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B INTRODUCTION

ES PERSONNES en situation de handicap, quels que soient leur
degré et leur type de handicap ont une capacité a la réflexion, au
dialogue, a la décision. Mieux, elles sont beaucoup plus conscientes de
leurs possibilités et de ce qui est bon pour elles, que ce qu’on imagine.
Elles n’ont besoin de tiers que pour les accompagner afin d’avancer dans
leur réflexion, les aider a surmonter certaines difficultés, notamment
par des suppléances matérielles et physiques, et parfois leur permettre
de réaliser leurs aspirations.

Nous avons besoin d’elles parce qu’elles sont un miroir de la société,
elles nous apprennent beaucoup sur la vie, elles peuvent méme étre tres
en avance sur leur temps parce qu’elles sont libérées de nombreuses
contraintes sociales ou sociétales.

Nous les avons vues depuis de nombreuses années se transformer,
s’épanouir dans une société de plus en plus inclusive. Leur maniére
d’étre parents nous a tout d’abord interrogés, nous avons essayé de
contribuer a la réflexion et de faire des propositions, notamment en
mettant en avant des formes de parentalité partagée. Naturellement, la
question du couple s’est ensuite posée. C’est en essayant d’ordonner
ce qui fonde le couple que nous avons pu nous interroger sur les
particularités affectives des personnes en situation de handicap, mais
surtout découvrir a quel point elles sont désormais le fruit de la société
dans laquelle elles évoluent et, par conséquent, assez semblables a leur
génération.
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Ces réflexions ne sont pas scientifiques, anthropologiques, psycholo-
giques ou philosophiques. Elles sont le fruit d’observation, de recherche,
d’analyses de nombreux entretiens avec des personnes en situation de
handicap et des professionnels. Elles n’engagent que leur auteur et elles

n’ont pour seul but que d’aider a réfléchir et donner quelques pistes
éducatives.



B CHAPITRE 1

Qui sont les personnes
concernées ¢

LLES SE SONT RENCONTREES a 'ESAT, en vacances adaptées,

dans la salle de danse, lors du stage au foyer d’hébergement ou
encore sur Internet. Elles ont plus ou moins décidé d’étre ensemble,
elles sont attirées I’'un vers I'autre, elles vont se revoir.

Elles doivent déployer beaucoup d’inventivité pour se voir. A PESAT,
il n’est pas question de rester ensemble : c’est un lieu de travail. Le
toyer d’hébergement n’accepte de recevoir 'ami qu’a certaines heures,
et rarement la nuit ; la famille ne veut pas entendre parler de relation ;
les lieux publics ne sont pas adaptés pour I'intimité.

Lorsqu’elles ont une certaine autonomie, elles vivent trés vite en
couple. Elles sont fieres de montrer qu’elles vivent en appartement,
qu’elles se débrouillent dans la vie, qu’a deux la vie est belle.

Pour la plupart, elles n’ont vécu en famille que tres peu de temps.
Une partie non négligeable d’entre eux y a subi des sévices, certaines
ont méme été retirées de leur milieu familial. Elles ont pu connaitre des
familles décomposées, recomposées, des foyers, des familles d’accueil,
quelquefois méme la rue.

On leur a demandé d’étre autonomes tres vite parce que ’Aide
sociale a enfance ne pouvait les accueillir apres 18 ou 20 ans. Ou,
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lorsqu’elles étaient plus lourdement handicapées, on n’a pas toujours eu
le choix de la place la plus adaptée tant les listes d’attentes sont longues.

Tout juste autonomes, ou en foyer d’hébergement, ou encore en
famille, elles tentent de construire une vie de couple. Elles ont recu
peu de codes sociaux, ont souvent des difficultés avec la frustration, les
obligations et interdits, elles font donc avec ce qu’elles sont, ce qu’elles
ressentent, leurs limites, mais surtout leur capacité a aimer sans tabou.

Toutes formes de situation se retrouvent.

