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Avant-propos
Le Centre de Ressources Multihandicap « Le Fomtiainicréé par I'Association les
Amis de Karen, désireux d'analyser la spécificeéd'@ccompagnement des adolescents
multihandicapés et de mettre en place des répgigssadaptées a la particularité de
cette étape de la vie, a décidé de mener une ddehesur ce sujet intitulée
« Adolescence et polyhandicap - Regards croisédesdevenir d'un sujet », qu'il a
finance.
L'Association les Amis de Karen, depuis longtemges,préoccupe de concevoir des
accompagnements pour les personnes polyhandicgpéa®ient respectueux de leur
propre évolution et de celle de leurs proches, iagsite démarche de recherche
s'inscrit-elle pleinement dans une des dimensiengralail du Centre de Ressources
Multihandicap « le Fontainier » et dans les objeate I’Association.
Pour mener a bien ce projet, le Centre de Ressoiatihandicap « Le Fontainier » a
sollicité Régine Scelles, présidente de I'A.E.R.RASsociation pour I'Etude et la
Recherche en Psychologie clinique et en Psychologiile) et membre du Laboratoire
de Psychologie Clinique et Psychopathologie deiVérsité de Rouen.
L’idée de confier cette recherche a un laboratouwe réunissait des spécialistes du
handicap, mais également de la famille et de l'estmdnce avait plusieurs objectifs. Il
s’agissait de ne pas penser la puberté des jeah@sapdicapés a la seule lueur de leur
pathologie, mais également en regard des procebladslescence « normale ». Par
ailleurs, I'objectif était d’initier une collaboiiah scientifique entre des chercheurs, des
praticiens du terrain et des acteurs associatifs.
Le projet est que, par la suite, les résultats ette c@tude puissent servir de bases de
discussions pour les praticiens et les famillecattribuent ainsi a I'avancée des
connaissances de la vie intrapsychique et integstiag des personnes polyhandicapées
et des conceptions des pratiques les concernant.
Nous remercions sincérement les parents, les fretesceurs, les adolescents
polyhandicapés, les professionnels, les bénévigesnstitutions et les associations qui
ont accepté de nous faire confiance. Sans leualmmiation et leur engagement, nous

n'aurions pu mener a bien cette étude.
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Introduction

Les travaux consacrés a l'adolescence de la pegsatiginte de handicap sont peu
nombreux et sont quasi inexistants en ce qui coecé personne polyhandicapée.
D’ou l'intérét de cette recherche qui fait travaill’hypothese selon laquelle, a cette
période, ont lieu des remaniements du fonctionnéndenla vie intrapsychique et
intersubjective des sujets polyhandicapés. L'ex¢rédépendance de ces derniers
conduit a devoir tenir compte de ce qui se vit,sddntersubijectivité, entre eux et leurs
proches ayant avec eux des liens familiaux ou psid@nels.

Nous avons postulé qu'une meilleure connaissana® ggocessus aiderait a mieux les
soutenir et les accompagner, durant cette périotenpellement maturative.

L’'objectif est d’interroger l'existence, dans lescde polyhandicap, d'un processus
d'adolescence qui se fonde sur les changementsh@gyysiologiques, lies a
'avénement de la puberté. Pour cela, apres aaiiefat des indices de puberté, nous
nous demandons s'ils s'accompagnent de signesuadiq’existence d’'un début de
processus d’adolescence et évoquons ce qui senabigrifer ou entraver son
déploiement.

Dans cette analyse, le modele théorique de I'adefe, évoqué en premiére partie de
ce rapport, offre des outils conceptuels pour peosejui nous a été donné a voir et a

entendre, par les proches de la personne polyhepéhc et par cette derniére.

Les adolescents polyhandicapés parviennent défieént, ou tres difficilement, a
transmettre a leurs interlocuteurs quelque choseedgu’ils pensent et ressentent ; ce
flou sur la nature de leur vie intérieure qui esufte résonne avec les doutes qui
existent parfois dans la téte de ceux qui prensenmt d’eux. Or, mettre en doute
I'existence d’'une vie psychique reviendrait a lesnsidérer comme des « sous-
humains » ou pire, comme des « non-humains ».

Dans cette étude, nous posons le fait que, quellessoient leurs déficiences, leurs
incapacités a s’exprimer et a s’inscrire dans len lia l'autre, les adolescents
polyhandicapés ont une vie psychique, méme siinsrtéont pas acces au processus de
représentation et ne semblent pas se savoir «snsaCe qui leur ferait défaut serait
surtout l'appareil a penser leurs propres pendéas,capacité introspective et auto-

critique, source d'insight, qui donne une épaisseliappareil psychique. De fait, les



pré-requis de la construction de la pensée soBeptg : capacité a sentir, a ressentir des
émotions et a en transmettre quelque chose, cagaobuer des liens.... Par ailleurs, se
préoccuper de ce gu'’ils vivent et pensent, peut denner 'opportunité de développer
et de structurer leur vie psychique. Pour celdault parfois, dans un premier temps,
imaginer quelque chose la ou rien ne parait existéin de permettre qu’'une
construction psychique, dans le lien a l'autredéploie, c’est ce que nous évoquons

dans la partie sur les émotions qui introduit Eooat.

Les résultats de cette recherche concernent caapugepouvons imaginer de la vie intra
psychique et intersubjective de ces adolescemarta des discours que tiennent leurs
proches sur le moment de la puberté et sur cesqunil tenté, eux-mémes, de nous dire.
Cette méthodologie se fonde sur le fait que c'esjours dans le cadre des liens aux
autres que les effets de la puberté sur la vieapsirchiqgue et intersubjective se
déploient.

Les personnes polyhandicapées ont un réseau demslapeu étendu, qui se réduit le
plus souvent a celui de leur famille. Toutefoid,o&casion d’activités de loisirs, elles
peuvent étre amenées a interagir avec des persgume® sont ni membres de sa
famille ni des « professionnels du handicap ». Nausns pensé que ce que des
bénévoles, qui sont amenés a les rencontrer dandisgositifs de loisirs, disent d’eux,
serait un indicateur intéressant des liens queadekescents parviennent a nouer avec
une personne extérieure a sa famille, non en chdegsoin ou d’éducation vis-a-vis
d’eux.

L’originalité de cette étude est qu’elle ne s’ietgse pas seulement au point de vue des
proches mais ménage également une place a I'ekpnesde ['adolescent
polyhandicapé. Si I'entreprise peut paraitre déian regard des difficultés majeures
de ces personnes, concernant en particulier leorapé&tences a communiquer
verbalement ; s’attacher a les écouter, en lestipopsant comme des interlocuteurs

valables, était indispensable.

Dans un premier temps, nous présentons de marnigti@ésique les représentations que
les personnes rencontrées se font de ce que yiergonne polyhandicapée, a cette
période de sa vie, et ce que cette derniére noagpas d’elle-méme, lors de nos

rencontres. Puis, nous analysons le corpus reicagillsoulignant ce qu’il y a de
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spécifigue a chacune des sous-populations renesntr@parents, fréeres et sceurs,
bénévoles, professionnels et adolescents polyhaésc

Enfin, nous faisons une synthese qui vise a reooingpte des éléments qui ont semblé
centraux et montrons que les difficultés rencostiggr les proches, le fait qu'ils soient
insuffisamment soutenus, les aménent parfois ar ales conduites préjudiciables a
I'épanouissement de ces jeunes, ces actes devanérdendus comme des signes de
souffrance, a prendre en compte.

Nous terminons en discutant I'importance de rectirmda spécificité de ce qui se
passe, a ce moment la, pour ces jeunes, afin depkEnmaniére de les accompagner et
montrons en quoi les entraves au processus d'adwies, repérées dans cette étude,
pourraient, pour une part, étre levées par un atyppe d’accompagnement de la

personne polyhandicapée et de ses proches.






Repeéres théoriques

PROCESSUS D'ADOLESCENCE : GENERALITES

Sur le plan physiologique, I'adolescence est ldopér de la vie, durant laquelle la
croissance staturale et pondérale subit une nauvpliussée et de profondes
modifications qui vont transformer I'enfant en adul

On repere la prépuberté, caractérisée par unesarwe staturale rapide et par
I'apparition des caracteres sexuels secondairaspuberté, moment ou apparaissent
chez la fille les premieres regles, chez le gatagremiere €jaculation ; la postpuberté,
période dont on peut difficilement préciser ladinque caractérise un arrét progressif de
la croissance staturale, tandis que la croissancedéduale et la maturation
morphologique et physiologique des divers orgamepairsuivent encore. La pleine
maturité sexuelle et I'aptitude physique a la pgation en sont I'aboutissement. Ce
moment est un temps de maturation somatique, ectaklle, libidinale et sociale.

Nous évoquons dans cette partie les travaux comcedes adolescents atteints d’'une
pathologie somatique, en précisant qu’il s’agitntkdadie chronique (Gutton, 1995) ou
d’handicap (Scelles, Houssier, 2000, Sausse, 18@86Barbot, 1991) et non de
polyhandicap.

Puberté comme seuil

La puberté n’est plus, aujourd’hui, considérée eament comme I'événement
physiologique constitutif de la sexualité adultegisnle seuil a partir duquel le sujet
advient. La puberté est un cap s’appuyant sur égliments du vécu infantile, a la
rencontre de la radicale nouveauté liée a l'accesina sexualité génitale. La
construction du sujet désirant s'y déploie, dapplopriation de sa capacité a disposer
de son corps, comme de sa psyché.

La notion de processus engage un travail intermiegd@nne la primauté a I'organisation
du sujet, introduisant une causalité psychiquergupeuvent résumer les manifestations
comportementales de l'adolescent (Birraux, 1996&vdlution de ce travail de
subjectivation implique que le temps de la crisesin'pas un temps isolé, un
épiphénomene développemental, mais un processesiiéé par ce qui a précédé et

déterminant pour ce qui suivra (Cahn, 1991).



La place gu'accorde Freud (1905) a la sexualitdiéesa celle qu'il donne a la sexualité
infantile. La puberté est une phase du développemaa cet auteur associe a la
réunification des pulsions partielles sous le ptida génital. Dans ce mouvement
mutatif, il s'agit d'aller a la rencontre de I'dbjeu « trouver I'objet sexuel n'est, en
somme, que le retrouver », la relation au sein matetant le prototype de la relation
amoureuse. Dans cette perspective, la pubertéilvoata la réélaboration des souvenirs
infantiles (Marty, 1996).

La reviviscence des enjeux cedipiens s'accompagme diécessaire €laboration des
pulsions prégénitales, et le développement chamtioar aller et retour, de I'adolescent,
en est le signe prévalent.

Le traumatisme est un événement inévitable de dainfantile, avec lequel tout un
chacun doit traiter ; en maitriser les effets, déaysrés-coup, est une tache propre a
I'adolescence. Ce qui, a l'origine, a été éprousénrne une menace émanant de
I'environnement, devient le modéle du danger ietéri Pour acquérir ce statut de
modele, le danger originel a di étre remplacé patetune série de représentations
symboliques et d’équivalents substitutifs, en cgpomndance avec I'évolution psychique
de I'enfant et de I'adolescent.

L’adolescence peut étre pensée comme un travaiadsformation, fondé notamment
sur la capacité de dépassement des vicissitudesetig®mns d’objet antérieures a la
puberté. La nouveauté de l'adolescence est pr@ésemiéime une dynamique de
traitement des conflits infantiles, réévalués afa de la puberté et de ses effets sur la
psyché. A ce moment, a lieu la reprise d’élémemtdadvie infantile, permettant de
comprendre comment se sont nouées les relatiobget’des conflits, les traumatismes
passés sont retravaillés a la faveur de la nouggauiertaire, les modifications dans les
identifications ouvrent la voie vers de nouvellagdns de solutionner les souffrances
anciennes.

Le processus d’'individuation traverse I'ensembldrduail psychique de I'adolescence,
puisqu’il s’agit alors de mettre a distance lesgomparentales, d’abandonner 'amour
des objets libidinaux de la prime enfance, pounlyssituer I'amour d’objets extérieurs a
la famille, ce que Gutton (2000) évoque comme ldissement d'une « séparation-
individuation suffisamment bonne » initiée désnéémce. Cette individuation est un
mouvement plus complexe que celui de la deuxiémearchez I'enfant, méme si
'enfant et l'adolescent partagent le méme condlitre un ca puissant et un Moi
relativement faible [Freud A., 1936].



L’échec de ce processus, fondé sur le désengagatudign aux objets infantiles, se
constate a travers les troubles de I'apprentisdag®prosité, le négativisme ou encore
l'acting out (fugues, vols, consommation de droguesmiscuité sexuelle). Pour
beaucoup d’adolescents, ces troubles constituenpaaition d’attente, de répit, vis-a-
vis de l'attraction régressive ; le signe distihde la pathologie intervient, lorsque les
troubles transitoires durent pour aboutir a unetijposrégressive qui se fige dans le

temps.

Mouvements structurants de régression

Le role de la régression, au sein du second presedfdividuation, tel qu'il a été
conceptualisé par Blos (1967), prend alors une itapoe centrale, participant du
travail de deuil des figures parentales cedipienals s'appuie sur la qualité des acquis
de la latence qui jouent un rble préparatoire irtgoar Le travail de la latence se
caractérise, notamment, non pas par un abandorotaimgde l'activité sexuelle, mais
plutét par l'influence grandissante du Moi et du-$1oi sur le contréle des pulsions ;
I'échec de la latence se caractérise par la r@dictivde la sexualité infantile sur un
mode pervers.

L'adolescence vient révéler, dans l'aprés-couppdssibilité pour le Moi d'accomplir la
tache de la latence, notamment en ce qui concédeatification au parent de méme
sexe et l'intériorisation du Surmoi. Le Moi n'elstra pas préparé a résister aux effets de
la régression et a sa désintégration.

L’adolescence est une période de la vie humaine;oaws de laquelle la régression
moique et pulsionnelle est un passage obligé deloigvement normal. La régression
n'est pas concue en soi comme une défense, méefle suscite de I'angoisse, elle est
congue comme un constituant interne nécessairer@cegsus d’adolescence. C’est
seulement lorsqu’elle est purement défensive, guédression n’est pas au service du
développement, ni de l'individuation. Elle témoigalers d’une fixation, sur le modele
freudien [Freud, 1905].

La régression constitue un moyen psychique deuwetroun contact émotionnel avec
les passions de la petite enfance, vécu qui comadiéi la possibilité de les désinvestir.
Notons que c’est dans I'environnement que ces &pminfantiles sont reconvoqués,
notamment a travers le recours a l'acte [Hous£@62]. La reviviscence de ces

éprouves infantiles, sorte de catharsis adolescestdiée a une prise de conscience. Ce



mouvement participe du processus d'individuatiomgppuyant sur une double
dimension, infantile et actuelle.

Ce modele indique un renversement de perspectiaglolescence ne serait normale
gu'a passer par des modalités régressives demmmtedu conflit psychique. Une
adolescence «sans histoire » serait, a linvemseraté du processus ; l'histoire
subjective de I'adolescent se fige alors, sangaotdtion de l'infantile au pubertaire.

Choix d’objet

Le premier temps de l'adolescence est marqué pareti@it des représentations
objectales liées aux premiers objets d'amour. béddi devient momentanément
flottante (avant d’étre en quéte d’autres objetsharcissique, puis I'ldéal du Moi
remplace le Surmoi, délogé en absorbant la libidaissique et homosexuelle. La
mégalomanie de I'enfance, qui avait procuré augeanfant un sentiment de perfection,
est maintenant devenue un attribut de I'ldéal du. Mo

Ce désinvestissement des imagos parentales entnaénfaim d'objets qui mene a des
investissements et identifications passagers, &g, permettant, par exemple,
I'investissement d’idoles.

Les réveries sont un terrain intermédiaire qui emgttes déplacements d’investissement
au banc d’'essai. Elles aident I'adolescent a aksimpar petites doses les expériences
affectives, vers lesquelles son développement pssgrl'entraine. Ces essais dans le
fantasme sont comme des préparations aux reladres-familiales.

Progressivement se développe [lorientation versét€tosexualité et I'abandon
irréversible de I'objet incestueux ; c’est un tif@nsd’objet qui fait passer de I'abandon

de I'objet, a sa découverte.

Adolescence terminable .2

Blos (1967) différencie deux phases de fin d'adaese : I'adolescence tardive et la
post adolescence La tache qui incombe a l'adolescemdive, est d'élaborer un moi
unifié par la stabilisation des trois antithésedadeie mentale : sujet-objet, passif-actif,
plaisir-déplaisir.

Lors de la post adolescence, la libido objectadsedualisée, peut étre transformée sans
conflit en libido du Moi ou libido narcissique, peut étre liée par des sublimations
stables. Le sujet pactise avec les attitudes eintéséts des parents, notamment le

parent de méme sexe.



La post adolescence se caractérise par un procdestensolidatioriBlos, 1967]. Ce
processus n'est pas tant une résolution des comftiapsychiques, qu'un mouvement
d'unification des troubles transitoires de l'adodéexe. A la recherche d’'un concept
dynamique, rendant compte de ce mouvement de ¢dasoh et d’unification de cette
phase, Blos repousse l'idée de la nouvelle préealedu refoulement, comme
mécanisme causal central ; il introduit, comme Ejg@&é de cette phase, la résolution
des traumatismes. Une bonne partie de cette taeheesbrption des traumatismes
résiduels infantiles revient a I'adolescence.

A l'age adulte, le traumatisme continue de s’exprim travers l'organisation de la
personnalité. Ce propos n'est pas sans résonareeselui de Guillaumin (2000), pour
lequel la post adolescence se caractérise paratimné&rmediaire, en l'attente d'entrées
traumatiques qui permettront une réorganisation clggye. Les tensions
déséquilibrantes essentielles ne sont pas résolassrééquilibrées.

C'est ce que Morvan et Olléon (1990) appellent :

L'épreuve de solidité de ce qui s'est mis en mouvement et en place a 'adolescence (p42)

La résurgence de l'archaique et la passivité ne @oa vécues comme des menaces
pour le sentiment d'identité du sujet. Dans ce &aface, s'instaure la désidéalisation de
la figure parentale de méme sexe, représentantatnicide symbolique. A la fin de
I'adolescence, l'attachement homosexuel cede tz @al'identification qui structure
I'ldéal du Moi définitif, traitant des plus hautaspirations du sujet, sous contrdle du
Surmoi.

Sur le plan clinique, dans I'adolescence attartiepnflit reste prédominant, le sujet
s’attache a la crise d’adolescence : la tourmeatm@nente est source de satisfactions.
Il s’agit d’'une nécessité interne de maintenir ateséa crise d’adolescence, solution de
protection contre la psychose ou la névrose.

Dans l'adolescence attardée, les formes auto-@estide décharge se maintiennent. La
satisfaction dans le fantasme d’ordre narcissicpeet a compenser I'échec dans le
rapport a la réalité. La pensée magique n'a pasaéédhdonnée et s’est développée
indépendamment, sans étre subordonnée au prineip@adité. La sexualisation qui
continue d'infiltrer l'instance idéale, nourrit uitke grandiose de soi et la croyance en
des parents parfaits qui s'opposent a la priseompie du principe de réalité. C'est le

point de vue que reprend Chabert (2000), lorsguélbque la fin d'adolescence :
Comme une mise a I'épreuve insoutenable de la capacité a se défaire des figures parentales, notamment

dans leurs incidences idéalisantes p. 377



Dans ce sens, l'adolescent peut étre guidé dansacems par un fantasme de
secours». Au lieu de vivre pour ses taches vitales, inpte sur les bons offices de
I'environnement, pour escamoter, par quelques gements, la solution d’'un conflit
interne. Le sujet est dépendantdepuis I'enfance »de son entourage et, plus
précisément, de sa meére ; cette surestimation desnts est alors transférée sur
I'environnement qui, selon le fantasme de secqest apporter bienfaits et faveurs.

A travers le blocage ou le gel de la capacitéatilescent a se projeter dans I'avenir, le
sujet est en situation de maitrise et d'évitemeutis de confrontation a lI'angoisse de
perte ou de séparation, mais assurance d'une seattens fin sur le cours des
événements. Secretement, se maintient la convictientout peut redevenir possible,
représentant le fantasme de permanence d'un lipessession avec ses objets les plus

archaiques (Jeammet, 1990).

HANDICAP ET PROCESSUS D'ADOLESCENCE

Handicap : approche représentationelle et sociale

Polyhandicap : grande diversité de pathologies

Dans le cadre de 'OMS, Wood en 1980 présenta ésdification Internationale des
Déficiences, Incapacités et Désavantages (CIDIHYigtingue :
Le déficit :perte ou atteinte portant sur un organe ou undifanc

L'incapacité ou linvalidité :absence ou réduction quantitative ou qualitativdade
capacité d’agir caractérisant la population “noetal

Le handicap : somme des frustrations durablesmpdeaires qui résulte d’'un déficit
ou d’'une incapacité entrainant I'impossibilité pel® ou totale d’occuper le rdle
attendu et/ou souhaité par l'individu, dans la &tci

Le déficit est une limitation organique, l'incap&ciune limitation de Il'activité, le
handicap est la conséquence des déficits et/oundapacités pour un individu donné,
dans le cadre de sa vie sociale, professionnétia affective.

Ainsi défini, le handicap ne dépend pas seulemestcdractéristiques intrinseques de la
personne atteinte, mais de la société dans lage#ieevolue, et du vécu subjectif de
ses déficits et de ses incapacités. Minaire (1p8re de handicap de situation.

Cette représentation du handicap met en avannldifm |ésée entrainant la géne, sans

préjuger de l'origine du déficit. Un paraplégiquairge |ésion de la moelle épiniére
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(dimension physique), ce qui le met dans lincapaade marcher (dimension
fonctionnelle) et lui crée un handicap dans sesadéments (dimension sociale).

Le soin peut viser, non plus a soigner le défioidjs a assurer au sujet la possibilité de
jouir a nouveau de certaines fonctions. Par exemypigoaraplégique avec un fauteuil
roulant, circulant dans un centre commercial saache, n’est plus handicapé dans ses
déplacements.

Il peut donc y avoir handicap sans incapacité gldelur peut entrainer des difficultés
dans les relations sociales), I'inadaptation secut se définir comme I'existence
chez un sujet d'une incapacité sans déficit (nepoasoir trouver du travail, sans pour
cela avoir de déficit) et enfin il peut y avoir ukéficit sans handicap (la personne
paraplégique en fauteuil déambulant dans un esgzacsemarche).

Le 9 décembre 1975, l'assemblée générale de I'ONEdapté la « Déclaration
Universelle des Droits des Personnes Handicapéps stipule que «les personnes
handicapées sont celles qui se trouvent dans pacitgé d’'assurer, de fagcon autonome,
leur vie personnelle et sociale, et ce, du faind’aléficience congénitale ou acquise de
ses capacités physiques ou mentales ».

En France, dans la loi d'orientation en faveur gdessonnes handicapées, du 30 juin
1975, figurent les expressions : degrés d’automonfversant économique),
épanouissement personnel (versant psychologiquentégration sociale (versant
social). Cette loi ambitionne de favoriser l'intégon des personnes handicapées, en
permettant que leurs droits puissent étre recoehiss lois les concernant appliquées
dans les faits : droit au travail ; & une formatjomux soins ; aux loisirs ; & une vie
sociale ; a des ressources minimales. La loi d& T@8npléte ce dispositif en mettant
I'accent sur les conditions d’acces a I'emploi plmsrpersonnes handicapées.
Remarquons que ces lois ne visent pas les caudéstdmte, mais ses conséquences
pour I'individu touché.

C’est en 1969 qu’on trouve, pour la premiére ftégsmot « polyhandicap » dans un
document écrit par Zucman, cette derniére et Towikesoulignent que les multiples
déficiences ne s’additionnent pas, mais interfémaite elles ; elles préconisent une
prise en charge qui tienne compte de la spécifitdtéette atteinte.

En 1984, un groupe de travail se mit en place aoace «les enfants
multihandicapés », sous la direction de Zucmamueontribua a définir, en 1989, les
conditions techniques des équipements des étahksgs les recevant : '’Annexe 24 ter
du Décret de 29octobre 1989, qui définit ainside/pandicap :

11



Handicap grave a expressions multiples avec déficience motrice et déficience mentale sévére ou
profonde, entrainant une restriction extréme de 'autonomie et des possibilités de perception et de

relation.

Cette disposition |égislative a modifié la maniele penser la prise en charge des
enfants polyhandicapés, en les reconnaissant carapables d’étre éduqués.
Faisant état des résultats d’études épidémiologigeemeau-Rouquette et al (1995)
montrent que la prévalence de ces atteintes mefrassociées a un retard mental sévere
(égal ou inférieur a 50), reste globalement stébheiron 1,38 pour 1000) ; un nombre
non négligeable d’enfants, grace a une meilleuise @mn charge médicale et éducative,
vivent plus longtemps. De plus en plus d’entre atigignent I'adolescence, ce qui pose
des probléemes complexes aux équipes et aux institukes recevant.
Le « polyhandicap », le « multihandicap », le ¢andicap » sont souvent associés a
des images d’incurabilité, d’étrangeté, de fixid&, manque de réactivité, comme en
témoignent les métaphores de végétaux, souventvéesu a leur sujet comme
« légumes », ou encore « plantes vertes ».
C’est dans ce contexte que des professionnels peopat de différencier :

Le polyhandicap qui a été défini précédemment.

Le multihandicap ou plurihandicap qui serait diraaw a plusieurs déficits, sans
rapport entre eux (cécité associée a une débilitégye des atteintes peut étre centrale
et l'autre, périphérique, ou encore, elles peugertcentrales, mais sans rapport entre
elles : cécité de naissance, puis déficit moteisafd suite & une méningite contractée
aprés la naissance. Les lésions n'ont pas une caugee, les difficultés ne sont
associées gue de fagon circonstancielle.

Le surhandicap qui serait d0 a plusieurs déficisodlant les uns des autres (troubles
du transit intestinal quand la personne ne pewt &rticalisée, dépression faisant
suite & un accident ayant entrainé un déficit modeusensoriel). L'un des déficits,
antérieur a l'autre, en est la cause.

Zucman (1985) dit qu’'a l'intérieur de ces troisupes, et entre eux, les différences
entre individus sont grandes, mais que tous satitnés du méme rejet des institutions.
Evidemment, notre faible échantillon ne peut étiereprésentatif des adolescents
atteints de polyhandicap, tant leurs incapacitésrioes, sensorielles, cognitives sont
diverses, toutefois les adolescents inclus dapso®cole ont des atteintes majeures :

sur le plan moteur
sur le plan cognitif

Sur le plan des compétences a communiquer, de fagignque, leur langage étant
atteint dans sa dimension expressive, commun&aticomme instrument aidant a
la construction de pensée.
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Misés ( 1995) souligne la nécessité de distingeayu est de I'ordre du retard, sur des
lignes de développement génétiques en elles-méntedds, et ce qui est de I'ordre de
la distorsion qui affecte toute la trajectoire éxme. Il distingue les évolutions

déficitaires ou les distorsions apparaissent peoent (psychoses infantiles
déficitaires et dysharmonies d’évolution de struetpsychotique), des cas ou elles
interviennent a des étapes plus tardives de lahpggnése (déficience de structure
névrotique). Dans les deux cas, les processusrded@igations sont affectés.

En tout état de cause, les Iésions, les atteirdasologiques pésent sur la structuration
psychique du sujet et ont une influence sur leinled¢s pulsions, sur I'accés au
processus d’individuation et sur I'élaboration de fonction symbolique... cette

influence s’inscrivant sur les fondements des imtatprécoces aux parents.

Représentations sociales du handicap

Les discours que nous avons analysés, ne nousasntignné acces a la réalité des
interactions entre nos interlocuteurs et les adelas, mais a la représentation que les
parents, les fréres et sceurs, les professionnets, bEnévoles en avaient. Ces
représentations s’alimentent de celles qui cirdullams la société, mais sont également
liées a lhistoire singuliere de chacun, fruit demurs rencontres, de leurs conflits
intrapsychiques et intersubjectifs.
Huguet (1983) montre que, via ses représentatiensyjet dit comment il percoit le
monde qui I'entoure comme « extériorité » tout eprimant quelque chose de sa
dynamique intra-psychique :

Comment rendre compte de ce mode d'articulation du pulsionnel au social en évitant de le ramener a

celui du psychologique au social selon des schémas qui en admettent, soit la césure, soit 'amalgame ou

qui font de l'intériorisation un processus a sens unique ou le sujet, si 'on peut dire, est représenté

comme ayant pour tiche de « digérer » le social ?

On peut de ce point de vue concevoir cette articulation a partir du modele qui, a la fois, ménage une

indépendance a l'expression singuliére, mais en méme temps ne prend sens que située dans un

contexte social. Ainsi se trouvent maintenues loriginalité du registre psychologique comme lieu

d'articulation du pulsionnel au social et la nécessité de son déchiffrement en référence au contexte

social ou il se trouve inscrit. p154.

Selon Jodelet (1990), la représentation est I¢ dfune construction, d’'une élaboration

bY

complexe, permettant a lindividu de s’approprier féalité extérieure, de facon

originale :
La représentation a une fonction sociale, elle est un médiateur entre l'intrapsychique de chaque
individu et I'extérieur. Elle permet de structurer ce qui est pergu en le rattachant a du déja connu. Elle

donne existence au sujet pet¢u, en méme temps qu'elle l'aliéne en le rattachant a une catégorie
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générique d'individus. La représentation est un résultat (ce qui est énoncé) et un processus. Elle
s'alimente de facteurs intrapsychiques, familiaux et sociaux.(...) La représentation sociale est toujouts
représentation de quelque chose avec quoi elle est dans un rapport de symbolisation - elle est a la place
de, tient lieu de Pobjet - et d’interprétation - elle lui confére des significations -. Ces significations
tiennent au fait que la représentation est toujours représentation de quelqu'un, le sujet (individu ou

groupe) et résultant de son activité de construction et d’expression. p191

Si les représentations ont une influence sur lméoet la tonalité des relations entre les
proches et les personnes atteintes d’'un handi¢aegt, dans une interaction complexe
avec dautres variables, parmi lesquelles nous @u&vciter entre autres : les
spécificités de leur rencontre ; I'implication suligre de chacun des acteurs ; leur degré
d’adhésion aux représentations sociales du polybapdjui existent dans la société
environnante (Jodelet, 1990 ; Herlizch, 1969 ; i§k994).

Socialement et culturellement construites, lesésgmtations du handicap sont issues
d’'une histoire collective et individuelle qui leaonfere une forte polysémie, certaines
représentations évoluent au fil des rencontregjtidda perdurent, c’est ce que Giami et
al. (1995) ont appelé la « figure fondamentale aodicap ».

Morvan (1990) a montré l'intérét de mettre a joeis keprésentations en jeu dans la
maniere dont les personnes valides vivent leursor@nes avec les personnes atteintes,
en particulier, lorsqu’il s’agit de professionnelsgéfinit la représentation de la fagon

suivante :

11 s'agit du point de vue du sujet en relation avec un objet, ou plutét, il s'agit de l'objet vécu par le sujet
dans sa complexité, ses contradictions, sa singularité. Cerner la représentation, c'est retracer 'objet en
ce qu'il prend place (corps) dans l'expérience historique et unique du sujet au point de l'infléchir
('expérience) et de l'orienter. Ce n'est pas rechercher le modele conforme du handicap, mais le rapport
qui s'établit entre le sujet et le handicap, le handicap devenant par 1a lieu-carrefour de tout ce qu'il

provoque chez le sujet, intention professionnelle comprise. p.88.

Ainsi, le sujet restitue le caractére problématigeel'objet, dans sa dualité externe et
interne, et cherche a reconstruire les caraciguiss de I'objet interne - la représentation
- en ce qu'elle "représente” le produit de la refreod'un sujet avec un objet, dans une
situation sociale spécifiée.

Souvent, les parents ont le sentiment que, pardés qant un enfant atteint d'un
handicap, ils deviennent, dans le regard de I'awimdes parents handicapés », comme
si, pour éloigner la perspective d’avoir a affrontette situation, il suffisait de se
convaincre que les parents d’enfants handicapét diférents des autres parents,
puisque, eux aussi, sont handicapés. Ainsi, toytasse comme si la représentation
disqualifiante du handicap avait comme un effethd® sur tous les membres de la

famille.
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Face a l'étrangeté de leur enfant, les parentsegué&lans le regard des autres,
spécialistes ou non, un sens, une opinion, desetengui viendraient alléger leur
douloureuse incertitude : « Le voyez-vous aussistragux, ou aussi beau que nous ?
que pensez-vous de lui, quel effet produit-il somy? » disent leurs regards.

Deux cas tirés d’'une pratique de soins, concerdestenfants jeunes, montrent a quel
point la maniére dont les autres, professionnelaany pensent I'enfant polyhandicapé
et se comportent vis-a-vis de lui et de sa famdlein impact significatif sur tous les

membres de la famille.
Un enfant de 6 ans, gravement polyhandicapé sur le plan moteur et intellectuel, n’avait jamais quitté
ses parents qui souhaiterent prendre des vacances sans lui. Ils solliciterent alors une institution qui
accueillait des enfants pour des séjours temporaires dans des familles. Le premier contact eut lieu avec
le directeur, les parents et enfant. Les parents furent seulement surpris qu’il ne leur soit pas proposé
une petite période d’adaptation.
Lorsque les parents emmencrent I'enfant avant leur départ en vacances, ils apprirent qu’ils ne
pourraient pas le conduire dans la maison ou il résiderait, car Iinstitution tenait a préserver I'intimité
des familles d’accueil. Pour les mémes raisons, ils n’eurent ni adresse ni le téléphone de la nourrice ;
en cas de probleme, ils devraient appeler a Pinstitution. Il fallut toute la persuasion du pére, souhaitant
vivement partir en vacances, pour que la meére accepte, dans ces conditions - 1a, de laisser son enfant.
A son retour, la mere dit sa souffrance d’avoir compris, une fois de plus, combien son enfant n’était
pas comme les autres, elle ajouta: « vous connaissez un autre cas ou on interdit aux patents d’un
enfant qui ne les a jamais quittés, de voir ou il va habiter et les personnes avec lesquelles il va vivre »
(de fait, elle avait rencontré la nourrice uniquement dans le bureau du directeur, au moment de laisser
son enfant).
Le deuxieme cas est celui d’une petite fille que la créche familiale municipale refusa de continuer de
prendre en charge, en raison de I'importance de son handicap. A la mairie, il fut dit a la mere
quaucune nourrice agréée n’était disponible, mais qu’il était possible de lui fournir, éventuellement,
une liste de nourrices « au noir ». Ce qui fit dire a la mere « pour elle, je suppose que la creche familiale,
C’est trop bien, seul, le noir convient... »
Révoltée, elle refusa cette solution et demanda a la mairie de lui proposer une place en créche
collective. La directrice lui proposa alors qu’une éducatrice de service de soins vienne présenter
Penfant a ’équipe et que celle-ci déciderait alors, si elle pouvait, ou non, ’accepter. L.a mere se vit ainsi
refuser le droit de présenter elle-méme son enfant, en méme temps qu’elle eut le sentiment qu’on

traitait sa fille comme une « marchandise » a évaluer.

Un certain nombre de familles rencontrées ont étdrontées a ce type de situations
qui ont évidemment des répercussions, a courtngt terme, sur leur maniere de vivre
avec la pathologie de leur enfant.

Au mieux, ce genre d’événement stimule la colere mrents et épargne I'enfant, au

pire, ce dernier devient persécuteur de ses pagenesvoit rejete.

15



Handicap : approche clinique

Avant d’évoquer quelques travaux qui concernentgsects spécifiques du processus
d’adolescence dans le cas d'atteinte somatiqueegeawchronique, nous devons, en
préalable, donner des rappels théoriques concelmantps, la sensorialité et la pensée,
qui seront indispensables, lors de I'analyse dpwusirpour comprendre ce qui se joue,
au moment de la puberté, pour la personne polybapée et pour ses proches.

S’il est évident que I'adolescent handicapé a uiee intrapsychique, force est de
reconnaitre que l'acces, a la complexité de cd qit;i demande écoute et attention.
Cette écoute doit s’envisager dans le contexte’idersubjectivité. En effet, ces
adolescents, non seulement le plus souvent nenpg@ds, mais ils ont rarement acces a
I'utilisation de symboles qui pourraient faciliteme communication univoque. Il
s'avere que parents, professionnels, fréres etssseuffrent beaucoup de cette situation
qui les met face a un jeune qui dispose de si pemalyens de se faire comprendre, et
tous soulignent qu’ils ne sont pas toujours cestala bien saisir le sens de ce qu’ils
souhaitent dire ou faire.

Les travaux sur les processus interactifs et inkgestifs, a I'origine de la pensée,
offrent un cadre conceptuel intéressant, pour centhe ce que vivent les adolescents
et leurs proches, et leur souffrance de ne pounogux se faire comprendre. La
maniere dont I'enfant porteur d’un handicap se trorisest en lien étroit avec I'histoire
de ses relations avec ses parents, ses ancéaescesa culture. A chacune des étapes
de sa vie, ses proches peuvent aider ou nuirecame$sus de subjectivation de ce corps.
Nous entendons par subjectivation, le processupeumet au sujet de se reconnaitre,
comme sujet pensant, impliqué dans les conflitsajpsychiques et intersubjectifs qui
I'animent.

Le premier « autre », que rencontre le bébé, eslulte qui s’'occupe de lui, et, en
particulier, sa meéere qui lui renvoie quelque chalee lui qu'elle a, au préalable,
introjecté, en s’identifiant a lui. Si elle assunee fonction de miroir, elle ne doit, ni
seulement refléter ses propres états d’ame, riendaisser sentir de ses propres affects
(Winnicott, 1947).

Pour que le bébé construise son appareil a pehsetre, dans un premier temps,
imagine quelque chose, la, ou on pourrait croird gly a rien, et donne sens a ce qui
est en attente (Bion, Winnicott). Cela suppose isenen ceuvre d'un processus de
création et une possibilité de mouvement identifica, s’appuyant sur la certitude que
cet étre « étrange » est animé de sentiments etotigns qui nous lient a lui. Ainsi,
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c'est parce qu'il a été pensé par l'autre, que Ugtsdevient pensant, puis, se sait
pensant. Ciccone (1997) rappelle opportunément :

On ne peut comprendre, symboliser, représenter qu’avec I'aide d’un autre, d’abord au dehots de soi,

puis intériorisé, mis au-dedans de soi, constitué comme un objet interne. Le subjectif se fonde sur

Paltérité.
De fait, pour étre compris, le bébé envoie des agess qui sont interprétés par ses
proches qui, pour cela, se réféerent a ce qu’ilgiment étre son vécu (Aulagnier, 1975).
C’est ainsi que les sensations, traduites par e nsgnscrivent dans le psychisme de
I'enfant qui peut alors les penser, ce qui posédéses de la constitution de son propre
appareil a penser (Bion, 1962). Dans ce processmisont la reconnaissance et le
respect de la limite entre soi et 'autre qui peterd de ne pas sombrer dans lillusion
de la communion parfaite. En effet, la part de 8gamais inaccessible a 'autre, améne
le sujet a refuser de devenir uniguement ce quéréalui prescrit et a éprouver le

besoin de se dire.

Corps, sensations, émotions et vie psychique

Faut-il le rappeler, nous n'avons pas accés au whcucorps de la personne
polyhandicapée, mais uniquement a ce que notrepisa nous permet d’en imaginer
; en revanche, ce corps provoque dans le nétreselesations, auxquelles nous avons
acces, et sur lesquelles, nous pouvons nous apppger mieux connaitre et
comprendre ce que l'autre sent.

Le corps est une représentation mentale, un ahyessti par la libido et un moyen de
communiquer avec l'autre. C'est un élément deal@éeayui fait partie de soi, un lieu de
délimitation entre le dedans et le dehors. Le cpmsg étre, pour le sujet et ses proches,
objet d'amour ou de haine, lieu et moyen de misgcéne de leur vie intrapsychique et
des liens qui les unissent.

Si la peau constitue une frontiere visible et melié; psychiquement, la limite entre soi
et l'autre est plus floue et se construit et seodstruit dans le cadre des liens aux
autres. Il est nécessaire que la frontiere entrsujet et les autres ne soit pas trop
étanche, car, sentir dans mon propre corps ce’'guied ressent (je sens qu’il a mal,
lorsqu’il se tape, au point parfois de faire unémgce) permet des mouvements
d’empathie, garants de la possibilit¢é de constactu lien. Toutefois, cette frontiere
doit étre suffisamment imperméable pour permetealifférencier ce qui vient du «
dehors », de ce qui vient du « dedans », et préseiy « dehors » certaines parties du

« dedans » ('si je peux comprendre ce que tuevise jsuis pas toi).
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Si les jeunes concernés par cette étude ne pardentcela ne veut pas dire gu'ils ne
communiquent pas. De fait, faute de langage deafrivilégient souvent un « dialecte
corporel » (Goffman, 1975) qui s’origine dans len$ précoces qu’ils ont eus avec
leurs parents ou leurs « substituts parentaux ».

Les résultats d’'une recherche faite par Lormet QR0fur I'expression des enfants
I.M.C. «sans parole », montrent que les jeunestemieten place «des moyens
substitutifs a leur parole déficiente » et ce, peu@tre dans la communication ». Ces
moyens de compensation sont aussi bien verbauxolébels, vocalisations,
onomatopées) que non verbaux (gestes d’accompaghemestes de suppléance,
mimiques, mimes, conduites d’évitement).

Le langage du corps, si souvent utilisé par cesggun’est pas univoque et son sens,
loin d’étre universel, dépend étroitement de lastdire et de celle de leurs proches. Le
geste que fait un jeune en frottant sa main syowsa signifie « gentil », comme il
pourrait signifier « se raser » ou encore « doux ka. connaissance du langage
corporel de l'autre suppose une connaissance de laugage personnel, de la
signification qu’il met derriére ses gestes, soas@ d’interprétations erronées. Ces
interprétations, comme le souligne Castoriadis-guier (1986), sont nécessaires, dans
la relation mere-bébé. L'enfant a certes besoimel’'mére capable de reconnaitre et
d’interpréter ses besoins vitaux, mais celle-cit dai offrir, progressivement, les
moyens de les exprimer lui-méme, pour donner us personnel a ce qui lui arrive et a
ce qu’il souhaite.

C’est tout I'enjeu des tentatives pour aider cesés a mettre une distance entre leur
penseée et la pensée de l'autre, tout en garddigrun

Hall définit différentes distances dans la commation (Hall, cité par Charriere, 1994)

. « la distance intime » (celle des soins quotislier la distance personnelle » (pendant
les repas, avec le psychologue, I'orthophonistdy eistance sociale » (en classe) et
« la distance publique » (dans la cour de récnéatlans la rue). Avec ces adolescents,
nous nous situons le plus souvent dans une distatice ou personnelle.

Si nous réduisons le réel au discursif, le langag& devenir une arme au service de
l'aliénation de Tlautre. Aussi, s'il est humanisarmte parler aux personnes
polyhandicapées et avec elles, toutefois, il faugarder d’'une parole qui prétendrait
donner, comme magiquement, un sens a quelque deosgystérieux. Il s’agit de ne

pas combler le non-savoir, I'incompréhensible pas daroles dont I'adolescent serait
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absent, mais d’accueillir I'étrangeté de ce védim, @e trouver les mots justes», dans

un mouvement qui vise a 'lhumaniser et a I'appseoi

Face aux difficultés de communication qui existergc les personnes polyhandicapées,
I'échange prend sens dans le contexte d'une ifigrsiivité. La pensée de Mellier
(2002), a propos de la complexité des échangesi@mets, est intéressante pour le

sujet qui hous occupe :
Pour le soignant, avec I'attention comme discipline, c’est 'importance de sa disponibilité psychique qui
est soulignée ; il n’est plus seulement la cible d’une identification projective, d’un contenu qui lui est
adressé, il peut se trouver devant une détresse diffuse, qui n’a pas d’adresse, car enfouie dans des

défenses primitives. p126

Cet auteur propose de mettre en place un espada,réuerie serait possible ; si cette
réverie s'éloigne de I'adolescent, elle se faiaéipde ce qu’il donne a sentir, a voir ou
a percevoir. Il s'agit la d’'une pensée, non « avemais « a coté », qui peut créer un
espace ou la pensée devienne possible, I'effetrésepce, évoqué par Avron (1996),
agissant a lI'insu de I'adulte, au bénéfice de sama I'autre.

Dans ce processus, I'éprouvé «a coté » ou « gvéémotion qu'on accepte de
ressentir, peuvent avoir un effet sur le lien pgysbma ; soi/autre. Pour cela, il faut, au
moins pour un temps, accepter de se laisser aflentir et a penser.

Mellier se sert de cela pour souligner la diffeeeer’il y a entre 'empathie et ce qui

serait une position d’attente :
J'insisterai ici sur cette position de I'adulte « a I’écart », dans une attente qui ne le fait pas renoncer aux
exigences de I’humanisation, dans une attente qui peut avoir une valeur interdictrice. Ne trouve-t-on

pas 1a une buttée a Pempathie ? p132

Ce sont les enfants autistes et psychotiques dqupermis aux psychanalystes de faire
des avancées intéressantes sur la question dadarsdité, en dépassant la seule idée
simpliste qui voudrait que la sensualité seraifpdmitif, du non-élaboré, dont le seul
destin serait d’étre transformé et symbolisé. Dg flas’avere que les sensations, les
émotions sont des maillons nécessaires a tougyEs de la vie, dans la maniere dont
chaque sujet appréhende la réalité de I'autre getane propre.

