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    Présentation

    Être handicapé mental : est-ce un crime dont je suis coupable et pour lequel je dois payer ou est-ce un châtiment reçu pour une faute dont j’ignore tout mais dont je me sens coupable et qui me mine ? Telle est la question que se posent les adolescents handicapés mentaux lorsqu’il s’agit pour eux de franchir l’étape de l’adolescence. Face aux remaniements psychiques propres à cette période, ils se heurtent ainsi de manière frontale à ce qu’implique le fait d’être handicapé, pour eux, pour leurs parents, pour la société et pour les professionnels.
Dans ce contexte, quelle définition donner au « handicap mental » ? À quel destin promet-on une famille à qui l’on annonce que son enfant ne se développe pas normalement en raison de troubles organiques ou psychopathologiques ? Quel en est l’impact sur le psychisme et l’attachement de l’enfant ainsi identifié ?

Que l’on travaille dans un établissement de l’éducation spéciale ou que l’on élève soi-même un enfant handicapé mental, ces questions, peu abordées en profondeur dans les ouvrages spécialisés, sont régulièrement remises au travail. S’appuyant sur l’intérêt grandissant de la psychopathologie pour le champ du handicap, cet ouvrage donne la parole aux adolescents handicapés mentaux afin que leurs difficultés psychiques et les enjeux des relations à leurs parents puissent être abordés de leur point de vue et soient davantage connus.
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Préface par Bernard Golse [1] 

Bernard GolseProfesseur





C’est un grand plaisir pour moi que d’avoir été convié à rédiger la préface de cet ouvrage de Fleur Michel, en raison de l’évidente importance de son propos, mais aussi, plus ponctuellement, parce que je garde d’elle un souvenir très vivant, quand elle était encore très jeune étudiante, aux côtés de Dominique Cupa, et qu’elle aidait celle-ci dans son engagement au sein du groupe WAIMH-Francophone que Serge Lebovici et moi avions créé en 1994, ainsi qu’avec quelques autres collègues.

Tout le monde avait alors remarqué la finesse, la subtilité, le sérieux, la profondeur et le dynamisme de Fleur, toutes qualités qui se retrouvent, ici, dans ce travail remarquable et qui, d’une certaine manière, s’annonçait donc déjà, à l’époque…

C’est pourquoi il n’y a pas, pour moi, de surprise à constater aujourd’hui que Fleur Michel est devenue une clinicienne de talent et qui a consacré ses efforts, en IMPro, à aider et à mieux comprendre des adolescents porteurs de handicap, en les faisant bénéficier de toutes les avancées de la réflexion théorico-clinique dans ce domaine, mais sans renoncer le moins du monde à une vision globale, unifiée et humaine de cette difficile question du handicap dont les médias et les politiques se sont désormais emparés… au détriment parfois d’une véritable perspective psychopathologique.

Quatre thématiques principales, et essentielles, forment l’ossature de cet ouvrage : le handicap, l’adolescence, la psychopathologie et l’attachement, à propos desquels je ferai donc quelques remarques issues d’une reprise transversale de ce travail.

Ce livre est publié à une époque où le concept de handicap se trouve en quelque sorte à la croisée des chemins puisque d’un côté il conserve tout son halo de lourdeur et de peur alors que, dans le même temps, l’ouverture des Maisons Départementales des Personnes Handicapées (MDPH) a donné lieu à une extension importante du champ sémantique du terme de handicap qui recouvre maintenant une très vaste gamme de situations allant des plus légères (dyslexie, dyspraxie…) aux plus graves, ce qui ne va pas, d’ailleurs, sans poser un certain nombre de problèmes dans notre dialogue actuel avec les familles.

Bien entendu, l’auteur se centre ici sur des situations de handicap mental important, et il faut lui en savoir gré car bien évidemment l’éthique d’une société se mesure toujours à l’aune de l’attention qu’elle porte à ses membres les plus vulnérables.

Vient ensuite le thème de l’adolescence dont on sait aujourd’hui à quel point elle vient remettre en chantier toute une série de processus et de mécanismes psychiques propres à la toute petite enfance [2] , et notamment la dynamique de l’attachement que Fleur Michel a étudiée par le biais de la narrativité, recherche qui a donné lieu à une thèse de doctorat dont ce livre porte, aujourd’hui, témoignage auprès du public.

