" 

Denis lu i ,  n'est pas du tout d'accord e t  estime que son désir à lui n'a 
pas été vraiment pris en compte : 

D : EtXe .t'a pawr .te bien ... et maintenant ? hein ! EEe b'en 
dout ! EtXe s'en 60u.t M e n a n t  que j'duiO Lü-bad ! Efie va 
pas t e  d m d e h  à ato* 6 1  j'&& bien ou pas ! pn4.ce que... 

ff : EtXe a ça pouh que Xu p&b66& dvdieeeh,hé ! 
Mme : Eue a @iA ça powr que. .. U y awuu;t un mi%eh ! c ' u t  ça ! 
Mh. : SI $Java& pad été @-bas P a & ,  f'auhaid tre6të A&, t'awlai6 

pa6 eu de bagage ! t'awu7.h hken eu ! où ab-ce que je 
t'auhaicl mi6 ? Dam q u a e  m d o n  bpi?ciaeisée, je t'awu7.h 
mi6 pou& pouvoh appnendhe un rnLtLeh, powr PL& Azkd ? 

H : S i  Xu ~ O M  avec un C.A.P. ct qu't'nhhiveb à m u v e h  d u  bodot . . . ben, j 'pew t e  t e e  que t u  powurnd KiU &te "metroc" à 
.t'nb&&&nte bockde ! 

Dans ce contexte où Denis n'adhère pas à son inscription à llI.E.M., tout 
mais l a  réparation u n  climat de culpabilité s ' e s t  établi dans l a  famille au sujet de cette 
es t  aussi c o r n  inscription, notamment à chaque départ. Denis ne manque pas une occasion 
une rupture d 'a t t i ser  l a  culpabilité de sa mere e t  on peut imaginer qu'à travers cela, 
d'équilibre du des comptes se règlent entre e l l e  e t  lui concernant l e  rejet  dont i l  se 
groupe familial.. , sent victime : 

"Adme : AeOa moi apaa je me &lUd di.2 : " j r . t ' d  &op jeu~e !" 7.t 
i5taL-t encone jeune quand il at ne&é &-dedan4 ! 7.t avait 
pad mcoae 16 and ! &fez davoix ce qu'on doLt ia&e exacte- 
ment ! Un && paud hein ! on m L t  & h e  bien & on @& 
pad bien, &m.. . 

Ah. : Ah powr nous, peuh noub oui : powr noub, on a 6al.t  notae 
d e v h  ! 

Dans certains cas, les parents évitent trop d'angoisse de séparation en 
venant tout bonnement établir  leur caravane à côté de 1'I.E.M. pour y 
passer week-end e t  vacances. 



Le père de Denis résume ce type de vécu f a m i l i a l  dans une formule l a p i -  
d a i r e  e t  quelque peu énigmatique : 

. . . un manque.. . " Quand Denid n 'en  va, c ' u t  Le d m e  ~ a t n i l h l  qui lui manque !" 

Ou encore : 

"Mme : . . . V O U ~  bavez, pphemièhe année qu ' i l  ut patLti Là-bas, 
toLLtu L u  bernaina il mve& à La &on.. . quand il 
fie-. . . oh là Là Là Là ! 

ûû : Voub aviez Le coeuh ghon ? 

idme : Ah mon Dieu ! fou! Le t e m p  qu'de &t& pas d v é  à 9 heuha 
Là-bah à Rang du F l i e ~ ,  et ben c 'étaient  que d a  L m e b  eA 
d u  ûMmu et des h e n  ! Je ne pouvain pas, il y a hien à 
@he, je pouvais pub.. . 

ûû : Jubqu'à ce qu ' i l  hoLt d v é  l à - b a s  ? 

Mme : O u i ,  q m d  je navais.. . je hegahdais L'hewle oanb ma, 
jusque 9 hewra et PUA je h a i n . .  . et pund &OU je Le 
bu i vah ,  d' &tape en é@e -on c o n n a  La houte pah  coewl- 
et je &aiA : "f ienb,  t&e heute ben ie at là'' e.t p h  
quand je navah qu ' i l  ét& d v é  à 9 heuha,  Là je ciimL.6 : 
"il at d v é ,  il ut aw~Lvé !" Là cc'&tdt t ou t  je me conbo- 
L&, je baVai.5 q u ' a  ë.tai-2 hentf~é, q u ' i l  dee& hevoh  6 u  
copainb.. . Mah maintenant.. . maintenant.. . on n'y . .  . endin, 
on n ' y  penbe p u  c ' a t  pah Le cab, m a i s  m&n.. . on Le vo i t  
t a e m e n t  prn.12~ d'un bon coeuh, et pund quand il nie dLt : 
" m a n  je hev i ea  pas avant un moh ou .thoh banUineb. . ." 
c ' u t  q u ' i l  ne tmuve  bien ! On Lui d i t  : " t ' a i m a  p h b  de 
trevenh ici, tlcLOna p h  a% d o n  ? t 'aDna PLUA .ta 
pahent6 ?" - " k i b  b i . .  . main men copainb, me6 copainb.. ." 
(hine)  ah o u i . . .  

ûû : Quelquedo& c ' u t  une Anphunion que voud avez, c ' a t  qu'de 
a w d t  tendance à voud délainbeh ? 

. . . comne un 
abandon. .. 

Mme : O u i ,  ben oui ,  d u  hoh  je dis : "ben mince veut même p l u . .  
R e g d e z ,  on at &-bab, on e6t  à 500 m. de Lui, et p d  
méme Le dimanche il veu* méme pas v e n h  ptencltle be6 hepas 
avec noub.. . oh non, non non, c ' eb t  Leb copainb.. . 

La découverte C o r n  pour l e u r s  enfants,  l e s  parents éprouvent dans un même sent iment l e  
du handi cap vécu dramatique de l a  décrouverte du handicap, l e s  séparat ions,  l e s  i n t e r -  

vent ions.  Mais ce qu i  est. d i f f é r e n t  pour eux, c ' e s t  l e  sent iment d ' ê t r e  
coupables de se séparer c:'eux en même temps q u ' i l s  ex igen t  que t o u t  s o i t  
f a i t  pour " réparer  1 ' i r r i !parab le l ' .  Les enfants  pe rço i ven t  de t e l s  s e n t i -  
ments d 'angoisse de l eu rs  parents à propos du handicap e t  l e s  cont rad ic -  
t i o n s  du couple à ce propos, ou du moins se mani fes tant  à ce propos, a l o r s  
q u ' e l l e s  é t a i e n t  jusque- là l a t e n t e s  ; de t e l l e s  percept ions  son t  sans 
doute en rappo r t  avec l ' o r i g i n e  du sent iment de fau te  chez l ' e n f a n t  
handicapé. D 'autant  p l u s  qu'à ce déploiement de s o l l i c i t u d e s  de l a  p a r t  
des parents,  l e s  garçons opposent de p lus  en p lus  d ' i n d i f f é r e n c e  au f u r  



et  à mesure qu'ils revendiquent leur autonomie d'adolescent. C'est dans 
ce climat que sont vécus 1 'apprentissage, demande prioritaire des parents, 
e t  les aides techniques, passant à leurs yeux en second plan. D'autant 
plus que l'histoire médicale antérieure a été plus dramatique. 
L'entretien suivant résume cet état d'esprit : 

"Mme : Les médecins noua avaient p é v e n a  ! c'&tait Gni, *ed ne 
pouvaient ptu6 hien . . , c' é t a i t  un mont- vivant di6 onh . . . 
voua bavez.. . i.t y av& que Le coewr qui b u ,  un t ou t  
ped2.t peu ; en&n qui n'e6.t hentib à b W e  ! patrce que pendant 
deux do&, Le coewr W compLèZement ahhaé ! 

&. : IL é- î&hm,té pan. néhum, pan. Le nez, pu&. . . wdin  i.t ~n 
av& m o u t  ! 

Mme : Ma& L'encéphdog- &t& comptètement à pl&. . 
DD : E t  qumd L a  médednh avaient ce ~ ~ O ~ O A & C  RRëb dédavonabte, 

voud-même, qu'est-ce que vouh en pensiez ? 

Mme : Ah ben écoLLtez, moi je pouvain pah m'imagineh que mon p d  
gançon && moWLih ; moi j ' a i  jarnain pu... j ' a i  d i 2  
"c' e6t  pah ponnibLef'. . . j' avain un gonne bien pohI2wt, pouh 
alXe& l e  0péheh de6 amygdda,  une chooe bénigne, moi 
j ' a i  d.iA : "non, c ' a t  pa.4 ponblble ! -Li! ne peut pu4 m o i & . &  ! 
eA j 'ai t o u j o w  eu con&urnce. . . " 

Mme : EnGa, à La &in clét&. . . oui. .. 
&. : P d q u e  hegahde, je m'en happe.i?kehai ~ O U ~ O W L ~  ; i.t y UV& un 

p d  copain à coté de Lui, un accidenté d'un .hxctewr. ben on 
y czUaLt, tk pLupaht du temps on pahe& avec ce p d  gonne ; 
*e & t a i t  mouhant au66i, ma.& engn ,  no& on el? voyaCt mangeh 
des bidXeckh ! d a  ghands b id t ech  

Mme : TL p a & L t  eA tou*. . . 
MIL.  : I f !  p u  eA .CotaiLe, et on Lui avait  même ptrod de Lui mp- 

ponta  une &o. . . une v o h e  ! et ben Le Lendemain on ' en2 
amené, Le p& il. E t &  moht ! et Raymond Lui ent  bien vivant ! 
E t  on n'attachait à L ' a m e  gonne, que noua on pouvai-t pas 
n'attacheh au nô&e, î L  noa  hhpo~daif  pu4 ! 

Mme : Ah non, i.t moub ~épondaCt pa6 du .tout, é t d  danh Le coma, 
bon ben danh Le coma c ' u t  tou*, il. e62 he6té 6 i x  nemainen 
q u n d  même. . . 

R D  : Voun aviez &'imptie6&ion qu ' i l  n'entendait p a  ce que voun 
diniez ? 

Mme : C'enf-à-dihe qu'on noun dis& que n i ,  U dau* 2orrjet~t~ l u i  
paheo>t, il da& Lui happefeh de6 n o u v e d  .. . d'nLCCcctts ait 
avait  même ennayé de daihe v e d  ma p&r ~ L ~ E C C  CIL C C  temph 
Là, que, mon Dieu, Véhonique, na "ninique" c ' ? t a i t  qcteCquc 
chone ! on a quand même demczndé à La Fitajoh 12occ: qcc'cCCc tol*/le 
une $O&, pmce qu'eRee a d i t  : "de6 AoLs , u ~ i  cltoc çn pcr~Lt 
d&e1'. . . maid non, i L  n ' y  avait  hien q~1.i. . . LI nia-Lt 'Liu1 qW 
n ' e s t  p m d d .  



Mh. : E t  aphè6, p u  ii p u ,  à dohce de.. . on 6ai.haL.t &que& 
no&e Langue.. . .Je choh que La phemièhe chose q u ' a  a 6ai.t 
c ' u t . .  . 

Mme : IL a no& à ma lnzhe.. . Ma mae tmvaLU& à h Z e ,  donc tous 
L u  midin aphèn cion t m v d ,  e l l e  a l lai t  Le v o h  à CCaemette.. . 
e* p d ,  bon ben,, on &tait Là à côté de Lui c ' a t  comme n i  on 
n ) y  p u b ,  m t d  endin on Lui. paheait quand méme.. . comme 
61 . .  . .il nou6 en;tendaLt !. .. ei p d  une b U e  d o h ,  maman 
e l l e  d L t  : ".il m'a no&". . . Aloh6 &e a vLte appelé L u  
in6ihmièhes ; h Majoh e* t ou t  ça, "VOUA bavez pub ,  mon p& 
gmçon il a nouhi.. ." - Bon ben Ces be nont dLt : "ça y , e ~ t ~ ~  
La mamie ça va p,!uh, e l l e  commence à ne déhangeh ou quo&. . . 
E t  c ' W  vhai hein ! c'&tait vhai ! E t  apèh  phogheAnivement, 
tous L u  joua t i 3 u  L a  j o m ,  il a 6& d u  bowuht.b. 

Utr. : On Lui apphemit à &que& na Langue. . . 
Mme : On Lui UV& app.tin à 6aihe : " (  c$xquemevLt6 de Langue] " On Lui 

a hache*& une t6 t ine  comme à un bebé peuh q u ' i l  héapphenne à 
ahte-k -pahce q u ' 2  ne navait ~ L U A  tu t e t -  .il ne navail peuh.. . 
Cependant ie aavaLt 4 ann 1 1 2 ,  main .il ne pouv& pLa.  . . 
eA p d  lÙ, on a commencé à Le no& nola-mêmes -patte qu'à 
C&ette & Lui donnaient même à rt?Ungeh.. . une.. . quoi, 
mon Dieu : un nixième de c&èhe à ca6é de peW n d n e  ! on 
Lui m W  au bohd d a  Lévhu e,t p h  on Lui 6ainai.t 6aihe 
ça : IcLaquements de Langue]. .. p h  tows L u  j o w  il a 
6ai.t  d a  ph0ghè6 e* ie n'en e s t  comme ça. 

DD : IL heptenait v ie  de jowl en jowl.. . ? 

Mme : Ah oui, tous L a  j o m ,  &UA L u  j oua ,  ie 6aisai.t d u  ed60hts 
incho yabLe-4 ! 

M h .  : E t  quand on L'a tep& à Cdmette -2 W donc aveugle ; 
e* p d . . .  .il commençaLt à hepaheeh un peu, on Lui paheaLt 
e* p d . .  . on avait  mi^ non Lit  dans une pièce lit devant 
e* p h . . .  ma pet i te  UV& donc une poupée q u ' f i e  UV& n i 6  
dwl t e  coin de la cheminée eX c&e poupée av& donc une 
hobe houge. E t  J S ~  de Lui-même.. . avait t o u j o w  n u  ghanb 
yeux ouvehtn d g h é  q u ' a  ne v0yai.t p a ,  il avail  toujow~n 
L u  yeux t o u t  ghand OUV&. E t  p u i ~  une b&e d o h ,  ie b ' u t  
t o m é  comme ça nwc h cheminée : " j ' a i  vu La hobe à "Ninique", 
La poupée à "Ninique" e l l e  a une mbe toute  houge !" - Alou  
Là, on a dLt : "bon ben ça va, Ll ent na~~vé". Pmce que moi, mon 
dodeun. m1avu.it o! i t  : "lui &ente4 qu&ue ckone, ie Lui hentem 
quelque chone ! IL neha peut-&e aveugLe, .il t u t m a  aveugte, 
.il b e m  cem%îne.ment handicapé t u a h ,  -Ce me t u t o y d t -  t u  
nain IL  &.e cowrageux, tu Le phomènehaA ceMnemen t  
tou te  t a  v ie  d a n  une c h d e  hodante. .  . " - "bon ben c ' u t  
 en. .. E t  p u h  vouh voyez, maintenant .Li! mmche, .il couht. .." 



Les Aides 
Techniques 
à I'1.E.M. 
l es  parents ne 
l e s  demandent 

II  f a u t  d'abord rappeler que l e s  aides techniques pratiquées à l t I . E . M . ,  
ne sont pas l a  préoccupation dominante des parents. En e f f e t ,  s i  tous 
s' intéressent à l 'apprentissage. tous ne demandent pas des aides techniques, 
cer ta ins garçons n'en relevant pas du f a i t  de l a  s t a b i l i s a t i o n  de leu r  
handicap. 

pas.. . 
d'autant p l  us Par contre à propos des aides techniques proposées depuis 1 'appari t ion 
qu 'e l les rappel- du handicap sont to ta l isées au cours des interviews, toutes les  émotions 
l e n t  de pénibles vécues dans l e s  rapports avec l e s  d i f férents  intervenants (médecins , etc.. . ) 
souvenirs . . . Dans cer ta ins cas, au contraire, ces émotions semblent complètement 

annulées. 
Te1 e s t  l e  cas de René : 

"Ph.T : OtLi il a été o@é aXohr\ ? 

B : Non 

Ph. T : Non, pd6 du totoctt ? j d  ? 

B : Non 
Ph.T : En e6t-ce q u ' a  a phté  de6 appah& ? 

B : Heu.. . il a eu d a  bem&eh ohthopédiqueb. .. un moment. .. 
Ph.T : C'eh* ça ! c'es* $ou$ ce qu ' i l  a jjmnaid eu comme a p w  

deottb ? 

B : C'est 20u.t ce q u ' a  a eu. 
Ph,T : C ' a 2  ça !... enCce que René ponXe Xoujom des beme~e6 

onthopé&ueh ? 

B : Non 

P ~ . T :  l e e u  p o u  p .m.?  

8 : Non 

Ph .T : 76 Le6 a pohtée6 pendant combien de tempb ? 

15 : IL Leh a pohtéed pendant 5 / 6  ann au moinn ! au modnb ! 

Ph.7 : Mad il ne [es liédame plu&.. . il a ded c h u ~ w  nohmdeen ? 

8 : O&. . . oh oui ! 

SILENCE" 

L'absence de demande d'aide technique e s t  aussi l e  cas pour Raymnd qui, 
l u i ,  n'en a jamais demandé : 

"Mh. : "Mt&cuîW nh non, médicat 3 a  en eu. 

Mme : IL a jmah eu. .. il n'a j a d  p d  aucun médicament, jarnain ! 
jamais j& janrais ! U n'a eu aucun médicament ! 

&. : Tout ce g u i  a étité &ait, bon ben c'eht phrjnique, poocc/r .Ce6 
d n n  e* puin ta patrofe.. . ça a é t é  hëappd comme ça, mais 
il y a sen eu de phgnlque, heu.. . de mé&cnt, Li? n jn t t ld  
eu de médicamen& ! 

Mme : Pu.6 du -tolLt du t o u t  du tau* ! aucun ! 



Ml : C ' e s t  pLuâ Le tempd qui a joué pom Lui ? 

Mme : Voies c l eb t  ça ! 

Vû : EX Les Iréédudonb. .  . 
Mt. : C ' u t  ça !" 

Les parents de Raymond tiennent d'autant plus à souligner qu'il n'a pas 
eu d'aides médicales, qu'ils gardent une tenace rancune contre l 'anes- 
thésiste e t  les médecins qui ont opéré leur f i l s ,  opération qui a 
entraîné son coma. 

Les deux familles qui n'ont plus recours à l ' a ide  technique, disent l e  
plus grand bien des rééducatdurs auxquels i l s  ont eu recours e t  i l  e s t  
possible qu'il y a i t  l à  une manière de régler des comptes avec des 
médecins dont i l s  se défient: : 

l'Ph. T : Donc, L'aide nZdicde qu ' i l  a a ç u e .  . . ou patra-médicde 
c ' u t  ubenticflement de La kiné ? 

B : De 4a k h é  oui ! Quand René U est né, .il 6bais~zi-t 1 kg. 300, 
.il a é t é  7 moh en couveuâe à LevM. 

Ph. T : IL e tUA  p h é m w é  ? 

8 : O u i ,  .il at vtnu au monde à 6 moh 1 / 2  ... Le docteuh D...  
a méme di.t q u ' a  ie jarnaid mahché.. . et vu qu'on habi- 
a2L.t en &nicjue.. . il y avUA .&?-bas un kinésdthémpeu2 
Lui, .il a a @widmnt : " a  mmvrchm.. . ! " et .il a mairché 
à 3 an6 ! MO~U il Lui a duLt de6 mabbageb et tout . .  . 
&anchement, inoi je di6 que 6 ' 2  mahche c ' u t  ghace à Lui !" 

Vû : C1e6Cà-dUre a,ohëA a v o h  hethouvé 4a vue, n a  membm . . . 
touA e& hevenx ? 

Mme : Ah oui ! touZ e s t  hevenu ! C'ut-a-dihe q u ' i l  a eu des m- 
buges, mon Dieu, mon Dieu, Le kinébi .il v e d  i& touâ Le6 
jouhb, &uâ Le6 j o m ,  touâ Le6 j o w  ! et pu& d o t 4  ce a 
eu.. . de a tou jow~s  eu beaucoup de votonté ! 

Mh. : Ah oui ! 

Mme : Ca, a une uoLonté incfioyabtt POLIA.. , une volonté inclroya- 
bLe pouh un gObbe de ce t  âge Là ! . . . Encohe maintenant ! 
v e d ,  v e d  héunbh e2 b l i l  y d v e  pad c'esd. . . 

Mm : oh oui, oui obi.. . oh oui, oh oui... A toa  ap~rèb on es t  
voUc pou .... des.. . - j e  me b o u v i w  du nom-. .. 

POO. .. Le Lavrgage.. . des ohthophonhtes, on ebt  &é v o h  
aubbi.. ." 

.es relations avec Dans bien des cas, les parents donnent une appréciation favorable des soins 
les médecins sont qui ont @té  prodigués à leur f i l s .  
issez complexes. Les médecins sont présentéri comme ceux qui ont tout mis en oeuvre pour 

que ça a i l l e  . l e  mieux pos!;ible : 



"VU : E t  binon.. . QU' u t - c e  que vouh pen~ez de. . . deA &.aiXement% 
d u  & t e . ~ ~ v e ~ o v i n ,  de ce q u ' 2  a aubi de La paitX. des méde- 
c i n ~  ?. . . u t - c e  que vocln avez Ltouvé que davin L'endembLe 
ça a eté po6îZL6 ou. . . 

T : Ah oui ! ça a é t é  &td bien ! 

M, : Vouh au contente dan6 L'enAembLe, des i&ehvent;ionA d u  
médeciPci ? 

T : Ah oui ! ah o d  ! Ah n i ,  p m e  que b i  on XLL.i av& pas  &i.t 
ça, mon gahçon awaLt é t é  handicapé enCOhe pLu~ ! j ' a i  t o u j o m  
6aLt que ça aieee bien pouh m c h e h ,  pouh héu6dih a m c h e h  ! 
ah o d ,  pouh ça j l a i  p u  à m'en pLaindtre ah non ! au c o W e  
je bUA4 contente de ce côté 0 ! 1 0  ont XouX 6ai.t pouh ! peuh 
dihe qu ' i l  dache mahcheh eA t ou t  ça ! Non, de ce côté là, 
j ' a i  &w à ditre !" 

Dans l e  cas présent, il semble que l e  médecin s o i t  apprécié de l a  mère, 
pour autant qu 'e l le  l ' imagine (ou l e  désire) capable d'annuler l e  handicap 
de son f i l s ,  donc de répondre à son voeu l e  p l  us cher. 

Ru delà de 1 'ex- 
pression de Ceci t r a d u i t  une r e l a t i o n  des parents aux médecins p le ine d'ambivalence. 
sat is fact ion,  
bien des g r i e f s  - D'une part,  i l s  sont cra in ts  e t  l es  parents n'osent pas t rop les  

sont cependant c r i t i q u e r  de front.  

adressés aux - D'autre  art. i l s  sont rendus resoonsables des séauelles de handicap 
médecins 

I l s  ne donnent 
pas 1 ' i n f o r -  
ma ti on 
suf f isante 

qui subsistent, même s ' i l s  n ' y  sont pour r ien.  11s devraient ê t re  
' 

tout-puissants. 

Repérons les  d i f fé ren ts  niveaux de g r ie fs  adressés aux médecins : 

" T : A patLt que, quand L t  ut malade, il ut Là-bas à L'hÔphhî 
eA qu'on ne Le baLt pas ! on ne nouh e.nvoie p u  un mot, 
hien du .to& ! c ' a t  ça que j'aime p u  vos voyez ! 1 0  
po&ent quand même ptévenh,  dwLt0u.t qu'on a Le téeéphone ! 
MQM donc, quand il a e t h  à b3hôp&, qu'& no& Le 
dibent ! pm.e que pûtdieu~d do& en nuivant, iR  & A t  &é à 
L1hÔgLta& eX p& on L'a pan du ! IL a &îLu qu'on aLt 
Pascd powl Le b a ~ o h ,  c ' e s t  ça que j'admeeb pacl ! On be d a i t  
déjà du mauvah 6ang comme ça quand i0 dont pub la . .  . &oh& 
bw&oU.t Pascal, quand de ed t  d a d e ,  ben 6 a M  que, quand 
même qu'on me phévienne ! 

ûû : Pahce q u ' a  a 2  d v é  qu ' i l  bo.i.2 hobpdtaeidé 4*: que . . . ? 

T : Ah oui ! il a été hoop.iXddé deux do& in puAn j ' a i  pas du ! 
c ' a t  vhaiment pah genti t ,  pmee que.. . A& doivent quand 
même me phévenih !... non... maintenant, je vow d#, on peut 
pas ;tOujom &en là-bas non pLu6.. . C'edR pas ponnLbLe 
d'abokd ! Uohn je haib p u ,  on pouhhfiit d o ~ n e h  d a  com)?2es 
kendud ou n'împohte.. ." 



Cependant c e t t e  c r i t i q u e ,  - i l s  n ' in forment  pas assez- mér i t e  d ' ê t r e  i n t e r -  
p ré tée : 

- on a vu que l e s  parents ressentent durement l a  sépara t ion  d'avec l e u r  
f i l s .  Ceci en t ra îne  de l ' a g r e s s i v i t é  e t  c e l l e - c i  f a i t  f eu  de t o u t  bo is .  

- 1 ' i n fo rma t i on  ne t r a n s i t e  pas seulement par l e  médecin, m i s  aussi  pa r  
l e  garçon. O r ,  il a r r i v e  que l e  garçon ne t ienne pas à i n fo rmer  ses 
parents.  

- l a  revend ica t ion  d ' ê t r e  informé masque souvent une peur, v o i r e  un re fus  
d ' ê t r e  informé, car  s ' i l s  sava ient  exactement, i l s  ne pou r ra ien t  p lus  
c r o i r e  à ce r ta ins  espoirs imaginaires . 

Une longue c i t a t i o n  de l ' e r i t r e t i e n  des parents de Denis permet de b i e n  
percevo i r  que l a  p r o t e s t a t i o n  cont re  l e  manque d ' in format ion  n ' e s t  pas à 
entendre au premier degré : 

"Mt. : L e s  compte6 herrdub médicaux, non : on Le6 a pas ! 

Mme : On a j d  he(:u une d u e  en disant : ''votxe endant ça.. . 
v o h e  endant cc:..." -quesxXon de banté que je pahee !- S i ,  on 
a powr L' écoLe, m d .  . . 

M t .  : Au point de vuc! médicae, on n 'a j a m d  hien ! 

Mme : On ne b& pub. .. heu ... comment que ça va ! 

Mt. : On ne b& pa b ' a  y a de L'amWohaLion, h i . .  . 
Mme : 'IL y a 3 ans q ~ l ' i e  e s t  fi? Denid hein.. . eh bien j ' a i  jarnaid 

aeçu une dk?de d U e  du d o d m  ! OU même d'une i n d M è h e ,  
me dihant : " . & L  santé de voa2e endant b ' amWohel'. . . ou 
"on Lui 6~zL-t Ç L L ,  ça e.t ça" ... hien ! on n'a jamaib hien ! ... 

Vû : Voub voulez dure que voub h e h i e z ,  b i  on 6& ou on ne dai .2  
pa quetque chose, qu' on voub expfique.. . 

Mme : Ben oU,L, je Ceta ai &, moi fi?-bas.. . 
&. : Oh. . . pub expLiqueh. . . n n h  qu' on nous donne un compte tendu 

de béance ... 
Mme : On m'a dit que c ' é W  nous qu'on dev& demanda une audience 

au d o d u ,  abtaitdis que chez noub, à Annappa.. . heu.. . à Rang 
du F f i m ,  daut que j '  W e . .  . p o u  avoM de6 hemeignements. 

de6 henb&LgflWntnt6, j'en ai p a ~  besoin je t e  b d  ce que 
Denid a ! C C ~  que je veux bav0h  c ' u t  ce QU'& dont à 
Denid, b '& L,z boignent et t o u t  ! voub voyez ? 

Mt. : S ' i l  y a de C1,lméLioiohation.. . b i . .  . 
Mme : On n' a j@ lie nouvelle6 de hien.. . même b ' a  Lui dont un 

vaccin, on n ' e i t  pad au couhant ! 

M h .  : comme ici, bon op&a.tion ... c ' u t  Denid qui. noub en a p u é ,  
ma& p a h  Rang du Ffim, on & 'a  pas bu. On a dit qu'ce6 U e n t  
daihe une 0péhdon. .  . Ebt-ce que voub i!-tes d'accohd ?. . . 
voud bignez ! 

Mme : Ah ben O&, ça on e s t  au cowrant quand mëme ! 

h k t .  : . . . Mais de quoi il héb&e, de quoi. .? on ne s a i t  hien ! 

I>D : Voub voulez dihe que voud a d e z  aimé qu'on voud pahee de 
ce t te  opéhdon  avant de voun demand m... 



Mh. : . . . o w .  .. "on va 6&e ceci ,  wk-ce que vous éXw d'accohd ? 
IL y aum cec i ,  i l  y a u  cela.. ." 

Mme : ... w t - c e  que ça donne d a  a&-... et tou t  ça ... 
V : Moi je vodaid que Le docteun y v e d  à l a  madon poun expfi- 

qum ce que ça donmu2 de bien, et ce que ça p o W  m e  
comme mi&. M d  d e n  du t ou t  ! Je L'ai  déjà dLt à L1in6htn&?he 
et t o  &... EUe m'a hépondu : "6aut que Le Docteun D. .  y 
d o m . .  . que Ra mëhe e u e  donne un hendez-v~ub, comme quoi 
que Lw parrem% y peuvent y &en1'. Moi j ' a i  d.iX : "Comme& 
voutez-voun qut& y &e& m a  ont pan de 
moyen de Locomo$A~n !" 

Wû : O u i . .  , vous n'avez j a d  envhage Madame, de demandm une 
audience, ou Monnieun, au Vocteuh 0.. ? 

Mme : IL me semble que b i . .  

MIL. : On Lai a demandé.. . on a eu a66dhe à une in6hmièhe e t  à une 
a n b h ~ e  sociaee." 

I ls  ne connaissent - Des critiques sont faites contre des médecins, ou des hôpitaux, dont 
pas toujours "cette les prestations n'ont pas été jugées satisfaisantes : 
maladie l à . .  ." "Mme : IL a été min à S t .  Antoine, d o m  que jlahaLb du l'envoyent 

pLLLtÔt à La CCTé ! Pace que S t .  Antoine n'et& pan au cou- 
MM beaucoup de ceLte maladie & ! T a n u  qu'à La C d & ,  *a. 
y UV& .€a@ LeA p m 6 w b e w ,  moi j 'etain pab cru cou- 
mnt non pLuh ! peut-&te que& auhaient héib5di à ce q u ' s  
ne h a t e  pan handicapé ! SA: j 'avah pu Le meMtle t ou f  de 
n&e à La CCTé hospLtdii%e. ALom il é t a i t  handicapé jib5- 
qu'à La moitié de 6 0 M  cohpb hein ! E t  moi j 'a i  vu.. . j ' a i  
compd gu'& 6 ' y  c o n m s & e &  pan tmemevit  2.. . -comment 
que t u  d.& ?- à S t .  Antoine, pmce que, quand j g a i  ... que 
Denis .il a du &ea 66"e une vhCTe à La CCTé, *eb m'ont 
dit : "VOUA noud donnehez LeA donnienh 1". . . EUe a dit : 
"ça noun a i d d  beaucoup poun c&e mafadie". ALom c ' w k  Là 
que j ' a i  d i t  : " c ' w t  La b&the de L1avoLti min Là, j'awlain 

b e d e m e n t  à la CCTé, U on av& totoud L ~ A  pho6wAeuh6 
qui n'oecupdent de c&e mafadie : La L. .  , etc. .  ." 
(& c i ten t  d a  noM de médecinb, de c h u ~ g i e n b . .  . 1 " 

" V : E t  on a dit que c'é2ai.t m a t  & X ,  *R &xf.&&. . . mon docteuL 
m'av& expLLquE que pouh 6ahe  un hatîongernent de jambe,, il! 
&zUaLt c d c d e n  avec .ta cho&bance ! voun bavez ? e t  p ~ u n  
mawten. ça cru centimè&e phèn, Cen gmdhnaient :  La jambe de 
M.. . et i &  c & u e &  avec La cho&bance.. . Eux, ih o n t  
mëme pan cdctLeE, *eb ont dCT : "bon ben on va agmndh  de 
ça.. . I r  eX ça a mue été 6aA.t et eRee f o u j o w  a d h i  p&e !" 

"Ma. : C ' a t  pou& VOUA d h e  que.. . i&b ne sn~8niert.t p~ de quoi ceMe 
maladie ?tLt cnpabbc ... ~i cCCc c5tnit coirtngieu~e ... 

