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CONSEILS DE LECTURE

La longueur de cette these tient pour une grandé gpd’abondance d’extraits
d’entretiens qu’elle contient. Ceux-ci apparaissitachés du texte et recentrés (interligne un
et demi, police de taille plus petite). Les parteas gras correspondent aux questions de
'enquéteur. Au sein des réponses des enquétés,intiisations indispensables a la
compréhension d’'un passage se trouvent en italigumd®e parenthéses pour les commentaires
sur I'énonciation (ton, débit, hésitations), enttechets pour les commentaires sur le
contexte. Le signe !(.)’ indique qu’un morceau du texte a été supprimés passages de
mon journal de terrain cités sont eux aussi détadnéexte et recentrés, mais entierement en
italigues. Ces extraits ne sont pas la seulement ustrer les idées avancées mais
représentent la matiere méme de la réflexion.

Toujours pour faciliter le suivi des cas qui sonégentées, le volume d’annexes est
séparé du volume principal et on peut donc I'agous la main, ouvert a la page recherchée,
pendant la lecture du volume principal. On y traaven particulier des tableaux et des arbres
de famille qui permettent de mieux situer et resites cas dont il est question. Un lexique
des cas utilisés, avec mention des difféerentesspagehaque cas apparait, figure également
vers la fin du volume (les annexes comportent abhketdes matieres en début de volume).

Les citations issues d’ouvrages ou de documentrglisont présentées détachées du
texte, recentrées, dans une police de taille edéei et entre guillemets. Le systéme de
références est « a I'américaine » (nom de l'autdate et éventuellement page citée entre
crochets). On trouvera une bibliographie thématiguefin de volume principal et une
bibliographie générale a la fin du volume des aeseXJn glossaire, comprenant un grand
nombre de sigles et de termes techniques (notamdenpathologies dont il est question
dans le corps du texte), figure aussi dans le veldes annexes.

Tous les noms de lieux et de personnes présentssagamémoire (a I'exception des
grandes villes et des détails sans importanceg@nanonymisés. Comme j'aurai I'occasion
de I'expliquer en détail, certains des cas présesp@it méme des reconstitutions a partir de
deux cas, qui ont été mélangés. Cette pratiquecpléte d’anonymisation, que je justifierai
précisément, a pour vocation de permettre a tdetegpersonnes qui ont participé a mon
enquéte d’avoir acces a ses résultats sans quesmpla de provoquer des tensions. Je tiens a
la disposition des membres du jury et des chersheue cela intéresserait un guide
d’anonymisation qui revient sur les mélanges dejcas’ai été amené a faire.

En espérant que tout ceci rende la lecture un peosfiastidieuse.

5






Sommaire

REME R CIEMEN T S ..o eee et e et e ettt ettt ettt e e et e et et e e ee s ae et e e saases b s ssansssanssstnaseansaaes 3.
CONSEILS DE LECTURE ...ttt ettt e et e e e e e e e e et e e et e e st e e saa e eaan e e saaeenanss 5
SOMM AIRE ..ot e ettt e et e ettt ettt e et e e e et et e e eet e e eaa et et eeetaeeean e traeeraaeaanaaa 7
INTRODUCTION GENERALE ...ttt ettt e e et e e e e e et e e et e e e e et e e e e e e e e et e eeeeeeeeeneaeans 9
PREMIERE PARTIE (INTRODUCTIVE) DES ENFANTS DONT ON PARLE ? ..vvviiiiiiiieiieeeeeeeeeee, 23
CHAPITRE L. ON EN PARLE ... .uuiitiitiiteit e ieeete et e et et s e s et e st s et s et s et s ebseassb e eassasesansetnssbnseansetaeen 27
CHAPITREIl.  COMMENT EN PARLER 2. euiiitiitiiiiii ettt et ettt e e st vmmmmms e st e s sa e et e s aa s e an e s bassan s et ssbnseansantans 39
CHAPITRE [, ON N EN PARLE PAS ...t iittiiitiittiiitiitiiee et etae et e st e satestt et s st e st statsan et estatsaneatnssreasnseenees 67
CONCLUSION DE LA PREMIERE PARTIE ..uuituittituiiitittt ettt eetaettaestsssasesasssssneesassnsesnessnssansetsssnsrsnsasns 87
DEUXIEME PARTIE LES USAGES PRATIQUES DES DISCOURS PROFESSIONNELS.................. 93
CHAPITREIV. LA GENESE SOCIALE DE LA CULPABILITE .. .cuuiiittieitieeeet e eeieeete e e et eeesassseanesseanssssnesenneeennns 97
CHAPITREV. LES ENJEUX DE LA QUETE DIAGNOSTIQUE.....ccuuiiitniieteeerneeseieeeeneeeeaneereseeessneesansessneeennns 129
CHAPITREVI. FACE AUX DISCOURS PROFESSIONNELS .. ..uuituittiittitiitiitsetertsetesseesnessneesnestersneererans 147
CHAPITRE VII. D ES DISCOURS PROFESSIONNELS AUX THEORIES DIAGNOSTIEB.....ccuuiitnieiiitieeneeenieeneesnniennes 181
CONCLUSION DE LA DEUXIEME PARTIE ...euuiittittittettiesttttteesaestaesanestisssassstessssnssssesnessnsssnessnstsnsesneenneens 219