Ce qui me semble important dans le choix de centrer la réflexion sur les adolescents handicapés mentaux, c’est au fond la question de la dépendance, car la situation de handicap vient en effet dramatiser et conflictualiser l’équilibre physiologique – propre à toute adolescence – qui se joue toujours entre désir d’indépendance et besoin de dépendance. D’où une réflexion approfondie sur la question de la distance et des répercussions des situations de handicap sur l’enfant (tout au long de son développement jusqu’à l’adolescence), sur la famille du sujet handicapé, et même sur les équipes soignantes qui interviennent auprès d’eux.

L’approche des adolescents handicapés mentaux par Fleur Michel se veut ici résolument multidimensionnelle, et dans cette perspective elle s’étaye donc sur un modèle fondamentalement polyfactoriel au sein duquel l’axe psychopathologie se trouve en position centrale (ce qui, dans le contexte actuel, doit être souligné comme un choix éminemment précieux !).

Cette place faite à l’approche psychopathologique permet ainsi à l’auteur de revisiter la clinique du handicap (les déficiences harmoniques et dysharmoniques, les psychoses infantiles, l’autisme, les pathologies limites) en des termes qui, loin des classifications internationales actuelles, nous offrent en réalité un regard d’une modernité renouvelée, et ô combien stimulante, quant à la réflexion sur l’unité de l’individu en situation de handicap, sa dignité et son statut d’humain, en dépit de toutes les entraves développementales auxquelles il a à faire face.

Mais cette approche psychopathologique des situations de handicap nous permet aussi de dépasser le clivage qui s’était fait jour, il y a quelques années, entre ceux qui souhaitaient lutter contre le nouveau statut de « handicap » accordé à l’autisme infantile et ceux qui acceptaient au contraire de ranger, parmi les situations de handicap, les troubles mentaux de l’enfant et de l’adolescent.

Ce débat est aujourd’hui quelque peu dépassé, et l’on voit bien, ici, comment la réflexion psychopathologique nous ouvre, en fait, des pistes de travail passionnantes : sur la question de l’annonce du handicap (processus en deux temps soumis aux effets de l’après-coup, entre l’annonce de la maladie dans la petite enfance et la révélation ultérieure de la situation de handicap lors de la rencontre de l’enfant avec le milieu socioscolaire) ; sur celle aussi de l’addition d’un « surhandicap » relationnel au handicap de base ; sur celle enfin du monde interne des adolescents en situation de handicap (fantasmes de destruction, pulsions libidinales, angoisses et culpabilité, tristesse et plaisir, défenses archaïques, conflit), avec, en filigrane, cette belle problématique du crime ou du châtiment qui fournit le titre de cet ouvrage (l’adolescent handicapé pouvant se ressentir à la fois comme destructeur pour son entourage et coupable de cette destructivité).

La thématique de la narrativité, enfin, ajoute à ce travail une dimension essentielle, car, si l’on suit Paul Ricœur qui insistait tant sur le caractère fondamentalement narratif de l’identité humaine (pouvoir dire et pouvoir se dire à soi-même), il est clair que les situations de handicap mental sont toujours porteuses du risque de venir compromettre gravement cette possibilité de mise en récit de l’expérience vécue.

Pour explorer cette narrativité, Fleur Michel a utilisé des tests narratifs (les « Histoires à compléter »), sortes de mini-scénotests induits qui permettent d’évaluer la qualité des représentations d’attachement du sujet (sécures, insécures, évitantes ou désorganisées) et dont elle a effectué une double lecture en termes attachementistes et en termes psychopathologiques d’analyse de contenus (à la manière du TAT [3] ). Bien évidemment, on est frappé de voir la fréquence des narrativités renvoyant à des représentations d’attachement insécures, ou surtout désorganisées, ce qui doit, certes, être analysé en tenant compte des remaniements et des transformations que subissent les schémas d’attachement précoces tout au long du développement, mais ce qui vient toutefois renforcer encore la légitimité de l’approche psychopathologique et psychanalytique des situations du handicap qui ne peuvent en rien se réduire aux conséquences linéaires de l’affection initiale.

Si l’on ajoute à tout ceci la qualité exceptionnelle de l’étude historique de l’évolution des idées en matière de psychologie et de psychopathologie du handicap mental, qui constitue la première partie de cet ouvrage, il est clair que le lecteur dispose ici d’un document qui fera désormais référence dans le champ du handicap, et qui, à mon sens, s’avérera très utile pour mieux comprendre les blessures narcissiques qui doivent être assumées par les sujets en situation de handicap.

Cette étude donnera aussi, me semble-t-il, aux équipes soignantes dont le narcissisme professionnel est souvent mis à rude épreuve, des raisons de ne pas se décourager en se rappelant sans relâche que le handicap mental n’enlève rien au sujet qui en est atteint de sa dimension d’être pensant et de son appartenance foncière à l’humain.