Al?. : 1 C s  ! r  co~tiini,snii.~it nipli (dit t t t i i t  !" 



- A plusieurs reprises, des parents soulignent que l e  docteur avait f a i t  
un  diagnostic erroné. 

- Des parents relatent l a  lu t te  qu' i ls  oht eu à mener contre des règlements 
hospitaliers qui leur paraissaient abusifs. Ainsi l e  père de Denis 
menace de briser les carreaux qui isolent son f i l s  : 

"hk. : J'avais même dit au dooteuh, j ' a i  di.t : "écoutez toW Re.b 
joua vow p , ~ ~ ( n e z  changea Les c a e a u x  ou je ta change& 
moi-menie, mab b i  vou6 empêcha ma demme d'embtabbeh bon da, 
ça va bandeh !" 

h(me : " j' v a A  CM& ui toub von CLWL~LULX",  qu ' i l  Lem a d i t  ! 

Uz. : . . . ' j ' v a i s  cxb4en to1Lten Les v.L&a !" E t  il! a vu que j 'é2ad 
&&igné, *e $2 vu que jFé*aia a&ign@ ! VoW pouvez &e biih, 
apae6, on en.t aent>Lé danb t a  pièce ... 

Mme : Le no& ; tee 40&, j 'avah  Le dtloi.2 de nentrlm !" 

Les difffcultes Enfin les parents expriment des critiques, non plus contre les médecins, 
avec les admi- mais contre les règlements administratifs, par exemple l a  Sécurité Sociale 
nistration à qui leur occasionnent des f ra is  supplémentaires ou bien augmentent l a  
propos des durée d'acquisition d'un appareil : 
ipparei J lages.. . "Mme : EX d i  VOUA aviez VU,  Morzrliea, te6 e n n d  qu'on a eu6 avec 

Denid, pahce q u ' i l  a v d  d a  appahaif3.. . powr ta botXinecl ! 
Voub bavez pub qu'une ~ O A ,  on a du paoheh au T I G b u d ,  pmce 
qu'de6 admettaient pao que Denib av& deux c h a u b b ~ ~ a  ! 
Denid, Li? UV& &oGt qutà une chaunbuhe, tlaLLttle, je devais 
La paya  ! Moi je ne me buib pab Rahbée 6ahe  ! Je  b LUn 
deeée f i o h  60Ad au T h i b u d  a- bah. . . au Thibund ! 

"Mme : Une a&e ho.&, an ne fiouv& pa.b becl chaunbwra.. . bon, mon 
mahi il va.. . m e  I n h w n  à Ld!Xe.. . La mcLioon qui n'en 
occupcLt.. . "c 'en t  i c i ,  c'en2 à t a  SécuhLté So&e !" - 
La S é c h é  Soc,i.de : " c ' u t  pan now, c ' u t  . . . Là-bu&. . ." 
4* &nbi de b d e . .  . comme ça ! 

Vû : Banc au donc!, ça a é t é  beaucoup de mcasn&e6 pouh voub ? 

Mme : Enornément ! énornément . . . 
Ma. : C 'ut de La papabhenie, de f a  papabheIGe.. . et dohb Q daut 

COU&.,. ceena pan pondible, c 'eb t  pan podbibLe ! 

Mme : Ah oui, on c: eu beaucoup d' e n n d ,  beaucoup d' e n n d .  . . huhtou 
powt tes chcwnuha.. . L a  appah- aunbi d'aboad ! 2 avanf 
un nouvel a p p m a  t o ~  ta anb ; R'av& j a d  ! QX ça 
c ' é t a i t  ta &niXe d' Annappeh, c' é taL t  La S é c h é  Soc ide  ! 
Pame que du jouh où La demande &e E t &  6&e, ça 
un an ! un rw ! .. . donc quelque 60 i6  t 'appaheil Li? && 
ptua ! d o & ,  on Re haeeongeaiX. .. hein De.d ? ça auabi, j ' a i  
abbeZ tloapi%é p o ~ r  ça !" 



S'agissant des 
in tervent ions 
chi rurg ica les ,  
une formule 
fréquente des 
parents : t o u t  
f a i r e  pour son 
b ien 

Les parents veulent t o u t  tenter .  I l s  l e  f o n t  d ' a u t a n t  plus faci lement,  
que souvent i l s  ne sont pas b ien au courant des enjeux de 1  ' in tervent ion.  

Par a i l l e u r s ,  l e u r  volonté de t o u t  t e n t e r  n ' e s t  pas sans comporter une 
cer ta ine  i r o n i e ,  vo i re  un sadisme l a t e n t  à l ' é g a r d  du garçon ("De toute  
façon, s i  ç a  ne r é u s s i t  pas, ça ne peut pas l u i  f a i r e  de mal ") : 

"Utr. : Ben, écoutez moi.. . t ou*e~  LU opétcationb q u ' i l  6cuLt 6 a . h  
POL& t e n t a  LIUnposbibLe, il dau* Le 6&e ! Comme ici, il2 
vont he6aine une o p é d o n ,  il2 vont Lui.. . j ' s d  pub q u ' e ~ t -  
ce qu ' i l  a haconté ... 

D : 1k2 vont metttre Les muhcReA de k?a ~cw6be au pied. 

Mme : A bon M o n . .  . 
D : A mon M o n .  

Utr. : Ce qu ' i l  6alLt ~ d M e ,  il ,5acLi: t e  ~ a h e  ! 

ûû : O u i ,  voud me disiez  que vo&e atth.kde a toujoum U é  de 
tenteh.. . ? 

M .  : De t e n t a  ! de t e n t a  L'hnpobbibLe ! oui ,  voud bavez, il 
6aut daine t ou t  ce qu'on peu*.. . tou* ce que La Science 
p m e t  de 6aine, il 6dacLt t e  daim ! ça c 'eb t  mon point de 
vue... ah oui.. .  

SILENCE 

Mme : Mais en&in, il a u m A  déjà p h  de ghob appmeil à pohta,  ça 
delu.& déjà pas m o l ,  s i  ça néu6bi-t.. .! 

: S i  ça héUA6a . .. . 
Mme : S i  ça héubsa.. . o d  ! De toute  daçon, s i  ça ne héudbi-t pub,  

ça peu* pas Lui 6ahe  de m a l  hein, c ' u t  ça ? 

D : Ouais... 

Mme : ALohn Là, il 6dacLt tenteh !" 

" T : J'ai j a m d  ireduné de 6aihe quelque chose à mon gahçon. . . 
non ! juqu 'à  naintenant, j ' a i  toujoum cLLt "oui", j ' a i  
jamai6 ireduné de 6&e quelque chose à mon gaqon, c 'eb t  pas 
maintenant que je v a h  heduneh hein ! b W u *  q u ' i l  y a fou- 
j o u ~  de L1am2io&on.. . donc j ' a i  pas à i n t a v e d  Là- 
dedann ! 

ûû : C'est  ça ! pahce que dhe "non", c ' en t  comme s i  VOUA hedubiez 
de Le soigneh ? 

T : Ah oui, ah ben oui ! 

ûû : Sinon, est-ce qu ' i l  y a eu d a  i n t e h v e ~ d o ~ z s ,  den choben qui. 
ont été 6 a i t e ~ ,  et où voub 11oibb ét iez  dcn~aldb b i  V O U ~  aeeAez 
d k e  oui ou non ? où VOUA ~ V C Z  hZsi-2: ? 

T : C'es t -à-dhe ,  i& ont dc111a~d2 C C  )JLLO C I I  dc~lni t  signe& ! comnie 
quai qii'oii ZtnLt d'ncccihd pcic'l C ' c * t ~ ?  ; n  ti c~ i . .  . j ' a i  Loujou.u 
d i t  " o L L ~ " ,  j 'ni  tocijcctt, sigii? !" 

I l  y a  une v é r i t a b l e  i d e n t i f i c a t i o n  du parent au chi rurg ien ! 



Monsieur N. ,  tui évoque un refus d ' intervent ion qui provient non pas de 
l u i ,  mais de son f i l s .  Il l 'expl ique en pensant que pour son f i l s ,  ê t r e  
hospi ta l isé ,  c ' es t  retourner à un é t a t  i n f a n t i l e ,  de dependance : 

N : Un &e&ub d ' i r & e n v d o n  oui.. . et moi, j'en ai discuté deux 
.&.oh &O& asec U ,  chez moi ; et j'ai 4!'impnesaion - j e  ne 
peux pa6 l'ab&inmeh- que c'ebt XotacLt ù 6aLt no& .&On &&&a, 
w c e  que avcw, j 'ai  l1intpneadion qu'on bfoccupe beaucoup 
deb en&an2b c.t qu'à pahtVr du m o m e n t  où on la ceabde à 
l'hûpdtae à a W e  aduete, ou qudque chone comme ça, .& 
ont l'unuJne4cJon d'etne un peu d W b &  btU*e à une opetra- 
.tien, &. . . EX moi je vo&' c'ebt bon opéha;tnon du poignet 

u'Ce a eue ,... et ou es t  asne a e... a nèb c e.ta.Lt 
h é . t c r i t  ;& q u a l l < o n - q ~ I & e * o a t ~ e  en ho- ! 
m u ' a v a i ~ t ,  Ce é2& toui  à d'accohd. E X  moi.. . 
-cleb.t pect-txke wl mauvad rrebbenti- ... j ' d  eu ceete 
impwdion Ui. €2 ça, c 'es t  nomat, c ' u t  hwnain quoi : 
avant Ce WC à.. . avec Lw in&hmLè&eb e.2 .toi& ça.. . ça 
vient: tm de t a  Xonme.. . et du .&.ava& opetré et .toltt ca, 

Ph.T : Voa vou&ez que c 'es t  m.bben2.i comme p l u  ~~ pah 
L' en6i.W ? 

N : Powt un godne oui ! Aeou Ce... -& qu' i l  ahziA L'hhopctae, 
non ! m a h  i-! ttaccepai& fhèb bien- et il enthevoyait &en 
bien d 'y  heven& n'a avaGt baoin ,  quand U av& be4a.k. IL 
avaGt 14 a v ~ b  112 quand il ebt d v é ,  jlb& paC, b i  va# E'ave 
&ouvé apanibLe chaque &O& qu'U a eu beno~n d1EaXe opélré 
ou q u w u e  chode conune ça, .Z t ' a  é1:é ! ma'.& à 76 am f / Z  - 
17 m.. . de a eu don m&u de ça et je penAe moi, qu'i l  e s t  
pané un peu W e  pu& &appoa.€ à .  .. 

Ph.7 : M a  ce do& d a  intenventionh qui etaien2 pnopobéeb p c ~ r  qui ? 

N : Ah ben pm i.ci heul quand &e ! 

N : O u i ,  oui, ke. Vootewr a.., et jlen avaib paheé moi avec t e  
Pooteewr 0.. mco/re une ou deux 6oA apAèb, powr en I 7 m.. . 
d ' U e m  vtomdenant.. . - j e  peux pas &e que je m'en 
inqu*@te, mrd en6& ...- Le Racctewr P., m'avaLt ddt: : " A  
1 b am, t;audm qu' i l  ij y e m b e  Gc. .  . ben, quand on Lui 
a pmpobé, ben Ce a nedusé ! AtLtanC à P.. qu'à moi !" 

Le f a i t  de tou t  t en te r  e s t  une habitude ancienne pour l es  parents. E l l e  
e s t  parfois une manière de se rassurer en se prouvant qu'on f a i t  l e  
maximum pour un garçon pas toujours f a c i l e  à accepter c o r n  il est .  Assez 
fréquemment, c ' e s t  aussi une manière d'opposer un DEN1 au handicap en 
esperant toujours à une opération miracle.  



- 119 - 

Par a i l l eu rs ,  certains parents ne semblent pas t rop se tracasser quant 
aux risques de 1 'opération, q u ' i l s  connaissent cependant, e t  cela ne va 
pas sans poser question : 

"# : E t  2 vous eit amivi? d'kébdtetr, de vous poileh den queafionn ? 

T : Ah non ! non !. .. nan ! 

ûD : Vèd Lohd qu'on vous t e  demamit&.. . 
T : O u i ,  pahce que ' e  thavaicl que c'Et& poun thon bien.. . 

clétact  aux  et péniDa ! Va paa ! on ne peut pm 
L1empêchz  d i  j ' a vah  empêché que mon d ies  601-t noigné, 
de a u  été handLcapé toLLte ba v ie  ! tancü.4 que Là, 2 
mahche quand meme, c ' a X  bien ! 

DU : Vaun me &en : "powr non bien, à + hi6queb e*. p W 1 ' .  . . ? 

T : Ben oui, pahce que s i  jtauhaid empêché.. . camment q u ' c ' u t  
q u ' a  d 6uLt ? j'ai d2.Z : "à l a  g d c e  !" eA pu& atoM 
ça 4 ' w t  bien pané ! .il awr& atchivé quelque chothe, ma doi, 

'1- pab h e ~ ~ é ,  pmce que c'é2ui.t poun 60n bien ! mon 
Dieu, &dm&. . . j ' a i  Xoujorn digni? et pu& c t e6 t  Zout ! 

M )  : Pance que vouh haviez a u n i  qu ' i l  g avaiA un cehXain &que ? 

T : Ak O&, c'é&Lt d w  Longues o p W o ~  quand méme ! ça a eté 
dun, ria.& 2 n'en wf:  bien nohti quand mZme ! j ' v o ~ 3 ,  
.il av& t a u j o ~  une banne votonti?, maib mauztenavtt clebL 
&iYLC !" 

Ce qui  suscite l e  Les apparei ls sont tou t  à Ta f o i s  désirés e t  re je tés dans l a  mesure où 
p l  us de commen- t o u t  à l a  f o i s  : 

de la part - i l s  aident e t  réparent l e  handicap, des parents, ce 
sont les  appa- - mais en même temps i l s  l e  soulignent, empêchant de l e  n ie r ,  l ' appare i l  
r e i l s .  E t  l à  étant en quelque sorte l e  signe e t  l a  marque du handicap. 
encore l e s  
a t t i t udes  sont Pour Madame T., l e  char io t  de son f i l s  e s t  l e  signe du handicap. " I l  e s t  
complexes t r o p  handicapé dans son char io t "  d i t - e l l e .  En revanche,ltappareil qui 

f a c i l i t e  l a  marche, e s t  ce qui atténue l e  handicap : 

" M )  : Au do&, quand he m c h e  avec 4 6  c a n a ,  .LX rrwaembte p.tub 
à un gahçon qui n'a p a  de handicap ! 

T : Ben voilii ! c'ent  ça ! Endin 2 e s t  p a  g ê n a .  de non handicap, 
m& end& ! j l n d  p a  comment h e  moi. ., quand Lî m m h e  
avec ses apph&, .il at mieux quand méme ! 

ûû : Powr voun, t'impaeinion que vous avez, c ' e s t  que quand 2 a bon 
chahiot, c l en t  que de ent  pLun dan4 non handicap que. .. 

T : Ah oui ! ah oui ! 

ûû : E t  donc, v o h  avez pluh l'imptren~ion d 'avoh  un gahçon qui 
ebt  kandicapi?. . . 

T : Non. .. qui ent  handicapé non ! n i a h  j ' d d  pm... jl&me pad 
Le v o h  dan4 non chahi0.t à Coilgiiettt~ de jouhnéen et p d  c' e s t  
.Cou2 ! mol j'nitnc tttiicux qttt i.C » K Z Z C ~ C  ! 

ûD : Cntlutic fcs  crit.ttes ! 

T : Cotjutii- f r s  f f f c t 7 i . S  ! isi>iCS ! frii.t!i< i l i .<C S C ' S  iipf~&'i@d?.J, avec S C 5  
cniiitc's i f  t l c % i t  1 f b t ' ; i ~ i i ' i  ! j .>~i i :  C ~ i i  i ' i ' t  t t i i i '~ tx  q i t a ~ ~ d  tnémc !" 



Même écho chez Monsieur G .  : 
" JM. M : TL n'a jjamaib eu d ' a p p a r r m e b  non pLub ? 

G : S i ,  dand Re début Lt a eu.. . on a ebbayé de blti metttre des 
c h ~ b m e 6  ohthopisdigueb m.&.. . i.t a ptid voulu.. . &es me**he. 

G : A Zugdcoo.te, an Lui UV& mis deb bemeeeeb &nb ae6 chauhbm 
U a pad voulu. 

G : Ah non.. . Apnèb on au&. . . j'avuib vu Madame B.  (t'in&&- 
miiltel e;L p h  je k!ui au& m... Moh6 j ' d  d i X  : 
Madame B.. éco&z ni.. . dau2 vo& Re docsteun !" Bon, e t t e  a 

Re néceib&e et iB a p%té  de.& h Q t t e s .  Oh pad Rong- 
tempb pmce qu'Ce R a  m e t  pub 

JM.M : Tout ce qui iht appcvlaage, .il &e fajette ? Comment voub 
pensez qu'.il vVdt ça &ui ? 

G : Je a& pu& 61.. . vaub buvez, moi j 'ai  t o u j o m  & Ù ma denme 
et c ' a 2  v a :  : ".toi& handicapé heu.. . - jlb& pa6 comment 
dihe ça.. . -ort a un compbexe" . C' e6.t vruzi hein. . . Moi-& je 
t'ai pance qcie voua voyez, je inanche avec une canne, eh bien 
je 6Uh4 cOmp!exE de m c h m  avec cette canne. VOUA voyez quanc 
je &A chez moi, eh bien je ne b o W  p dehoha avec ma 
canne ! Pow~tant les gerzd b a ~ &  .th& bien cornnt  je a d ,  
m.& Lt n'y tz aien à @die, cleb.t p& boat que moi, je b d  
bRoqui! VOUA 8 ~ ~ y e z ,  et Géhahd t'&?A2 pou% de6 Lunmed.. . 

B.% : ça hep&éi\entz beaucoup de ckoaeb AOub ce6 appahdlLageb.. . 
canna, etc... 

G : E. t  voua bavez, hewubemen;t que noub, hommea, no& I%?.&tonb 
de6 panta&nb, *ce qu'une dnrne qlti w.t han&eap&e comme. ça, 
je choh que cleb.t encohe pMe ! ou &M le da& qul&e 
mei;te des pantallons, pahce que binon,.. une dume. q L  be w- 
mène avec un appaird,  avec deb juped.. . oh non c'edt dm 
h a  ! C f e 4 X  ce que j 'a i  dLE à ma &enam? et &e m'a dit : 
"ouah, ;tU deb conpleexeb.. . " je &ud dM "non, m.&. .." 

Par ailleurs, les appareils mettent fréquemment en conft i t  parents e t  
enfant, car l'usage qui en est fait par le  garçon est en opposition avec 
ce qu'en attendent les ~iarents. 
L'exemple le plus carac1;éristique est celui de la mère de Pascal à propos 
de son chariot : 

"DD : E.t donc, de be beht thop de bon c M o 2  dlup/tèd voud ? 

MI : Voub en avez déjà avec Re médecin de Rang du Fk%ehir ? . . . Vour, n'en nfavet j@ paheé ? 



T : O u i ,  je hounpète danun ; d a  6 0 h ,  quand il vient  Le damedi 
eA l e  dimanche, je hounpète danuh ! c ' a t  pou& non c h d o t  ! 
Je hi di6 q u ' i l  daut q u ' a  mahche ! j ' h i  d e  d a o u  quoi ! 
il aime p a  que je ~ouhpèfe ,  main.. . j'suhn obfigiie ! Ce daut 
quand méme q u ' i l  comphwne auhbi ! 

ûû : Tandh que voun, vouh avez plutôt l ' h p h a n i o n  q u ' a  y a une 
muvaine volonté de eLLi ? 

T : Voieà ! d'aboxd je l u i  a i  d&jâ dit, main il n'en 6iche ! vouh 
oavez la jeuneo quand on Lem d i f  quelque chose ! 

DD : Voun avez L'impfiebnion q u ' a  ne voun écouXe p a  ? 

T : Non ! il m' écoLLte pan du t ou i  ! Moi je vain t u i  d&e e t  i L  
n 'en diche, et que quelqu'un d ' auke  il va Lui d&e e.X -Li! 
va écoLLte..t ! Main moi, c ' u t  comme n i  que je puttain en l ' a h  ! 

ûû : Donc, c ' a t  nuhtoui quelque chone qui ne p a s t  avec na mèhe ? 

T : O u i ,  w c e  que tout  ce que je Lui  cb, il n'en dout ! 

û V  : On a phenque L ' i m p t a ~ i o n  d 1 a L U e m ,  en voun écou*ant, que 
c ' u t  comme s i  Ce 4'ahhangead powl ne 6aihe cbpLLtetr p a h  
voun. . . que voun avez phin l'habLtude d'avoih une helation 
de ce genhe Là.. . 

T : Peut moi, à mon compte pWonneL, U d'en 6oLLt ! Aîom c'ebt  
powl ça que je voudhah navoih quand même n i ,  au centne, n i  
U apptlend bien ! pouh que n i  U a i t  quelque chose pouhl,dihe 
quand U va hennohtur, -Li! p o w a  ne Ltouveh une pLace ! 

Nous avons déjà vu plus haut que le  garçon n'a pas de place spécifique. 
C'est  l e  cas i c i .  Pascal do i t  se  conformer à 1 'aspirat ion que sa mère a 
sur  l u i ,  ne supportant pas de l e  voir dans son chariot ,  avec ce que cela 
réve i l l e  en e l l e  dans la  confrontation avec ce qui e s t  mort, irréparable 
chez son f i l s ,  e t  qu 'e l l e  déplace dans un dés i r  de normalisation, l 'essen-  
t i e l  é tant ,  après avoir "oublié" l e  handicap, qu '" i l  pourra se trouver une 
bonne place" . 
I l  e s t  frappant aussi que l e  chirurgien ne s o i t  pas mis au courant du 
c o n f l i t  qui s ' i n s c r i t  dans u n  affrontement duel mère-fils excluant 
1 ' intervention d'un t i e r s .  

Pour l e s  parents, par ler  des aides techniques, signes du handicap, e s t  d i f f i c i l e .  

11s ont l e  besoin Nous avons recuei l l i  un matériel important concernant l e  discours tenu 
de parler  du vrai par l e s  parents au s u j e t  des aides techniques e t  du handicap des garçons. 
problème : celui 11 ne faudrai t  pas en conclure pour autant que l e s  parents s'expriment 
de 1 'adolescent. facilement sur ces questions. Bien au contraire  e t  c ' e s t  une dernière 

dimension à mettre en évidence, à savoir l a  d i f f i c u l t é  de d i re ,  de nommer 
ce qui e s t  vécu au s u j e t  du handicap. 
Cette d i f f i c u l t é  e s t  vécue dans l a  s i tua t ion  d 'entret ien e t  l e  peu 
d'empressement des parents à accepter ces entret iens en e s t  le  signe. 



"mais de l a i s s e r  dans "Jh4.M : E t  ba d W e ,  ça a changé qurs&que chone aubni d L'am- 
? 'ombre l e  secret biance  amX Xia Le, à da pbace dan6 damitLe.. . & O M Q U ~  
fami l fa1 ..." c'ent ah&ivé ? 

G : Ben ~ A O P Z ~  qu'on a . . . VOUA bavez ça a é;té dut dunb Le 
débuz hein ! .$Aaintenant c ' u t  eMCOhe d u t ,  maib on n'obe 
PLU be Le &,te, an ë v a e  d'en paheeh, paue que.. . bwttou;t 
avec mu ~emnte, jlEv&e d'en paheeh, maid  pah  m o r n d ,  an 
e s t  bien obligé d'en p d m ,  muA . . . en 6.in de compze, on 
évae ,  p m e  que. . . 

Il a r r i v e  que l e  dés i r  de rie pas par ler ,  relève pour les parents du f a i t  
que des évènements de l e u r  h i s t o i r e  sont con f l i c tue ls  e t  qu'en consé- 
quence $ 7  e s t  tabou de les  évoquer. 

Un garçon, Denis, a f a i t  a'l lusion à un premier mariage de son père avant 
sa naissance e t  à l a  présence au foyer d'enfants d'un premier lit, ceci 
n 'é tant  pas sans l i e n  avec l e  "drame famil ' ia l"  dans lequel il e s t  p r i s .  
Sa mëre l e  gronde d 'avo i r  idévoilé ce secret de fami l le ,  puis e l l e  commente : 

"Mme : Ma& nous on n'en p&e jamd quand on.. . on aime pu& 
de.. . vous voyez ce Que je veux dULe ? On pahee mement  
de.. . powr M O U ,  on n'en pahee pub.. . 

ûD : Vous n'&z pad p a a l e h  de c&. . . Pe ce qui é a  avant 
vo&e henconae ? 

Mme : Non non, ah pab beaucoup non ! c'es2 nom& hein ! 

pû : En&in, &&ente& que c'eh2 n a d  pou% V O U ~ ,  que ça a du 
benn pou& vcu.5 OUL.. . 

Mme : O&, m0.i j'cime pan dezement qu'on pahee de ça.. . ça 
rn'ëdonne m&~e que Pen.& en &LA paheë.. . Faut pan.. . 
FaLLt pas en paheeh de tu& ça.. . corne ça à ZolLt 
monde.. . 

ilbne : J'dis przs que c'eh2 un dahonnewt hein Movtbieuh., .! AZtett- 
.$ion hein ! En& j'entime que ça.. . c ' a t  &vé ça.. . 
hein ? ( ~ z l "  

Mais ce t te  d i  f f i  cul t é  renvoie aussi aux d i f f i c u l t é s  de communi cations qui  
sont vécues dans l a  fami l l e  au s u j e t  du handicap du garçon e t  qu'on peut 
s i t u e r  au moins à t r o i s  niveaux : 

La r e l a t i o n  duel- Nous avons re levé plus haut que l a  r e l a t i o n  parents-enfant é t a i t  rarement 
?te parents-enfant t r i a n g u l a i r e  mais l e  plus souvent ramenée à une s i t u a t i o n  duel fe  avec t o u t  

ce que ceci comporte de fusion ou d ' i d e n t i f i c a t i o n  à l ' a u t r e .  
ace Parents,enfant ne s 'y vibent pas vraiment c o r n  séparés, d i f fé ren ts ,  e t  

à une v n i e  cgm- i l  y a peu de place pour l ' a u t r e  précisement en t a n t  qu'autre. D'où. en 
muni cat ion conséquence, peu de place pour une parole par laque l le  chacun se met à 
1 angagi ère ex is te r  comme d i  f fé ren t .  



Quelques i l lustrat ions de ceci : 

- Hadame T.. , ne cesse de haranguer son garçon pour qu'il so i t  conforme 
à ce qu'elle désire, par exemple, en voulant le faire renoncer à 1 'usage 
de son chariot. Aucune parole n'est possible pour Pascal sur le sens 
que prend pour lui l e  recours à ce chariot. 

- Monsieur G.. . , qui e s t  handicapé comme son f i l s ,  ne cesse de s ' identif ier  
à lui  e t  i l  le  comprend car " i l  e s t  passé par là". Très peu de place 
pour un vécu du f i l s ,  qui so i t  en écart avec celui du père. 

- Denis tente d'expliquer à plusieurs reprises en quoi i l  ressent que son 
désir n'a pas été pris en compte, dans les conditions qui ont présidé à 
son placement à Rang du Fliers, mais aucune communication ne s'ouvre à 
ce sujet ,  car on lui explique que l 'assistante sociale a tout f a i t  pour 
son bien. E t  quand i l  en vient à s'inquiéter pour son avenir, son pere 
g du mal à l e  supporter e t  le  f a i t  taire avec des formules te l les  que : 
l e  problerw n'est  pas là",  "parle pas de ça" : 

"M) : Main esbce que,. . oui, vo&e pèhe && toi& a t ' h e u e  que 
VOUA é.t-iez co~idhl té  comme tes  a&W, est-ce que did6.L- 
c&E c'es2 pa6 que VOUA a i m d e z  d8&e comme LW au*hes, 
c'eb.t-à-&lhe en bcoi!m.Lté i c i  ? 

27 : Ah a m &  ça c 'es t  v m i  ! 

O : J'uoyah~ m e s  6hèkeA & a v W e h  à 16 am... moi j 'a i  18 mn 
et jf&mu&e p o ~  encohe ! 

M .  : O&, md ça c 'es t  W.. . t e  plroblème n'est  pa.b Q ! Le 
paobLème n'est  pas m.. . Le phobLème n'est  pub Là ! ! ! 

27 : Reg&# H u g u ~ ,  UalzieL et Max, Li% mvaiaRaient ù I6 avlb 
eX moi pendant ce temps eà, j'nuAb e~ cabane ! 

M .  : Oh c 'es t  hien ça ; pa.wk pub de ça ! Le phincipd C ' W ~  que 
do& appkendke un beau metien.. . ! 

D'une maniére glênérale, cette répétition de formule : 

- "on a tout f a i t  pour son bien" 

- "on a toujours tenté l'impossible", 

e s t  clôturante pour 'le garçon de toute expression agressive ou de remise 
en cause de parents qui se  présentent dans une t e l l e  position. 

Un facteur de changement e s t  le placement à 1 ' I.E.M. qui fonctionne corne 
un lieu-tiers susceptible de remettre en cause une relation duelle fermée 
e t  ouvre un  nouvel espace de parole : 



"Mir.  : Ah O&., pou& ça., il noiL6 étonne ! 
bhe : O&, cle,&t vhai eX pc& on es t  vhaUnent d i a b  de .&AL, et ptud 

d ' & e ~ ~ d  même. t e s  pw6n .i& nos t e  dident : "vous pouvez 
etrre dieu de L u i . .  ." 

Mir. : lMeme pom pahetn.. . ça noua a &tonné ; pahce que eui, qui 
pahe& pad du ,toi& ! 

Mme : Ah non.. . f i  é t a i t  nen@tmé.. .! nen6mé ! 
Mt. : Eh bien il n0w1 a &tonné hein ! 
Mme : landid que dn. temnt  ! 

&. : le pahee avec i3U.t Le monde ! . . . comme un homme ! QuehZLon de 
paheen et t0:OU.t ça, cle&f bon é d u e d w  qui t ' a  débtoqué. 

Mme : Ben il p&aLt pab beaucoup avant je voun a.. . IL ent 
vmiment changil d e p h  qu ' i l  e ~ . t  t à - b a ~ .  . .". 

Le changement de Raymond s'accompagne d'une tentative d'opposition au père 
que celui-ci apprécie e t  que l a  mère tente de tempérer. Une fois de plus 
ambivalence ! 

"Mir.  : Remahqua avec ;toi, d n t e n a n t  il t e  t5L.t beaucoup de chobe~ ! 
bhe : AA mdntemnt 1Lu ! 

Mir. : Qu' i l  ne clda ,oa.b à moi pu& exemple ! p.f.uA à t o i  qut& moi 

h e  : C'edZ-3-dute que moi, je .&AL pmXe p.f.uA que t o i  aiL6di.. . 
pmce que Ragmond il a beaucoup de a n  earuzctèhe Uubbi, mon 
m d ,  il e ~ t  do& hen@uné aubbi ! 

M t .  : Maintenartt il me hépond, d o & &  c'eh2 pad &eux ! endin j ' b d  
content,, . . j ' b d  content l u e )  

bhe : Endin il dee hépond pothitent ! pothitent hein.. . 
Mir. : O&., .Z me népond potiment, mais f i  me hépond ! il me botLtient ! 
h e  : Ah o d ,  ie bobfient ! [ h e f  
&. : 1.t me &tient t i : f e  ! 
ûû : E t  VOUA d L t a  que voun en ë%es content ? 

Mir. : Ah oui oui, jtbUAd content ( d e  de Mme et Mn. 1 
Mt : ER: en quel heu16 ? 

Mc. : Pance qu ' f i  a du ccvraotèhe ! n ' i l  a un ppRAX. peu de cmactèr,e, 
ça va tuA. &&te du bien ! 

Mme : Moi, je LuL pont pLus de queh;tiand que -toi. TU peux tui en 
pubeh ! Moi. At aeviewt : "ça va, ça a éié ?" 



Le f a i t  que le 
garçon traverse 
une crise l iée à 
1 'adolescence 
renforce la diff i-  
cul t é  de communi- 
cation entre 
parents e t  
enfant. 

Les garçons de Rang du Fliers traversent, comme les autres, l a  crise de 
1 'adolescence. Ifs  rencontrent donc, comme tout adolescent, la  di fficul t e  
de communiquer avec autrui dans l a  mesure où c ' e s t  d'abord avec eux-mêmes 
qu'il leur e s t  d i f f ic i le  de communiquer, dans cette étape où tout change, 
où une nouvelle identi te es t  à trouver. 

La crise e s t  encore aggravée pour l e  garçon handicapé pour qui l'accès à 
l'autonomie d'une part, le  développement sexuel d'autre part, posent 
toute une série de problèmes spécifiques, d'autant que ses parents ont 
souvent plus de difficulté à ne plus l e  considérer comme u n  enfant. 