Il convient de différencier la sensation de la pption, laquelle implique I'intervention
de la pensée. De fait, les exemples qui précedamtirent que I'attribution du sens a
une perception est le résultat de I'interventionng multitude de variables issues de
tous les sens. De fait, nous pensons avec tout ©gotps et pas seulement avec notre
intellect ; le nier, serait faire de l'intellectisahe, aliénant le sujet de la richesse de ses

compétences a transformer la sensation, en pensée.
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Par ailleurs, l'interaction a une influence sunianiere dont les choses sont éprouvées.
Dans ce mouvement de communication, le corps doisentir en contact, tout en

maintenant I'idée de I'existence d’'une barriére fgitiobstacle :

Tu me sens te touchant, mais je ne peux savoir ce que tu sens et tu ne peux savoir ce que je sens.
Tu te sens me touchant, je te sens étant touché mais a chaque fois il y a un obstacle, qui m’oblige a

reconnaitre que tu n’es pas moi.

Accompagner I'adolescent et ses proches, dansréegmn de leurs émotions, aide a
passer progressivement du ressenti au pensé.dit sla se placer dans une sorte
d’attente vigilante et de créer un espace de patlele modes de faire qui puissent aider
chacun a sortir de la souffrance sidérante. Ilic@g verbaliser ce qui est donné a vair,
a entendre, a sentir, sans forcément s’attendre gque l'autre s’en saisisse, ceci,
davantage pour co-sentir, que pour interpréteredgue 'autre sent.

C’est cette sorte de « holding » (Winnicott, 194d) permet de penser les sensations
brutes et de les transformer. Par ce processugjuévpar Bion (1962), il devient
possible de passer de I'éprouvé a la représentatiod’apprivoiser I'angoisse, les
sentiments violents et ambivalents que I'adolespemyhandicapé déclenche souvent
chez ceux qui le cotoient.

Dans ce travail de traduction, il est nécessairaeperer les effets de ses propres
émotions, d’analyser ses mouvements contre-trardiets, faute de quoi, chacun
retourne a l'autre un sens qui n'est pas exacttapbrla marque de sa propre
implication. Pour cela, il est nécessaire d’attendue quelque chose se passe, en se
mettant dans une disposition psychique telle, gusujet puisse garder toute liberté
pour advenir. Anzieu (1993) parle de I'attente camwrexpérience d’'une absence ». |l
s’agit d’'un espace non encore rempli, en attenteedevoir ce qui n’est pas encore

symbolisable ou symbolisé.
L’attente est le creux, le vide ou s’effacent les pensées qui ne sont pas encore pensées par un appareil a
penser. L’attente n’est pas l'attente de cet appareil. Clest la possibilité donnée a cet appareil de se
constituer. L’attente déploie I'espace vide du penser comme une toile de fond ou les pensées
s’inscriront, comme un morceau de cire malléable ou elles imprimeront leurs traces et seront fixées

dans le penser. p159.
Dans ce processus, trois temps peuvent étre repérés

Tension émotionnelle et réception des émotionautie porte I'’émotion de l'autre,
pour l'autre, c’est la fonction phorique

Eprouvé possible des émotions dans un contenantiguos ce flux de signes, permet
d’en repérer quelques-uns qui sont alors isolésst ta fonction sémaphorique
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Transformation de cet éprouvé en pensée qui lunelosens: c’est la fonction
métaphorique
La fonction métaphorique ne peut venir qu’en tesise étape et la fonction phorique

peut permettre a I'autre d’advenir, comme elle paliéner.

bY

L’émotion peut fonctionner comme un « donneur dgnes » qui aide a penser et
déclenche des mouvements maturatifs de commumicatidinsi, une mere
d’adolescente polyhandicapée, rencontrée dangdte ckune pratique de soins, raconte
ce qui suit :
Alors qu’elle T’avait laissée dans la salle d’attente pendant qu’elle patlait au directeur, sa fille s’était
déplacée en rampant pour aller voir un adolescent en train d’étre changé. Cette femme fut surprise de
la réaction violente que déclencha cette scene chez elle et qui la conduisit a reprendre brusquement sa
fille pour la remettre sur sa chaise. Son émotion la troubla tellement qu’elle ne put que lui dire qu’elle
aurait du rester, la ou elle 'avait laissée.
Dans I'apres-coup, elle reconnut qu’elle avait été troublée de surprendre un regard intéressé et un
sourire coquin chez sa fille, 4 la vue du corps masculin nu.
Le déplacement de sa fille, dans un lieu ou sa mere n’aurait pas voulu qu’elle aille, puis son plaisir
manifeste ont fonctionné pour cette femme comme le révélateur de quelque chose qu’elle avait déja
percu, a travers les modifications corporelles et comportementales de sa fille, mais qu’elle s’était
refusée a penser. En effet, plusieurs fois, lors des changes, sa fille avait montré son inquiétude en tirant
les poils de son pubis, son plaisir et parfois sa colere en tirant sur ses seins. Mais la mere s’était refusée
a envisager que cet éveil sensoriel pourrait avoir également des effets sur sa maniere de vivre son lien a
Pautre.
C’est la prise en compte de I’émotion de sa fille, a la vue de ce corps nu, qui I’a brutalement confrontée
a la nécessité de penser les implications de I’évolution des liens que sa fille noue avec les autres.
Brusquement, des questions concernant la contraception jaillirent, elle tenta de les ignorer en se disant
que sa fille n’était pas concernée par ce probleme. Mais son inquiétude était telle qu’elle en parla a la
psychologue. Celle-ci lui apprit alors que linstitution avait des difficultés a gérer les attitudes
masturbatoires de sa fille :
Je tombe des nues, je nie, je lui en veux de m’amener un probléme de plus.
Passé ce nouveau traumatisme, la mere réfléchit a la maniere d’éviter ce genre de comportement qui
risque de compliquer encore la vie sociale de son enfant. Elle tenta de lui donner la notion d’intimité,
en la mettant dans sa chambre, lorsqu’elle voulait se masturber. Mais la détresse de sa fille était alors
telle, qu’elle fit ’hypothése qu’elle se sentait punie.
Elle tenta, cette fois, avec succes, de lui faire comprendre a quel point elle était fachée, lorsqu’elle se
touchait devant elle. Si sa fille était restée insensible a la question de «lieu d’intimité », elle a
parfaitement compris ce qui plaisait ou déplaisait a sa mere. C’est ce qui lui permit progressivement
d’accepter la nécessité de ne plus se masturber en public. La encore, ce sont des manifestations

émotionnelles qui mirent cette mere sur la piste de ce qui faisait sens pour son enfant.

Comment montrer plus clairement I'importance depfse en compte de I'émotion

comme moyen de communication, pour se représentee intrapsychique de l'autre.
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Sa fille n’était probablement pas dans la provoecaticomme savent I'étre les
adolescents, et pourtant, malgré elle, elle a di enére quelque chose des changements
de sa vie intrapsychique. Ainsi, sans avoir unkexéfité par rapport a ce qu’elle était
en train de vivre, elle signifiait, quasi malgréeghu’'une modification dans sa maniere
de s’appréhender et d’appréhender l'autre avaiieau Charge a I'adulte d'y donner
sens et de l'aider a continuer a vivre, en tenantpte de cette évolution.

Si dans l'aprés-coup, cette mere n’avait pas pleparsa fille, il est probable que cette
derniere aurait vécu, comme coupable, le plaisg @regarder le corps nu. Ce plaisir
aurait pu alors prendre I'aspect de quelque chisgquiétant et elle aurait alors pu se
sentir le siege d'une « bizarrerie » susceptibléade souffrir sa mere.

Heureusement, passé le premier moment de sidératgite femme est parvenue a
laisser s’imprimer, chez elle, quelque chose dwwde son enfant. Se référant a sa
propre vie de femme, elle a commencé a penselga’étit, ce que pourrait étre la vie
sexuelle de sa fille. Acceptant ce mouvement dufieation, en quelque sorte, elle a
donné a sa fille acces a quelque chose gu’elle-mé@ensait pas, au moment ou elle

le vivait. Dans cette interaction, il y a eu unalélctique entre :

Une identification projective, qui a fait que I'ddscente a projeté, dans sa mére,
guelque chose qui lui appartenait (le devenir autre

Une identification régressive de la mére qui lpeamis d’avoir une représentation de
ce que vivait safille.

Dans ce contexte, I'adulte a eu une fonction phuariqui lui a permis d’étre porteur de
guelque chose qui appartient a I'adolescent, egciraitant les sensations du corps de
I'autre, sans érotisation, ni persécution, ni tewead’aliénation.

Cet exemple montre a quel point la communicatioot@nnelle a un effet maturatif, a
la fois pour celui qui en est le siege, et pouuicgli accepte de se laisser affecter par
elle.

L’affect partagé par la fille et la mére a prodahez cette derniére, malgré le
traumatisme, un mouvement de transformation qubrdgit a ce gu’elle se sente
gratifiée par la perspective d’étre parvenue a raiske fille a grandir, avec ses
spécificités. Si elle n’y était pas parvenue, il@®bable qu’elle aurait eu le douloureux
sentiment de ne pas savoir quoi, comment faire ae#te enfant si étrange, et cette
enfant aurait pu devenir persécutrice, parce qu'é@dorigine de ce malaise.

Les parents n’ont pas le privilege de la confraatat ce type de situation et le savoir,
le statut institutionnel ne protégent pas toujderprofessionnel des ondes de choc, que

provoque chez lui la rencontre avec un adolesaaghpndicapé.
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Un autre exemple qui concerne, cette fois, desepsidnnels, montre I'importance de la

communication émotionnelle.

Un adolescent polyhandicapé allait trées mal et 'équipe souhaitait qu’il quitte le centre pour aller en
milieu hospitalier, ce que refusaient le jeune et sa famille qui, sachant le déces de enfant proche,
voulaient qu’il termine sa vie dans un lieu non médicalisé. Toutefois, les parents connaissaient et
comprenaient les réticences des professionnels a s’engager dans cet accompagnement.

Apres une courte hospitalisation, le jeune revint pour une journée dans le centre, et, entre deux
moments de souffrances, il manifesta son bonheur d’étre la et parvint méme a faire rire I’équipe
d’éducateurs. Celle-ci se sentit gratifiée et touchée par les efforts qu’il faisait pour les convaincre de le
garder.

Dans un climat d’écoute et sans se sentir jugés, en réunion d’équipe, et également avec les parents, les
professionnels ont fait état de leurs craintes et de ce qui motivait leur refus de continuer a s’occuper de
cet adolescent. C’est cet échange préalable a la prise de décision qui, probablement, les a conduits a ne
pas orienter I’adolescent vers une institution hospitalicre. Une éducatrice racontant cet épisode, dit :
« C’est clair, c’est lui qui nous a décidé, il a su y faire, tout handicapé et malade qu’il était, il savait ce

qu’il voulait, et nous a dit qu’on pouvait Iaider, alors... »

« Il a su y faire » également, parce qu'’il a trouv& équipe qui a accepté de se laisser
toucher et a entendu sa demande. Il est probalddeguéchanges, entre collegues et
avec la famille, ont contribué a ce que cette d@eisoit prise, alors que 'ambivalence
des soignants s’était exprimée, sans que leur idageofessionnels ait été mise a mal.
Nous pourrions dire que la capacité de cet adahéscéaire sentir a l'institution qu’elle
serait bonne pour lui, a permis que I'horreur denlart prochaine, I'intolérable de la
souffrance que rien ne peut soulager, soient undsaa I'existence d’un sujet désirant.
Cet exemple montre que les émotions n’échappentunamecent au regne de la
signification et disent parfois ce que les motsaeent pas, ne peuvent pas, ne veulent
pas exprimer ; toutefois, force est de reconnajtre leur signification peut rester une

énigme pour le sujet et ses interlocuteurs.

Processus d’identification a la personne handicag@eblématique

hY

Cette réflexion, concernant la communication émmotale, conduit a évoquer la
question des mouvements identificatoires a la peesgolyhandicapée ; mouvements
problématiques lorsque, ce qui fait la spécifidi 'humain, a savoir sa capacité a
utiliser un langage oral, fait défaut. Dans cesdaogns, comment se reconnaitre dans
cette personne qui parait, que nous voudrions fireinte de nous; face a cette
difficulté, il peut paraitre psychiquement plus @omique de s’empécher tout
mouvement identificatoire, en la positionnant comme « objet » ou comme un

« animal ». A contrario, cette impossibilité peattisaduire par un mouvement de fusion
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a l'autre. Ainsi, deux dangers guettent celui ditbe la personne polyhandicapée : une
trop grande mise a distance, pour éviter tout i@gp@Ement angoissant, un collage qui
evite d’avoir a se différencier. A propos de cetdame, Lechartier-Atlan (1997) parle
également dégemellité psychique; l'autre étant tout a la fois autre et partie de s
Cette distance qui est une coupure, ou cette fuginria nie, permet d’échapper au
circuit symbolique qui conduit les protagonistesc@nstruire un lien ouvrant la
possibilité d’'une séparation, laissant I'un et frauntegres.

Or, ce n'est qu’en reconnaissant l'autre, commetotgtal, que l'identification est
rendue possible. Cette identification qui ouvre dassibilité de sublimation de
I'agressivité en identification a la souffrance ltutre, renforce le lien autour d’'une
commune appartenance a la condition humaine.

De Barbot (1991) écrit :

Comprendre et aider un enfant suppose que l'adulte puisse s'identifier a lui, et pour cela ait gardé en
lui-méme le contact avec celui qu'il fut autrefois. S'identifier a un jeune porteur du handicap, cela nous
évite le piege de la pitié : Cette derniére renvoie a une position de supétiorité, alors que l'empathie
repose sut une reconnaissance de notre ressemblance. Mais cela fait peur : On pressent tant d'angoisse,
tant de souffrance qu'il faudrait partager et qu'il est pourtant nécessaire d'affronter, si nous voulons
comprendre et aider. Mais encore faut-il éviter de se perdre dans cette identification et ceci suppose
que nous ayons fait la paix avec notre propre enfance...Si les blessures restent ouvertes , si les conflits
sont toujours a I'ceuvre, nous vivrons avec lui une situation douloureuse, sans étre capable d'en

émerger l'un et l'autre. p152

Elle rappelle que le handicap génere une dépendahapie, dans notre société, les

notions d'indépendance et d'autonomie sont trésigées. A ce sujet, elle écrit :
Cercle vicieux : plus on a peut, plus on s'éloigne de l'autre ; plus on s'en éloigne, plus on a peur d'étre
rejeté si on était ou devenait comme lui... (dépendant comme les personnes handicapées) Est-ce donc
de régression (a la situation de dépendance) que nous sommes menacés... Nous avons appris a
accepter nos limites, mais celles qu'introduit le handicap sont infiniment plus contraignantes,
insupportables, nous semble-t-il, surtout si les noétres sont encore trop douloureuses. Plus
profondément encore qu'a nos limites, nous avons peur de nous mesurer au manque qui est au ceeur
méme de notre humanité ? Nous sommes sans cesse en quéte de quelque chose qui pourrait nous
combler. Mais nous ne prenons pas toujours conscience que notre recherche est celle d'une

complétude qui remédierait a un manque a étre. p154-155

Le modele transactionnel rend davantage compteeduicse passe dans la rencontre
entre deux personnes, dont l'une est atteinte damdicap, qu’il soit enfant, adolescent
ou adulte, que ne le fait le modele de causali@alire. En effet, ce sont des
mouvements circulaires interactionnels d’identiiia et de différenciation qui

permettent au sujet de se positionner comme g sapport a « l'autre ». Si cette co-

construction cesse, elle peut conduire a l'ali@matotale « je te construis comme je le

24



veux, je suis indifférent a ce que tu es », stat @égation totale « je ne te construis pas,
car tu n'existes pas pour moi » Ce processus Bsec@mais vraiment, méme si
progressivement I'enfant parvient a penser de fagoplus en plus autonome.

Ainsi, certaines meéeres d'enfant handicapé décridest moments ou elles ont la
certitude de savoir ce que leur enfant pense, teaisfois pouvoir dire, exactement, sur
quels indices cette conviction se fonde. Ce conepught peut étre le signe d’'une non-
séparation entre I'enfant et la mére qui conduitecderniére a penser et a sentir, non
pas «comme lui» mais «a sa place » le réduidadévenir une sorte de surface
d’inscription enregistrant, en les faisant sienreesgue l'autre pense et dit de lui. A
contrario, ce méme comportement peut étre le @isdltin processus d’identification
qui, dans un état que Winnicott pourrait appelexdelie normale », permet de donner
sens et vie a une humanité en construction.

Divers travaux, en particulier ceux de Molénat (@P9ont montré que les
professionnels s’identifient ou se contre-identifiedlavantage aux parents, qu’a la
personne atteinte d’handicap lorsque les soigreoris confrontés a la naissance d’une

bébé atteint d'un handicap.

Handicap, puberté et processus d’adolescence

A propos des adolescents atteints de maladie duergravement invalidante, Gutton
(1993) rappelle que la puberté a un effet sur Riwu handicap et que le handicap a
des effets sur celui de la puberté. Pour lui, aoenent la, il y aurait un risque que le
handicap soit surinvesti par I'enfant ou par sesrmig, faisant alors obstacle a ce que le
sujet soit reconnu dans toute sa complexité etspussinscrire dans un devenir. Le
handicap peut alors apparaitre comme ce qui eslidgnhes transformations du corps
étant vécues comme étranges. Le statut de perbamakécapee peut alors faire obstacle
au processus d'adolescence, au lieu de devenimmbo> ou « femme », l'individu
« est » et « demeure » handicapé. La différencetanante n'est alors plus celle des
sexes, mais celle qui sépare les « normaux » taskicapés ».

De I'enfance a I'age adulte, la vie des individstspenctuée de ruptures qui contribuent
a construire leur histoire. Dans le cas de persoha@dicapées, cette histoire est trop
souvent celle de leur handicap et de la facon, db@s-mémes et leurs proches y ont
réagi. Le sujet est alors inscrit dans une sortgedhporalité. Ignorant I'évolution de
son enfant, le parent fait alors I'économie du dordux sentiment de discontinuité,

souvent présent a l'adolescence.
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Certains auteurs comme Misés (1995) ou Voizot (18@5demandent si, compte-tenu
des déficiences, il est possible de parler de pmse d’adolescence dans les cas de
polyhandicap.

De fait, il convient de se demander s’il peut yiawm processus d’individuation et de
séparation, alors qu'’il existe, dans la réalitéliean de dépendance (souvent rattaché a
la mére) qui ne connait et ne connaitra jamaisugeure ou de discontinuité dans le
parcours de la personne polyhandicapée ?

Au moment de la puberté, les parents doivent paoueoir compte des modifications
physiques et psychiques, cette prise de conscigogeant réactiver des angoisses de
séparation. Or, il arrive que, compte-tenu de kaneades liens familiaux, I'adolescent
et/ou ses parents ne puissent contenir la chafgetigé et figurative que représente
l'acces a la geénitalité qui ravive, dans une aitéuahsupportable, leurs fantasmes
précedipiens et cedipiens. Le travail psychique,apaeun devra alors accomplir, sera
fait de renoncements et donnera lieu a la miselacepde défenses plus ou moins
rigides. La possibilité de penser et de fantasraendcessaire séparation peut étre
empéchée. Racamier (1997) nomme comme « incestued»climat relationnel
entravant toute distanciation.

Selon Sausse (1996), le handicap rend problématidae processus de séparation
habituels a I'adolescence. Elle observe parfoidadeart de I'entourage, un déni de la
sexualité, renvoyant a un fantasme d'une sexualiddstrueuse ou perverse. Or, le
processus de subjectivation qui passe essentigitepae |'élaboration progressive de
I'identité sexuelle, est sensible a I'acceptatiancdrps pubére. Aussi, la conquéte de
l'identité sexuelle est-elle mise a mal par ce separental. Ce dernier s’apparente
parfois au déni de la réalité, concernant les cbaramts pubertaires sous la forme de
'émergence des caractéeres sexuels secondairesgucecontribue a fragiliser
narcissiguement le sujet. L'adolescent handicagéakss confronté aux attitudes
parentales qui résonnent avec ses propres doutgssigues et identitaires.
L’adolescence interpelle tous les membres de laillgndans le rapport qu’ils
entretiennent avec l'adolescent atteint de handicmt ils imaginent ou refusent
d'imaginer l'avenir. Au prix parfois de grandes Hoances et, chacun de facgon
différente, ils parviennent a intégrer ses modiftwes, a en tenir compte ou s’y
refusent, pour ne pas mettre en danger un équiibnéoureusement mis en place. Les
travaux sur la question ont montré une positioféckhte a cet égard entre les fréres et

sceurs et les parents (Scelles, 2002).
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Tout au long de sa vie, du fait de sa dépendaradoléscent polyhandicapé doit
entretenir un lien avec ses proches qui pourrai# assimilé a une continuité du
maternage ; toutefois cette réalité ne signifie pas sur le plan fantasmatique et
imaginaire, I'investissement des imagos parentsggsuisse pas se modifier pour ouvrir
la voie a linvestissement d’'objets extra familiauxest précisément I'objet de cette
étude.

Zucman écrit :

La puberté, chez les jeunes atteints de polyhandicap, est un signe de normalité auquel, dans le fond,

personne ne s’attend. C’est une surprise qui est fondamentale et qui devrait changer notre regard.

Chez ces sujets, la puberté s’accompagne souvemicdrtain nombre de complications
somatiques, en particulier d’ordre orthopédiques D&ractions musculo-tendineuses
rendent douloureuses certaines positions ou cerfaomuvements. Zucman estime que
ces modifications somatiques peuvent signer le tdébdiune maladie secondaire
évolutive ». Il arrive que I'épilepsie s’aggravegeie le jeune devienne plus fragile ; elle
pose I'hypothese qu’il pourrait s’'agir la d'un cergui parlerait des maux de
I'adolescent, chez des sujets qui n'auraient justérmpas de mots pour dire et penser.
Alors que I'adolescent aspire a davantage d’aute@oénce moment, il devra, compte
tenu de son état somatique, subir de nhombreusesiltations médicales, et parfois,
certaines opérations chirurgicales.

La difficulté, et parfois lI'impossibilité, de cegynes de pouvoir dire, de fagon
univoque, ou, quand et comment leur corps les &uffrir, rend difficile
I'appropriation subjective de ces vécus corporBBns ce contexte, comment I'adulte
peut-il 'aider & comprendre ce qui lui arrive,I s si peu de moyens d’en saisir
I'ampleur et I'évolution.

De fagcon symptomatique, Gaudon (2000), dans ur loonsacré au polyhandicap,
propose aux établissements de ne plus faire écautendolescents « Blanche neige »
ou de ne pas les mettre en pyjama a 18 heuresre€€emmandations montrent le
chemin qu'il reste a parcourir, pour que ces jeuse®nt mieux accompagnes et
soutenus dans la subjectivation du processus squeagt psychique, au moment du
passage de I'enfance a I'age adulte.

Au moment de I'adolescence, pour les parents et lgsufréeres et sceurs de la famille,
de nouveaux conflits et problemes surgissent saywdautres, refoulés, apparaissent
et fragilisent les équilibres antérieurement trauv@r, le malaise que I'adolescent lit,
devine dans le regard, les attitudes de ses pracrsécessairement avoir un impact

sur la maniere dont, lui-méme, vivra ce qui luivar
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Protocole de recherche

Le protocole prévu dans le projet a été modifieurpque la personne atteinte de
polyhandicap y ait une place plus centrale. Aidsins 4 cas, a propos d’'un méme
adolescent rencontré en individuel et/ou en groupe,.été possible de rencontrer des
personnes de son entourage : un professionneinéne et un frere ou une soceur. Nous
avons ainsi pu croiser les représentations dentalléaet des professionnels, a propos
d’'un méme adolescent, en ayant vu ce dernier.

Afin de ne pas recueillir un discours trop génésalr «les » adolescents ou
'adolescence, nous avons demandé au professiot@eparler d’'un des jeunes
rencontrés, et aux bénévoles, de cas singuliermretle la politique générale d’accueil
des adolescents polyhandicapés de leur associallims avons interviewé des fréres et
sceurs qui ont entre 17 et 25 ans, afin gu’ils agentin temps de vie commune assez
long, au quotidien, avec l'adolescent et qu’eux-re@€me soient pas tres loin de la
période d’adolescence.

Dans toutes les sous-populations, nous aurionsagéuiu’il y ait autant d’hommes que
de femmes. Si cela fut possible pour les professsn les freres et sceurs et les
adolescents, en revanche, seules les meres omsgroe nous rencontrer. Ainsi, méme
lorsque le premier contact téléphonique s’estdaéc le mari, il nous a renvoyé sur sa
femme.

Nous avons réalisé les entretiens et les groupgsad®es prévus dans le protocole,
mais nous nous sommes eégalement appuyeés, pournddgses, sur des données
recueillies au cours de cette recherche, mais narups initialement.

Un groupe, réalisé avant le début des entretiepsrrais de faire connaissance avec les
adolescents, mais aussi de saisir comment ilsnétpensés, regardés, parlés par les
professionnels. De méme, il a été intéressant diwls la maniere dont ces adolescents
se positionnaient dans cette situation de groupm Rétait indifférent, ni la maniere
dont ils ont été emmenés dans la salle, la faconitkoont été installés, ni celle dont ils
sont parvenus, ou non, a prendre une place dedsujeht I'échange.

Par ailleurs, au cours de cette étude, nous avanboecasion de rencontrer des
adolescents, des parents, des professionnels gjévogué la question de I'adolescence
de la personne polyhandicapée. La pratique clindpi&rois chercheurs de cette étude,
les conduit a travailler avec des enfants et ded¢eadents atteints de polyhandicap et

29



avec leur famille. Ces données ont évidemment giaétia I'élaboration de nos
conclusions.

Enfin, une fois les entretiens réalisés, il a éti@émement intéressant de recueillir les
réflexions d’'une équipe qui travaille dans une ifa8bn qui n'accueille que des

adolescents atteints de polyhandicap.

EQUIPE DE CHERCHEURS : CHACUN SE PREOCCUPE DE L'UNE DES

SOUS-POPULATIONS

Tous les chercheurs sont psychologues de formadtime,sont analystes et trois ont une
pratique dans le champ du handicap, trois d’enirg @upres d’enfants et d’adolescents
polyhandicapés.

Chacun des chercheurs a travaillé avec I'une desiS-populations (fratrie, adolescents
polyhandicapés, parents, professionnels et béngyale réalisé les entretiens et les a
analysés. L'un des chercheurs n'a pas fait d’@etranais, assistant aux réunions, il a
posé un regard distancié et critique sur les aaslyfacilitant ainsi la mise en
perspective de ce qui était propre et commun, awtedes 5 sous-populations.

Ce dispositif a permis que, au sein de I'équipefatteun des chercheurs s’identifie a la
sous-population sur laquelle il travaillait ; ilest alors senti, en quelque sorte,
« responsable » de la pertinence des réflexioranatyses formulées, a partir de ces
discours.

Dans un premier temps, chaque chercheur s’estisgasti du discours, tel qu’il 'avait
vécu dans lintersubjectivité de la rencontre,entest que dans l'aprés-coup, au cours
des mises en commun avec I'équipe, que des intatjprés furent élaborées. Ainsi,
comme le suggére Mellier (2002), le protocole arperun travail en double détente :
un premier temps de pensée et de partage émotienaelsecond temps d’analyse et de

recul, lors du processus interprétatif.
RECUEIL DE DONNEES

Le recueil des données s’est fait a partir de quétablissements accueillant des
personnes atteintes de polyhandicap :

L’'un des établissements nous a regus, pour anitgaréciper a une réunion d’équipe
sur l'adolescence de la personne polyhandicapés trbis autres nous ont mis en

contact avec des familles, des adolescents etrdésspionnels.
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Ces derniers, dans un premier temps, ont contast@arents avec lesquels nous avons,
dans un deuxiéme temps, pris contact. Ce sontaress qui ont proposé a certains de
leurs enfants non-handicapés de nous rencontretaRaite, tous les adolescents, dont
nous avions rencontré les parents, ont acceptaudieiper a un entretien en individuel.
Deux d’entre eux ont été rencontrés deux fois.

Ce sont les directeurs qui ont proposé a certagrabimes de leur personnel, parmi ceux
qui s’occupaient des enfants des parents contatggsarticiper a la recherche. Nous ne
savons pas ce quils ont dit aux parents ou aukepstonnels ni, pour partie, ce qui a
motive leur choix. Il est évident que ce type derueement influence les motivations et
le libre consentement des personnes qui ont paétici’étude.

CORPUS

Comme prévu, nous avons réalisé des entretiengidogis et des groupes de paroles
qui seront notés dans le texte (GA1), (GA2), (GBRPB).

Entretiens individuels

Nous avons sollicité I'expression libre des persgsnafin qu’elles nous parlent de ce
gue la rencontre avec une personne polyhandicatmesaente suscite chez eux sur le
plan de la réalité, de I'imaginaire et du fantasheus avons eégalement cherché a saisir
la facon dont ils imaginent ce que les adolescpatghandicapés vivent durant cette
période de leur vie. Si nous nous sommes centréke snoment de l'adolescence, un
retour sur l'enfance a été systématique pour leshres de la famille.

Tous les entretiens ont été enregistrées et retigmsuegralement.

Lors du premier contact téléphonique avec les familles professionnels et les

bénévoles, et, de vive voix, avec les adolescergthblissements, il fut précisé :

gue I'anonymat serait garanti envers tous les &@eren particulier, envers les proches
familiaux ou institutionnels

gu’ils pouvaient se rétracter a tous moments
gue I'entretien serait enregistré

gu’un endroit calme et une heure environ étaieoesgaires
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Entretiens réalisés

Parents 6 femmes
Professionnels 5
2 hommes
3 femmes
Bénévoles 2 femmes
Adolescents 5

2 adolescents
3 adolescentes
Fratrie 5

2 hommes

3 femmes

Conditions des rencontres

Professionnels

Nous avons rencontré 1 rééducateur, 3 éducateutshatie Médico Psychologique
(AMP) ; ces professionnels n'ont pas de fonctiardnmichique dans I'institution.
Lorsque la direction leur a propose, lors d’'unenién d’équipe ou individuellement, de
participer, certains se sont sentis probablemelorigés, alors que d’autres I'ont vécu
comme le leur ayant été imposé. Toutefois, tougpant étre contents d’avoir parlé de
cette question et se sont montré trées demandeaweidun retour de cette étude.
D’aprés ce qu’ont dit les professionnels, concerhes motivations du directeur a les
solliciter, nous supposons que ce choix s’estfaitonction des criteres suivants :

facilité d’expression du professionnel sollicité,

nombreuses années d'expérience avec des persatyteanglicapees,

souhait du professionnel et accord de sa direction,

intérét pour le sujet,

facilité de la rencontre (emploi du temps plus $eup

fonction et place spécifiques dans l'institution,regard de cette question.
A part dans un cas, avant la rencontre, un coméd&phonique avec le professionnel a
permis de préciser directement I'objectif de I'atat les conditions de sa réalisation. Il
s’est avéré que certains avaient accepté de emtjcsans avoir vraiment compris et
mesuré ce qui leur était ainsi demandé. Malgréaamsigne de départ claire, et notre
insistance pour qu’'ils parlent d’'un adolescentipalier, certains ont eu beaucoup de
difficultés a ne pas se sentir obligés d’évoquerptditique et les pratiques de
l'institution concernant les adolescents, s’intsaiit d’y porter un jugement. Il est
probable que les conditions de la rencontre seesgonsables de cette situation et que,

rencontrés ailleurs, sur ce méme théme, leur discaurait été autre.
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Compte tenu de ces circonstances, il a été extrémteimmportant de rappeler aux
professionnels, lors du premier contact téléphamiqmais également en début
d’entretien, qu'ils pouvaient se retirer a tout nreatnde la recherche, que le contenu de
leur discours ne serait pas communiqué a leur tibrecet enfin, que, dans le rapport
final, 'anonymat serait scrupuleusement garanti.

Malgré ces assurances, ce n’est que hors enreggaitedans les échanges pré ou post
entretiens, qu’ils se sont finalement sentis plbses de parler, ayant probablement
moins a l'esprit le fait que c’est I'institution gusur leur temps de travail, leur avait
demandé de témoigner. lls ont alors évoqué legfat ce theme était peu évoqué dans
les institutions et qu'’ils se sentaient, individesient, démunis face a la puberté et a la

sexualité des jeunes.

Bénévoles

En interviewant des adultes qui ont choisi de comgaune partie de leur temps a des
enfants et adolescents handicapés, notre objetif ée rencontrer quelqu’un qui
n’'avait pas de raison professionnelle ou famildientrer en contact avec eux.

L’objectif n’était pas d’explorer les motivationsesl bénévoles, mais de repérer les
représentations qu’ils avaient des adolescentshpobicapés, qu’ils cotoient dans le
cadre de leur activité bénévole.

De philosophie chrétienne, I'association a laquelbpartiennent les deux bénévoles
rencontrées, est née d’'un désir d’étudiants dioffriles sujets, vivant en établissement,
I'occasion de bénéficier de séjours de loisirs,sdaes conditions familiales. Les séjours
regroupent 10 personnes environ, avec un « accamfEg », pour un jeune accueilli.
A Tl'origine, lidée n’était pas de soulager les gm@ts ou les institutions, mais de
permettre aux enfants et adolescents d’étre ingt€dque part, pour le plaisir de ceux
qui les recoivent et les accueillent. Les accustilae veulent étre des « amis » pour les

personnes handicapées
On a juste le sentiment que le fait de I'inviter, c’est vraiment primordial pour qu’il ait, 2 un moment

donné, comme ses freres et sceurs, un lieu ou il est vraiment invité a part entiere

Cette association intervient a la demande des I@snilou, plus rarement, des
établissements. La plupart des jeunes sont haleitneht accueillis en institution et
rentrent chez leurs parents le week-end ; ils &gés de 6 ans a 25 ans ; ceux dont il est

question dans les entretiens, ont entre 12 et 2@mwiron.

33



Cette association est tres demandeuse d'une mflegur I'adolescence, car elle
accueille de plus en plus d’adolescents et trouffeeid de concevoir des loisirs qui
leur soient adaptes.

Les deux jeunes femmes rencontrées se sont mortedeandeuses et heureuses de
valoriser leur expérience et de mener une réflexsan leur pratique. Elles sont
confrontées a des adolescents atteints de handitbegs ; dans I'analyse, nous nous
centrerons sur ce qu’elles ont dit des adolesgaiyhandicapés.

L’entretien a leur domicile s’est déroulé dans atrmosphére tres détendue. Elles ont
eu des difficultés a se centrer sur une seule ppesccomme le demandait la consigne
et, dans son désir de bien faire, I'une d’ellesitapeéparé des notes, afin de ne rien
oublier. Leur souhait était de nous transmettre idéss, et que, en échange, nous
puissions contribuer a nourrir leur réflexion sadblescence et les formes de séjours

gue l'association pourrait proposer a ces jeunes.

Fréres et sceurs

A I'exception d’'un entretien, les freres et scewwssent impliqués de facon forte dans
I'entretien; ils ont transmis l'intensité de leuéou familial et de leur relation avec la
personne polyhandicapée, au point de nous fairegpaqu’un autre entretien aurait été
utile pour reprendre ce qui s’était passé lorsatdretien.

La charge émotionnelle, évoquée par certains desbmes de la fratrie, n’est peut-étre
pas étrangere a ce qui a parfois accompagne [temtyequi peut laisser penser a
I'existence d'une ambivalence : interruption paariivée d’'une mere aprés que la
personne interviewée ait proposé de faire I'erdreten présence de la personne
polyhandicapée ; lieu de rendez-vous approximatifa@nant une certaine errance de
l'intervieweur ; demande formulée par une sceurmigg/ée de rencontrer son frere ;
demande du contenu de I'entretien enregistré « guus tard, savoir ce que je pensais
a cette époque » dira un frére ; un autre fréerg aelicontré a sa demande et a celle de
sa mere.

Dans I'ensemble, les freres et sceurs ont apprécpgodvoir parler de ce qu’ils vivent ;

la souffrance exprimée, souvent tue en famillegppirue manifeste.
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Parents

Les entretiens avec les méres ont eu lieu a notrative, toutefois, notre proposition a
rencontré leur désir de parler de leur enfant eta@eau’elles-mémes et leur famille
vivaient et avaient vécu avec lui. L'expression ldars affects a certainement été
favorisée par le fait que les entretiens se sortuliés a leur domicile. Ces femmes
désiraient, d’'une part, transmettre quelque cheseedqu’elles avaient appris de leur
expérience et, d’autre part, étre écoutées et nemmndans leur souffrance et dans la
|égitimité de certaines de leurs demandes.

Une meére nous sollicita activement pour que nouseteontrions, lorsqu’elle a su
gu’'une recherche se déroulait sur ce theme.

Certains événements « parasites » mineurs ont éegttd destinés inconsciemment a
nous faire approcher la difficulté de la vie desepts d’adolescents polyhandicapés.
Ainsi, dans un cas, I'entretien avec la mére stEsbulé en présence de la personne
polyhandicapée ; pour un autre, ce fut en présdhae proche de la famille qui n’est
pas intervenu ; pour un autre encore, nous avanfqtrrompus par l'arrivée de I'un
des enfants, qui, par ailleurs, a été signalé pameére et la sceur comme étant

intéressant a rencontrer.

Adolescents

En rencontrant ces adolescents, notre objectif, §ar le biais d’'une « invitation a étre
ensemble », de parvenir a mieux saisir ce qu'Nemi, a ce moment-1a, de leur vie. Il
s'agissait de recueillir des indices, mais égal@éndaffirmer et de signifier leur
position de sujet et d'interlocuteur direct, ne algvet ne pouvant étre contourné dans
cette étude. Plutbt que d'« entretien » avec eaxsrparlerons de « rencontre » durant
laquelle, ce qui est dit, formulé, compte autard gumaniére dont cela est évoqueé.

Si, le plus souvent, nous avons eu des difficidt€®@mprendre ce qu’ils ont cherché a
dire, ce gu'’ils nous ont montré, fait sentir, arenté notre réflexion sur ce qu'’ils vivent
et a contribué a orienter nos analyses sur lesdis@ue leurs proches ont tenu sur eux.
Malheureusement, dans un seul établissement, nauns gou, nous-mémes, réunir les
adolescents pour leur proposer de participer & ddtide. Certains dirent clairement
leur désir de nous rencontrer, d’autres exprimdeantrefus et pour d’autres encore, la
réponse resta incertaine.

Une jeune fille, dont nous n’avions contacté aumembre de la famille, a beaucoup

insisté pour nous parler ; elle a participé au geoqui a réuni trois adolescents.
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Dans les deux autres établissements, c’est le pees@ui se chargea de solliciter la
participation des adolescents, dont nous avionsordgré un des membres de la famille.
Nous n’avons alors pas su ce qui leur avait ét¢ rditleur degré d’acceptation.
Toutefois, il apparut qu'un jeune, que nous avaaontré, ne souhaitait pas nous
parler, mais aurait voulu profiter de notre venumurpaller se promener dehors.
Lorsqu’il comprit ce que nous lui proposions, fuga ostensiblement de nous parler.
Dans lI'ensemble, les professionnels ont montré qyas réticences a ce que nous
rencontrions en entretien les adolescents, ilsnagnt que nous n’aurions pas la
possibilité de les comprendre, compte tenu de letaibles compétences
communicationnelles et craignaient que nous nddiassles interprétations erronées.
Les familles, elles, n’exprimerent pas ces rétiesnc

Parmi les adolescents rencontrés :

une adolescente parle de facon compréhensibleagharticipé au groupe (GA2) ;
nous n'avons rencontré aucun des membres de skefami

I'un a un code de communication avec 7 signes qui¢u utilisés durant I'entretien.

les autres, pour se faire comprendre, n'ont a tésposition que les mouvements
corporels, les mimiques et/ou des modulations de.so

'un a un code de communication, il a été rencomtefix fois, et, malgré nos
sollicitations, il n’y a pas eu recours.

une adolescente parle ; toutefois, le sens de’edleqdit est souvent énigmatique
Les adolescents ont montré leur désir et leur comteent d’échanger avec nous;
toutefois, pour une jeune, il a semblé que la sanffe de ne pouvoir s’exprimer plus
clairement, I'excitation provoquée par cette reticmront été plus fortes que ce qu’elle
pouvait gérer. D’ailleurs, alors gu’elle avait coemasé a participer au groupe de parole
(GA2), elle demanda a sortir. Il est possible queanfrontation a une jeune qui parlait,
ait rendu ce groupe trop problématique pour elle.
Les rencontres étaient animées par deux cherchenrbomme et une femme, I'un
menait I'entretien et l'autre prenait des notess laglolescents montrerent, de facon
claire, gu’ils n’étaient pas indifférents a la p@se de ce « couple » et une jeune fille
montra sa géne de devoir évoquer la sexualité amelsomme, elle s’éloigna de lui,
regardant intensément la chercheuse.
L’expérience des entretiens avec de tres jeunestmfpour I'un, avec des adolescents
polyhandicapés, pour l'autre, a été d’'un grand uexalans le style de conduite de ces

rencontres.
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Les problemes méthodologiques posés par ces reaspravec les personnes sans
langage oral et/ou symbolique, et, pour certaiass possibilité de désignations fiables,
sont importants. Nous avons pris en compte ledfiswiés et n’avons pas voulu, pour
des facilités méthodologiques, choisir uniguemesd ddolescents qui parlaient. En
effet, nous avons posé I'hypothése que le faitlguy ait pas de possibilité de
communication, via un langage oral ou symboliquaitaune influence sur ce qu'ils
ressentent et sur les représentations que lesaurtt@e ce qu’ils vivent.

Nous avons d’abord envisagé d’utiliser un maténglel (photos, images), puis nous y
avons renonceé, car beaucoup n’avaient pas de déisigrsuffisamment fiable et nous
ne connaissions pas la qualité de leur vision.

Dans un premier temps, dans notre souci de rédegeincompréhensions et les
mauvaises compréhensions entre eux et nous, nouas @emandé au jeune de choisir,
dans l'institution, une personne ressource doestimait qu’elle pourrait nous aider a
mieux le comprendre. Le choix s’est opéré en nptésence, avant I'entretien, mais il
en avait été question avant notre arrivee. Airesiplemier entretien a été réalisé en

présence d’'une personne ressource (AMP).
Nous nous sommes alors apergu que :

d’une part, nous parvenions parfois a comprendsems des mimiques et gestes de la
personne. Cette conviction s’est appuyée sur lastiohs des adolescents, lorsque
nous formulions ce que nous avions compris (coateent ou agacement).

d’autre part, lorsque nous évoquions la sexudb® amitiés, les inimitiés de ce qui
était permis ou interdit dans l'institution, I'adskcent se tournait tres souvent vers la
personne ressource. Si parfois, nous avons eu riément qu'il s'agissait de
rechercher une approbation, voire une complicgéllis souvent, nous avons penseé
gu'’il s’agissait davantage d’'une autorisation.

enfin, sans parler, la personne émettait parfos stens, dont I'écoute attentive
pouvait étre intéressante.

C’est suite a I'analyse de cette premiére expéeeque nous avons décidé de ne plus
avoir recours a une personne ressource et d’etmaygiavec I'accord des adolescents,
les entretiens.

Par la suite, tous les entretiens, y compris leigeoqui a réuni des adolescents (GA2),
ont été enregistrés et nous avons continué, biemeén, a prendre des notes sur tout ce
qui se passait. Les notes prises par I'observaeles enregistrements ont permis de
tenir compte des intonations des voix des chershedw débit, de la tonalité des
réponses, des sons émis et des expressions naegerb

37



Consignes de départ

Les consignes de départ étaient les suivantes :

Pour les parents et les fréres et soceurs : « vegsparent/frere/sceur d'une personne
polyhandicapée adolescente. Pouvez vous me digee&ous vivez, en ce moment,
avec elle (lui), et ce que vous pensez qu’ellev(il)en cette période ? »

Pour les professionnels et les bénévoles: « vomss voccupez de personnes
polyhandicapées adolescentes. Pouvez vous me dirque vous vivez, en ce
moment, avec eux, et ce que vous pensez qu'elEsvivent, en cette période
d’adolescence ? Je souhaiterais que vous parlieegiersonne en particulier. »

Grille d’écoute

Nous avons élaboré une grille d’écoute qui exlities themes que nous souhaitions

voir abordés ; si le sujet ne les évoquait pasudem€me, ce n’est qu’en fin d’entretien

gu'ils étaient introduits.

La grille d’écoute sert a :

a baliser le champ thématique de la recherche ratan¢ explicites les hypotheses
générales de I'étude

a relancer la dynamique du discours en invitarguiet a approfondir celui qu’il a
déja évoqué et qui intéresse le chercheur.

Trois grands domaines ont été explores :
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émotions, craintes, plaisirs, questions, comportesydéantasmes que la confrontation
a l'adolescent polyhandicapé génére

ce que cette période représente dans la prisendeieace du handicap

représentations qu’ils ont d’eux-mémes, en liercdaepersonne polyhandicapée, et
dont ils se représentent cette derniere.



lIs 'ont été a travers les themes suivants :

A - Ce qui est repéré comme spécifique a la périodkadolescence
Modification corporelle,
Modification dans le comportement,
Modification dans les investissements affectifs,
Modifications dans le type d'interactions et datiehs entre la personne et ses proches.