Un grand merci à Fleur Michel de nous offrir cet horizon rassérénant en des temps de technicité souvent opératoire, et si menaçante pour la pensée.



Notes du chapitre
[1] ↑ Pédopsychiatre-Psychanalyste / Chef du service de Pédopsychiatrie de l’Hôpital Necker-Enfants Malades (Paris) / Professeur de Psychiatrie de l’enfant et de l’adolescent à l’Université René Descartes (Paris 5) / Inserm, U669, Paris, France / Université Paris-Sud et Université Paris Descartes, UMR-S0669, Paris, France / LPCP, EA 4056, Université Paris Descartes / CRPM, EA 3522, Université Paris Diderot / Membre du Conseil Supérieur de l’Adoption (CSA) / Ancien Président du Conseil National pour l’Accès aux Origines Personnelles (CNAOP) / Président de l’Association Pikler-Loczy de France.

[2] ↑ A. Braconnier et B. Golse, Nos bébés, nos ados, Paris, Odile Jacob, 2008.

[3] ↑ Thematic Aperception Test.


Introduction


« Quand je suis née, j’étais morte… On m’a sauvée. » Née de la mort, en survie, en sursis… Ainsi se présente Véronika. Ainsi pourraient se présenter un grand nombre d’adolescents, handicapés mentaux depuis leur enfance. Véronika est une jeune fille de quinze ans qui a fait l’objet de soins intensifs à la suite d’un coma périnatal. Depuis huit ans, elle bénéficie d’une prise en charge spécialisée, au sein d’un établissement où, pour chaque jeune, se pose à l’équipe la question récurrente de leur « réanimation psychique ». Comment survivre à un éveil à la vie placé sous de tels auspices ? Comment se construire, quand le regard d’une mère renvoie à son enfant handicapé toute la souffrance, toute la peur que lui-même a générées et ravive à chaque instant ? Si ce n’est en se gardant d’exister à part entière, de donner à ses parents un minimum de signes de sa subjectivité, de son individualité, de sa propre souffrance qui ne trouverait peut-être pas d’écoute, si ce n’est en restant comme « lettre morte »… avançant au gré de ce que l’imaginaire parental sera en mesure de supporter. Malgré les difficultés auxquelles, d’évidence, on se heurte, dans ce contexte, c’est pourtant à ce travail de différenciation parents-enfant, à ce travail d’accompagnement à la re-naissance et à la re-connaissance de ces jeunes que les professionnels s’attellent, dans le champ du handicap.

Le handicap mental pose, en effet, une question plus large que celle d’un trouble touchant une sphère plus ou moins bien délimitée, la sphère mentale. Il pose la question de ce qui fonde l’humain, de ce qui le constitue au fil de son parcours. Il pose, de manière générale, la question de l’interaction entre les événements de vie et les particularités du fonctionnement psychique d’un sujet. Il pose la question de la norme, de la limite et de l’humanité. Bien que les mentalités aient notablement évolué, depuis quelques années, avec la publication de divers textes législatifs (circulaire DAS 1996, loi 2002-2, loi du 11 février 2005), le handicap reste le vecteur de fantasmes inquiétants ou de curiosités diverses. À propos de la sexualité, Alain Giami souligne le balancement, dans l’imagerie populaire, entre les représentations du handicapé comme être asexué et celles qui le présentent comme bête à la sexualité sauvage (Giami, Humbert & Laval, 2001, p. 68). Mais sitôt dépassée cette dimension imaginaire, le handicap mental renvoie à des sujets aux difficultés psychiques variées, parfois en proie à une indicible souffrance, parfois capables d’analyses empreintes d’une lucidité bouleversante. Les émotions fortes qu’ils génèrent vont souvent d’une envie de les aider le plus possible au sentiment d’impuissance, d’incompétence le plus total.