Ces difficultés aboutissent trGs fréquemment au mutisme du garçon à 
1 'égard de ses parents, mutisme dont i l s  ne manquent pas de s'inquiéter, 
ce qui ne f a i t  qu'aggraver le processus : 

*'VV : E t  La pubMé, Le d& q u 1 2  do i t  devenu un jeune homme, 
comment enït-ce que ça alen.t pubné paw Lui. ? 

T : Oh b e ~  moi vo~d  bavez.. . il m'en pahee pah !. . , Ma dieLe une 
pL5 ,, elXe a usagé  dc). +etr un peu p&n p o u  bavoh,  m d ,  
a mol... non, de me d& u e n  !..." 

"bk. : I f .  d e  condie pan. C l c i n t  ça q u 1 Z  (au&&. I f .  &au&& quf*R 
ne condie pf .  LIA... 

Mme : ZL avait  un p& pt~abLèmc, on t e  bav& p a n ,  LL t e  gmd& 
p o w  Lui, MO& on Le dav& p a  ! ". 

Les parents expliquent plus loin qu'en cas de difficulté,  par exemple 
scolaire, que Raymond ne pouvait exprimer en mots, c ' e s t  par des signes 
somatiques (irruption de boutons, l e  f a i t  de changer de couleur) que 
cela s'exprimait : 

"Mme : Id ci.&?& en CRUhbe... bon évidemment ce pmvke (lobse, il 
a v a 2  du m a i  à buivtre, c 'en t  notrmd. . . IL W p & .  . . .iX de 
~ainai.t atttrapeh pm mamem. . . ked i n n a e m  Li% pouvaient 
yuand m&e pan panben au dendus de ,tatou* ! il be &UA& a.Ct&a- 
pete cjudquen doin à L'écots.. . J'aeRain Re jieckehchea, .iX 
henakdt  à t u  mahon et *e ne Le did& W. Pak conttte, t e  
Lendemain 2 de Lev& et je Re v o y d  qui av& un de ceb 
boLLtarzll de &èvhe Là ! d o h h  Là, je Le voy& ... l e   di^ : 
f'qu'ent-ce que t ' a ,  qu'est-ce que t'a tj& ? ah., . je d h  
ça n'a p a  é t é  à L'écote fie*. . .!" eX eddedvement,  ça 
ntuv& p a  Ezé.. . et à chaque & o h ,  Ltu domk i t  un bouzon 
de diëvtre. . . i L  a v d  une p e a e  digme.. . 

bk. : ZL change& de c o d e  m...". 

Madame T. .  , a non seulement l e  sentiment que son f l l s  ne lui parle pas, 
mais aussi qu'il e s t  tracassé à 1 ' intérieur, qu ' i l  se ronge, sans pouvoir 
lui  exprimer à e l l e  ce qui le tracasse : 

" T : Pmce que moi.. . i l vient bien Là Le namedi e-t t e  chanche 
m a . .  . p d e  de &(en ! *e di.t "ça vu" et p& c ' u t  t o u t  ! 
moi, clebR to1i.t cc qu'AL me d d t  ! 



ûû : C'edf ça... p h 4  l e d  vacaneen... et voua W v e z  à a v o h  den 
éckanged avec d u i  OU bien V O U A ,  VOUA ne paheez PUA beaucoup 
avec ûu ? 

T : Non, Ce p d e  pas beaucoup.. . Je vous d i b  quand je l u i  demande 
qudque chone, de me hépond : "ça va". M o n ~ . .  . qu'edt-ce 
que voub vodez  dihe ? 

ûû : V O U ~  avez lthnl;henhion qu'Ce be e n g e  ? 

7- : O u i  

Uû : O u i ,  qu ' u t - ce  que VOUA voutez dULe pm eà ? 

T : J ' A ~  pas, Ce ne nonge ped-êthe pahce qu'Ce vo i t  qu'Ce va 
pas d 'en  nohtin. ! Ce peevlse q u ' d  va peut-ethe pas b 'en bo& 
ou qudque chode comme ça ! Ca.. . à mon UV.& à moi, ça do*t 
&e ça ! Voub bavez l e s  enda d... endin j ' y  caube pan 
beaucoup Mon pi.ub, pance que j ' a i  p e ~  de.. . de lui d&e 
qu&ue chode 4 u i  va ped-ethe pa6 But p W e  ou n'hpohte. .  . 
& o u  je tuhnc.. .. Ma& l a  $O& pa6&ée, a été  chez ma 
et Ce a'ebt  expliqué avec ma ! Avec e l l e ,  il l u i  a d i t  
pab mal  de pe&tc*en chobe.6, m a A  à moi, Lt me l e  d*t pub !". 

Quelques fois l a  difficultii de se parler vraiment, se si tue dans u n  climat 
persécutif oii l e  garçon sotrpçonne e t  accuse ses parents de l e  rejeter. 
La mère se  répand alors en justifications, mais celles-ci n'ouvrent pas 
vraiment un espace de paro'e. De t e l j e  sorte que, malgré l e s  très nom- 
breuses paroles échangées, l a  mère e s t  obligée de conclure : 
"Je ne sais pas ce qu'il doit penser exactement", 
laissant entendre ce qu'el'le pressent, à savoir que son f i l s  se t a i t  sur 
certains sujets  où i l  ne pense pas pouvoir ê t re  entendu, mais qu'il n'en 
pense pas moins. (Thème qu'on peut mettre en relation avec des phrases 
recuei l'lies dans les entretiens d'adolescents, tel les que : 
- " j 'a i  é té  habitué à me taire", 
- " j ' a i  dû vivre dans l a  fausse vérité"). 

"ûû : Pmce que, d1aw& ce que j ' e n t e n d d  : &e lo in ,  c 'ed t  
nWLtod l e  senCiment d'êthe un pe..tLt peu exclu de .3. v ie  
6amiei&e. . . 

Mme : C ' e ~ f  ça q u ' a  choM ! POW lui, on l ' a  ntid eà powc. ethe 
;thanquiUe ! Cn ne vo i t  pas qu'enbce qu'Ce noub démnge ! 
C'es t  d'abohd pub un &niant di66iciee ... e t  méme ! on d 'en  
débannabbe pan de &ab en6m.t~ ! 

kfx. : Ŝ . on UV& vculu n 'en débahtia6beh, comme on &ik a, de a 
eu l a  pofio, i l  avaA* 1 an i 1 2 ,  on &'en  a w w d  débatrnanné 
fou* de &ui& ! Pouhquoi ? oh C'ebt pad v& ça ! 

Mme : Oh bien bUn ! pomuo i  voulez-voub qu'on be d é b m a b e  de nofie 
endant ? Momr ded do.&, quand d eht en cadat~d comme ça.. . 
natzlnaement, moi je veux pas a v o h  den k ib foheh  au cent>re, 
j'me d inpde  un peLiA peu avec ltu ! je. lui din : "Tu b a h  



De&, c' ut pab haidonnabte, fi do& hhet0wne.h au centire, ou 
bien tu v a  a v o h  ddeh ennuib". . . UOM p o ~ r  Lui, je Le channe ! 
VOUA voyez Monbiew, je Le chane!  pahce que je Lui din ça, 
dam bon u p u . .  . il ' en  va d a m  me dihe "au hevoit". . . il 
phend Le bu&, me & même p a  au hevoih.. . 

Mh. : Non non, hien ! 

Mme : E t  a R o ~  on a du chaghin touh L u  deux ! c ' u t  i n d e  de ,@.he 
touX ça ! 

DD : Le point de dEbaccohd, c ' u t  que voun, voun Le pLacez avec 
L'idée de bon aven&, tandid que Lui, dLt q u ' a  ebt exclu..  

Mme : L u i ,  il sont que c ' u t  pmce que je veux Le rneLthe dehou 
d ' i c i .  IL aime& mieux ë h e  chez noun quoi ! Peut-ethe 
q u ' a  be.. . q u ' a  penbe que.. . j'nain pas ce qu'Ce dont penhuz 
hein ! 

Mh. : Non, moi jlappeUe ça une c&e de pubehté. 

DD : Peut-ëhe q u ' i l  penbe que ... ? 

Mme : Je ne bain pan ce q u ' i l  peu2 penhuz exactement. . . " 
Les parents eux- P a r l e r  du handicap, c ' e s t  remuer un vécu dont l a  charge émot ionnel le e s t  
mêmes é v i t e n t  souvent t r o p  lourde. Deux pères qu i  sont venus seuls à 1 ' en t re t i en ,  i n d i -  
souvent de se quent q u ' i l s  on t  tenu à en éca r te r  l e u r  femme ca r  i l s  pensent q u ' e l l e  
p a r l e r  d 'un  n ' a u r a i t  pas supporté. E t  Monsieur G.. avoue en f i n  d ' en t re t i en ,  "moi 
s u j e t  t r o p  boule- auss i "  ça me remue : 
versant pour eux. "Ph.T : E t  VOUA n ' a u  pan venu avec vo&e demme aujowd'hui ? 

B : S i ,  f i e  ut Là ... 

B : O u i ,  main il 6dacL d e u x  Ka Laibneh un p e ~ %  peu.. . 
Ph.1 : Ah bon.. . voun avez phé6éhé v e h  b e d  ? 

B : EUe ebt  fi... M d . .  

Ph.T : ElLe ut ici, n i d . .  . ? 

8 : EUe ut avec ma mèhe et p u A  ma ,@Ut e t  p d  mon beau gmçon, 
vu que c ' u t  Lui qui noa  a conduitb. . . 

Ph.T : M d  pou4 L'enxh&en, VOUA avez phdéhé v e n h  necd ? 

8 : O u i ,  j'aime mieux La . t a h h ~  un petLt peu.. . Le médecin f i  me 
L'a dit, i L  m'a di2 : "il @UA, daut pan -thop bouhcdeh.. ." 

Ph.T : FauR: pan La c o W e h  ... 
8 : E&e ebt  encohe bouA calmants hein ! Non, iu pendant La 

héunion, René il va &eh au coL66euh, QA p d  eux, ih 
ihont  au matrché." 



llJM.M : Ca é t é  &ëb dwt pouh vo&e &mne ? 

G : Th& dm, pmcc. que j 'a i  une & m e  quk ead mdeade w n i ,  
d o m . .  . pddd. . voub bavez j ' a i  ufie demme qui 6ai-t  deb ctUdeb 
d'épieepbie, m'ohh c f # t  pub mahturpzt ! Vaub bavez aujouhd'hui 
elXe voutm2 vt& avec tnoi, jJaL & non, patree que je du,& 
c e d n  qu1(5ee(? a w d t  pu cLttrrapea un ma&Ae. Voub bave2 &z 
moindhe c o W u é t é .  . . 

JM.M : Voub penbez yuc? h C m U e h  toLLteb ceb cho6eb l à ,  eL doLLteb ceb 
nou6&wtceb, ç ' a u m i t  é t é  mauvd pouh etXe ? 

G : C ' a 2  poun ça que j1ëviAe de en paiLeen. Oh je peux en 
patLeeh avec nl.impohte qui, comme avec voub paJi exemple, main.. . 
avec ma demme non. 

S1 LENCE 

... méme bon d.Çèhe, bon dhëhe qui a 16 anb, jlév.Lte de paheeh 
avec ld. De dsute dacon, ce n'end pub l a  pehe  que j 'en 
p d e ,  puce  q,*e moi aubni.. . ça me hemUe h d n  ! SwLt0u.t que 
j ' a i  petrdu bon p- d~è.ke dmb L'accident ; i l  av& 5 avM ! 
d o m  ... pddd ... 

3M.M : E t  l a  & M e ,  ça a changé quelque ckobe aubbi à L'mbimce  
d e d e ,  à 4 %  plate dann l a  ~ m i . U e .  .. Lonnque c'ebd &vé ? 

G : Ben dibons qu'on a.. . voub bavez ça a é fé  dutt dmb Xe débLLt 
hein ! Maidenant c'end encohe d m ,  main on n'obe pab se  l e  
dVre, on évi te  d'en panleh, pahce que. . . nwLtoLLt avec ma demme, 
jféviAe d'en p&eh, maih pcvr moments, on ebt  bien obfigé 
d'en paiLeeh, mais.. . en &in de compte, on év.Lte, pahce que.. ." 

Il arrive que l e  désir de ne pas parler, relève pour les parents du f a i t  
que des évènements de leur histoire sont conflictuels e t  qu'en conséquence 
i l  e s t  tabou. de les évoquer. Un garçon, Denis, a f a i t  allusion à un 
premier mariage de son père avant sa naissance e t  à la  présence,%au foyer, 
d'enfants d'un premier l i t ,  ceci n'étant pas sans l ien avec l e  drame 
familial" dans lequel i l  e s t  pris. Sa mère le gronde d'avoir dévoilé ce 
secret de famille, puis e l l e  commente : 

"Mme : Maid now on r!'sn pcvLee j& quand on.. . on aUne pub de . . . 
voub voyez ce que je veux dule ? On p d e  m e m e n t  de ... 
p o a  noub, on n'en patLee pub.. . 

MI : Voub n'aimez pub de paheeh de ceLa.. . De ce qui éXait avant 
uoahe henc0ntt.e ? 

Mme : Non non, ah plcs bea~tcoup non ! c'end no& hein ! 

ûû : En&in, bhm$vt t  que c ' a t  namal pom voun, que ça a du AenA 
p o u  voub O U . .  . . 

Mme : O u i ,  moi j ' ihne pa6 .&.LLement qu' on pahee de ça.. . ça m' étonne 
même que Den&, ie en a i t  pudé.. . Fau* p u .  . , Fa& pm en 
pudeh de t o l ~ t  ça.. . comme ça à t ou t  Le monde.. . 

A4me : J ' d h  pa5 que c ' a 2  un dahonneuk hein Monniea. ;. ! 
A M e d o n  hekn ! Endin j1aZLme que ça.. . c'eh2 p&@ ça ... 
hein ? (&,&el " 



Madame T.. , exp l ique que pa r l e r ,  ça l 'énerve,  q u ' e l l e  é v i t e  ca r  e l l e  
c r a i n t  de "mal p a r l e r "  : 

" T : Ben non ! . . . Je connain pan beaucoup Len éducatem . . . cl 
p d  VOUA havez.. . pW&?h beaucoup, ça. .. ça m'énehve ! 
J'évLte de l e  6&e !. .. j'écoLLte, main. .. je ne di6 hien. 
Quand je vain aux hé union^, j ' écode ,  c ' eo t  tau*. 

T : Non, j ' a i  t o u j o m  peuh de . . . de mal p d a .  .. de m a l  m'ex- 
phurieh.. . d a h s  jlécou*e e..t p u i ~  v o i B  ! 

VU : keohli donc, c ' u t  une authe hainon powr Laquelle VOUA n'ai- 
mez pan de p d & p e h  à d u  héuniovin ped-&&. . .?  

T : S i ,  n i ,  j'aimemzih bien.. . pahce que j '&  déjà &té Là-bas 
à ViLLeneuve dlAocq quand il é a 2 d  a- ban, n i . .  . jlaeRain 
jlécou*ain, m& je nt disain jamain hien ! vo~2à tau* mon 
phoblème !" 

On peut entendre à t r ave rs  c e t t e  c r a i n t e  de "mal p a r l e r "  l a  c r a i n t e  de 
l a i s s e r  échapper des sentiments l a t e n t s  qu i  on t  é t é  vigoureusement con- 
tenus e t  q u ' i l  s e r a i t  t r o p  d i f f i c i l e  d'assumer. 
Il semble, en  e f f e t ,  qu'un c e r t a i n  nombre de parents, pour se pro téger  
de t r o p  de souffrances, ou de sentiments t rops  v io len ts ,  a i e n t  dû se 
cons t ru i re  une cu i rasse d e r r i è r e  l a q u e l l e  i l s  se ré fug ien t .  D'où une cer -  
t a i n e  rés igna t i on  e t  l e  choix f a i t  de v i v r e  dans l a  so l i t ude .  "Le monde, 
c ' e s t  chez moi e t  pu is  c ' e s t  tou t " ,  d i t  Madame T.., t r o p  deçue, t r o p  
blessée, se&le- t - i  1, pour a t tendre  quel que chose d ' a u t r u i  : 

" M )  : VOUA avez eu L1accan&n quetque60i-b~ de paheeh avec dlaLLthu 
m2he.A qLLi ont d u  gmçonn  handicapé^ ? 

T : Non, non.. . 
DD : O u i ,  VOUA me d b i e z  que vouh n'aviez pan teflement eu L'oc- 

canion d'en paheeh avec dlaLLthen mèhe-5, pouh oavoih n i  
voydent  L u  chonen de La m&e mmièhe que V O U A .  . . ? 

T : Non non non.. . Ben non je vow, din, on n 'en t  pan en contact 
avec beaucoup de monde ! e..t p d  moi vouh b U V t Z ,  Le monde 
c ' en t  chez moi eL p d  c ' en t  tou* ! Je v o h  mon gaqon 
comment 2 CAR, qu' u t - c e  que j 'en penne e t  pufin c ' u t  t ou t  ! 
main L u  au&u, non ! 

Vû : VOUA n'avez jamain eu envie de v o h  h i  L u  aLLthw mèhu hen- 
cunL~~&ent ceJUaine-5 &~~LcLL&~A que vouh.henconthez ? 

T : Non ! j' voun dis . . . jln& pan ; j ' a i  tellement L' habMude 
dl&e touj0uh.s tou*e b t ~ d e  d o m . .  . je me benA genée d'&[eh 
&-bas où u t - c e  q u ' a  y a beaucoup de nclnde vouh bavez ?" 

En d é p i t  de c e t t e  grande d i f f i c u l t é  de p a r l e r ,  Monsieur G.., exprime en 
cours d ' e n t r e t i e n  l ' i d é e  que s ' i l  a v a i t  t r ouvé  quelqu'un à qu i  p a r l e r  à 
une ce r ta ine  époque, ce la  l ' a u r a i t  a i dé  à surmonter sa dépression : 

" G : E t  p u h  un beau jawt je me n u h  &t : " j ' e n  ai m m e  !". Je 
n u h  h w t é  10 moh nmn -thavaik?&h.. . En6in, clé*a.it ma 
déphennion, main c'étaCt dû auhoi, c' étai2 Le m a l  que j'avdin 
dann l e  don depuh. E t  p u h  un beau juuh, j ' a i  d,LL à me demme 
"écode ,  j'en a i  mame !" '!L.l  que je m'en a d l e  thav&.L- 
[eh, r~ahcc que ça ne va ) J ~ L L ~ ' '  ; ça n'aCCaLt pkun du tau* ! 



f'ai he@ Le m u a i t ,  ça a duhé pendant &oh  q a t t e  j o w  
ei pUid je me 6u.h : "en &in de compte, je me c ah du 
mowLtLon pomuoi  ? ben oui d'accotrd p o ~ t  ce qu'on a eu, main 
~ j .  je pk(iMd6 Ca v ie  c o r n  ça, ben ça ne va pLa !" Rien que 
p o ~ t  ça, &eh m'ont hemonté. EX j ' a i  Rutté, j 'a i  LtLtté eX 
pu.& en &in de tom@e, j ' g  bu.h &vé. Voua me d h e z ,  je 
phé6èke 1.7an &op g pensm pwcce que.. . Rewquez que m a t e -  
nant c ' e s t  quand même ... c'cbt  btdCei4é. V-ho~ts que.. . hdain 
h i  j'avain eu que.tqulun ped-ettte à L'époque, powi  me fiemonteh 
powi cübctuFen, ped-ë&e que.. . je me n& hetnunté p R a  
v a e  ! M d  jlav& pmonne à t'époque, atot~s. .  ." 

O n  peut pointer l à ,  une demande latente adressée à llI.E.M. E n  e f fe t ,  s i  
les demandes explicites des parents sont : 
- 1) 1 'apprentissage pour leur garçon, 
- 2)  les soins médicaux, 
i l  senble que souvent, les parents eux-@mes aient besoin de trouver 
quelqu'un, en dehors du milieu familial, qui leur assure une présence 
e t  une écoute cornprëhensive. D'où l'importance des entretiens d'admission 
e t  l a  nécessité de sa i s i r  cette occasion pour rencontrer les  parents. 

Mais l e  vrai problème dont i l s  l e  désir  de parler, c 'es t  celui de l'ado- 
lescence, du changement, que leur enfant exprime par son comportement. 

Les aides techniques appartiennent à un drame vécu depuis longtemps e t  
sur lequel pèse l e  secret familial. Les racines de ce secret plongent 
dans l ' h i s to i r e  de l'enfance e t  l'adolescence de chacun des parents 
senble-t-il, , ,et de tout cela " i l  vaut mieux n'en pas parler", "c 'es t  
classé.. .", c 'es t  privé ça.. . ". 
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SITUATIONS CLINIQUES 





SITUATIONS CLINIQUES 

Devenu un 
homme.. . 

Notre but, dans ce chapitre, e s t  de montrer comment des s i tuat ions c l in iques 
prises sur  l e  v i f ,  permettent de reprendre t o u t  ce qui  v ien t  d 'ê t re  d i t .  
D'autre part,  on pense avoi r  une v é r i f i c a t i o n  supplémentaire, à travers ce 
qui  e s t  a ins i  exprimé par les adolescents, leurs parents, les intervenants 
(un psychologue, un psychiatre e t  avec eux un ch i rurg ien orthopédiste), de 
l'hypothèse de départ. Enfin, des hypothèses nouvelles peuvent ê t r e  levées. 
Après l a  présentat ion de ces s i tuat ions cl iniques, nous essayerons, en gulse 
d'ouverture à d'autres travaux plus qu'en forme de conclusion, de rassembler 
dans l e  chapi t re  I V ,  ce qui e s t  confirmé, ce qui  e s t  inf i rmé, ce qui e s t  
complété par rapport à nos hypothèses de départ. 

1 - S i tua t ion  c l i n ique  concernant Serge, ou l e  handicap moteur, émergence de 

toute une h i s t o i r e  

Le cas de Serge e s t  assez p a r t i c u l i e r .  Jusqu'à 1 'âge de 15 ans, les choses 
se sont passées "normalement" pour l u i .  Son handicap, q u ' i l  d é c r i t  comme 
"un manque de calcium q u ' i l  a dans l e  dos pour a ins i  d i re" ,  "ce qui f a i t  
q u ' i l  n 'a  pas l e  d r o i t  de soulever des choses tellement lourdes", a débuté 
précisement au moment de ses débuts dans l a  v i e  professionnelle. 

"a : E t  d e p h  quand tu tu ce handicap ? 

10 : Oh, i L  y a 516 an& ped-  éthe... 
GB : O u i  cl comment ? 

70 : C'at un coup que j ' o i  votLeu nadevetr une manne ptcziize chez m a i ,  
e* p d  en La hodevant j 'a i  eu d, e t  pu& apèb bon, ben.. . 
mon pehe Ce L'a pohéée et: p d  c 1 W 2  tou t  ! AU ho&, j'avaiEi 
encohe m a t ,  mu& engn  Le t e n d e d n  c 'é ta i2  padhé ! E t  p m  au 
moment de &avaieeeh, Ce g a qu&e ou cinq m. avant de ven& 
ici quoi, j 'avuh t o u j o m  p u  OU molnb inal à mon doh. Atohn, Là 
je &avaieeLin chez un gahagkte à Mant;'LeuiL, comme t&.%en, ot 
puAd au boLLt de qua&e ma&, t e  paCrivn .il m'a nenvoyé eL p d  Le. 
Lendemain, quand j ' a i  hen/rouvé du Lmvaie &eau -que man pèhe 
it avait  ;Drouvé dla.iUeum- e* c l é M  à pohten de La 6e.waLUe 
p u  ou moim towrde e t  moi je pouvah en pohteh que mo.Lt.Lé 
den aunha .. . Mo& au bou2 de b j o m ,  ma txène eUe. a d i t  : 
"écoute on va &eh vo& Le doctet(y~~t~'I cl p d  c ' a b  eà que j ' a i  dû 
atihLteh de &avdaeeeh pance que ma coLonne v&Cbtiaee eUc  é t u  
p t u  MheZ dohte pou& Le ;oLavail que je dabain. 

GB : Oui, donc tu av& quet âge quand Xu t 'a apehçu avec ta pmerttc, 
que t u  a v d  au do6 ? 

10 : Oh ... j ' a v d  17 am.. .  15/16 a m  peuf-&%e ...". 
C'est donc au moment où il accède à 1 'âge de t r a v a i l l e r ,  au moment où il 
e s t  "grand", capable de gagner sa vie, ce que son père l u i  s ign i f i e  en 
l u i  trouvant du t r a v a i l ,  que Serge commence à ressent i r  cet te  douleur dans 
l e  dos, qui i n c i t e  l a  mère à l e  conduire chez l e  docteur, ce qui a pour 
e f f e t  immédiat de l ' o b l i g e r  à "a r rê te r  de t r a v a i l l e r "  puisque "sa colonne 
vertébrale n 'es t  pas assez for te" .  



C'est  du res te  à une croissance trop rapide, que Serge a t t r ibue  ses 
d i f f i cu l tés  : 

"10 : Aupahavant non,, c ' u t - à - h e  que j'avain ghandi de 7 cm. en 
un an, alohn c ' eb t  ça q u i  a 6&, pahce que sinon avant j ' a v d  
 en. Comme jltU gmMdi de i cm. en un an, ça a été dix do& de 
a o p  et p d  tz colonne vehtébnde &e a pas auivi." 

L 'inquiétude de la  mère? rencontre al ors 1 'écoute bienvei 1 lante  de 
différents  médecins e t  i l  apparaît  que l a  "meilleure solution" pour 
Serge z s t  d ' ê t r e  placé à 1'I.E.M. 

"GB : E t  c ' u t  un médecin qui a c o v ~ ~ e d Y é  à tu pahent, de t e  
m-e en étab.t?hnement ou bien.. . 

10 : C ' u t - à - d h e  q,ie j'avain été v o h  mon doctewr Xx&ant et 
aphèn j ' a i  été v o h  l e  Docte.uh D. ici à Behck, qui m'a u l i t  : 
"2' en à La &Lte du pl&tagel'. ALohn &, je commençain à me 
d i t e  : "mince, ça connience à h e  gmve" et .il m'a dLt "La 
me,&teuhe nolution powl t o i ,  ce n e w  de venLh ici à Be.hciz" 
et vu que je n x h  un endant d'asbhabnce, L'agence de M o n t h e  
eRee a 6& de5 démahche~ et f i e  m'a placé i c i  pm l a  AU.&?. 

Actuellement Serge e s t  en t ré  à 1'I.E.M. depuis 3 ans e t  i l  prépare un 
C.A.P.  d 'hort icul ture auquel i l  s ' i n t é r e s s e  beaucoup. La motivation 
d 'avoir  à soigner l e s  maladies des plantes senble jouer u n  rôle impor- 
t a n t  pour lu i  : 

10 : Ah pahce que j 'a i  t o u j o m  aimé leb pLante~. Même étant p e h 2  
j ' a i  .toujouhd aimé g l r a t t e ~  d a ~ b   le^ @ u ~  et tou t  ça. J ' a i  
t o u j o m  aimé LU phnteb.  . . Bon maintenant ça vient  une habi- 
Rude, je ulhuin même que j'aime t e ~  ,$Lem de p û l n  en plun. E t  
pu16 je nais c.omment. .. n i  el Xe^ ont une maladie ou quoi ... 
je nain commeuZ L ~ A  aoigneh, et t ou t  ça, bon ben, c 'en t  enCOhe 
plub aghéable  pou^ moi. " 

Par a i l l e u r s ,  i l  d i t  t i r e r  l e  plus grand p r o f i t  de son séjour à 
llI.E.M., e t  ce qui sc!nble jouer un rôle  déterminant pour l u i ,  c ' e s t  
d'une part ,  l e s  séances de rééducation en piscine, e t  par a i l l e u r s ,  l e  
f a i t  d ' ê t r e  "logé e t  riourri comme un ro i"  : 

"GB : OcLi.. . A% pow~a in  p e u t - h e  pahee.h un peu de ton handicap 
à t o i  ? 

10 : Mohs moi, c ' t u t -à -dhe  que c'en* un manque de cdciwn que j ' a i  
davl., Le don pciwr ainsi  d h e .  C'eht-à-ditLe que j ' a i  pah Le 
dirodt de ao~Le<~vm de6 chooen telXement lowrden. Là, je 6ain 
de La hééduca;tion de nataaXon p o ~ r  maintenh quoi ! d ' d l e w  
d e p d  3 anh ijue j 'en d d ,  avec ma m&on tou t  ça, d? y a 
une n&e amé?iataCLon. ALOM j ' n d  pan, quand 22  avaient 

t a  p&tGne, j ' a i  du hephendhe, pahce que j'avain de 
nouveau mal à mon don ; ninon, i L  y a pas de phobtèmen, j ' a i  
pas ML quoi.. . main 2 6aut que je dane. .  . que je pokte pas 
%ien de lowrd e2 toLLt ça.. ." 



Au delà du 
handicap 

Grâce aux soins qu'il reçoit à l l I . E . M . ,  Serge se sent mieux. 
Heureusement que ses parents (1) l 'ont  forcé à a l l e r  voir l e  docteur, 
sinon que sera i t - i l  à l'heure actuelle, se demande-t-il ? 

"GB : O u i  c€ comment Xu ab p d  ce t te  nouvelXe, comment. . . 
endin qu'est-ce que ;tu en an penné buh Le moment ? 

10 : Sm Le moment, pouh moi c ' é W  pas héjquAnnant,, pahce 
que ça m l e m b W  p U ô t ,  pahce que je vouRacJ ,tmv&en. 
d0h.b.. . am&m de e u & . U e h ,  c'ectt pan ce que je v o u t d . .  . 
SWL Le moment.. . P 1 & . U e w ,  c'ebb m a  patentcl qui m'ont 
dohcé d'&eh au docteuh, pahce que je v o d d  pub y &eh. 
1Qn ont bien eu ,taison patce que ninon, je nais pub où ectt-  
ce que je nehais à t ' h u e  actuelXe.. . E t  davln Le dond, ici, 
en dahant L ' h o d c m e  toi& ça.. . 0% a a p p d  cornent 
daine p o u  ne débhoU*aeeh ~ O W L  Les p M e b  et tou t  ça.. . 
Ife convdb mieux mon méfie& que 4 2  y a 3 a a ,  d a  mghaid 
& fout ça, qu'on bd.2 et p h  que.. ." 

Par a711eurs, Serge n'a pas seulement appris à 1'I.E.M. son métier. 
La vie en institution lui a aussi permis de surmonter sa peur des 
relations e t  d'apprendre à vivre en collectivité : 

" 10 : Aphèn , pah  La o u l e  ça a été mieux.. . d ' a i e e e w  d e p d  
2 a a  c€ demi, ça va. Je n ' a i  pL~5 de phoblèrneb avec LU 
copaivln, ça va. En intavat maintenant je nuir, fièb bien 
kab&é, main au débLLt ça a &té &~èb d a .  

GE : Tu peux p d e h  un peu p m  de ceb diddicuttéb éphouvées au 
début ? 

10 : Ben c ' a t - & - f i e  qu'au déb LLt... comme j ' a i  j a m d  été baga- 
&euh et tou t  ça, bon ben il! q au& dect gah6 d@ ghoupeb 
tou2 ça qui n 'en avaient apehçu.. . comme moi j ' a i m d  pub 
akpeh, Leb au&en, n i  peu qu'& me tapaient à coupb de 
poings. . . moi je ne & t p d  pab , d ' ad?Xew j' ai j a m d  aimé 
ta méchanc&?. . . Pah ta b u l e ,  i L  ~W que je donne dect 
cigahetteb, hinon je h e c e v h  ma xadée ,  doab nioi j ' a v d  
peuh e.t p d . .  , de toute daçon je nenttlain ici Le dimanche 
no.&, c 'et& Le cadahd e.t j l a v d  pan L'intention de nevendt 
ici. ER p d  maintenant, c ' e s t  dix dodn mieux, c 'eht . .  . 
L'ambiance de carnanadehie, c ' a b  ... S i  ç'awl& éRé comme ça 
au débd ,  AR y aunatt pab eu de plainte du ;tou,t. 

GE : O u i ,  ebt-ce qu'*a. Y a eu, ebt-ce que t u  tu épaouvé d e n  pho- 
bLèmeb v h  à vdn de.b cammadeb que ;tu avaA avant;, à L1écoLe 
p h i d s e  ? 