TROISIEME PARTIE LES ENJEUX INSTITUTIONNELS DES THEORIES DIAGNOSTIQUES...225

CHAPITREVIII. A CHAQUE ENFANT SON ETABLISSEMENT?. ....eetuteeteeeeeeeeeeeeeeeeeseeseeeseeesoemmameaeeeeeeeeeeaenesnens 227
CHAPITREIX. LA PRISE EN CHARGE INSTITUTIONNELLE VUE PAR LES PARES.....uuiiitneeiiieeeeeeeeeeeeeneeeenneees 253
CHAPITREX. LES ENSEIGNEMENTS BUN CHOIX ATYPIQUE. ....uuiiueeiitneeeeieeeeieeeeeeeeeaeeeeaeeesaaeeean s esnneesens 283
CHAPITRE X|. LE PARCOURS DU COMBATTANT POUR TOUS ... ettt ittt e e ee st st s s s e s an e eaas 315
CONCLUSION DE LA TROISIEME PARTIE .. .ttuittuiitneiteiteitettsstestssasssseansstnssansstaessnsesetteraasstierassnsernnns 349
QUATRIEME PARTIE LES ENJEUX FAMILIAUX DES THEORI ES DIAGNOSTIQUES.............. 355
CHAPITRE XI|. L A FAMILLE A L EPREUVE ... .cuittiiiiiiiiiee et e et e s st s e s e st e s e e s e et e s aneeaassaneeanesbneranns 359
CHAPITRE XIIl. CONSTRUCTION ET FRONTIERES DE LA MAISONNEE.......uuiiuiiiiiieitieiiesitieeteeeneesineeanesannns 393
CHAPITRE XIV. TROUVER SA PLACE DANS LA MAISONNEE. ......cuuituiiitiittiitiiineeteiiesasetsssnssnesneesnessnenns 431
CHAPITRE XV. DES FAMILLES EN RECOMPOSITION. ...0uuittneettetetieeeeteeeaneseseesesnssesssessseereneesansessnneersnnns 465
CONCLUSION DE LA QUATRIEME PARTIE . ..uuietueeetneeetaeeseteseeteesanesssseesaaesssnestaaseetnteessseetaeeeetsersnareres 509
CONCLUSION GENERALE ...ttt ee et e e e e ee e e et eeeeee et e e e ee e 515
BIBLIOGRAPHIE THEMATIQUE ...t et ee e 529
LISTE DES TABLEAUX ET ILLUSTRATIONS ..ooe it ettt e e e e e e s s s e e e eaaa e eas 553
TABLES DES MATIERES ...ttt ettt et ettt e e e e e et e e et e e et e e e et e e teeeaee e et e e eateeeee e et e seaeeeeaeeeaeeeans 554






Introduction générale

Journal de terrain, 17/09/04 : courrier électronigde M. et Mme

Duchesnais

Sujet : Votre thése sur le handicap
De : Léonie et Patrick Duchesnais <***@***>
Date : Ven, 17 Septembre 2004, 19:27

A : jean-sebastien.eideliman@ens.fr

Monsieur

Nous avons recu votre lettre par I'intermédiairesd@apillons blancs, et
avons été sensibles a votre projet et a votre afypa@lis sommes donc tout a
fait disposés a vous rencontrer pour décrire leqoarrs qui a mené notre fils
Clément, 17 ans, atteint d’'un handicap mental djoe encore nont

identifiée, d’'une maternelle "normale" jusqu’a Kititut ***, a Paris.
Je vous propose de nous contacter par courriel aut@léphone chez nous
au 01 ** ou (et c’est sans doute le mieux) denglse ma femme sur san
portable, 06 ***, afin de convenir d’'un entretien.