Pour désigner les adolescents dont il est question dans cet essai, que ce soit dans les institutions qui les accueillent, dans les dossiers ou les commissions qui les orientent, il est courant d’entendre les expressions « adolescents handicapés mentaux », « adolescents déficients » ou « enfants inadaptés ». Recourir à ces termes revient aussi à parler des structures qui les accueillent, puisqu’on rencontre les adolescents handicapés mentaux dans les établissements pour handicapés mentaux. Mais pour quel type d’adolescents ces structures sont-elles réellement mises en place ? Que devient-on, lorsqu’on quitte de manière définitive le cursus scolaire de l’Éducation nationale, ou quand on sort d’un hôpital de jour pour entrer dans l’éducation spéciale ? Un adolescent handicapé mental ? Que recouvre véritablement cette notion et à quels adolescents un psychologue a-t-il affaire dès lors qu’il exerce dans les structures de l’éducation spéciale, au-delà des clichés et des idées préconçues ? Cette question, abordée dans cet essai sous les angles historique dans la première partie, théorique et clinique dans les deuxième et troisième, naît souvent d’une prise de fonction dans un établissement dit « pour handicapés mentaux », chez de nouveaux professionnels. Mes dix années de pratique de psychologue clinicienne en Institut médico-professionnel (IMPro) ne sont en effet pas étrangères à la thèse de doctorat reprise dans cet ouvrage et à la poursuite d’un objectif qui m’importe, à savoir donner la parole aux adolescents handicapés mentaux et permettre que leurs questionnements douloureux puissent être davantage pris en compte ; cela, ne serait-ce que dans la mesure où aider leur subjectivité à trouver un signe de la légitimité de leur existence dans une écoute attentive et non défensive est déjà, et toujours, très important pour eux.

Cette expérience en IMPro m’a donné à maintes reprises l’occasion de rencontrer des familles en proie à des questionnements douloureux et des adolescents en quête « d’une vie comme celle des autres ». Les IMPro sont des établissements qui prennent en charge des adolescents et de jeunes adultes handicapés mentaux pour les préparer à une orientation professionnelle. Ils font partie du secteur médico-social qui, en France, est constitué à 80 % d’associations privées financées par des fonds publics. Après la Seconde Guerre mondiale, de nombreuses associations de parents se sont mises en place afin de créer et gérer des établissements, parmi lesquels des IME, IMPro ou EMPro, CAT ou ESAT [1] . L’UNAPEI (Union nationale des associations de parents et amis de personnes handicapées mentales) regroupe la quasi-totalité de ces associations. Cette gestion des établissements par des associations de parents, eux-mêmes pris dans la problématique du handicap, n’est d’ailleurs pas sans poser un certain nombre de questions de fond qui seront à l’occasion évoquées dans cet essai. « Au 31 décembre 2001, plus de 107 000 enfants et adolescents [étaient] accueillis dans 1981 établissements médico-éducatifs » (CTNERHI, DREES, DGAS, 2004, p. 8), la prévalence des handicaps chez l’enfant (0-19 ans) étant, en France, autour de 2 %, quelles que soient les définitions et les méthodologies utilisées (p. 28).

Partir de cette expérience professionnelle de psychologue clinicienne en IMPro m’amène aussi, ici, à rendre compte des difficultés auxquelles sont confrontés les professionnels exerçant avec des handicapés mentaux : peu d’outils sont disponibles pour aborder les troubles psychiques de cette population, peu d’auteurs, en France, publient sur ce thème dans une perspective psychopathologique. Les classifications concernant les maladies mentales et les handicaps n’incluent pas de critères prenant en compte l’évolution des sujets. Pour situer les troubles de ces adolescents, il faut se référer non pas à leurs difficultés actuelles mais à celles qu’ils ont présentées dans leurs trois premières années. Cependant, un jeune qui a des antécédents d’autisme doit-il garder cette étiquette en raison de troubles repérés au tout début de sa vie, et cela, bien qu’il ait acquis des moyens de communication, une capacité à se prendre en charge dans la vie quotidienne, et ne s’angoisse plus que rarement ? Comment s’y retrouver entre les diagnostics de dysharmonie évolutive, de troubles envahissants du développement, ceux d’état psychotique, de psychose cicatricielle, de psychose infantile ?