B - Les interactions dans la réalité, l'aide a la vie gptidienne
Qui aide ?
Comment ?
Quand et ou ?
Ces interactions a I'occasion de ces aides, steg-pércues différemment, selon la personne acrice

C - Les interactions en dehors de l'aide a la vie quatienne ou les dépassant
Les choix d'habillement, de nourriture, de loisirs.
Comment s'expriment ces choix, évoluent-ils,
Ont-ils ou non des liens avec les choix opérésgsaproches ? (membres de la famille ou non).

D - Les traits de caractéeres de la personne polyhandipae
Ses golts ?
Sa personnalité (son évolution, a qui ressemblie-t?e.)

E- Les relations affectives
Leur évolution,
Les personnes qui sont investies ou désinvesties.

F- L'expression des émotions
Comment ?
Qui les comprend ?
Dans quelles circonstances se manifestent-ellagez (ui, ou ?...)

G- L'expression des désirs
Comment ?
Qui les comprend ?
Dans quelles circonstances se manifestent-ils ?

H- Les surprises
L’adolescent fait-il, exprime-t-il des choses qgtorénent ?
Fait-il preuve de créativité et d'indépendancetématues

I- Adolescent et avenir
Perspectives pour l'adolescent ?
Conséquences pour les membres de la famille imt@ée et pour I'ensemble de la famille ?

J-Compétences cognitives
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Groupes de paroles

Dans un groupe, I'un peut dire une chose pour réagt susciter chez l'autre des

réactions qui, en retour, le conduisent a exprif@ersingularit¢ de sa position

personnelle.

Nous avons réalisé 4 groupes :

2 groupes avec des adolesce
polyhandicapés

ritgroupe noté GAl

En début de recherche, pour présenter I'étudelligity des volontaires pou
les entretiens individuels (10 adolescents et 2 lonesndu personnel)

(non enregistre)

Il s’agissait d’'un groupe de préparation au recdeitionnées.

1 groupe noté GA2

Un groupe de 3 adolescents (2 filles, 1 garcamy deux avaient été vus ¢
entretien individuel auparavant.

(enregistré)

=

EN

1 groupe avec desl groupe noté GP

professionnels Réunion d'une équipe pluridisciplinaire travaillagédns une structure po
adolescents polyhandicapés. (environ 20 particg)ant
(enregistré)

1 groupe réunissant |2 groupe noté GPPB

professionnels, 1 bénévole,

meres

EZn fin de recherche

(enregistré)

Dans le groupe GPPB,

nous avions pensé qu’il sargibrtant qu’il y ait deux

personnes polyhandicapées. Toutefois, I'expériguaenous avons eue des rencontres

avec ces adolescents, en

groupe (GA1l) et en indiljidous a conduits a renoncer a ce

projet. Nous avons pensé qu'ils auraient eu pepassibilités d'y prendre une part

active et nous ne savions

fin de recherche et nous

pas comment le leur ggen€e groupe (GPPB) a eu lieu en

avons sollicité les perssr{2 par sous-population et 1 pour

les bénévoles) sur les indications des chercheuirapient réalisé I'entretien avec

elles.

Malheureusement, les deux sceurs qui avaient actemgncipe de cette rencontre,

n’ont pu venir pour des raisons personnelles.

La personne bénévole q

participé aux entretiens.

ui a participé a cette réumdeest pas une de celles qui a

Procédure d'analyse du corpus

Dans les entretiens, rien

n'est indifférent, nliéa ni les conditions de la rencontre ;

aussi, ces éléments-la doivent-ils étre pris enpterdans I'analyse finale, de méme que

ce qui a été dit hors enregistrement, qui permebisad’éclairer le sens et la tonalité de

ce qui a été évoqué, alors que le magnétophongistnedt.
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Giami et al. (1988) écrivent :
Et si Pinterprétation n’est pas une mise a jour, une découverte, c’est parce qu’elle est avant toute une
construction, dans 'entre-deux textes, I’entre-deux paroles, 'entre-deux subjectivités. Que I’analyse soit
sémantique ou structurale, comparative ou longitudinale, elle isole, découpe, rapproche, comptabilise,
travaille dans les marges et les intervalles, prend en compte les creux, les failles, les silences, les non-
dits : toutes opérations qui signifient que le sens n’est pas une substance, que la vérité n’est pas une
réalité. p12

Une analyse de contenu doit d’abord permettre de fan inventaire tendant vers

I'exhaustivité des informations contenues dansdpuws. Bardin (1977) définit ainsi

I'analyse de contenu :
Appartient au domaine de l'analyse de contenu toute démarche qui, a partir d'un ensemble de
techniques partielles mais complémentaires, consiste a expliciter et systématiser le contenu des
messages et 'expression de ce contenu a 'aide d’indices quantifiables ou non. Ceci pour effectuer des
déductions logiques et justifiées concernant la source (’émetteur et son contexte) - ou éventuellement
les effets - des messages pris en considération. I’analyste a, a sa disposition (ou crée), tout un jeu
d’opérations analytiques, plus ou moins adaptées a la nature du matériau et au probléme qu’il cherche a
résoudre. Il peut en utiliser une ou bien plusieurs en complémentarité pour enrichir les résultats ou
accroitre la validité, et ainsi prétendre a une interprétation finale fondée. Toute analyse objective a
pour souci d’étayer des impressions, des jugements intuitifs par des opérations conduisant a des

résultats fiables. p47
L’analyse de contenu est inscrite dans une cer@d@ynamique, puisqu’elle permet de
rapporter le contenu manifeste d’un discours et @i&rer des idées.
Nous avons choisi de traiter « ce qui est dit >siabien que « comment cela est dit »,
afin de mettre en relation les thémes abordéssgbrigcessus d'énonciation, sur la base
de quelques indicateurs. Nous avons donc postudé leg processus d'énonciation
constituent des indicateurs permettant de décadeprocessus psychiques (D'Unrung,
1974).
La méthode que nous avons adoptée, se situe aemkelentre I'analyse de contenu
thématique classique (Bardin, 1977), visant a dgeoule discours en unités
thématiques et a en repérer les modalités et éegidinces d'apparition, et l'analyse de
I'énonciation visant a identifier les processuschgyues a I'ceuvre (D'Unrung, 1974).
En effet, nous avons choisi de construire quelgaésgories larges, définies a partir de
notre problématique théorique, plutdt que de ncerstrer sur un grand nombre de
thémes précis. Ce choix nous a permis, d'une gantepérer, dans un méme dispositif,
les contenus et certains processus et, d'autredsalhimiter les problémes posés par la

variation du codage, entre différents chercheurs.
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Les analyses transversales d'un théeme simplifeerédl, en le découpant en une série de
points de vue portés sur lui. Cette approche pendrefaire des synthéses pouvant
éclairer, sous un nouveau jour, des éléments diépalans différents entretiens, ou
présents de facon peu claire dans chacun d’eux.

L’analyse de contenu des groupes a été mise epguotinge par rapport a ce qui a été
trouvé lors de I'analyse des entretiens.

Nous avons construit une grille d’analyse commutaua les chercheurs permettant :

d’appuyer nos interprétations sur des données @jansanalysables et critiquables
par des tiers

de se doter d’'un outil qui aide a prendre du rextulait rupture, par rapport a un
corpus avec lequel le chercheur entretient unaiocertfamiliarité, puisqu’il a mené
les entretiens

Apres avoir fait un essai d’application d’'une gritl’analyse thématique qui suivait les
thémes retenus dans la grille d’écoute, nous awstisné qu’il était important de
repérer, a la fois :

de quoi il est question (themes qui reprennent deua grille d’écoute)

comment ce theme est abordé (par qui, a proposiddeyquoi et comment)

Aussi, avons-nous mis au point une autre grillealgse qui se présente ainsi :
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Qui parle de qui et comment ? Sans doute Avec doute

Nous notons a la fois ce qui concermgfects Le doute peut étre introduit par
la personne et la personne dans |g&sions une nuance de langage, un
relations avec les autres. Désir silence, un ton (s'il a été note)
Attente.......
Discours attribué a soi Je pense que j'ai été une bonne mérde pense mais ce n'est pas
L'interviewé parle de lui Je veux certain
Je fais.... Je fais, mais on n’est jamais

Sentiment (finalement je trouve mooertain de bien faire...
compte a la dépendance que node ne sais pas ce qu'elle pense,

avons). Je ne sais pas qui je suis pour
Je ne sais pas qui je suis pour elle (piBe, enfin, c’est parfois ce que
affirme ne pas savoir) je me dis et d’autres fois, Je

me dis que c’est celle qui est|la
plus importante dans ma vie.

Discours attribué a la personne Elle est triste (affects) Elle est triste, enfin c'egt
handicapée L’interviewé imagine ce Elle ne marche pas 'impression que j'en ai
que l'autre dit, fait, pense.... Elle veut un célin tous les soirs
Discours attribué a l'autre Les éducateurs sont parfois peD'est dur de faire ce travall,
L’interviewé imagine ce que l'autrecompréhensifs enfin, c’est ainsi que je le vois,
dit, fait, pense.... Je sens souvent les professionngsut-étre qu'eux se blindent.
découragés. Mon mari souffre, enfin c’est
Les parents ne s’apercoivent pas qudimpression que j'ai, car lu
leur enfant a grandi. ne dit jamais rien.
Pour mon mari, c'est difficile d’'ep
parler.
Discours attribué a un « on » Les gens ne supportent pas les adylsi 'impression que, pour les
Social : les autres, des geng.handicapés autres, c'est difficile de
L’interviewé imagine ce que lautre prendre contact avec  une
dit, fait, pense....) personne handicapée

Le codage dans I'une ou l'autre des catégoriesasghnise a un travail d’interprétation
(cf. ce qui est dit sur le « on »).

Voici un exemple de la maniére dont nous avons teEgléntretiens :

Remarques Texte Codage
diverses

Affirmation de|La, on remarque des manifestations, qu'elle sdagér plus auxAttribué pers hand, sans
manifestations | garcons déja ca c'est un truc. Par exemple s'dgux groupes, desloute
d’'une évolution| filles et des garcons, elle ira vers les garcoas;'est clair, elle va(sexualité, choix d'objet

des choix| tout de suite vers eux, méme la manifestation d¢assmomentg et plaisir d’étre belle)
d’amour. bon, on sait bien tout ¢ca elle s'intéresse beaucowle. Déjd Attribué a soi, sans doute

Rupture, on nequand je I'habille, elle aime bien quelque chosefagse joli, un| (difficile)
sait si le « c’esfchemisier mais bon, c'est trés difficile de metles chemisiersou attribué a sa fille, sans
difficile » parce qu'elle a des installations. doute
s'attribue a ellg C'est trés difficile.
ou a sa fille ou
aux deux

Cet exemple montre la nécessité de ne pas simptdiequi est complexe (la derniére
phrase est indécidable et il est important de epaaser sous silence cette ambiguité

qui pourra étre interprétée a la lecture de I'eriderdu discours de la meére).
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Analyse du corpus

PRESENTATION SYNTHETIQUE ET TRANSVERSALE DE CE QUI EST

EVOQUE COMME SPECIFIQUE A LA PERIODE DE LA PUBERTE

Dans cette partie, nous donnons une synthese geSseatations que les personnes
rencontrées ont donné des changements qu'ellesoipent chez la personne
polyhandicapée, au moment de son adolescence gaieses émotions que cela souleve
chez elles.

Notons que les interlocuteurs ont évoqué « ce @wiodé » et peu « ce qui a régressé »
a ce moment-la. Or, dans le processus d’adolescehe&st souvent fait état des
moments de régression, comme nous l'avons dit #nduaction ; aussi, devons-nous
nous interroger sur le fait que ces mouvementd atérpeu évoqués dans les entretiens.
S’agit-il d’'un effet du dispositif qui aurait conddes interlocuteurs a se fixer sur « ce
qui change dans le sens de la progression » ow il chez ces adolescents, vraiment
pas de mouvements de régression ?

Le protocole de cette étude ne permet pas de rtrdige cette question et ce
guestionnement reste donc ouvert.

Pour les parents, les inquiétudes par rapportvaiia sont une préoccupation beaucoup
plus importante que de savoir s’il convient ou wenparler d’adolescence, a propos de
ce que vit leur enfant. Leurs préoccupations, \iSauenir, concernent bien davantage
la prise en charge au quotidien, la protection,lga&uestions liées a la sexualité.
Contrairement a ce qu’ont évoqué I'ensemble defegsmnnels, les parents rencontrés
sont tout a fait conscients de I'évolution de leafant ; ils ont repéré chez lui, parfois
aidés de leurs autres enfants, une évolution déssgdes relations aux personnes de
l'autre sexe. Ces signes les angoissent, carsi®bigent a penser au devenir adulte,
gu’ils ne parviennent pas a imaginer sereinemeansDeur discours, cette inquiétude
peut en masquer une autre, certes, mais nous neomearler de «déni» de
I'adolescence.

Il s’avere que, dans leur discours, le souci deefavoluer leur lien a leur enfant, ses
loisirs, la maniére de s’'occuper de lui est au moaussi présent que chez les

professionnels.
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Les professionnels s’identifient ou se contre-idiemt davantage aux parents qu'a la
personne atteinte de polyhandicap. Des deux dog&llu faire le deuil de la guérison
et étre confronté a I'idée de devoir faire avec dépendance qui se fait plus pesante, au
sens psychique et physique du terme, avec le temps.

Les fréres et sceurs sont extrémement soucieux oamgere dont eux-mémes et leur
pair polyhandicapé vont pouvoir faire évoluer leligas avec leurs parents. Comme ces
derniers, ils sont extrémement soucieux du dewnleur pair déficient. Le moment de
I'adolescence est pour eux un temps de réactivatemronflits anciens, ce qui peut
permettre de les résoudre ou de les faire évoluer.

Sans nier les difficultés que génere cette périqumyr eux-mémes et pour les
adolescents, les bénévoles sont toutefois agréablersurpris des potentialités
évolutives que recéle cette période pour ces jeunes

Les tableaux qui suivent n'ont pas de valeur stqtis, ils permettent seulement d’avoir
une idée d’ensemble des themes abordés, en mettdunhiere ce qui est commun et ce
qui ne l'est pas aux différentes populations.

Dans notre démarche de recherche le remplissatEstisé de ces tableaux a servi de

base a la réflexion sur les analyses qualitatinzestersales.
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Changements physiques

Parents Fréres et sceurs Professionnels Bénévoles
Survenue|A entrainé une évolution de |& entrainé une Evoqué Angoisse
des régles maniére  dont chaque pargrivolution de la d'une
s’implique dans les soins. maniere dont chaque adolescente
Prise de conscience douloureygarent s'implique lors de la
(pleurs). dans les soins. survenue desg
Modification de la place du pére regles
dans les soins Difficile a
Signe un « passage » gérer pour
'accompagnan
t
Dévelop- | Evoqué Régression aprés URas évoqué Pas évoqué
pement premier temps deGarcons attirés par
des seins développement  dedes seins
seins
Survenue| Evoqué par une mére, celBvoqué Signe que la fillePas évoqué
de la| provoque des pleurs n'est plus une
pilosité enfant
Boutons |Peu d'acné Evoqué Pas évoqué Pas évoque
d’'acné
Augmen- | Cette augmentation crée deSblige a penser BOblige & étre deuxPeut étre ur
tation du|problemes trés importants pour ld&venir: la mére| pour les maniputsurhandicap
poids parents et les oblige a pensen ppurra moins facitlations. qui génére une
l'avenir. lement le porter ; Surveillance de aggravation et
L'adolescent ne peut plus éﬂrés freres et sceurdalimentation peut nécest
porté, il doit étre davantage actifievront s’investin Nécessité de régimesiter une inter-
lors des manipulations. davantage. car prise de poidg vention
Problématique depar manque dechirurgicale
séparation importantg.mouvements
Aggrava- | Fausse route Pas évoqué Oblige a une plusvoqué
tion de| Perte de la mobilité grande surveillance
I'état Ne peut plus manger seule et augmente les
physique | Plus grande vulnérabilité risques
Maladie évolutive
Erection | Pas évoqué Evoqué en terme| Eleoqué Pas évoqué
potentialité
Conduite | Evoqué par une meére, de fagoPas évoqué Souligne leUA canaliser|
mastur- | allusive et avec humour incapacité a se maspour permettre
batoire Souligne leur incapacité a se turber la vie en
masturber Soulage I'agressivirgroupe
té
Plus Crainte des agressions de la pdtas évoqué Crainte des agrgBas évoqué
grande |des autres jeunes et des adultes. sions de la part des
vulnérabi | Jeunes sans défense. jeunes
lité Jeunes sans défenge

Les changements physiques sont donc évoqués aet@ouvent ils sont le signes que

guelque chose de 'existence d’'un changement datenant étre pris en compte.
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Emotions émergeantes dans le cadre de la relation

Nous notons ici les émotions, questions, difficalfdce auxquelles linterviewé se

trouvait lors de ses confrontations avec la persguilyhandicapée.

Parents Fréres et sceurs Professionnels Bénévoles
Adolescence obligeComment pourrontt Angoisse a l'idée [ Que lui proposer quiComment imaginef
a penser a l'avenir efils continuer a s’ende laisser seuls lgsoit en rapport averdes loisirs a
cela est sourceoccuper ? parents avec cetteson évolution ? I'avenir ?
d’angoisse Trouveront-ils une «difficulté ; du
bonne institution ? » devenir de leurs
liens avec
I'adolescent
polyhandicapé
Souffrance de ne pagvoqué comme Evoqué Evoqué, ce sont elkvoqué, mais assez
comprendre ce quesouffrance qui évoquent le plugsereinement.
l'autre vit fondamentale ce sentiment Cela représentg
pour eux comme un
défi pour inventer
autre chose
Malaise par rapportEvoqué, mais en fajtDifficultés a parler] Evoqué Peuvent demander
aux manifestationsavec un  certaipde l'intimité du frére| Géne aux adolescents de
corporelles de larecul, sauf pour unou de la sceur Ne savent pas quoies aider
sexualité cas leur en dire Reconnaissent avec
distance et sans
angoisse majeure le

malaise

Signes de I'existence de mouvements d’organisatiaerne

Parmi les signes évoqués par les différents intetéurs, nous présentons, ci-dessous,

ceux qui peuvent laisser penser qu’un travail dacsiration psychique est, a ce

moment-la, en cours chez la personne polyhandicapée
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Parents

Fréres et sceurs

Professionnels

Bénévoles

Modifications
des centres
d’intérét

Musigue (en imitation
aux freres et sceurs)
Emissions de TV

Musique
Emissions de TV

Musique, TV
Voiture de sport

Loisirs (moins de

balades, plus de danse

de sorties cafés)
Activités solitaires
(walkman)

Davantage de | S’habiller seul S’habiller seul Manger seul Décide de ce qu'il veut
velléité Manger seul Manger seul faire en groupe et seul
d’autonomie Choisir ses habits Choisir ses habits

Se laver seul Choisir ses loisirs
Meilleure Pas trés clairement | Evoqué Pas nettement | Jeunes ne proposent p

capacité a
exprimer une

évoqué

Seulement pour
affirmer ou

d’activités, mais
expriment plus

pensée s’opposer a un clairement celles qu’ils
choix fait par aiment ou refusent.
quelgu’'un d’autre | Exprime des souhaits
Modification Recherche de Plus grande Craignent certains| Supportent et
des demandes | proximité avec le autonomie affective,| contacts physiques demandent une plus
de liens pére. moins de Veulent se toucher grande distance
physiques rapprochement physique
physique avec les
parents
Plus grande Evoqué Evoqué Evoqué Plus grande capacité
tolérance a la quitter les parents
séparation
Meilleure Evoqué et provoque | Evoqué Evoqué et Evoqué et provoque

connaissance dede la tristesse et

son atteinte et
de ses limites

révolte

Désir de faire ou de
devenir comme les
freres et sceurs et
tristesse de ne pouvo
y parvenir.

r

provoque tristesse
et révolte

tristesse et révolte

Evolution des
liens a l'autre
sexe (seul
I'autre sexe est
évoqué)

Evoqué envers les
amis non-handicapés
et les jeunes de
I'établissement

Evoqué envers les

amis non-handicapésprivilégiée qui ne

et les jeunes de
I'établissement
Regarde femmes,
magazines et lingeri
Complicité avec le
frere du méme sexe
sur ce sujet

ePas toujours de

Relation

dure pas,
comportement
séducteur.

réciprocité
Modification des
comportements
envers les
éducateurs et les
stagiaires

Evolution des

comportements envers

les animateurs

Modification de
'humeur

Evolution de
I'expression de
'agressivité et de la
colére

Davantage de crises
Dépression

Davantage de
« crises », elles sont
plus aigués, mais en
méme temps, mieux
contrblées
Fréguentes sautes
d’humeur

Davantage de

« crises » mais en
méme temps,
mieux contrblées
Coléres plus
spectaculaires

Jeunes, déja violents,

deviennent plus violent

oy

Changement
d’objet
d’'investissemen
affectif pour des
objets extérieurs

Importance des amis,
des parents et des
L fréres et sceurs

a la famille

Importances des
amis, des parents et
des fréres et sceurs

Importance des
personnes qui

« passent » dans
I'établissement
(stagiaires,

ouvriers...)

Se détachent des

parents ; se rapprochen

des animateurs et des
« grands »

—
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Il y aurait, pour la plupart des personnes renéasrune évolution : des types de choix
affectifs hétérosexuels (I'homosexualité n'est j@révoquée) et il est donné beaucoup
d’exemples de choix qui ne seraient pas réciproquiEs liens aux parents et aux freres
et sceurs. Il est noté une labilité des investissgsnaffectifs de méme que le fait que

les réactions aux frustrations changent a parted@oment-la.

ANALYSE PAR SOUS-POPULATION

Parents

Les entretiens se sont déroulés avec 7 méres @erdectiens n'est pas utilisable, en
raison d'un enregistrement défectueux). A partir detre interrogation sur
'adolescence, le discours des parents s’est @@amiutour de leurs questions
essentielles. Dans chaque entretien, certains @spewt plus marqués en fonction de
I'histoire de la maladie et de celle de chacunearid#oins, méme les positons les plus
extrémes (refus du handicap, avenir létal a coamihé) font écho a des angoisses
exprimées, dans d’autres entretiens, autour deriaet de la lourdeur du handicap.

Si tous les entretiens se sont déroulés avec dessnigaucoup ont fait référence a leur
mari en disant qu’il était finalement plus en saarfte qu’elles-mémes. Certaines ont
noté, qu’a ce moment 1a, leur mari avait vérital@aitrouvé une autre place aupres de
leur enfant. L'une dit qu’il a admiré le courage sk fille, ce qui lui a fait prendre
conscience qu’elle avait grandi et était capableswjgporter et d’assumer des choses
difficiles (les conséquences d’'une opération, damsas). Une autre souligne que le
poids de son enfant augmentant, c’'est le pere maridple relais pour une partie des
soins quotidiens. Une autre encore dit que son nemsera de faire la toilette de son
adolescente, lorsqu’elle aura ses regles.

Ainsi, si nous n'‘avons pas entendu les peres, nibée bien, qu'aux yeux de leur
femme, en tous les cas, ils ne restent ni indiffisr@i insensibles a ce qui se passe pour
leur enfant, au moment de la puberté.

Les meéres ont dit leur souci de protéger la frataetuellement et a I'avenir.
L’adolescent polyhandicapé mobilisant beaucoup etaps et d’attention, elles se
culpabilisent de devoir privilégier cet enfantllane ajoute « on fait en sorte qu’ils (les

freres) n'aient pas trop a se soucier d’elle ».
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Le plus souvent, les difficultés rencontrées net,sen fait, qu’'une réactivation de
guestions angoissantes qui avaient plus ou moisites de cbté entre I'annonce du
handicap, temps de sidération et de souffrancaseteet le début de la puberté.
A ce moment, a lieu une nouvelle prise de conseiate leur part et de celle de leur
enfant concernant I'importance et les conséquededa pathologie, qui s’accompagne
d’une inquiétude face a I'aggravation physique eigains jeunes et a 'augmentation de
leur poids. Les questions, si lancinantes duramplemieres années de la vie, peuvent
se reposer alors dans une actualité inquiétantenment vivre avec lui ; que peut-il
faire ; que doit-on faire ; qui doit le faire ; corant le connaitre, savoir ce qu’il veut, ce
gu'il pense ?... les méres se sentent, en effeteseaulec leur famille pour gérer ces
incertitudes et tenter d’imaginer un devenir.
Evidemment, dans ces familles, comme dans toutesfdmilles, I'adolescence se
déroule en fonction de ce qui a été vécu auparaizamts tous les cas, I'impossibilité a
communiquer de fagon univoque avec leur enfaniesisource de grande souffrance.
Pour rendre compte de la spécificité de ce que patslit ces meres, en regard de ce
gue nous ont dit les autres personnes renconinées, avons organisé I'analyse en 5
themes :

Reconnaissance/refus de I'existence d’un processguant celui de 'adolescence

Réalité du handicap et violence de l'irruption desé¢xualité génitale

Adolescence et appropriation du corps et de lageens

Deuil de I'enfant réparé et angoisse face a l'aveni

Parentalité et adolescence

Reconnaissance/versus refus de [I'existence d'un gassus évoquant celui de

'adolescence

La puberté s'impose aux adolescents comme a lewents qui, parfois, reconnaissent
des signes du processus d'adolescence déja repkéezsleurs autres enfants, par

exemple :
Il a eu une puberté tout a fait normale, il aurait treés envie d’avoir une petite amie, il s’est plus situé en
conflit avec son pere, il a des attirances tout a fait normales pour des jeunes de son age.
J’ai interprété ¢ca comme étant le commencement de I’adolescence, qu’elle avait la volonté de dire non.
On remarque qu’elle s’intéresse aux garcons, aux habits.

Pour d’autres, un changement s’est opére, masgitplutét d’'une maturation :
C’est une petite fille, enfin une grande fille, c’est une grande fille de 16 ans, maintenant, quand on
compare avec sa sceut, c’est pas la méme adolescence, il y a une grande différence; elle a son évolution,

je trouve qu’elle a grandi.
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Pour trois parents, le terme d’adolescence paegiais rendre compte de ce que vit leur

enfant :
C’est un grand bébé.
On a du mal a la considérer comme une adolescente, c’est la petite derniére, on a du mal a la voir
grandir, il n’y a pas de différence avec 'enfance ; néanmoins, c’est une jeune fille, il faut qu’on pense a
elle comme cela.
Il a 15 ans, on dirait un enfant de 8 mois, c’est un bébé, il a une taille de 8/9 ans et une bouille de
bébé ; mon petit bébé handicapé, eh bien, il se forme comme les autres ; c’est clair, j’ai pas envie qu’il

grandisse.

L’un de ces enfants est atteint d’'une maladie éwxaules deux autres ont des signes de
puberté extrémement discrets.

Il semble moins qu'il faille interpréter cette déme position parentale, comme un désir
de garder son enfant « bébé », mais, plutét, codtauet un mode d’étre et de vivre
avec un enfant qui ne manifeste pas les signepajuraient aider son parent a le voir
grandir. Que ce refus s’alimente d’'une résistarmeniale est probable, mais il est,
pour autant, impossible de nier le poids de latéde I'ampleur de I'atteinte et de son
pronostic dans cette situation.

Certes, il est toujours possible de faire I'hypsth@ue I'importance donnée par les
meéres a l'atteinte somatique et a la déficiencelledtuelle, vise a ne pas aborder les
questions relatives au « devenir adolescent ».efent dit, elles penseraient ces jeunes
comme étant, d’abord et avant tout, polyhandicagp@s ne pas avoir a les penser
comme « devenant adultes ». Si cette hypothéseenggrion s’y attarde, force est de ne
pas négliger la complexité des liens qui existemiree « importance de [latteinte
intellectuelle et somatique » et « structurationadeie sexuelle et affective ». Ce serait,
en effet, faire violence a ces méres que de naquamnaitre combien ces adolescents
posent des questions, a ce jour sans réponse,roantee qu’il en est de leur vie

intérieure et de leur structuration psychique.

Violence de la réalité du handicap en regard devialence de l'irruption de la sexualité

génitale

Les parents, s’ils reconnaissent souvent ne pasirsane pas comprendre ce qui se
passe pour leur enfant, a ce moment-la, voientetois, combien leur enfant et eux-

mémes souffrent a la fois des changements qui apét des questions angoissantes
gue cela souléve.

Souvent, les meres vivent le moment ou le corpdatmlescent se transforme, ou

émerge une nouvelle pulsionnalité, comme une vealayui leur est faite a elles-mémes
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et a leur enfant. Tout se passe pour elles comma $ violence infligée par la
pathologie, s’ajoutait alors la violence de la mation sexuelle.
Sous ce mot violence, se cachent plusieurs sedactivation de la conscience des
limites imposées par le handicap ; activation desstjons concernant I'avenir ou le
« ne peut pas » barre I'acces au réve. Violenckedgmt de ce corps qui vit, sent des
choses qui restent, pour partie, une énigme poparent, mais déclenchent chez lui des
eémotions douloureuses et/ou troublantes :

Il est cassé.

A un moment, elle disait qu’elle en avait marre, qu’elle voulait mourir.

Ce n’est pas une vie, toute la journée dans un fauteuil et un corset.

Elle est a la merci des autres, elle en a pris conscience et a mis beaucoup de temps a récupéret.
L’expression « c’est trés lourd » est présente gdunsieurs entretiens. Employée dans
un sens littéral, elle a également une fonctiorapt@rique :

C’est quelque chose de tres, tres lourd, je ne souhaite pas qu’il vive tres longtemps.

Cette mere voit sa fille souffrir, ne pas progresseire régresser, comment dans ces

conditions penser son devenir ?
Pour elle, les choses sont un peu faussées.
Le développement du corps va accentuer le handicap, en grandissant, il va se déformer, je n’ai pas

envie de voir cela.

Le développement sexuel, la naissance du désir panfibis ressentis comme une

agression par I'adolescent et/ou ses parents :

Son attirance pour le sexe opposé, c’est normal ; du fait de sa dépendance, ce n’est pas du souci, mais
>

C’est frustrant.

Pour les régles, la premicre fois, elle a dit c’est un désastre.

Quand il a commencé a avoir des poils, c’est vrai, quand j’ai vu cela, j’ai pleuré.
Tout se passe, pour eux, comme si les changememetdait intervenir la puberté,
réactivaient, dans un effet d’aprés-coup, le traismee qui a fait suite a 'annonce du

handicap, traumatisme toujours actuel comme enitgrant des phrases comme :

Le professeur m’avait dit ce qu’il allait devenir, je m’en souviendrai toujours.
Quand le médecin nous a annoncé qu’elle aurait beaucoup de séquelles, il (le pere) a répondu qu’il ne

voulait pas d’enfant malade a la maison ; j’ai dit au médecin, moi, non, c’est ma fille, je la garde.
A ce premier traumatisme, s’ajoutent les reprocpks, ou moins explicites, de I'enfant
qui, en particulier a I'adolescence, ne supportes ppon handicap ; ses reproches

résonnent avec leur propre culpabilité « pourquogi-je infligé ce handicap ? ».
Quand elle dit cela (j’en ai marre de la vie), ¢ca nous fait mal au cceur, alors on essaie de rentrer dans
son systeme (tu sais, moi aussi j’en ai marre, je suis fatiguée), on se regarde et elle rit.

Pour les parents, il y a frustration et culpabilité.
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Se représenter la pensée de I'adolescent polyhaaquic

Le vécu corporel se trouve affecté d’'une doublaenggeté, celle liée a la puberté et celle

liée au handicap, ce qui ouvre sur une prise deaence douloureuse du handicap :
Il en veut a ses parents; on est quand méme assez démunis, mais nous pensons qu’il comprend
beaucoup de choses; pour nous, c’est difficile.
11 est vraiment conscient de son handicap et en est tres malheureux.

11y a une prise de conscience de son handicap qui a été tres dure, elle I’a prise en pleine figure.
Les méres ont conscience gue la maniere dontréidegssent aux signes de puberté de
leur enfant, a une influence sur ce dernier et vazsa.
Toutefois, certaines évoquent comment leur enfanatigré les souffrances évoquées
plus haut, semble, par moments, étre heureux desyements qui s’operent en lui. La
facon dont elles rapportent ces épisodes, montedlegi peuvent prendre appui sur ce
qui se passe a ce moment-la, progressivementjreeaféidée que leur enfant devient

adulte.

Ca la surprend de toucher sa poitrine qui est la.

Elle a une demande qu’on reconnaisse son physique, qu'on lui dise qu’elle est jolie ; elle aime le
parfum, qu’on la touche dans le bain, elle aime se regarder et qu’on la regarde.

Quand j’essuie sa poitrine, elle dit c’est la mienne.

Quand elle a un nouveau pantalon, elle aime qu’on la complimente.
Malgré la difficulté que crée I'absence de pargliesplupart des méres remarquent chez
leur adolescent une volonté de se faire comprendre

11 supporte mal qu'on ne le comprenne pas.

Quand elle veut quelque chose, il faut qu’on comprenne.

Elle a toujours trés bien compris et cela se manifeste maintenant.

Pour les parents, cette émergence de la penséejeoses manifestations, est
contemporaine de I'adolescence ; elle engendreggaslacquis cognitifs et participe a
la prise de conscience du handicap et, pour I'esendéres, celle du rejet de son pére a
son égard.

Or, comment s’adapter a ces changements, lorsgi’'si difficile de communiquer :
Ce qui est compliqué, ce sont les moyens de communication trés réduits ; toutes les questions que se
posent ses sceurs, elle doit bien se les poser ; quelqu'un comme ¢a, qu’on sent pas bien, la pire des
choses, c’est le probléeme de communication.

C’est quand méme frustrant, vous avez affaire a un étre humain et vous ne savez pas ce qu’il pense.
C’est important de lui donner les moyens de communiquer (pictogrammes).

Les meéres renoncent rarement et jamais définitimeraetenter de comprendre ; elles

affirment toutes, avec des nuances toutefois, que énfant pense des choses, mais
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elles reconnaissent, avec angoisse et culpabéegdjmites de leur capacité a savoir ce
gu'’il en est de cette pensée.

Cette incertitude est une source de trés grandfraoce pour elles. Chacune, a sa
maniere, a dit sa culpabilité de devoir interprésen agacement et sa tristesse face a
cette limite du lien qui peut exister entre elléderir enfant. Il arrive que, pour se
rassurer, pour se sentir un peu apaisées, pouernpst elles tentent de se persuader
gu’elles connaissent tellement bien leur enfankltgs peuvent se passer de la parole.
Mais il s’agit la de réactions de défenses qui meoritfacilement leurs limites. Ce
résultat est important a noter, en particulier,rpque, par exemple, entendant une mere
affirmer parfaitement connaitre son enfant, degegssgionnels comprennent que cette
femme cherche en fait, seulement, a se rassuretéflemse rigide et massive utilisée ne
fait alors que pointer I'importance des doutesest souffrances qu’elle cherche ainsi a

oublier.

Deuil de I'enfant réparé et angoisse de I'avenir

Si certaines meres ont pu, durant un temps, alespdir que I'état de santé de leur

enfant s’Taméliorerait :
Javais pensé qu’il aurait un handicap moins important.
Quand j’ai su, j’ai eu envie d’aller le faire soigner ailleurs.

Jusqu’a 'age de 6/7 ans, je me disais, il va se réveiller, marcher, parler un peu.
Lorsque nous les rencontrons, il s’agit bien deagetd’assurer son bien-étre, de le
protéger, et non d’'imaginer une évolution a laguelles ne croient, ni ne révent plus.
En effet, elles savent maintenant que I'enfantss#edans son corps, ne sera jamais
réparé et la pensée de son avenir bute sur seditdsdBaménagement. L'adolescence
dévoile alors scandaleusement les portes fermagajree une dégradation physique :

Un jour, on pourra peut-étre plus le prendre le week-end.

C’est de plus en plus difficile, on a 'impression que cela ne va pas s’arranger.

Il ne marchera pas, il parlera jamais, il va attendre qu’on lui donne a manger et, s’il n’est pas content, il

va crier.
Des lors, les méres s’inquietent du fait que ledamt, a 'age adulte, devra trouver un
autre établissement et toutes savent que les ptacesares. Elles craignent qu'il y soit
maltraité, sans qu’elles puissent le protéger :

On est un peu soucieux pour I'avenir car, du fait qu’il n’y a pas de place, on n’aura pas le choix.

C’est une préoccupation qu’elle ne soit pas a la charge de ses freres et sceurs.

On a peur dans les centres pour adultes, c’est une chose que jai peur pour elle.

J’ai pensé pour une tutelle, on n’est pas éternel.

Le monde des adultes, j’ai peur qu’on lui fasse du mal.
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Quand on nous a dit qu’elle passait chez les grands, nous, on a dit, les grands, c’est la derniere ligne

droite avant la sortie.

Difficultés de se vivre parents d’un adolescentyf@ndicapé

Comme nous l'avons dit dans la partie théoriqukadolescence, la réalité de la réponse
de celui gu'on appelle « I'objet externe » est actéur qui joue un role important dans les
possibilités d’évolution du processus d’adolescebtreeffet, 'adolescent, en quéte d’'une
identité et d’'une nouvelle représentation de lurragest sensible a I'image que les autres
lui renvoient de lui-méme. Sa souffrance s’exprigmeivent par des conflits avec les
proches (en premier lieu, les parents). La démagseut s’exprimer par des affects, mais
aussi par des conduites de refus ou des désirsmsimts dactivités. Le milieu
environnant, institutionnel, mais essentiellememifial, se trouve donc impliqué dans le
processus. Une des taches des parents sera dpocidar traiter les projections dont ils
sont les supports et d’'accompagner leur transfoomat

Jeammet (1980) rappelle :

Les parents sont les objets d’investissements privilégiés de la réalité externe. Leurs attitudes ne sont
jamais neutres ou indifférentes pour I'adolescent. Quelles que soient leur structure et leurs difficultés
personnelles, les parents auront d’autant plus besoin d’¢tre soutenus que la crise d’adolescence
correspond, pour eux, 2 la crise du milieu de la vie et qu’il n’y a aucun consensus social sur I'attitude a

adopter face aux adolescents.
Le métier impossible des parents peut apparaittssggoa son paroxysme avec des
adolescents handicapés. En effet, ils doivent sauliee processus d’autonomisation de
leur enfant, poursuivre le soin et I'étayage au tigien, s’affronter aux doutes
concernant le bien-fondé des options prises enéneadie prise en charge, dans le passé
et a I'avenir. Or, les questions souléevent soudest affects douloureux, ambivalents et
contradictoires : plaisir de voir que son enfarangiit, de découvrir qu’il s’affirme et,
en méme temps, crainte que cela complique leurtdehparents qui éprouvent leur
vieillissement, leur fragilité. De toutes faconsuid propre vieillissement, celui de leur
enfant, obligent a repenser les liens qui les eniss

Au bout de 3 semaines de vacances, j’ai eu un lumbago. Je n’ai plus le droit de la porter, il faut que
quelqu’un m’aide en permanence.

Je dis, tu sais, il faut que tu m’aides, c’est dur pour sortir de la baignoire.

Du fait de la taille, les contacts physiques deviennent plus difficiles, cela devient tres, tres lourd au

quotidien.

lIs doivent également soutenir leur adolescentes thanréation de liens d’amitié hors de
la famille, ou bien, accompagner une capacité digm cognitive, ou encore, soutenir

un effort douloureux d’éducation, apres une opénati
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S'’ils se réjouissent, pour la plupart, de ce mow@neentrifuge, de ces évolutions, ils
sont également ambivalents. En effet, dans une iguoafion « classique »,un
adolescent part et, pour cela, s’oppose a sestpagan de leur coté, a leur maniere,
résistent. Or, I'adolescent polyhandicapé, lui, pés de possibilité pour manifester son
opposition, et ce sont donc les parents qui doivaider a se séparer, alors méme gu’ils
pourraient voir d’'un bon ceil cet enfant rester asex.

Tous disent a quel point la douleur qu’exprime ladolescent les laisse dans un grand

désarroi.
C’est insupportable, le soir, on rentre le plus tard possible, parce qu’on n’arrive plus a gérer.
Méme si elle est handicapée, une grande fille de 16 ans qui pleure, qui se mord, qui souffre, c’est
difficile de dire : « allez, je te laisse pleurer jusqu’a ce que tu dormes ».
Parfois, les parents sentent le danger :
Iy a des moments, on était a bout de nerf, j’ai toujours dit que je comprenais les gens qui passaient a
lacte.
On se sent dans une toute puissance effrayante.
Jrai craqué, il y a 3 ans, quand il est rentré a hopital, je suis restée 12 heures a attendre.... j’ai dit,

depuis que je suis arrivée, personne ne m’a regardée, alors c’est vrai, j’ai un probléme, je suis agressive.

Lorsque I'adolescence est reconnue, les parentsseanieux de situer leur enfant dans

sa vraie place :
Son pere lui a expliqué: moi, je ne peux plus t‘emmener aux toilettes, tu es une grande fille
maintenant, cela me géne.
Maintenant, elle n’est plus la petite sceur, mais la grande sceut.
Si quelqu’un dit — ta petite sceur — on dit non, c’est elle la grande sceur, on fait toujours attention a

Pordre.
Toutefois, dans ce mouvement d’accompagnement aoigement, les parents peuvent

étre freinés par des peurs concernant le mondeoemant :
C’est tres difficile pour nous la question de la sexualité, on a toujours peur des viols, des choses

comme ¢a.
Devant ces difficultés, certaines méeres ont dityan, avoir sollicité les institutions et

n’avoir pas rencontré I'empathie et I'écoute attessd:
Ben, en fait, la psychologue, elle nous a carrément renvoyés... ben, on ne peut rien y faire, il faut

attendre que cela passe, quoi...
Une autre mere, aprés une opération de sa fillpliogee au médecin combien son
enfant est angoissée, au point de ne pas parvedomair la nuit ; elle rapporte :

Quand elle m’entend, elle se calme... quand on en parle comme ¢a, les médecins disent : mais, c’est un

bébé, il faut résister
Ces meres savent gu'il n'y a pas de réponses sanelies avaient seulement souhaité

étre reconnues, soutenues dans leurs difficultés.
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De fait, a la solitude des professionnels, faitoétd solitude des parents, les meres
n‘ayant pas évoqué l'existence, au sein de leuillignd’échanges soulageant sur ce

sujet.

Freres et soeurs

Liens fraternels a I'adolescence

Par bien des aspects, le lien fraternel, danstlestions de polyhandicap, ne differe pas
du lien fraternel existant dans d’autres situati(ndée dans la socialisation, aide a la
séparation vis-a-vis des imagos et idéaux parentadbe d’identification, expression
des motions agressives...).
L’ensemble des signes d’adolescence repérés pattee s'inscrit dans le contexte
d'une reconnaissance de l'existence d'une vie jggyehet affective pour le sujet
polyhandicapé.

«J'imagine, quand elle a le regard dans le vide, qu'elle voit une personne dans sa téte »
dit un frere interviewe, ou encore :

« On voit (sur son visage NDL) qu'elle se souvient ».
Cependant, certains éléments semblent plus spéesficcomme, par exemple, la
guestion des positions parentales adoptées paaireeriréres et sceurs depuis leur
enfance, positions que leur adolescence, ou ldtgesrdans la vie adulte, réinterroge.

La dynamique fraternelle révele également le r@etral pris par le sujet atteint de
polyhandicap dans 'organisation des liens famxiadinsi, le sujet polyhandicapé, par
ses protestations physiques et verbales, peutr&mslans un lien de protection vis-a-
vis de son frere, notamment lorsque les parentssadnt des reproches a celui-ci. Cette
configuration laisse penser qu'il s'agit la d'wamlfraternel spécifique, qui engage une
identification réciproque et un choix d'électiom fiére étant la personne préférée par le
sujet polyhandicapée et en méme temps celui geewge le plus d'elle. Cette situation
implique aussi que la personne polyhandicapée ashte, par identification, de se
représenter la vie psychique de son frere et dpréeccuper de la souffrance qu'il

pourrait ressentir.

Nous reprenons en introduction les mots ou expyesgiepérés qui paraissent les plus
représentatifs du discours des freres et sceusstetmes qui n‘ont pas été induits par

nos questions, comme le terme « adolescence >enrexit souvent dans le discours
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« fraternel » : « Contrainte », « Séparation »yvemir », « Soulagement » (des parents),
« Famille », « Culpabilité ».

Sur le plan des expressions, il est a noter qurikager les parents » est associé a l'idée
de «remplacer les parents » ou encore de « lidéseparents ». Un fréere dit que
s'occuper du fréere polyhandicapé peut étre sougce tdavail obligatoire » ; ou encore
« Je tache de me placer en position de proximiig-a-vis du frére handicapé et « il y a

une complicité sur laquelle il faut travailler ».
Je suis proche de mon frére parce que je suis l'ainé. L'arrivée d'un enfant handicapé, c'est une

charge...une charge...trop lourde pour quelque parent que ce soit.
Il'y a dans cette phrase un glissement du fréresgarents, qui laisse entendre que la
contrainte provient du vécu parental transmis gaktiment a l'ainé.

11 faut compenser...On a compensé.
dit un des sujets interviewés, en parlant de kaiér@our le « on ».
La synthése des éléments saillants du discoursrieltpermet de saisir les points qui
paraissent essentiels dans ce que vivent les fedregeurs, au moment de la puberté.
Les paragraphes que nous avons constitués aveteautitie, répondent a des nécessités
de lisibilité et de clarté de I'exposé ; pour aytaertains themes se chevauchent,

montrant les limites d'une distinction trop rigielatre les parties.

