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Albert Ciccone

Introduction

Le théme traité par ce livre est encore tabou. Et cela a
double titre. D'abord parce qu'il concerne la mort, thématique
bien souvent taboue en soi, ensuite parce que la mort est envi-
sagée ici dans les contextes de handicap. Pourtant cette question
est essentielle, fondamentale. Chaque soignant y est confronté,
notamment dans les situations de handicap lourd, de maladie
évolutive, dégénérative, dans le travail auprés des sujets en fin
de vie, mais aussi partout dans le quotidien des pratiques.

Il est question, dans les pages qui suivent, de la mort a laquelle
les sujets en situation de handicap, comme tout un chacun,
doivent faire face, eux-mémes et pour eux-mémes, de la mort a
laquelle les équipes sont confrontées dans leur travail d'accom-
pagnement, tout comme les familles. Les réflexions concernent
la maniére dont les personnes en situation de handicap, leur
entourage, les professionnels et les institutions peuvent étre
impactés par la mort, mais elles concernent aussi les fantasmes
de mort, voire les désirs de mort, de suicide, que peut mobiliser
le handicap, ainsi que les fantasmes que la confrontation a la
mort, dans les contextes de handicap, peut générer. Cet ouvrage
traite donc du rapport a la mort réelle, imaginée, fantasmée,
dans le champ du handicap.

Albert Ciccone, psychologue, psychanalyste, professeur de psychopathologie et
psychologie clinique a I'université Lumiére-Lyon 2, Centre de recherche en psycho-
pathologie et psychologie clinique.
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La question de la mort est envisagée a tous les ages de
la vie, et dans des contextes divers. Depuis le deuil périnatal
jusqu’a la fin de vie des sujets vieillissants. Depuis la « condam-
nation a mort » que représentent certains handicaps, certaines
maladies génétiques, jusqu'aux handicaps provoqués par des
actes suicidaires. Les chapitres qui suivent parlent de I'approche
individuelle, institutionnelle, familiale, groupale, sociétale, de la
mort. Ils rendent compte de la maniére dont le sujet mais aussi
son entourage — familial, fraternel, institutionnel — sont convo-
qués par la question de la mort (réelle, imaginée, ou fantasmée).

LA MORT, LA VIE

La mort fait partie de la vie. Il est classique de le dire.

« Donner la vie c'est donner la mort », dit-on souvent.
« Donner la vie a quelgu’un c'est le condamner a mort », écrit un
romancier. On comprend bien ces assertions, ce qu’elles veulent
dire. Pour autant elles ne sont pas correctes, en ce sens qu‘on ne
« donne » jamais la vie. En effet, la vie ne peut pas étre donnée,
car la vie n‘appartient a personne. Dire quon donne la vie est
un abus de langage, et penser qu'on peut donner la vie reléve
d’un abus de pouvoir et d’'une toute-puissance mégalomaniaque.
Personne ne donne la vie (sauf Dieu, peut-étre, qui justement est
mégalomaniaque). On ne donne pas la vie. Tout au plus, on crée
les conditions pour que la vie advienne, ou pas. Si nul ne peut
donner la vie, on peut en revanche donner la mort. On peut créer
les conditions pour que la mort survienne, mais on peut aussi
donner la mort. Il est question dans cet ouvrage de situations
ou la mort est donnée, mais surtout de situations ou la mort est
désirée, fantasmée, devant le handicap.

Concernant encore le rapport entre vie et mort, on peut dire
que la mort n’est pas I'antonyme de la vie. Mourir est tout au
plus I'antonyme de naitre, 'antonyme de vivre reste a trouver,
comme le dit un écrivain. L'antonyme de la vie serait la non-vie,
a l'image de ce que dit Maldiney, par exemple, du mélancolique
qui ne vit pas sa mort mais qui « meurt sa vie ». Mourir sa vie
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serait I'antonyme de vivre, de vivre sa vie. Et c'est Winnicott,
me semble-t-il, qui disait : « J’espere rester vivant jusqu’a ma
mort. »

C'est bien I'enjeu du travail auprés des sujets en fin de vie,
mais aussi dans des situations de « presque mort », comme le dit
Lorraine Dubois, psychologue et doctorante a Lyon, qui travaille
avec des sujets en situation de handicap trés lourd, Iétal, souvent
en fin de vie, et chez qui elle essaie de toujours trouver I’humain,
le sujet, le vivant dans le « presque mort ».

On peut aussi approcher, risquer la mort pour, paradoxale-
ment, se sentir vivant. Cela est classique dans les conduites a
risque, comme dans les logiques adolescentes par exemple, mais
aussi dans d'autres registres ou le handicap fait sentir la mort au
sujet, rend la mort présente. Comme le dit Herbert Rosenfeld
a propos de certaines tentatives de suicide dans la psychose :
lorsque le patient est tellement enfermé dans une rigidité psycho-
tique, tellement anesthésié dans son monde psychotique, faire
couler son sang (se tailler les veines) et sentir son sang couler
manifestent parfois non tant un désir de mourir qu’une tentative
de s’éprouver vivant.