Elles sont bien ensemble, elles se voient dés que possible mais ne
vivent pas dans le méme logement. Elles vivent ensemble, ont besoin de
contacts physiques, mais pas de relations sexuelles. Elles ont chacune un
logement et ne se retrouvent que de temps en temps pour passer la nuit
ensemble. Elles sont dans le méme logement ou le méme établissement
et vivent dans deux chambres séparées. Elles ont un enfant qu’elles
élevent aussi bien que possible. Leurs enfants respectifs sont confiés
en famille d’accueil, ou en établissement, elles les voient en visite
médiatisée, elles sont fieres d’eux, elles en parlent souvent. Elles ne se
stabilisent pas, changent fréquemment de partenaire. Elles sont victimes
d’agressions, elles connaissent 1’alcool, la drogue, leur logement est
souvent occupé par des tiers. Elles ne sont pas tres éloignées de la
construction des autres familles dans la société. Leur mode de vie peut
nous interroger, on souhaiterait les aider a étre dans nos normes sociales.

Comme toutes les étrangetés, on les caricature, on les rejette, on
aimerait les remettre dans le moule commun.

Le XX€ siecle a vu apparaitre des situations humaines nouvelles : la
durée de vie s’est considérablement allongée, la période adolescente
a été découverte et dure de plus en plus longtemps, la sexualité s’est
déconnectée de la procréation.

L’étre humain s’est adapté a chacune de ces nouveautés qu’il integre
progressivement. Les pratiques ont évolué la plupart du temps bien
avant la morale ou la loi si bien que sur bien des sujets relatifs a
laffectivité, la sexualité ou la famille, la maniére de penser ou les valeurs
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Qui sont les personnes concernées ?

sociétales dépendent encore de modeles de pensées antérieurs. C’est
particulierement vrai pour le mariage, la vie de couple, la vieillesse. Par
exemple, 'allongement de la durée de la vie et de la période en bonne
santé entraine ce qu’on pourrait appeler une polygamie a 'occidentale :
les personnes vivant au XXI¢ siecle connaitront vraisemblablement
plusieurs situations successives de couple. Il devient nécessaire de créer
des outils pour soutenir la vie de couple dans la durée, ou pour
accompagner les nouvelles situations familiales. Malgré ce contexte
nouveau, la cellule familiale classique reste la référence pour notre
société en mouvement.

Sur ce sujet comme sur bien d’autres, les personnes en situation de
handicap peuvent nous apprendre sur nous-mémes et sur I’évolution
de la société. Leurs modes de vie en couple sont peut-étre précurseurs
de ce qui sera habituel ou deviendra la norme dans quelques années.

LA CONCEPTION

Notre histoire commence par un désir, celui de nos parents, ou pour le
moins de notre mere. Méme s’il prend source dans I'inconscient, c’est
le désir qui va étre a 'origine de la conception de 'enfant.

Au sujet du désir, trois courants de pensée permettent d’y voir un
peu plus clair.

Pour Freud, c’est le désir des parents qui va permettre a 'enfant de
grandir, de passer du stade de la dépendance totale a une autonomie
grandissante. Peu a peu, le plaisir va succéder au désir : la mere désire
que I'enfant mange, soit propre, s’intéresse a la vie. L'enfant écoute
le désir de sa mere et trouve du plaisir dans son accomplissement. 11
devient alors acteur de son propre plaisir, en utilisant cette transmission
maternelle du désir. Par exemple, la mere désire que son enfant soit
sportif, il répondra a son attente par amour de sa mere, cela lui
demandera des efforts pour devenir un bon sportif mais il finira par y
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trouver du plaisir. Ce mécanisme du plaisir ainsi découvert deviendra
alors le moteur de son propre désir pour poursuivre le sport : 'enfant
aime le sport, il est prét a accepter de souffrir pour en retirer les
bénéfices.

Spinoza offre une alternative a cette conception : il définit en effet
le désir comme l'essence méme de 'homme.

Schopenhauer, de son coté, insiste sur la nécessité du manque sans
lequel le désir s’éteindrait. Le désir de ’homme n’est jamais satisfait
pleinement, et c’est ce qui lui fait, sans cesse, rechercher le bonheur,
bonheur dont il n’est jamais repu. Il lui faudra trouver des moyens pour
réguler ou maitriser le désir, sans quoi cette insatisfaction permanente
pourrait 'empécher de vivre. Malgré tout, c’est cette course provoquée
par le désir qui permet a ’homme d’étre aussi créatif.
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