La perplexité, voire la désorientation, et le sentiment de n’avoir que peu de soutien théorique généré par la rencontre avec les handicapés mentaux conduisent à s’appuyer souvent sur la « tradition théorique orale » de l’équipe de l’institution, c’est-à-dire sur le référentiel notionnel ou conceptuel habituel de cette dernière et sur ses pratiques. Au fil du temps et de son évolution, l’équipe se constitue un bagage de concepts communs, élabore ses définitions, afin d’échanger, de répondre aux objectifs du travail et de se trouver, de surcroît, une identité. On citera comme notions très utilisées celles d’individualisation et d’autonomie, qui renvoient globalement au fait qu’il est nécessaire d’aider les jeunes handicapés mentaux à se différencier davantage d’autrui. Des expressions comme « être explosé », « être collé », « être demandeur » caractérisent, quant à elles, différentes modalités relationnelles observables à considérer dans la prise en charge. Les termes « problèmes » ou « difficultés » sont souvent employés comme synonymes de « handicap », mot lui-même finalement peu usité. Cette « tradition théorique », pragmatique, se construit à l’aide des mots du langage courant. Les expressions utilisées s’élaborent à partir des observations effectuées, en fonction des éléments à modifier chez les jeunes pour leur permettre un mieux-être et un plus grand accès aux apprentissages, en fonction aussi d’une norme, qui peut varier légèrement d’un professionnel à un autre. Ces termes désignent, à leur manière, les troubles cognitifs et affectifs, les modalités d’investissement de soi et d’autrui des handicapés mentaux. Ils articulent un savoir théorique du personnel réélaboré au fil de la pratique avec une manière de faire avec ces enfants-là, dans cette institution-là. Ces termes s’emploient dans les réunions, ils se transmettent aux stagiaires et font partie de la culture du groupe formé par l’équipe. Ils ont une fonction de repères, de soutien narcissique pour l’équipe, étayent le sentiment d’appartenance à un groupe et la différenciation nécessaire et vitale entre parents et professionnels. Ils opposent cependant une résistance à l’introduction de nouveaux concepts qui viendraient mettre en péril une manière de travailler et de réfléchir à laquelle l’équipe se raccroche et à partir de laquelle chaque enfant admis dans l’institution est envisagé, décrypté, étiqueté. Christian Vogt souligne à ce sujet, et après l’avoir vérifié dans une centaine d’établissements et de services, « que tout un cortège d’idées prédominantes – de bon sens – [constituent] un des principaux obstacles à l’actualisation des connaissances scientifiques ». Ce type de discours forgeant « la représentation de l’unité de l’institution, de son essence, du bienfondé de son ordre établi » (Vogt, 1992, p. 20-21). Mais au-delà de ces pratiques, le plus souvent de qualité, qu’en est-il du sujet lui-même, de la personnalité, du psychisme de ces adolescents ?

Les adolescents accueillis en IMPro ont pour caractéristique commune de présenter des difficultés intellectuelles et cognitives. Certaines acquisitions leur font défaut, l’utilisation de leurs outils cognitifs n’est pas toujours possible, en raison d’une déficience intellectuelle et/ou cognitive, selon que l’on différencie ou non les deux termes. Ces déficiences s’accompagnent de l’impossibilité d’acquérir des connaissances et compétences scolaires au même rythme et de la même manière que les enfants et adolescents tout venant. La plupart du temps, une évaluation de leur intelligence (QI) a été au moins une fois tentée, dans leur parcours. Dans un certain nombre de cas, les conclusions soulignent le fait que ces évaluations n’offrent pas de réel intérêt, car les adolescents en question ont un fonctionnement radicalement différent de ce qui est appelée « la normale » et les outils ne sont pas adaptés pour mettre en évidence leurs compétences et déficits, sauf à s’en servir sans respecter les consignes de passation, dans une démarche beaucoup plus clinique que psychométrique. Cela est rarement effectué, et risque de l’être de moins en moins, étant donné l’évolution des procédures d’évaluation mises en œuvre qui réduisent de plus en plus les sujets à des croix dans des cases, comme j’ai pu le constater notamment au sein d’une MDPH (Maison départementale des personnes handicapées). Ces évaluations permettent seulement, la plupart du temps, de situer grossièrement les adolescents dans les catégories « déficience légère » (50 ≤ QI ≤ 70), « moyenne » (35 ≤ QI ≤ 49) ou « profonde/sévère » (QI ≤ 20). Le sujet dans sa globalité et la spécificité de son histoire ne sont aucunement pris en compte, de même que le fait que, dans une très grande majorité de cas, on trouve chez un même sujet une déficience intellectuelle associée à des troubles organiques (génétique, métabolique, neurologique, par exemple) et/ou psychopathologiques (dysharmonie, psychose, autisme) et/ou éducatifs et sociaux (carence, maltraitance, pathologie familiale). Au niveau psychopathologique, la souffrance narcissique et la dimension abandonnique sont très souvent présentes, c’est pourquoi je reviendrai plus précisément, dans la deuxième partie de cet essai, sur les modes d’entrée dans le système du handicap et sur l’incidence du handicap sur les relations parents-enfant.