10 : C'ent-à-f ie . .  . d e s  didaiccLet& de ce côté fi, pub t m e m e n t ,  
pahce que c'a&&-d&e que je b h  Long, en$&, j ' n i  été Long 
à avoih deb c a w d a . .  . Ce b e l d A  pLut6t à cux de me pa@eh 
en paemiw, qu'à moi, pmce que j'isxîzh pdutot .timide c t  t o u t  
ça.. . endin maintenant ça va mLeux, m u b  avant j ' E t d  t z è b  
.timide.. . d l a i U e u ~  dohb aux héctrédonb et tou t  ça à 
L'école phimaine, ben n i  L a  LUU~LPA & venaiebztb />ab me 
chehcheh pouh joue&, ben je hataih dailn mon coin ?i jouetl 
t ou t  ne&. . . J '  ai f o u j o w  & t é  fhèb  n o f i . t a i~e .  . . eitdiit mdn- 
tenant ça va mieux, main.. . dinonb que depudn deux aizn , deux 
eL derni, ça va d e u x .  

(1) Parents nourriciers, puis adoptifs. 



GB : OuL,  c'enf  pmque  ghiice à .ton do4 que ;tu e6 devenu rnoLn.6 
d o m e  da . rn  .. . 

10 : Ouad peut-&te, je d a d .  v.  .. et p h  en étant i&, jla i l l  
vu de6 . . . coinment on v ~ v a t t  en coUecUvLté et t o d  ça.. . 

Dans l'ensemble, c 'es t  avec espoir que Serge envisage son avenir e t  
son entrée prochaine dans l e  métier d'horticulteur : 

'lG8 : O u i  et queRn ($ont te6 paojets d'ave& ? 

10 : Bon ben, m a  phoje.& d'aven,& c'e6.t de & O U V ~ ~  de &au& paA 
Loin.. . endin ,je va& peut-E&e en &OUUW &, à CumpLgnedeh 
Len Gmnden , chez C .  . ALOJLA j ' ebpèae que je p a t w c a i  t k c x v a -  
Letr c?X &edXcr/r & p h  Longtempb pobbibte quoi. E.t aphéb, 
j i a d  p b  riu'à noigneh me6 ptante6 au bah apa& mon Dm- 
v d  ou bien .Le dumedi, n i  je ne t.mvaieee PUA.. . L a  soignefi 
ou aLLtze.. . PCYUJL L ' î ~ t a n t ,  j ' en  demande p a  p l u s ,  pmce que 
. . . du &.avai.t &O& Le monde n'en .trrouve p a  à Ltheuhe 
aotu&e.. . 

SILENCE" 

Quelques éléments I l  n 'es t  pas abusif, l~ous senble-t-il , d'interpréter en termes 
d' interprétation psycho-somatiques les symptômes de Serge. I l  semble bien qu ' i l  a i t  

difficilement supports ce que représente pour lui 1 'entrée dtns l a  
vie socio-professionni~lle, quelque chose de trop lourd pour sa 
colonne vertébrale". '1. lu i ,  dont les liens affectifs  précoces ont é t é  
blessés ( i l  e s t  enfant de 1 'Assistance Publique e t  les parents dont 
i l  parle sont ses partlnts adoptifs), l'épreuve d'avoir à se prendre 
en charge apparaît trop lourde. 
Tout se  passe comme s i  le passage à l a  vie professionnelle réactivait 
des demandes archaïques d 'être pris  en charge. 
On peut entendre l a  f ragi l i té  de colonne vertébrale dont i l  se plaint, 
comme une métaphore par laquelle i l  exprime son manque de sol id i té  
pour faire face aux éJreuves de la vie. 

Un médecin aurait pu inédicaliser l e  problème en prenant l e  symptôme 
sous sa form manifeste : 

"t 'es à l a  limite 3u plâtrage", 
mais en f a i t ,  rien d'sutre n'a é t é  entrepris, que l e  placement à 
1'I.E.M. 

Serge s 'y  plonge corn? dans un contenant bénêfique e t  en t i r e  autant 
de profi t  que de ses séances de rééducation en piscine, pouvant se 
laisser a l l e r  à régresser. 
I l  semble puiser l à ,  1 'énergie qui lui permet de t i r e r  parti de ses 
études en horticulture, donc un choix professionnel qui lui  permet 
d 'ai l  leurs d'accorder aux plantes malades, les soins attentionnés 
que la plante abandonnée qu'il fu t  lui-même réclame secrètement. 
Bien qu ' i l  décrive le plus souvent en termes organiques, son "peti t  
handicap", une autre dimension, pl us affective, ne lui échappe pas 
totalement : 



"GB : E t  quand Zu a mai?, qu'est-ce que ça t e  (&, qu 'u t - ce  que 
tu aesnem ? 

10 : Ben.. . c ' e s t  comme n i  qu'on.. . -comment dihe- q u ' a  y & 
quelqu'un qui me m & t h d  un poid dehhièhe n i  VOUA voulez.. . 
un po& encohe a n e z  Lowrd.. . a nudditraLt metton6 que 
j'cvihete pendant cinq à dix  minutu en étant bien debout ou 
bien a b h  in ça va ptuheh, main.. . VOUA bavez, un moment 
aphèb, ça peut hephendhe aubhitôt quoi ! Endin, quefque60iA, 
c ' e s t  bien gênunt ! Je v o h ,  il? y a peut-&e deux am de ça, 
Le jouh de No51 j ' é U  a u t é  annh 6u.t une chaine toLLte La 
jowlnée pahce que j ' d v a i n  paA à bougeh ! Endin, d e p d  ce 
temp-Là, ça va mieux, pahce que je vaA  quand même à La 
phcine,  m d  engn. .  . Là j '& hepa~hé d u  hadioh ceMe année, 
bon ben on vo i t  nmement h dkddéhc?nCe e m e  ce qu'il? y a 
eu La phemièhe annge e t  p d  caXe  année quoi.. ." 

Q u e l l e  peut ê t r e  l ' o r i g i n e  de ce "poids d e r r i è r e  l u i  q u ' i l  t r a î n e "  e t  
qu i  l ' a  para lysé l e  j o u r  de Noël, j o u r  de l a  f ê t e  d'une naissance ? 
A t-il l e  d r o i t  de l e  savo i r ,  l u i  à qu i  on a  tou jours  d i t  que c ' é t a i t  
un manque de calc ium : 

"GB : E t  u t - c e  que tu une p e u  idée  d'où ça v e n d  ce manque 
de c d d u m .  . . endin. . . 

10 : Ben non, on ne me L'a p a  di2 junqu'à maintenant. .. On m'a 
toujoufi di2 que c1éZ&t un manque de cdcium, que j 'avaA 
ghandi fiop v i t e ,  dohA &a coLonne vehtébhde e B e  a paA pu 
buivhe, e l l e  a pas pu ne domeh comme il? daut quoi ! d o f i . .  . 
an m'a t o u j o m  di2 ça à moi ... On m'a toujouhtl d i t  que c ' u t  
un manque de cdcium e l  toLLt ça, a R o ~  moi maintenant n'il! y 
a aLLthe chone.. . Je n& que c' ent pahce que j ' a i  ghandi fiop 
v i t e ,  main ça j ' y  pouvain &ien, je pouvain pan L'ahtreteh., . 
[h ihe)" .  

L ' i d é e  d'une au t re  cause po in te  à 1  'hor izon " a l o r s  moi s ' i l  y a  
aut re  chose.. . " 
Mais c e t  au t re  doss ier ,  c e l u i  de son abandon e t  de son adopt ion r e s t e  
c los .  Est-ce ce secre t  sur  son o r i g i n e  q u ' i l  p o r t e  comme un poids 
qu i  1  'accable e t  1  'empêche de deven i r  homme ? 

Nous ne pouvons l e  d i r e ,  ca r  lui-même ne nous a  pas assez p a r l é  pour 
a l l e r  p lus  l o i n  dans l a  compréhension de son symptôme. 
Au moins nous l a i s s e  t-il entendre que pour l e  moment, l a  m e i l l e u r  
so l  u t i o n  pour 1  u i  - il vaudra i t  mieux d i r e  sans doute, l a  moins 
mauvaise - e s t  de pouvo i r  "régresser" dans une s i t u a t i o n  qui symbolise 
peut -ê t re  pour l u i  l e  temps d 'avant  l a  naissance, d 'avant l ' ép reuve  
qu i  f e r a  de l u i  "un enfant  de l 'Ass i s tanceM.  

"GB : Bien, est-ce que ah t u o h  que f ' i n b % L t ~ o n ,  ben médeoivin, 
Len éducatew ioi, peuvent encahe x'aideh à q u d q ~ ~ e  clzane ? 

10 : Ben ouain.. . pmce que jubqu'à maintenant quaiid j ' a i  pané.. . 
que ce bodt.. . au Docteuh D. OU auake, bobi bcrl jlav&b un 
phoblème, j'&& v o h  un dacteutr au auttre, bcii beii ça y 



é t d ,  me dinu2 q u ' u t - c e  q u ' a  6 W  6&e ou &e at 
pu*n i L  y au& ,oL& de phobkèmeh apkèb ! k e o n ~ .  . . avec L u  édu- 
C.U&W, c ' e ~ t  pm&L, Ce y a jarnain de pobtème avec eux ! 

GB : E t  qu1a2-ce  qcie.. . c u  genb ka peuvent encohe t'appohXetr comme 
aide ? 

10 : Oh et ben corne zide.. . ;'nain pan moi ... *es powrnaient me. .. 
heu.. . pot& X ' i n b W  corne aide, &ut ce quli&n powrnaient me 
dine c ' e ~ b  de.. . à t1 occasion de conünum La phcine t o u j o w  à 
peu ph24 ... -cornnent dine- conünu&ement quoi ! pl& ou moinb 
main XouX Le temp4 en co&nuant, c ' a t  touX ce que je ckoh  
q u ' a  peuvent a h e ,  pahce que j'avain demandé au 0oc;tewr P . ,  
un C O U P ,  4 ' a  ne ~a&Wt pan me donneh d a  cache& de cdcium, il 
m'a o3.t que non, que ça a U  comme ça. Je daib de .ta naXa..tion 
at puAn c ' a t  tou t .  

GB : Tu peux m1exp&quen un pu% peu comment ça 4e pasde à La phcine,  
quand -tu 6aib de t a  hééducation conme ça, quand t u  y va4 deux 6o.i~ 
patl nemaine ? 

10 : Ben ... moi ça me 6ai.X du bien. .. jlaime déjù naLation atcnbi, 
dohi. pouh mai c'eh2 un X o h h  que j 'dme bien. &&en& qua& 
j ' a i  mut.. . -endin c 'es2 pBiLtZt m e -  main b i  meMonn que j ' y  a i  
mi& e t  pu*n que je 4uAn ii La h  ci ne, ia y a pab de phobLPme, toux 
de &&Xe je de#, une & o h  que je n i d  bohti  de l a  phc ine ,  je 
nenn que ça m'a &i.t du bien. Pouri moi, je VOUA din... c ' a 2  un 
t o h h  que j ' d ~ e  bien ! 

GB : Bien. €42-ce que Rîr as qudque chone à ajodeh ,  u t - c e  que.. . ? 

10 : Ben non... en6.i~ maintena nt... touX ce que je peux dine c ' u t  que 
de@ deux and et demi, ça a é t é  powl moi, cqmme un.. . c ' a d  &e 
noWLtU et puXb Logé comme un.. . "comme un  ho^" que je p o ~ ~ i . u i 4  
d h e . .  . que i f i o~ .  de .ta cantine ou auLw ça a t o u j o u ~  été bien. 
Endin je 4uAn pan dhiand ! c ' a 2  t ou t  ce que je powlnain dihe !" 

Le handicap, 1 'aide technique, là ne sont pas les véritables questions posées 
par Serge. Tout se  passeconmie s ' i l  f a l l a i t  que son corps puisse suivre le 
rythme de l a  vie, e t  que cette course poursuite l à ,  i l  ne peut l a  gagner que 
s i ,  au départ, les chances sont égales.. . ê t re  logé, nourri.. . baigné.. . ne 
pas trop exiger de l a  vie.. . 

L '  intervention 
chirurgicale 
en question. .. 

La situation clinique d'un entretien avec Monsieur e t  Madame D.. . , parents 
de Denis, en présence de Der@ (1) 

" P : Tb vont me&%e L u  m c L u  de % cu*n4e. . . au pied. 

Mme : A bon ,talon. .. 
i? : A mon talon.  

: L e n  mun&es  de ;2n c t d b e ,  au pied ? 

(1) D = 1 ' i n i t i a l e  d u  garçon ; Mr., Mme = ;on père, sa mère ; DD = 1 'interviewer. 



Mme : S i  L ~ A  mden GPn vivent hekn ! attention.. . S i  ben mu&e.b *an 
VCV& encohe, vont ebsaqm de LuA. meZ&e d e s  mun&en de 6a 
c d n e  au ,tdon, pouri pouvoM avoM. .. une a m W o W o n  pouri. . . 

D : E t  mon doctewt 2 mm' dLt que j'awtai pcu*-&t.ae.. . S i  ça m c h e ,  
j'auhain peu*-étne p u  besoin d'appaheA! ! 

Mine : S i  ça m c h e  ! 

Ut7 : O u i . .  . qui e ~ t - c e  qtU VOUA a donné Ltndée de ceMc? opénation ? 

D : C'ebt... P.. 
Mme : C l  e s t  &-bu  à Rang du Ffie*n 

ûû : C ' e ~ t  fui qui voub a bugg&é ce t te  opirlraLion ou bien c ' e s t  voub 
qui 15te~ a U é  Le f i  demandm ? 

D : Non non c ' e s t  fui... 
Mme : Evidemment, Roud, ont é d  en noun demandant noX/te Conben- 

tement.. . et no1L.d on a dit o u i  ; M &aut touA tenteh ! 

Mh. : lL  gaut t ou t  teen2a ! 

Mme : O u i ,  n i  ça pouvaii Lui g&e du bien ! Pance que ma in t end . .  . 
i l  avaii  3 cm f 1 2  de moinn, m a i n t e n d  ça vien2 à 5.. . de 
di66éhence ! &ana c1e6t  pu4 panbible, de peu* pas h a t e k  comme 
ça ! 

üU : C'cet-à-dite &hn, Le bu2 de c&e o p é W o n ,  ce A&$ quoi ? 

D : D'abohd au débu& avdit  & : "on va Xe & a h e  c&e opétrtti;ion, 
on va tlaghandAh Lee tendon.. ." pu&e que mon pied M d'en va 
corne ça et M y a un équin, voub bavez ? 

O : Donc M a dd : "on va tlempéeheh t 'Equin et on va .te m W e  .ton 
pied dhodt, et en méme t e m p ,  ça va pet&-ê.i%e t e  u o n g e h  La 
jambe" a.. . et aptLèb, j ' a i  Lté Le nevaAh, puun pahem un peu 
de touX ça.. . LL m'a d o i t  un examen, M m'a dd : "peut-&Xe en 
m W n t  ton w c L e  de ccuAse au $&, ça p o ~ t t ~ o i t  X'aidett à 
mmche8 6ann appaneiX !" Aeom ben moi j 'a i  dit : "ben a d ,  
@LW-Le !" ALom 2 va me Le @he. ALom Le f 1 m m ,  je va& à 
... à CALVE i?. . . 6aine une.. . ,4&e des a b &  dmn ma jambe pouri 
v0ih b i  Les mucten néagAnent. S i  i.& héag.ibbert.t, qu' i l2 dont 
bonn quoi, il va me Len meâXhe aux pie& ! 

ûD : E t  pom W O U ,  commenX u t - c e  que voub v o g e ~  c@e op.. 

D : Oh ben moi, je X/touve que c ' e ~ t  bien ça 

ZrD : O u i ,  qu'enz-ce que ça p o u W  penmeXt>Le ? 

Tenter 1 'impossible D : Ben, p h  d ' a p f ~ 1 1 ~ a .  . . c ' eA.t ce q ue je vod  m o i  ! 
pour ne avoir &. : P h 6  dlappan& et d'avait  une v ie  n o m d e  ! d'appareil ... 
de handi cap.. . D : Ca je bon taa i  toujout~6, mahd ça je m'en goun ! Une 6oni que 

j ' a i  p&un d'appaheiL, ~ 5 6 6 . .  . 

(1) Centre de rééducation de la Fondation Franco-Américaine de BERCK 



Mme : IL t e  treoten(z peid-ettre un p e U  peu.. . peut-ëa%e un p& peu, 
il $au2 ebpéhe~ compLètemeYLt, compLèdement.. . 

17 : Ah non 

Mme : hiah endin, i L  a d d  déjà PLU de gkon a p p u d  à pohta,  ça 
déjà pab . n d  ! S i  ça h é ~ n i t .  .. 

Mme : S i  ça héubn&. . . oui ! De tou;te baçon, n i  ça ne héubbi-t pab, ça 
peu2 pas BLU 4uLtre de d, hekn c ' a 2  ça ? 

Mme : keoa  Et.. . il 6w.t denten ! 

M) : O u i ,  VOUA me diniez que vo&e a.i%Ade a t o u j a w ~ . ~  été de 
tenteh. . . ? 

Mt. : Re t e n t a  ! de t e n t a  L'impobbibLe ! oui VOUA bavez, il 6au2 
&&e tou2 ce qu'on pertt.. . tortt ce que ka Science peme* de 
& d e ,  il  au* Le &&e ! Ca c'en2 mon point de vue.. . ah a d . .  . 

SILENCE 

Wû : O u i ,  c ' en t  abnez kécent caf te  idée ,  Denin, puce  que, quand je 
VOUA auah vu il y a un an, vow ne m'en awez pab panRé,. . 

D : Oh oui ,  c ' a $  hécent, il y a combien de t emp  h a n  que Zu ab 
heçu La Let&e ? 

Mme : clh une q~nzcutze  de joum . . . quinze j o ~ / & o &  nemaini?b .. . 
c'eo.t nouveau, it y a pab longtempn . 

M) : Ed ka pheJkèhe do& que t ' i d é e  end venue. . . comment est-ce que 
c ' u t  venu ? 

D : Comment ? 

Dû : Pace  que, il g a un an voub n'aviez pab cQMe idée quand je 
VOUA avaid kencontrré ? 

M t .  : Ben.,. L'idée n ' a 2  pab de hein. .. 
R : C ' a d  pab moi, c ' u t  t e  docteuh. 

D : Moi je peulnad pa du tou t  à ça moi ! C'ebt Le docteuh, apfièb 
un examen. . . 

&. : C ' ebt  Le doctewt., aphed un examen appho  ond di de &a jambe.. . . Quand 
x& a pané un e~.u.men, Le doctein a vu ban éAat de na jambe, il 
a d i 2  : "ben ie y a pa5 de ,&on qu'on eobdmai - t  pas une.. . 
ceMe opéhation .Pb, n i  ben muceeh de La c&e hépondent patr LU 
moyea éLecMq~.eb ! keoa  b i  Leo moyeil/s é L e ~ g u u  bont b o a ,  
que Le mubde &$.agit, Ce y a p u  de hainon 4u'L.î Le meMe pab à 
Aa jambe, pairce que c 'ebt . .  . il Lève na jambe hein ! il lève na 
jambe ; c ' u t  bi.mptement &, que ça se  btoque.. . 

i)p : C r  eht ça ! Donc ça auh& un ed@t swr La jambe ekee-méme.. . 



Les ra t iona-  
1 i sa t i ons .  

Utr. : Sm Le m0Ue.t.. . e.t b w ~  Le genou bien A& ! 

S1 LENCE 

. . . Pace que Le genou, ça va, c ' u t  mBme h chevi.tYe, hein 
Denib ? 

D : Quoi La chevieee ? 

MJL.  : T ' a w ~ L v e ~  à bouga ta jambe comme ça ? 

D : Ben ou& ... ben il y a pan de m h o n .  .. 
Utr. : IL y a pan de d o n .  .. IL y a un 6acteuh qui veut pah.  .. qui 

veut p e  . . . mahcheh ! Mahb Lequel ?. . . L e s  médecins dont p l u  
qudi6néb que nouh powl Le d h e  C r c h  ! 

DD : VOUA avez t'imphv5bian que quelque chose ne veut pan macheil ? 

f i . : ~~, m o i  j ' a i  L1irphv5bdn q u ' a  y a un n a 6  de bLoqué quetque 
P&. 

ûû : Un neha de bloqué quelque p a h t  ? 

MJL. : Oh o u i ,  moi j ' a i  4?'hphehbi0n. 

D : Un neh6 ou un mubde hein. . . 
Mh. : O d ,  main Le macle n'a pas phin de n o W u h e  d e p d  combien 

d'années w b i  De& ? 

D : Ah ouaCn... 

MJL .  : C'est  ça en pLu.. . O u i ,  des sont dth0pkiéd bien A&, à caube de 
ce n a 6  qui ne veut pub donna La vi.aW%é aux m u c l e h  !. . . C'ebl: 
ansez complexe POUR n o u .  . . ! Nou on ut de& néophyta hein, 
tatandis que L u  médecins eux.. . 

: M d  e n g n  VOUA avez L'imphubion v o u ,  que Le neh6 ne veLLt paA 
~ a i h e  n w ~ c h a  Le muh& ? 

a. : O u i ,  moi ; ' a i  L'impheAbion que c ' u t  Le nad  qui v e d  pan 6aihe 
m c h e h  Le m u d e . .  . ou Le mubde qui veut pan & t e  m c h e h  Le 
neh6 ... J ' b d  pah moi comment qu'ça ... ça se  goup*eee heul ! 
m a i s  2 y a un "hghoqUow &.-deda& qui.. . 

Vû : E t  d o h ~  au bond, Le moment où v o u  avez envie de p a h t i h ,  c ' e s t  
aunni Le moment où il ut quesfion d'une nouvelle intehVttd0fl  ? 

D : Ouain.. . ? c ' u t .  . . il y a u m i t  pan ccet t  h%tehve&0~ Là, je 
se,uh déjà pahtA. ! 

Mme : Ca.. . tu d o h  m a t t h e  hein ! 

MJL.  : Donc VOUA voyez qu ' i l  ve& abnohment se ij&e soigne& ! abno- 
Lument il veLLt heVe& à L'état  nomut, came un.. . come un 
jeune, comme un jeune de son âge ! 

ûû : R e v e h  à L'é ta t  nahmd ? 

Mh. : Voilà ! 

ûû : Phenque éfiminetr ta~Lte Lucc  

M t .  Ah a c u ,  -tuiLte ttrncc ! i L  i'ocidhnit, al1 c1ii.i LC iviidtacni.t.. . 



Mme : C t e n t  n o W . . .  ! De& enh comme L a  au*hen ! excephé q u ' a  
a non h a ~ c a p .  l t  &au$ de dure une chobe c l e , t  c e l t e - a ,  
ebt bien, i f  i e X  g m d  et dom?, c'es2 v m i ,  ça ftena un beau 
jeune homme ! IL a h  pas pendu d m  La v ie  du moment que pom 
pûL6 .ta&, i& appkend un beau mi%&& ! &ien d h ,  n i  on ped  
améfioheh.. . c'eA-t bien, m a h  . . . 6au$ pad &e bû t  que ça va 
/réubbk ! Pance qu1apfLi%, h u a  &op déçu hein ! 

ûû : E t  VOLLA Denid actuellement, c ' u t  à cauoe du phojct de c w e  
opéhation que voub hestez ? 

M )  : S i  2 n 'y  av&  ad ce phojet ? 

DD : VOUA n'cwciez pas continué à Rang du Feiehs ? 

D : Oh non ! 

Mme : Faut p a ~  p a t 2 h  c.omme ça D e n h  ! Tu a o h  qu'on p a h t  comme ça, 
qu'on 6ai.t toLLt à. ba mode hcGn ! Peu t -me  que p h  td t u  
h e g h m d  aUn.Ai aphpb.. . 
S K LENCE 

M7 : Ek d'une maniène gévzëMs, b u  &&.temeia%, la i&ekvevLtioMn 
cvrWrgicden qu ' i f  a eUA junqu'à ph&?&, qu'est-ce que vous 
en avez pesé ? 

Mme : Ce qui. m'&tonne moi Pii-dedm, c ' e s t  que. .. pouh Le moment, L& 
n ' y  dont &ien ! A'& dont ~ L U A  &ien pouh Denid. Lui.  avant de 
p a t t i h  là-bas, i l !  au& des.. . de ,  manages, 0Lo.i~ pan bernaine, 
et d e p d  q u ' a  VA$ Là, *a en ft& pLub, p d q u e  c ' e s t  hempLacé 
p%t Le npoht. M ~ A A  j ' b d  mëme paA n ' a  6ai-t encohe du ApohX 
encohe maintenamL. . . ? 

V : S i ,  de La nataticrn e.t du b a k c t - 6 a t t t e d .  

Mme : La n a t d o n ,  t ' e n  6&& déjà avant ! 

17 : Main La natation,, jl&ouve que ça rn'6aL-t pu-3 &Le.& ma jambe, e* 
encohe moinb Le babket-6auteLLie ! 

Mme : A ~ O M  a avait  dl% mabbages, f i o h  FM/L b e d n e ,  d e p d  q u ' a  
e s t  h ~ ~ é  a,  h: a p& &ien ! Souvent j ' a i  demandé moi, quand 
j ' a i  &té, -2 y d a  6oh  d a  a b o c i d 0 ~ ~ 6  de pane&, d o h ~  on 
demande, Len gem ont Le dmLt de demand~4 qudque chone- donc 
moi j ' a i  demandé ça ! "C'ent une qua.tLon q1Li ebt intétresbanak" 
den ont &, "mais vo&, Madame, Len mabnageb.. . enfsn 20uZ 
ent  treml~hcé pah  Le bpoat". 

Mh. : C'ebt p a ~  Le ba~zet-ftaLLted que ça peut &&e queLque chobe ! 

Mme : Moi, à mon idée 3ue L a  mabnageb yu 'a &hait ça pouva*t aideh. . . 
U : B a k e t - 6 a u t e d  2'eAt Leb b m  et 5.x nna2don c'UR: p a h a  ! 

Pahce que moi, dwb L'eau, je La ft& pas &eh ma jambe hein ! 

Mme : E X  pub .eu mahbzgeb, ça 6 d d . t  bien mahchen beb m u 6 d e . A  hein ! 
IL a v d  &oh  quatne mahaga p k  nemaine, de combien.. . 
1 / 2  hewre ... 



kb~. : Ce q u ' d  ddaudfiaiA pWd"E&e daine.. . anageh de dauie.. . c ' a x  du 
bateau-meun ! 

Mme : C ' a f  pas pouh dahe &en beb jambeb Ca.. . c ' e s t  nes b m  ! 

M L  : Ah. .. je s e g n e e  ! i f  pounbe avec n a  j a m b ~  ! 

D : M d  mEme, jfpou66ehaii qu'avec une a ~ ~ i  ! 

Mme : Mais it p e a  ppan...! TL peul: pas daine uPLen L1aLLt>re jambe ! 
E u e  marche pu na jambe ! 

kt>r. : Ou dcWre du vélo, un .hic comme ça.. 

D : Vu véLo, ça me &ziA& du bien, quand j'en @&& là-bah nu 
centhe. 

Q : C'es2 un vélo.. . &un place, voub bavez ? E t  pWn je 
1 / 2  hewce n u  ça, d m  m i ~ & e n .  E t  pWn apatièn if! me dA& : 
"Bon t ' m ~ b "  et pWn .iL me b W t  % houe, voub havez d a -  

Donc c'é&Lt deux @& peuS d m  ! Donc une 1/2 hewce 
comme ça.. . 

Mme : E t  po-uoi que t i e n  6& p.eL(h ? 

V : Pahce que.. . deplUn que je od.4 Là-ba , j'en dain pLun. 

D : Ben non, c 'é ta i2  îr L'écoLe Lâ ... 
Mme : Ah oui. . . Quued&on de Xoul: ça, j'aC &ouvé dh6Le mai, qu'LE y 

avait pLub d e n , .  . Pace que onduz&em&, Ae devait t o u j o ~  
h e  mahbé e.2 toi& ça.. . 

DD : Vuun avez L'bmp~esbian que c 'eb t  bu&toul: LeA mMbUg@h qui i%&?nd 
eh&icaceA poun Lui ? 

Mme : Ah oui ! POUR lW il devai2 L a  ~aVre ! Amappen av& d i 2  qu'if  
,$LU& abnoLumeni @Lw n a  tnU4bUgued, .t%o.i6 doh  pah hemaLne ! 
E t  d v é  là, 1.0 o n t  ckt.. . Le conttldihe ! Que c ' é t d t  nemp&cé 
p a h  du npohX, ALom je me buXs d i t  : "Zienb, p ' t l&e que Le 
bpoht ça peut p a  L u i  de mut non plub." 

Pour les parents comme pour 1 'enfant, la perplexité e s t  grande devant 
les avis,les techniques divers. 
Le désir "d'effacer" l e  handicap e s t  le plus sûr complice de l ' indi-  
cation posée d'une intervention chirurgicale. Se débarrasser d ' u n  
appareil (orthèse) e s t  un second désir corollaire du premier. 

Tout tenter pour qu'il n'y a i t  plus de "trace" de cette souffrance, 
pour "qu'il so i t  comne tout l e  monde". Comme s i  l e  handicap, 1 'al té-  
ration de l a  forme, faisaient q u ' u n  homme n 'es t  plus un homme ... 



L'histoire 
médicale 

3 - Les histoires d'Y ... e t  1 'his1:oire d'Y.. . t e l l e  que lui-même la raconte, 
ou l e  handicap moteur comm éroergence d'une parole nouvelle : "mon pied, 
c ' e s t  ma mèret!. . . 

Si "histoires" i l  y a ,  c 'es t  qu'à propos d'Y ... plusieurs se sont construites, 
notamnent : une histoire médicale, 

une histoire familiale, 
une histoire institutionnelle, 

toutes trois très i ntriquées . 
Nous allons essayer de les ré,;umer. 
Mais ce qui importe c 'es t  l 'histoire d'Y ..., t e l l e  que lui-même, ainsi que 
ces proches la vivent, e t  TZle  qu'ils en parlent les uns e t  les  autres. 
A par t i r  de là ,  celui qui intervient par l e  biais des contraintes médico- 
sociales, ne peut que s'lnterroger sur les  limites de son intervention. Ce 
sont ces ri2flexions qui conduiront à des hypotheses sur l e  handicap, sur son 
sens (synbolique, imaginaire, réel) pour les uns  comme pour les autres, sur 
l e  sens des aides techniques à son propos. 

Si nous commençons par 1 'histoire médicale, ce n 'es t  pas en raison de 
son importance, mais c 'es t  dans cette ligne que se si tue l 'entrée du 
sujet ,  devenu objet de beaucoup de sollicitude, à 1 'I.E.M. de Rang du 
Fliers en août 197. , à l 'âge de 14 ans 4m0i5, pour "apprendre un métier". 

Cette histoire médicale peut ê t re  rapidement tracée : 
Après une naissance normale e t  un développement psycho-moteur normal jusque 
là ,  à 10 mois Y... f a i t  une chute à l a  renverse de sa chaise de bébé. Coma 
d'emblée, avec signes déficit.aires du côté gauche, puis réveil partiel avec 
coma en deux temps évoquant iin hématome sous-dura1 ; intervention d'urgence, 
huit jours après l a  chute : i l  e s t  noté une zone contuse, sous-jacente à 
l'hématome. 

L'amélioration e s t  immédiate, les suites sont excellentes. Un mois plus tard, 
Y... sor t  ae clinique avec utle séquelle~parétique au membre supérieur gau- 
che bloqué en demi-flexion. Six ans plus tard, Y..  . qui a 7 ans, e s t  opéré 
par l e  Docteur CI., d ' u n  pied gauche en varum équin (pied en dedans) (1) - une 
rééducation efficace devant permettre une récupération satisfaisante. 

(1) L'intervention a consisté à une facioto~nie plantaire e t  un allongement du tendon 
d'Achille. 



H i s t o i r e  
c h i r u r g i c a l e  

Lors  d'une consu l ta t ion ,  onze ans après 1 'accident,  une p r i s e  de gardénal 
quot id ienne a é t é  p r e s c r i t e  pa r  l e  neuro-ch i rurg ien qu i  a v a i t  opéré l e  
p e t i t  Y. .. 
Y.. . a a l o r s  12 ans environ. Deux ans p lus  ta rd ,  il e s t  admis à 1 'I.E.M. 
sans a v o i r  é t é  présenté à l a  consu l t a t i on  p l u r i d i s c i p l i n a i r e  d'admission. 
On note a l o r s  l e s  séquel les d'une hémiplégie gauche non p ropo r t i onne l l e  
consécut ive à un héiretane i n t ra -c rân ien  sous dura1 pos t  traumatique. 