Destin des motions agressives

Toute fratrie est traversée par des sentimentdrsdés fantasmes agressifs, voire
fratricides. En effet, le frere est souvent vécmo® un géneur, celui qui empéche
I'obtention d’'une pleine jouissance des objets diam parentaux. Cette hostilité
n'empéche en rien le développement de sentimerggifpo Ici, la situation liée au
handicap, situation elle-méme nouée aux parentsapdivécus comme étant a l'origine
de cette situation, est a méme de renforcer I'likgstiis-a-vis du sujet polyhandicapé.
Ainsi, la quasi-totalité des entretiens fait émetgalimension contraignante de la garde
de la personne polyhandicapée et le fait que kE®dret sceurs s'en occupent, pour
soulager les parents. Cette dimension est sust@pitbrenforcer une hostilité d'autant
plus difficile a assumer qu'elle est adressée aujet vulnérable. Ainsi, s’occuper du
frere polyhandicapé peut étre source de « travidliigatoire » qui fait émerger la
dimension surmoique du soutien qui lui est apporté.

Les mouvements hostiles, gu'ils soient de natureasmatiquement fratricides ou qu'ils
relevent de la jalousie, sont repérables. Lorsdars un cas en particulier, la séparation

avec la personne polyhandicapée est imaginée comm@meatastrophe personnelle ou
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familiale, on peut se demander s'il n'est pas mrestie I'hostilité refoulée qui
resurgirait dans ces scénarios autour de la séparaeprésentée sous la forme d'un
placement de la personne polyhandicapée dans unstitytion-mouroir ». Ainsi,
lorsque cette agressivité ne peut étre pensée, doséparation peut étre vécue comme
un équivalent d’'une mort symbolique du sujet pohdieapé.

Les pensées négatives envers la personne handelagpement dans des formulations
telles que : « je dois réceptionner ma sceur » (c@mmcolis), ou encore a travers la
dimension de contraintes de garde ou de soin. tésgpn directe de l'agressivité dans
la relation a la personne polyhandicapée est apsssente; I'ensemble de ces
mouvements signe la possibilité de se représentefrére ou sa sceur comme un étre
humain a part entiere, la haine étant le pendafiadeur, dans toute relation humaine
fondée sur la capacité de fonctionner dans le tregde I'ambivalence. A contrario,
'absence totale de mouvements hostiles dans oulis, sous une forme directe ou
déguisée par le travail du refoulement, pourrai¢ &nsidérée comme un signe de
trouble de la relation affective fraternelle.

La question de l'existence d'une formation réaoidle, visant a contrer toute
émergence d'hostilité, se pose lorsque l'agreésdgt absente du discours et que cela
s'accompagne d'une vie vouée a la prise en chargaijdt handicapé. Il s'agirait la
d'une position fraternelle sacrificielle qui se dennotamment sur le vécu de sacrifice
percu chez le(s) parent(s) par le frére non hapéicAinsi, le(s) frere(s) se vivrai(en)t
comme assigné(s), par les parents, a une placieytaére d'étayage de la fonction
parentale.

Une des spécificités de la relation fraternelle éuierge, est que le lien hiérarchique
d’ainé a cadet est remis en cause par le fait @vellition du (ou des) membre(s)
cadet(s) de la fratrie dépasse rapidement cellieede handicapé. Cette situation existe
de fait, et elle est évoquée dans d'un membre deatiae, dans lequel la personne
handicapée est un frére ainé. Si dans le fantagarental notamment, cette relation
peut étre conservée, dans la realite, elle senifileild a maintenir. Dans ce sens, le
sentiment de culpabilité du membre de la fratrie @unstruit sa propre vie — laissant
donc la prise en charge du frere handicapé a dsautrparait redoublé : le fréere non
handicapé se sépare d'un frére qui a, en plusdé&pa@ssé dans la réalisation de ses
potentialités.

La relation fraternelle avec la personne polyhaauiée est marquée par une relation ou

l'identification mutuelle et partagée existe, comdams toutes les autres fratries, a la
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différence gu'ici, les mouvements affectifs sonhd'plus grande intensité, en raison de
ce que le handicap mobilise : culpabilité, désir@earation narcissique, difficulté en
terme d'expression de I'hostilité ... Comment medtrgeu les sentiments hostiles quand
lautre ne peut y répondre ? L'étayage parentableemsi essentiel, dans l'accueil

possible de ces éprouvés.

Identifications de I'adolescence a l'enfance

Pour les fréres et sceurs que nous avons rencomtnésst jamais fait référence a leur
propre adolescence, a partir des signes repérgsucteesceur du polyhandicapé. Ainsi,
les signes repérés ne sont pas associés, dandiseours, a leur propre acceés a la
féminité, ou a la masculinité. Ce manque de mouwenwentificatoire signe leur

difficulté a penser un devenir homme ou femme quais en lien avec leur propre

devenir homme ou femme. Dans cette perspectivesolgplesse d’'un mouvement
identificatoire, qui laisserait place a la recossance et a l'articulation de la

ressemblance et de la différence, semble entravé.

Pourtant, les liens d'identification sont présetdss les entretiens, identification qui
semble réciproque. Dans certains cas, cette id=iidn peut étre massive ; elle est
notamment repérable dans le sens de lidentification membre de la fratrie a la

personne polyhandicapée.

Le sujet interviewé qui passe regulierement duxijdividuel au « on » familial, est
signe, a notre sens, d'une immersion importante agroupe familial. Ce mouvement
indique un rapport d'identification au groupe, aaarents et au frere handicapé ; il
s'opposerait au « je » qui ttmoigne d'une positidividuée, marquant plus nettement
la différence des générations. Le frére handicap&galement I'objet de ce glissement
langagier fondé sur la substitution (déplacementl@)frere, nommeé « il » puis « on »,
interroge l'existence d'une certaine indifférenciaientre le frére et le groupe familial
incluant le frere interviewe.

Des passages de certains discours font émergeahsemce de différenciation entre le

frere interviewé et le frere handicapé :

(...) Si on commencait a me faire des reproches, sans, sans y aller gentiment et sans m’expliquer les
choses pas a pas et que, ¢a... et que ¢a tournait au pugilat tout de suite, C. s’interposait, (voix altérée
d’émotion) c’est a dire qu’il se mettait a faire la sirene, il pleurait sans, sans s’arréter jusqu’au moment
A o e S , . . T X
ou... ou c’était fini... et.. 1a, je pense qu’on peut parler de relation fusionnelle, c’est-a-dire que... a ce
moment-la, de notre enfance a tous les deux... y avait pas de distinction entre... entre... entre lui et

moi et... et c’était le cas, dans une moindre mesure, avec mes sceurs.. sans doute dd a... 2 mon statut
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d’ainé qui faisait que c’était moi qu’étais le responsable quand les parents étaient pas la (...)
Voici un autre exemple montrant comment se dépiegistre de l'identification, ici
d'un membre de la fratrie envers la personne paoljicapée.

Je me souviens, quand j’étais petite, quand... ma sceur était sur le canapé ou qu’elle était entrain de
manger ou pour la changer, enfin qu’elle était pas dans son fauteuil, moi, ¢a m’arrivait de.. de me
mettre dans son fauteuil (...) et... ma mere, elle appréciait pas, chaque fois, elle disait « ah, mais
descends »...Elle le prenait pas bien que jaille dans.. dans le fauteuil alors que mon pere, lui par
contre, il lui disait « mais, c’est normal, elle joue,... » et peut-étre que .. c’était peut-étre normal, parce
que.. justement ca... je suis...sa petite sceur et les petites sceurs, elles veulent toujours s’identifier a leur

grande sceut...
Pour cette sceur, il existe ici une double voie tifieatoire, vis-a-vis de sa sceur
handicapée, médiatisée par les positions parenfadepére semble percevoir le désir
d'essayer le fauteuil comme une possibilité demstifier a la soeur handicapée, de vivre
et de comprendre ce qu'elle vit, par imitation. Pdas mere, c'est comme si
I'identification a cette sceur handicapée était mggrante, comme s'il était impensable
ou désagréable de vouloir lui ressembler. Ainsi,lpar positionnement respectif, les

parents régulent le lien fraternel.

Adolescence du sujet polyhandicapé : représentatiat impact sur les membres de la

famille

Tous les freres et sceurs rencontrés notent querémiers signes corporels de la

puberté se sont accompagnés de manifestationstéraetes. Lorsque l'adolescence

n'‘est pas reconnue dans son advenue (dans uneseehttetiens), il s'agit d'un refus

fondé sur l'idée que le sujet polyhandicapé eseraa « grand bébé », en dépit de
I'émergence de certains signes pubertaires.

Cette représentation du frere « éternel bébé gwesgjuée dans un cas ou la pathologie
entrave gravement les possibilités de communicaidaute autonomie.

Si les changements corporels sont repérés, ilagktip difficile de leur donner un sens,

en tous les cas, de les mettre en rapport aveéuaiation qui concernerait la sexualité.

Seul, un fréere a abordé, de facon directe, la gqueste la sexualité de la personne
handicapée. Les échanges sur ce sujet entre feéreseurs et les parents semblent
inexistants. On pourra se demander si cela estidiaadicap ou a la difficulté de parler

de la sexualité avec, et a propos, d’un membrea denhille.
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La communication est souvent mise en avant comnuearéléments qui a changé avec
I'adolescence, l'importance du regard et des somnis g trouvant accrue. Sur le plan
sonore, le ton de la voix joue un role décisif diaaygpréhension des contenus.

Les signes de puberté du sujet polyhandicapé a#i an effet sur les parents, comme
lorsque, par exemple, un membre de la fratrie guplique son pére a annoncé qu’il ne
changerait plus sa fille handicapée lorsqu'elleaitiges régles. Cette remarque est
cependant a nuancer si I'on tient compte du faé gette affirmation paternelle n’est
pas consécutive au constat de l'arrivée des regieg la sceur polyhandicapée, mais
figure comme une « préparation » a la venue dellenpe, vécue semble-t-il par le pére
comme le temps ou se pose linterdit de I'incekte.autre frere remarque aussi que,
depuis le début de la puberté, c’est le pere g san fils handicapé.

Le frere ou la sceur est a méme de représenterlpqersonne polyhandicapée une
source d'apaisement différenciée par rapport aliion aux parents, lorsque ceux-ci,
au moment de la puberté, peuvent étre une souseitdtion pour la personne
polyhandicapée, notamment en terme de proximit&igbg.

Ainsi, la personne polyhandicapée serait plus cajjmend elle regarde la télévision

entre ses deux fréres (et elle reste plus longtgrgp®ntre son pere et sa mere :

Elle aime bien, souvent quand, quand elle est avec nous, quand elle regarde la télé, elle, elle sera... elle
sera calme, enfin elle restera plus longtemps avec nous plutét que si elle est toute seule avec... avec
mon pére ou avec ma meére, donc... en ¢a, on a peut-étre une relation un petit peu privilégiée (...)
ouais ben, quand on est tous les deux, qu’on est sur le canapé, elle est au milieu, elle est entre nous (...)

oui, donc elle est, elle est contente quoi, elle est entre nous, on lui tient chacun la main. ..

Cette séquence évoque l'apaisement pulsionnelntegse la sceur polyhandicapée en
présence de ses freres tandis que, si on s'enaiert discours, les parents seraient
source d'une excitation incestueuse, qu'il fauteévLe frere semble ici constituer un
objet différencié et spécifique dans les relatitarsiliales. Cette situation met en jeu
une scene pubertaire dans le sens ou l'advenue plgberté a modifié la relation aux

parents, au point de devoir s'en protéger, graxdrares.

Séduction, vie sentimentale et amicale

L'émergence de manifestations de séduction dertomee polyhandicapée envers des
personnes de sexe opposé concerne souvent des)samhi(efrere ou de la soeur

interviewé(e) ; I'apparition d'une modification detsitudes envers le sexe opposé est
percue a travers des sourires vécus comme pagtisulies éclats de rire lorsqu'il est

complimenté par une fille, ou lorsque le sujet palydicapé regarde la télé.
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Ainsi, certains membres de la fratrie peuvent paicelintérét récent d'un frére
handicapé pour les femmes vues a la télévision ans des magazines. Un frere

remarque :

1l regarde... si, si une demoiselle lui plait, il la regarde de biais... si... si un compliment... est fait par
une demoiselle sur lui... il part dans un grand éclat de rire et... et... et... et... et on, on sent bien que...
que tout ¢a lui importe énormément, s’il regarde une série... au moment ou... la, ’héroine est en
maillot de bain... il a un sourire... il a un sourire qui en dit long... comme... comme ont tous les

garcons, donc... voila |
Si le regard semble alors traduire I'existence efytaisir imaginé », ce dernier reste
cependant percu comme un « en deca de l'accompéssephysiologique » de l'acte
sexuel, selon un frére interviewé. Un frere congdesthétisme (« la beauté ») comme

une des voies possibles du plaisir sensoriel depbderait le sujet polyhandicapé :
Je pense quiil... il vit beaucoup de choses par le regard (...) il n' y a pas de...pas de signe
physiologique qui permettrait de 'avancer, je veux dire que je n'ai jamais vu mon petit frére avec une
érection et pourtant, pourtant je 'ai vu...c’est... et... et je n'ai pas, je ne pense pas que son handicap
moteur interdise...une érection...donc... s’il y avait une véritable jouissance... intellectuelle, elle se
retraduirait de maniere physiologique, d’aptrés ce que j’en comprends moi et... et la-dessus, je n'ai pas,
je n'ai pas d’éléments donc... je n'ai pas de preuve, dong, je, je ne pense pas qu’il ait...qu’il ait une
sexualité. Une sensualité, peut-étre une sensorialité...c’est-a-dire quelque chose de trés ténu qui,
qui...qui serait une espéce de degré en deca de...I'accomplissement physiologique... parce que, il n’a
jamais...il n’a jamais eu... de plaisir, aussi bien intime que partagé.
Une limite & ces modes de satisfaction (sensuaktésorialité) est cependant posée car,
selon ce frére, « ce n'est pas de l'ordre de lagance ».
Dans la vie sentimentale des membres de la frd&ri&ere polyhandicapé est parfois
vécu comme un rival vis-a-vis de I'amant(e), laggioa de I'acceptation par I'amant de
ce frére étant au centre de leurs préoccupatianseksens, le frére handicapé peut étre
également vécu comme un obstacle a la réalisatsndésirs amoureux, lorsque la
séparation avec ce frere n'est pas envisageabkariVe que l'acceptation du frere
handicapé soit intégrée comme une condition deeteantre avec l'autre, du sexe
opposé. Le poids du frere handicapé est alors ftlané en partie de soi, son
acceptation par lI'amant(e) étant I'équivalent dageeptation du frere non handicapé.
La représentation, valable pour toute fratrie, sédmuelle un membre de la fratrie peut
représenter un viatique pour l'acces a l'objet slexdéquat (Freud, 1930-1938), semble
ici opérante : les membres de la fratrie ont relgwé leurs amis étaient les amis de la
personne polyhandicapée, avec des choix quantagesont préférés ou rejetés. Dans
ce partage d'amis communs, il s'agit aussi degaada socialité, qui passe par l'acces

aux objets extra-familiaux, ouvrant sur le champgiao Le fait que la personne
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polyhandicapée passe par un membre de la frattiegmir des amis n'est pas exclusif
— ils ont aussi des amis dans les institutiondg n&ltere en rien le rdle de « passeur »,
joué par le frere, vers le social et vers l'autilepermet, en effet, d'investir des objets
« non-parents » et de nouer des liens avec detsabj@n handicapés ». En revanche,
ces roles de passeur et d'étayage pour investipljess extra-familiaux ne sont pas
réciprogues dans la relation fraternelle ; ils pactionnent pas dans le sens ou la

personne handicapée jouerait ces roles-la aupradrdre non handicapé.
Les liens entre les parents et la fratrie

Tous les fréres et sceurs rencontrés ont fait émt I'dxistence d'un lien
d'interdépendance entre parents et enfants asseifigpe a cette situation car il
concerne la facon dont les membres de la fratreecgpent de la personne
polyhandicapée.

L'impact dépressiogene de l'annonce du handicapz d¢bs parents, a aussi une
incidence sur les membres de la fratrie. La dépriessdes parents se transmet
psychiquement a I'ensemble de la fratrie, amenamtes sujets interviewés a dire qu'il
avait pensé au suicide a 9-10 ans, dans la pécmuscutive a I'annonce du handicap :

A partit de la, ma mere...clle est devenue une véritable fontaine, elle s’est mise a pleurer
. L S G
pendant...pendant, pendant 3 mois, ce qui a été un... moi, j’avais 9 ans...donc, j’avais toute la
conscience nécessaire pour... pour le mesurer... et... et donc, ben... mais.. ¢a... ¢a m’a fait un sacré
choc, je suppose...je crois méme pouvoir dire, méme si c’est.. nébuleux, mais c’est.. c’est un mythe
personnel que je trimballe, que...que j’aurais, assez facilement, pu me suicider aux alentours de 9-10

ans.

Les enfants de la fratrie peuvent avoir un rol@skeudo-adulte :
Cette maturité permet de rattraper la ou les adultes ont des manques. C'était 2 nous de jouer la
soupape de sécurité par rapport a leur besoin de récupérer...les temps ou ils avaient besoin de

récupérer, c'était 2 nous de les créer.
Une attention permanente existe envers les mouuvsnaéfiectifs des parents. Lorsque
les parents ne sont plus psychiquement disponilbEsnonce du handicap s'étant
révélée traumatique, les membres de la fratrie gatuassumer une position de soutien
a la fonction parentale ; ils occupent «un posteemme le dit une personne

interviewée.

L'adolescence peut mobiliser chez le frere non icapé la demande d'une plus grande
disponibilité de la part des parents concernarfitclee handicapé. La labilité des roles,
des places et des identifications (et donc la &gl de fonctionnement familial qu'elle
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implique) participe alors des capacités transforiceg nécessaires aux familles
confrontées a la situation du polyhandicap. Ceittdité s'oppose a la fixité d'une place
assignée, dont il serait impossible de se déprendee propos d'une personne

interviewée illustre ce point lorsqu'elle indique :

Quand je savais que je ne pouvais pas étre 1a, je demandais aux parents d’étre présents, a I’heure ou il

fallait, donc....1a, les réles se sont un peu... un peu inversés.

Cette modification de la position subjective d'uembre de la fratrie participe d'un

désir de construire sa propre vie et d'une luttegreaine possible parentification.

Dans cette organisation de la dynamique familia¢epas s'occuper du frere handicapé
est souvent source de sentiment de trahison de fecilial organisateur, et peut étre
une tentative d'individuation par rapport a la pres familiale exercée sur le frére ou la
sceur. Cela pose alors la possibilité de choisirment s'occuper désormais de la
personne handicapée. Continuer a s'en occuperpement de l'adolescence, serait une
facon de rester dans le désir parental, incluasbighait d'étre et de rester le bon objet

(d'amour) des parents.

Pour les membres de la fratrie, la culpabilité seendans la relation aux parents :
laisser le frére polyhandicapé dans une structda@tée pour construire sa propre vie
signifie également laisser les parents a leurscdifés, c'est-a-dire dans un face a face
avec la personne polyhandicapée. En effet, laidratr souvent pris en charge les
moments ou les parents ne pouvaient plus assaige & la personne polyhandicapée,
gu'il s'agisse de soins physiques ou de momentsétiee lassitude psychologique. Les
éléments oedipiens émergent alors, car s'occuperftére est une fagcon de séduire ou
de se faire aimer des parents. A contrario, sereépas parents, faire sa propre vie, est

associé a I'abandon du frére et des parents. Userp® interviewée évoque

...Cette espece de culpabilité de ne pas étre...de ne jamais étre assez présente, jamais assez active,

enfin c’est...ca, en tous cas, je sais, enfin, pour ma part, C’est assez présent par rapport a mon frere et

aux parents. ..
Il y a aussi, parfois, une identification a la @bpité parentale, lorsque les parents
envisagent leur vie sans la personne handicapée.
Dans notre population de freres et sceurs rencomtoés trouvons trois cadets et un
ainé. Le rang de la fratrie joue un rdle dans lacemion et le degré de
responsabilisation vis-a-vis de la situation, Ea#tant « en prise directe » avec les
sentiments et pensées des parents, tandis qu'ubmag@hus éloigné de la fratrie serait

peut-étre plus a méme de se dégager de l'orgamisé&imiliale. Ce point serait
cependant a discuter au cas par cas. Ainsi, itexisez le dernier membre de la fratrie
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a quitter le domicile familial une culpabilité plirgense car il a alors I'impression de
« laisser vraiment un vide ».

Lorsqu'il y a un groupe fraternel, le polyhandiesp discuté dans la fratrie et ne semble
pas faire l'objet d'un tabou. L'idée d'un groupatéirnel) dans le groupe (familial) peut
aussi fonctionner dans l'isolement du groupe fnaleiqui discute en dehors des parents
des difficultés liées a la présence du fréere hapdicdans la famille et de ce que cela
implique pour eux, frére ou sceur. Dans cette sttmata fratrie évite d'en parler avec
les parents pour ne pas renforcer le sentimentigelgilité de ceux-ci. L'abordant entre
freres et sceurs, ils protégent les parents delfmluilité liée a la situation qu'ils ont
« créée ». Selon une personne interviewée, lessfrér sceurs parlent de la personne
handicapée

... Tres facilement, sans aucun probleme de toutes facons, on discute...on discute...tous les trois...tres

facilement...depuis longtemps.

La grande proximité relationnelle entre les memldesla famille directe (parents-
enfants), dans la perspective d'un étayage comtand,a créer un fantasme d'égalité
dans le groupe fraternel : chacun partage le méoextidf de soulager la contrainte
matérielle et la souffrance psychique parentalensDeette configuration, le groupe
fraternel est porteur d'un mandat parental, ejdtatiune délégation des responsabilités
parentales concernant le frére handicapé.

Cette situation permettrait, sur le plan fantasquestj de faire exister une peau
psychique prenant en charge le sujet polyhandidaette peau psychique serait active,
lorsque que le corps familial est menacé dans ilibopi de ses interrelations, par
exemple lorsque l'avenir de la prise en chargeugket fandicapé vient se poser comme
une question actuelle pour la famille. Ainsi, unnnibee de la fratrie exprime, dans un
temps post-entretien, qu'il « craint beaucoup [Eadé> de son frére en institution, car il
pense que « cela peut faire exploser la famille ».

On peut penser qu'une des spécificités de ce tgpeamfiguration familiale est
d'accentuer les difficultés de séparation poumembres de la fratrie, sur fond d'espace
psychique commun ou les différenciations de géimdratentre parents et fratrie sont
parfois floues. Dans ce sens, la possibilité diexgr sa jalousie vis-a-vis du sujet
polyhandicapé pourrait étre comprise comme unérdiffciation psychique avec le frére

handicapé, tant l'identification (jusqu'a l'idelatition adhésive) peut étre intense.
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Angoisses face a l'avenir

L'avenir du sujet polyhandicapé est une questioa lguprochaine actualité d'une
possible séparation et d'un placement en institutrend omniprésente. Cette
préoccupation intervient systématiquement danssieodrs fraternel, comme en écho a
celle des parents. Méme si c'est la « seule salutite placement est vécu, par certains,
comme un désir de « se débarrasser » du freredsgediLa culpabilité engendrée par
le fait de souhaiter, ou d'envisager un placemenhstitution, cristallise la difficulté a
penser les fantasmes fraternels d'ordre fratritidesqu'elle est envisagée, la séparation
en vue d'un placement est avant tout au bénéfisgdeents, puis de la fratrie, et, en
dernier lieu, pour le frere polyhandicapé. L'argnméu placement en institution est
soutenu par l'idée de « couper le cordon » ou engarce que, selon un membre de la
fratrie, « ma famille a venir ne peut étre misgéril au nom du reste ».

Malgré la reconnaissance de sa nécessité, l'itigtitest parfois vécue comme un lieu
potentiellement violent, voire méme, comme un «mow. Une des craintes
exprimées est la suivante : si une dynamique oglaélle n'est pas maintenue avec le
sujet polyhandicapé, celui-ci deviendra agité e seis sous traitement méedicamenteux
; cette médication deviendrait alors un refugea anbniere de Il'alcool pour des sujets
non handicapés. A notre sens, ce type de représamstaouligne l'intensité des enjeux
de séparation ; un nouvel aménagement de 'orgamisdes échanges familiaux semble
alors nécessaire. La question du placement du lfig@mdicapé en institution réactive les
conflits potentiels liés a la place du frere odadsceur au sein du groupe familial.

A travers la question de I'avenir du frere handice@ pose celle du frére non handicapé.
Plusieurs alternatives sont évoquées dans lestienge: faire sa vie avec le frére
handicapé ; ne pas pouvoir faire sa vie sans faire sa vie sans lui, en repoussant
parents et frére tout en se confrontant au sentimerculpabilité que cela entraine.
Cette derniére position suppose la possibilitésdiaer I'agressivité inhérente a toute
séparation : « j'ai donné mes 20 ans », dit une sgEnviewée, sous-entendant qu'elle
n'allait pas rester toute sa vie dans le milieuiliam a se sacrifier pour le frére
handicapé et ses parents. Cette phrase paraitmégdlesignificative des reproches
adressés aux parents. Les mouvements psychiquesrnant la séparation touchent le
groupe fraternel, les parents et la personne hapé& Ce qui en écho renvoie a la
question : de qui se sépare-t-on ?

L'adolescence du frére handicapé peut mobiliseilégald des parents le reproche
suivant : au moment de l'adolescence, marquééopaetture sur les pairs, cela ne s'est
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pas passé normalement, comme pour les autres, gaita fallu, dans la contrainte,
s'occuper du frere handicapé.
Dans les entretiens, il apparait que les relatiatrafamiliales sont et demeurent le
principal centre d'intérét du frere non handicapeetiu adolescent, le groupe familial
étant alors surinvesti :

Clest ce qui se passe au niveau familial qui m'intéresse vraiment.
On peut penser, de ce fait, que les difficultéssdparation du frére valide sont
accentuées. A contrario, les modifications, voags troubles du caractere, constatés
chez le frere handicapé, au moment de l'adolescprogent constituer un support pour
mobiliser le désir de quitter la famille et de doase sa propre vie.
Pour les membres de la fratrie non handicapéd, acdesme s'il fallait engager un triple
travail de séparation : avec les parents, avecetaopne polyhandicapée et avec le
groupe constitué par les parents et la personndidap®€e ; travail qui implique aussi de
faire le deuil, ou tout au moins de transformeplice occupée pendant I'enfance dans

la dynamique familiale.

Place de la personne polyhandicapée dans la dynamitamiliale

Une constante revient dans le discours fraternke sujet polyhandicapé organise
I'ensemble de la dynamique familiale. Lorsque [@erice qu'il convoque ne peut étre
introduite et élaborée dans la relation, celleesiignt sur le sujet sous la forme de
dépressivité qui peut constituer une violence meide contre Ssoi.
Dans cette perspective, le sujet polyhandicapérafipdans les représentations, comme
un sujet potentiellement tout-puissant, voire typigoe :

J'ai intérét a aller faire une balade avec elle, parce que sinon, elle va pas étre contente
confie ainsi une personne interviewée. Une variartette idée existe : c'est la personne
handicapée qui est le barometre de I'état affdatgroupe familial ; elle a le pouvoir de
mettre « la bonne humeur dans lI'ensemble de ldiéamiCette perception de la place
prise par le sujet handicapé laisse penser queroged est actif dans la construction des
échanges familiaux et des fantasmes qui circulans ¢& groupe familial.
Ces dernieres réflexions laissent supposer quidalation des échanges familiaux est
dépendante de la situation générée par le polybapdisi un des maillons du cercle
familial ainsi constitué vient a étre défaillantéfuession, rupture du lien,...), c'est
I'équilibre du groupe familial qui viendrait a étd@stabilisé, incluant la personne
polyhandicapée. Sur le plan théorique, cette hgsethselon laquelle, la fratrie, dans

son mode de fonctionnement, peut étre organiséensi#Ement contre un risque
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d’effondrement de I'appareil psychique familialllegoeut aussi constituer un espace de
restauration et de mise en processus de la patérftéhhyaoui, 2003). La dimension
d’étayage de la fonction parentale est en effet fn@noncée dans les situations que

nous avons décrites dans cette recherche.

Professionnels

Interrogation sur le qualificatif « adolescent »

Les professionnels évoquent, d'emblée, des chamgemephysiques et
comportementaux qui correspondent, selon eux,cued'on entend communément par
le terme « adolescence ». Il s'avére, qu'au coeirshdcun des entretiens, le doute se
pose progressivement sur ce qui apparait commeéuitence : les jeunes qu'ils
cotoient, sont-ils vraiment adolescents ?

Le terme « adolescent », utilisé dans la consigneette recherche, est entendu par les
professionnels au sens de jeunes ayant l'agedidelsmence. lls nous parlent donc de
jeunes de 12 a 18 ans, censés se situer dans ovesgpus de pré-adolescence ou
d'adolescence. lls évoquent les signes pubertainass surtout des comportements,
notamment d'opposition, marqueurs habituels du geses d'individuation, bien
repérables chez les adolescents. Si, au fil duodisc ils interrogent la nature des
changements qu'ils observent, rien ne leur permgefois de confirmer I'existence de
liens directs entre I'adolescence et ces changement

D'abord, le protocole de la recherche ne permetdeadaire ce lien, puisque les
professionnels rencontrés parlent de jeunes guailsnaissent depuis seulement
qguelques années. lls ne peuvent donc pas se dimerune comparaison avant/apres
I'adolescence.

Ensuite, les professionnels ne relient pas direeténes changements qu'ils observent a
un nouveau processus, une nouvelle phase de dgeeb@nt. IIs les situent plutdt dans
une continuité, considérant que des processustueibment élaborés dans la petite
enfance, se mettent en place a cette période, ovuepea nouveau se rejouer des
situations relationnelles capitales. En effet, eur laisse alors plus de liberté d'action et
on souhaite gu'ils ne soient pas accrochés a ulteadiépendants de sa présence. La
prise de distance vis-a-vis des adultes est, pample, associée a un phénomene
d'individuation, a une construction identitaire quaurait pas eu lieu dans la petite

enfance et qui se ré-amorcerait ou s’amorceradtti® période. De méme, la capacité a
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supporter des frustrations, remarquée a cetteq&rast interprétée comme la sortie de
la toute-puissance du tout-petit vis-a-vis de seeme
Parfois, ces changements sont percus comme veoiainteer les résultats d'un travail
de I'équipe qui visait a faire progresser le je@ertains estiment qu'ils ont eux-mémes
changé d'attitude par rapport aux jeunes avecharnpdi:

Je fais plus attention a elle, je vois des choses auxquelles je ne faisais pas attention avant.
Quelques professionnels avancent l'idée que lehasgements de comportement, face
aux jeunes devenus puberes, peuvent générer deawucomportements chez les
jeunes, eux-mémes. En effet, le malaise ressenti lgm soignants (que nous
développerons plus loin) vis-a-vis des corps guseseualisent, alors que le handicap
entrave toute autonomie, les plonge dans un déspredes jeunes peuvent percevoir a
travers les attitudes et les émotions qu'ils exgnim
Les professionnels évoquent des images d'immobilité

Je trouve qu'il n’y a tien... il n’y a rien qui a bouggé.
Le terme « adolescent » n'est alors pas trés grésers leur discours, il est méme
totalement absent dans l'un des entretiens ol platt question de «jeune » ou d'
« enfant », c’est ce dernier terme qui revient ligs souvent. Les termes « adulte »,
« homme » et « femme » ne sont pratiquement pbséstiméme lorsqu’il est question
d'avenir, ce qui rappelle I'idée qu’il pourrait yar une sorte statut « d'éternel enfant »
souvent attribué a la personne lourdement handecgeusse, 1997). Ainsi, méme s’ils
en ressentent parfois une géne, voire une culpgbiéis professionnels reconnaissent
souvent qu’ils ne peuvent faire autrement que dedmsidérer comme des enfants ; ils
décrivent beaucoup de choses (actions, godts, rpesp émotions...) en les
accompagnant d’'un qualificatif « petit » et diseleoir faire des efforts permanents
pour se convaincre qu’ils s’occupent de personnesgsont plus des enfants.
L'un d'eux dit :

Des efforts, faut I'avoir dans la téte, des fois, quelquefois on (rire) dérape un peu, je ne vous le cache

pas, surtout s’il y a des adolescents qui sont encore petits etc., qui sont mignons encore avec un visage

d’enfant et c’est vrai que pour certains, on aurait plus tendance a s’en occuper comme un petit, qu’un

grand pourtant...
Un autre, décrivant un adolescent, relate :

Il nous montre vraiment cet espece de conflit entre son esprit et sa pensée qui est la pensée d'un
moéme de 15 ans, et ce corps qui n'a pas d'dge, qui est completement bouffé par des mouvements

involontaires.

lIs se trouvent ainsi devant un paradoxe entreugks gpergoivent, visuellement, de cette

personne, et la maniére dont ils sont censés coirdevtravail a faire avec elle. Il faut
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permettre a ces enfants de s'autonomiser, physentesh psychiquement et, a la fois,
ils doivent continuer a les soigner, parfois contas tout petits, lors des changes, des
repas, ou encore, des toilettes.

Dans ces conditions, préserver une image du jead®)escent, oblige a des
aménagements défensifs, tels que le clivage, tellerhent ou la désaffectivation. Pour
se défendre, ils tentent plusieurs voies. Un peidesiel explique :

essaie de ne plus... faire moins de maternage par exemple et un petit peu de leur donner des
On ie d | faire moins de mater t mple et tit de leur donner d
écisions a prendre, évidemment, vous connaissez peut étre les enfants polyhandicapés, c’est trés
décisi rendre, évidemment, issez t étre les enfant lyhandi , Cest tr
difficile a... vu leur handica,p on peut vite retomber dans quelque chose de trés maternant [...] on parle
e ’adolescent, puis, d’un autre cOté, voyez on est toujours en porte a faux; on va dire, tu es un gran
de ’adol t, puis, d’un autre coHté, z t t r rte 2 faux; on va dire, t n grand
garcon, une grande fille, mais on t’améne aux toilettes, on te change [...]. Pour nous, professionnels,
pour aussi qu’on sache quand, de qui on s’occupe d’abord, d’adolescents, parce que, sans ¢a, on ferait

pas de groupe, les petits, les grands, ce sont tous des enfants.

Difficultés a verbaliser les émotions et les affec

by

L'invitation a parler de leur ressenti et de lewinp de vue personnel apparait
« décalée » par rapport a leur quotidien ou lefepsionnels semblent avoir I'habitude
de tenir un discours collectif, dans lequel les #oms sont contenues via le rappel des
objectifs techniques. Ainsi, parler simplement de qu’ils vivent dans leur travail,
auprés de cette population, ne va pas de soi. i@erfaéferent parler des jeunes,
raconter, décrire ce qu'ils font, décrire la vie ldsstitution et parlent ainsi d'eux, a
travers leur place dans cette derniére.

Il semble que le theme de l'adolescence ne soitfpasger a cette situation et qu'il a
méme, probablement, généré une difficulté pareécalichez les professionnels, sur ce
point.

Le terme de « sexualité » est souvent employé eatipresque toujouessocié a l'acte
sexuelgénital, sans pour autant que ce dernier soit nanue® éléments constitutifs
d'une relation sexualisée tournée vers l'autre, lgaeprofessionnels disent ne pas
repérer chez les jeunes polyhandicapés, ainsi egig@pdussées pulsionnelles sont, de
toute évidence, difficiles a supporter sur le plgprésentationnel.

Il apparait que travailler auprés d’adolescentsirgt de polyhandicap souléve des
affects, des questionnements plus complexes, nf@iilement symbolisables, que ceux
gue souléeve la prise en charge d’enfants.

Une partie de ces difficultés est due au fait, quqetage la, les questions relatives a la
sexualité se posent au quotidien comme un posaitg@issant, comme une réalité a

laquelle il est difficile de faire face, ce qui pées empécher de penser une adolescence
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chez ces jeunes et par la méme, de les penser atgvadultes. Le devenir adulte
associé a une sexualité pouvant mener a la prammésgt inenvisageable.

Toutes les formes de sexualité génitale sont dé8¢voire impossibles a concevoir. lls
affirment que les adolescents polyhandicapés raoicune possibilité d’avoir acces a
I'acte sexuel. Toutefois, ils affirment qu’il fatdire attention a ce que les adolescents
n'aillent pas « trop loin ». Preuve s’il en est d@a@uestion est moins de savoir s’ils ont
acces ou non au corps de l'autre dans le cadreedlation amoureuse, que de pouvoir
le penser, I'imaginer, sans trop de crainte. Cyeebablement pour ces raisons que les
relations entre jeunes sont parfois décrites sHiasts, comme si elles répondaient & un
instinct et non a un désir, ce qui a pour effeddshumaniser cet élan vers autrui. Par
exemple, un professionnel décrit une jeune filleSattache indifféremment a tous les

hommes de l'institution :

Elle tombait amoureuse de professionnels du centre [...]. Forcément les professionnels, ils disaient
non, ils lui faisaient comprendre que ce n’était pas possible, et elle revenait a la charge. Pour eux, c'était

trés lourd.
Beaucoup d'énergie est mobilisée pour se protégequelque chose de sexuel. Un

professionnel dit clairement :

On n’ose pas en patler en se disant : « mais il vaut mieux pas en parler parce que... parce que, de

toutes facons, ils le vivront peut-étre jamais ».

Pourtant I'attirance est bien présente et devéeogrtains moments, impossible a nier :
C’est bon des échanges, des attirances, je parle aussi des attirances physiques, désirs sexuels, parce
qu’on voit bien qu’il y a ici des jeunes et ils aiment bien étre a c6té de d’une jeune fille etc., ¢a se voit

¢a, bon il faut vraiment Pobserver.

La seule forme de sexualité qu'ils imaginent exist¢ dont ils parlent, est
l'autoérotisme, alors méme que les jeunes sontesbludecrits comme n'y ayant pas
acces, du fait de leur mobilité extrémement rédeitele gestes non controlables. Un
professionnel parle de « la masturbation qui, vu lendicap, est presque inexistante »,
il parle de jeunes ne pouvant méme pas explorerderps. Les soignants, eux, ont
donc acces au corps handicapé, alors que la perselheméme, en est dépossédée, ce
qui les met dans une position d'emprise, vis-auisorps de l'autre. IIs se sentent alors

déstabilisés et se questionnent :
Est-ce qu’on les laisserait dans un endroit, allongés par terre et qu’ils puissent un peu s’explorer, se

masturber, et puis d’autres qui disent, qu’est-ce qu’on est en train de faire la ?

Face a ce malaise évoqué par tous, certains eneriea nier I'existence de désir sexuel

chez le jeune polyhandicapé, rappelant « 'angeogéé par Giami (1983).
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Parler de la sexualité aux adolescents polyhanégdps met en grande difficulté.
Comment trouver les mots pour étre compris, que, @domment le dire, lorsque eux-
mémes n’arrivent pas a se représenter ce queulesgevivent a ce sujet ?

lIs sentent qu’il faudrait parler, cesser de «dasemblant », ils jouent parfois de
I'humour pour masquer la géne et le manque de riletse sentent extrémement seuls
face a cela car, en tant que professionnels, ilgagmt savoir; alors, comment

« avouer » aux collegues leur désarroi, sans & gep atteint narcissiqguement.
Et finalement, je pense que méme s’ils en ont... s’ils le font jamais, méme si... c’est pas grave... c’est
quand méme bien d’en parler justement, de leur dire... enfin, moi, je.. justement, je I’ai posé... enfin,
jai lu un texte, je I'ai vraiment lu sous forme de questions en disant « et est-ce, quand on est
polyhandicapée, est-ce qu’on pourra avoir un jour des enfants, est-ce qu’on pourra avoir des relations
sexuelles. .. vraiment, en les laissant sous forme de questions en disant, non pas » ; « non, tu n’en auras
jamais ou oui, tu en auras » ; mais vraiment en les laissant sous forme de questions et... et je pense
qu’en fait, c’est une bonne maniere pour eux parce que, finalement,... on n’ose pas en patler, en se
disant « mais il vaut mieux ne pas en parler, parce que... parce que, de toutes fagons, ils le vivront
peut-étre jamais » et... et en fait, c’est pire pour eux je pense, il vaut mieux méme si... méme s’ils ne
pourront jamais y avoir acces, sans leur fermer complétement cette porte, c’est... c’est un monde

de...ben d’en patler quand méme, c’est... je pense que c’est assez libérateur pour eux, quoi...
Dans leur discours, la sexualité est égalementassa I'animalité, a la violence et a la
monstruosité (Giami et al., 1983rim et al., 2001).
Les professionnels ressentent chez |'adolescerétainde tension qui n‘aura pas de
décharge, pas d'issue pouvant le soulager. llts'sgjon eux, d'une tension dont le seul
objectif est d'étre apaisée, peu importe commemtgpi, une sorte de « pulsion a I'état
brut ». Sans objet, sans but, la pulsion peutategigle et faire du mal. On retrouve en

filigrane des fantasmes d'abus sexuels entre jeunes

C’était des sujets souvent tabous comme la violence et la sexualité, c’est quand méme des choses qui
sont difficiles a... d’abord a... a savoir jusqu’a, ou ils peuvent aller [...] Et puis, il y a quand méme des
enfants qui ont des gestes tres agressifs, donc on ne pourrait pas les laisser comme ¢a, ils pourraient
physiquement se faire du mal. Et ¢a aussi, qu’est-ce qu’ils peuvent détruire parce que c’est ...on ne

peut pas non plus... les laisser se faire du mal.

C’est probablement pour se défendre contre I'aisgotgie génere cette confrontation
avec les adolescents, que les contacts corporelsés sont banalisés en terme
d'expériences sensorielles, d'imitation et de esitdo Toutefois, ils sont pourtant
stoppés, lorsque les jeux deviennent « sérieuxne erétent plus a confusion.

Cette géne a aborder le pulsionnel est, bien dtmeatée par un climat institutionnel
qui, bien souvent, ne traite pas ces questions gnp& et ne permet pas aux

professionnels de se positionner, sans culpabititédpabilité de laisser trop faire ou, au
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contraire, de trop interdire. C'est apparemmergdard des collégues qui arrive comme
premier censeur, puis celui de la direction.

Il peut alors devenir plus commode de faire comnie it d’étre professionnel, d’étre
reconnu comme tel par les autres en général, diqitution en particulier, permettait
de faire « comme si » il existait une indifférenica entre intervenants. Ainsi, observe-
t-on parfois, dans linstitution, une sorte d'éqilewnce entre intervenants : homme ou
femme, éducateur ou rééducateur, «on fait la mémoses.

Cette négation, a des fins défensives, de la Veziafe et sexuelle des hommes et des
femmes qui s’occupent de ces adolescents, conghasér un voile de disqualification,
de honte et de culpabilité sur tous les attachesnpnéférentiels entre jeunes et

professionnels. Ce qui fait dire a un professionnel
(Personne polyhandicapée) Elle a des préférences, j'en suis persuadée, mais ¢a c'est des choses qu'on
ne dit pas... il faut respecter ca... parce que cela peut faire des situations avec les collégues...

Un autre professionnel avance :
Ou on dit, c’est peut-étre avec quelqu’un d’autre que t'as envie d’étre changé, pas avec moi. Alors a ce
moment-la, on pourrait dire pourquoi avec moi, qu’est-ce que je t’ai fait pour que tu sois... voyez la
frustration. Ca, c’est comme les parents, pourquoi tu nous dis non, avec tout ce que I'on a fait pour

toi... tu ne nous aimes plus.

Cette négation permet aussi de nier les émotionewées par la confrontation entre un
adulte et un adolescent extrémement dépendantaitgue le plaisir des adolescents
puisse émouvoir le soignant pourrait bien étrguieserait le plus inquiétant pour tous.
Aussi, le corps sexué, comme source de plaisiteteés impensé dans une relation
soignant/soigné ou le corps handicapé est considénéme objet de soin et de
protection.

Les changes et les toilettes sont parmi les taeseslus difficiles & assumer sur le plan
libidinal. La surveillance accrue au moment dedladcence, par peur de passage a
I'acte, nourrit la justification de la nécessité glassurer la maitrise institutionnelle de
toute expression libidinale. On peut méme se derrasides lieux et rythmes de vie ne
seraient pas déterminés en fonction de cette «i@kobe contacts sexuels (lieux de
change avec présence de deux intervenants, toilétksée dans des conditions
extrémement codifiées...).