Par ailleurs, ces jeunes qui, en raison de leur âge, entre treize et vingt et un ans, sont des adolescents, se trouvent, comme chacun sait, dans une phase d’évolution décisive de leur développement psychologique. « Quels que soient les aspects psychologiques considérés, l’adolescence constitue essentiellement une nouvelle phase d’autonomisation, de dé-aliénation’par rapport aux dépendances anciennes » (Lehalle, 1991, p. 12). Au point de vue de leur développement, les adolescents handicapés mentaux présentent des tableaux hétérogènes. Sauf exception, leur développement physiologique se rapproche de celui des autres adolescents, le renforcement de leurs pulsions sexuelles et agressives est le plus souvent repérable, mais leur maturité affective est rarement celle d’un adolescent. Lorsque leurs préoccupations se rapprochent de celles des adolescents, c’est le plus souvent sur un mode infantile. Au niveau relationnel, ils sont dans l’ensemble encore très dépendants des adultes qui s’occupent d’eux. Leur niveau de développement n’est jamais en accord avec leur âge réel. Leur individuation est d’autant plus à soutenir que l’adolescence est considérée ordinairement comme la période où l’éloignement par rapport aux parents et l’importance donnée aux pairs sont dominants. Cet aspect est particulièrement important lorsque le traumatisme subi par les parents à l’annonce du handicap et le handicap lui-même ne permettent pas à ces derniers d’« humaniser » leur enfant, c’est-à-dire de lui attribuer des potentialités de socialisation, d’autonomisation, et ne leur permettent pas de le voir capable un jour de se séparer d’eux (Roy, 1993, p. 55-66). Comment, dans ce contexte, ces adolescents parviennent-ils à négocier avec ces difficultés afin de satisfaire leurs envies d’adolescent ? Parmi les axes du travail effectué en IMPro avec ces adolescents, celui consistant à favoriser leur autonomie figure dans les premiers. Cet axe trouve sa justification aux niveaux légal, éducatif et psychologique. Les lois qui structurent le secteur médico-social font du travail sur l’autonomie une obligation (annexes XXIV, 1989). Au niveau éducatif, la préparation de ces adolescents à une insertion en milieu professionnel protégé ou non passe par l’acquisition d’une plus grande autonomie, tant pour la prise en charge de soi dans la vie quotidienne que pour la tenue d’un poste de travail, celle-ci nécessitant un minimum de prise d’initiative et d’autonomie relationnelle. Quant au niveau psychologique, cet axe se décline, dans les grandes lignes, en termes de soutien au travail d’individuation et de soutien aux investissements objectaux et narcissiques, ainsi qu’au travail de réélaboration des représentations que les parents ont de leur enfant, à présent presque adulte, et de celles que les adolescents ont de leurs parents. Le travail prend en compte aussi bien les adolescents que leur famille, le plus souvent en difficulté et en souffrance du fait d’avoir un enfant « handicapé mental ».

À cette insistance sur l’autonomie qui va, certes, dans le sens du processus de l’adolescence, vient cependant s’opposer la dépendance importante observée chez les sujets handicapés mentaux à l’égard de leurs proches, père et mère le plus souvent. Comment parents et enfant parviennent-ils à supporter, à aménager cette plus grande distance qui s’installe entre eux, au moment de l’adolescence, habitués qu’ils sont d’être dans une dépendance réciproque ? Qu’y a-t-il, à un niveau inconscient, derrière cette dépendance ? L’articulation délicate entre dépendance et individuation/autonomie est au cœur du travail éducatif avec les adolescents d’IMPro. Comment, de par leur situation, les adolescents handicapés mentaux abordent-ils, au niveau intrapsychique, ce « travail de la distance » qui leur est proposé, si ce n’est imposé ? Par « travail de la distance », j’entends, ici, les réaménagements psychiques liés à tous les aspects de la vie des jeunes, susceptibles de connaître un changement allant dans le sens d’une plus grande distance, du fait de la prise en charge à l’IMPro :
	distance dans l’espace physique, à l’occasion des séjours organisés, de l’apprentissage de l’autonomie quotidienne et dans les transports en commun, de l’apprentissage d’une manière d’être avec autrui passant par le respect de son espace personnel, du développement de la socialisation ;

	distance dans l’espace psychique : l’accroissement de la maturité, des acquisitions, de l’implication des jeunes dans la construction de leur projet d’avenir et de leur prise en charge quotidienne, conduit à accroître la capacité à s’auto-évaluer, à remettre en question l’image de soi et des parents ;

	distance dans le temps, liée à la projection de soi dans l’avenir impliquée par la construction d’un projet professionnel, et, plus généralement, à la situation de soi dans le temps, à la différenciation des étapes de la vie franchie (l’enfance) et à atteindre (l’âge adulte).