Y.. . ne s igna le  pas son t ra i tement  p a r  ba rb i t u r i que .  Il conserve son 
p i e d  creux e t  un raccourcissement de 4 cm env i ron au MIG, siège, a i n s i  
que l e  membre supér ieur  gauche, de signes de l i b é r a t i o n  pyramidale. Dès 
1 'entrée, un E.E.G. e s t  demandé, qu i  s igna le  un t r a c é  comportant des 
s ignes de souffrance cérébrale cont inus,  de p r o j e c t i o n  temporale d r o i t e .  
Rien ne prouve que l e  f oye r  c i c a t r i c i e l  s o i t  épileptogène e t ,  en l 'absence 
d'épisode de c r i ses ,  se lon l e  su je t ,  depuis 1 'accident,  il e s t  décidé de 
procéder à un sevrage progress i f ,  pu is  un a r r ê t  de t o u t  t r a i t emen t  sous 
con t rô le  encéphalographique. C 'es t  a i n s i  qu'Y ... a passé un an sans 
t ra i tement ,  sans c r i s e  n i  malaise, e t  que deux ans après son entrée, son 
t r a c é  peut  ê t r e  considéré dans l a  l i m i t e  de l a  normale. 

Y... a a l o r s  16 ans, s ' e s t  b i en  adapté au centre, e t  a une pré-adolescence 
harmonieuse. Toute fo is ,  il d i t  q u ' i l  y a des moments où il oub l i e  ce q u ' i l  
a à f a i r e  e t  p a r f o i s  sont notées des pu ls ions  agressives, avec passage 
à 1 'ac te  sur  ses camarades. Mais ce la  n'évoque aucune symptomatologie 
pathologique ob jec t i ve  e t  cède avec l a  suppression des barb i tu r iques.  

De f a i t ,  Y.. . ne v i e n t  p lus  à 1 ' i n f i r m e r i e  pendant un an e t  demi, puisque 
sa  venue é t a i t  jusque l à  nécess i té  pa r  l e  con t rô le  de sa thérapeut ique 
ba rb i t u r i que .  
C 'es t  a l o r s  q u ' i l  demande une i n t e r v e n t i o n  c h i r u r g i c a l e  pour c o r r i g e r  
1 ' a t t i t u d e  de son "p ied en dedans". Il a 17 ans. L ' opé ra t i on  reuss i t ,  
mais peu à peu Y... ne f a i t  p lus  a t t e n t i o n  à son p ied  qu i  reprend une 
a t t i t u d e  v ic ieuse,  e t  c ' e s t  un an p lus  t a r d ,  à 18 ans, q u ' i l  redemande 
une i n t e r v e n t i o n  su r  l e  même pied. 

L ' a v i s  du ch i rurg ien-or thopéd is te  e s t  i c i  t r è s  in téressant .  Orthopédi- 
quement, Y.. . p r é s e n t a i t  un équin compensant exactement 1 ' i n é g a l i t é  de 
longueur du membre i n f é r i e u r  gauche de .deux cent imètres.  Cet équin a v a i t  
é t é  apparei l i é  à 1 ' en t rée en 1974, pa r  une semelle orthopédique. 
Pour c e t  équin, 1 'en fant  a v a i t  dé jà  b é n é f i c i é  d 'un  allongement du tendon 
d ' A c h i l l e  à l ' â g e  de 7 ans 112. 

Le 4 mars 197., on n o t a i t  que : l e  raccourcissement du menbre i n f é r i e u r  
gauche e t  l ' é q u i n  du p ied  gauche n é c e s s i t a i t  une c o r r e c t i o n  de 4 cm 112 
à gauche e t  de 2 cm à d ro i t e ,  ce qu i  v o u l a i t  d i r e  que 1 'équ in  s ' é t a i t  
beaucoup accentué e t  dépassai t  beaucoup l a  c o r r e c t i o n  de 2 cm constatée 
3 ans p l u s  t ô t .  Une i n d i c a t i o n  d'al longement du tendon d ' A c h i l l e  pour 
remet t re  l e  p i e d  au moins à 1 ' ho r i zon ta le  s ' imposa i t .  

Le 31  mars de l a  même année, é t a i t  e f f e c t u é  un allongement du tendon d'A- 
ch i  l l e  en repassant par  1 'ancienne c i c a t r i c e  in terne,  une d i v i s i o n  du tendon 
d ' A c h i l l e  dans un p lan  f r o n t a l  q u i  e s t  une suture  du tendon après cor rec-  
t i o n  de l ' é q u i n .  Un p l a t r e  avec un é t r i e r  de marche pe rme t ta i t  un r e t o u r  
rap ide au cent re  avec une rep r i se  de marche dans l e  p l â t r e  qui  a s s u r a i t  
l e  main t ien  de l a  c o r r e c t i o n  pendant t ou te  l a  c i c a t r i s a t i o n  du tendon. 



Au mois de mai suivant, le plâtre é t a i t  enlevé, la correction é t a i t  assurée 
e t  1 'inégaltté du membre inférieur gauche n 'é ta i t  plus que de un  centimëtre, 
corrigé par une semelle. La récidive éventuelle de l'équin é t a i t  prévenue 
par une orthèse de Perlsteir, montée sur chaussure de vil le.  

Revu en septembre, sur sa demande, car i l  désirai t  arrêter  l a  rééducation 
à CALVE (1), l e  chirurgien accédait à ce désir à condition qu'il porte 
u n  appareil anti-steppage en subortolen. Cette correction e s t  beaucoup plus 
esthétique que l a  précédente, e l l e  se  porte dimctement sur l a  peau, recou- 
verte par une chaussette e t  l e  pied appareillé se plaçant directement dans 
une chaussure normale. 

Revu l e  25 novent>re de l a  &$me année, Y . . .  discute beaucoup avec l e  chirur- 
gien de 1 ' u t i l i t é  de 1 'appareil anti-steppage qu'il n'avait jamais porté : 
d'où récidive prévue e t  qu'cm avait essayé de prévenir. Une intervention 
d'allongement s'imposait dottc, e t  l e  6 février de l'année suivante, i l  y 
avait accord pour un nouvel allongement de 1 'Achille à réaliser l e  30 mars, 
avec platre pos t-opératoire comme précédemment e t  moulage d'une nouvel l e  
a t t e l l e  en subortolen. Donc l e  29 mars, ténotomie gauche avec plâtres suc- 
cessi fs  correcteurs tous les huit jours, un moulage pour 1 'orthése en ortolen 
ayant é té  f a i t e  en post-opératoire. Le 10 avr i l ,  Y.. . e s t  de retour au 
centre, reprend son a t e l i e r ,  son dortoir. L'opération a constitué cette 
fois au lieu d ' u n  allongemet~t avec suture du tendon, en une ténotomie trans- 
versale banale sans suture d u  tendon, ni de l a  peau. 
En f a i t ,  l e  résultat fonctionnel sera l'équivalent de la technique précé- 
dente, avec comme seul inconvénient la lenteur de l a  cicatrisation cutanée 
e t  l ' as t re in te  à des pansemc?nts réguliers (voir à cet ef fe t  toute la 
correspondance du pere qui !;'en étonne - à noter que les parents n'avaient 
pas été préalablement avertis de cette astreinte-). Toujours es t - i l  que l e  
l e r  juin, l e  garçon e s t  venu avant son départ, l a  cicatrisation du tendon 
es t  bien fa i te ,  l a  peau es t  en cours d'épidermisation. 

La rentrée du mois d'août sera u n  peu mouvementée ; e l l e  donnera lieu à tout 
ce qui e s t  accumulé dans le dossier du psychologue ; enfin, un  an plus tard, 
on note une cicatrisation psrfaite définitive, 1 'excellent appareillage par 
une orthèse en subortolen e t  l a  marche presque parfaite avec un  bon appui 
talonnier e t  un  bon équilibre de l a  longueur des deux meitbres inférieurs. 
Psychologiquement, Y . ,  . é t a i t  parfaitement bien, sûr de Tui e t  de son succes 
à son C.A.P. 

H i  s toi re On ne peut manquer de remarquer que c ' e s t  trois mois avant sa sort ie de 
institution- llI.E,M., que Y..  . présente une série de manifestations : 
ne1 le . Une tendance à l a  rêverie sans suspension de vigilance, 

. Une certain discordance entre l e  discours assez optimiste e t  l a  dmique 
parfois angoissée, mais aussi une rupture de rythme en classe e t  en 
a te l ier .  

- 
(1) Centre de Rééducation de l a  Fondation Franco-Américaine à BERCK (62) 



H i s t o i r e  
fami l i a le  

Un E.E.G. (1) demandé peu avant l a  deuxième in tervent ion ch i ru r  i ca le ,  
montre un trace sur lequel réapparaissent des a c t i v i t é s  comitiaqes 
modérément abondantes, focalisées sur les  régions f ronta les droites. 
Ces éléments vont s'accentuer l o r s  de l'examen du C.A.P.A. ( z ) ,  auquel 
i 1 échoue. 

Il e s t  présenté par son père, au cours des grandes vacances, au Centre 
Hosp i ta l i e r  de B. .., où l ' o n  confirme les  anomalies électr iques typiques 
de c o m i t i a l i t é  e t  où l e  traitement e s t  i n s t i t u é  de façon régul ière, à 
base de barbitur iques . 
Admis à redoubler se dernière année à llI.E.M., Y. .. e s t  méconnaissable. 
Il ne s' intéresse à r ien,  es t  confus dans ses manifestations, hés i tant  
dans ses choix, ce qui  contraste par fo is  avec des a t t i t udes  péremptoires 
moral isatr ices et cassantes. Il a 18 ans e t  demi e t  se désespère pour son 
avenir, ass is tant  corne impuissant à une vér i tab le déchéance : ne se 
rase plus, néglige ses vêtements, etc.. . 
Cette a t t i t u d e  étonne les  éducateurs e t  l 'entourage, d'autant plus 
qu'Y ..., pendant les deux premières années de son passage à IiI.E.M., 
é t a i t  t rès soigneux, méticuleux même. Il semblait b ien s'adapter à l a  
v ie  de l ' i n s t i t u t i o n ,  ce qui é t a i t  d 'autant plus remarquable que son 
passé i n s t i t u t i o n n e l  se rédu isa i t  aux deux hospi ta l isat ions antécédentes : 
l 'une à d ix  mois l o r s  de son accident, l ' a u t r e  à sept ans, pour l ' i n t e r -  
vent ion orthopédique. Nous ne savions r i e n  de ces deux hospi ta l isat ions,  
s i  ce n 'est  que l o r s  de l a  première, l e  père es t  intervenu plusieurs f o i s  
pour qu'Y ... s o i t  rendu l e  plus v i t e  possible à sa fami l le .  

Dès q u ' i l  es t  à 1 ' I .E .M . ,  l a  fami l l e  in terv iendra souvent : les parents 
venaient de divorcer lorsqu'à 14 ans Y . .  . e s t  a r r i v é  à 1'I.E.M. H i s t o i r e  
f a m i l i a l e  qui ne nous es t  pas connue autrement que par ce qu'en d i r a  
Y.. .  lui-même. Par contre, les nombreuses interventions du père depuis 
l 'échec de son f i l s  au C.A.P.A. ont é té dans un s t y l e  moralisant à l ' égard  
d'Y.. e t  agress i f  à l ' égard  de l 'établ issement, en p a r t i c u l i e r  à l ' égard  
du corps médical, accusé de mal soigner son enfant. Il est  à noter que de 
son côté l a  mère venait  discrètement, à l ' i n s u  du père, rendre v i s i t e  
au f i l s  à 1'I.E.M. Y. .. se sen ta i t  a ins i  l ' o b j e t  de so l l i c i tudes  d i f f é -  
rentes, de l a  p a r t  de ses parents : s o l l i c i t u d e  inquiète e t  étouffante 
de l a  p a r t  de son père, s o l l i c i t u d e  chaleureuse e t  d iscrète de l a  p a r t  
de sa mère. 

L ' h i s t o i r e d ' Y  ... C ' e s t d a n s c e c o n t e x t e q u l Y  ... l u i - ~ m e v a n o u s p a r l e r d e s o n l ' h i s t o i r e " ,  
par lui-même t e l l e  q u ' i l  l ' a  entendue de l a  bouche de ses parents sur sa propre enfance 

e t  t e l l e  q u ' i l  l ' a  vécue par l a  su i te .  Y. .. par le  de son handicap comme 
ayant é té  causé par l a  négligence de sa mère " e l l e  ne s ' i n té ressa i t  pas 
à moi". II a un f r ë r e  e t  une soeur qu i  sont les  préférés de sa mère. E l l e  
a d ' a i l l e u r s  q u i t t é  l e  domicile avec eux. 

Depuis son plus jeune âge, Y.. . d i t  v i v re  dans une atmosphère de discorde 
au foyer ; l e  père soucieux de l a  per fect ion exige de l a  mère des tâches 
ménagères dont il s'assure, en mul t ip les vé r i f i ca t ions ,  qu 'e l les sont 

(1) Elect ro encéphal ogramrne 
(2)  C e r t i f i c a t  d'Apt i tude à l a  Pratique Agricole. 



bien f a i t e s  ; ouvertement, il accuse sa femme d 'êt re à l ' o r i g i n e  du 
malheur dans l a  maison. Ffnalement, son épouse q u i t t e  l e  domicile, e t  
après avoi r  vécu seul avec Y... , l e  père é t a b l i t  une l i a i s o n  stable avec 
une femme divorcée q u ' i l  ,connaTt depuis quelque temps e t  qui n 'a  pas 
d'enfant. Y... en veut à sa mère de l u i  avo i r  préféré son f ré re  e t  sa soeur 
e t  d 'ê t re  p a r t i e  avec eux. Au foyer du père où il e s t  resté seul avec l u i  
pendant un an, il sent q u ' i l  a de moins en moins de place depuis 1 ' a r r i -  
vée de cet te  femne à qui il en veut également. Il se montre désagréable. 
Le père l e  ba t  à coups de mart inet e t ,  d i t  Y.., " j e  mets mon poing dans 
ma poche, ou j e  me mords ma main gauche, mes doigts, pour ne pas c r i e r ,  
pour ne pas frapper" ( l a  main gauche e s t  l a  main malade). 

"J'avais peur de l e u r  d i r e  ce que j e  pensai; avec eux. Je l e u r  d isa is  des 
choses pour q u ' i l s  ne comprennent pas. ..". Il me f rappai t ,  mais il ne 
m'a jamais disputé. .. ". "Ma mère ne s'occupait  que de mon p e t i t  f r è r e  
e t  de ma soeur.. . ". 
C'est en r é a l i t é  depuis 1 'échec à son premier C.A.P.A., il y a un an e t  
demi, que, d i t - i l ,  "mon caractère a changé. C 'est  à cause du t r a v a i l  en 
groupe que ça ne va pas". En groupe ? "oui, d i t - i l ,  j ' a i  l ' impression que 
eux s'en foutent  e t  réussissent, moi ça me décourage. J ' y  pense t 2 u t  l e  
temps" - A quoi ? " J ' a i  peur de ne pas a r r i v e r  malgré mes e f f o r t s  . Qui 
peut comprendre ce quitIse passe ? "J 'a i  toujours d i t  des choses pour 
qu'on comprenne pas.. . . "C'est t rop  dur à dire..  . . 
Après l e  premier échec au C.A.P.A., à 17 ans, suivant de t r o i s  mois l a  
première in te rven t ion  ch i rurg ica le,  e t  l e  deuxième échec 1 'année suivante, 
survenu t r o i s  mois après l a  ré in tervent ion ch i rurg ica le,  l a  rupture de 
rythme que Y.. . présenta i t  dans son comportement, l e  père i n t e r v i e n t  
auprès de l a  d i r e c t i o n  de 1 'I.E.M. e t  s 'en prend à toute 1 'ac t ion  éduca- 
t i v e ,  pédagogique, médicale, comme ayant mal l 'surve i l lé"  son f i l s ,  1 'ayant 
"négligé". Une t e l l e  a t t i t u d e  agressive du père é t a i t  génératr ice de 
posi t ions contre-agressives Q l a  p a r t  de ceux qui  en é ta ien t  les  objets  ; 
Y.. . , qui  s e n t a i t  b ien  sourdre les  c o n f l i t s ,  suppor ta i t  de p l  us en plus 
mal t o u t  ce qui se j o u a i t  autour de l u i  e t  à son propos. 

Entret ien entre Le psychiatre, en accord avec Y... e t  avec l a  d i r e c t i o n  de llI.E.M., 
Y... , son père, déc ida i t  de recevoi r  l e  père s ' i l  l e  dés i ra i t .  De ce t te  entrevue devai t  
sa belle-mère r é s u l t e r  un échange t r è s  u t i l e  pour Y.. . e t  pour son entourage. 
e t  l e  
psychiatre E l l e  a eu 14eu curieusement à 1 'anniversaire des deux in tervent ions chi-  

rurg ica les,  un an e t  deux ans auparavant. 
A l ' e n t r e t i e n  du psychiatre. ass is tent  Y.. . , son père e t  l 'amie du père ; 
Y... é tan t  d'accord sur  sa présence. 
D'emblée l e  père rappel le que c 'es t  après l ' i n t e r v e n t i o n  ch i ru rg ica le  d ' i l  
y a un an que Y.. . n ' a  pas été bien. Y.. . d i t  q u ' i l  a v a i t  choisi  l u i -  
même ce t te  date pour pouvoir ê t r e  en forme pour son examen, t r o i s  mois 
plus tard. 

Le père par le  a lors  de cr ises présentées par Y... pendant l e s  vacances e t  
l es  met sur l e  compte de l ' i n t e r r u p t i o n  de son trai tement, a lo rs  que . . 
depuis t o u t  p e t i t  M l u i  ava i t  d i t  a u ' i l  ne faudra i t  jamais i n t e r r o m ~ r e  

trai tement par barb i tur i~ues. .  11 e s t  préc isé au père, E.E.G. 1 l 'appui ,  
que son f i l s  n 'a  présenté une aggravation de son tracé, qu i  s ' é t a i t  
c o m ~ l  ètement amélioré, non pas après 1 ' in tervent ion,  mais après 1 'échec 
à l'examen. Il semblait y a b i r  "ne r e l a t i o n  ent re les cr ises e t  quelque 
chose qu'Y ... ressenta i t  à propos de son examen... 



Y... d i t  a l o r s  q u ' i l  se s e n t a i t  coupable de mal f a i r e ,  a l o r s  que son père 
comptai t  su r  l u i  pour réuss i r ,  que son père s ' é t a i t  beaucoup occupé de 
l u i ,  q u ' i l  l u i  d e v a i t  beaucoup, q u ' i l  a v a i t  mal supporté q u ' i l  l e  qu i t t e . .  . 
" q u ' i l  l e  q u i t t e  ? "  ... Y... avec beaucoup d ' h é s i t a t i o n  e t  de dé l ica tesse 
d i t  q u ' i l  comprenait t r è s  b i e n  que son père refasse sa v ie ,  mais que 
"ça l u i  a v a i t  f a i t  quelque chose". 

Le début des c r i ses ,  avant d ' e n t r e r  à 1'I.E.M. e s t  évoqué e t  rapproché 
des " c r i ses  rent rées"  d'Y. .. 
L'amie du père s o l l i c i t e  d ' i n t e r v e n i r  pour demander à Y.. . s ' i l  accepte 
mieux l a  s i t u a t i o n  maintenant, e t  l u i  d i t  q u ' e l l e  comprend mieux e l l e -  
même ce qu i  se passe en 1 u i .  
Le père reprend l ' h i s t o i r e  d'Y ... pour d i r e  que sa femme ne s ' é t a i t  jamais 
occupé d'Y ... e t  l u i  p r é f é r a i t  l e s  deux aut res  enfants (une soeur p lus  
âgée, un f r è r e  p l  us jeune), e t  que l e  manque de su rve i l l ance  de sa p a r t  
é t a i t  l a  cause de 1 'accident,  o r i g i n e  du handicap d'Y.. . 
Y... d i t  que chaque f o i s  q u ' i l  pense à sa mère depuis son dépar t  du domi- 
c i l e ,  il c r o i t  que c ' e s t  à cause de l u i  q u ' e l l e  e s t  p a r t i e ,  à cause de 
son p ied  qu i  "marche mal", e t  que c ' e s t  à cause de ça, que l e s  parents ne 
se son t  jamais entendus. "Ma mère c ' e s t  mon pied" d i t - i l  brusquement. 

Le psych ia t re  f a i t  remarquer que l e s  c r i ses  de co lère ,  e l les ,  é t a i e n t  en 
r e l a t i o n  avec l e  père. Ce lu i - c i  p a r l e  a l o r s  spontanément de son propre 
père, qu i  n ' é t a i t  pas tendre mais t r è s  j us te ,  f a i s a n t  face à son t r a v a i l  
d ' a r t i san ,  aux aléas de l a  f a m i l l e  nombreuse (12 enfants) .  Par contre,  
sa mère é t a i t  négl igente,  ne s ' occupa i t  pas des enfants.  "C 'es t  moi qu i  
é t a i s  l e  cinquième, qu i  me su is  occupé de tous l e s  p lus  p e t i t s  : j e  l e s  
l ava i s ,  l e s  nour r issa is ,  j e  f a i s a i s  l e s  courses, j e  n ' ava i s  pas l e  temps 
de t r a v a i l l e r .  J ' en  a i  beaucoup voulu à ma mère de dé la i sse r  ses enfants".  
Le rapprochement en t re  ce q u ' i l  d i t  de sa mère e t  de ce q u ' i l  e x i g e a i t  
de sa femme e s t  soul igné. De même pour l e  reproche à l ' i n s t i t u t i o n ,  de sa 
"négligence", de son manque de su rve i l l ance  e t  de sér ieux  à 1 'égard d'Y.. . 
Tout se passe comme s i ,  e l l e  aussi ,  ce père 1 ' a v a i t  jugée comme une 
mauvaise mère. 
Le père acquiesce e t  p a r a î t  s a t i s f a i t .  

Y.. . d i t  avec fo rce  q u ' i l  ne veut p lus  de médicaments e t  q u ' i l  r eve r ra  
sûrement sa mère. Le père e t  l ' am ie  du père d i s e n t  tous deux comprendre 
Y.. . dans sa démarche, parce que "sa mère e s t  sa mère". 

Le psych ia t re  préc ise  qu'en ce q u i  concerne l e  t r a i t emen t  c ' e s t  en fonc- 
t i o n  de l a  c l i n i q u e ,  de l'E.E.G. e t  en prenant  contac t  avec l e  medecin 
de fami l le ,  qu'avec Y.. . il f e r a  comme auparavant, c ' es t -à -d i re  rédu i ra  
peu à peu l e s  p r i ses  de barb i tu r iques,  dès que ce la  sera  poss ib le .  

Cet e n t r e t i e n  c l ô t  pour l e  moment, ce qu i  s e r a - d i  t de 1 ' h i s t o i r e  d'Y.. . 
racontée par  lui-même e t  par son entourage. L ' h i s t o i r e ,  e l  l e ,  continue.. . 
On note  déjà l a  p o s i t i o n  d'Y.. . pa r  rappo r t  à chacun de ses parents, e t  
du père par  rappo r t  à son épouse, ses propres parents,  l ' i n s t i t u t i o n .  
La place de l ' acc iden t ,  o r i g i n e  du handicap, e s t  d é f i n i e  pour chacun, 
sauf  pour l a  mère absente. 
La p lace du handicap e s t  également s i g n i f i é e  par  chacun, selon son vécu 
propre.  



Réflexions 

- 150 - 

Après ces quelques données de 1 ' h i s t o i r e  d'Y.. . racontée par lui-&me e t  
par les  autres, des réf lex ions par rappor t  à l ' o b j e t  de l a  recherche 
s'imposent d 'e l  les-mêmes. La s ign i f i ca t ion  du moment de 1 ' in tervent ion 
ch i rurg ica le s ' i n s c r i t  dans un ensemble complexe de s i tua t ions  ayant 
engagé jad is  e t  engageant mintenant ,  e t  l à  précisément, l e  su je t  e t  son 
entourage. 

Le handi cap C'est a ins i  que nous avons vu que " l e  pied" d'Y. .. , ses cr ises comit iales, 
n % s t  pas l à  où sont "manifestement" l a  re-présentation d'une scène, vëcue a lo rs  d'une 
mani festement manière t r è s  présente par Y.. . e t  son entourage. 
il e s t  s i t u é  
par l e  s u j e t  e t  Certes l e  handicap du p ied gauche e s t  b ien f a  foca' l isat ion p a r t i e l l e  
son entourage. d'une hémiplégie gauche, non proport ionnel le ,  consécutive à un hëmatome 

sous dura1 post-traumatique survenu à un an ; mais, ce qui importe, ce 
sont les  circonstances de ce traumatisme qui on t  é té s ign i f i ées  à Y.. . , 
à l a  fo is ,  par l ' a t t i t u d e  accusatrice du père e t  à l a  f o i s  par  l ' a t t i t u d e  
de c u l p a b l l i t é  de l a  mère. 

Ce "pied", dès q u ' i l  pourra marcher, sera pour Y.. . l e  signe v is ib le ,  
évident d'un c o n f l i t  à son propos, ent re l e  père e t  l a  mère. m u i  
qu i  " s i g n i f i e "  l a  souffrance de l a  mère. c e l l e  d; père, e t  c s l l e  d'Y. .. 
C'est l u i  qui, finalement, l e  pr ivera, dans son vécu-valise , propre à 
1 'enfance à ce t  age, de sa mère. 

Lorsqu'adolescent il d i r a  : "mon p ied  c ' e s t  ma mère", il t o t a l i s e  dans 
une formule à multi-sens, ce q u ' i l  a vécu à propos de ce p ied accidentel,  
d'angoisse, d'abandon de son enfance, d 'agress iv i té  i d e n t i f i é e  à c e l l e  du 
p i r e  à l ' égard  de l a  mère, de dés i r  d'adolescent à l 'égard de l a  femne. 
Formulation du vécu dramatique d ' h i e r ,  dans un langage vécu d'aujourd'hui 
- " c ' e s t  l e  pied" - 
On pour ra i t  f a i r e  une analyse du même ordre concernant l e s  c r i ses  comi- 
t i a l e s .  Ces manifestations, dont l e  support e s t  organique, sont déclen- 
chées par  des émotions à l ' o r i g i n e  desquelles se s i t u e  un c o n f l i t  d'auto- 
r i t é  à 1 'égard de ce père-mère - " j e  l u i  dois t o u t  - il a - f a i t  pour 
moi" - Trop, c ' e s t  trop.. . 
Les deux manifestat ions du handicap : . les  séquelles neuro-motrices de l 'hémiplégie post-traumatique de l 'en-  

fance, . les séquelles comit iales de c e t  accident, 
ne sont pas les  vér i tab les handicaps d'Y ... , au regard de sa v i e  affec- 
t i v e  e t  sociale. 
Deux réf lex ions en passant s'imposent : 

- Lorsqu'on s 'a t tarde à une étude sur  l e  handicap e t  l a  maladie évofut ive 
par exemple f 1), on s 'aperçoi t  q u ' i l  y a une autre manière d'envisager 
l e  handicap e t  ses conséquences sociales, qu i  peut Ctre totalement 
d i f férente,  mais qui permettra au l é g i s l a t e u r  d ' i n te rven i r  selon sa 
forme p a r t i c u l i è r e  d'aide. Encore f a u t - i l  que ce handicap ne s ' i nsc r i ve  
pas dans une névrose de rente, pa r  exemple. 

(1) cf .  Etude du C.T.N.E.R.H.I. 



L'approche p l u r i . .  
d i s c i p l i n a i r e  
e s t  une épreuve 
d i f f i c i l e  qu i  
r e q u i e r t  de cha- 
que i n te rvenan t  
l e  d é s i r  de recon- 
n a î t r e  l ' a u t r e  e t  
de s ' en  f a i r e  
reconnaî t re  

- Il y a une approche aut re  que c e l l e  spécu la i re  (1) du handicap où l a  
v isée d e s c r i p t i v e  e s t  ca rac té r i s t i que  de l a  démarche c l i n i q u e  habi  tue1 l e .  

Ces deux remarques n ' o n t  d ' i n t é r ê t  i c i  que pour c l a r i f i e r  l e s  d i f f é r e n t e s  
démarches de c l i n i q u e  médicale, de c l i n i q u e  psychologique, d'approche 
ins t rumenta le  ou admin i s t ra t i ve  pour "a ider "  l e  même s u j e t ,  à propos de 
visées d i f f é r e n t e s  du même o b j e t  : 
l e  symptôme s i g n i f i é  comme handicap. 
Ces démarches ne sont pas exc lus ives  l ' u n e  de l ' a u t r e .  Aucune ne peut 
prétendre à l a  v é r i t é  unique. Toutes devra ient  nécessairement concour i r  
au mieux ê t r e  du su je t .  

Le t r a v a i l  p l u r i d i s c i p l i n a i r e  engagé à propos d'Y.. . a nécess i té  une com- 
préhension de l a  p a r t  de chacun, de ce q u i  pouva i t  ê t r e  vu e t  connu. 
Dans un premier.  temps, Y..  . s ' e s t  remarquablement "coulé" dans 1 ' i n s t i -  
t u t i on ,  au p o i n t  de passer inaperçu : bon élève, g e n t i l  garçon, un peu 
réservé. Souvent ceux qu i  a i n s i  -comme l e s  enfants sages- posent peu de 
problèmes, l e s  v i v e n t  intér ieurement.  Les in tervenants  1 u i  savent g ré  de 
n ' a v o i r  pas, en quelque sorte,  à i n t e r v e n i r ,  e t  espèrent v o i r  dans c e t t e  
latence, l e  r e f l e t  de l ' image de fonctionnement i d é a l  q u ' i l s  se fon t  de 
1 ' i n s t i t u t i o n  -donc d'eux-mêmes-. 

O r ,  pour des ra isons qu i  l u i  appart iennent,  Y... à un moment q u ' i l  a 
cho i s i ,  f a i t  une demande : opérer son pied. Chez ce s u j e t  "b ien adapté" 
- "sér ieux" - "pa i s i b l e " ,  c e t t e  demande ne peut  q u ' ê t r e  "raisonnable" ! 

C 'es t  a i n s i  q u ' e l l e  e s t  entendue : suffisamment t ô t  pour q u ' i l  puisse ne 
pas ê t r e  gêné pour son examen ; suffisamment t a r d  pour ne pas a v o i r  gêné 
l e  cursus de ses études. Il e s t  vraiment b i e n  ce garçon ! 

O r ,  1 ' i n t e r v e n t i o n  échoue ; e l l e  se répète  de l a  même manière, au même 
moment, l 'année suivante,  e t  inaugure une t ransformat ion  t o t a l e  dans 
1 ' a t t i t u d e  d'Y ..., q u i  i n t e r p e l l e  tous l e s  in tervenants  autour de l u i  : 
l e s  éducateurs de groupe, l e s  éducateurs sco la i res  e t  techniques, l e  
"corps" médical, l e  d i rec teu r  aux p r i ses  avec l e  père. .. Le garçon pro- 
p re  e t  soigné dev ient  sa le  ; préc i s  il devient  confus ; doux, il dev ient  
coléreux. Son E.E.G. lui-même va i n q u i é t e r  l e s  spéc ia l i s tes . .  . 
Le handicap, juge manifestement comme minime, quasi inaperçu chez ce 
s u j e t  e f facé,  va deven i r  t o u t  à coup p ré tex te  à p a r l e r  : provocat ion.  

Le "groupe" des in tervenants  r é a g i t  comme t o u t  groupe ; il se défend : 
Y.. . e s t  sournois,  coléreux, f a i t  du mauvais e s p r i t ,  fa inéant . .  . Il a 
b i e n  caché son j e u  ... D ' a i l l e u r s  avec un t e l  pè m... une t e l l e  mère ... 
Il ne veut  pas g u é r i r  ... Chacun pense que l 'adolescence e s t  une pér iode 
de changement (ce q u i  e s t  év ident )  e t  qu'Y.. . a une cr ise . .  . 
Les malentendus se m u l t i p l i e n t  en t re  l ' i n s t i t u t i o n ,  Y.. . , son pere, l e s  
médecins de f a m i l l e  ... 
Il devenait  nécessaire de "s 'entendre" vraiment ; l e  t r a v a i l  p l u r i d i s -  
c i p l i n a i r e  impl ique c e t t e  vo lonté  d 'entendre 1 'au t re ,  de l e  reconnaî t re ,  
de se f a i r e  connaître.  

(1) C f .  B ib l iograph ie ,  a r t i c l e  de GUITTON, i n  : Revue de Neuro Psych ia t r i e  I n f a n t i l e  e t  
d'Hygiène mentale de l ' E n f a n t .  



Le handicap n'est 
donc pas seulement 
la re-présentation 
du conflit entre 
Y. . .  e t  son entou- 
rage familial; i l  
e s t  l a  présentifi- 
cation du confli t  
d'Y.. . , avec son 
entourage actuel. 