Il semble que c'est bien la puberté, comme signéadeexualisation des corps, qui
provoque ce malaise chez les professionnels eexjgerait que ces guestions soient

élaborées avec et par l'institution.
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Remise en question de leurs compétences, sentimiénhec et atteinte narcissique

Les professionnels semblent fragilisés, sur le mlanleurs compétences et de leurs
savoirs, par cette pathologie déroutante qu'gsblighandicap. lls sont dans une remise
en question permanente de leur professionnalispieg dans un sentiment d'échec. Le
sens méme de leur travail n'est pas clair et, [@oplupart d'entre eux, ils s'interrogent

ouvertement sur leur utilité. L'un d'eux explique :

En gros, il n’y a pas grand chose 2 faire, il y a pas beaucoup de choses qu'ils sortent quoi... et il va
falloir, avec ces trois ou quatre trucs... broder des séances et faire quelque chose qui puisse le mettre en
valeur et... et tout ¢a, quoi... et donc voila, c'est la renonciation, 1'écoute énormément... et puis... un
petit peu de désillusion, un petit peu de... comment on peut dire... ¢ca monte, ¢a descend, comme si ils
sont toujours... entre... ¢a va bien, donc ils prennent des acquis, donc ¢a monte...toc, il y a une scoliose
qui s'installe et chez eux, ¢a part, mais en trois secondes donc... pchiou, ¢a redescend aussi sec, et puis
alors tous les acquis... donc, nous, ...ben on se repose la question de qu'est-ce qu'on fait 12 ? ; 4 quoi

sert notre boulot ?
lIs expriment leur désarroi : « on sait pas ou am,Meur souffrance : « des fois, on n'en
peut plus», ainsi que leur peur de faire du maljegeux pas faire effondrer ce chateau
de cartes d'un coup. D'emblée, certains se sont sentis pris au deéppurcompétents
face a la consigne de la recherche, cette expreagioarait dans plusieurs entretiers :
je ne sais pas, je ne sais pas...
Ce travall difficile les atteint sur un plan nasigue. lls décrivent des missions qui leur
sont confiées et qu'ils réalisent quotidiennemehianges, lever, coucher, rééducation...
selon leur fonction, mais une seule personne diement y trouver une gratification
par l'effet de ses actes auprés des personneschpéds: elle adore» ; « je l'ai aidée
» ;« elle a fait des progrés Les autres constatent peu, voire aucun efféguteaction «
c'est a nous de nous adapter, ¢a lui convienf jpas envie d'en changer
Leur motivation a travailler aupres de cette popoasi peu gratifiante, au regard
d'objectifs thérapeutiques, est alors questionBaeffet, si le kinésithérapeute peut étre
fier d'avoir aidé un enfant a acquérir la marchée shirurgien fait la une des journaux
pour avoir réussi une opération, rien de tel pauptlofessionnel qui, au quotidien,
assure le bien-étre et les soins de la personybgudicapée.
N'oublions pas que les pavillons hospitaliers qu@uaillaient ces jeunes, il y a encore
peu de temps, s'appelaient « pavillons de défagimba Dans un livre consacré a la
grande dépendance, Gausset (2002) souligne gueispalans les organigrammes des
hopitaux, on observait un oubli du descriptif de services ou un défaut de circulation
de linformation, venant et allant a ces secte@rsains. Les professionnels, assignés
auprés de ces jeunes, sont souvent contaminésepavcable, tant le défaut d'image
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attaché a cette population affecte ceux qui s'enpent. Prendre soin, se préoccuper du
sort des personnes polyhandicapées n'est, le plugist, pas vécu comme prestigieux
et cela suscite davantage d'inquiétude et de wpjet d'intérét ; lorsque cela ne
s'accompagne pas d'une admiration teintée dedatiélorisante pour les jeunes et ceux
qui s'en occupent, comme a travers cette remargtendue :« vous avez bien du
mérite de vous occuper de jeunes aussi handicgpeésus admire, il en faut des gens
comme vous ».

L'adolescent polyhandicapé sollicite des soins mean de ses besoins primaires.
Toutefois, a la différence de ce qui se passe awtowcorps, du holding, du handling
avec un bébé, cette relation n'est pas sourceadi@ation, n'est pas admirée, pire : elle
est critiquée par ceux qui en sont extériedngsols étes trop protectrice x yous vous
noyez dans des taches matérielles »...).

La quéte narcissique, que suscite la confrontgpiaiessionnelle & ces adolescents,
infiltre nécessairement les rouages institutionnglastitution va alors servir de miroir
renvoyant au professionnel limage de sa pratigueda@t les soutenir dans la
construction d’'une identité professionnelle valanie. Exercant sa fonction contenante,
elle doit retenir le « bon » et faire écran pouot@ger les soignants de trop fortes
sensations, « tamisant » ces derniers pour figegui sera pensable par le sujet.

Par ailleurs, pour gérer psychiquement le deuilna'uéparation impossible, le
professionnel peut s’installer dans une situatiertalite puissance qui s’exerce sur le
jeune, qui peut se fixer sur des projets mis enreeyarfois, malgré lui. Cela se
manifeste par un souci envahissant de sa santéacless de nourrissage ou d’hygiéne,
dont il est davantage l'objet que l'acteur. Nousyors ainsi des professionnels
accaparés par la maitrise de la santé des jeuassarit apparaitre leur désir

d'omnipotence, d'omniprésence, au prétexte deigses et de les protéger.

Clest des signes de l'adolescence d'avoir besoin de son espace a soi, de pouvoir claquer la porte... bon,
et la c'est vrai qu'ils sont en permanence sous notre surveillance... c'est une fausse liberté, parce que, de

toutes facons, il y a toujours un adulte qui n'est pas loin.
lIs se culpabilisent, ont I'impression d'étre dans « fausse » relation, une relation faite
de mensonges : le discours met en avant l'autoationisdes jeunes et les actes les en
empéchent. lls reconnaissent qu'ils les surveilbeatucoup, leur laissant peu de liberté
et I'expliquent par leur souci prégnant de leurtt&aavancant qu'a I'adolescence, les
accidents sont plus fréguents et ont des conségsias graves : les jeunes tombent
plus souvent, du fait d'une aggravation de leut ptaysique, ils s'agressent plus
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volontiers, il faut donc les protéger les uns deses. Un professionnel justifie ainsi ses
attitudes protectrices :

Parfois, ils ont des réactions qu'on ne peut pas prévoir... il y en a qui font des crises d'épilepsie... si on
n’est pas la, c'est embétant [...] c'est un jeune qui va passer sur un autre avec son fauteuil roulant... je

suis méme étonnée qu'il n’y ait pas plus d'accidents, tellement y a de risques, par moments.
Face a ces situations qui sollicitent leur resphbifig®, leur sentiment de compétence
semble plus lié a un sentiment trés personnel skcurité intérieure » ou de « sécurité
affective », comme s'il fallait une sorte de « tpaitlité narcissique » pour faire face a
ces populations. Car rien ne vient leur confirmariafirmer qu'ils ont eu la bonne
interprétation du comportement qu'ils ont observézcun jeune, et la bonne réaction.
lIs travaillent en permanence dans la subjectigitéloutent de la pertinence de leurs
appréciations. lls font le constat que la relat@ablie avec les personnes qu'ils
soignent, ne tient qu'a leur interprétation perstianet qu'ils sont peut-étre, parfois
pour certains, souvent pour d’autres, « a coté ».
Pour s’orienter, le professionnel se fie a desesgie bien-étre chez la personne. Il a le
sentiment de faire du « bon travail » et d’étreorami comme tel par les colléegues et
I'institution lorsqu’il est apprécié du jeune, goelui-ci accepte et apprécie d’avoir avec
lui les échanges les plus physiques et les plunéast
Mais, en méme temps, cette préférence ne doit tpaerclusive, car alors il pourrait
étre soupconné de séduction ou d’enfermer l'adetdsdans une relation a deux,
aliénante. Le professionnalisme se mesurerait @descapacité a étre apprécié, mais
pas trop et pas trop ostensiblement. Cette « baalagon » s’évaluerait également dans
la qualité et la justesse des interprétationsdaiteropos des différents comportements,
pensées, ou encore, désirs des jeunes.
Le malaise est encore renforcé du fait que l'igddhciation entre intervenants, évoquée
ci-dessus, confronte les professionnels a uneférdificiation identitaire. Ills ont choisi
un métier, un corps professionnel, une identitégzionnelle, mais, lorsqu'ils arrivent
dans une institution qui ne différencie pas le ddechacun, ou tous les salariés font « la
méme chose », ils perdent une part de ce qui faipaur eux, leur identité
professionnelle. lls tentent alors de la revendigde la faire exister a travers d'autres
actes, non pas ceux du quotidien, que tous doifaar®, mais notamment lors de la
construction d'un projet pour le jeune, a travess prises de position de ce qui semble
le plus important, dans ce projet.
Ce conflit personnel a des retentissements supretibnnement d'équipe et sur le

travail réalisé aupres des jeunes. Un des prof@ssis en parle :
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C’est une équipe qui travaille ensemble, tous ensemble et que... il n’y a pas, comme je vous Iai dit, de
différenciation d’un acte en soi, mais dans la réflexion ou dans la relation que chacun établit avec les
références qu’il a. Donc, la différence, on va la voir dans la réflexion, dans la mise en place du projet,
dans la continuité du projet, dans la garantie du projet, dans la relation que le professionnel va établir
avec les personnes dont il s’occupe... Cest tout le temps plus ou moins la méme suite que ¢a, on se
croise par rapport a certains qui s’en chargent, le regard qu’on peut avoir, mais on peut complétement

s’opposet, ¢a peut, par moments nous mettre en difficulté dans la relation avec les jeunes.

Se représenter la vie psychique et les compétedesgeunes polyhandicapés

L'essai de situer le jeune en fonction dgades classiques du développement, les
confronte a une dysharmonie flagrante et déroutdlgesont tres mal a l'aise pour
éduquer et soigner des personnes, dont ils ne memad pas le niveau de
développement psychologique ou affectif. lls seitemt dans une position de « non-
savoir », eux qui sont censeés étre des spécialditarnoins étre expérimentes.

Si certains d'entre eux abandonnent ces outileua ge repérer, la plupart persévere, en

fait, dans l'utilisation de ces normes, seuls repeéen leur possession.
Il y en a, ils n'ont pas la permanence de l'objet.
Il a une position de batracien... c'est le nourtisson de 3 - 4 mois... un jeune de 16 ans avec un
développement physique de 3 mois.

En principe, le professionnel va passer du handicap pour aller jusqu'a ce qui est le plus normal.
Ainsi, ayant une mission éducative ou soignantené savent souvent pas comment
eduquer, et éduquer a quoi. C'est peut-étre ckegi@mene a décrire d'abord les jeunes,
a travers leurs incapacités et non a travers Emgpétences, qu'ils percoivent pourtant.
La déficience et le dysfonctionnement sont le supge leur travail, la justification de
leur présence, puisqu’ils sont censés soigneliretéaoluer.
Les reperes qu'ils tentent de se donner, sont aessi qui leur servent dans leurs

contacts avec les parents.

Quand on dit a un parent d’un enfant de 18 ans, par exemple, il a porté sa cuillere a la bouche, il a fait
des progres, mais il faut faire attention, cela peut faire aussi bien 'inverse. Voyez, a 18 ans, il arrive a
mettre une cuilléere a la bouche, voyez qu’est-ce qui (rire), comme il est handicapé, voyez ce que ¢a
peut faire, hein. Alors qu’on veut valoriser le jeune, on renvoie encore aux parents en disant, voyez, il a

20 ans et il a réussi a mettre sa premiere cuillerée a la bouche, quoi.

Ce manque de repéres les améene aussi a s'intesogéexistence méme d'une vie
psychique chez ces jeunes. lls souffrent de lisipddé fréquente d'une
communication sans équivogque. lls hésitent, fosthdgnothéses, affirment parfois avec

assurance, mais ajoutent toujours une tonalitéodéech ce qu'ils avancent
C'est vraiment insaisissable.

J'en sais rien franchement, j'en sais rien.
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C'est souvent un constat d'impuissance qui les engtmémes dans un état de
souffrance, professionnelle et personnelle. lls bintpression que ces personnes

souffrent, mais ne savent pas qualifier, ni exmgigeette souffrance.

On est toujours comme ¢a, comme un bateau sur la met, et puis d'un seul coup, y a une tempéte, on

sait pas pourquoi.
Ne rien comprendre au monde de l'autre, c'est enetr doute sa compétence de
professionnel a travailler avec cette populatidestcrisquer de projeter ses fantasmes
sur cet étre humain qui oppose si peu de résistanaechosification ou a l'aliénation.
C'est ce qu'ils font pourtant souvent, tout en stépabilisant. Si, pour éviter cet écueil,
les soignants tentent de s'identifier malgré taltant jusqu'a vivre les mémes
expériences, les mémes émotions pour tenter ddrsavajue l'autre vit, c'est alors

insupportable et sidérant :

Je me mets... j'ai essayé de temps en temps... tout seul chez moi, de m'imaginer étre a leur place et j'ai

arrété, parce que c'est... oh non, non... c'est... on n’imagine pas quoi... c'est...
Certains expriment leur compassion et la souffrajutdaccompagne.

On voit beaucoup de choses, chez les personnes, et ¢a réveille énormément de, de, de... de sentir
toutes les angoisses de vie.

Qui nous déchire le cceur avec sa souffrance et sa tristesse. ..
Cette souffrance, lorsqu’elle est trop vive, legpéahe de se mettre a la place de l'autre.
Pour se protéger, garder l'envie de continuerail; il ne faut pas la voir, il ne faut
pas penser a ce qui est percu comme une horrens Dacapacité d’investir cette
personne qui parait incompréhensible comme sugetladréver, de la penser et de
s’identifier a son fonctionnement psychique, fadgerouver sens, I'adulte peut finir par
se convaincre gu'’il n'y a pas de sens. A I'extréoegtains professionnels en viennent a
penser que l'autre ne pense pas, ne souffre pas,ngoplus étre confrontés a une
souffrance dont ils ne saisissent pas les contetugsl'ils ne peuvent donc pas soigner.
lIs nient alors la vie intérieure de l'autre.

S'ils se rendaient compte de leur état, ils déprimeraient, ils se suicideraient.
André (1986) parle, a ce propos, d’'un processusderdification adhésive a I'enfant
psychiquement mort », qu'elle observe chez les mesnble familles, dont l'un des
enfants est atteint de polyhandicap.
Nié dans sa capacité a se penser, I'enfant ouldscknt perd alors sa dimension
d’humanité et ne renvoie plus a ses interlocutquessa profonde vulnérabilité, liée a la

fragilité de la condition humaine.
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Bénévoles

Nous évoquons ici ce qui est spécifique aux reptétiens des bénévoles. Cette
analyse s'appuie sur deux entretiens de femmesvdlésédans une association qui
organise des séjours de loisirs pour des jeuneslidapés, dont des personnes
polyhandicapées. Les bénévoles évoquent des eitgatie polyhandicap, mais elles
parlent également de nombreux jeunes pluri-handgaplous nous centrons sur le
discours qui concerne le polyhandicap.

Il parait indispensable d'évoquer l'importance ‘@dlogie de cette association, en
raison de l'influence qu'elle peut avoir sur lacaption de la relation aux personnes
handicapées. En effet, le bénévolat peut s'insdames différents courants d'aide ou
d'action, bien spécifigues selon le mouvement ¢uigdnise. Ici, il s'agit d'une
association fondée sur une idéologie religieusantapour but d'offrir aux personnes
handicapées I'occasion de sortir de l'isolemeaticginel et de se faire des amis. Cette
association ne vise pas a soigner, ni a revendiquars a agir pour apporter a la
personne handicapée un mieux-étre personnel, @sraes relations ou la bienveillance
est centrale. C'est donc par le support de laioelaju'elle vise a aider, a travers une
relation d'empathie.

Selon cette association, la personne, quel quessoithandicap, doit étre valorisée,
aimée, dans un souci d'équité et de respect. Qesvbés sont dans une démarche
volontaire, personnelle, qui peut cesser a tout emdnies difficultés qu'ils rencontrent,
lors de leurs actions, peuvent étre partagéesdaatres, a travers une organisation qui
les soutient et fonctionne comme garante d’'un cedadre de travail : par exemple, ils
ne choisissent pas de qui ils s'occuperont.

Cette idéologie, humaniste et religieuse, marquee@évment le discours des deux
jeunes femmes rencontrées et leur facon de corrclewwmirdle. Aussi, est-ce a travers

ce prisme la, qu'il faut comprendre et entendreligsours recueillis.
Du plaisir

Il apparait d'abord que les bénévoles sont leesgdrsonnes rencontrées qui avancent,
d'emblée, l'idée que les jeunes sont des adolescent parlant, avec enthousiasme,
d'une période constructive permettant de quittestut d'enfant. Elles expriment
beaucoup moins de souffrances que les professmnatllorsqu’elles les évoquent,

c’est pour aussitét expliquer la maniere dont déegyérent.
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Leur approche de la personne polyhandicapée partidcipe que toute personne a une
vie intérieure et que ce sont elles, bénévolesnguieuvent pas forcément la percevaoir.
L'une d'elles évoque sa difficulté, au départ, teeren contact avec ces personnes en

grande souffrance pour communiquer :

Cétait tres difficile de savoir tout ce qu’il percevait, pourtant on s’est rendu compte qu’il percevait des
tonnes de choses mais... mais il pouvait avoir aussi des tas de peurs; on a du mal a imaginer, quand on

a vraiment peu de sens qui fonctionnent comme ca...
Cette regle, étroitement liée a l'idéologie de kssociation, les améne a favoriser toute
expression personnelle, signe d'une vie intérieLes. personnes sont encouragees a
faire des choix, dans toutes les situations dégl@uwotidienne : place a table, place dans
le véhicule... toutes les occasions sont utiliseestte fin.

Bon, si cette balade-la te sotle, qu’est-ce que tu proposes, ou est-ce qu’on peut aller ?
Elles cherchent ainsi a donner la plus grandetébpossible pour que les personnes
polyhandicapées s’expriment. C’est ainsi que cesrfes disent qu’elles sont parfois
surprises par les demandes, par les compétenceseqrévelent la ou elles ne les
attendaient pas. Elles disent, en effet, plusiéniss avoir été surprises par des jeunes
qui expriment des compétences qu’elles ne leubattient pas.
L’'une d'elle évoque, avec émotion, comment la camie s’est construite avec un

adolescent, au détour de situations de la vie djeotne :

A., il a un peu tous ces problemes-la, mais il s’exprime trés bien et je me souviens d’ un
accompagnateur qui, au moment ou on partait, lui a proposé de venir a 'avant de I'estafette, parce que
A. avait 14 ans ou 13 ans, et A. qui lui répond, interloqué complétement, en disant « mais alors, tu me
fais confiance ! » et on en avait tous la chair de poule, parce que c’est une... enfin, c’est vraiment un
truc qui m’a marquée, parce que ce gamin... voila, ce gamin, il était un peu tout fou, en plus, c’est sar
qu’il n’inspirait peut-étre pas la confiance non plus, et la, le fait qu’il ait grandi et qu’il se rende compte
qu’un adulte posait ce regard de confiance sur lui, c’était vraiment un super... enfin, ¢a I'a... ¢a I'a
marqué lui aussi quoi, c’était un... super plus, il était considéré, on lui faisait confiance, il pouvait venir

s’asseoir a cOté du conducteur.

Ces surprises, rendues possibles, leur permettgmtoghoser, d'imaginer des loisirs, des

« facons de faire » sensiblement différentes dgutadles avaient prévu auparavant.

Elles ont montré une volonté claire et affirméepdmser les jeunes polyhandicapés
comme des sujets avec une vitalité, une énergiatieeé qui leur donne envie de
s’occuper d’eux et les conduit a y prendre plasintérét. Rappelons a quel point, cette
position correspond au discours soutenu et cohgieui 'association, a laquelle elles

participent.

Il est en fauteuil roulant, il est sourd, profondément sourd, il ne patle pas, il communique avec ses

yeux, et puisqu’il est en fauteuil roulant, il est totalement dépendant, il faut I’aider 2 manger, il faut le...
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vraiment totalement dépendant, il communique avec ses yeux et c’est un... c’est un rayon de soleil.

Penser ainsi les personnes atteintes d'un polytemdieur permet également de leur
imaginer un devenir et de les inscrire dans unwinés Ainsi, les bénévoles parlent-
elles d'adultes, pour évoquer les personnes paliytemees d'age adulte.

Cette maniere d’envisager et de vivre leur intetieenauprés de ces adolescents, les
conduit & se sentir utiles et valorisées. Ellesrestt que, grace a cette association, des
jeunes ont progressé ou vécu des expériences temjvahpossibles ailleurs (par
exemple, prendre le train pour se rendre sur un tle séjour). Les expériences
partagées, vécues par le jeune et les accompagsiadent pour elles des occasions de

se réjouir des émotions ainsi partagees.
On est vraiment utile, parce que il y a des choses a faire avec lui.

Des attachements préférentiels peuvent se nower dite, ainsi 'une d’elles qui utilise
un surnom pour parler d'un gargon :

Ce méme gugus, que {’aime beaucoup hein.
Un tel surnom semblerait inutilisable par un prefesnel et une telle déclaration
d'affection, impossible ; en tous les cas, pas tamadre d’'un entretien de recherche.
Ces personnes sont manifestement, pour elles, ab&s1», ce qui apporte une grande
souplesse dans l'expression de leurs affects :eoih & préférer, aimer moins, étre

agacé et on peut méme le dire :
C., quand il voulait visiter son musée militaire, eh bien, on allait visiter un musée militaire, ¢ca gonflait
tout le monde, mais on y est allé quoi | on ne s’est pas privé de le lui dire, pendant qu’on visitait le

musée militaire mais, lui, il était ravi.

Ce plaisir présent dans le vécu des bénévolesnstaraqu'elles pergoivent du vécu des
adolescents, atteste de la « tranquillité naraissig avec laquelle elles interviennent
auprés des personnes polyhandicapées. Il ne gagit pour elles, d'un travail
susceptible d'étre évalué par un regard extériaars bien d'une action vécue comme
« agréable » d'un certain point de vue, ne vemntpus cas, pas les questionner dans
leur aptitude a soigner et a aider, ni méme adireelation. C'est méme au contraire,
pour elles, l'occasion de mettre en avant leursaaités relationnelles d'écoute, de
disponibilité, d'attention, au profit de persongesen ont besoin.

Elles osent reconnaitre leurs faiblesses et leiffisultés, disent leurs limites, leurs
souffrances de voir les jeunes souffrir et de seirsempuissantes a les soulager. Elles
expriment leur malaise par rapport aux changemerdgorels et face aux
comportements d'opposition, de révolte et leumtead'aborder certains sujets comme
l'avenir :

Le moment de I'adolescence, on le voit toujours arriver avec un peu d’effroi, parce que, pour nous,
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C’est synonyme de révolte, donc des jeunes qui vont avoir un comportement... ou ils vont s’exprimer,
chose qu’ils ne faisaient pas avant; c’est vrai que dans un groupe, quand il y en a un ou deux qui dit «

non »... quand on est pas habitué, ben ¢a, ¢a... ¢a remue un peu le groupe.
Ou encore, cette possibilité de parler ainsi desldifficultés est en lien avec l'idéologie
qui porte et encadre leur action. Elles ne sontlpagour étre efficaces en regard
d'objectifs prédéterminés, mais elles ont pour ¢l d'apporter et de partager des

moments de plaisir, plaisir qui doit étre aussels.

Ce sont bien des adolescents : la question du geodjappartenance

Pour les bénévoles, il y a un changement comportthspécifique, lors de la période
pubertaire, qu’elles nomment « adolescence » sésgeh Elles semblent connaitre
d'autres jeunes pour lesquels ces changementsrgedaine autre nature, décalés dans
le temps, mais ne nous en parlent pas, puisquecterche les sollicite pour parler de
I'adolescence. Pour elles, ce n'est pas une quadfige, mais bien de maturité et de

centres d'intérét :

Effectivement, on considere, pendant la période d’adolescence, on considere vraiment que c’est un
moment spécifique qui est difficile pour nous... a gérer, parce que ce sont les, les habitudes des

adolescents... comme n’importe quels jeunes, et qui se rajoutent en fait a leur handicap.

Leur corps, souvent sans signe de puberté, restégst trompeur. Elles essaient de ne
pas se laisser influencer par les apparencesex etit conscience du risque qu'il y

aurait a les infantiliser. Elles sont aussi trésrdives aux signaux que les jeunes leur
envoient pour leur rappeler qu'ils ont changé,goelles les considérent encore comme
des enfants.

Voici une anecdote rapportée par l'une d'elle,c@p@s d'un bénévole qui tente d'entrer
en relation avec un jeune, qu'il ne connait pasrenet s'adresse a lui comme a un

enfant.

Un accompagnateur avait passé des heures avec une petite voiture, devant le fauteuil d’A., a faire
vroum, vroum, vroum, vroum, vroum... et a essayer de comprendre ce que l'autre disait, jusqu’a ce
qu’il comprenne que lautre lui disait « connard ! »... il I’a traité de connard, alors 1a, les rapports ont
changé subitement et... 'accompagnateur en question a da s’inquiéter de I’age de A. ou se rendre
compte que il n’était plus... c’était plus le, le , le petit garcon qui avait envie de jouer aux voitures et ils
sont devenus... il y a eu un super, enfin, il I'a traité en copain, quoi et en ado beaucoup plus...
beaucoup plus grand et il y a eu un super truc qui s’est instauré entre les deux, mais c’était drole que ¢a
passe comme ¢a. Evidemment, le pauvre accompagnateur qui se fait avoir complétement par le... mais

apres, ¢’était une grande histoire, entre ces deux-la.
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Les bénévoles insistent sur le besoin des adolespetyhandicapés de se tourner vers
un groupe d'appartenance, différent du groupe f@miet qui se rapprocherait du
groupe des adultes (représenté, dans ce lieuepanimateurs bénévoles des séjours).
Elles remarquent que les adolescents ont enviaidke rhoins de choses, d'étre un peu
seuls, tranquilles et, parfois méme, de s'isolergthupe pour y revenir a d'autres
moments. Certains s'enferment dans leur chamboefedtt de la musique le casque sur
les oreilles, ne racontent plus a leurs parengguiks ont fait pendant leur séjour. Ceci
est interprété comme un besoin de se différendiavpir un territoire a eux, de prendre
de la distance par rapport a leur famille et deedevadulte, membre d'un autre groupe.
Il s'agirait d'abord de couper avec les lieux @aféince, avec le groupe auquel ils
appartenaient enfants, puis de rechercher la amtafion a un regard qui ne soit pas
parental. Ceci permet de poser I'hypothése d'uneraten psychologique chez ces

jeunes, qui les aménerait a chercher des objetsadtissement non familiaux.

Adolescents et relation d’altérité

Les bénévoles évoquent le fait que les jeunes paljicapés ont la capacité de se
mettre a la place de l'autre, d'appréhender cel'guie peut ressentir. Ainsi, le fait
gu’une jeune fille ne raconte pas a sa mere cdlatedt, durant le week-end, avec eux,
est compris comme témoignant du souci de ne pasdilesa mére qui ne peut pas la
penser heureuse avec d'autres personnes qu'elle.
D'une autre maniére, cette altérité apparait aetsave fait que les bénévoles se
permettent de reconnaitre leur fragilité devanpdesonne polyhandicapée et, ainsi, de
créer une relation ou l'autre peut partager unfecdifé, prendre sur lui pour vivre les
imperfections de l'autre :

On leur dit : « écoute, 1a je suis désolée, je ne suis pas trés adroite hein, tu m’excuseras ».
D'ailleurs, les jeunes réagissent parfois avec hwmmomme s'ils avaient percu que
I'essentiel n'était pas la :

Ca les fait rigoler de voir qu’on ne fait pas du tout comme les vrais professionnels. ..
D'autre part, elles décrivent certains jeunes compawyant se penser devenant adultes

et questionnant leur devenir :
C’était des questions, elle nous disait « mais moi, maintenant que j’ai eu cette opération, tu comprends,
si un jour je suis enceinte, je sais pas comment je ferai, parce qu’on m’a mis une barre dans le dos,

faudra me retirer cette barre dans le dos, parce que... »... ¢a la travaillait beaucoup a ce moment-la,

des que tout est question du mariage, du... alors, quel 4ge elle avait L., 13 ans
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lIs sont alors percus comme ayant des désirs, @essr des envies pour plus tard.
Certains se soucient méme de l'avenir affectif alemateurs, montrant de la tristesse
envers ceux qui sont célibataires, alors que lgarlé amene a étre considérés par les

jeunes comme devant étre mariés, voire parents.

Apprendre de la personne polyhandicapée

Les bénévoles attribuent assez souvent des comgeéteraux adolescents
polyhandicapés. Lorsqu'elles décrivent un jeunkesetxposent ses difficultés, mais
aussi ses capacités, ses qualités, surtout retafles : I'numour, la vivacité, la

curiosité, mais aussi physiques : la force musailai
Il a énormément de force musculaire, et en fait, il a un baudrier, donc les mains en permanence
attachées comme ¢a, croisées devant, donc bon, il est quand méme trés, tres impressionnant quand on

le voit et... mais il a une intelligence vraiment fine et puis beaucoup d’humour.
La plupart des compétences repérées restent néasyrsouvent, soumises au regard de
l'autre et a son soutien actif, d'ou l'importanoerpelles, de les solliciter. Elles parlent
des personnes handicapées comme des personnesesaale leur vie, utilisant
volontairement leur corps pour exprimer une émotiorsqu'elle ne peut se dire par la
parole.
C'est pourquoi, il leur parait tres important &éta I'écoute des moindres
comportements et attitudes pouvant faire signeeetahsidérer les adolescents, méme
polyhandicapés, comme des interlocuteurs a padrent
Elles posent ainsi la nécessité, pour elles, denggr », avec eux, les projets élaborés
pour eux. Ce faisant, elles leur reconnaissentp@msée, des désirs, avec lesquels elles
pourraient co-construire. C’est pourquoi, dans lasune du possible, elles disent
rechercher l'avis des personnes qu'elles accueillas personnes polyhandicapées
participent, selon leurs moyens, a I'élaboratios pi®jets qui les concernent, en étant
elles-mémes actrices ou en exprimant un accorchalesaccord, face aux propositions
qui leur sont faites.
Les adultes les moins handicapés servent parfoigpalte-parole aux autres, ou
témoignent de leur vécu a posteriori, a la dematedebénévoles qui cherchent ainsi a
adapter leurs propositions aux deésirs des jeunes.
Il faut noter, pour conclure, que les bénévoless ttes séjours, sont confrontés dans le
méme groupe a des adolescents polyhandicapésasayagyé, et a d’autres qui parlent et
sont capables d’'un minimum d’autonomie. Dans lescalrs, il a parfois été difficile

de savoir de quels jeunes, elles parlaient.
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Cette situation est, de toute évidence, différelteelle des membres de la famille ou
des professionnels qui, eux, sont confrontés un@me a des adolescents

polyhandicapés.

Adolescents

Cette analyse n’est pas aussi détaillée que cellesconcernent les autres sous-
populations ; elle vise a rapporter des éléments ladevie intrapsychique ou
intersubjective que ces adolescents sont parvemususa faire percevoir lors de nos
rencontres.

Si nous n'avons pas tout compris de ce qu’ils antg eux-mémes n’ont pas tout
compris de ce que nous leur avons dit, il N’ener@sts moins, qu’a certains moments,
nous avons, sans eéquivoque, saisi le sens d'unensépou compris la tonalité
émotionnelle associée a certaines idées. Ceci moni, méme sans parole, avec des
gestes parfois peu précis, peu maitrisables, calesants parviennent a dire quelque
chose d’eux, a un étranger qui a le désir de I'tarou

Les adolescents ont vivement réagi lorsque, parfomus avons reconnu notre
difficulté, et notre incapacité, a les comprendren@re impression que, bien que ne
pouvant parler, ils semblaient vouloir dire quelghese. Certains ont souri, d’autres se
sont beaucoup agités, un autre encore nous a gsgawdr a tour, visiblement assez
triste de cette situation.

Malgreé leurs difficultés et les nétres, ils nous signifié ce qui était important pour eux
et ce qui ne I'était pas, entre autres, par leactidité a certaines questions et leur
indifférence a d’autres. Par-dela les themes alsplést leur désir et leur plaisir a étre
écoutés et entendus qui se sont manifesteés.

Tous les jeunes rencontrés ont vivement réagi \dod@ion de leur handicap, leurs
réactions ont été de la manifestation d’'une trigtesl’'une colére, a une agitation qui
laissait deviner une profonde souffrance.

lIs ont réagi également aux évocations du tempgaeticulier lorsque nous avons fait
allusion au fait que, grandissant, ils devraienitteu I'établissement ou ils étaient
actuellement. Trois d’entre eux ont clairementlelitr souhait de partir, une seule n'a
pas voulu répondre, se mettant la téte sur la &thii@ant.

Aussi, il parait clair qu’'a I'image du temps arté&ésouvent associée a ces personnes,
nous devons substituer celle d’'un temps penséngiuca I'aune de leur vie personnelle

et familiale. Leur temporalité ne se résume paseduccession de temps présent ; s'il
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n'y a pas la notion fine du temps (semaine, maisga), il y a celle de la journée, de
« 'avant », « quand j'étais petite », de « I'apsedorsque « mes parents vieilliront »,
lorsque « mes freres et sceurs sont partis de lsomai....L'ignorer serait leur faire
violence en les installant dans une suspensioeripg mortifere.
Difficile de dire ce que représentent, pour cesgsilles mots « enfant » et « adulte » et
impossible de dire gu'’ils ne représentent rien alu,tdans la mesure ou ces mots ont
provoqué des réactions importantes et univoquesa allées :

De I'excitation, proche de la souffrance

Au regard sérieux

A des manifestations de colére, lorsque nous évtxjlm fait que certains peuvent
parfois les considérer comme des enfants.

Une adolescente, lorsque lI'on parle de femme, diest maman », avancant un rien
provocatrice « j'ai 3 ans », puis se cache ladétes les bras.

Lorsque nous avons demandé a ces jeunes s’ilsismiehaique nous les vouvoyions ou
gue nous les tutoyions, tous ont répondu clairemeiils souhaitaient que nous leur
disions « vous ».

Sur un plan symbolique, le fait qu’'un adulte tutoie adolescent est une maniere
d’éviter de s’adresser a lui comme a un adulten & méme que lui ». Le tutoiement
peut n'étre qu'un faux rapprochement, garant destéllation d’'une connivence ou le
jeu de la ressemblance et de la différence saeageh

Champonnois (1995) rapporte que, lors d’'une vigitéelle fit dans une MAS, elle
remarqgua que le vouvoiement instauré avec les eslyiblyhandicapés conduisait
chacun d’eux a étre reconnu comme un adulte. Edaioe enquéte qui mit en évidence
le fait que, dans un méme établissement, les peesaéficitaires étaient tutoyées et les
adultes sans déficit intellectuel, étaient vouvoyés

Cette question du « je » et du « vous » peut égalegtre associée a la difficulté, pour
ces jeunes, de faire valoir une position singuliBaglolescent, au milieu des adultes.
Par ailleurs, nous avons été frappés par le pewideapporté a leur apparence, entre les
pantalons de jogging pour les filles, les coqujlles couleurs sombres, les coiffures
visiblement peu apprétées ; le moins que I'on puiBse est que ces jeunes n’ont pas le
« look » adolescent. Et pourtant, force est demeatire qu'ils ont réagi avec beaucoup
d’expressivité, lorsque nous leur avons parlé desldabits, de leur apparence et de

celle des autres. Cette facon de vétir et de spikpygparence de ces adolescents peut
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étre comprise comme le signe de l'existence d'uffewté de I'adulte a parvenir a
investir cet adolescent, comme celui qui pourrkiire a d’autres.

Une jeune fille dit qu'elle ne se maquille que leek-end ; lorsque nous lui en
demandons la raison, elle dit que, dans la jourdéefoutes facons le maquillage

partirait, puis elle dit « cela ne servirait a rien ne sort pas ici ».

REFLEXIONS : CLINIQUE SUR CE QUI EST COMMUN A TOUTES LES SOUS-

POPULATIONS

La puberté, chez une personne polyhandicapée,catirdans la vie d’'un sujet qui,
depuis sa naissance, a noué des liens aux augsiscgnstruit psychiqguement avec la
réalité de son atteinte. Dans cette partie, noogunns les signes de changements qui
apparaissent dans la vie des adolescents et depearhes, a ce-moment la. Ensuite,
nous soulignons la centralité et les conséqueneeglifficultés de compréhension et de
communication entre le sujet polyhandicapé et seshgs. Enfin, nous évoquons la
maniere dont il pourrait étre possible de facilifgour I'adolescent et ses proches, le
passage de I'enfance a I'age adulte.

Second processus de séparation/individuation

Subjectivation des déficiences et incapacités

Les transformations corporelles qui interviennantreoment de la puberté, modifient la
maniere dont chaque jeune, chaque personne erctamé lui, subjective l'atteinte.

C’est souvent lorsqu’ils voient leur adolescent@mparer a ses fréres et sceurs ou a des
cousins que les parents disent avoir pris conseiglcfait que leur enfant se savait
handicapé, en souffrait et, surtout, commencait aeprésenter les limites que ses

déficiences opposaient a ce qu’il aurait voulu aéve
Elle a... elle était plutot insouciante, elle rigolait tout le temps, c’était vraiment... elle se marrait tout le
temps | c’était... on trouvait ¢a extraordinaire, on se disait « elle passe par-dessus » et puis, le passage a
P’adolescence, ¢a a été des petits signes, ¢a a été ... quand ses sceurs jouent du piano, elle est contente
puis d’un seul coup, on voit les larmes... au début, c’était surtout ca, elle disait rien et puis, on voyait
les larmes qui coulaient.. dés que ses... puisqu’elle, elle a deux petites sceurs, c’était ... Cétait surtout
vis-a-vis des petites sceurs, deés qu’elle voyait ses petites sceurs faire des choses comme ¢a, on avait
I'impression, elle était contente, elle les regardait et puis, d’un seul coup, elle avait cette souffrance,
c’était pas des cris, c’était vraiment, c’était des... une souffrance horrible ! a voir, c’est c’était
insupportable parce que, parce que qu’est-ce qu'on peut lui dire ? on ne va pas lui dire « tu vas jouer du

piano, tu ... » donc, c’est vrai que pour I'entourage, c’était difficile, ses sceurs n’osaient plus jouer du
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piano. Enfin c’était... enfin, c’était vraiment treés dur, et puis, apres, c’est devenu beaucoup plus

violent, mais envers elle-méme, c’est-a-dire que, quand on la comprend pas, quand elle a des

demandes, qu’on comprend pas, c’est... elle se mord au sang, elle crie, elle... c’est devenu, c’est
bl b > bl 3

vraiment plus violent, mais contre elle-méme !
Les adolescents et leurs proches ne peuvent iggaesrdans le regard des autres, le
« pauvre enfant, mignon dans sa poussette » demeatolescent « source de géne »
voire, suscitant des réactions de recul, mal ouduasout dissimulées. Ce theme est

clairement abordé par les parents et une des bi&séyai dit :

Quand on fait les courses, quand on est dans un environnement public ... il y a quelques années, les
gens étaient attendris et puis quand le jeune a 17 ans, c’est plus du tout la méme réaction, c’est une
réaction de géne, de... voila ! c’est vrai que physiquement, ils sont face a un adulte, alors qu’avant, ils
étaient face a un enfant qui était mignon, qui... enfin, qu'on avait envie de protéger peut-étre, je sais
pas, enfin... et donc ¢a, effectivement, C’est... pour le jeune, c’est autant de... a mon avis, de choses
qu’il se prend dans la figure
De son cote, une mere raconte :

C’est-a-dire qu’avant, il vivait beaucoup par personne interposée : j’avais toujours dit, il est tellement
content de voir les autres qui bougent, qui jouent au ballon, machin, mais maintenant, on a vraiment

I'impression qu’il veut sauter de son fauteuil pour faire la partie de foot quoi !
Cette souffrance, manifestée par les adolescerds,nmmal a I'aise ses proches qui se
sentent démunis. Si certains parviennent a en rpgokrfois en ayant recours a
’humour, d'autres se défendent, en feignant de rie®m avoir remarqué afin,
probablement, de minimiser 'ampleur des renoncasarenvisager et ne sachant pas

guoi dire et comment le dire.

Processus de distanciation de la famille

L’extréme dépendance de l'adolescent polyhandicagtéun obstacle important au
processus qui le conduit a désirer devenir plugrenrhe et, en particulier, a prendre une
certaine distance par rapport a ses parents etvestin d’autres objets d’amour.
Toutefois, nous montrons que cela n'empéche paaletoent aux processus
structurants, propres a l'adolescence, d’émergec anne intensité et des effets fort
variables, selon les sujets.

Dans un cas, I'adolescent reproche explicitemes¢saparents de lui avoir infligé un
handicap qui 'empéche de prendre son indépendatmeme ses freres et sceurs.
Certains adultes rencontrés affirment que 'ada@esme désire pas s’éloigner de sa
famille, dans le non-désir ou I'incapacité de s'gjimer séparé des parents. Dans le cas
contraire, c’est souvent le départ des freres etrsae la famille qui déclenche des

envies de s’éloigner. Ainsi, une mere explique :
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Ca s’est beaucoup accentué depuis que ses fréres et sceurs sont partis, c’est sir que, autant quand il
était jeune, on se disait « c’est une chance que ses freres et sceurs soient plus grands », autant la on
reproche que le petit cinquieme, que nous voulions, ne soit pas arrivé a la maison, parce que je pense
que, le fait d’étre le dernier, et avec ses vieux parents (petit rire) ¢a n’arrange vraiment pas les choses,

quot !
Affirmer sa différence, sans risquer I'exclusion dgroupe protecteur

L’adolescence est a la fois un temps intense dgnaapale et un, non moins intense,
moment ou le jeune expéerimente sa capacité a étle son désir de s'isoler et de ne
pas étre «noyé » par le groupe. Or, ce mouvenggntyva d'une vie intense en
communion avec les autres dans des groupes, erragéeémposés d’individus
extérieurs a la famille, a des mouvements d’indigitbn, est problématique pour
I'adolescent atteint d’'un handicap.

En effet, comment opérer ces mouvements, lorsqueéefendance a l'autre est si
importante et que la vie en petit groupe fermésain d’'une petite institution, est la
regle tout au long de la vie.

Si un adolescent non polyhandicapé peut exprimar ggposition a ses parents en
refusant de continuer a fréquenter leur cercle daniadhérer a leurs valeurs, quels
moyens l'adolescent polyhandicapé a-t-il a sa digiom pour traduire, dans les actes,
les modifications qui interviennent dans sa matongpsychique ?

Comment, vivant en collectivité, peut-il se diffécger des autres adolescents, alors que
l'institution ne parvient que difficilement a te@ompte de la singularité de chacun ?
Les bénévoles, qui expriment le mieux cela, lordgjdisent chercher a respecter le
désir et les souhaits de chaque adolescent, tautgtmte : « bien sdr, en respectant les
nécessités de la vie en collectivité ».

Cette volonté, que les adolescents fassent « grgupst attestée par des signes qui
montrent la difficulté de penser la différenciatientre résidents : absence de lieu
d’isolement pour un ou deux résidents; activités groupes réunissant toujours
plusieurs jeunes ; normes imposées a tout le moundeonduisent, par exemple, a
interdire a un résident, sachant manier la télécanata d’'un appareil, de le faire pour
ne pas « faire envie aux autres » ; « si on pegrlein, on ne peut pas autoriser aux
autres.. ».

Une bénévole explique gu’'un des jeunes, au momersod adolescence, marqua son

désir d’autonomie en participant autrement auxdaatollectives, en refusant d’aller a
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la messe, tout en acceptant de participer auxgwiér condition que ce soit avec les
animateurs.

Une mére et une bénévole évoquent le cas d’'un jgunesans equivoque, montra son
désir de ne pas systématiquement participer auxitaést familiales collectives, en
s’isolant dans sa chambre.

Malheureusement, parfois, ce désir d’individuatigarce qu’il contrarie le projet
« collectif » de linstitution ou celui des parengst interprété comme un signe de repli

pathologique.
Une sceur raconte que son frere adolescent polyhandicapé était en internat dans un établissement, suite
au déces de ses parents. Avec les faibles moyens de communication qu’il avait, il était parvenu a faire
comprendre a sa sceur qu’il voulait avoir une chambre pour lui tout seul et ne plus regarder la
télévision avec tout le monde. La sceur proposa de payer éventuellement un supplément pour la
chambre individuelle et d’acheter une télévision. Cela fut refusé par institution qui estima que son
frére avait des tendances a se replier sur lui-méme, a ne pas participer a la collectivité et craignait que

cette chambre avec une télévision augmente ce symptome.
Il est indispensable de s’interroger sur de tgll@sitions qui ignorent le fait qu’'un sujet,
fut-il polyhandicapé, peut ne pas supporter de dortaute 'année, dans la méme
chambre que quelgu'un qu’il n'a pas choisi, et paubir envie de regarder les
programmes qu'il souhaite et non ceux que les éducs ont choisis pour tous. En
effet, le groupe doit aider le sujet a se congtitene pas contribuer a masquer, et

encore moins a étouffer, sa singularité.

Construire une vie intérieure et la faire respecter

Ce dernier exemple montre a quel point I'adolespehthandicapé peut avoir du mal a
faire reconnaitre son droit a un minimum d’intimétiéa une certaine appétence pour la
solitude, sans pour cela qu'il faille parler de lrequtistique. Plus profondément, il
semble que cette difficulté a penser leur intinpigéticipe de la résistance a les penser
comme étant semblables a nous.

Tous les interlocuteurs ont affirmé que, si la goesdu respect de l'intimité de la
personne polyhandicapée se pose durant, évidemtoats, sa vie, c’est de facon plus
cruciale a partir de la puberté. lls ont évoquk fois, I'intimité en regard du corps et
celle qui concerne la vie privée de la personnghasidicapée.

Reconnaitre a cette personne la nécessité de wioasine intériorité qui sera reconnue
par le biais d’'un respect de son intimité, c’estithaniser. Il s’agit de parvenir a ce que

sa dépendance permette a la fois des mouvememitficidoires et de distanciation,
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seuls capables d’offrir la possibilité a I'adolasicd’expérimenter et de faire reconnaitre

ses compétences et ses aspirations a devenir detson devenir.