C’est en partie cette question du « travail de la distance » provoqué par l’institution, postulé par la période de l’adolescence et mis en perspective avec le constat clinique de la grande interdépendance de ces adolescents handicapés et de leurs parents qui m’a conduite à prendre aussi en compte la question de l’attachement. Cette notion, intrinsèquement liée à celle du détachement et de la prise de distance, apparaissait propice pour aborder les incidences du handicap, à l’adolescence, sur l’évolution des relations parents-adolescent. C’est pourquoi l’exploration des représentations d’attachement et plus largement du lien existant entre les adolescents handicapés mentaux et leurs parents fut le fil directeur de ma thèse. Cependant, loin de se réduire à cette question d’une possible prise de distance par rapport aux parents, l’évaluation de ces représentations, que j’aborderai dans la troisième partie de ce livre, m’a finalement amenée à reprendre cette question du handicap du point de vue intrapsychique. Être handicapé mental : est-ce un crime ou un châtiment ? Autrement dit, le fait d’être handicapé mental, est-ce un crime dont je suis coupable et pour lequel je dois payer, ou bien est-ce un châtiment reçu pour une faute dont j’ignore tout du contenu mais dont je me sens coupable ? Telle est la question à laquelle se confrontent et cherchent parfois à répondre les adolescents handicapés mentaux que j’ai rencontrés, lorsqu’il s’agit pour eux de franchir cette étape de l’adolescence. Face aux remaniements psychiques propres à cette période de la vie, les adolescents d’IMPro se heurtent, consciemment ou inconsciemment, de manière frontale, à ce qu’implique pour eux le fait d’être handicapé.

J’ajouterai, pour terminer, qu’offrir un espace de parole aux adolescents d’un IMPro, par l’intermédiaire d’une thèse, inscrivait aussi ce travail dans la lignée des objectifs institutionnels tout en permettant à ces adolescents de partager un aspect de leur vécu. Pourquoi vouloir interroger « ces adolescents-là plutôt que leurs parents » ? m’a-t-on souvent demandé. L’argument qui consistait à me dire qu’on me posait cette question pour me permettre de résoudre des difficultés de mise en œuvre de mon travail ne me satisfaisait pas et me conduisait plutôt à penser qu’il y avait dans la manière dont je posais mon sujet quelque chose de dérangeant. Le fait que, dans la littérature, très peu d’études donnent la parole aux handicapés mentaux me semble aussi aller de pair avec cette question récurrente : Qu’a-t-on à craindre en leur donnant la parole ?

Ayant éprouvé des contre-attitudes variées à l’écoute des adolescents handicapés mentaux, je rapporterai une situation, à l’origine d’une forte émotion de ma part : lors de la fête de départ d’un jeune de l’institution où j’ai effectué ce travail, moment convoquant en chacun son rapport aux séparations, plusieurs jeunes ont mis spontanément de la musique et se sont mis à chanter des paroles issues d’une comédie musicale [2]  :

« Aimer c’est ce qu’y a d’plus beau, aimer c’est monter si haut,
Aimer c’est rester vivant, aimer c’est c’qu’il y a d’plus grand
Aimer c’est plus fort que tout, donner le meilleur de nous
Aimer et sentir son cœur, aimer pour avoir moins peur
Aimer c’est payer le prix, et donner un sens à sa vie »