Ce handicap e s t  l e  lieu de parole d'Y ... par lequel i l  entre en contact 
avec les autres e t  par lequel les autres entrent en contact avec lui. I l  

"provoque". I l  devient l e  lieu des échanges e t  des contradictions des con- 
f l  i t s  intra psychiques de chacun, à 1 'intérieur de soi-même, e t  à 1 ' i n t b  
rieur de l ' inst i tution.  

11 n'appartient pas à cette étude d 'a l ler  plus loin dans les mécanismes 
i ntra psychiques d a  Y.. . où son handi cap condense, déplace , projette à 
1 'extérieur des conflits i n t e r n e s .  Des tests  de personnalité (arbre, 
bonhomne, fami 1 l e )  pourraient en témoigner. Si dans une première inten- 
tion, l a  présente recherche prétendait à cette extension, i l  senble bien 
qu'il f a i l l e  ê t re  plus modeste. 

11 convient de souligner combien l e  handicap e s t  signifiant de multiples 
signifiés, e t  que 1 'approche cl inique psychologique peut ê t re  1 'aide 
technique ut i le  pour f ac i l i t e r  cette écoute (lecture) particulière de la 
provocation que constitue toute demande du sujet ,  à propos de l a  
"réparation" de son handicap. 

Le handicap eut  donc être postulé connne un lieu-espace-langage signi- 
n a n t  une hl!toire (celle du sujet)  jusquEau hic e t  nunc. e t  des histoires 
de chacun des intervenants e t  de leur discours a ce propos. 
"Ma mère c 'es t  mon pied, mon père c ' e s t  ma colère (crise).  

Dans de te l les  conditions, une intervention chirurgicale sur le pied, 
mis en avant par Y. . . ,  un  traitement médical des crises comitiales qu' i l  
expose à certaines personnes plus qu'à d'autres, en certains lieux plus 
qu'ailleurs, à certains moments, plus qu'à n'importe quelle heure, sont 
à prendre en considération au delà du symptôme offert. 

Dans l e  cas particulier, tout se passe come s i  Y. .. n'acceptera vraiment 
d'envisager l'orthopédie de son pied que lorsque lui-même, tout entier ,  
ne se  rejetera plus come mauvais objet de sa mére, n i  sa &re comme 
mauvais objet désigné par l e  père, auquel i l  s ' ident i f ie  lui-même. 

De même la sensibil i té au discours rigide du pére ne s'élèvera au dessus 
du seui 1 convulsi vant que lorsqu'i 1 pourra 1 'affronter sans crainte de 
se  détruire (" je  me mordais te doigt ; je  mettais mon poing dans ma 
poche") ou de détruire l e  père. 
L'aide technique chirurgicale ou médicale n'a de réussite que s i  e l l e  
s ' i n sc r i t  dans l a  dèmarche d'un suje t  libéré de ses fantasmes de destruc- 
tion ou de réparation magique. I l  pourrait en ê t re  d i t  autant de l ' in ter -  
venant à ce propos de l a  réussite de son intervention par rapport à son 
aegrede 1 ibération de ses propres fantasmes. 
Le chirurgien, le médecin, l e  savaient bien dans le cas d'Y. .. e t  c 'es t  
pour réfléchir à ce propos qu'une t e l l e  recherche e s t  dans leur désir. 
Corne corrolaire, à ce point de l a  réflexion, e s t - i l  possible "d'inter- 
venir", s i  toute une démarche préalable de compréhension de l a  demande 
n'a pas é té  engagée ? Hais, pour paraphraser Madame de Staël, a vouloir 
trop comprendre on incline à ne rien entreprendre. 
C'est souvent 1 'échec de 1 'entreprise qui porte à l a  réflexion a posteriori. 



Du moins e s t - i l  possible de s'assurer, avant coup, du dés i r  rée l  du su je t  
à propos de 1 ' in tervent ion sur  son symptôme s i g n i f i é  comme handicap, e t  de 
l e  débarrasser de toute pro ject ion des t i e r s  à ce propos : dés i r  des parents, 
dés i r  de 1 'entourage éducati f ,  dés i r  de 1 'entourage médical ; mais même 
après d'élémentaires précautions, Y... nous apprend que l ' o n  ne s a i t  r ien,  e t  
l u i  non plus, de l a  s i n c é r i t é  de son dés i r  d 'ê t re  "réparé". 

Ces quelques réf lex ions amènent à penser que l e  handicap n 'es t  pas que l e  
signe d'un "manque" dans l a  forme e t  l a  v ie  du s u j e t  - mais q u ' i l  y  a  autant 
de s ign i f i an ts  à ce niveau que de su jets  handicapés - 

Vouloir  d is t inguer  des tendances selon les  handicaps acquis (comme ce1 u i  
d'Y ...) ou const i tut ionnels et,  s ' i l s  sont acquis (comme dans l e  cas d'Y...), 
selon l e s  circonstances, selon l e  siège du handicap, selon 1 ' i n t e n s i t é  même 
du handicap, p a r a i t  oiseux, puisque seule compte l a  manière dont cet  évènement, 
ce symptôme, s ' i n s c r i t  dans une h i s t o i r e  e t  que seule cet te  h is to i re ,  au delà 
de toute hypothèse, a  une importance dans l a  r e l a t i o n  d'aide qui e s t  demandée 
apparemment librement. Néanmoins, i 1 n 'es t  pas i n u t i l e  de comparer des p r a t i -  
ques e t  des approches identiques ou d i f férentes,  appropriées à des populations 
d is t inc tes  ( l ) ,  ce qui permet t ra i t  peut-ëtre, d ' i s o l e r  l ' importance respective 
des d i f fé ren ts  facteurs const i tut ionnels ou acquis. 

L ' h i s t o i r e  d'Y.. . permet d'avancer les hypothèses suivantes : 
Le handicap es t  vécu par l e  su je t  en fonct ion de ce que son entourage l ' a  
perçu e t  vécu lui-même - I l  e s t  a ins i  i n s c r i t  à l a  f o i s  dans son schéma corpo- 
r e l ,  dans sa personnalité, son corps propre e t  son hi;stoire, t e l s  q u ' i l s  sont 
rëvélés par l e  discours e t  l e  regard de l 'aut re.  

Le handicap e s t  l e  l i e u  des représentations imaginaires e t  symboliques des 
c o n f l i t s  du s u j e t  avec lui-même e t  avec son entourage selon un modèle i n s t i t u é  
dans leurs re la t ions  habituel les. 11 e s t  a ins i  en rapport avec l 'es t ime de so i  
e t  l ' image idéale de soi.  

Le handicap e s t  l e  "symptôme-langage" mis en avant pour l a  résolut ion des 
cr ises de passage, c 'est -à-d i re  des s i tuat ions de changement. 

L ' i n te rven t ion  à son propos ( i c i  ch i rurg ica le sur  l e  pied, médicale sur les 
cr ises comit iales) peut ê t re  vouée à 1 'échec, vo i re  agressive, voire muti lante, 
s i  e l l e  pr ive l e  su je t  de son seul out i  1 de langage - voire de provocation -. 
On assiste dans ce cas à l a  r é p b t i t i o n  du modèle de r e l a t i o n  primitivement 
i n s t i t u é  dans l ' h i s t o i r e  du su je t  e t  c o n s t i t u t i f  de sa personnalité. 

Le handicap du su je t  es t  vécu par " l ' au t re "  comme l ' image  de son propre 
manque. 11 devient insupportable dès q u ' i l  "provoque" des in tervent ions qui  
échouent ; que ces interventions so ient  éducatives, pédagogiques, médicales, 
ch i rurg ica les ou d'autre nature. Ces échecs sont secondairement vécus par l e  
s u j e t  comme un nouveau handicap à se f a i r e  comprendre, a lo rs  que c 'es t  par 
ce la &me q u ' i l  exprimait  son dés i r  d 'ent rer  en contact. Chaque membre de 
l 'équipe i n s t i t u t i o n n e l l e  e s t  a ins i  p r i s  à p a r t i  à des t i t r e s  divers avec 
des 1 angages d i f fé ren ts .  

(1) C ' é t a i t  i n i t i a lement  envisagé dans l a  recherche. 



4 - Observation concernant René ou ref lex ions autour d'un cas d ' in tervent ion 
ch i rurg ica le 

La complexi tf Le cas qui  e s t  l ' o b j e t  des présentes réf lex ions a, en quelque sorte, valeur 
de ce qui e s t  exemplaire, parce q u ' i l  nous montre l a  complexité de ce qui es t  vécu autour 
"vécu". . . d'une t e l l e  in tervent ion,  e t  ceci à p a r t i r  d'une s i t u a t i o n  de départ re la-  

tivement simple. 

11 s 'ag i t ,  en e f f e t ,  d'un su je t  qu i  a posé 'lui-même l a  demande d' interven- 
t i o n  e t  ce t te  demande pouvait  ê t r e  considérée comme " t rès raisonnable" par 
tou t  l 'entourage. Nous y reviendrons. 

L ' i n te rven t ion  a pu ê t r e  préparée à d i f fé ren ts  points  de vue : 
- l e  s u j e t  a eu à ce propos plusieurs contacts avec l e  chirurgien- 

orthopédiste , 
- il y a r é f l é c h i  à plusieurs reprtses, t a n t  avec l e  neuro-psychiatre, 

qu'avec l e  psychologue. 

L ' i n te rven t ion  f u t  techniquement réussie e t  pourtant t o u t  ceci a déclenché 
de nonbreuses réactions, tan t  de l a  p a r t  du s u j e t  que de 1 'entourage. Par 
a i l l e u r s ,  il s ' a g i t  d'un cas b ien  connu de l 'équipe de 1'I.E.M. de Rang du 
F l ie rs ,  aussi b ien  par les  spécia l is tes que par les  équipes Cducatives. Il 
a f a i t  l ' o b j e t  de nombreux échanges e t  discussions. 
Par contre, c ' e s t  h i s t o i r e  incomplète, parce qu'encore inachevée.. . 
Chacun pourra donc, dans l a  perspective de sa s p é c i f i c i  té ,  compléter ou 
contester les  réf lex ions que nous a l lons nous e f fo rce r  de dégager. Ce1 les- 
c i  ne prétendent pas en e f f e t  ê t r e  exhaustives. Ces réf lex ions sont con- 
dui tes dans une perspective de psychologue, à p a r t i r  de l a  r e l a t i o n  qui 
s ' e s t  engagée entre ce dernier e t  l e  su jet ,  en p a r t i c u l i e r ,  à l 'occasion 
d 'un appui psycho-thérapique régu l ie r  engagé, à sa demande, à l a  su i te  de 
1 ' i n te rven t ion  ch i rurg ica le e t  interrompu par l u i ,  h u i t  mois plus tard. 
A p a r t i r  aussS d'apports de "seconde main" résu l tan t  d'échanges avec l e s  
membres de l 'équipe de 1'I.E.M. 

Ce propos v ise à poser un cer ta in  nombre de questions e t  à soulever des 
hypothèses concernant l e  vécu de l ' a i d e  technique que peut const i tuer  une 
in te rven t ion  ch i rurg ica le e t  sur  les  mécanismes qui y sont en jeu. Ce pro- 
pos se l i b è r e r a  quelque peu de 1 'ordre chronologique des observations qui 
ont  pu ê t r e  conduites, pour les  regrouper autour de quelques thèmes. Il 
sera précédé d'une présentat ion succincte du cas. 

Le vécu 
qu'est-ce ? 

Une question préalable se pose e t  conditionne l a  portée des réf lex ions sur  
ce thème proposé : 

QUE PRETENDONS-NOUS CERNER SOUS LE VOCABLE DU VECU ? 

I l  s ' a g i t  d 'un p a r t i c i p e  passé p r i s  substantivement, dér ivé du verbe v ivre,  
qui pa r le  aisément à chacun, mais qui  peut ê t r e  compris à d i f fé ren ts  
n i  veaux. 
Le " P e t i t  Robert" l e  d é f i i l i t  laconiquemnt : Expérience vécue. 



En  f a i t  nous pouvons si tuer ce que recouvre ce terme au niveau de la 
conscience e t  appréhender par là ce qui e s t  ressenti, éprouvé intimement 
par l'expérience mëme de la vie. Mais on peut dire aussi que s i  vivre" 
ne peut ê t re  réduit à l a  conscience, l e  "vécu" ne peut se limiter au 
conscient. 
I l  nous faudra réfléchir à la  portée de ce mot dans notre recherche. 
Le propos qui sui t  en sera une contribution. 

Présentation René es t  entré à 1'I.E.M. en août 197 . I l  é t a i t  alors âgé de 15 ans. 
succincte du cas Vu en consultation de pré-admission, en septembre de 1 'année précédente, 
e t  de son histoire i l  fu t  perçu à ce moment de l a  manière suivante : 
chirurgicale. 

I l  s ' ag i t  d'un jeune adolescent d'aspect un peu dysmorphique, présentant 
des séquelles d'hémiplégie cérébrale infantile gauche,. principalement au 
niveau du membre supérieur. Par ai l leurs,  i l  avait eu un accident de la 
voie publique à l'âge de 12 ans, ayant entraîné une fracture des deux os 
de la jambe gauche. I l  a subi deux interventions chirurgicales sur ce 
membre : l'une à l'âge de 12 ans, la seconde à 13 ans (allongement du 
tendon d'Achille e t  arthrodése de Ducroquet-Launay). A la  suite d'une 
perte de connaissance isolée survenue à l'âge de 14 ans, e t  après E.E.G. 
i 1 é t a i t  sous traitement anti -comi t ia l  . 
Second enfant d'une f ra t r ie  de t ro is ,  René e s t  l e  f i l s  aîné d'un père 
agent des P.T.T. I l  a vécu plusieurs séparations du milieu familial avant 
son placement à leI.E.M., so i t  en milieu hospitalier, so i t  dans un  centre 
d'adaptation de 1 'enfance infirme de 8 à 10 ans e t  de 13 à 14 ans. 

La personnalité se révélait comme marquée par des frustrations précoces. 
Infantile avec alternance de désirs agressifs e t  de velléités d'indé- 
pendance, l iée  à son angoisse relationnelle. Il manifestait une certaine 
inadaptation affective à coloration névrotique avec crainte exprimée de 
ses pulsions agressives, antécédents d'énurésie tardive e t  de frayeurs 
nocturnes, inadaptation scolaire, peti ts  troubles du comportement, 
fréquentation de sujets marginaux,. . 
L'efficience intellectuelle s'avérait peu élaborée, mais on relevait 
d'importantes perturbations instrumentales affectant ses résultats aux 
tests  : troubles de 1 'organisation perceptive, visuelle, glyschroîdie, 
f rus t ic i té  verbale.. . 
Ses aspirations professionnelles étaient de l 'ordre de ses imaginaires : 
êt re  entraîneur de foot ou mécanicien d'automobile. 
I l  presentait une forte demande pour venir au centre, compte tenu du 
malaise affectif  qu'il vivait dans sa famille. 

René e s t  donc entré à 1'I.E.M. en août 197., à 1 'âge de 15 ans. En octobre 
i l  demandait au chirurgien-orthopédiste une intervention sur son poignet 
gauche, comme celle dont avait bénéficié u n  de ses camarades. Peu après, 
i l  intégrait cette demande à ses désirs de formation professionnelle 
(apprendre le métier de peintre). 

L ' in tervent ion-ar throdése du  poignet eut lieuen mars de l'année suivante. 
Déplâtré en juin, i l  a bénéficié d'une rééducation au niveau de la main. 



En août, il expr ima i t  l e  souha i t  d ' ê t r e  opéré au membre i n f é r i e u r  gauche. 
En mars de l 'année suivante,  l e  ch i ru rg ien  c o n s t a t a i t  avec un c e r t a i n  
étonnement que l e  po ignet  gauche s ' é t a i t  remis en f l ex ion .  
Une nouvel le opéra t ion  s ' a v é r a i t  nécessaire. 
La rep r i se  de l ' a r t h rodèse  eu t  l i e u  en a v r i l .  Ce f u t  une i n t e r v e n t i o n  p lus  
complexe, avec g re f f on  pré levé au niveau du membre i n f é r i e u r  gauche. 

Le ch i  ru rg ien-or thopéd i  s te  résume : 

"Le 19 a v r i l ,  r e p r i s e  de 1 'ar throdèse du po ignet  avec enchevi l lement du 
"premier espace i n t e r  osseux. Pour é v i t e r  t ou te  réc id i ve ,  j ' a i  a l o r s  p lacé 
"deux clous dans l e  poignet, pour b i e n  immobi l i ser  l e  pouce, j ' a i  p lacé un 
"g re f f on  er i t re l e  premier e t  l e  deuxième métacarpien que j ' a i  immobi l i sé  
''en bonne p o s i t i o n  d 'oppos i t ion  par  deux broches t r a n s f i c i a n t e s .  Un p l â t r e  
" i nmob i l i se  l e  t ou t .  Le g re f f on  a v a i t  é t é  p r i s  s u r  l e  t i b i a  gauche. Il f a u t  
"no te r  q u ' i l  y a un mois René s ' é t a i t  cassé l e  t i b i a  gauche au niveau de l a  
" p r i s e  de g re f f on  e t  ce la  a v a i t  nécess i té  un p l â t r e  cruro-pédieux pour 
"3 mois. Les s u i t e s  on t  é t é  t r è s  bonnes ; l e  po ignet  e s t  maintenant d é f i n i -  
" t ivement so l i de ,  en bonne pos i t i on .  Le pouce e s t  également en bonne pos i -  
:'tien avec l e  premier métacarpien b i e n  en avant des aut res  métacarpiens ce 
'qui p lace b ien  l e  pouce dans sa p o s i t i o n  de pince."  

"Le 15 novembre de l 'année suivante,  a b l a t i o n  d 'un  des deux clous du po ignet  
"qu i  é t a i t  devenu s a i l l a n t  e t  gênant sous l a  peau. Actuellement t o u t  e s t  
"donc so l  i d e  e t  ne d e v r a i t  p lus  poser de problèmes ch i rurg icaux. "  

Tous ces avatars,  un peu rapidement résumés i c i ,  ne semblent pas re leve r  du 
p u r  hasard, d ' au tan t  qu 'on a pu a s s i s t e r  à un c e r t a i n  nombre de manifesta- 
t i o n s  concomitantes (angoisse, t r oub les  du comportement.. . ) s u r  l esque l l es  
nous reviendrons p l  us en dé ta i  1. 

En vue d 'appo r te r  un c e r t a i n  éc la i rage  au problème, de dégager des hypothèses 
e t  de soulever des quest ions concernant l e  vécu de l ' i n t e r v e n t i o n  c h i r u r g i -  
cale,  l ' o r d r e  chronologique des f a i t s  e s t  abandonné pour l e s  regrouper e t  
l e s  e x p l i c i t e r  un peu p lus  se lon quelques axes de ré f l ex ions .  

L ' i n t e r v e n t i o n  Au moment de l a  consu l t a t i on  de pré-admission, René s ' e f f o r ç a i t  de n i e r  son 
c h i r u r g i c a l e  handicap e t  t o u t  ce qu i  pouva i t  l ' évoque r  : c ' e s t  a i n s i  q u ' i l  a f f i r m a i t  ne 
e t  1 ' i n t é g r a t i o n  pas ê t r e  handicapé, q u ' i l  d i s a i t  n ' a v o i r  jamais eu d ' i n t e r v e n t i o n  c h i r u r -  
du handi cap g ica le ,  a l o r s  que dans l e s  deux années précédentes, il en a v a i t  subi  deux ; 

c ' e s t  a i n s i  aussi  q u ' i l  e x p l i q u a i t  a v o i r  é t é  p lacé  au Centre d 'Adapta t ion  
pour 1 'Enfance In f i rme,  parce q u ' i l  é t a i t  i n s o l e n t  avec sa mère.. . E t ,  
paradoxalement, il d i s a i t  que sa mère ne 1 ' a ima i t  pas "à cause de sa main". 

Postu lant  à son admission dans un établ issement pour handicapés moteurs, il 
dép laça i t  son handicap, de son corps à l a  r e l a t i o n  c o n f l i c t u e l l e  q u ' i l  en t re-  
t e n a i t  avec sa mère dont il se s e n t a i t  r e j e t é .  Dans un c e r t a i n  sens, on 
p o u r r a i t  d i r e  que l e  v é r i t a b l e  handicap q u ' i l  éprouva i t  é t a i t  l e  non-amour 
maternel e t  que son membre handicapé é t a i t  en quelque so r te  un o b j e t  q u ' i l  
posséda i t  cer tes ,  mais q u ' i l  s i t u a i t  comme e x t é r i e u r  à l u i .  



A son a r r i v é e  à 1 'I.E.M., l a  s i t u a t i o n  s ' e s t  modi f iée  rapidement. René 
e s t  passé p a r  une c r i s e  importante se mani fes tant  pa r  de l 'ango isse e t  
des d i f f i c u l t é s  d 'adaptat ion.  Au con tac t  de ses camarades handicapés, 
en s i t u a t i o n  d'apprentissage, dans l e s  exercices q u ' i l  p r a t i q u a i t  en 
a t e l i e r  de pré-apprentissage ... . il f u t  conf ronté  à l ' u t i l i s a t i o n  de ses 
mains e t  en p a r t i c u l i e r  de sa main handicapée. 

Au bout  de quelques semaines, il a é t é  amené à e f f e c t u e r  une s é r i e  dei 
démarches auprès du d i rec teu r ,  du médecin, e t c .  .. e t  a formulé des 
demandes qu i  ava ient  pour sens l a  rééducat ion de sa main : demande d ' i ns -  
c r i p t i o n  à diverses a c t i v i t é s  spo r t i ves  ; demande de rééducat ion  de 
1 'orthographe "pour que sa main marche mieux" (rappelons q u ' i l  é c r i v a i t  
de l a  main d r o i t e  e t  q u ' i l  é t a i t  handicapé à gauche). Paral lè lement,  il 
p o s a i t  une demande d ' a f f e c t a t i o n  en a t e l i e r  de pe in ture .  

On peut  remarquer l ' aspec t  sthénique des réact ions  q u ' i l  développai t  
à p a r t i r  de c e t t e  c r i se .  De l a  négat ion du handicap, ou de ce qu i  pou- 
v a i t  ê t r e  perçu comme une négation, il passa i t  à un stade où il chercha i t  
répara t ion .  Mais ce mentbre handicapé q u i  l e  monopol isa i t  a l o r s  totalement,  
é t a i t - i  1 i n t é g r é  à 1 ui-même, ou René ne s ' i d e n t i  f i a i t - i  1 pas totalement 
au membre handicapé, c e t  o b j e t  r e j e t é  pa r  l a  mère ? La s u i t e  de son 
h i s t o i r e  permet de poser l a  quest ion.  

Quoi q u ' i l  en s o i t ,  l 'hypothése su ivante  peut  déjà ê t r e  proposée : 

L'intervention chirurgicale est vécue par le sujet en fonction du 
niveau et du mode d'intégration du handicap à propos duquel elle 
est pratiquée. 

"L'heure de E t  i c i  se pose l a  quest ion d i f f i c i l e  su r  l a q u e l l e  a i n s i s t é  l e  ch i rurg ien-  
1 ' i n t e r v e n t i o n "  othopédiste : "L'HEURE DE L '  INTERVENTION", c ' es t -à -d i re  du moment où 

ce l l e - c i  s e r a i t  à p r a t i q u e r  pour que l e  s u j e t  en t i r e  l e  bénéf ice maximum. 
La d i f f i c u l t é  d ' i n t é g r a t i o n  du handicap, l e  cô té  éventuellement "morcelé" 
de l a  pe rsonna l i t é  par  rappo r t  à c e l u i - c i ,  me semble se r e f l é t e r  dans 
l a  p répa ra t i on  à l ' i n t e r v e n t i o n  c h i r u r g i c a l e  qu i  e s t  souvent o b j e t  de 
c o n f l i t s  dans 1 ' i n s t i t u t i o n .  

. . . e t  ce qu i  En ce qu i  concerne René, qui  a posé lui-même sa demande e t  "organis&" 
1 a précède. l a  prépara t ion  de son i n te rven t i on ,  il e s t  à remarquer q u ' i l  en a p a r l é  

à ce r ta ins  membres de son entourage a l o r s  q u ' i l  en a tenu d 'aut res  à 
1 'écar t .  C ' é t a i t  son d r o i t  de l e  f a i r e  cer tes ,  en f o n c t i o n  de ses a f f i -  
n i t é s  a f f e c t i v e s .  Personne ne l e  n iera ,  même s i  c e r t a i n s  peuvent se 
s e n t i r  f r us t rés .  Mais il e s t  à no te r  p a r  contre,  que ce n ' e s t  pas essen- 
t i e l l e m e n t  en f o n c t i o n  de ses a f f i n i t é s  a f f e c t i v e s  que René a " c h o i s i "  
ses i nter locuteurs .  A i n s i  t e l  éducateur avec q u i  René a v a i t  é t a b l i  une 
r e l a t i o n  a f f e c t i v e  p r i  v i  lég iee n ' a  é t é  a v e r t i  de 1 ' i n t e r v e n t i o n  décidée, 
que l a  v e i l l e  du dépar t  en h ô p i t a l  e t  non par René lui-même, mais par  
simple note de service.  

La dynamique i n s t i t u t i o n n e l l e  e t  l a  problématique du s u j e t  en cause ne 
s i t u e n t  pas l ' a i d e  technique au &me niveau de s i g n i f i c a t i o n .  
En ce q u i  concerne l a  dynamique i n s t i t u t i o n n e l l e ,  1 'I.E.M. appara î t  
comme un l i e u  où d i f f é r e n t s  pouvo i rs  se con f ron ten t  e t  où l e u r  c o n c i l i a -  
t i o n  n ' e s t  pas tou jours  aisée : 

pouvo i r  de 1 'adolescent handicapé, 



. pouvoir de sa famille, 

. pouvoir des équipes éducatives, 

. pouvoir des médecins, 

. pouvoir des psychologues. 

Pouvoir dont chacun e s t  investi  dans l e  cadre de sa fonction, 
Pouvoir que chacun se donne. 
Pouvoir qui e s t  a t t r ibué  fantasmatiquement à chacun.. . 
E n  ce qui concerne l a  problématique du s u j e t ,  1 'hypothèse suivante e s t  
posée par l e  psychologue qui a suivi René : 

En rappor t  avec son handicap e t  en fonct ion  de l a  mission de 
l ' i n s t i t u t i o n ,  l e  s u j e t  p r o j e t t e  l ' image de son corps s u r  l e  
corps s o c i a l ,  avec se s  d i f f é r e n t e s  fonct ions ,  que cons t i t ue  
son entourage.  

Si c e t t e  hypothèse s 'avère exacte e t  en admettant que l e  handicap de 
René s o i t  vécu par lui  comme non intégré dans une personnalité unif iée,  
i l  n ' es t  pas étonnant alors  de ne l e  voir aborder l es  problèmes que lui  
pose son handicap qu'avec une par t i e  seulement de son entourage e t  en 
par t i cu l ie r ,  avec l e s  personnes avec qui l a  relat ion affect ive e s t  l a  
moins intense dans l a  vie quotidienne. 
Ce phénomène s ' e s t  d ' a i l l eurs  répété par l a  su i te .  

Six mois après l 'ar throdëse de son poignet e t  a lors  que René v iva i t  avec 
l e s  éducateurs auxquels i l  é t a i t  l e  plus at taché,  une re la t ion  affect ive 
intense mais complexe, où se  mêlait  une for te  quéte affect ive en dme 
temps que des craintes  de ne plus ë t r e  aimé à cause de vols q u ' i l  avai t  
commis entre  temps, i l  envisageait se f a i r e  opérer du membre infér ieur  
(pour un rallongement). I l  en a parlé  à plusieurs personnes, dont l e  
psychologue, mais pas aux éducateurs en question. Auprès de cer tains  
d'entre-eux, i l  se  contentai t  de se  plaindre de douleurs à l a  jambe. 
Ceci amène l a  réflexion à l a  s ign i f ica t ion ,  ou aux s ign i f ica t ions ,  de l a  
demande d'intervention. 

S ign i f ic ia t ion  de Nous 1 'avons s ignalé  plus haut, l a  demande que formulait René d'interven- 
l a  demande d ' in te r -  t ion sur  son membre supérieur gauche é t a i t  t r è s  "raisonnable" ; i l  se 
vention chirur- r é f é r a i t ,  en e f f e t ,  à sa main e t  au manque fonctionnel q u ' i l  éprouvait, 
gicale. en même temps qu'à ce q u ' i l  ava i t  pu percevoir des résu l ta t s  d'une 

t e l l e  intervention sur  un de ses camarades présent au centre : celui-ci 
r e s t a i t  handicapé, mais pouvait néanmoins avoir  une cer taine u t i l i s a t i o n  
de sa main, t a n t  dans les  diverses a c t i v i t é s  de la  vie quotidienne que 
pour son apprentissage professionnel. I l  a r é i t é r é  ensuite sa demande 
par rapport à l ' o r i e n t a t i o n  peinture q u ' i l  ava i t  choisie. Formulée 
a i n s i ,  e l l e  ne pouvait trouver qu'un écho favorable au sein de 1'I.E.M. 
Mais sa démarche comportait d 'autres  s ignif icat ions s i tuées à des 
niveaux différents  e t  affectés  d'une intense charge émotionnelle. 



Peu après l ' i n t e r v e n t i o n ,  e t  p a r l a n t  au psychologue de ses préoccupa- 
t i o n s  su r  ce qu i  se passa i t  sous son p l â t r e  e t  q u ' i l  ne v o y a i t  pas, il 
se d i s a i t  à l a  f o i s  content  de c e t t e  opé ra t i on  parce q u ' e l l e  a v a i t  réuss i  
e t  déçu parce qu'  il s ' é t a i t  imaginé, t o u t  en sachant que ce la  n ' é t a i t  
pas possible,  se r é v e i l l e r  non handicapé. Après l e  r e t r a i t  du p l â t r e ,  il 
v i n t  au rendez-vous q u ' i l  a v a i t  p r i s  avec l e  psychologue, l a  main gauche 
cachée dans l a  poche de sa veste de t r a v a i l .  Au cours de l ' e n t r e t i e n ,  
il se passa i t  souvent l e s  do ig ts  de l a  main d r o i t e  su r  sa c i c a t r i c e  e t  
exp r ima i t  l e  d é s i r  d'apprendre à é c r i r e  de l a  main gauche. 

On soupçonne à p a r t i r  de ces observat ions,  que ce membre handicapé e t  
1  ' i n t e r v e n t i o n  c h i r u r g i c a l e  q u i  y  a v a i t  é t é  pra t iquée contenaient beau- 
coup de choses a f f e c t a n t  l 'ensemble de sa pe rsonna l i t é  e t  non seulement 
ce seul segment du corps. 

Une composante d 'aspect névrot ique s ' e s t  révélée par  l a  s u i t e  i nc luse  
à sa demande. S i x  mois après 1  ' i n t e r v e n t i o n  c h i r u r g i c a l e  du mois d ' a v r i l  
( r e p r i s e  d 'ar throdèse du poignet gauche p. 156), René e x p l i q u a i t  que ce t te  
opéra t ion  1  'empêchait désormais de f a i r e  de l a  boxe, q u ' i l  l e  sava i t  l o r s -  
q u ' i l  a  demandé l ' i n t e r v e n t i o n  e t  que c ' é t a i t  une des ra isons qu i  l ' a v a i t  
poussé à l e  f a i r e .  Il d i s a i t  q u ' i l  a i m a i t  beaucoup ce sport ,  mais q u ' i l  en 
a v a i t  interrompu l a  pra t ique après a v o i r  b lessé un camarade ( t r o i s  mois 
d ' h ô p i t a l )  au cours d 'un  match amateur où il a v a i t  é t é  d i s q u a l i f i é .  Fabula- 
t i ons  ou évènement r é e l  ? Peu importe.. . A l a  l i m i t e ,  il mont ra i t  pa r  l à  
qu'à cô té  du d é s i r  de répara t ion  narc iss ique q u ' i m p l i q u a i t  sa demande d ' i n -  
t e r ven t i on  e x i s t a i t  un d é s i r  d 'amputat ion de pu1 sions agressives 

Ceci amène à poser 1  'hypothèse su ivante  : 

La demande d'intervention chirurgicale est sur-déterminée dans ses 
significations et le vécu de l'intervention chirurgicale est fonc- 
tion beaucoup plus des charges émotionnelles que ces significations 
portent, que des arguments rationnels qui motivent l'intervention. 