Intimité
Lors d’'une visite dans un établissement, le persbfut amené a réfléchir aux lieux ou
les adolescents pouvaient étre hors du regard adespionnels. Aprés un temps de
perplexité, une éducatrice évoqua le cas d’'un jeumse cachait dans I'ascenseur, et un
autre qui avait trouvé dehors un coin entre deursmui lui permettait de ne plus étre
vu. Lorsque le sujet doit ruser ainsi pour pouwaiister hors du regard de l'autre,
comme peut-il expérimenter la capacité a étre stereseul - dont I'importance a été
soulignée par Winnicott.
Davantage que les parents, les bénévoles et lésspiannels évoquent la nécessité de
surveiller 'adolescent, ceci afin de prévenir éemséquences de chutes, de crises ou de
violences qui auraient lieu entre adolescentgvtmjuent également le mal que le jeune
peut se faire a lui-méme et celui que les autremge pourraient lui faire. Tous
soulignent le fait que ces adolescents ont peu dgens pour avertir les adultes qui
pourraient les protéger.
Notons que les bénévoles qui ont donné une visikinérement positive des
adolescents, dorment dans la chambre des jeunemtdeur porte, pour étre certains

gu’aucun d’eux ne sortira. De quel danger se pestean, les protége-t-on ainsi ?

S'approprier son histoire
Certains souvenirs disparaissent a jamais, d'autessirgissent a l'occasion d'un
événement ; le plus souvent, ils sont alors transfs et, de ce fait, sont a la fois
« retrouves » et « recréés ».
Le fait de connaitre un jeune depuis longtempsnesintestablement une aide dans la
relation que les adultes entretiennent avec lui ;effet, ses difficultés a se faire
comprendre obligent celui qui interagit avec luirekourir a l'interprétation. Cette
derniére peut s’avérer étre plus facile, plus adtmudorsqu’elle s’appuie sur une bonne
connaissance de son caractére et du sens des €gnes En méme temps, cette
connaissance acquise peut le figer, car il a pemalgens finalement pour dire «jai
changé, je ne suis plus celui que j'étais ».
Si devenir et se sentir étre sujet, c’est pouvather a l'autre quelque chose de soi,
c’'est également pouvoir dire ce que l'on veut, a fion veut, toute chose
problématique pour ces jeunes. En effet, on padexdsans qu’ils aient demandé a ce

gu'on le fasse et, en particulier, leur dossier @ugule dans de nombreuses instances,
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contient des informations sur leur vie intime. EBme temps, ce qu’ils veulent, eux-
mémes, communiquer, ils ne peuvent le faire, samsr aecours a l'autre. Nous
pouvons imaginer que ces obstacles a la subjectivde leur propre histoire peuvent
en conduire certains a se résigner, a ne plugdiferou a faire comme s’ils ne pensaient
rien. Ce sont alors des tiers qui deviennent |Ipesiéires, pour eux, de leur histoire et
qui la transmettent, sans méme le plus souvenesa@nlgs en informer, et encore moins
a obtenir d’eux une quelconque autorisation. Ca@ssi que, depuis leur naissance, les
multiples professionnels rencontrés, la manieret dsrse sont enquis aupres de leurs
parents de leur vie, les habituent a ce que cefcasfe leur intimité soit, « pour leur
bien », régulierement violé.

Dans ces conditions, comment |'adolescent peutilder, construire un secret, ses
secrets dont on sait le caractere structurant ?

Professionnels et parents sont le plus souventcmmis de cela, mais ne savent
comment remédier a cette difficulté.

Une éducatrice lors de la réeunion (GA1) explique :

Je crois que Ihistoire, elle est importante de la connaitre des jeunes, effectivement, du fait qu’ils n’aient
pas la parole, ils ne peuvent pas nous témoigner de certaines choses qui sont importantes, a savoir,

dans leur parcours, dans certaines choses qu’ils pourraient aimer.
C’est pourquoi, une partie du personnel de I'ésseiment pour enfants, a intégre I'unité

adolescents, lorsqu’elle s’est ouverte, pour yrasda relais. Elle ajoute :
Le regard, il était quand méme neuf. Donc non, cette histoire, tant qu’elle ne fige pas les choses, tant
qu’elle ne fige pas la famille, tant qu’elle ne fige pas les jeunes dans un comportement type, je crois que

¢a aide.

Les photos sont des supports précieux qui perntettenconnaitre une partie de
I'histoire du jeune qui, par la maniére dont ilgéa leur vision, ne perd pas totalement
toute maitrise dessus. En effet, les photos qiitwgarder, celles qu’il cherche a
cacher, celles qu’il veut montrer sont autant déatlons sur la maniére dont cette
histoire existe pour lui et sur la facon dont ikaite qu’elle existe pour l'autre.

Ces photos, témoignages du passé, sont égalempattamtes pour I'adulte qui, les

regardant, peut prendre conscience que le tempse msque I'enfant est maintenant

devenu un adolescent. Une éducatrice raconte :
Les photos retracent bien I’histoire - et, je sais que, dernicrement, on avait regardé des photos de
jeunes accueillis ici, quand ils étaient enfants a X, et je crois qu’elles montrent bien la ¢a, justement, que
c’est plus un enfant. Physiquement... physiquement, ¢ca marque bien les choses, quand on peut faire
cette comparaison avec lhistoire. Je crois que la photo, elle symbolise bien ce que je viens de dire sur

les éléments qu’on sait de lhistoire et ce qu’on sait maintenant d’eux, ben, c’est pareil, ce sont deux
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photographies qui mettent bien en avant que.. ben, ce ne sont pas les mémes, que ¢a a changé, il y a
des choses qui ont changé, que les comportements ont changé, la physionomie a changé et le rapport a
'autre a changé, enfin...
Un autre éducateur explique :

On peut les aider a sortir aussi de leur propre histoire, c’est-a-dire en quoi, certains, en tous cas,
peuvent s’enfermer - ¢a fait partie de leur carte de visite - et de se présenter comme ¢a — on a un
résident qui ne peut pas ne pas se présenter d’une certaine maniere, avec une partie de son histoire
complétement dramatique, mais il n’arrive pas a se dire comme si, sa carte d’identité démarrait ou était
faite du fait d’avoir été témoin du meurtre de sa mere par son pere et c’est quelque chose — des qu’il y a
un personnel nouveau, une stagiaire ou un machin — il se présente avec cette carte de visite 1a, quoi,
d’emblée. Ca, donc il encombre terriblement, évidemment, le professionnel qui arrive, parce que c’est

quand méme pas banal comme histoire, mais...

Si comme les bénévoles et les éducateurs le disembaitre I'histoire de I'adolescent
peut aider a mieux le comprendre, a mieux I'accamps il s’agit de faire en sorte que
cette histoire reste vivante pour le jeune et s@ititablement au service de son

évolution.

Choix d'objet

Tous les interviewés s’accordent pour reconnaitee ladolescent montre, au moment
de la puberté, des signes explicites d'intérét deusexe opposé et, en particulier,
l'attrait pour des personnes non handicapées ; pmsonnes, le plus souvent,
appartiennent au cercle d’amis des freres et sceassprofessionnels et les parents
évoquent les professionnels, en particulier ceuxsgnt stagiaires ou ne font que passer
dans linstitut (les ouvriers d’entretien, par ex#@). Il s’agit donc, clairement, d'un
mouvement qui les porte a s’intéresser a des objeten incestueux » et «non
handicapés ».

Il faut noter que la question du choix d'objet dstplus souvent énoncée, sur
sollicitation du chercheur, mais n’est pas au &edtr discours de nos interlocuteurs,
contrairement a la question de I'évolution des tiéas a la frustration qui, elle, est
spontanément et abondamment évoquée.

Toutes les personnes rencontrées ont soulignétlgua les adolescents exprimaient
plus clairement et plus facilement des choix etlgjaffirmaient de fagon plus bruyante
leur contrariété, lorsque I'expression de leur dé& pouvait étre suivie d'effet et,

surtout, ils disent plus explicitement ce qui n# lelait pas.
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Choix a court et moyen terme

Parents, professionnels, freres et sceurs et b&sewolt souligné I'existence d’une
évolution, a la fois dans les choix faits par le®lascents, et dans la nature de ces
choix.

De leur c6té, les adolescents ont dit leur frustmatie ne pouvoir obliger les adultes a
respecter leurs choix en matiere de loisirs (adletboite par exemple, sortir du centre
plus souvent) et également d’habillement. Un adeleset deux adolescentes ont dit
clairement qu’elles ne choisissaient pas leurstbableux jeunes filles ont dit leur
tristesse de ne pas porter de robes.

Une mere exprime toute la complexité que recougt guestion de choix
Parce que bon, moi le matin je lui dis tiens regarde, on met ¢a...ceci dit, je lui ... je lui fais pas choisir
entre deux, parce que bon, le matin d’abord je n’ai pas le temps, il y a le taxi qui vient a 8 heures moins
le quart. Je lui dis, tiens regarde on met ¢a, ¢a te plait en général ... elle sourit...bon... je pense pas
qu’elle soit trés attachée...fin si...si, jallais dire une bétise, en général elle est pas trés attachée si parce
que, quand on lui dit ...oh dis donc ...ah t’as un beau pantalon aujourd’hui, oh ben tiens tu as ¢a
qu’est nouveau et tout... alors la elle est contente ...elle aime bien qu’on la complimente, elle aime
bien... mais bon, de la a choisir elle-méme euh...enfin, bon la pour son... on lui a fait choisir...si
pour sa coquille 1a on va avoir une nouvelle coquille, ils sont en train de la fabriquer...elle a choisi le...
le...]la couleur enfin...(...) Mais..enfin non, disons que sinon elle ne manifeste pas autant que
pouh...par rapport a sa sceur, c’est sir, qui veut... ¢a, pas ¢a, maintenant je...non ceci dit ... on ne lui

donne pas tellement le choix, mais...non elle a pas...non...non, non...
Ainsi, parfois, les adultes ne laissent-ils pagHeix, faute de temps, par facilité, pas
seulement parce qu’ils pensent que I'adolescepbnerait pas choisir.

Concernant la question du choix laissé a l'adoletsceu de ce qu'ils affirment, la
comparaison entre le discours des bénévoles atdadiprofessionnels est intéressante.
En effet, les bénévoles rapportent que ce sonadietescents qui leur ont clairement
signifié la nécessité de penser autrement leursrdoiMoins tenues par un projet
institutionnel, plus libres dans leur facon de pensur pratique, elles ont pu, avec
humour parfois, accepter de les suivre, partiellendu moins, dans leur désir et
évoqguent sans trop de culpabilité leurs tatonnesndingpparait que c’est précisément
ce tatonnement, cette incertitude, sources deigitéagu’il est difficile d’expérimenter
dans le cadre d’'une institution, en particuliemstue le projet ne concerne pas, a
I'origine, les adolescents.

Nous devons apporter ici une nuance a notre prdposffet, les bénévoles ont des
groupes dans lesquels se coétoient des adolescelytsapdicapés et d’autres qui, en

particulier, parlent. C’est en s’appuyant sur ce gas derniers disent de leurs désirs,

96



gue les deux bénévoles affirment que les adolesqgmtyhandicapés « en général » ont
des nouveaux souhaits en matiére de loisirs. Oaitecertains jeunes font fonction de
porte-parole, obligeant a reconnaitre les changmmen cours et les amenant a

modifier leur regard et leur écoute.

Choisir un objet d’amour, étre choisi
Les conditions de rencontres avec les partenawoes ®oins diversifiées pour un

adolescent polyhandicapé que pour un autre qusapasle la primaire, au college, au
lycée, voit ses réseaux d’amis évoluer. En effestde plus souvent uniquement, dans
le cercle amical des parents ou des freres et scaupgarmi les membres de l'institution
de soins, que ces adolescents trouvent des objetestissements non familiaux. Or,
comment tomber amoureux d’'une personne connue sl€pnfance et qui, comme soi,
a fait le parcours : jardin d’enfants, IME, EMP, PRO. Restent les colonies, les
moments de vacances familiales pour avoir l'ocecastautres rencontres qui
permettraient de trouver des objets d’investisseémen familiaux.

Par ailleurs, I'idée méme qu’'on puisse penser, poes jeunes, a une relation
amoureuse, parait incongrue a la grande majoritéodeinterlocuteurs. Si la sexualité
est évoquée, ce n’est jamais intriqguée a une oelatifective durable.

Il est question d’amitié, de « petit copain », dgagsade », les adolescents ne
s’embrassent pas, ils se prennent la main, seoelpgnt, se font des bisous ou méme,
parfois, obligent celui qui a été choisi, a sulds dssauts non deésirés.

Si ces comportements sont finalement assez frégj@eradolescence, en revanche, ce
qui I'est moins dans ce cas-la, c’est que les m®chssocient difficilement ces
attirances a la possibilité qu’il puisse y avoieuelation sexuelle. Le plus souvent, ils
affirment que la plupart des adolescents polyhaeis n’en sont pas la, et que, de
toute facon, concernant ceux pour lesquels ils sag@raient I'existence d’'un désir
d’avoir des relations sexuelles, ils affirment guwi a impossibilité physique de
réalisation de l'acte (professionnels et freressaturs) et que, de toute facon, ils
devraient y renoncer, en tous les cas, dans |le civie collective (une bénévole).
Dans les établissements rencontrés, les référezgsadolescents sont choisis par
I'équipe, méme si, par la suite, des modificatigpgeauvent intervenir, suite a des
difficultés relationnelles.

Les méres ont évoqué le fait que leur enfant ins&at des amis, d’autres membres de
la famille, comme autant d’objets qui leur permetigde ne pas s’accrocher a eux, voire

méme les aider a s’éloigner d’eux.
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Une mére est consciente que chez son fils codristésir de rester pres d’eux et celui
de s’éloigner de ses parents. Elle raconte queigalfles agresse, leur reprochant son
handicap et la dépendance dans laquelle il le maintll signifie peut-étre ainsi son
souhait de dévaloriser les parents, dans une teni@dEloignement et de détachement
des imagos parentales, ou encore son désir quilinuent a s’occuper de lui pour
gu’ils réparent les dommages qu’il a subis. Le liagressif pouvant étre,
secondairement, source de jouissance et viserrgenail'investissement libidinal sous
cette forme. Quoiqu’il en soit, ce jeune homme d@onlairement des signes de désirs
d’'investissement d’objets non familiaux, puisquéuge orthophoniste du centre aurait
dit a sa mere qu’elle ne pouvait plus travaillee@iui la motricité buccale, en raison de
I'excitation dans laquelle cette rééducation letaiet

Toutefois, si certains jeunes, comme ce jeune hgnzmie manifestement dans une
dynamique de choix d’objets non incestueux, d’aupeurraient n’étre qu'au début
d'un processus d’investissement d’autres objets ceiex de lI'enfance, mais pas
véritablement dans une dynamique de changemenjet’'ob

Un professionnel évoque une jeune qui, dit-il, exchait une relation maternante avec
les professionnels qui s’occupaient d’elle. Ellaitétres peu ouverte aux autres jeunes
du groupe, qu’elle observait avec une sorte d'fadéhce ou, peut-étre, avec un esprit
de surveillance, pour faire « comme » les adultes.professionnels ont voulu chercher
a l'aider a sortir d’'une relation trop exclusivedaux pour qu’elle s’inscrive dans le
groupe, et, progressivement, elle s’est mise ardegdes autres jeunes avec amusement
et curiosité et elle a commencé a s'intéressessgais. Elle semble maintenant vivre
des choses a travers eux : quand 'un se fait thspelle se met a pleurer. Elle craint les
contacts physiques avec les jeunes comme si edi¢ peur qu’ils lui fassent mal en
raison de leurs gestes nmmahitrisés. La professionnelle qui raconte, relie @ fait
gu’elle n'a pas de moyen physigue de se défendte.demblerait préférer certains
jeunes a d’autres, mais cela ne se percoit quarnsde regard qu’elle porte sur eux, car
elle ne les interpelle jamais et ne va jamais eers. En revanche, elle semble avoir
envie de leur plaire ; elle les impressionne parfmr ses cris et ses pleurs. Elle aurait
des réactions tout a fait différenciées, selonpesonnes avec lesquelles elle est en
contact, mais sans que la professionnelle puisagnent parler de I'existence d’'un

« choix d'objet ».
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Si la majorité des parents, professionnels etdretesceurs s’accordent pour dire qu'il y
a, au moment de la puberté, un changement damhdes d'objet, personne n'a dans
I'idée que cela pourrait aboutir a la formationm’couple durable.

Une meére dit :

Elle a vraiment des amis, y a une autre petite fille comme ¢a avec qui elle était tout le temps... elle a
changé de groupe parce qu’il y a les petits, les moyens, les grands et puis elle, elle a changé de
groupe... et pas son amie ou c’est elle qui a changé, je ne me souviens plus exactement, mais elles se
sont retrouvées dans deux groupes différents et au départ, elle était triste, elle pleurait parce que... on
voyait bien que c’est... on comprenait que c’était parce que son amie était partie, donc... elle a aussi
des relations comme... comme moi j'aurais avec des amis, elle a pareil quoi... elle les voit que dans le
centre... mais hors du centre, on peut dire qu’elle a mes amis aussi, puisque mes amis sont aussi les
siens puisque... puisqu’ils viennent souvent et qu’ils sont souvent avec elle et que... elle sait... elle sait
qui est qui et quand je lui dis « ah, y a telle personne qui va venir », elle sait de qui je patle et elle.. elle

est contente, elle est pas contente, enfin... voila, donc elle a aussi... des amis a extérieur qui... voila.

Cette citation montre a quel point choix d’objetpigents et choix d’objet des enfants
sont intriqués.

Une autre meére raconte :

Il est marrant dans son rapport aux gens, parce qu’il y a vraiment... il y a vraiment, enfin, 1a, je ne fais
plus référence... a mes amis... de sexe féminin, on va dire, il a... c’est, C’est, c’est un peu un charmeur
quoi, il a une capacité comme ¢a a... a faire les yeux doux tout le temps... Je sais qu’il y a un truc qu’il
adore, c’est.. qu’on lui fasse des bisous sur la main et... et avec certaines de mes amies, c’est... c’est
systématique, quoi, depuis qu’il a compris le truc... quand elles arrivent, c’est des grands sourires, des
grands machins et puis hop ! je te prends la main et puis... et puis « fais-moi des bisous sur la main

quoi » enfin, c’est vraiment... et... il sait... il sait quel comportement adopter selon les personnes.

Facon de vivre les frustrations

Le pouvoir pathologisant ou névrotisant de la fiatgtn dépend de la maniére dont le
sujet peut subjectiver les obstacles qu’il renagnéit dont, progressivement, il y fait
face et en transforme les effets, pour mieux |gpasrtier.

Rappelons que [I'humanisation suppose le renoncenpartiel aux pulsions
instinctuelles, ceci parce que tout enfant doitrapgre a faire avec les nécessaires et
structurantes « non satisfactions » qu’il ne marngpgede rencontrer, tout au long de sa
vie. Via la transformation de I'énergie dégagée s frustrations, il expérimente le
pouvoir apaisant du travail de pensée. Alors, @megjvement se construisent des
représentations de la satisfaction a venir, deadi#gs a sublimer, a transformer, tous
mécanismes psychiques qui l'aideront a mieux g@®idimites que la réalité pose a

I'expansion de sa toute-puissance.
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Les possibilités de transformation des pulsions naissent de ces frustrations,
dépendent étroitement de la maturité psychiqueughi.slToute la question est de savoir,
comment I'adolescent polyhandicapé, confronté drdatration, peut la transformer
pour qu’elle ne le détruise pas et I'aide a secttiner sur le plan psychique.

Toutes les personnes rencontrées ont constaté eonds compétences, en matiéere
d’expression et d’autonomie, aident a subjectives laffects qui naissent des
frustrations. Par exemple, un frére a remarquésgugoeur est parvenue a mieux gerer
ses coleres, lorsqu’elle a eu un fauteuil élec&rigtiun mode de communication plus
fiable, avec un code.

La frustration nait de I'écart qui sépare ce quiatendu de ce qui arrive, aussi, plus
I'adolescent aspire a faire des choses, plus iljpgend I'importance de ses limites et se
représente ce que cela signifie pour lui, plussijue de se sentir douloureusement
frustré. Le destin des affects qui naissent deecptise de conscience dépend des
moyens qu’il aura de penser ces obstacles, d’'exprisa colére et d'y puiser une
énergie, au service de sa construction. En pasiguious pouvons penser que, faute de
pouvoir parler, il criera, faute de pouvoir claqueeporte, il agressera I'autre avec son
fauteuil ou encore retournera l'agressivité cortre Pire, il pourra renoncer, se
renfermer, se résignant a ne plus penser, a nerplter a un devenir qui serait
définitivement barré pour lui.

Une sceur associe le fait, que son frere fait desses » plus fréquentes, qu’il est
parfois tyrannique, au fait qu’il a une meilleunésp de conscience de son état, ce qui
provoquerait chez lui « un ras le bol », « uneteticn » qui, ne pouvant s’exprimer par

des mots, se traduirait par des cris et des déebangtrices.
Je pense que c’est une évolution du caractere qui fait qu’il s’exprime peut-étre envers et contre tous...
C’est vraiment une affirmation du caractere... il y a certainement beaucoup de frustrations, car il est de
plus en plus exigeant au niveau de la présence, de ce qu’on doit faire avec lui... Il veut pouvoir aller la

ou il a envie d’aller, faire ceci, aller au bout de 'effort (ce qu’il ne demandait pas, il y a 5 ans).

Les coleres sont également engendrées, en pagticudians les situations qui

confrontent le jeune a ses incapacités a se repside temps. Une mére dit :
Si nous évoquons les vacances avec lui, il adore ¢a... si on lui dit dans 8 jours, tous les jours, il fait une

colere épouvantable. Maintenant, on parle des trucs le matin pour le soit.
Si ce jeune ne se représente pas le temps, ilpsésente toutefois une scene qu'il
désire : les vacances.
Une autre mere dit que sa fille est frustrée dplag pouvoir recevoir les mémes calins

gue dans son enfance, a cause de sa taille :

Les calins, c’est difficile, elle en demande et nous aussi, on le demande... avec son pére, des qu’elle
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arrive, méme a 17 heures, elle veut manger tout de suite, elle le tyrannise...
Un frere évoque la frustration face aux désirs sksxqui ne peuvent étre assouvis :

Frustration du désir sexuel... il a une attirance tout a fait normale pour le sexe opposé, c’est pénible

pour lui comme pour nous... ce n’est pas un souci, ce désir, mais une frustration.
La capacité a supporter la frustration est en &aoit avec le fait que le jeune soit
parvenu a intérioriser des « bonnes images » prates. En effet, un enfant supporte la
séparation lorsque ses parents n’étant plus prégi,dgéans la réalité, il peut imaginer
gu’ils reviendront. Or, cette intériorisation degufes parentales peut poser probléme
chez certains adolescents polyhandicapés. C’estrgpoil il est important de
différencier les coléres de frustrations qui existehez un jeune qui a intériorisé
suffisamment de bonnes images pour se sentir gratége pas mourir lorsqu’il se
trouve seul, de celui qui, privé, dans la réalité«dbon objet » protecteur, se laissera
mourir, faute d’étre soutenu.
A propos d’'une jeune fille, une mere a raconté #migre dont elle avait failli se laisser
mourir, lors d’'une séparation pour un séjour deamaes. La mere raconte que sa fille
aurait hurlé, cessé de s’alimenter, gesticulé, edeouvant épuisée et déshydratée.
Lorsque, prévenus tardivement, ils sont venus kratter, elle a mis une semaine a
retrouver le sourire ; elle était « vidée » dirargxe.
Le personnel de la colonie qui a attendu 3 jounsr pwévenir les parents, malgré les
signes inquiétants, avait sans doute pensé que jgthe fille était a un stade de
structuration psychique, dans lequel la frustrapeot aider a I'autonomie, ce qui se
passe lorsque le sujet a intériorisé les imagesnpaes.
Cet exemple montre combien parents et professisrswgit confrontés a des difficultés
a saisir le sens des signes envoyés par ces jetilessconséquences que cela peut avoir
sur leur prise en charge.
La frustration engendre plusieurs types de réactiaimsi, une mére est consciente du

lien entre le handicap de son fils et son mal &tite,dit :
Il nous hurle dessus... pourquoi je suis comme ca... je suis dépendant, je veux qu’on s’occupe de

moi... merde, pourquoi je ne peux pas faire comme vous.
Cette mere s’identifie a son fils révolté et conmgrgju’agissant ainsi c’est de maniére
active qu’il tente de dire quelque chose de cel qiti De fait, il y a des oppositions
actives (crier, casser les choses, hétéro ou agtession.....) et des oppositions

passives (refus de manger, de s’exprimer...).
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Les jeunes, avec les moyens qui sont les leunssént, le plus souvent, par trouver un
moyen pour dire leur refus et donc, signer I'existede leur désir et, ce faisant, de leur
pensée concernant ce qui se passe ou ce qu'ilaisenatient qui se passe pour eux.

Les obstacles les plus intolérables sont les ditiks a se faire comprendre et
I'impossibilité a agir de fagon autonome.

Et, en méme temps, tous notent une plus grandeit@@aattendre, ce qui n'est pas
paradoxal, puisque celle-ci est le signe de la misplace d’un début de représentation
qui peut également aller de pair avec une plusdgr@onscience de ce qui fait obstacle

aux désirs qui émergent. Une mére reconnait :
Avant, elle était violente, maintenant, elle sait attendre (....) elle supporte le changement de chauffeur

de taxi et le passage au groupe des grands se passe bien

Dans ce cas, contrairement a celui de la jeune tilumatisée lors d’'un séjour, nous
pouvons penser que cette adolescente avait suffisamintégré psychiguement des
« bons objets » pour parvenir a nouer d’'autressli€iest toute la problématique de
I'adolescent que de prendre de la distance daréalaé avec les parents parce que ces

objets ont pu étre antérieurement intériorisés.

Penser la personne polyhandicapée dans son devenir

Les bénévoles sont ceux qui ont le plus clairenegptimé le plaisir qu’ils avaient a
voir grandir et évoluer les adolescents, alors daes les autres populations, ce sont
tout de méme les affects dysphoriques qui sontopnéthnts (inquiétude par rapport a
I'avenir, non compréhension de ce qui se passe lfEalolescent, impuissance a l'aider
a gerer les deuils qu’il doit faire....). Ce qui pesiexpliquer par le fait que les
bénévoles interviennent ponctuellement et n'ont, pas a vis du jeune, de
responsabilités a long terme. lls peuvent don@griir des changements, sans que leur
plaisir soit obscurci par des questionnements aoacé I'avenir, a long terme.

De fait, le plaisir que les membres de la familleuyent avoir a constater les
changements chez I'adolescent, est contre-balaarcked inquiétudes qui obscurcissent
I'avenir. Dans ce cas, réver que rien ne changeeng ne va changer, pourrait étre une
maniere de mettre en suspens ces questions, salaogpisse.

Les professionnels sont, évidemment, en raisoruweposition vis-a-vis de la personne
polyhandicapée, moins angoissés par I'avenir, ggephrents ; en revanche, de toute
évidence, le fait que ces jeunes montrent des sidiatérét pour la sexualité, les met
mal a l'aise et complique leur travail avec euxulLangoisse centrale n’est pas celle de

I'avenir, mais celle qui les amene a reconnaitrélsqgne comprennent pas ce que
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vivent, ce que désirent ces adolescents et ce aprivient de leur proposer. lls sentent
et savent qu’il faudrait inventer une autre formee pise en charge, mais se sentent
démunis et peu soutenus pour la penser. Ce mamgpersgpective, en matiere de prise
en charge, contribue pour beaucoup a leur décomerge Les professionnels vivent
dans une grande solitude, et parfois avec beaudeugulpabilité, les émotions que
soulevent chez eux ces personnes qui, grandissantessemblent davantage.

Statut d’adolescent incertain

Comment, en voyant une telle inquiétude dans lartegle ses proches, dans ce
contexte, I'adolescent peut-il vivre sa pubertg’ietaginer devenant adulte ?

Bien que les professionnels soutiennent qu’ils piece mieux et congoivent plus
facilement le fait que I'enfant a grandi, cetteh@xche montre qu’ils partagent souvent
avec les parents, pour partie, les difficultés aspe le devenir adulte de la personne
polyhandicapée.

Lorsque, plutét que de cultiver leurs différencess deux partenaires parviennent a
accepter leurs ressemblances, c’est alors une @rception du travail, avec et pour la

personne polyhandicapée qui se construit :

Lors d’un groupe de paroles que nous animions, sur la question de I’adolescence avec des parents et
des professionnels, durant la premiere partie de la rencontre, les professionnels affirmérent que les
parents refusaient d’accepter le fait que leur enfant devienne un adolescent. Ils disaient ne pas les juger
pour cela et comprendre les raisons de ce déni et estimaient qu’il était de leur devoir de les amener,
progressivement, a accepter le fait que leur enfant avait grandi. Les parents ne disaient rien ou
approuvaient. Une mere donna un exemple ou, grice a un professionnel, elle avait pris conscience que
sa fille était devenue adolescente. Les parents avaient ainsi endossé le role de ceux qu’il faut
accompagner, aider, ne pas juger et les professionnels, celui de ceux qui ont un savoir qu’ils mettent au
service des parents.

Ceci dura jusqu’a ce qu’une stagiaire éducatrice raconte que, la semaine précédente, lors de la synthese
d’un jeune polyhandicapé, tout a coup, I’équipe avait pris conscience qu’il avait 14 ans et que, peut-
étre, il fallait cesser de le traiter comme un enfant. De fait, le matin, il prenait son biberon au lit et
personne ne songeait vraiment a faire évoluer les choses. L’équipe prit également conscience de
I'inadéquation de la manicre dont il était appelé ; en effet, ce jeune homme, petit de taille, avait pour

surnom « titou ».

Mettant en scéne des professionnels confrontégldfilzulté de voir grandir un enfant,
cette intervention modifia totalement l'atmosphéta groupe. Des parents, qui
n'avaient pas parlé jusque la, dirent que, danstitution, il y avait encore au mur des

mickeys et que les loisirs n’avaient pas évolué.
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Une mére conclut cet échange, en soulignant l&cdifé qu’il y avait, que I'on soit
parents ou professionnels, a déterminer si, dartgteal’enfant est devenu vraiment
adolescent ou si ce sont les adultes qui projetiatsur lui.

Une mére évoque le fait que c’est elle qui a daiey aux professionnels que les godts

musicaux de sa fille avaient évolué.

Au centre, pour son anniversaire, elle avait un petit CD de... musique pour enfant, elle avait des petits
livres, niveau maternelle et moi, bon, mais c’est super gentil de leur part en me disant, c’est bien, elle
avait envie de ce livre, alors on lui offre... Moi, je me suis rendu compte que, en vivant avec ses sceurs,
ce qui lui plaisait, c’était de regarder « sous le soleil », de regarder des petites, des petites chanteuses ...
comme ses sceurs quoi, que les livres ... moi je. (...) Et c’est vrai que je me suis dit, c’est grave parce
qu’a la maison, il y a une petite qui devient adolescente et qui, qui a des nouveaux gouts et que, on voit
bien que ma fille, c’est ¢a qui lui plait, parce que c’est vrai que I'image comme, comme renvoyait un
peu PIMP, c’était pas du tout ¢a, c’était elle aime les petites, les petites chansons enfantines et ... et ¢a
C’est vrai que cela m’a.... quand moi j’ai pris conscience de ¢a, ¢a m’a quand méme un petit peu... et
jen ai parlé au Centre et c’est vrai que je trouvais qu’il y avait un coté pour venir, il y avait un coté trés

cocooning, tres ...

Encore un signe que les parents n'ont pas le mdaoges difficultés a penser le

devenir de la personne polyhandicapée.

Tous les adultes rencontrés soulignent que la maticommune » d’adolescence ne

rend quimparfaitement compte de ce quils observarhez les personnes

polyhandicapées, a ce moment-la.

Un professionnel lors de la réunion d’équipe (GAstharque :
C’est un statut autre que celui de I'enfant, c’est pas encore un adulte, parce qu’il y a encore des
moments de jeux, il y a... je dirais que c’est... il y a des moments comme c¢a, c’est vraiment
lintermédiaire avec, des fois, le besoin de retourner un peu vers enfance, puis des fois, il y a un
rapport a 'adulte différent, ou il n’y a pas le cocooning comme on le fait avec les enfants, enfin, et les
ados, de ce qu’ils nous ont montré au jour d’aujourd’hui. Quand méme, je pense que ¢a a bien
fonctionné parce qu’ils ne montrent pas en tous cas de gros malaises aux changements, qu’il a pu y
avoir en passant sur cette structure-la. Et les familles aussi nous témoignent, de ce qu’elles peuvent
voir maintenant de I’ado chez eux, notamment, des mamans qui nous disent « mais la, vous voyez ma
fille, ¢a fait longtemps que j’ai pas pu avoir d’élans de tendresse envers elle, maintenant c’est elle qui
vient vers moi ». Il y a un rapport complétement différent qui s’installe, voila. Apres 'équipe peut peut-

étre vous parler d’autres moments comme ¢a qui ont été forts et qui nous ont donné des repéres quant

a cette...

Les familles peuvent ne pas envisager, de la méameéme que les soignants, le devenir
des adolescents polyhandicapés, les soins quideaviennent et I'aide dont leurs
proches ont besoin. De leur position respectiveggnsmts et membres de la famille
acquierent, au contact de la personne handicap&g, cdnnaissances différentes.

L’histoire qu’ils construisent avec elle, celle guprécédeé lirruption du handicap dans
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leur vie, leurs pré-connaissances sur la quedgésrameénent a vivre, subjectivement, le
handicap différemment. Dans ces conditions, comrizém en sorte que ces différences
soient source de valorisation et d’enrichissemeutueis ?

Entendre ce que l'autre sait, pour enrichir sorppgsavoir, oblige a se placer du point
de vue de l'autre, sans pour cela, fantasmatiquemesndre sa place, condition pour
gue se dégage un espace de liberté, garant dquithacun garde la possibilité de
faire valoir la singularité de son point de vue.

Ayant appris a discourir sur la maniére dont unailfa doit et peut vivre avec un
enfant handicapé, le professionnel suit une logijseursive. Facile a transmettre, ce
savoir a ses mots, ses codes, ses références, wesjpas le cas du « savoir-étre » des
personnes touchées personnellement par le handidage vit et s’agit. En effet, au
contact quotidien avec les difficultés que génexrepathologie, les membres de la
famille acquiérent un savoir-faire et un savoieégu’ils peuvent transmettent par
I'exemple, sans toujours avoir le désir ou le o les transformer en « savoir-dire ».
Cecli, parce que savoir comment faire, n'implique pae I'on sache faire et, savoir
faire, n'implique pas de savoir expliquer commeitef.

Dans ces rencontres, le savoir scientifique a wmetion positive, s’il ne fait pas
obstacle a la découverte et a I'écoute de l'inditert qu’il aide le praticien a soutenir
et a solliciter les capacités de tous les membeedadfamille a potentialiser leurs

compétences a imaginer a se représenter un dganit'adolescent polyhandicapé

Passages et rites inexistants ou problématiques
Comme nous l'avons dit, la notion de temps n'ed pbsente chez les adolescents

rencontrés, méme si la durée, pour eux, se mesliagiree de leur propre vie et des
événements qui la rythment. Précisément, 'adolescest un moment ou il s’agit de se
projeter dans I'avenir, sans pour cela nier le @aSsir le plan social et familial pour les
jeunes, cela s’accompagne, en général, de ritgzaskages qui symbolisent le fait que,
progressivement, les liens aux membres de la farsdltransforment pour laisser place
a des investissements de personnes extérieuregamilde (sortie permise, conduite
accompagneée, argent de poche augmentée, maqulage,d’alcool....). Or, ces rites
sont souvent absents pour les personnes ayantéiceedce intellectuelle et, bien sdar,
encore davantage, lorsqu’elles sont polyhandicapées

Les moments ou les jeunes vont en séjour sans panests et dans un cadre autre que

celui de leur institution de soins, sont souvenhtisgnés comme des temps importants
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qui permettent a tous d’évaluer la capacité dugeunivre, dans de bonnes conditions,
une séparation et a nouer des liens avec de nesymrsonnes.

Les professionnels évoquent a ce sujet davantadfilulté que les parents ont a se
séparer de leurs adolescents, qu’ils ne parlent diffieultés de séparation des
adolescents eux-mémes. De leur coté, les parentsntndeur anxiété lors des
changements et leur plaisir, lorsque les chosgsassent bien. Une mere dit qu’elle
s’est agréablement laissée surprendre par sajfilleadolescente, a accepté facilement
de changer de chauffeur de taxi. Elle s’est sertigente de cette évolution qui, pour
elle, a été le signe de la possibilité, pour da,fd’'une facilité d’adaptation, rassurante
pour son devenir.

Du fait du manque de place dans les institutionspeu d’évolution et de mobilité de
cette population, les enfants et les adolescestenelongtemps dans le méme groupe.
Professionnels et adolescents ont appris au fieayps a se connaitre, au point qu’ils ne
s’étonnent plus. De toutes fagons, méme s'il chalgggroupe, I'adolescent se retrouve
avec des adultes et des sujets polyhandicapéscgaiilait déja, puisque I'institution est

petite, et, les activités, les repas, souvent consnfiont que tout le monde se cotoie.

On s’apercoit que maintenant, nous avons des jeunes jusqu’a 23-24 ans, donc ce n’est déja plus des
adolescents et ce qui se passe aussi, c’est qu’ils sont la depuis longtemps, c’est aussi quelque chose
d’important pour eux, parce qu’ils ont fait le tour de la maison et évidemment. Pourquoi ils sont la
depuis jusqu’a cet 4ge la, c’est parce qu’il n’y a pas de place ailleurs. Hélas, nous les gardons comme
«loi Creton » et, puis de toute fagon, on les garde avec ou sans loi, on ne peut pas dire aux parents
allez hop, c’est déja assez difficile. On voit que leurs enfants grandissent donc certains trouvent cela

pas génant du tout, et puis d’autres commencent a se dire on vieillit.

Professionnels et parents reconnaissent et déplguencertains adolescents s’ennuient
dans des structures qui ont été congues pour fsten

Une éducatrice explique qu’en internat, elle s’@ecd’'un groupe de 12 enfants qui ont
entre 9 et 22 ans.

Dans un autre établissement, clairement marqupassage d'un groupe d’enfants, a
celui d'adolescents, se fait davantage en fonaies places qui se libérent, du fait des
départs, que de I'age ou des besoins du jeuneuideaitjque, par exemple, une jeune de
17 ans peut toujours se trouver dans le groupes «bgens ». Ailleurs encore, I'accent
est mis sur le rituel du passage d’'un groupe drBaafin de signifier symboliguement
au jeune gu’il grandit. Toutefois, il peut alorsre¢rouver avec des plus jeunes encore
gue ceux de son groupe d'origine. Deés lors, cdiialisation vise davantage a rompre
la monotonie, qu’'a véritablement offrir a I'adoleat un environnement qui serait en

rapport avec son stade de structuration psychique.
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Une éducatrice explique la complexité de l'orgatiisade ce passage qui ne doit pas

étre une rupture, pour maintenir, chez les jeumas,continuité d’exister.
Non, ce qui est intéressant pour notre histoire, ici - c’est vrai que c’est une création d’une structure
spécifique adolescents - c’est que P'histoire des jeunes ne s’est pas faite ici, leur histoire institutionnelle ;
histoire, elle s’est faite a X , au centre pour enfants et symboliquement, c’est vrai c’est aussi ce que
I'on leur octroie de I'adolescence. Mais venir ici, ¢ca a été un passage dans le symbolique qui était tres
fort, parce qu’il y a eu, non pas rupture avec leur histoire, mais quand méme une histoire nouvelle qui
pouvait démarrer, avec notamment des gens qui ne les connaissaient pas du tout. I.’alchimie, 2 mon
avis, ¢a a été de composer une équipe qui était constituée de personnes qui les connaissaient dans leur
histoire institutionnelle, en partie, mais aussi surtout de mettre aussi des personnes qui ne les
connaissaient aucunement dans leur histoire institutionnelle et je crois que cette alchimie-la. Comme
on dit il faut s’inspirer d’une histoire, parce qu’elle nous est nécessaire, par les gens qui connaissaient
ces enfants-1a a X et, en méme temps, autoriser un regard complétement neutre et nouveau sur ces

enfants qui arrivaient.

Professionnels et parents ont souligné a quel pesnadolescents étaient extrémement
sensibles aux signes qui, dans la réalité, syndotlileur changement de statut. Par
exemple, une mere qui craignait que sa fille ngstp pas le changement de référent,
a été trés surprise de constater que, non seuleelEnine manifesta pas d’'angoisse,
mais qu’elle montra qu’elle avait compris le sems abtte modification et en était
heureuse.

De fait, les changements de groupe sont pour lemnfsaextrémement importants, car
ils signent, par un acte posé dans la réalité, lgue enfant a grandi. Comme les
colonies, cela leur permet d'évaluer la capacité lgler enfant a supporter le
changement. Les parents, souvent jugés surprotecten fait, se demandent jusqu’a
quel point leur enfant parviendra a vivre sans dpMestion a laquelle il nest pas
simple de répondre, tant il est difficile d’évalusii en sont ces adolescents dans la
construction de leur vie psychique. L’inquiétudecds parents doit donc étre entendue,
comprise avec bienveillance et ils doivent étreesid comprendre ce que leur enfant
peut supporter, ce qu’il pense, désire et vit moeent-la.

C'est ce que nous avons évoqué précédemment a spridgola capacité de ces
adolescents a supporter la frustration.

Un épisode, raconté lors d'une réunion (GAl), t@nei de l'effet positif de
l'instauration des repas pris en commun entre thdeacents et le personnel, alors
gu'auparavant les professionnels déjeunaient eeu® et aidaient ensuite les
adolescents a manger. C’est comme si ces derrassaignt du statut d’enfants que les
adultes font manger, au statut de ceux qui recoives adultes, a leur table.

Les ados mangent avec les adultes, et, a partir du moment ou on leur a attribué ce statut, ou on leur a
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donné ce statut, qui était différent de celui de 'enfant, il y a eu des retours de la part des ados et dans
les repas. 11 se passe énormément de choses dans les échanges, dans les invitations aussi — quand un
adulte vient manger, le jeune peut montrer s’il est d’accord ou pas d’accord - enfin, il peut signifier

plein de choses comme cela.
Il ne s’agit pas de faire de cette situation unngple a suivre, mais de souligner, d’'une
part, que les adolescents sont sensibles a desssigmme celui-1a, et que, d’autre part,
il nest souvent pas facile, pour les professiognéle prendre leur repas avec ces
adolescents qui ne mangent souvent pas de man@neventionnelle ». Le faire en se
sentant mal, contraint, sans pouvoir mettre dessraot la géne ou méme le dégodt
ressentis, ne peut que nuire au professionnel'ati@escent. Il s’agit donc de parvenir
a créer des conditions pour que ce repas, sigmedartaine convivialité et d’'un statut
d’adulte, puisse devenir un moment agréable paus. t6 parvenir, suppose un mélange
subtil, et toujours a réinventer, entre des pridesels, des adolescents et une
institution garante que les choses se passerositisgnde contrainte ou de souffrance.
Dans une réunion, une autre éducatrice évoquat|egtda I'ouverture de la structure,
les professionnels étaient relativement anxieuidad de recevoir une jeune fille qui,
dans la structure pour enfants, posait beaucoupral@demes. Or, heureuse surprise,

assez rapidement, elle fit des efforts pour s’asfapt

Maintenant elle peut attendre jusqu’au milieu du repas, c’est a dire que maintenant, elle peut prendre
son entrée, elle mange son entrée, elle mange la viande... elle a beaucoup moins de gestes violents, elle
est beaucoup plus patiente, elle est tres souriante, c’est vrai que, méme la maman, a remarqué aussi un
changement énorme depuis qu’elle vit dans cette structure-la.

Est-ce notre comportement, parce que nous-mémes, tout de suite d’emblée, on I’a considérée comme
une adolescente, comme quelqu’un qui a grandi. Elle avait besoin de changer et c’est vrai qu'on n’a
plus du tout la méme, on peut lui faire des massages, on peut la coiffer, et c’est vrai que sa maman
Pavait pas vue, elle est rentrée chez elle apres et elle a découvert une jeune fille et sa maman, elle a pris
le téléphone, elle a dit : « mais j’étais étonnée » parce qu’elle découvrait plus une enfant, mais une jeune

fille
C’est comme si ce passage, d'un établissementaatwe, avait ouvert la voie pour que
cette jeune fille puisse potentialiser une mataratyui n'avait pu étre reconnue et
qgu’elle prenne effet dans son ancienne structueeq@ ne fait que confirmer a quel
point ces adolescents sont sensibles a un regardraitement qui leur signifie

I'existence d’'un changement.

Questions liées a la sexualité
Depuis I'enfance, le corps de la personne polyteapdie est souvent manipulé par des
professionnels, par les proches, pas seulemenlaiair, par amour, mais parce qu'il

n'‘est pas conforme, qu'il doit étre rééduque, ssdrelave, habillé. Il arrive que la
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possibilité de penser et de fantasmer la nécess@paration soit empéchée et que le
climat relationnel entrave toute distanciationgoe Racamier (1997) a nommé « climat
incestuel » ; ce lien fonctionne alors comme underd® contre Il'angoisse de
séparation.