À les écouter ainsi chanter, dire avec les mots des autres leur émotion du moment, quelque chose de leur vécu, de notre vécu à tous, la question se pose de savoir si, dans une telle situation, quelqu’un d’extérieur aurait pu soupçonner leurs difficultés. De tels moments, où rien ne vient faire obstacle à l’identification entre eux et nous, ne permettent-ils pas de faire retour à cette résistance qui m’a si souvent été renvoyée ? Ne faut-il pas entendre, dans ce souhait que j’interroge plutôt les parents, une résistance à une situation (ma recherche) susceptible de faire émerger une identification insupportable, celle d’un non-handicapé mental à un handicapé mental, susceptible de mettre en lumière leur part d’humanité commune avec les non-handicapés mentaux plus que leur différence ? « Cet enfant atteint dans son intégrité nous renvoie une image dans laquelle nous avons peur de nous reconnaître. Il donne, tel un miroir brisé, une image déformée de l’idéal d’enfant que chacun porte en soi et nous préférons nous en détourner plutôt que de risquer de reconnaître dans cette étrangeté quelque chose qui serait familier, une part ignorée ou cachée de nous-mêmes », a écrit Simone Korff-Sausse, il y a quelques années (1997a, p. 300). « Il empêche », de plus, « la société des hommes d’ériger en droit, et en modèle à imiter, la “santé”, la vigueur, la force, l’astuce et l’intelligence » (Sticker, 1997, p. 14). « Les relations avec les sujets présentant un déficit intellectuel sont des sources de souffrance psychique et entraînent la mise en œuvre défensive de mécanismes de clivages et de projection sur l’autre du mal, tandis qu’on idéalise sa propre image », ajoute Bernard Gibello (1984, p. 2). Ma réflexion rejoint aussi celle de Danièle Moyse, rare auteur à porter un regard philosophique sur le handicap perçu « comme essentielle possibilité de nous-mêmes » rejetée par chacun de nous. Pour cet auteur, « entretenir l’idée que la personne handicapée est d’une autre nature me permet alors d’admirer en moi la remarquable “tolérance” dont je fais preuve à son égard » (1994, p. 34-41). C’est tant à notre humanité commune qu’à la spécificité du handicap dans le fonctionnement psychique et le vécu de ces adolescents que je m’intéresse ici, en espérant alimenter par ce travail une réflexion sur le handicap mental qui cherche à éviter les écueils de la réduction du sujet à son handicap (que celui-ci soit chiffré, codé, évalué, rationalisé) ou celui du déni du handicap qui permet à celui qui l’opère l’économie de la difficile prise en compte des différences mais surtout aussi des ressemblances qui existent entre tous les êtres humains.



Notes du chapitre
[1] ↑ IME : Institut médico-éducatif, IMPro ou EMPro : Institut ou Établissement médico-professionnel, CAT : Centre d’aide par le travail, rebaptisé ESAT, depuis janvier 2006 : Établissement et service d’aide par le travail.

[2] ↑ Roméo et Juliette, 2000 paroles et musique de Gérard Presgurvic. © 2000 Baxter / Double 6. D’après l’œuvre de William Shakespeare. Spectacle représenté en 2001.


        Première partie. Approche historique des idées en matière de psychologie et psychopathologie du handicap mental

Présentation



Les déficiences intellectuelles et le handicap mental constituent historiquement l’un des premiers champs de travail de la psychologie naissante du début du XXe siècle, et participent, à ce titre, à son organisation. L’émergence de ce champ et la possibilité de s’en saisir, offerte à la psychologie puis à la psychopathologie, apparaissent historiquement liées au champ du politico-social. L’articulation difficile, encore actuellement, entre définition officielle du handicap mental et approche psychopathologique psychanalytique du sujet handicapé a probablement à voir avec la longue évolution des idées et pratiques qui historiquement ont d’abord relevé de ce champ politico-social avant de solliciter les dimensions humaine, médicale, éducative et psychologique. S’intéresser à l’apparition historique de la question du handicap dans ces différents domaines, dont je m’attacherai, ci-dessous, à développer les grandes lignes, présente l’avantage d’apporter des éléments de compréhension des raisons de l’autonomisation et de l’élaboration tardive de la psychopathologie du handicap mental. Suivre la manière dont le « sujet hors du commun » était considéré et traité, de l’Antiquité à nos jours, permet aussi d’appréhender chronologiquement la constitution du pôle politico-social actuel qui produit le modèle du handicap auquel se confrontent tôt ou tard l’enfant, l’adolescent puis l’adulte handicapé et ses parents et qui, à ce titre, alimente les représentations conscientes et inconscientes du handicap mental chez tout un chacun.

Nombreux sont les ouvrages et articles qui font allusion à la manière dont le handicap en général fut appréhendé aux différentes époques de l’histoire. Rares sont cependant ceux qui s’y intéressent chronologiquement en suivant l’évolution des différents domaines impliqués. Comme fil directeur de cette première partie à caractère historique, je suivrai la structuration progressive des espaces dévolus aux sujets handicapés et, conjointement, la distinction de ces sujets à partir des catégories dont ils firent régulièrement partie, à savoir les infirmes, les fous, les pauvres, les marginaux, les malades… jusqu’à l’émergence de l’approche psychologique, sous l’impulsion d’une décision politique, puis de l’approche psychopathologique. Cette dernière permet aujourd’hui de travailler en tant que professionnel, avec des sujets handicapés mentaux, dans des perspectives clinique et de recherche qui témoignent du souci constant d’offrir à ces sujets en difficulté un accompagnement de qualité et qui permet de s’appuyer sur une définition du handicap mental qui donne toute sa place au sujet et au...
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