Par extension, on peut  se demander s i  c e t t e  hypothèse ne s e r a i t  pas 
app l i cab le  à t ou te  accepta t ion  d ' i n t e r v e n t i o n  ch i ru rg i ca le ,  même dans l e  
cas où ce n ' e s t  pas l e  s u j e t  lui-méme q u i  en a  fo rmulé  l a  demande. 

Dimensions tempo- L ' i n t e r v e n t i o n  c h i r u r g i c a l e  a  l a  p a r t i c u l a r i t é  d ' ê t r e  à l a  f o i s  un évè- 
r e l l e s  de l ' i n t e r -  nement re la t ivement  ponctuel e t  l i m i t é  dans l e  temps, e t  de s ' i n s c r i r e  
vent ion  ch i  r u r -  en même temps dans t o u t  un processus i n c l u a n t  un temps beaucoup p lus  
g i c a l e  long. C 'es t  une i n t e r v e n t i o n  en t ra înan t  une modif ica, t ion b r u t a l e  de 

l 'organisme sans aucune mesure avec l e s  modal i tés e t  rythmes hab i t ue l s  
de changement q u ' i l  v i t  au cours de son évo lu t i on .  Mais c e t t e  i n te rven -  
t i o n  mob i l i se  des réact ions  défensives e t  adaptat ives demandant du temps. 

Il y a un temps post -opéra to i re  avec un temps de c i c a t r i s a t i o n  de l a  
p l a i e ,  un temps d ' o s s i f i c a t i o n  de l a  g re f f e ,  une pér iode de p o r t  de 
p l â t r e  (or thèse) ,  des moments propices à l 'enlèvement des f i l s ,  de l a  
broche.. . , une phase de rééducat ion k i n é s i  thérapique ou ergothérapique..  . 
Certaines observat ions montrent avec q u e l l e  i n t e n s i t é  René v i v a i t  t o u t  
cec i ,  en p a r t i c u l i e r  ses fantasmat isat ions e t  inquiétudes sur  ce qu i  se 
p a s s a i t  e t  ne pouva i t  v o i r  sous son p l à t r e ,  l e s  mani fes ta t ions  coénes- 
thésiques q u ' i l  éprouva i t  à ce niveau ... 



Certes il y a l ' o p é r a t i o n  elle-même avec t o u t  ce q u i  l'accompagne 
(anesthésie avec t o u t  ce q u ' e l l e  s i g n i f i e  se lon l a  technique u t i l i s é e ) ,  
mais il y a l a  pér iode préopéra to i re  for tement chargée de s i g n i f i c a t i o n s  
a f f e c t i v e s  e t  r e l a t i o n n e l l e s  e t  qu i  comporte l e s  d i f f é r e n t s  examens pré- 
c i s a n t  l e  handicap, l ' i d e n t i f i a n t  pa r  rappo r t  à ce q u ' i l  e s t  e t  pa r  
rappo r t  au "poss ib le"  ; il y a aussi  l a  p répa ra t i on  de l 'organisme à 
1  ' i n t e r v e n t i o n  avec t o u t  l e  r i t u e l  médical qu i  1  'entoure, dans une p o l i -  
t i q u e  de l i m i t a t i o n  des r isques opéra to i res  e t  p a r l e r  de r i t u e l  médical 
v i s a n t  à con ju re r  ces r isques ne cons t i t ue  pas a  p r i o r i ,  une mise en 
cause de l a  va leur  ou de l a  nécess i té  des examens pra t iqués l e s  j ou rs  
précédlant l ' i n t e r v e n t i o n  proprement d i t e .  C ' e s t  simplement f a i r e  une 
hypothèse concernant un aspect de ce qu i  e s t  vécu pa r  l e  p a t i e n t  e t  son 
entourage en ce qu i  concerne l a  p répa ra t i on  à l ' i n t e r v e n t i o n  c h i r u r g i -  
ca le  e t  l 'angoisse que c e t t e  perspect ive  soulève. En ce sens, e t  tou tes  
propor t ions  gardées, c ' e s t  quelque chose d'un ordre  comparable à l a  
b a t t e r i e  de tanbour qu i ,  dans l e  passé, p récéda i t  ou accompagnait l e s  
ex t rac t i ons  denta i res  prat iquées dans l e s  f o i r e s ,  e t  v i s a i t  à rédu i re  
1  'angoisse de tous. 

Concernant ces d i ve rs  aspects, du pré- au post -opéra to i re ,  une explo- 
r a t i o n  au niveau h o s p i t a l i e r  e t  auprès du m i l i e u  i n f i r m i e r  s e r a i t  sans 
doute indiquée, dans l a  mesure où nous souha i te r ions  aborder l e  pro- 
blème du vécu de 1  ' i n t e r v e n t i o n  c h i r u r g i c a l e  dans ses d i f f é r e n t e s  
dimensions. 

On peut  se demander, en  e f f e t  : 

Dans quelle mesure le vécu subjectif épouse plus ou moins 
étroitement ce qui se passe au niveau du corps, 

en f o n c t i o n  des i n te rven t i ons  ex té r i eu res  q u ' i l  s u b i t  e t  des réact ions  
défensives e t  adaptat ives qu'  i 1 développe. 

L ' a u t r e  dimension temporel le de 1  ' i n t e r v e n t i o n  ch i ru rg i ca le ,  à s a v o i r  
l a  m o d i f i c a t i o n  b r u t a l e  pa r  une i n t e r v e n t i o n  l i m i t é e  dans l e  temps, ne 
s e r a i t - e l l e  pas responsable de quelque chose de c e t  ordre  q u i  se 
j o u e r a i t  au niveau de l ' i m a g i n a i r e ,  t a n t  chez l e  s u j e t  que dans son 
entourage ? 

On a  vu, en e f f e t ,  que René, t o u t  en sachant que ce la  ne se passe ra i t  
pas comme ce la ,  a v a i t  gardé un espo i r  de t ransformat ion  magique : se 
r é v e i l l e r  non handicapé. 
En ce qu i  concerne l 'en tourage,  deux observat ions e n t r e  aut res ,  nous 
f o n t  soupçonner l e  poids d ' un  t e l  imag ina i re  : 
- Peu après 1  'opéra t ion ,  on re lève  en c lasse que l e  t r a v a i l  s c o l a i r e  de 

René é t a i t  moins bon qu 'avant  l ' i n t e r v e n t i o n  e t  on s ' e n  étonne. 
- A l a  même époque e t  a l o r s  que René p o r t a i t  encore son p l â t r e ,  on 

i n te r romp t  son début d 'apprent issage en pe in ture ,  cont re  son gré, mais 
au vu des mauvais r é s u l t a t s  en a t e l i e r  (en f a i t  il n ' y  f a i s a i t  p lus  
r i e n  depuis l ' o p é r a t i o n ,  semb le - t - i l )  e t  s u r  l a  press ion des parents 
qu i  souha i t a ien t  l e  v o i r  f a i r e  un apprentissage h o r t i c o l e .  

On s a i t  mal t o u t  ce que représente l a  pe in tu re  pour René. Tout  ce que 
l ' o n  s a i t ,  e s t  que sa mo t i va t i on  pour c e t t e  o r i e n t a t i o n  compor ta i t  des 
asp i ra t i ons  répa ra t r i ces  ( l e  p l a i s i r  de remet t re  à neuf), que l e  p r o j e t  
de c e t t e  o r i e n t a t i o n  e n t r a i t  dans sa demande d ' i n t e r v e n t i o n  c h i r u r g i c a l e ,  
e t  q u ' i l  t e n a i t  à c e t  apprentissage. 



Quelques semaines plus tard, i l  en parlai t  encore e t  exprimait l e  
projet de demander, "l'année prochaine e t  quand sa main i r a  mieux" un 
nouveau stage en peinture. 

Quoi qu'il en so i t ,  relevons le f a i t  que ce problème d'orientation se 
posait avant 1 'intervention chirurgicale où René n 'étai t  à 1 'a te l ier  
peinture qu'à l 'essai  ; que l a  décision d'affectation à cet  a te l ier  
avait é té  reportée après l'intervention chirurgicale (peut-être en 
fonction de ce qu'on attendait de cette opération) ; e t  que cette 
décision a été prise en scotomisant complètement l ' é t a t  actuel du sujet ,  
c'est-à-dire entre autres choses, l e  handicap supplémentaire (port du 
plâtre) qu'il subissait monientanément alors. 

11 ne s 'agi t  certes pas d'une situation courante. Le personnel de 
1'I.E.M. e s t ,  en ef fe t ,  suffisamment conscient des remaniements que 
peut entraîner une intervention chirurgicale. de l'angoisse que peut 
éprouver e t  communiquer contagieusement, à un plus ou moins grand degré, 
un  sujet  qui a subi une te l le  intervention. Par ai l leurs,  e t  i l  en a 
f a i t  l a  preuve pour bien des cas qui pourtant à cause de leurs d i f f i -  
cultés n'avaient pu  ê t re  gardés dans d'autres établissements, i l  s a i t  
faire preuve de patience, réfléchir aux situations en fonction de ce 
que v i t  un sujet ,  e t  attendre l e  moment propice pour prendre une 
décision, Mais dans ce cas particulier, i l  s ' e s t  gardé d'intervenir 
dans cette situation. Il ne savait vraiment pas s i ,  à long terme, i l  
aurait été bon pour l e  sujet  de lui faire économiser cette expérience 
de la vie. On ne l e  saura jamais d 'ai l leurs.  E t  une t e l l e  attitude ne 
rejoint-el l e  pas celle des parents, ainsi qu' i ls  l'ont exprimée dans les 
interviews : i l  faut tout tenter ? 

I l  convient de relever ces fa i t s  afin de prendre la peine d'y réfléchir 
dans une perspective dynamique. Si ,  en e f fe t ,  ce qui s ' e s t  passé pour 
René n'est pas chose courante, e l l e  n'est pas non plus exceptionnelle. 
D'autres situations de ce genre se sont produites. Elles signent, 
semble-t-il, l'angoisse collective e t  les légitimes réactions de défense 
de celle-ci qui peuvent se développer autour d'une intervention chirur- 
gicale. Peut-être faut-il voir l à  une des raisons q u i ,  à ci3té d'autres 
motifs plus rationnels, ont poussé 1 'I.E.M. à réduire le plus possible 
les interventions chirurgicales pendant l e  séjour au centre pour les 
reporter après. Peut-être est-ce aussi la raison, ou une des raisons, 
de l a  déception parfois éprouvée dans 1 'établ issement après une inter- 
vention chirurgicale techniquement réussie, comme s i  on en attendait 
beaucoup plus. 

En conclusion de ce chapitre, les hypothèses suivantes peuvent étre 
retenues : 

1 - L'intervention chirurgicale est un évènement portant une forte 
charge émotionnelle, tant pour le sujet que pour son entourage, 

2 - Tant pour le sujet que pour son entourage, dans l'intervention 
chirurgicale s'inscrivent, à un plus ou moins grand degré, les 
dimensions du réel, de l'imaginaire ou du symbolique. 



3 - L'intervention chirurgicale a plusieurs dimensions temporelles, 
de son aspect d'évènement ponctuel et limité dans un temps court, 
à son assimilation par l'organisme nécessitant un temps plus 
long. S'y rattachent des aspects différents du vécu. 

Attitudes e t  compor- I l  a é t é  f a i t  allusion plus haut aux troubles du comportement présentés 
tements "réaction- par René après 1 ' intervention chirurgicale. La main encore dans l e  plâ- 
nels" à l ' inter-  t r e ,  if a é té  compromis, par exemple, dans un vol commis avec d'autres 
venti on camarades à 1 'occasion d'une sort ie en vil le. Il a commis ensuite 
chirurgicale plusieurs pet? t s  vols au sein de 1 'établissement. 

Ce n 'est  qu'un des aspects des troubles de l a  conduite qu'il a manifesté 
alors, mais c ' e s t  celui dont i l  a l e  plus parler au psychologue e t  qui 
1 'a poussé à demander une aide psychothérapique. Au cours des entretiens 
réguliers pendant 8 mois, deux thèmes revenaient en alternance : 

- celui de son handicap e t  de 1 'intervention chirurgicale qu' i l  avait 
subie, 

- celui de ses tendances à la  dé1 inquance. 

Ce n 'es t  sûrement pas par hasard qu' i l  passait d'un de ces thèmes à 
l ' au t r e ,  du passage à l ' ac te  dont i l  avait été l 'objet  sur son corps e t  
des passages à l ' ac te  qu' i l  "agissait" activement comme pour so r t i r  
d'une situation morale d i f f jc i le .  11 en éprouvait toujours u n  soulage- 
ment t rès momentané mais é t a i t  t rès rapidement ensuite envahi par 
1 'angoisse. 

I l  retrouvait là  des comportements qu'il avait vécus avant son séjour 
au centre. La tendance au vol se sera i t  manifesté depuis l 'âge de 12 ans. 
Vols à b u t  généreux e t  toujours en bande, signant ses gros sentiments 
d ' infériori té e t  ses frustrations affectives. On ne s a i t  s i  les pre- 
mières manifestations de délinquance seraient apparues avant ou après 
I'accident de fa voie publique. Tout ce qu'on peut remarquer, c 'es t  
que 12 ans fu t  pour lui un âge important. 

Dans les récits  qu' i l  fa isa i t ,  i l  é t a i t  d i f f ic i le  de fa i re  l a  part des 
fabulations e t  des souvenirs de f a i t s  réels. Mais à travers ceux-ci, 
c ' e s t  toujours un contexte de révolte, de culpabilité, de provocation 
au rejet  e t  de craintes d'abandon qui apparaissait pe t i t  à peti t .  La 
tonalité de ses récits  é t a i t  assez parti cul ière : 1 'ambiance en é t a i t  
plutôt déréelle, paraissant signer ainsi 1 'emprise des imaginaires sur 
1 a réal i té .  

11 ne s ' a g i t  pas i c i  de poser des hypothèses sur les mécanismes de la 
délinquance, mais de voir comment ces comportements pouvaient réappa- 
ra î t re  en réaction à 1 'intervention chirurgicale qu'il avait pourtant 
souhaitée e t  dont, à un  certain niveau, i l  é t a i t  s a t i s f a i t  des résultats. 

Il s e ra i t  a r t i f i c i e l  de conclure que l ' intervention chirurgicale sera i t  
l a  cause des comportements dëlictueux. Tous les opérés ne deviennent 
pas des dé1 inquants, loin de l à .  



D'une façon générale on peut postuler : 
Il n'y a pas de comportement spécifiquement "réacti~nnel'~ à une 
intervention chirurgicale. 

Par contre, quels qu'en soient l e  but e t  les motivations raisonnables : 

l'intervention chirurgicale est vécue, à un certain niveau, 
comme une agression. 

e t  e l le  développe chez l e  sujet ses modes habituels de réponse à la  
frustration. Cette hypothèse pourrait peut-être ëtre testée par des 
épreuves projectives comme les tests  de frustration. 

Mais le problème parait complexe e t  semble mettre en jeu d'autres fac- 
teurs, à savoir : 
- l e  "contenu" de l a  vie affective. E t  en ce qui concerne René, l a  rela- 

tion conflictuelle développée entre lui e t  sa mère, les frustrations 
éprouvées au cours de son histoire, qui constituent un "modèle" dans 
sa vie a f fec t i vo - re la t i onne l l e .  

- l a  structure de la personnalité. Il semble à ce propos qu'en rapport 
avec 1 ' intensité des charges émotionnel les monopol is&es par 1 a situa- 
tion, 1 'intervention chirurgicale favorise une régression de la struc- 
ture de la personnalité à un niveau d 'o rgan i sa t ion  plus archaîque, 
donc moins adaptPe au niveau de développement e t  d'autonomie du sujet. 

Chez René, l e  psychologue a pu assister  ainsi à 1 'envahissement des 
imaginaires au détriment des possibilités de contrôle e t  d'intégration 
d u  réel, e t  au détriment des capacités d'élaboration symbolique qui 
paraissaient au départ déjà peu développées chez lu i .  

Ce problème de "réactions" à 1 'intervention chirurgicale pourrait égale- 
ment être étudié sous d'autres axes, comme par exemple : 

- ce1 ui des réactions défensives e t  des réactions adaptatives développées 
à par t i r  d'une intervention chirurgicale. Ces réactions pourraient ê t re  
étudiées e t  chez les sujets qui ont subi une intervention chirurgicale 
e t  dans 1 'entourage. 

- la perspective de remaniement du schéma corporel, à partir  de la modi- 
fication entrainée par 1 'intervention chirurgicale. 

Ces quelques réflexions sont loin d'être exhaustives. Elles mettent en 
évidence un certain nombre de manques, t e l l e  l a  dimension du vécu paren- 
tal  par rapport à l'intervention chirurgicale. E t  pourtant, on peut 
soupçonner 1 'importance qu'il revêtait pour René. 

Par ai l leurs,  ce cas comporte pour chacun un aspect insatisfaisant : 
les avatars y ont été nombreux e t  1 'histoire n 'es t  pas terminée.. . 





C H A P I T R E  Q U A T R I E M E  
----------------------a------------ ................................... 

REFLEXIONS SUR LES HYPOTHESES DE DEPART 

ET OUVERTURE SUR D'AUTRES RECHERCHES. 





II ne saurait ê t re  question dans cette conclusion de résumer de manière 
exhaustive les thèmes abordés e t  les conclusions qui ont été dégagées au 
travers des différentes analyses. Dans l a  mesure où celles-ci ont é té  
conduites par différents chercheurs, aux orientations e t  préoccupations 
spécifiques, un tel résumé sera i t  forcément for t  appauvrissant. On se 
limitera plutôt ic i  à l'exposé de quelques points clefs e t  perspectives 
d'avenir qui se dégagent de la Recherche.et qui étayent l e  présent travail ,  
laissant au lecteur l e  soin de se reporter pour l e  détail au rapport 
d'ensemble déposé au C.T.N.E.R.H.I., ainsi qu'aux minutes sténographiées 
des interviews e t  des réunions, déposées à 1 'I.E.M. 

1 - La recherche a mis d'abord en évidence l e  f a i t  que, si  toute aide techni- 
que es t  u n  évènement ponctuel impliquant u n  rapport à u n  moment donné 
entre u n  sujet  handicapé e t  une équipe soignante, e l le  ne saurait être 
trai tée sans l a  resituer dans une histoire e t  ceci à double t i t r e  : 

d'abord e l l e  e s t  à si  tuer dans 1 'histoire du sujet  e t  de son handicap. 
I l  ne s 'agi t  pas pour l'adolescent de l a  première aide technique dont 
i l  a f a i t  1 'objet. t e  plus souvent. l e  garçon a u n  long passé hospita- 
l i e r  (1) à travers lequel se sont structurées ses attitudes e t  ses 
demandes, ainsi que celles de sa famille à 1 'égard des équipes soignantes. 
Les aides techniques ( 2 )  prodiguées à Rang du Fliers s'inscrivent dans 
cette histoire e t  seront vécues sur l a  base d'attitudes qui leur pré- 
existent. On a pu mettre en évidence par exemple, que s i  1'A.T. e s t  
souvent vécue dans un  rapport masochique au soignant, ceci n'est pas l a  
conséquence du  rapport entre tel garçon e t  l e  chirurgien de Rang du 
Fliers, mais l a  résultante de toute une histoire où les garçons handica- 
pés ont pris 1 'habitude de s ' o f f r i r  comme sujets passifs à 1 'interven- 
tion de nombreux spécialistes. 

. Ceci amène à soulianer u n  autre a s ~ e c t  dans cette dimension historiaue 
de 1'A.T.  : celle-ci ne se joue a; seulement entre des personnes, mais 
es t  à replacer dans l e  cadre d ' init i tut ions soignantes, qu'il s'agisse 
d'institutions hosp? ta1 ières ou de centres spécialisés dans 1 'accuei 1 
de jeunes handicapés. A ce sujet ,  on a pu souligner que, si  1'1.E.M. 
de Rang du Fliers se veut lieu d'accueil, on ne saurait  oublier que l e  
garçon handicapé a souvent f a i t  1 'objet préalablement d'exclusion. 
Ainsi par exemple, s ' i l  e s t  accueilli pour son apprentissage à 1 'I.E.M. 
c 'es t  fréquemment après avoir été empêché de s ' intégrer dans l e  pro- 
cessus de scolari té e t  d'apprentissage dans les établissements pour 
"normaux". 

2 - Cette dimension de mise à part du sujet  handicapé amène à s'interroger 
sur la manière dont l e  groupe social le supporte en tant que sujet  diffé- 
rent, marqué d'un défici t  moteur, entraînant le plus souvent une malfor- 
mation corporelle e t  une perturbation de la motricité. L'écoute des réac- 
tions des éducateurs e t  soignants, vivant en présence des sujets infirmes 
moteurs ont mis en évidence que ce contact ne va pas sans angoisse. 

(1) O u  institutionnel autre qu'hospitalier. 
( 2 )  Dans l a  suite du texte, l'expression "aide technique" sera réduite à ses in i t ia les  : 

B.T. 



Tout se passe comme s i  les saignants se sentaient menacés dans leur 
propre intégri té corporelle par la différence de l 'autre e t  par les 
quolibets qu'elle suscite. Celle-ci e s t  rarement appréhendée sans ê t re  
chargée de connotations péjoratives : le  handicapé es t  vécu comme porteur 
d'une tare, ou d'une faute, que traduisent les expressions te l les  que 
"canard boiteux" ou "bâtard". L'aide technique dans ces conditions 
visera souvent à annuler l a  différence dans une visée normalisatrice. 
Les prothèses, orthèses, interventions chi rurgicafes , au delà de leur 
motivation thérapeutique, viseront souvent à modifier l'apparence du 
garçon de t e l l e  sorte qu'il ressemble aux autres. 

C'est dans ce contexte où la différence physique n 'es t  pas supportée par 
les autres que ce qui n 'étai t  qu'un déf ic i t  moteur devient un handicap 
e t  l e  sujet  un  "handicapé", ce terme exprimant non seulement une limi- 
tation physique mais aussi l e  f a i t  pour un su je t  d'avoir un  poids 
supplémentaire à porter. 

En ce sens, if n ' e s t  pas rare que 1'A.T. so i t  vécue par l e  garçon comme 
"handicapante" dans l a  mesure où au déf ic i t  corporel vient s'ajouter un 
regard invalidant porté sur lu i ,  d 'ai l leurs l e  plus souvent à l 'origine 
de l a  prise de conscience de son handicap par l e  sujet  lui-même, 

3 - L I A . T .  e s t  une aide d'ordre médical s'adressant au corps du garçon 
handicapé. 
A ce t i t r e ,  e l l e  e s t  marquée des possibilités e t  des limites de toute 
prise en charge d'ordre médical. 

31 Au niveau des possibilités ouvertes par 1'A.T. on doit souligner les 
progrès 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 visees 
restauratrices de plus en plus amples par rapport aux défici ts .  

Par a i l leurs ,  l a  double f ina l i té  de 1 'I.E.M. -médicale e t  formation 
professionnelle- entraîne de la part de l'équipe médico-chirurgicale 
une attention particulière à 1 'adéquation des A.T. prodiguées, aux 
exigences de 1 'apprentissage pratiqué par l e  garçon. 

Tout ceci aboutit à ce que maints garçons, dont le handicap é t a i t  s ta-  
b i l i s é  à 1 'entrée à liI.E.M., peuvent cependant y bénéficier d'une 
nouvelle A.T., susceptible de les aider dans leur apprentissage e t  
leur profession future. A ce t i t r e ,  1'A.T. élargit  les perspectives du 
garçon. 

Mais tout cela ne va pas sans heurt avec l'entourage plus lointain 
(délai de prise en charge d'appareillage, nomenclatures des appareils 
non mises à jour ou trop lentement par les pouvoirs publics, diff icultés 
rencontrées par les handicapés pour trouver du travail ,  etc. ..). 

3 2  Les possibilités offertes par les A.T. ne doivent pas cependant nous 
masquer leurs limites, voire leurs risques. Dans l a  mesure où les A.T. 
sont centrées sur le handicap en tant qu'avatar corporel, e l les  risquent 
en ne s ' intéressant au'au corDs, de Dasser à côté de tout ce 4ui e s t  
vécu par u n  su je t  qui ne se r'ëduit  as à son corps. Car s i  l e  'sujet 
handicapé a u n  corps, i l  n'est pas ce corps. 



Son d é f i c i t  moteur n ' e s t  pas qu 'un f a i t  o b j e c t i f ,  repérable par  son 
apparence physique : il f a i t  aussi 1 ' o b j e t  d'une i n t é g r a t i o n  sub jec t i ve  
par  l a q u e l l e  l e  s u j e t  handicapé s'assume p lus  ou moins comme il e s t  e t  
f a i t  l ' o b j e t  de p lus  ou moins d 'accepta t ion  de l a  p a r t  de son entou- 
rage. Dans ces cond i t ions ,  toucher au corps du garçon handicapé par  
une A.T., c ' e s t  non seulement toucher à un membre, à une p a r t i e  du 
corps, c ' e s t  aussi toucher à c e t  é q u i l i b r e  dans l e  rappo r t  qu 'un  s u j e t  
e n t r e t i e n t  avec lui-même e t  son entourage. 

C 'es t  i c i  que prend t o u t  son poids l a  remarque par  l aque l l e  l e  ch i ru rg ien -  
or thopéd is te  obse rva i t  : 

"Ainsi peu a peu va apparaître pour le chirurgien le problème 
angoissant de savoir si.l1intervention 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 a i l l e u r s ,  l a  s i t u a t i o n  c l i n i q u e  d'Y.. . , c i t é e  au chap i t r e  III, a 
i l l u s t r é e  de manière éloquente, que toucher au p i e d  d'Y. .. c ' e s t  non 
seulement toucher à l ' é q u i l i b r e  de ce garçon, mais aussi  a t t e i nd re  l e  
système de r e l a t i o n s  complexes que ce garçon e n t r e t i e n t  avec l e s  menhres 
de sa f a m i l l e ,  sa mère notamment, é q u i l i b r e  dont son p i e d  malade e s t  
l e  por te-paro le .  

La nécess i té  de prendre en compte de t e l l e s  s i g n i f i c a t i o n s  sub jec t ives  
du handicap d'une pa r t ,  des demandes d8A.T. d ' au t re  pa r t ,  e s t  une des 
conclusions qu i  se dégagent de manière déc i s i ve  de c e t t e  recherche. 

Cet te  nécess i té  remet totalement en cause une opt ique de s p é c i a l i s a t i o n  
se lon l a q u e l l e  on p o u r r a i t  d i r e  : "aux médecins l e  corps, aux !!psyU l e s  
dimensions sub jec t ives" .  La p r i s e  en compte des handicapés en t a n t  que 
su je t s  ex ige au con t ra i re  que tou te  demande d8A.T. fasse l ' o b j e t  d'une 
écoute concertée en t re  médecins e t  "psy". Faute d'une t e l l e  écoute, l e s  
A.T., l o i n  d ' appo r te r  une aide, au ra ien t  s u r t o u t  pour e f f e t  d'enfermer 
dans l e  corps l e s  messages dont l e  handicap e s t  une expression soma- 
t i q u e  qu i  cherche à devenir  communication. 

4 - Ce t r a v a i l  concerté dont nous prônons 1 ' impér ieuse nécessi té,  n ' e s t  
ce~endan t  Das chose f a c i l e .  C 'es t  en e f f e t  une au t re  conclusion de l a  
~echerche,' que de met t re  en évidence 1 'extrême d i v i s i o n  du t r a v a i l  
médical, soc ia l  e t  éducat i f .  
La présenta t ion  de 1 'I.E.M. en début de recherche, a mis en évidence 
1 'extrême d i v e r s i  t é  des t r a v a i l l e u r s  de Rang du F l  i e r s ,  de l e u r s  spécia- 
l i t é s  e t  de l eu rs  p ro je t s .  Les garçons sont  donc soumis à des proposi-  
t i o n s  d 'a ides mu l t i p l es ,  aides qu i  s 'adressent  chacune à une p a r t i e  
d'eux-mêmes, ou à un aspect de l e u r  problème. Une t e l l e  d i v i s i o n  des 
tâches d 'a ide,  avec ce q u ' e l l e  peu t  comporter de r i v a l i t é  e t  aussi 
d' incompréhension en t re  d i f f é r e n t s  soignants e t  éducateurs, ne f a c i l i t e  
pas pour l e  garçon l a  p o s s i b i l i t é  de se s e n t i r  reconnu comme s u j e t  
unique. C ' e s t  p l u t ô t  à un vécu de morcellement que c e t t e  d i v i s i o n  du 
t r a v a i l  l e  confronte,  à moins q u ' e l l e  ne devienne pour l u i  ou sa f a m i l l e ,  
comme on a pu l e  v o i r ,  occasion de manipuler des i n te r l ocu teu rs  en 
compét i t ion.  



Ceci ne f a i t  que renforcer 1 'idée d'une nécessaire concertation entre non 
seulement les médecins e t  les "psy", mais entre 1 'ensemble du personnel. 
Cette concertation implique le dépassement d'un mode de relation duel 
e t  exclusif entre l e  soignant e t  tel  garçon. Elle exige que l e  travail de 
chacun devienne référé à un projet collectif ,  établi ensemble. 

Un tel projet ne peut ê t re  l 'objet  des seuls soignants e t  éducateurs. I l  
nécessite l a  participation des garçons e t  de leur famille sans quoi u n  
fossé risque de s ' é t ab l i r  entre l e  travail f a i t  à 1'I.E.M. e t  le vécu 
familial, comme on a pu le constater dans l'analyse des entretiens des 
parents. Mais les réticences à une te l le  participation, à un tel travail 
collectif ,  sont exprimées à travers : 

l e  "secret" où s'enferment les sentiments profonds de chacun (intervenants, 
adolescents, parents) à propos du handicap. 

5 - La Recherche sur les A.T. apporte aussi quelques conclusions intéressantes 
quant aux conditions de mise en place d'une action-recherche sur l e  
terrain e t  sur un  sujet  s i  impliquant. 

51. Les difficultés rencontrées pour associer l'ensemble du personnel à l a  
recherche soulignent 1 'importance de l a  phase de préparation. Il importe 
de pouvotr vérif ier  au cours d'une longue phase de sensibilfsation préa- 
lable, s i  l e  personnel e s t  réellement motivé. Par ai l leurs,  cette phase 
préalable doit  permettre d'apprécier s i  des lieux de régulation suffi- 
sants existent afin que les conflits e t  tensions inévitables puissent 
être t ra i tés  à mesure sans prendre une dimension explosive, forcément 
dangereuse pour l 'avenir  de l ' inst i tution.  

52. Quant à la  méthode suivie, i l  paraît tout à f a i t  vain de rechercher une 
validation des hypothèses par une méthode statique. Seule parait perti- 
nente une approche clinique, accordant une large place à 1 'analyse appro- 
fondie d'entretiens de la situation personnelle. Une t e l l e  recherche 
clinique pourrait se réaliser sur plusieurs terrains, offrant ainsi des 
possibilités de confrontation. 

6 - Cette Recherche à travers ses premières conclusions, permet enfin d'ouvrir 
quelques perspectives sur d'autres recherches qui lui feraient suite 
pour 1 'approfondir. O n  peut entrevoir au moins deux directions : 

61. On a souligné au point 3, l e  risque que 1'A.T. so i t  perturbatrice de 
l 'équilibre familial s i  e l le  se pratique sans prise en compte des signi- 
fications subjectives. Ceci n 'est  qu'un aspect particulier d'une .consta- 
tation très générale en travail social : la  nécessité de se centrer sur 
un seul membre d'une famille, en méconnaissant l e  reste de l a  structure 
familiale. 
Approfondir ce qui fonde cette exigence d'une approche concertée e t  glo- 
bale de l a  famille paraît une piste importante dans ce contexte de divi- 
sion du travail que nous avons sou1 igné. 

62. Nous avons relevé les dimensions d'exclusion e t  de mise à part des garçons 
handicapés et en quoi ceci releve d'un rejet  de leur différence, rejet  qui 
affecte non seulement les handicapés, mais aussi tous ceux qua1 i f i  és de 
"marginaux", tout en les margi na1 isant davantage par le placement dans les 
lieux spécialisés. Ce sera i t  une piste que d'étudier comparativement l e s  
devenirs de sujets handicapés suivant qu ' i l s  sont placés en établissemttnts 
spécialisés ou demeurent intégrés au groupe social. 



Une t e l l e  recherche impl iquera i t  une analyse de ce qui fonde l e  r e j e t  
de l a  différence, en p a r t i c u l i e r  quand cet te  différence, comme c ' e s t  
l e  cas pour l e  handicapé, prend des s ign i f i ca t ions  d'échec, de manque, 
d' i rréparable, mettant en échec même les  techniques les plus sophis t i -  
quées. Peut-être l e  s u j e t  handicapé, juste retour  des aides que l a  
technique 1 u i  a s i  généreusement prodi guées, pour ra i t  devenir l e  
révélateur de ce que ce t te  même technique, ou p l u t ô t  notre c i v i l i s a t i o n  
qui l a  prône, ne souffre pas .(comme l a  c i v i l i s a t i o n  spar t ia te ne suppor- 
t a i t  pas ses impuissances) les déchéances ou l a  mort dont e l l e  se 
défend, en prétendant les réduire au dest in  du seul corps. 