Dans les soins donnés a l'adolescent, I'adulte aie mhs confondre le langage de la
tendresse et celui de I'amour, impliguant une g@disdtion de la sexualité. Or,
I'éducateur qui découvre ce corps pubeére, peutgremse I'érection, que déclenchent
les soins qu’il donne, s’adresse a lui, comme paite sexuel possible et désiré. Il peut
alors en ressentir de l'horreur, de la fascinatmn encore un plaisir entaché de
culpabilité. Il est aisé d’'imaginer la souffranag gn résulte, s’il ne peut mettre en mots
ce qu'il ressent alors, au sein d’'une équipe enigaghet contenante. Ne pas pouvoir
parler de ces troublantes émotions, peut le coadpour se défendre, a nier I'existence
d’'une sexualité génitalisée chez la personne paljicapée et a délibidinaliser les liens
qui s’instaurent avec elle. Elle est alors pens#anae ne pouvant pas « penser a cela,
ne ressentant pas cela ».

Parfois, les professionnels se laissent surpreeidum comportement qui les alerte, les
amene a modifier le regard qu’ils portent sur ufaenqu’ils voient alors devenir

adulte.

Ce matin-la, on se dit: « mais, finalement, c’est vrai que Gilbert n'a pas de signe pubertaire, enfin,
concret, et puis dans son comportement, on sent pas ... Si bien, il y a quasiment tous les jeunes ici,
on a pu noter des besoins de se retrouver seuls pour la masturbation, une intimité par rapport au
corps, aussi bien, pour ce jeune-la, on se dit: « mais finalement, il n’a pas de comportement sexué
propre, bien marqué, etc. ». Donc, il renvoie une image d’enfant et 'aprés-midi méme, il a eu une
approche d’une éducatrice treés connotée dans le caresse ’épaule, relever le tee shirt, caresser I’épaule et
«non, non, ben non, écoute, la, tu fais des choses que je ne peux pas accepter » et de plus en plus, on
voit ce comportement, et de plus en plus, on voit aussi ce jeune homme avoir un comportement
masturbatoire, donc on voit des signes comme ¢a qui apparaissent et on se dit que c’est lié aussi a son
développement psychique et que, peut-étre, quun jour, il va étre prét a laicher son hochet pour passer a

autre chose, c’est...
Ce jeune homme, qui joue encore avec des hochgts Burle, dés que I'on cherche a
le lui reprendre, donne des signes de désirs sepoelr une femme ; comment des lors
le penser, se comporter avec lui, comment saisets de ces caresses « connotées » ?
Ces interrogations sont communes aux membresfdenifie et aux professionnels.
Une éducatrice (GA1) raconte gu'avant de se réjdansqu’elle a constaté qu’une
jeune fille avait ses regles, elle s’est sentidaléisée : « cette enfant est devenue une
vraie jeune fille » s’est-elle dit. Remise de sgpsge, elle appela la mére au téléphone
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et rapporta avoir été étonnée de la réaction de éetnme qui parut déstabilisée et

assez inquiéte ; elle conclut :

De nouveau, quelque chose qui nous paraissait simple et naturel ne I’était pas forcément pour les

familles.
Il est possible que la mere ait été blessée deoir'gpas découvert, elle-méme, ce
changement et de I'avoir appris de la bouche d’predessionnelle, par téléphone,
laquelle - I'ayant appelée, apres que les effetsadpropre émotion aient été dissipés -

est, du coup, apparue comme plus sereine, ceubesser la mére.

Relations entre adulte et adolescent polyhandicapé

Un éducateur qui voit, touche, sent le corps d'dolescent, en est affecté dans son
psychisme, mais également dans ses sensationsg;ilcéoif pouvoir accepter pour les
penser et les transformer, dans le cadre du lliute, afin de les mettre au service de
la relation. Faute de quoi, il peut en venir a ped®utre comme objet persécuteur,
parce qu’il déclenche chez lui des affects, destié&ms, qu’il ne peut tolérer comme lui
appartenant. Le « mauvais objet », responsable et situation, peut alors étre
maltraité, rejeté ou chosifié.

Les adultes ont des difficultés a mettre en motguwiese passe pour eux et pour le
jeune, dans les moments ou la limite, entre leatiogls professionnelles, amicales et
erotisées, vacille de facon inquiétante. La quastist moins celle de la sexualité, que
celle du lien a l'autre « différent », ce qui serassurant, mais bien « presque pareil »,

ce qui oblige a la mettre en rapport avec sa pregxealité :
Il y a le moment des changes. Mais la, ils ont presque tous des couches donc, si vous voulez, mais
quand on change un jeune, soit une érection, soit des regles, soit des selles, d’aller explorer leur zone
génitale etc, on peut pas non plus étre spectateur de ¢a ...alors la évidement c’est, si vous voulez,
quelque chose dont on parle, mais qu’on arrive pas a vraiment ...(inspiration) a vraiment trouver des

solutions, la c’est vraiment jeune pat jeune hein, c’est pas a 'ensemble, on ne peut pas a ce moment la

En elle-méme, I'association, entre sexualité efevice, est symptomatique, et, bien que
cela ne soit jamais évoqué par nos interlocutéuest impossible d’ignorer que, du fait
de leur extréme vulnérabilité, ces adolescents gr@u@tre victimes de violence de la
part du personnel, supposé prendre soin de luiphesnts le savent et cela contribue,
pour beaucoup, a alimenter leur angoisse concelligau@nir. Au traumatisme subi,
s'ajouteraient alors les risques de grossesse lpsiilles, qui soulevent des angoisses
difficilement supportables. Dans ce cas, ils sage, seule, une attention soutenue au
dialogue infraverbal, a la maniére dont le jeungetale communiquer avec son corps,

peut éviter que les traumatismes subis soient @mnat donc, non pris en compte.
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Pour ne pas créer des attachements, dont on imqgiite seront difficiles & controler,
dans les trois institutions, le référent est désignen équipe ». De son coéte, le
fonctionnement de I'association impose aux bénévdke ne pas instaurer de relations
avec les jeunes qui ne passeraient pas par elimeM8ls se disent étre « les amis », ils
veillent a garder toujours une certaine distanden lgue les choses paraissent moins
rigides, lorsque les adolescents sont connus démuggemps et que des liens se sont
construits avec la famille.

Lorsque les choix d’objets érotisés concernent pesfessionnels, s’il s’agit de
permanents, ce sont des « mains baladeuses »mjud\smuées et qui signent I'intérét
nouveau pour le corps de l'autre ; mais, le plus/ent, les personnes concernées sont
des stagiaires, des monitrices de colonies de ¢asaou, encore, des personnes qui,
extérieures a l'institution, viennent y faire des/aux.

Nous rapportons un échange qui eut lieu durant deupp-paroles « parents-

professionnels-bénévoles » sur cette question :

Bénévole : (les moments de change) ¢a peut leur procurer sur le moment un plaisir, mais pour nous,
pour le respect du jeune et pour le respect de 'accompagnateur aussi, ¢a veut dire qu’on n’est pas dans
une relation effectivement.. érotisée, mais dans une relation de changes, mais il faut qu’on ait cette
réflexion-1a, pour ne pas que la relation soit faussée et nous entraine dans le truc... et puis, pour nous,
on arrive a gérer, on est grand, mais pour le jeune, il faudrait pas non plus qu’il y ait des...Des
fantasmes ou des... quoi, il y en aura forcément et bon ¢a, je veux dire, ce n’est pas forcément négatif,
mais.. non, mais qu’il y ait des fausses idées, des souffrances du coup, aprés qu’on... qu'on engendre et
qu’on pourra pas forcément. ..

Mere : Cest vrai que la, mon fils, il est parti deux fois en colo, il avait comme référence une éducatrice
et, c’est clair que, quand il voit les photos qu’il a gardées, , il souhaiterait les revoir et...

Une autre meére : Cest rare, enfin bon

Bénévole : Et a Iinverse, moi je connais un jeune, qui n’était pas polyhandicapé, mais qui était
trisomique et qui était trés vexé qu’on puisse enfin qu'une accompagnatrice puisse I'accompagner. ..l
en était vexé, profondément. C’était important aussi de le prendre en compte. Je pense que chez les
polyhandicapés, ce qui est encore plus difficile, parce que parfois, ils ne peuvent pas exprimer ¢a, du
coup, nous, il faut presque qu’on ait une réflexion, sans trop interpréter aussi, c’est vrai, mais en
essayant de, de se demander qu’est-ce qu’ils en pensent quoi

Lors d’un groupe parole parents-professionnels, fut évoqué le cas d’une jeune fille qui, manifestement,
sollicitait sur le plan sexuel I'un des aides médico-psychologiques qui venait d’arriver dans linstitution.
Si au début, tout le monde trouva cela « amusant», les demandes de plus en plus explicites, en
direction de ce professionnel, commencerent a mettre tout le monde mal a Paise. II fut expliqué a la
jeune fille les limites qu’il convenait de mettre fin a cette situation.

IAMP fut alors évoqué comme étant la « victime passive » de cette adolescente. C’est alors que nous
avons demandé s’il était impensable que ce jeune homme ait, méme inconsciemment, participé a

I'instauration de cette relation. Passé un moment de violente protestation, une éducatrice dit se

111



souvenir que cette question avait été soulevée lors d’une réunion d’équipe et avait mis extrémement

mal 4 Paise tout le monde. La semaine d’aprés, PAMP avait donné sa démission.
Lorsque la parole ne peut médiatiser ce corps@scohacun doit pouvoir avoir recours
a d’autres moyens pour parvenir a étre en relai@t I'autre, sans l'aliéner et sans
trop souffrir. Il s’agit non de nier les affectssdsujets mais d’instaurer une distance
entre des partenaires qui savent qu’ils peuvems sianger pour eux-mémes et pour
l'autre, se laisser aller a ressentir leurs émagatioAinsi, le professionnel pourra
reconnaitre qu’il n’est pas indifférent a ce quedatact avec le corps de I'adolescent
déclenche chez lui, tout en ne confondant pas &érgesent avec ce que le jeune
ressent. C’est ainsi qu'il se protége et protegetie.

Une des institutions a instauré le change en poésga deux personnes

Pour les changes, on est toujours a deux, on est a deux, parce que d’abord parce qu’ils sont lourds et
deuxiémement parce qu’on a le moyen de mieux parler avec un interlocuteur, on n’est pas, on tombe
pas en face. (...) Il y a une communication, a non au contraire a oui il y en a une, mais je pense qu’elle
est beaucoup plus équilibrée par rapport a trois...... avec le jeune. (...) Voila, parce que et puis, je
pense que ¢a nous permet comme on en parle un petit peu. (...) Apres c’est nos conversations nos
échanges, on va dire que, oui peut étre que pour la, on essaie d’équilibrer un garcon une fille pour les
changes, une chose comme ¢a, vous voyez pas on va pas rentrer dans le couple du pere et de la mere,

un des parents ne change pas un adolescent
Il s’agit « de ne pas tomber en face » et de nedpaser prise au fantasme de relation
vécue comme incestueuse « on va pas rentrer daasiiée du pere et de la mére ». Il
est évident que les nécessités des manipulationastibent pas a elles seules cette
décision, prise en équipe. Il s’agit probablememtpdévenir les risques de passages a
I'acte des professionnels sur le jeune et de leumir un soutien.
Impossible de ne pas s’interroger sur le contems, fonctions et le sens des
« conversations » « échanges » qui ont lieu enméegsionnels, lors des changes, et
surtout de se demander si I'adolescent se serg atoposition d’acteur ou d’'objet de
soins. Enfin, a-t-il possibilité de dire ce qu'émse de ce protocole de change.
« On n'est pas en face » dit bien la difficultéigy’a a vivre cette situation dans une
rencontre avec l'autre, rencontre qui ne peut quesroucher, en méme temps qu’elle
le touche.
Dans les entretiens, évoquant les soins corpocel$ains adultes se vivent comme
accompagnateurs d’'un moment de la vie, au sensivile avec, dans une sorte de
compagnonnage (les bénévoles et les membres @enlfief surtout), des voyeurs (les
éducateurs surtout mais également les bénévoleauddup disent se sentir blessés de

devoir se trouver dans cette situation.
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Relations entre adolescents

S'il faut taire, voire empécher les attachementseeun adolescent et un professionnel,
toutefois, les attachements, toujours temporaitesoeivent non réciproques, entre
adolescents polyhandicapés, sont évoqués sans $jéces liens sont, le plus souvent,
décrits avec bienveillance par les professionnids,affirment tous qu’ils ne se
concrétiseront pas par une relation sexuelle gai méme pas a étre explicitement
interdite, comme elle I'est dans nombre d’instdns pour personnes handicapées, car
elle est impossible a réaliser.

Une éducatrice raconte :

Donc, on est arrivé sur le groupe, ils étaient a plusieurs sur le groupe et il y avait Marie et Pierre qui
étaient 'un a c6té de Iautre et Michele a commencé a prendre Pierre par la main et elle a commencé a
lui caresser le visage, caresser les cheveux et Pierre qui, d’habitude, n’est pas trés abordable, il aime pas
qu’on lui caresse le visage — 1a, il avait aucun signe de : « je n’ai pas envie », enfin, c’était vraiment... il
lui laissait vraiment... ben, il lui laissait son corps quoi, il lui laissait sa figure a caresser, il... en gros, il
s’abandonnait quoi, quand méme a Marie et ben nous, on est resté... sans rien dire quoi, parce que on
ne voulait pas casser ce moment -—¢a faisait un peu bizarre parce qu’on était un peu voyeurs, on était
méme voyeurs quoi et il y avait les autres copains et bon — donc, on n’a rien dit, on les a laissés

ensemble et... bon apres, ¢a s’est terminé.

Rapport au plaisir du corps

La plupart des interlocuteurs notent que, avealzepé, le rapport au « corps plaisir » a
changé ; le toucher, le sexe vu, regardé ont coroénarprovoquer des réactions dont
personne ne nie le caractere sexuel. C'est mémeesbuees réactions qui ont fait
prendre conscience a I'adulte, qui en a été le itngoie quelque chose avait changé :
un pére cesse de changer et de laver sa fille prigf®ssionnels posent, en d’autres
termes, la question des changes. Une mere, dwubitatée demande si, lorsqu’on est
professionnel, les choses sont plus simples a.gérer

Si ce corps, reconnu et vécu comme sexué, provabpse excitations, tous les
interlocuteurs s’accordent pour dire I'impossilijipour le jeune polyhandicapé, qu'elle
ait une issue apaisante : il n'y a pas rapport aexies décharges motrices sont
entravées, restent la colére, les cris ou encdrestasse.

Une sceur raconte .
Elle va se coucher, on va lui dire au revoir et ... donc elle est contente quoi, donc faut... on évite de,
de la voir juste quand elle est dans son lit, on lui dit au revoir avant, quand elle va aux toilettes ou
quand elle se, quand ma mere lui donne un bain, parce que sinon, elle est trop agitée, elle a du mal a

s’endormir apres.
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Nous pouvons penser qu’il s’agit la d’'une diffi@ujue peut avoir cette adolescente a
gérer l'afflux d’excitations a ce moment-la ; larftle en ayant pris conscience, ses
proches jouent pour elle le réle de pare-excitatjatelle ne peut assurer, elle-méme,
faute de pouvoir trouver une issue a son excitation

La masturbation est évoquée, pour dire qu’elle ipairapossible en raison des
difficultés motrices ; aucun interviewé n’évoquautres moyens que le jeune pourrait
avoir trouves, pour avoir du plaisir autrement.gLeestion est bien de penser comment,
sans l'aide de quelgu’un, cet adolescent peut seatadu plaisir, découvrir et explorer
son corps en toute intimité.

Une mere, avec humour, évoque le fait qu'elle soope sa fille, parfois, de se

masturber dans les toilettes :

Quand elle va aux toilettes des fois je dis, tu n’as fini.. non. non...alors des fois (rire) je.. toute seule...
et puis je.. tu es en train de.. de te trafouiller .. .et puis elle rigole (rire)...mais bon, c’est quand elle va
aux toilettes ou un truc comme ¢a...parce que la nuit.. bon elle a la couche parce que, quand elle dort,
je suis obligée de mettre une couche, sinon le lit il est inondé.. parce qu’elle... il y a aucune fois que

j’enléve une couche qui n’est pas mouillée.
Cette femme, qui se retrouve ici, voyeuse, geregéyae par I'humour, processus
eégalement évoqué par les professionnels et lesvblsépour se sortir des situations
troublantes.

Un frére, en particulier, mais également des pardigent qu'une des issues a cette
excitation pourrait étre I'investissement danselgard et les sons émis, autrement dit, il
y aurait un déplacement des investissements glamede la sensorialite.

Les recherches de contacts corporels (les sesfgdses sont le plus souvent cités) sont
interprétés comme 'expression d’une curiosité sigees de comportements séducteurs
adressés a tous ou a beaucoup de personnes, rar@menobjet d’amour, au sens
classique du terme. C’est ainsi que les signesutierpg ne sont qu’exceptionnellement,
et sur des cas bien particuliers, mis en lien awex maturation sexuelle génitale. Les
caresses recues, données sont signes pour toiexideehce d’'un « besoin » de plaisir,
d’affection, et non d’amour, tel qu’on I'entend enadultes.

Evidemment, il convient de se demander si les @®ate veulent pas reconnaitre le
désir sexuel ou s’ils ne le voient pas, car il Bexpas. Compte tenu de la diversité des
pathologies qui se retrouvent sous le diagnostie gelyhandicap », le piege serait de
répondre par la généralité.
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Si dans certains cas, il est fort probable queolestent n’ait pas atteint ce stade de
structuration psychique, dans d’autres cas, tasgsdaa penser gu’il I'a atteint, mais que

les proches ne peuvent parfois I'accepter.

Penser un devenir, sans interdire le réve

Les interrogations sur I'avenir sont centrales daasntretiens des parents et des freres
et sceurs. Elles portent a la fois sur le lieu et denditions de vie de l'adulte
polyhandicapé et, également, sur la place que chdes membres de la famille doit
occuper vis-a-vis de lui. Trop proches, trop inggrants, ils se sentent accusés de le
surprotéger et de I'empécher de devenir autonotmap; lointains, ils se sentiraient
coupables et également mal jugés, en particulietepas parents, pour ce qui concerne
les freres et sceurs. Ainsi, pour naviguer, samssoalffrir, entre nécessaire protection et
dangereuse surprotection et trouver leur placensiret freres et sceurs aimeraient-ils
étre aidés ou, tout simplement, écoutés avec hitanaee.

Les freres et sceurs ont été peu, et, le plus sgyvas écoutés, ni en famille ni par les
professionnels, et cela ne change pas a l'adolescdft pourtant, ils craignent de
devoir s'impliquer de plus en plus dans la priselearge de leur pair polyhandicapé et,
comme leurs parents, ils ne savent pas quellet $zraeilleure place.

Les professionnels, parlant du devenir adulte deolescent, évoquent parfois les
difficultés que certains jeunes ont a se positiomea-vis de I'adulte, mais jamais le
fait qu’ils deviennent adultes. lls ne parlent dpas de ce que sera alors leur vie, mais
le theme de la recherche n’était pas la.

Néanmoins, force est de nous demander commentitdssaents peuvent imaginer leur
devenir, si celui-ci est si peu présent, sur l&p&u moins, des représentations dans la
téte des personnes qui les prennent en chargépbase a cette question est peut-étre a
chercher du c6té des bénévoles et des freres et spawdisent clairement que, dans les
établissements pour adultes, c’est, comme dira@ne & un mouroir ». Autrement dit,
la vie d’adulte n’est pas le début d’une nouvelke sur I'espoir d’'un devenir, mais sur
I'idée d’une fin.

Tout ceci conduit a de véritables résistances &greces adolescents « se pensant ».
Parents et professionnels parlent entre eux de esend, les parents en parlent
éventuellement avec leurs autres enfants, mais nawmiretien n’évoque une

conversation qui aurait eu lieu, sur ce theme, #adolescent, lui-méme.
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Or, il est important que la réalité de I'atteintenrmpéche pas la pensée, le fantasme de se
déployer et de jouer, dans la psyché, son réletstrant. En effet, c’est en jouant de son
imagination, de ses mouvements identificatoirestiplak, que le sujet s’affranchit
partiellement des angoisses, des souffrances quétab déclenche chez les autres et
chez lui-méme et parvient a concevoir un devenitignne compte de ses désirs et des
limites que lui impose son handicap. Il faut, poela, qu’il puisse se dire a un moment
de son histoire : «je sais bien que je ne peux pass quand méme », afin qu’il
expérimente le pouvoir libérateur de la penséetrgmisforme le poids de la realité, en
guelgue chose de plus supportable.

Or, les adultes qui entourent le jeune, veillemt,plus souvent, a ce qu'il reste
« réaliste » en regard de ses devenirs possibles.

C’est ainsi, que les professionnels ont tendaroerappeler ses impossibilités, voulant
ainsi l'aider a « faire les deuils que nécessite &t ». Les bénévoles, eux, ont une
position un peu différente, puisque l'une dit gléekstime que ce n’est pas a elle de
briser les réves et, qu’en fait, étant non protesselle, elle ne sait pas, aprés tout, de
quoi ces jeunes sont capables ou le seront a fraven

Certains affirment que les déficiences de certaidslescents sont telles, qu’ils ne
songent pas a leur avenir, qu’ils ne peuvent leeooir et vivent au jour le jour. Il est
possible que certaines pathologies, particulierénmaportantes, rendent impensables
cette perspective, toutefois, comme nous l'avonsimipossible d’ignorer que tous les
adolescents rencontrés ont réagi a la questiorudedevenir, signifiant, en particulier,
gu’ils souhaiteraient changer d’institution.

Parents et professionnels ont souligné le faitlgadréres et soeurs servaient de modele
pour le jeune polyhandicapé. Si, a ce propos, tesegsionnels parlent d’imitation,
lorsque ce n’est pas de mimétisme, les parents,éaxjuent véritablement leur enfant
comme voulant devenir comme ses fréres et sceurpreeant, a cette occasion,

douloureusement conscience de ce qui y fait olestAahsi, une mére raconte :

C’est vraiment grice a ses sceurs, parce que, méme sur la facon de I'habiller, je me suis rendue compte
que moi, je continuais a lui mettre des petits cols blancs, des..Ah oui, moi j’avais des gens trés vigilants
qui étaient ses freres et sceurs ainés. Mo, j’ai ses fréres et ses sceurs et ils me disent : « mais, Maman,
arréte un peu, y en a matre, on aime bien des jeans, des »...bon...et c’est vrai, on s’en rend pas compte
en tant que parents, c’est vrai que quelque part, comme on s’en occupe comme d’un petit enfant, on a

du mal a accepter le fait que ce soit un ado.
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Ainsi, cette adolescente s’étaye sur ses ainésqeotier I'enfance. Ce phénomeéne est
également évoqué a propos de cadets, ce qui pase [t question de la place de

chacun dans la fratrie et de son sens, en regadé\dnir de ses membres.

Elle a mari beaucoup, par exemple, elle arrive a maitriser ses émotions plus qu’avant, elle est plus
posée. Donc la c’est une petite fille...enfin une grande fille (rire)C’est une grande fille, non on fait tres
attention justement parce que...c’est vrai que... elle fait plus jeune que son age hein comme beaucoup
d’enfants polyhandicapés qui...qui paraissent pas I’dge qui s’ont mais....mais en plus elle... c’est

la...c’est ainée...

Un autre meére, constatant la souffrance de sond@se pouvoir, comme ses fréres et

sceurs devenir indépendant, explique :
Quand il était jeune, on se disait : « c’est une chance que ses freres et sceurs soient plus grands », autant
la on reproche que le petit cinquieéme, que nous voulions, ne soit pas arrivé a la maison, parce que je
pense que, le fait d’étre le dernier, et avec ses vieux parents (petit rire) ¢a n’arrange vraiment pas les

choses, quoi !
Toutefois, elle sait que ce dernier enfant sepdis tard, devenu autonome, alors, face a
cela, elle se dit :

Il est moins frustré, en vivant, avec des personnes handicapées, qu’en vivant avec nous.. un peu
comme...je ne sais pas quel exemple prendre comme quelqu’un qui, qui serait tout le temps mis en

face de, de ses limites quand il est avec nous, alors que, quand il est avec des personnes handicapées...

Quels lieux et mode de vie a I'avenir : étre réédisans interdire le réve

Les proches souffrent de devoir reconnaitre leymossibilité & proposer maintenant et
a l'avenir un lieu d’accueil dont ils seraient eéms qu’ils répondraient aux besoins et
aux aspirations de cette personne polyhandicapé&daents, freres et soeurs,
professionnels et bénévoles insistent sur I'impmgade I'absence de choix du lieu et
des modes de vie pour les adolescents et plugdtaaht leur vie d’adulte. lls savent
gue ces jeunes n'ont pu, et ne pourront pas, efiav choisir entre plusieurs
établissements, ni méme parfois de changer de gralgns [linstitution qu’ils
fréequentent actuellement.

Comment, des lors, se laisser aller a avoir enwecdnstruire un avenir avec
I'adolescent, pour lui et envisager de le soutdains cette dynamique lorsque, dans la
réalité, il y tellement peu de diversités dans wieegt envisageable ?

Une mere dit sa souffrance de savoir que son diledkait partir de chez eux, avoir des
loisirs sans eux, mais que, faute de structuresgmad’accueillir, il doit rentrer tous les
soirs au domicile familial. De ce fait, c’est somaige de « bon parent » qui est attaquée,
son fils lui en voulant de ne pouvoir l'aider et e pas le soutenir dans ce processus

d’autonomisation, et I'enfant fait figure de « mais/fils » qui fait souffrir ses parents.
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Toutefois, cela ne peut lui étre reproché, cardshévidemment pas responsable de
cette situation.

Les professionnels sont également blessés de neipaffrir une prise en charge
mieux adaptée, plus attrayante et plus en adéquati@c les spécificités et les

aspirations des adolescents polyhandicapés.

Ne pas se comprendre, ne pas étre compris : undfeamce a reconnaitre

pour la transformer

Si I'adulte a le sentiment de ne pas comprendmgueel’adolescent lui dit, si ce dernier
parait ne pas parvenir a interpréter ce que I'guérese, alors, chacun est renvoyé a de
I'imprévisible, a du non-sens qui peut provoqueretgr ou retrait. Ces situations de non
communication, d'impossibilité d’attribuer a I'imtecuteur une intériorité, conduisent
chacun a ne plus s’attendre a se laisser surprgpaird’autre, réduisant d’autant
I'espace psychique, pour que I'adolescent s’affienhg’oppose.

Face aux difficultés dans la compréhension de eedifuou pense I'adolescent, chacun
doit interpréter ; les jeunes essaient divers mgyen ayant recours au regard, aux
gestes, aux sons, mais, pour que ces signes, cqameas des symboles, dont le sens
serait connu de tous, soient compris, il est néessgu'un travail d’interprétation soit
mené. Ce qui permet ce travail d’interprétationppise sur ce que l'adulte sait du
jeune, de son histoire, sur les codes qui, proy@sent, se sont construits entre eux,
codes qui peuvent ou non étre partagés entre phgsalultes (certains signes de téte
sont interprétés de la méme maniére par tousainsrtegards, crispation du visage, ne
seront, par exemple, compris que des freres ets3oedinsi, il y a un véritable
apprentissage de la capacité a comprendre ce gyeulees veulent dire, apprentissage
qui, pour partie, est transmissible - un éducapeurt expliquer a un parent le code mis
en place dans l'institution, pour que le jeune gignpar exemple, qu’il a froid ou
chaud ; un parent peut expliqguer comment, chezléuijjeune montre son désir de
regarder la télévision.

Il arrive également qu'il y ait, entre les adulgsi c6toient ce jeune, une sorte de
rivalité qui viserait a valoriser ceux qui comprenh « vraiment » et ceux qui ne
comprennent pas. Comprendre, serait alors le sdgd’existence d'une « bonne
relation », ne pas comprendre, ce serait un indeee< mauvaise relation ». Ceci est
particulierement clair entre professionnels, outaies sont dits plus proches de la
personne polyhandicapée, parce qu’ils savent, keuxnidécoder les signes qu’elle
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envoie. Evidemment, il est aisé de saisir a quéltpmette compétence a comprendre
peut étre un enjeu, un motif de conflit, de disdealtion mutuelle entre plusieurs
adultes cotoyant ces personnes. Il ne fait pasodgedque, ce qui se joue entre les
protagonistes de cette relation sur cette quespient également étre un symptéme de
ce qui fait probleme, de ce qui fait souffrir, Iltegsivité trouvant la un moyen de
s’exprimer, par déplacement.

Face a un adolescent polyhandicapé qui veut diedqga chose, répondre a une
question, il s’agit a la fois de regarder, d’écoutie sentir, le dialogue tonique étant
important pour faire des hypothéses interprétati@es hypothéses sont la plupart du
temps traduites en mots ; en retour, le jeune @meiuveau un signe pour attester de la
validité ou du caractere erroné de l'interprétatiaim frére dira a quel point cette
interaction est fatigante, car il faut veiller alpade facon a étre compris, prendre le
temps de I'observation, interpréter et encore ofeseipour évaluer la valeur de cette
interprétation. Le plus souvent, plusieurs boudtgsractives de cette sorte doivent
avoir lieu, ce qui nécessite du temps et requoket,la part du jeune, une certaine
tolérance a la frustration engendrée par le fait@lpas étre compris.

C’est pourquoi, dans certaines circonstances agler le temps manque, la fatigue et
lirritabilité sont grandes. Il arrive que le jeuse décourage et renonce a étre compris,
se mette en colére, ou encore, que l'interlocutasse de tenter de comprendre et
« plaque » un sens. Ce renoncement est source diamele souffrance pour tous ;
I'adulte sent bien qu’il a pu se tromper et aliéhieutre, il s’en veut et/ou en veut a
I'adolescent qui peut étre alors ressenti commeiianvt persécuteur.

De fait, tous les interlocuteurs décrivent des muheou, pour comprendre, il est
nécessaire de regarder les réactions sur le vidagaujet handicapé, pour décrypter
I'effet et le sens que les messages énoncés prepoenlui. C’est une relation en face
a face qui prime, ou la tonalité et I'expressios @&sages sont essentiels pour que la

communication existe. A ce propos, un frere d’heapé dit :
Ce qu’il va dire se situe dans ses yeux, dans ses sourcils... dans I’attitude de sa bouche, dans ses mains,

voire méme dans tout le corps...
Il'y a la un paradoxe apparent : alors que la comaation par le regard est une des
principales caractéristiques des premiers tempa delation mere-nourrisson, elle est
ici une des formes les plus élaborées de la congation, ouvrant sur la possibilité de
penser la subjectivité de la personne polyhandeaPé paradoxe n’en est pas un, car,
de fait, c’est I'impossibilité de passer par laglarqui améne a surinvestir d’autres

voies de communication et a les développer davantag
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Le surinvestissement de la communication non verlmnduit beaucoup de nos
interlocuteurs a attribuer, a ces jeunes, une graagacité a décoder I'implicite de ce
gue disent ou manifestent ceux avec lesquels risesocontact.

Une mere raconte :

On s’est rendu compte que, par rapport méme a nos amis, il y avait des gens qui étaient tres gentils
avec elle et... elle regardait de l'autre co6té, elle n’en avait rien a faire... nous, on se disait : « quand
méme b» et on s’est aperc¢u, apres, que c’étaient souvent des gens qui avaient... qui se forgaient... qui
avaient du mal et elle, elle I’avait ressenti.

Sabine I’a tout de suite senti, elle tournait la téte... elles avaient beau lui faire des... alors qu’elle était
toute petite ; et, par contre, d’autres personnes qui semblaient plus réservées et plus... elle allait vers
eux tres facilement - bon, a I'époque, elle marchait — donc, elle allait vers eux et on s’est apercu que
c’étaient des gens qui avaient une pudeur, mais qui, en fait, étaient trés sensibles a Sabine et donc,
nous, on s’est dit qu’elle, finalement, elle avait un jugement beaucoup plus stir que le nétre, qui allait

bien au-dela des apparences...
Un frere dit que son agacement, méme lorsqu’il dierd le cacher, est pergu par le
sujet handicapé. Il y a comme une découverte d’'odenplus profond, sensoriel, en
tous cas différent, de communication qui donnerimauté a une certaine qualité du
sensible ; la communication semble quasi simultahlée aurait, la, comme une
illustration de I'idée du regard comme miroir dénlie ; la parole semble se réfléchir sur
le visage ou la surface du corps, sorte de comratioicdirecte reliant pensée et affect.
Pourrait-on envisager qu’il ne s’agit pas tant @uwuelation spécifique, mais qu’il y
aurait une place accrue donnée a la sensorialédaetorporéité, plus secondaires dans
le décodage usuel de la communication ? Le sujsthandicapé utiliserait, dans la
relation a ses proches, un mode de communicatioringgre donc des éléments sous-
exploités dans la communication habituelle, davgat@ndée sur le langage sensoriel
et corporel et sur la réception analytique du ngeEssais.
Lorsque nous demandons a un éducateur commempremd Maud, sans ['utilisation
du code pictographique, il répond : « Je devin@rgeeéde par déduction. ». Il y a, d’'un
c6té, Maud qui signe quelque chose avec des gelesexpressions faciales, et, de
l'autre, I'éducateur qui interprete, qui procede pasais et erreurs, par tatonnements.
Cela peut faire penser a la phase interprétatiae,lgguelle passe la mére, « porte-
parole » de son enfant. Elle est son « porte-par@e sens littéral du terme, puisque
c’est a sa voix que I'enfant doit, dés sa venuenaande, d’étre porté par un discours
qui, tour a tour, commente, prédit, berce I'ensemik ses manifestations. « Porte-
parole », aussi, au sens de « délégué », de repaaseal’un ordre extérieur dont ce
discours énonce a I'enfant les lois (Castoriaditagnier, 1986).
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Personne ne se satisfait de comprendre, si le jeeaeou non manger, veut ou non
dormir... bref, ce qu'il en est de ses besoins priesaiD’ailleurs, a ce sujet, personne
n'a évoqué le fait qu’il ne comprenait pas le jeures codes instaurés avec le temps,
une bonne connaissance du jeune ont conduit chia@woir le sentiment que, sur ces
themes liés au quotidien, la compréhension existait

En revanche, pour 'humaniser, pour échanger det sugujet avec lui, il y a nécessité
de saisir quelque chose de ce qu'il pense, désireson opinion sur ce qu'il vit. Bref,
sur ce qui fait qu'il partage, avec les humaing;dpacité de penser et de « se penser ».
Et c’est précisément sur ce plan de I'expressianlgwsouffrance est manifeste, a la fois
du cété du jeune qui ne peut dire quelgue chosmdéntimité et de la complexité de sa
pensée - nous I'avons vu, lors de nos rencontres lav — et également, du coté de ses
proches qui acceptent mal de devoir parfois se:did@ ne pense rien, il ne désire
rien ».

Racamier (1978) appelle « idée du moi », ce qusmmrrmet de « pressentir que toute
personne, avant que d'étre connue, avant que digtée ou détestée, est de méme sorte
et de méme partie que nous : de cette glaise comnaamt il est dit que 'homme est
fait. ». « L'idée du moi » permet d'identifier keua I'espece dont je fais partie. C'est le
socle, le support, a partir duguel, parce quepjareconnaitre que l'autre est de méme
espece gue moi, je pourrai secondairement adngitilem’est différent. Ainsi, faut-il
reconnaitre la similitude de base, pour pouvoiomeaitre l'altérité. L'altérité nait ainsi
d'une suffisante similitude « axe discret sur lépeerencontrent I'image de l'autre et
I'image de soi ».

I semble bien, gu'a travers le questionnement edge par les difficultés a
communiquer, s’expriment, de facon masquée, destaases qui viseraient a s’opposer
a la mise en ceuvre de processus d’identificati@mi@ent le reconnaitre comme « un
méme que moi », lorsqu’il ne peut « comme moi eprame tous les humains » parler.
Les codes du dialogue non-verbal sont perturbésaison des troubles moteurs et des
difficultés, chez la plupart de ces jeunes, a nsaitrde facon volontaire leur mimique
faciale. Restent souvent les yeux....

Lorsque méme la compréhension des besoins senifiddadialors, comme cette mere,
les proches en viennent & douter de 'humanitéedeadolescents.

« Vous savez, c’est comme un meuble ou comme un légume, il ne réagit pas, je ne crois pas qu’il soit

malheureux », dit un pére avec tristesse et découragement.
Les praticiens savent la souffrance qui S’exprin@uss ces mots, qui signe

I'impossibilité de se penser dans cet enfant d¢ déver.
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Lorsque le parent, le professionnel, le frere ousdaur, contrairement & ce pere,
parviennent a penser l'autre au point qu'ils sarspadés qu'il pense lui-méme et que
parfois, il parvient a leur en dire quelque chasecode de communication peut signer
I'échec de cette compréhension qui pourrait se gpade mots, de tiers, cet outil

devenant un intrus et non un moyen de faire lieut, €n maintenant une séparation.

Du c6té des membres de la famille

Une meére explique :

J’ai méme pas cherché a savoir s’il comprenait ou pas, c’est que, quand il est la, je dis « bon Marc,
maman va te donner a manger » je... je lui fais des bisous, des calins, je lui dis « je vais te mettre devant
la télé » je... et ca va pas plus loin, parce que j’en suis incapable de faire plus, je ne peux pas, et, a la
limite, je trouve ¢a, irréaliste, un enfant handicapé, c’est... reste, malheureusement, ben handicapé ! je
veux dire, si c’est un enfant qua des... comment on dit des possibilités, 1a je vois les choses
différemment... que, Marc non, c’est pas son cas. Il va peut-étre étre la a écouter, je ... peut-étre,
peut-étre que je... c’est vrai que les filles quelquefois, elles me disent « mais vous savez, mais ils
comprennent » ; je les regarde comme ¢a, et je me dis bon, je sais pas, elles... elles affabulent, elles...
et puis je me dis : « bon, peut-étre qu’elles ont raison, mais pour moi, non ! ». Pour moi, non! bon,
C’est sir que moi, sa famille, les filles 1a-bas, il les comprend, il est malin, c’est vrai, quand il ne veut pas
manger, il sait se faire comprendre, il tourne la téte, il met de l'autre c6té, mais si... moi, ¢a sera le
strict minimum... jéclate, je peux pas, je ne peux pas... peut-ctre parce que c’est trop lourd ou peut-
étre parce que... parce que je suis trop réaliste, je sais pas, parce que j’ai peur , parce que j’ai plus
d’espoir non plus, aussi. J’ai eu trop d’espoirs, j’ai fait trop de réves...Oui, jusqu’a I’age de, peut-étre de
6 — 7 ans, en me disant qu’un jour il va se réveiller, il va marcher, il va me parler, il va... moi, je pensais

qu’il aurait parlé un petit peu, mais avec des... des grosses lacunes.

Cette méme femme dira qu'elle insiste pour que sw@mi parle a son enfant au
téléphone, preuve de la complexité des processusomi conduite a dire que son
enfant ne peut pas la comprendre et qu'elle ne pasiie comprendre. L’ambivalence
et la souffrance que cette citation pointe, doiagyeler a la plus grande prudence, afin
de ne pas juger, ou tirer trop rapidement des asiais, lorsqu’'une mere s’exprime
ainsi.

Sachant l'idéalisation dont est 'objet le lien mé@nfant dans notre société actuelle, il

est possible de mesurer la douleur d'une méreitui d

C’est vrai que ben, par moments, je fais vite un bisou, je pars parce que je sais sinon, ¢a va... si je
m’attarde trop, j’ai les yeux rouges, parce que c’est vrai que, ¢ca me fait de la peine puis je vois les petits
fauteuils roulants, puis je me dis : « qu’est-ce qu’il pense ? » et qu’est-ce qu’il pense, j’en sais tien, je ne
sais pas s’il pense, j’en sais rien, c’est ¢ca qu’est dur aussi... est-ce qu’il me reconnait vraiment, je pense,
mais qu’est-ce qu’il pense de sa mere, j’en sais rien. Je pense quil me reconnait... a ma voix, de toutes
facons, il me reconnait parce que quand je dis : « Mimine ! » hop, il tourne la téte... il faut que je me

mette bien devant lui, pour qu’il rit aux éclats, parce que la, il me voit... mais, est-ce qu’il me reconnait
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...je sais pas, j’en sais rien, je sais pas ce qu’il y a dans son cerveau... j’aimerais tellement étre une
petite souris pour savoir ce qu’il pense, j’en sais rien. Mais quelquefois, je vous dis, moi, il me voit une
fois toutes les trois semaines, est-ce que quelquefois, il reconnait pas sa maman ? Je pense mais, ...
ouais, c’est vrai qu’il y un doute quelquefois, oui... bon, je sais qu’il est tres réceptif a ma voix etc. ...
qu’il me reconnait, mais c’est surtout savoir ce qu’il pense, est-ce qu’il pense vraiment que je suis sa

maman, qu’est-ce qu’il pense de moi, j’en sais rien...

C’est toute une souffrance de la dyade mere-erjants’exprime la et qui, hélas,
lorsque I'enfant devient adolescent, est raremasé @n compte.

Une autre mere rapporte que, lors d’'un séjour danees de sa fille polyhandicapée, le
premier repas familial apres son départ a été géar, contrairement a I'’habitude.
Ainsi, le manque de paroles venant de I'adolespeant-il étre comme compensé par un
« trop » de parole sur lui, envers lui, ceci auidént de la possibilité de parler pour
soi, a propos de soi. Cette difficulté, devant &lguse trouvent ces familles, confrontés
a I'un de leur membre qu’elles ne parviennent pasraprendre, a été de facon tres

intéressante étudiée par André (1986) qui ecrit :

A propos de la souffrance familiale, il convient de préciser qu'il ne s'agit pas seulement d'une
métaphore traduisant que la souffrance, liée au handicap d'un membre de la famille, concerne chacun
dans son appartenance au groupe familial. C'est aussi souligner que le vécu souffrant, non
métabolisable, de I'enfant handicapé est déposé (au sens Begler du dépot) dans l'appareil psychique
familial... Toujours dans la méme ligne de pensée, alors que Winnicott (1952) souligne qu'il faut une
mere « suffisamment bonne » pour faire un enfant en bonne santé... De méme, on peut penser qu'il
faut un enfant «suffisamment bon» pour que la mére puisse remplir la fonction structurante
nécessaire a 'autonomie et a l'individualité de ses membres.
Une sceur dit en parlant, notons-le, de son fremam® d’un enfant :
Moi, je le comprends essentiellement par le regard... je sais pas, par le regard, par des attitudes en fait,
C’est... les deux vont vraiment... vont vraiment de pair... c’est... il a vraiment... je dirais, des
attitudes tres particulieres quand... suivant ses exigences, ses... enfin je sais, pour des choses basiques,
comme boire ou manger, c’est... c’est assez facile a identifier quand on est habitué, au quotidien et
quand il veut aussi quelque chose, la, c’est par le regard... en effet, quand il veut quelque chose... il
nous montre du regard ou ¢a se situe et... par contre, apres, c’est a nous... de titer partout pour
trouver la chose. Mais, de toutes facons, c’est un enfant qui communique, qui est tres communicatif. ..
C’est... enfin, indirectement, de toutes fagons, il participe a toutes les conversations quoi...
Une autre explique :

Et Pécole, ils nous disent parfois : «il nous a dit ¢a, il nous a dit ce que vous avez fait ce week-end »,
mais c’est au moyen d’un ordinateur spécifique, avec des indicateurs, mais nous, non. Il nous pose des
questions, s’il veut, §’il veut pas, il va nous faire un sourire, on lui dit rien, voila. Ah oui, il est tres

souriant et puis il est sage.

Une autre encore évoque l'importance du code piafgque, mais également ses

limites :
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Méme sans les pictogrammes, elle a des petits signes quand elle tourne la téte... enfin, a droite, ¢a veut
dire oui... enfin... des choses comme ¢a et... et ¢a avant, il n’y avait pas cette communication la,
parce que avant... a chaque fois qu’elle voulait dire quelque chose, elle pleurait, c’est... un peu comme
les bébés quoi, elle pleurait... et elle... on ne savait jamais comment, si c’était parce qu’elle avait faim,
parce qu’il fallait qu’on la change ou des choses comme ¢a... maintenant on arrive a... a bien avoir ce
qu’elle veut. Oui, y a plein de choses... on comprend... beaucoup ce qu’elle veut avec le regard
donc... comme elle est... elle patle pas du tout enfin, elle fait des bruits, mais elle sait pas du tout
parler et puis elle a... elle a pas beaucoup de gestes, enfin... a part un peu tourner la téte mais c’est pas
tres... elle maitrise pas trop vraiment, on peut pas trop la comprendre par des gestes... donc c’est
surtout le regard... donc les pictogrammes, comme il faut regarder... on lui met un laser sur le coté

qui pointe le pictogramme voila, donc...c’est comme ¢a qu’on la comprend le mieux.
Ces extraits montrent a quel point les membresadarhille cherchent comment faire
évoluer ce lien, avec une possibilité d’échanges pinivoque et, en méme temps, ils
disent ce que cette question mobilise de 'ambihadedu lien a cet autre qui dépend

d’eux, pour tout.

Du coté des professionnels et des bénévoles

Les professionnels ont tous évoqué les problemesodenunication. Les éducateurs
parlent, pour définir leurs rapports avec les jsuned’habitudes de vie ». A propos
d’un adolescent, une éducatrice déclare : « ohabitude de le comprendre ».

Lors d’'une de nos visites dans les établissemantss apprenons qu’un des jeunes, qui
avait accepté de nous rencontrer, utilise un coglecammunication. Lorsque nous
évoquons l'idée qu’il pourrait venir avec ce code, laissant pas le jeune répondre,

I'éducatrice déclare :

Il ne voudra pas, cela ne I'aide pas vraiment, il ne s’en sert que lors des rééducations.
Voyant que notre regard se portait sur le jeune, elle lui dit.

N’est-ce pas que tu ne veux pas ?