Vie et mort sont donc liées. La vie, d'ailleurs, commence dans
un cimetiére, disait Salomon Resnik : en effet, 'ovule fécondé
est le seul organisme vivant dans un cimetiére d'ovules et de
spermatozoides (Resnik qui contestait I'idéalisation de I'espace
intra-utérin qui est loin d’étre un paradis, qu’on aurait perdu et
dont il faudrait avoir la nostalgie).

Les coauteurs de ce livre parlent de la mort, sujet tabou.
Tabou parce qu‘on ne peut pas penser sa propre mort (il est
impossible de s'imaginer le monde tel qu'il serait si on n’était pas
la pour le percevoir ou pour l'imaginer). Tabou parce qu‘on ne
peut pas vivre avec la perception de sa propre finitude. « Devant
la mort nous sommes tous des psychotiques », disait un des
premiers psychanalystes a s'intéresser au vieillissement. On peut
reconnaitre la réalité de la mortalité, mais la mort n’est pas pour
soi. Et « l'inconscient ne connait pas la mort », comme on le sait.

Mais la mort peut aussi étre idéalisée. C'est la mort consi-
dérée comme « repos éternel », comme fin de toute souffrance,
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comme solution ultime devant toute souffrance. C'est ce que
certains décrivent comme la « figure maternelle de la mort », le
retour a la « terre-mére ». Figure maternelle de la mort qui peut
expliquer le désir de mourir, mais aussi I'attente non anxieuse de
la mort qu’on peut parfois observer chez certains sujets.

PRESENTATION DES CONTRIBUTIONS

Les chapitres qui suivent traitent de la mort réelle, de la mort
fantasmée, de la mort désirée, de ce que la mort mobilise, de la
maniéere dont elle impacte, et de ce que le handicap convoque
comme images ou fantasmes ou désirs liés a la mort.

Marcela Gargiulo propose une réflexion sur les contextes de
maladie génétique et analyse le rapport que les sujets entre-
tiennent avec la menace de la dégradation progressive et de la
mort. Jessica Shulz, Diane de Wailly et Sylvain Missonnier étudient
les particularités du deuil prénatal, les rites et rituels mis en place
ou auxquels ont recours les parents et les professionnels. Caroline
Dubois, Fabrice Lesage et Sylvie Séguret abordent la question de
la mort en réanimation pédiatrique et la facon dont les soignants
peuvent faire face aux déces répétés d'enfants. Géraldine Moulin
traite des voeux de mort exprimés et partagés au sein d’un couple
a I'égard d'un feetus virtuellement porteur de trisomie 21, et des
processus psychiques engagés lors de la découverte de cette
trisomie a la naissance du bébé. Delphine Bonnichon, a partir de
I'histoire du Petit Prince, souligne la nécessité de retrouver du jeu
face a I'horreur de l'angoisse de mort que le vécu de la maladie
peut imposer durant I'enfance. Régine Scelles évoque I'expé-
rience subjective des membres d’une fratrie confrontés a la mort
d'un proche quand l'un d’eux est atteint d’'une déficience, et la
maniere dont on peut soutenir I'expression des enfants. Clémence
Dayan propose aussi une réflexion sur la question de la mort
dans les fratries confrontées au handicap et a la maladie, avec
les manifestations agressives et violentes qui peuvent s’ensuivre.
Jean-Marc Bardeau-Garneret, dans un texte autobiographique,
rend compte d'un travail de deuil et de la maniére dont celui-ci
est affecté par le handicap. Jean-Pierre Durif-Varembont traite
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des facteurs et des conditions qui contribuent au passage a lI'acte
meurtrier de parents sur des enfants porteurs d'un handicap. Luc
Vanden Driessche évoque les fantasmes de mort, et leurs fonc-
tions, chez les parents lors de la découverte d’'un handicap chez
leur enfant, ou a d'autres moments qui font office de répétition
de I'annonce. Roger Salbreux parle du jeu avec la mort dans les
situations d’épilepsie, et approfondit la nature des rapports entre
épilepsie et mort. Anne Boissel envisage la question des handi-
caps générés par des actes suicidaires, et des conditions pour
un accompagnement psychologique de ces situations. Justine
Reny, établissant des passerelles entre le monde des soins
palliatifs et celui du handicap, traite de la place de la mort dans
les institutions, et des mouvements psychiques mobilisés chez
les professionnels par la confrontation a la mort des résidents.
Jean-Marc Talpin envisage la question du vieillissement et de la
mort pour des sujets porteurs d’'un handicap psychique, et les
théories construites a cet égard par les professionnels. Simone
Korff-Sausse, enfin, a partir de vignettes cliniques et d'ceuvres
artistiques, réfléchit au rapport aux morts et a la maniéere dont
les survivants continuent de les faire vivre.

Si cet ouvrage a pour vocation d’ouvrir la question de la mort
liée aux contextes de handicap, on peut penser que I'un de ses
principaux enjeux est sans doute d‘apprivoiser cette figure de
la mort.
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