L'étude sur les Aides Techniques, t e l l e s  qu 'e l les  sont vécues par l 'ado-  
lescent handicapé moteur e t  son entourage, a montré que ce qui es t  d i t  
par les sujets eux-mêmes dépasse ce qui e s t  manifeste, e t  s e r a i t  de 
nature à remettre en cause les équi 1 ibres personnels ou ins t i tu t ionne ls ,  
s i  on n'y p rena i t  garde en respectant l a  pudeur e t  l e  secret qui l e s  
protègent. D'autant plus q u ' i l  y a peu de l i e u  p r ê t  à entendre, ou à vo i r ,  
e t  à répondre, en dehors de "1 ' i n s t i t u t i o n  ad hoc". Cette i n s t i t u t i o n ,  
s i  e l l e  ne s'ouvre pas à 1 'ex tér ieur  e s t  ségrégante e t  ne porte pas l e  
message décodé en son sein, e t  que l a  recherche a mis en évidence : 

"Libérer l a  parole de ceux que l e  handicap a déjà enchaînés dans une 
fa ta le  e t  honteuse différence, dont il e s t  l e  signe de l ' i n s u f f i -  
sance, e t  qui sont maintenus par l u i  au regard des "valides" dans 
une gêne réciproquement entretenue. La r e l a t i o n  e s t  a ins i  rédui te  
à l ' o b j e t  handicapé. Chacun s ' y  enferme ou refuse de l e  vo i r ,  ce qui 
es t  l a  &me chose. Apprécier l a  p a r t  du handicap dans 1 ' e f f i c a c i t é  
de l a  personne l ibérée,  n'est-ce pas d'abord vou lo i r  qu 'e l le  se 
l ibère..  .?" 

La réa l i sa t ion  de cet te  recherche pluridisciplinaire n 'es t -e l le  pas l a  
preuve qu'une t e l l e  démarche n 'es t  pas qu ' idéa l i s te ,  dès 1 ' i ns tan t  où 
e l l e  a pu mobi l iser  les sujets handicapés, leurs parents, des in terve-  
nants extér ieurs â 1 ' i n s t i t u t i o n  ? 





M O T E S  B I B L I O G R A P H I Q U E S  
............................................ 

De nombreuses lectures ont étayé les observations sur l e  terrain. 
Ces lectures ont f a i t  1 'objet d'une présentation, dans le premier 
rapport internédiaire de l a  recher&e,accompagnée d'une recension 
de 106 références françaises et étrangères, la plupart récentes. 
Cette recension e s t  disponible, ainsi que l e s  rapports de la 
recherche, au C.T.N.E.R.H.I. 
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ANNEXE 1 

- Caractéristiques générales sommaires de l a  populat ion de l a  recherche 

. Lieu d 'o r ig ine  des éltlves sur 120 élèves présents dans 
l 'établ issement au l e r  j u i n  1978 : 

- Région Nord (Pas-de-Calais + Nord) ................. 40,82 % 

- Départements l imitrophes [Somme, Aisne, 
Seine Maritime). ................................. 2 2  50 % 

- Région Parisienne.. ............................... 1 3 3 4  % 
- Autres départements.. ........................... 2 3 3  % 

Cette étude a été iso lée des autres données, compte tenu de l a  net te  
évolut ion du recrutement dans l e  sens de l a  rég ional isat ion.  

. Le m i l i e u  d 'or ig ine es t  p lu tBt  urbain, en envisageant les hypothëses 
retenues par l'INSEE. Les parents forment habituellement un couple uni.  
La f r a t r i e  e s t  comprise dans une fourchette de 1 à 3 f rères e t l o u  soeurs. 
Les professions des pères sont t rès  d ivers i f iées,  avec un pourcentage impor- 
t a n t  pour les  catégories "ouvriers". 

. Les mères sont "sans profession" ou exercent une profession de l a  
catégorie 2 de 1 'INSEE. 

. L'tige moyen d'entrée 1'I.E.M. se s i t u e  dans une fourchette comprise 
entre 180 e t  186 mois, s o i t  15 ans e t  15 ans e t  6 mois. 

. La durée moyenne de séjour e s t  comprise ent re 34 e t  40 mois, 
s o i t  2 ans 10 mois e t  4 ans 3 mois. 
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ANNEXE II 

- Nature du Handicap (1)  

Sur 269 su je ts ,  l e s  handicaps l e  sont  par  : 

1 - A f fec t i ons  os téo -a r t i cu la i res  

a)  jn_fmtie~sgs ( tuberculose séquel . POTT 
( T.B genou 
(ostéomyél i te des membres 
(ostéo-chrondi t e  hanches 

C) ~ilfK!Et!!!$2 affaissement voûtes p l a n t a i r e s  
~ i e d s  bots 

( i u x a t i o n  congén i ta le  des hanches 
(coxavara 
( c o l  onne ve r téb ra le  

(cypho-scol i ose  
(maladie reckl ingausen 
(épiphysiolyses 
(achondroplasie 

(dystrophies congéni t a l e s  (MI) 
( e t  amputations conoéni ta les (MS) 
(ou agénésie segmentaire aut res  
(rachi t isme, d é b i l i t é  motr ice,  
( r e t a r d  staturo-pondéral  

(amputations MSD 
( MS G 
I MID 
(séquel . f r a c t u r e s  po ignet  
( bassin 

2 - A f fec t i ons  neurologiques s tab i  1 isées 

a) e-rieherlqye ( p o l i o  MID 
I MIG 
i MSD 
( MSG 
(para lys ies  o b s t é t r i c a l e s  FlSA 
( MSG 
( MIG 
(maladie Charcot-Mari e 

HCID 
I choréo-athétose 
i li t t l e  
l e n c h ~ h a l o ~ a t h i e s  néonatales 
(hémiplégies post- t raumat iques 
(HC séquel les de méningi te 



3 - Evolutives 

(HC post-tumorale 1 
(syndromes cérébelleux posetraumatiques 3 
(hydrocéphalies avec ou sans spina-bifida 
( e t  paralysie des membres 3 

Dégënérescence spino-cérébel- 
leuse 

4 - Affections n'entrafnant pas de handicap moteur (2) 

(maladie de Marfan 1 
(maladie périodique 1 
( b p ~ ~ . ~ r e . $ .  . acpj&nte? 125 2 
(syndrome subjectif des traumatisés 
d u  cràne 1 

(1) Voici le sens des abréviations : MI = membre inférieur; MS = membre supê- 
rieur; D = droit ;  G = gauche; HC = hémiplégie; HCI = hémiplégie cérébrale 
infantile. 

( 2 )  L'étude comparative des handicaps à 1 'admission montre une évolution pro- 
gressive des handicaps moteurs l i é s  à des affections neurologiques centrale 
stabilisées. Ainsi s ' i l s  n'étaient encore que 26,47 % parmi l a  population 
entrant en 1970, i l s  sont passés à 43,24 % en 1978. 
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ANNEXE I I I  

Les apparei I l  ages 

Un peu plus de 40% des élèves sont appareillés. Cette proportion e s t  
à peu près constante. Par contre les types d'appareillage varient selon le 
recrutement. A t i t r e  indicatif, voici la répartition des appareils pour l 'an- 
née 1976-1977 (avant le début de la Recherche) e t  pour l'année 1979-1980 
(dernière année de la Recherche). 

Prothèse M 1 

M S 

Corsets 
Fauteui 1s roulants 
Perlstein 
Chaussures 
Semel les 

TOTAL 





ANNEXE I V  

E f f i c i e n c e  i n t e l l e c t u e l l e  e t  n iveau s c o l a i r e  

- A l 'admiss ion 

. au t e s t  de CATTEL 2, l e  QI moyen = 82,5 
avec un sigma = 22 

. au B i n ~ i s ~ P i c h o t ,  l a  note T moyenne = 83 
avec un sigma = 9 

Ceci mér i t e  discussion. Les r é s u l t a t s  obtenus pou r ra ien t  en e f f e t  v o u l o i r  
d i r e  que nous avons une popu la t ion  homogène, p lus  homogène que l a  popu la t ion  
courante, mais homogène dans ses d i f f i c u l t é s  i n t e l l e c t u e l l e s .  

Mais l a  forme de l a  courbe de r é p a r t i t i o n  des Q.I. au C a t t e l l  2, de type 
bi-modale, nous permet de poser une au t re  hypothèse conforme aux conclusions 
d'une étude antér ieure  ( " ré f l ex ions  s u r  l e s  r é s u l t a t s  comparat i fs obtenus au 
t e s t  de C a t t e l l  en 1968-1969 e t  1969-1970 à p a r t i r  de Ill élèves du Centre" - 
J.M. MLESYS - Octobre 1977) : l e s  r é s u l t a t s  obtenus r e f l è t e n t  l e  mélange de 
deux types de popu la t ion  quant au fac teu r  i n t e l l e c t u e l ;  un groupe impor tant  de 
su je t s  ayant une e f f i c i e n c e  i n t e l l e c t u e l l e  amoindrie, sans doute perturbée par  
des t roub les  d 'o rdre  ins t rumenta l  ou a f f e c t i f ,  e t  un groupe p lus  r e s t r e i n t  
n 'ayant  pas ou ayant à un moindre degré des pe r tu rba t i ons  de l e u r  e f f i c i e n c e  i n -  
t e l l e c t u e l l e .  

Q u o i q u ' i l  en s o i t ,  1'I.E.M. n'admet pas de déb i les  mentaux vra is ,  b i en  
qu'un nombre non négl igeable d ' e n t r e  eux a i e n t  é t é  catalogués comme t e l s  au cours 
de l e u r  enfance. Des sondages par  r e - t e s t s  ont  d ' a i l l e u r s  é t é  pra t iqués au cours 
du sé jour  à 1 'I.E.M., en p a r t i c u l i e r  à l a  s u i t e  de rééducat ions spéc ia l isées e t  
on t  montré des p o s s i b i l i t é s  d ' évo lu t i on  importante dans l e s  r é s u l t a t s  psychomé- 
t r i q u e s  ( c f .  en p a r t i c u l i e r  "Diagnost ic e t  rééducat ion des t roub les  de 1 'Organi- 
s a t i o n  Percept ive V i sue l l e "  - J.M. MALESYS, Revue de Psychologie Appliquée, 
2ème t r i m .  1977, Vol 27 N02). 

- A 1 'en t rée dans 1 'établ issement 

Les niveaux sco la i res ,  mesurés au t e s t  SUBES, se r é p a r t i s s e n t  selon l e s  
pourcentages su ivants  : 

NIVEAUX 

C.P. ou i n f é r i e u r  
au C.P. 

C.E. 1 

C.E. 2 

C.M. 1 

C.M. 2 

F.E. 

CALCUL % 

1,29 

7,69 

15,71 

34,29 

27,88 

13,14 

ORTHOGRAPHE % 

2,57 

7,07 

16,40 

29,26 

30,23 

14,47 



De nombreux éleves présentent donc un retard scolaire à l 'entrée à 
1'I.E.M. e t  une forte minorité a un niveau t rès  bas. 

En f a i t ,  l a  position de III,E.M. quant à son recrutement, repose sur 
lShypothÈise selon faquelle, dans certaines limites les aspects intellectuels 
e t  scolaires ne pèsent pas de manière décisive quant au pronostic d'avenir 
e t  accorde toute son importance aux facteurs relationnels. Les résultats ob- 
tenus valident cette hypothèse. 



ANNEXE V 

Le passé i n s t i t u t i o n n e l  

Nous n'avons pu r e c u e i l l i r  de données t r è s  préc ises  à ce propos, ce la  
a u r a i t  supposé des méthodes d'enquête p lus  la rges.  Nous avons t o u t e f o i s  pu 
re leve r  que l a  t r ë s  grande m a j o r i t é  des élèves de 1'I.E.M. a v a i t  un passé 
i n s t i t u t i o n n e l  impor tant  dont  une p a r t  non nég l igeab le  é t a i t  centrée sur  l e s  
soins.  Pour cer ta ins ,  l e s  placements prolongés en I n s t i t u t i o n  de soins ont  
même débuté dès l e s  premiers mois de l a  v ie .  

Il y a l à  un en jeu important e t  pour l ' ado lescen t  handicapé e t  pour 
1'I.E.M. q u i  l e  r e ç o i t .  Pour beaucoup de ces adolescents en e f f e t ,  l e s  années 
passées en I n s t i t u t i o n  de soins on t  développé une conscience de s o i  comme 
"sujet-handicapé- inval ide-ayant besoin d 'a ide" .  Souvent, l a  dépendance à a u t r u i  
s ' e s t  for tement développée en même temps que l e s  a t t i t u d e s  de pass i v i t é ,  vo i re  
de soumission masochiste à l a  t ou te  puissance des in tervenants .  

La p ropos i t i on  que f a i t  1'I.E.M. au jeune apprent i  d'un nouvel o b j e c t i f  
où l e s  q u a l i t é s  d'autonomie, d ' a c t i v i t é ,  d ' i n i t i a t i v e ,  sont  valor isées, e s t  
radicalement en rup tu re  avec l a  p r o p o s i t i o n  de ces i n s t i t u t i o n s  antér ieures .  

Cette p ropos i t i on  va dans l e  sens souhai té par  l e s  parents pour l eu rs  
enfants, " q u ' i l  apprenne un mét ie r  pour se d é b r o u i l l e r  dans l a  v ie" .  

L ' i n s t i t u t i o n  e t  l e s  aides techniques sont manifestement d 'abord vécues 
comme ce la  p a r  l e s  parents e t  l e s  adolescents, mais aussi  pa r  l e  contexte 
a d m i n i s t r a t i f .  





ANNEXE V I  

Resul t a t s  obtenus 

Les résu l ta ts  peuvent a t r e  appréciés à l a  s o r t i e  de l 'établ issement 
en considérant l e  taux de réuss i te  aux examens. 

Le tableau suivant l e s  indique pour les  annëes scolaires 1960-70 à 
1977-78. Précisons que les examens professionnels sont ceux de l'enseignement 
technique ou hort icole, que les  élèves de 1'I.E.M. passent ces examens niélés 
aux candidats provenant des Etabl issements de 1 'enseignenient technique de 
llEducation Nationale. Ce taux de réuss i te  e s t  d'autant p lus intéressant 
re lever  que l a  p lupar t  des élèves ont é té re je tés  des structures courantes 
de formation pour des raisons évoquées p lus haut. 





Les résu l ta ts  peuvent ê t r e  appréciés aussi en fonct ion de l ' i n s e r t i o n  
socio-professionnelle des élèves sor tant  de l 'établissement. Nous n'avons 
pas de données récentes e t  précises à ce propos, l 'établ issement ne possé- 
dant pas de vér i tab le  service de suite. t ' a i d e  aux sortants ou aux élèves 
s o r t i s  se f a i t  s o i t  par l e  personnel de l 'établ issement en l i a i s o n  éventuel le 
avec les  services sociaux, s o i t  par l 'Amicale des Anciens Elèves, 

Nous possédons toutefo is  les  résu l ta ts  d'une enquête portant sur l e s  élè- 
ves sor tant  au cours de 9 années consécutives, de 1964 à 1P72 inclusivement. 
Les résu l ta ts  actuels seraient sûrement d i f f é r e n t s  compte-tenu de l a  c r i se  
économique e t  du chamage qui en résul te .  

Cette enquête a porté sur les 297 élèves s o r t i s  pendant cet te  période. 
Sur ce nombre, des renseignements précis ont pu & t r e  r e c u e i l l i s  sur 263 
d 'ent re eux, s o i t  88,55 % des sujets concernés. Parmi eux : 

- 1 es t  décédé 
- 6 é ta ien t  en traitement - 27 exerçaient une autre profession que l e  métier appris à 1'I.E.M. 

s o i t  10,26 % - 12 é ta ien t  en perfectionnement professionnel 
s o i t  4,56 % - 199 exerçaient l e  métier appris 
s o i t  75,66 % - 18 é ta ien t  sans t r a v a i l  
s o i t  6,8% 

Un peu plus de 90 % de ces anciens élèves é ta ien t  donc intégrés à l a  v i e  
professionnel le e t  un peu plus de 80)% des élèves s o r t i s  poursuivaient dans l a  
voie apprise. 

Ces derniers résu l ta ts  (poursui t e  dans l a  voie apprise), nettement supé- 
r ieu rs  à 1 'Enseignement Technique de 1 'Education Nationale peuvent ê t r e  i n t e r -  
pri-tés selon d i f férentes hypothèses : 

- c 'est  certes l e  signe d'une bonne v a l i d i t é  de l ' o r i e n t a t i o n  e t  de l a  
formation pratiquée à 1 ' 1  .E.M. - mais ces résu l ta ts  peuvent aussi r e f l é t e r  les  contraintes découlant du 
handicap e t  qui réduisent considérablement l a  marge de l i b e r t é  des per- 
sonnes qui  en sont porteurs. 

Les archives de l'établissement, contiennent plusieurs sondages sur l e  de- 
venir de ses élèves. Tous por tent  sur l a  v i e  professionnelle. On peut y v o i r  
à l a  f o i s  l a  t raduct ion de ce t  aspect part icul ièrement va lor isé e t  l 'expression 
d'un ce r ta in  morcellement pr ivé lêg iant  l 'aspect  professionnel au po in t  d'exclure 
d'autres éléments de vie. C'est a ins i  que nous n'avons trouvé aucune étude sur 
l e  devenir f a m i l i a l  e t  sentimental des élèves, qu i  const i tue a ins i  une zone 
aveugle. 

Quoi q u ' i l  en so i t ,  ces données concernant 1'I.E.M. montrent que l e  vécu 
des aides techniques médico-chirurgicales ne const i tue qu'un aspect l i m i t é  des 
problèmes qui  s ' y  posent, a lors  que les garçons sont en dégagement par rapport 
a ce type d'aide. 





ANNEXE VI1  

CONSIGNE ET GUIDE POUR LES ENTRETIENS AVEC LES GARCONS DE RANG OU FLIERS 

CONSIGNE DE DEPART 

Les garçons qu i  sont  i c i  à Rang du F l i e r s ,  o n t  en commun d ' ê t r e  handicapés 
e t  pour beaucoup d ' e n t r e  eux, d ' avo i r  sub i  une ou p lus ieu rs  i n te rven t i ons  mé- 
d i ca les  ou ch i ru rg i ca les .  

Actuellement, au p lan  nat iona l ,  des c r é d i t s  de recherche sont réservés 
à mieux comprendre l e s  problèmes posés par ces in tervent ions ,  de façon à l e s  
amél io rer  . 

Dans ce cadre, nous ré f léch issons i c i  à ces in tervent ions ,  à l a  manière 
dont  l e s  garçons peuvent l e s  v i v re .  

J 'a imera is  que vous me d i s i e z  cornent vous avez personnellement vécu I ' i n -  
t e r ven t i on  ( l e s  i n te rven t i ons )  que vous avez subi  ( es ) .  

GUIDE D'ENTRETIEN 

1 - !escrietion-bu-hanbIcae-et-de-?on-hi?toirc 
11 - QUAND ? 

12 - COMMENT ? 

13 - E t re  a t t e n t i f  dans ce r é c i t  du garçon, à l a  manière dont  il v i t  
e t  ressent  ce dont il par le .  

Repérer cornent, dès l e  départ, l e  handicap a é t é  vécu par  sa f a m i l l e  
e t  à q u e l l e  p lace l u i ,  garçon handicapé, a  é t é  mis. 

2 - C o ~ e n t  avez_:yo~s-gteeinf~rge- -~g- la -poszib i l i te -d~interyent ion ? 

Et-!otrc-famille ? 
Cornent s ' e s t  p r i s e  l a  déc is ion  d ' i n te rven t i on .  A  l a  s u i t e  de que l les  
négociat ions ? 
Il y a u r a i t  l i e u  d 'appréc ier  i c i  l e  r ô l e  r e s p e c t i f  du garçon e t  de l a  
f a m i l l e  dans ces négociations, e t  de no te r  s ' i l  y a  c o n t i n u i t é  ou non, 
e n t r e  l a  pér iode de l a  p e t i t e  enfance où seuls l e s  parents o n t  négocié 
avec l e s  médecins, e t  l a  pér iode d'adolescence où l e  garçon peut i n t e r -  
ven i r .  

3  - Exellçation~bez-inter~en!ions-9!iiontt~t~-ec~ti~u~%s 
(ou éventuellement qu i  on t  é t é  refusées) 

En conf rontant  l e  r é c i t  avec l e  dossier,  on pourra appréc ier  l ' é c a r t  
e n t r e  l ' a p p r é c i a t i o n  sub jec t i ve  e t  l e s  données ob jec t i ves .  

31  - In te rven t i on  de l a  p e t i t e  enfance 

32 - In te rven t i ons  récentes ou ac tue l l es  

33 - Comment avez-vous vécu l e  temps de l ' i n t e r v e n t i o n  ? 

34 - Avez-vous l e  souvenir  d '  une personne qu i  vous a  a idé ? 



Etre at tentif  ic i  à : 

a)  - les attentes avant l'opération - l a  confrontation aux résultats 
après. 

b )  - tout ce qui e s t  vécu e t  ressenti par l e  garçon au sujet  de cette 
intervention sur son corps. 

c )  - de qui s 'est- i  1 senti écouté ? 
Essayer de faire expliciter l a  relation qui a été vécue avec les 
médecins - les soignants. 

41 - Effets ressentis comme posit ifs ,  comme négatifs ? 

42 - Comnent 1 'intervention affecte les capacités : apprentissage - 
sports - relations - sexualité ? 

43 - Comment 1 'intervention affecte 1 'image du corps ? 
Comnent l'intervention organise ou non une conscience de soi comne 
handicapé ? 

Explorer i c i  I 'aide technique, non pas médicale, mais au travail ,  à 
travers les ajustements e t  les adaptations du poste de travail. 

6 - Co~ent-Y?~e_z:Yo!s~Yot~e-?!enIr ? 
Susciter u n  travail d'imagination réalisante e t  repérer dans les aspira- 
tions, les niveaux de réali té e t  d'imaginaire. 

Quelle aide attendez-vous des personnes de cette institution e t  éventuel- 
lement de vos parents dans l a  préparation de cet  avenir ? 



ANNEXE VI11 

GRILLE D'ANALYSE THEMATIQUE DES ENTRETIENS 

1 - Qeçcrietion,bg-hanbIcaeeet-de-20nnhIstoIr~ 
IO - Qui en a par lé  

11 - D é f i n i t i o n  du handicap 

12 - Les "représentations" des causes 

13 - Ressenti du su je t  à travers son r é c i t  

14 - t'image de so i  du su je t  à travers son r é c i t  - 
At t i tudes de 1 'entourage 

15 - Ar t i cu la t ion  entre handicap e t  demande de so in 

2 - tiff$gire..$Jg-sg;igt 
20 - Le si lence forcé (ce q u t i  1 d i t  de sa non- l iber té  de parole) 

21 - r e l a t i o n  aux parents 

211 - l a  mère 

212 - l e  père 

22 - Relat ion aux f rè res  e t  soeurs 

23 - H i s t o i r e  scola i re  

231 - les f a i t s  

232 - tessenti  

24 - H i s t o i r e  hosp i ta l i è re  e t  médicale avant Berck 

241 - l e s  f a i t s  

242 - ressent i  
a) les attentes avant l ' opéra t ion  - l a  confrontat ion aux 

résul ta ts  après 
b) tou t  ce qui es t  vécu e t  ressenti  par l e  garçon au su je t  de 

ce t te  in tervent ion sur son corps 
c) de qui s ' e s t - i l  sent i  écouté ? 

essayer de f a i r e  e x p l i c i t e r  l a  r e l a t i o n  qui a  é té  vécue 
avec l e s  médecins - les  soignants 

25 - H is to l re  hosp i ta l i è re  à Berck 

26 - Ce qui concerne dans l e  réc i t ,  1 'image que l e  su je t  a  de l u i  -même 

27 - Iden t i té  sexuelle - r e l a t i o n  aux f i l l e s  

3 - Les- intec~e~~i~ns- : -Pcoth~s,es-z-Grth~~es 
30 - Dans l a  p e t i t e  enfance 

300 - désirs/attentes 

301 - négociation avec les  médecins 

302 - vécu 



31 - Rëcentes e t  actuel les 

310 - attentes - dési rs  

311 - négociation 
312 - l e  vécu 

32 - Le vécu de l ' a i d e  médicale en génëral 
33 - Le vécu des apparei ls 

4 - Lel-effetr-des-oibe2-techni9~s 
41 - En général (+ ou -) 
42 - C o m n t  l ' i n t e r v e n t i o n  a f fec te  l e s  capacités : apprentissage - 

sports - re la t ions  - sexual i té 
43 - C o m n t  l ' i n t e r v e n t i o n  a f fec te  1 'image du corps ? 

C o m n t  1 ' in te rven t ion  organise ou non une conscience de so i  conme 
handicapé. 

44 - Demande d'autres interventions 

5 - Ceç-aides-technis~s-bans-1iaeecentfsçage 
Explorer i c i  1 'aide technique, non pas médicale, mais au t r a v a i l  à travers 

les  réajustefilents e t  l e s  adaptations du poste de t r a v a i l .  

50 - importance 

51 - Choix du métier 

52 - Handicap e t  métier 

6 - Com~nt-YoYet.-!ou2-~otce-3Yenir ? 
Susciter un t r a v a i l  d'imagination réaf isante e t  repérer dans l e s  aspira- 

tions, l es  niveaux de r é a l i t é  e t  d'imaginaire. Quel le  aide attendez-vous 

des personnes de ce t te  i n s t i t u t i o n  e t  éventuellement de vos parents dans 

l a  préparat ion de ce t  avenir ? 

60 - Vécu d'admission 

61  - L ' inser t ion  de 1'1,E.M. 

62 - Image de soi 

7 - &:ay%!nir 
71 - Personnel - f a m i l i a l  

72 - Professionnel 



ANNEXE I X  

CONSIGNE ET GUIDE POUR LES ENTRETIENS AVEC LES PARENTS DE GARCONS 

DE RANG DU FLIERS 

Monsieur, Madame, 

Je f a i s  p a r t i e  d'une équipe de recherche qu i  t r a v a i l l e  à Rang de F l i e r s .  
La quest ion qu i  nous préoccupe e s t  de savo i r  s i  l ' a i d e  qu i  y e s t  apportée 

aux garçons handicapés, correspond vraiment à ce que ces garçons e t  vous, 
parents, souhaitez. 

L'équipe de recherche a  eu l 'occas ion au cours de l 'année passée de ren-  
con t re r  une d iza ine de garçons pour r e c u e i l l i r  l e u r  av i s  su r  c e t t e  quest ion.  

Je s ' i n té resse  à présent à l ' a v i s  des parents e t  j ' a i  p r i s  contac t  à ce 
s u j e t  avec p lus ieu rs  f am i l l es .  Acceptez-vous d 'appor ter  vo t re  c o n t r i b u t i o n  à 
c e t t e  recherche comme d 'au t res  parents de garçons de 1 ' 1  .E.M. ? 

&ide-d'entretien 
1 - Avant de p a r l e r  de vo t re  f i l s ,  j ' a imera i s  f a i r e  mieux connaissance avec 

vous. Voulez-vous me p a r l e r  de l a  fami 1  l e  de.. . (prénom du garçon), des 
d i f f é r e n t e s  personnes qu i  l a  composent e t  ce q u ' e l l e s  f o n t  ? 

VISEE : 1 - nouer l e  contac t  avec l e s  pârents 

2 - f a i r e  connaissance avec l e  m i l i e u  dans leque l  l e  garçon s ' e s t  
développé 

2 - Q u e l l e  p lace occupe . . . x . . . dans l a  f a m i l l e  ? 
(Probablement i c i ,  peut -ê t re  p lus  t a r d  dans l ' e n t r e t i e n ,  il y a l i e u  d 'ex-  
p l o r e r  comment l e s  parents ont p r i s  conscience du handicap de l e u r  f i l s ,  
comment i l s  y on t  réag i  ( c u l p a b i l i t é ,  r e j e t ,  surpro tec t ion . .  .): q u e l l e  
p lace i l s  on t  donnée à ce garçon à p a r t i r  du moment où il a é t e  "handicapé"). 

3 - le-elacement-?-Rans-d!-Flisrs_ 
Comnent o n t - i l s  connu c e t t e  i n s t i t u t i o n  ? Par qu i  ? Comment s ' e s t  p r i s e  
l a  déc is ion  d ' i n s c r i p t i o n  ? Qu i  a  p r i s  c e t t e  déc is ion  ? Eux-même ? 
Des t r a v a i  1  l eu rs  sociaux ? 
Qu 'a t tendent - i l s  de 1  'I.E.M. ? 
- aide éducat ive 
- apprentissage 
- soins médicaux 
- i n s t i t u t i o n  "dépoto i r "  
Comnent app réc ien t - i l s  l e s  aides e f fec t ivement  opportées - Remarques e t  
c r i t i q u e s  sur  1'I.E.M. 
Comment l e  placement à 1'I.E.M. s ' a r t i c u l e  avec l e s  p!acements an té r i eu rs .  

4 - les-aides-tecSnig!es 
Reprendre i c i  l e s  po in t s  2 - 3 - 4 du guide " e r t r e t i e n s  garçons" : 



2 - Informat ions sur l e s  p o s s i b i l i t é s  d ' i n te rven t i on  - r ô l e  des 
parents dans l a  dec is ion 

3 - In tervent ions prat iquées 
4 - Conséquences, e f f e t s  des i n te rven t i ons  
5 - Comment e s t  vu l ' a v e n i r  du garcon 

Approcher i c i  l e s  niveaux d ' a s p i r a t i o n  des parents 
- par  rappor t  à 1  'aven i r  professionnel 
- par  rappor t  à l ' a v e n i r  f a m i l i a l  du garçon 

Quelques remarques concernant l a  conduite des en t re t i ens  

1 - Ce sont des en t re t i ens  impl iquants sur un s u j e t  d i f f i c i l e .  La phase de 
p r i s e  de contact  e s t  e s s e n t i e l l e  pour développer un c l ima t  de confiance. 

2 - A f i n  d ' é v i t e r  l a  mise en place de t r o p  de défenses e t  de r a t i o n a l i s a t i o n s  
quand l e s  thèmes sont t r o p  impliquants, l ' i n t e r v i e w e r  peut susc i te r  un d i s -  
cours " p r o j e c t i f "  sur  des thèmes p lus  globaux que l e  garçon lui-même. 

a) f a i r e  exprimer l e s  choses par rappor t  aux handicapés en général 
b) demander ce q u ' i l s  pensent que l e u r  en fan t  v i t  en postu lant  q u ' i l s  se 

p r o j e t t e r o n t  en pa r lan t .  

3 - La p a r t i e  de l ' e n t r e t i e n  où i l s  r e l a t e r o n t  comment l a  p r i s e  de conscience 
du handicap du garçon s ' e s t  r é a l i s é e  r i sque  d ' g t r e  chargée d ' a f f e c t s  e t  
nécessi te un accompagnement chaleureux de 1  ' i n te rv iewer .  

4 - Le guide ind ique des po in t s  c l e f s .  C 'es t  par  l e s  reformulat ions, l e s  
relances, que l ' i n t e r v i e w e r  foca l i se ra  l ' e x p l o r a t i o n  en référence à ses 
hypothèses e t  visées spéci f iques. 

5 - Le ma té r i e l  r e c u e i l l i  sera e n r i c h i  par  l e s  données r e c u e i l l i e s  spontanément 
au cours des en t re t i ens  d'admission. 

G r i l l e  d 'analyse du contenu 

Il y a l i e u  d 'exp lorer  t o u t  ce qui  concerne l e  vécu des orthèses, prothèses, 
i n te rven t i ons  ch i ru rg i ca les .  

Repérer en p a r t i c u l i e r  l e s  thèmes su ivants  : 

- Qu 'es t  ce qu i  se passe depuis q u ' i l  e s t  opéré ? 
q u ' i l  a  son appare i l lage ? . du p o i n t  de vue confort ,  aisance corpore l le ,  

vDtements, image o f f e r t e  à a u t r u i .  

- Quels changements ce la  a  entralnés ? 

- Est-ce q u ' i l  p o r t e  tou jours  l ' a p p a r e i l  ? 

- Dans quel type de rappor t  au ch i ru rg ien  ce la  s ' i n s c r i t  ? 
Par rappor t  à que l l es  visées ? 
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