11 se jeta alors en arriere, ce que I’éducatrice interpréta comme :

Vous voyez, il ne veut pas.

La fois suivante, lorsque nous sommes arrivés,ditijeavant méme que nous ayons dit
guoi que ce soit :

11 a redit qu’il ne voulait pas du code, il se fait mieux comprendre sans cela.
Ce sont les bénévoles qui ont paru le moins souf&ricette difficulté a communiquer,
mais cela est probablement di au fait que, duremtweek-ends, ils ne sont pas
confrontés uniquement a des adolescents polyhgeticaaussi, la massivité de ce

probleme peut-elle étre moins prégnante pour eux.
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Du c6té des adolescents

Lors de cette étude, nous avons eu I'exemple deolapétence des adolescents
polyhandicapés a communiquer, lorsqu’ils sont daresposition favorable.

Dans l'institution qui ne regoit que des adolessenh groupe de parole d’adolescents a
été mis en place. Une éducatrice raconte (GP1) :

L’histoire de cette activité, c’est vraiment parti de notre conception de 'adolescence en se disant,
quand on est ado, on aime bien étre entre copains, les pyjamas parties, machins et on papote et on
papote et on papote et on fait rien d’autre et on se laisse aller — donc, on va reproduire ¢a avec les ados
et on va voit, et voila. A vous

C’est un moment ou on parle pas obligatoirement et on laisse aux jeunes linitiative de commencer a
s’exprimer et on reprend un peu les vocalises...et parfois donc il y a des jeunes qui échangent, qui
répondent.

Ily a tout un jeu et c’est vrai que, dans cette activité, I’'adulte est un peu en retrait et c’est peut-étre la, la
distinction — je peux me tromper, les enfants sont quand méme assez dépendants de I'adulte dans une
activité, il y a un groupe mais il faut que ce soit animé par un adulte qui donne les régles du jeu, etc. —
la, le fait que vous le mettiez un petit peu a I’écart, ¢a leur appartient quand méme, méme s’il y a la
reprise des vocalises, méme. ..

Voila, mais apres, c’est un peu I'initiative et laissée pour eux, on voit qu’ils s’approprient cet espace et
qu’ils ont pas forcément besoin que ce soit les adultes qui les guident forcément tout le temps, en fait,
C’est peut-étre 1a la distinction, je peux me tromper

Et on remarque quand méme ces crescendo, enfin, quand on a commencé a mettre ¢a en place, y avait

pas beaucoup de vocalises, au fur et 2 mesure, ¢a se...
Au moment ou nous évoquions son devenir, un jegheavenu a inhiber ses gestes
athétosiques et, visiblement, il a essayé de farmmylielque chose, regardant fixement
le chercheur. Comme pour tenter, sans les motgrike explicite ce qu’il voulait dire,
il s’est ainsi concentré puis, a renonce. Il a démhbe la pensée, I'idée était la, mais ne
pouvait étre communiquée. Il était évident qu’ibdwconscience de tout cela et de la
géne que cela provoquait, chez nous et chez lui.

Une éducatrice, lors d’'une visite dans un éetabiigse raconte :
Alors que la vendeuse d’un magasin 'appelle, par erreur, d’un autre prénom que le sien, Maud, jeune
fille polyhandicapée, fait de grands gestes et tente d’articuler quelque chose. Voyant que la vendeuse ne
la comprend pas, I’éducatrice lui indique le véritable prénom de la jeune fille, ce qui déclenche la colere
de Maud. Dans cette situation, le plus important était moins d’étre comprise que d’étre reconnue
comme syjet : « C’est moi qui parle. » plutét que « C’est de moi que 'on patle. ».
Pour une jeune fille comme Maud qui parvient aefaégntendre sa colere, combien
d’adolescents vivent ce genre de situation, samspouvoir exprimer des émotions que

ces sceénes suscitent chez eux. A ceux qui poutrp@rser que certains ne ressentent
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pas cette souffrance, nous répondons gu'il estgimebgue beaucoup, pour se protéger,
ont appris a y devenir insensibles, au prix d’'uasament de leur vie intrapsychique.

Le code peut étre, pour le jeune, une maniére a@gapa l'autre d’'idée que certaines de
ses penseées sont différentes de celles qui luiggtitiuées : je ne veux pas, je ne pense
pas ce que tu crois que je veux ou que je pense.

Ne pas avoir recours a ce tiers séparateur, qu&stangage ou le code de
communication, met linterlocuteur en position dasute puissance et renforce la
position asymétrique qui existe déja dans la i@ha& aidant / aidé », en la transformant
en relation « dominant / dominé ». La relation épahdance en est accrue, diminuant
d’autant I'autonomie de l'autre : le jeune n'a pldiespace psychique suffisant pour
s’exprimer et avoir la force de signifier a I'autes limites de son « savoir-pouvoir »
sur lui.

Selon Fustier (1993), le jeune transmet au perdateginstitution et aux membres de
sa famille un message, selon lequel il est posdiblfaire revivre une « dyade primitive
mere-nourrisson ». L’adulte, ainsi mis a la plaéenddéal parental par le jeune, y
répond par des dons (le nourrissage, le soin, lategiion). Mais il décoit
obligatoirement cet espoir mis en lui. La réactidgnlente de I'enfant lui fait revivre

alors :

un échec narcissique, une expérience qui est celle de écroulement de la toute-puissance qu’il avait cru

retrouver, 'espace d’un instant.
C’est effectivement ce gqu’'une mere évoque, en tigaa son fils refuse de se servir de
ses pictogrammes avec elle, alors qu'il le faitantre.

Il nous reproche d’étre comme il est et de ne pas, tout le temps, étre allés au devant de ses désirs et,
notamment, on a un pictogramme qui peut marcher avec quelquefois I'association de loisirs ou au
centre, et qu’il nous jette a la figure, et pour communiquer avec nous, on... on ne devrait jamais avoir
besoin d’un intermédiaire, il faut qu’on comprenne ce qu’il veut et... et qu’on soit euh... a sa botte |
enfin....disponibles. Et puis, si on comprend pas tout de suite, il se rentre dans des coléres

effrayantes |
Paradoxe qui veut que cet adolescent reproche pasests de ne pas lui avoir donné
les capacités, comme a ses freres, de prendrendépendance et, en méme temps,
qu’il désire rester collé a eux, dans une fusiornl gerait possible de ne jamais avoir a
se vivre séparés.
Si l'adolescent a besoin d’une tierce personne nel veut pas dire qu’il ne peut pas
étre autonome et donc prendre, de facon clairepasgion d’acteur-sujet dans les liens

qui se construisent et évoluent entre lui, les nrtemte sa famille et les professionnels.
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Le Cardinal propose une définition originale deitmomie : « Est autonome, celui qui
est capable de demander et d’obtenir les aidesidarttesoin, pour définir et réaliser
ses projets. » (Le Cardinal, 1994).

C’est pourqguoi, nous pouvons dire que les jeunelyhpodicapés peuvent étre
autonomes, si les conditions leur permettent deadeler I'aide appropriée et qu’ils
peuvent choisir, qui les aidera et comment cela fet.

Lorsqu’ils ne parlent pas, ils peuvent émettresigsaux pour donner des indices de ce
gu’ils souhaitent. Toutefois, ces signes sont soufiatifs et d’interprétation délicate,
ce qui rend, hélas, plus aisée leur non prise enptea Or, non repérés comme un
langage adressé a ceux qui sont supposés aidpeul®ent étre considérés comme des
symptomes liés a la spécificité de I'atteinte :stdeis polyhandicapés a I'adolescence
deviennent violents et ont des moments de déprida@s ce cas, le diagnostic peut
rendre sourd aux souffrances de I'hnumain en prige des conflits qui n'ont rien a voir
avec son handicap : syndrome de personne maltrditéeulté a faire valoir ses désirs,
ses choix, face a une personne qui semble savoir.

Malheureusement, il apparait que la personne potibapée reste encore, le plus
souvent, davantage objet de soin, que sujet de Hosavere plus commode de ne
jamais lui demander son avis, au prétexte qu'elecomprendrait pas ce qu'on lui
demande ou que, de toutes facons, I'on ne sawaiinerpréter sa réponse. Or, il est
probable que parents et professionnels seraiegés,aigl I'adolescent polyhandicapée
pouvait réellement prendre une place d’interlocutins la relation entre eux.

Il y a de nombreuses possibilités pour aider |aqane polyhandicapée a occuper cette
place, la condition premiere étant que parentsaegsionnels en aient la volonté et ne
soient pas trop effrayés par cette perspectivest@eurquoi, il convient de réfléchir a
la facon de faire participer I'adulte handicapéaanlise en place de I'aide qui lui est
proposée. Cette collaboration entre les personaegitapées et leurs aidants n’est pas
simple a établir, et la seule bonne volonté neirsuffas a vaincre les obstacles,
auxquels elle se heurtera.

Le constat que tous les acteurs, malgré leur «dovwlonté », ne parviennent
gu’'extrémement rarement - et souvent, seulementictpellement - a positionner la
personne handicapée, comme actrice de la mesurétmointerrogé.

Deux hypothéses peuvent étre avancées pour explicgiée situation: face aux
difficultés d’expression, aux troubles cognitifs au rapport a la réalité perturbé de la

personne polyhandicapée, ses proches peuvent prdmaiitude de se substituer a elle.
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lIs peuvent alors limiter I'expression de ses cotapeées communicationnelles, pire,
estimer qu’elles n’existent pas. Il devient alorsxaturel », voire indispensable, de
penser pour elle, plutét que de l'aider a se pemtea se dire. Des adolescents
polyhandicapés peuvent alors ne plus parvenir @ragp une position personnelle , ni
méme a penser a le faire.
Ne pas écouter la personne polyhandicapée perme¢ g&as avoir a se heurter a une
opinion contraire a celle de son protecteur. Ple§omdément, nous pouvons penser
que cette attitude, positionnant la personne comakcalement différente, permet
d’établir une distance rassurante entre elle et lesrmaux »...
Notre étude montre l'urgence de permettre a I'axtmdat de prendre une véritable place
d’acteur dans le dispositif. Lors de la réeunionpdefessionnels (GA1), une éducatrice
dit :

Dernierement, on a mis en place une réunion bilan avec la famille, mais avec 'ado également ou

I’adolescent devient I'interlocuteur de nos propos. On a vu a quel point ¢a avait un impact sur la jeune

que P'on a regu avec sa famille et ce qu’elle a pu signifier, méme si c’était pas a travers les mots, dans

son expression de sourire, dans ses hochements de téte, dans sa présence au sein de cet entretien, on a

pu voir a quel point c’était important pour elle d’avoir cette position et elle a pu aussi signifier

énormément de choses en ayant cette place d’intetlocuteur, a part entiere.

Nous ajouterions qu’évidemment, on ne parle paks deéme maniere d’'une personne
lorsqu’elle est présente, que lorsqu’elle ne ljgass$. S’agissant d’adolescents, il serait,
nous semble-t-il, important qu’ils puissent tougétre Ia.

Enfin, la personne handicapée pourrait, avec legemoqui sont les siens, se sentir au
centre d’un dispositif créé pour elle et avec dlliée pourrait alors ne plus étre regardéee
comme une « éternelle enfant », mais comme unemeesqui, bientdt, sera majeure,
devant avoir recours a des personnes ressourcem asesvice, pour pallier ses
incompétences et la protéger.

Nous avons rappelé en introduction que, avec humducman souligne que,
finalement, la puberté est un signe de normalig gprsonne ne s’attend a voir, ne veut
voir chez un enfant polyhandicapé. Elle parle deirprise » ; laissons un espace ouvert

pour que cette surprise débouche sur un devensapén

De la souffrance a la violence

Si, comme nous l'avons dit précédemment, les psrdet fréres et sceurs et les
professionnels en viennent a ne plus pouvoir seésepter |'adolescent comme

« pensant », les souffrances qui en résultent, ggegus’exprimer de facon brutale et
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bruyante ou de facon masquée et surgir a I'insu en@enla personne, sous forme de
violence adressée a l'autre, vécu comme perséguteuetournée contre soi-méme ; ce
qui peut entrainer dépression, découragement etlaéation, réactions qui ont été
retrouvées a la fois chez les membres de la faetilidez les professionnels.

Si la littérature sur la souffrance des parentafdiats jeunes est abondante, tel n’est pas
le cas pour ce qui concerne les parents d’adolespatyhandicapés. Le fait est, qu'a
'adolescence, ils trouvent peu souvent une oredteentive pour écouter leurs
difficultés. lls se sentent plus souvent accusésutprotéger leur enfant, de refuser
gu'il grandisse, plutét que d’étre véritablementitemus par des professionnels qui ne
les jugeraient pas ou ne feraient pas valoir tretersiblement leur propre « supposé »
savoir. Des sourires, des paroles comme « vougsaiest un adolescent », sonnent
pour eux comme autant de portes qui se ferment possibilité de penser leurs
difficultés dans le lien a l'autre, afin de parved €laborer une réponse qui soit

singuliére a chaque famille.

Penser les effets traumatiques de la confrontatianx signes de la puberté du sujet

polyhandicapé

Les professionnels se disent « vidés », « bouffésla téte prise », preuve que c’est de
l'intérieur qu’ils se sentent attaqués. De maniegpétée, ils sont confrontés au

« corporel brut » et a ce trop plein de «réalitgub les laissent avec un sentiment
angoissant de vacuité de sens.

La violence est caractérisée par sa dimension dei-fa elle est une composante
instinctuelle et innée, nécessaire a la survie'iddividu ; elle vise a répondre a la

menace que représente I'autre. Sur un versantstamt, Aulagnier (1975) rappelle que

la premiere relation est marquée par le fait, quenkre anticipe les besoins de son
enfant, en les interprétant, lui imposant une vioée aussi radicale que nécessaire.
Selon Bergeret (1984), il existe une violence faoneatale et une agressivité

secondarisée, érotisée, impliguant une relatiom aauwtre différencié, résultant d’'un

mouvement de liaison des pulsions, la haine etdlamCe passage du clivage, a
I'intrication des pulsions, conditionne I'émergerttan sentiment de culpabilité, fondée

sur la reconnaissance de I'autre et la capacitiéensifier a lui.

Nous situant au niveau de la vie intrapsychiquatetsubjective, nous avons dit que la
confrontation des proches - gu'’ils soient membretadamille ou professionnels - avec

les adolescents polyhandicapés, peut étre traumeaticaussi, convient-il de se

demander comment faire en sorte que ces affeaatssiblimés, déplacés, métabolisés
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psychiquement et ne conduisent pas a des actesoaut@téroagressifs, aux effets
pathogénes pour tous.

Si l'institution et son fonctionnement peuvent géné&ertaines souffrances, nous ne les
avons pas analysées dans cette étude, puisquéttet pas notre objectif. En revanche,
certains discours, tenus par les parents et Idsgmionnels, laissent entendre le fait, que
des fonctionnements institutionnels, qui ne tienneas suffisamment compte des
spécificités de ce qui se passe pour la personhdgicapée et ses proches, au
moment de l'adolescence, aggravent -certaines uliifis et ne permettent
gu'imparfaitement d’en apaiser d’autres.

Avant de travailler cette question, rappelons quetq préalables: il y a des
maltraitances physiques, sexuelles, des maltratapar négligence, par carence et des
maltraitances psychologiques.

La maltraitance, qui n'est pas uniquement le fat pkrsonnalités pathologiques,
s'installe dans des fonctionnements de groupe msjeect n'est pas garanti, ou dans des
institutions ou certains abus sont autorisés (Temidz, 1991)

Elle peut aussi s'immiscer dans des institutiorshekz des personnes qui ne sont pas, a
priori, « déviantes » ou violentes.

Ayoun (coll. 1998) pose cette hypothese :

La relation maltraitante est pour moi un lien interpersonnel faisant appel a des zones de l'étre ou la
destruction des interdits fondamentaux produit une désappartenance a l'espéce humaine. Ces zones,
ou aucun sujet ne peut raconter ce qui lui est arrivé, résultat de traumatismes anciens précoces ou

actuels et déniés, chacun de nous peut en étre porteur a son insu. p 243
Cette désappartenance a l'espece humaine estvesradans les représentations chez
des professionnels et chez des membres de lad¢amill
Une personne, méme qualifiée et expérimentée, ensopne ayant un lien familial
avec l'adolescent polyhandicapé - suite aux diffésuitératives qui apparaissent au
moment de la puberté, a celles que cette périodeeelse, réveille - pour se protéger,
peut devenir sourde et aveugle a ses propres émogb a celles de l'autre. La
sidération, le découragement absorbent alors leargée qui, de ce fait, n'est plus
disponible pour leur permettre de rester a I'écetitde continuer a avoir envie de créer,
pour que la rencontre avec I'adolescent polyhampeicmit valorisante pour tous.
Un des signes de ce phénomene est ce que nous @ivalesla difficulté a penser la
maniére de respecter l'intimité de ces adolescéisautre, est la difficulté a rester a

leur écoute, comme en témoigne I'exemple suivamtcqucerne des professionnels,
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mais pourrait également concerner un des membrda tEmille, les professionnels

n'ayant pas I'exclusivité de ce mode de gestiotadmuffrance.
Alors qu’une jeune fille exprimait son refus de participer a 'entretien, alors qu’elle avait dit 'accepter,
sans lui laisser le choix, I’éducatrice poussa le fauteuil dans la salle, en lui signifiant que, comme elle
avait dit oui 15 jours auparavant, elle devait venir. Nous sommes restés impuissants face a cela, nous
disant que probablement ce n’était pas la premiere fois que les choses se passaient ainsi.
Si cette adolescente n’avait pas été en fauteuil, il aurait été impossible de 'amener manu militari dans
cette picce.

Comment des scenes, répétées ainsi plusieursdossld journée, peuvent-elles agir sur

la vie psychigue ou intrapsychique du sujet ?
Lors d’un autre entretien, un adolescent avait accepté de nous rencontrer, pensant que nous allions
sortir avec lui. Lorsqu’il comprit que nous n’allions faire que parler dans le bureau des psychologues, il
signifia avec vigueur et clarté, son refus de nous rencontrer dans de telles conditions. Nous avons alors
décidé de cesser Ientretien, expliquant aux professionnels notre désir de respecter ce que ce jeune
nous signifiait. Aussitot, un professionnel proposa d’aller chercher la référente de I’adolescent qui nous
patlerait de lui, puisque lui-méme ne voulait pas le faire. Il voulait ainsi aider les chercheurs que nous
étions.
En colére, 'adolescent poussa son fauteuil en direction des jambes d’un des professionnels présents,
un autre, pour I’en empécher, coupa le courant du fauteuil électrique. A ce moment la, la référente
arriva sans que nous ayons eu le temps de faire quoi que ce soit. Evidemment, compte tenu du refus
de I'adolescent, nous en sommes restés avec elle a des considérations générales sur Iinstitution.
Toutefois, 2 un moment, alors qu’elle évoquait les activités proposées aux adolescents, elle affirma que
le jeune en question adorait dessiner. Aussitot, comme pour le prouver, sans qu’il ait demandé quoi
que ce soit, ce dernier se retrouva devant un tableau blanc, I’électricité de son fauteuil toujours coupée,

avec un crayon dans la main.
Comment, dans ces conditions, ne pas renoncer ra failoir son désir et son
opposition, ou comment ne pas exprimer son aglgssien réponse a la violence
subie ?

S’exprimer, demande du temps a ces adolescentegralicapés, et parfois en vain, car
iIs ne sont pas toujours compréhensibles; gérefrdatration qui nait de cette
impossibilité, ne peut générer que de la violerimz des proches et le jeune concerné.
Couper I'électricité du fauteuil, pour empéchejeene, en colére, de blesser les autres,
est une maniere de nier la dimension expressivéageessivité, la seule qui lui soit
d’ailleurs possible, compte tenu de ses incapapitgsiques et de son impossibilité a
s’exprimer autrement.

Mettre un jeune devant un tableau, avec le fautdadtrique coupé, sans que cela soit
accompagné de paroles donnant sens et humanisanteele subit, est une violence

active.
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Nous devions rencontrer un jeune qui avait montré son plaisir a cette perspective et qui savait que sa
mere et sa sceur nous avaient déja parlé. Aussi, est-ce avec étonnement que nous avons constaté qu’il
ne souhaitait pas venir avec nous. I’éducatrice tenta de le persuader, lui rappelant ses engagements,
mais il maintenait son refus regardant obstinément, dehors. C’est alors que nous avons demandé si
quelque chose n’allait pas se passer dehors. De fait, aprés midi, un groupe de musique allait venir et il
s’avérait, que, entre le concert et entretien, le jeune préférait le concert. Lorsque nous avons comptis
cela, nous lavons assuré que dés que les musiciens seraient la, nous arréterions. Montrant son
contentement d’avoir été compris et satisfait des termes du contrat passé, il nous suivit, avec plaisir.

Preuve que ce jeune homme, d’une partt, avait la notion du temps qui passe, pouvait comprendre le
sens d’un contrat passé et qu’il aurait, faute d’étre compris, pu subir une violence en étant considéré

comme celui qui ne tenait pas un engagement pris.
Comprendre, traiter ce type de réactions commenauta signes d’une souffrance,
permet douvrir sur une pratique de prévention o& S’appuie pas sur une
culpabilisation des acteurs, mais sur la volontépdendre soin des proches de la
personne polyhandicapée, pour qu'ils puissent peeswin de cette derniére.
Une mere, un peu provocatrice, lors de la rencoairec les bénévoles et les

professionnels, dit :

Mere : ... moi, je pense que la vie, je ne sais pas ce que vous en pensez, est trop centrée sur ces
changes récurrents dans les centres ; a la maison, on le change beaucoup moins et il s’en porte pas plus
mal. Quand méme, une partie de la journée qui tourne autour de ¢a, je trouve ¢a un petit peu... !
Educatrice : C’est-a-dire qu’il a la peau qui est fragile.. sa peau est tres fragile et c’est vrai que. ..

Mere : Il n'a jamais eu d’escatres hein ?

E : Non, non, c’est vrai qu’il est....pas seulement Alain, il y a des jeunes qui vont avoir une sensibilité,
une fragilité de la peau, des eczémas de contact, c’est vrai qu’il faut aussi tenir compte de ¢a, je vous dis

pour certains jeunes
L’éducatrice poursuit, en évoquant 'importancecdastruire, en équipe, un projet pour
chaque jeune, qui soit cohérent et puisse étre radaeén, méme si I'éducateur change,

puisque c’est I'institution qui en est garante.nhere répond :
Mere : Enfin, vous vous prenez trop la téte hein ! (éclats de rire général) et moi, je sais que mon fils en
a marre qu’on soit a réfléchir si on doit le prendre a droite, a gauche...
Educatrice : écoutez, en institution, on a des projets...
Mere : Oui, mais les projets, c’est trop...
Educatrice : mais, sinon, a quoi ¢a sert, quel est le sens ?

Mere : Ben le sens, ¢a serait de les faire vivre, ce n’est pas de réfléchir a ce que pourrait étre leur vie
Visier J.P. (1998) rappelle :

La vraie maltraitance est sans doute celle qui perdure, patce qu'on ne se dote pas des moyens de la

N ' o . . L .
reconnaitre, ou parce qu'elle est confondue avec des limites thérapeutiques générales, alors qu'il s'agit
de limites « particulieres », spécifiques d'une institution ou communes a un type d'institution ou a un

mode d'abord thérapeutique.
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Il est probable que, de facon un peu provocantéte cemere cherche a alerter
I'établissement contre le risque d'enfermement damsprojet thérapeutique qui ne
pourrait plus laisser émerger la créativité etaftendu qui viendraient, en particulier,
des adolescents eux-mémes.

Pour cela, il s’agit d’ouvrir des pistes de réftmg concernant la maniere d’améliorer la
prise en considération du moment de I'adolesceafte,de penser autrement l'aide a
apporter a toutes les personnes concernées, apétsonnel ou professionnel, par

I'adolescence des personnes polyhandicapées.

Prendre soin de chacun pour qu’il puisse, a son tpprendre soin de l'autre

Les souffrances que nous venons d’énoncer, impitgpéusieurs protagonistes qui
entretiennent entre eux des relations complexest permettre a chacun de vivre au
mieux des rencontres avec des adolescents polylsgddi, tous doivent se sentir
soutenus, valorisés, reconnus dans la spécifieitiear place et de leurs compétences
respectives.

Pour les professionnels, linstitution doit pouvéire un réceptacle et une aide a la
transformation des éprouvés. Pourvoir dire en éysipn malaise a I'idée de devoir
changer une jeune fille particuliéerement rebelleséduisante, sans se voir jugé, en étant
seulement écouté, peut aider a vivre mieux cetibatsdn et a y trouver une issue, non
dans une solitude culpabilisante, mais dans urdlieautre contenant et rassurant. C’est
ainsi que les professionnels pourront expérimdetebénéfices de la liberté de penser
et d'interpréter et le plaisir du « penser ensembleondition pour qu’ils se sentent
protégés de lI'impact désorganisateur des anxid&s angoisses et des manifestations

de la sexualité des adolescents, avec lesquéetavkillent.

C’est parce que les parents, les fréres et scesrpréfessionnels trouveront du temps et
des lieux d’écoute bienveillants, qu’ils pourrostlaisser aller a sentir - comme nous
I'avons dit en introduction -en parlant des émadiode ce rapport, tout en gardant la
certitude qu’une protection contre une intrusioni serait destructrice, sera assurée.
C’est, ce que rappelle un professionnel qui soelignnécessité que son intimité soit
respectée

On ne va non plus en parler, tellement que ¢a va étre génant, ni non plus sans s’exhiber, ni sans, puis
quoi des régles, c’est des régles, une érection c’est une érection et puis voila mais donc, on parle du
jeune mais on va pas parler, est ce qu’on va patler de sa propre érection ou de ses propres régles ou de

ces choses la vous voyez, il faut remettre toutes les pendules a I’heure.
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Il faut donc s'interroger soi-méme, mais pas trafin que sa propre intimité soit
respectée. Travailler avec ces adolescents comstda toute évidence, a risque
d’aliénation qui peut étre limité par un travail @guipe et la possibilité, dans un cadre
contenant, d’évoquer ses mouvements affectifs.

Le cadre institutionnel de pensée ne doit pas gperpaser a celui de ceux qui y
travaillent, ces derniers devant toujours pouveidse : e pense cela et I'institution
pense cela ... ». Cet écart ouvre la voie a une aé@imepsion, une discussion sur le sens
et les fondements de ce cadre de pensée institelieret permet aux soignants de ne
plus se sentir obligés de s’abriter derriere umé p penser » ; le déploiement de leur
pensée concernant ce qu'’ils font et ce que celeopre chez eux et chez 'autre en est
stimulée. Si ce travail de réflexion, de subjedtora et d’appropriation n'est pas
possible, certains se sentent obligés, pour seegeot d’incarner sans distance, ni
critique, la regle édictée par linstitution, intiesant pour cela une énergie considérable
pour taire, masquer, contrer les effets de leuttiposement singulier. lls se retrouvent
alors censeurs et moralisateurs, ce qui ne lesfaatipas pleinement et place
I'adolescent en position d’objet d’une régle et sofet d'un lien a l'autre.

Pour aider l'autre a se penser, il faut pouvoitassgser soi-méme aller a penser : c’est
ainsi qu'ouvrant des espaces d’écoute aux parenis, freres et sceurs et aux
professionnels, il sera possible de les aider desoules adolescents dans leur
processus maturatif.

Tout ce que nous avons dit sur 'importance deeteserialité, de 'émotion dans le lien
avec la personne polyhandicapée, montre que letongzagnement exige d’autres
qualités que celles qui seraient issues de la cssarece et de I'application d’'une
technique ou d'un savoir. Car, c’est bien d’'uneitagé a créer des liens, a étre a
I'écoute de soi et de l'autre dont il s’agit, qt&algui s’acquiert moins dans les livres,
gue sur la mise en ceuvre d’un travail de penséégesavec d'autres.

Comme le rappelle Zucman (1982), il faut étre enneosanté psychique et ne pas se

sentir menacé par ce que l'autre révele, révedlaak blessures passeées :
Peut-étre les tutelles se mobiliseraient-elles plus facilement vers un surcroit de technicité (...) que vers
Pacceptation pure et simple de la nécessité d’entourer les enfants multihandicapés d’un nombre plus
important d’adultes, en bonne santé physique et mentale, disponibles, actifs, informés et soutenus.
L’une des résistance les plus aisément repérables, chez les personnels amenés secondairement a
travailler aupres d’enfants polyhandicapés, est la crainte de leur dévalorisation technique...la crainte de

leur impuissance. p54
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Soutenir le sujet polyhandicapé dans son
devenir....

Dans cette conclusion, nous ne faisons pas un gdenge qui précéde mais, a partir de
nos résultats, nous dégageons des perspectivesni’dant en terme de théorie qu’en
terme de pratiques d’'aide et de soutien aux ademéscpolyhandicapés et a leurs
proches.

Parmi les adolescents concernés par cette étuniat, &@é évoqués par tous comme ne
présentant aucun signe pouvant laisser penser, aheza I'existence d’'un processus
d’adolescence. L'un des enfants est atteint d'unaladie évolutive et l'autre,
physiqguement, a une apparence de petit enfant.

Notre faible échantillon ne peut étre considéré menetant représentatif, toutefois,
force est de constater qu'une majorité de ces g@étiguetés comme polyhandicapés
présentent des signes d’'un début de processus lebadace. Ce qui est, en soi,
intéressant et conduit a se demander ce qu'il atdvpar la suite, de ce qui S’initie a ce
moment-la. Autrement dit, la question serait maieie de I'existence d’'un début de
processus que celle de la fin de ce processus,lutft mle son évolution. Celle-ci
dépend évidemment des caractéristiques singuléeobscun des sujets mais également
de la maniére dont ses proches vivent ces changemely réagissent. Ce qui nous
amene a poser des hypotheses concernant ce quagteetlement, ou a long terme,

entraver le bon déroulement de ce processus.

Croiser les regards des parents, professionnat&vbées, fréres et sceurs a permis de
montrer qu’ils partagent un certain nombre de cliftés, de facons de comprendre et de
penser ce que vit le sujet polyhandicapé, au momera puberté et par la suite. De
fait, les divergences entre eux sont moins imptegamue ce que la littérature dit
habituellement. Prendre en compte ce qui leur estnoun permettrait probablement
d’instaurer un dialogue dans lequel il serait p&uoe- plus facile de positionner la
personne polyhandicapée comme interlocuteur, etcmnme « objet ».

L’adolescent polyhandicapé a des difficultés d’eggion si importantes, qu'il est difficile
de saisir ce qu’il comprend et ce qu’il pense, gepgut conduire soit a sous évaluer, soit a

sur évaluer ses compétences. Par ailleurs, sonuaatigutonomie pour I'ensemble des
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actes de la vie quotidienne, instaure une relatiengrande proximité physique et
psychique avec ses proches. Alors que ces élérpentsaient rendre impossibles tout
processus d’'adolescence, au sens ou nous en aubdslians la partie théorique, il s’avere
que, au moins dans certains cas, un processuslesadace, malgré les obstacles qui s’y
opposent, s'initient a la puberté. De plus, dans tles cas, la personne polyhandicapée
pubére ne peut pas étre considérée comme étaée reistant et les changements ne sont
pas uniquement d’ordre corporel. Ainsi, ce n‘ext pue I'apparence et le fonctionnement
du corps qui changent mais quelque chose de pbfenat qui se joue au niveau de son
organisation psychique.

Compte tenu de la diversité des tableaux clinigqlessjeunes concernés par cette étude,
les signes de I'existence du processus d’adolescemat plus ou moins nets, plus ou
moins reconnus et pris en compte par I'entouragefdil, leur repérage ne va pas de
soi, et, pour un méme adolescent, ils peuvent &téiremarqués par un frére et non par
une mere, par un professionnel et non par un paf@ettains disent «il y a un
changement », d’autres, a propos du méme jeunentdiil n’y pas de véritable
changement », d’autres encore diront « le changemest pas radical, c’est plutot
dans une continuité ».

S'il est parfois extrémement difficile d’évalueétat de leur structuration psychique, ne
pas reconnaitre, chez certains, I'existence d’umivement maturatif, lorsqu’il existe
peut nuire, voire stopper I'évolution en cours. Raemple, considérer comme un
caprice d’enfant ce qui est une révolte contre passibilité, dans la réalité, de vivre
une séparation que psychiquement l'adolescentréstapassumer, peut conduire a une
sorte de maltraitance, par méconnaissance de cgedaue pour ce sujet, a ce moment
la.

La protection de ces adolescents, indispensablaif@nrs, ne peut et ne doit pas, se
faire au détriment de leur possibilité d’exerceurleroit a vivre une vie, qui tienne
compte de leurs limites mais également de leurssdésde leurs compétences. Si les
entraves que les parents mettent a cet épanouissarfat I'objet d’un certain nombre

de travaux, tel est hélas moins le cas concermanfréins qu’exercent les institutions,
sur la possibilité, pour l'adolescent polyhandicapé&xercer son droit a une vie
affective et sexuelle.

De fait, c’est au cas par cas, qu’il convient,adé d’indices repérés, de comprendre
I'impact de la maturation pubertaire sur le jeu@e.travail d’évaluation a un effet sur

son évolution, comme le montre par exemple, la erandont un adolescent peut
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changer lorsqu’il intégre une structure qui lui eseux adaptée et qui signe, dans la
réalité, qu’un changement est reconnu, acceptéugdisu par les proches.
Par exemple, il est nécessaire de se doter de m@fgnde pouvoir analyser finement
le sens des signes d’'oppositions et de dépresbien ces adolescents car ils peuvent
parfois témoigner d’'un désir de devenir autonomeees’éloigner des objets parentaux.
Toutefois, seule la prise en compte de I'ensemblea que vit et manifeste le jeune,
I'écoute de ses proches permet de saisir le serce dpli se passe pour lui et de le
mettre en rapport avec un certain stade de matarptiychique.
Pour avancer dans cette réflexion deux questiorsgsant fécondes :

Qu’en est-il de la capacité du sujet polyhandicdpés’approprier son corps et sa
psyché, constituant d’'un processus de subjectivgtiopre a I'adolescence ?

Que peut-on penser de leur devenir psychique, tir plarl'idée que I'adolescence
est déterminée par ce qui I'a précédée, et détamterpour ce qui lui succedera ?
Nous montrons que la réalité quotidienne de la nid@ece n’empéche pas nécessairement
la mise en ceuvre d'une distanciation et d'une iddation sur le plan psychique.
Toutefois, ce protocole ne permet pas, dans tausds étudiés, de décider s’il s’agit d’'un
début ou de la poursuite d’'un processus de sépasatilividuation qui serait favorisé par
le phénoméne pubertaire.
Nous avons montré qu’il existe une dynamique quisge l'adolescent polyhandicapé a
investir des objets extra-familiaux, aussi, niéglas pertinent de rabattre les mouvements
psychiques sur le seul roc de la réalité imposédgpdépendance physique. Toutefois,
entre puberté et processus d'adolescence achewifuseun processus inachevé, mis en
mouvement, dans l'attente d’'une confrontation acap décisif du processus : la fin
d’adolescence.
L’enfant renonce aux enjeux oedipiens par crairtdadcastration. Dans la situation de
polyhandicap, tout se passe comme si cette castratiait eu lieu dans le réel du corps, et
que I'immaturité de I'enfant avait été remplacéelfpacapacité.
Or, I'enfant ne renonce pas seulement par nécedssgs désirs oedipiens mais avec le
secret espoir qu’un jour, quelque chose de saafhisera possible : c’est la promesse
oedipienne, formulée ainsi par les parents: « bur,jtu pourras..», sous-entendu,
« devenir comme moi et avoir les mémes satisfagtigne moi », avec comme point
d’orgue la fin de I'adolescence. Devenu parenti@fgoussent leurs propres parents dans la

génération d’aprés, celle des grands-parents.
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Comment I'adolescent polyhandicapé, qui n’auraguzes a la parentalité, peut-il accepter
de grandir, porté, stimulé par quelles promesses ?

Si l'lllusion a pu se maintenir dans I'enfance, slda chaleur de I'entourage familial et de
ses liens, l'adolescence est a méme de redoubleadena lié a ce corps agent d’'une
castration advenue : c’est ce que nous dit un ftérsqu’'il évoque la période de
'adolescence comme un passage qui meénerait deémetveillement au
désenchantement ». Il s’agit dés lors de confrosters trop de dommage, ses désirs a la
réalité de leur possible réalisation, incluanttégration du principe de réalité. Il semble
bien que c’est ce douloureux et nécessaire trguaist mobilisé au moment de la puberté,
pour un certain nombre de jeunes concernés paréetde et pour leurs proches.

Le processus d’adolescence passe par la possitiilitéestir le monde extérieur comme
une source de nouveaux idéaux, de nouveaux rejiera#ficatoires auxquels l'adolescent
va se confronter et gu’il va « aller chercher »n®é&es entretiens, les proches ont évoqué
par exemple, les désirs de séduction d’'un garcdyhandicapé envers les amies de sa
sceur, la capacité d’'un pere a transmettre l'intetelil'inceste lorsque sa fille a ses régles
(refus de la changer a partir de ce moment |a), possible relation de séduction d'un
garcon polyhandicapé envers une jeune fille reméergn institution ; ces indices plaident
en faveur de I'existence d’'une capacité d’investissnt d’objet extra-familiaux.

La perspective du passage, souvent en internagérdaise, en institution pour adultes,
notamment lorsqu’il est vécu comme un risque caipbtque par I'entourage familial,

fait craindre I'existence d’une régression lorstpisujet polyhandicapé est confronté a

la perte d'un étayage qui fait rupture, lorsquédijéd protecteur n'a pas été intériorisé.
C’est ainsi que se révéleront des fragilités dpdesonne polyhandicapée et celles du
systeme familial dans lequel elle a grandi.

Ces difficultés de séparation sont d’autant pluesdes que la dynamique de certaines
familles s’est organisée autour de la personnehpolgicapée, aussi lorsqu’elle opere
une distanciation, c’est tout I'équilibre familigui se trouve menacé. Aussi, faut-il
considérer I'ensemble de la famille dans la conipdedes liens qui S’y sont noués,
puisqu’un enfant aura d’autant plus de mal a sarsépsychiquement de ses proches
que les liens familiaux se sont structurés autewaldépendance.

Pour parvenir a vivre bien ce second processugpration, I'adolescent doit pouvoir
s’étayer non plus sur des personnes réelles maitesypersonnages intériorisés de
I'enfance, remobilisés par I'adolescence. Danseres,snous pouvons penser que la fin

d’adolescence révéle la possibilité d’'une sépamatéola fois dans la réalité du lien
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parents-enfants, mais également dans la capacité gersonne polyhandicapée a
s'étayer a partir de sa propre psyché sur des gigumtériorisées. Dans ce sens,
'accompagnement de cette séparation, lorsqu’adtepessible, constitue un moment
particulierement important, tant pour l'entouragamilial que pour la personne
polyhandicapée.

Dans certains cas, les contraintes du handicagesibla une séparation alors que, de
fait, 'adolescent et/ou ses parents n’ont pasigrfiment intériorisé un lien rassurant
qui permettrait de vivre cette séparation, non cemun arrachement, mais comme
I'opportunité de nouer de nouveaux liens.

Toutefois, dans la plupart des cas, il semble r&desde faire crédit a ces adolescents
de la possibilité de transformer les incapacitésdes potentialités, non connues a
I'avance, permettant de mettre au travail les sge de transformation propres a toute
adolescence. Par exemple, la libidinalisation paligre du regard s’intégrant dans une
auto-sensualité généralisée, peut étre envisagdmeaine des voies d'intrication de la
libido narcissico-objectale. Lorsque la déchargetrit® est impossible, c'est le
traitement psychique qui prendrait en charge etgeiedait les excitations sexuelles en

jeu.

Il'y a un danger a postuler, au prétexte qu'ungenia pas d’autonomie motrice, qu’il
ne peut faire part a l'autre, de facon explicite,sés pensées, qu’il ne peut évoluer vers
une autonomie psychique. Il y aurait en effet raghince manifeste a ignorer
durablement que des changements intrapsychiquesieonet que, s’il convient de
prendre la mesure de 'augmentation des probléernesla) puberté entraine pour les
personnes qui s’occupent de ces adolescents, eepermet de justifier que les
évolutions en cours ne soient pas prises en coragéefaveur du fait que I'adolescent
n'a que peu de moyen d’'imposer a I'autre, sa marderdevenir.

Adopter I'attitude qui consiste a préter a l'autnee pensée, est l'unique moyen de
résister a un processus aliénant et sclérosangé eedmettre en position d’aider ces
jeunes a développer, a affirmer et a valoriser peapre appareil a penser, en s’étayant
sur celui de l'autre. Par ailleurs, attribuer autte I'existence d'une vie psychique
autonome, se laisser aller a la penser, humanlsequé prend soin de lui. En effet,
comment ne pas étre blessé dans son humanité 'lmmsegt en relation avec un « méme
que soi » qui ne serait pas un « humain ». Lév{d832) rappelle que celui qui se

trouve dans cette situation peut, penser un jaamnee l'autre, lui-méme étre nié dans
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sa propre humanité. En revanche, penser ces adotescomme dotés d'un vie
intrapsychique, certes insaisissable mais existaequéte d’'un autre humain qui
l'aidera a advenir, est valorisant et porteur de pour les deux protagonistes de la

relation.

Pour faire face a ce que mobilise la puberté detsuplyhandicapé, c’est moins le
savoir des proches qui est sollicité que leurs dtgma reconnaitre les émotions que cet
événement déclenche chez eux et a les partageftedemstexte de liens aux autres.

La perspective de la mise en ceuvre d’'un procesadsldscence qui ouvrirait la voie a
un devenir adulte interroge les positions éthiqiddsologiques, philosophiques, et la
propre vie affective et sexuelle de tous les prechesujet polyhandicapé.

Elle oblige a se donner les moyens d’acquérir uedlenre connaissance de ce que
vivent ces adolescents, des défenses et processiégdgement qu'’ils mettent en place
pour opérer les transformations nécessaires allitBen de leur vie intrapsychique et
intersubjective. Il s’agit également d’évaluer pawx les risques psychiques et pas
seulement physiques auxquels ils sont confrontése anoment-la. Cette démarche
nécessite que les proches, membres de la familpgoéessionnels, s’interrogent sur
leurs propres représentations de la sexualité, adgarentalité, du handicap afin
d’élucider ce qui se rejoue de leur propre histaleleur propre lien a leurs parents et a
leur devenir homme ou femme dans la rencontre eeug et |'adolescent
polyhandicapé.

A partir de ce constat, il convient d’'insister $arnécessité de penser a la qualité de
'accompagnement non seulement de I'adolescenthpaljicapé mais également des
personnes qui prennent soin de lui. En effet, gmmvenir a reconnaitre les enjeux
d’une prise en charge d’adolescents polyhandicalpgiésit Etre soi-méme soutenu.

Les parents, les fréres et sceurs ont une conneéssertime de la personne
polyhandicapée, la maniére dont cette derniéreigrana tirer profit de ce qui se
mobilise pour elle et ses proches, au moment deukserté dépend de leur histoire
commune mais également du soutien et de I'écoutls gecoivent tous a ce moment
la. En particulier, il conviendrait de porter uaigention particuliere et spécifique a ce
qui se passe entre la personne polyhandicapées éteses et sceurs a cette période de
leur vie.

Il s’agit d’aider tous les membres de la familleisnégalement de s’appuyer sur ce

gu'’ils savent, désirent, imaginent a propos dedlescent pour mieux aider ce dernier.
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lIs doivent étre pensés a la fois comme devant &genus, entendus dans leurs
questionnements et leurs difficultés et comme pouegalement apporter un soutien

aux professionnels.

Concernant les soignants, cette étude montre lkass#é que, dans un cadre sécurisant
et contenant, ils puissent parler des obstacles’qpposent a ce qu'ils parviennent a

accompagner, comme ils le souhaiteraient, ces schi¢s. Et pourtant, le plaisir pris a

la relation, la sécurité que procure la certitudgoduvoir faire « bien » son travail, sont

des conditions indispensables pour qu’ils soienpesition de se risquer a créer des
dispositifs qui soient spécifigues aux adolescg@ulyhandicapés, tiennent compte de

leurs fragilités tout en soutenant leur désir dandir et de se voir reconnu comme

« devenant adulte » par leurs proches.

Cette étude est exploratoire, son objectif estaldeser des questions, de donner des
pistes de réflexions a mettre a I'épreuve de laglie et, éventuellement, avec une autre
méthodologie, sur un échantillon plus important.

Nous sommes conscients des limites de la portéttie recherche dont la population
est peu importante et nous ne prétendons pas @weové des résultats qui seraient
généralisables. Toutefois, nous avons montré tessité et l'intérét de penser la
dynamique et les processus de structuration déelantrapsychique et intersubjective
des personnes polyhandicapées dans la perspeetlearddevenir.

Nos résultats conduisent a penser qu'il y auraéirét a mener une étude longitudinale
afin d’étudier ce que devient, a long terme, lefnpsses du processus d’adolescence
repérés chez la plus part des jeunes concernasftarrecherche. En effet, la question
se pose de savoir comment la fin de I'adolescem@éiquant le plaisir du corps dans le
lien a l'autre, la constitution d’un idéal du mai encore la sublimation des buts sexuels
a travers des activités sociales désexualiséesreald pour ces jeunes la.

Ce qui pose la guestion de l'issue possible dexaaité infantile dans ces cas la, celle-

ci trouvant son accomplissement dans la trouvd#léobjet sexuel extra-familial.
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