Bien a vous

Léonie et Patrick Duchesnais *** rue ***, Paris

C’est ainsi que Léonie et Patrick Duchesnais mammttacté, suite & un courrigqu'ils
avaient recu de ma part par I'intermédiaire d’usgoaiation de parents et amis de personnes
handicapées, I'APEI 75 aussi appelée « Papillons Blancs de Péridans ma lettre,
jinsistais d’'abord sur les questions de prise learge institutionnelle des « enfants présentant
un retard ou un handicap sur le plan intellectu@ Ma recherche vise a terme a expliciter les
raisons et les contraintes qui poussent les padentes enfants souvent exclus des cursus ordireaire

privilégier telle forme de prise en charge plutdteqtelle autre); tout en précisant que mon

! Que I'on trouvera en annexe.
2 Association parisienne des parents et amis depees handicapées mentales



enquéte débordait largement ce seul agpdtt’agirait simplement de parler librement aveaci

de tout ce qui vous paraitra importajit b n’est donc pas anodin que M. Ducheshaésume les
choses dans le titre de son mail par la formWetre thése sur le handicapeb me propose de
me parler du parcours scolaire de Clémemitune maternelle ‘normale’ jusqu’a l'institut *. Il

tient cependant a me préciser immédiatement queeZiE est« atteint d’'un handicap mental
d'origine encore non-identifiée sMéme si elle est en partie induite par ma facerfamuler
mon sujet, cette fagon de focaliser I'attention lauguestion du « handicap » en général et de
sa prise en charge institutionnelle en particidrrévelatrice de la construction sociale dont
le probleme des difficultés intellectuelles desaetd et adolescents a été l'objet dans les
trente derniéres annéesalors qu'ils seraient restés longtemps invisibleachés dans des
familles trop honteuses pour les exposer au grand ¢u relégués dans des institutions
discretes et peu ouvertes sur l'extérieur, les raaf@t adolescents atteints de déficience
intellectuelle devraient aujourd’hui étre le plusspible intégrés a la société, en premier lieu a
travers I'école, qui ne serait malheureusement grasore préte a accueillir ces éléves
particuliers de maniére convenable et en nombrdisanf. Pour un parent confronté
aujourd’hui pour l'un de ses enfants a un problemnél considére relever du handicap
mental, un sociologue qui s'intéresse a ce genrguastions doit donc forcément avoir en
téte les problémes de scolarisation que renconteenfants, et leurs parents a travers eux.
Et c’est d'ailleurs sur ce point que la littératuseciologique sur les jeunes handicapés
mentaux s’est essentiellement concentrée [BonjpLageyre, 2000 ; Chauviere et Plaisance,
2000 ; Langouét, 1999].

« Sensibles » a [mon] projet et a [mon] appel »fastant manifestement confiance
aux Papillons Blancs de Paris qu’ils mentionnenhsddeur réponse, les Duchesnais
consentent donc a m’aider a mener ma recherchecaptant de me parler du parcours de
Clément. Bien que leur réponse soit co-signée, @nensans doute rédigée par Patrick
Duchesnais, c’est vers Léonie Duchesnais que g isaité a me tourner. Comme dans la
guasi-totalité des cas que jai été amené a amalgdest donc la mére de l'adolescent
handicapé qui fera la premiere un entretien avec Adgour de Clément, je m’entretiendrai
en fait successivement avec sa mere, un voisimetuae tante maternelle, un frere ainé, son

pére, son autre frére ainé, de nouveau sa mémmale maternel, enfin un cousin matefnel

% Qui est membre de la fédération d’associationesj’UNAPEI (Union nationale des associations deepts
et amis de personnes handicapées mentales).

* Méme si le courrier électronique est signé Pateitkéonie Duchesnais, c’est manifestement Patigk’a
rédigé puisqu’il me propose notamment de contagdemme.

® C’est-a-dire grosso modo depuis les lois jumetles30 juin 1975 : la «loi d'orientation en favedes
personnes handicapées » et la « loi relative astitutions sociales et médico-sociales ».

® On notera que, dans cette famille comme dans bepud’autres, le biais matrilatéral qui caractélise
sociétés occidentales contemporaines [Déchaux,200dnhas et Le Pape, 2007], c'est-a-dire la tecelaravoir
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A chaque fois, il est question du parcours institutel de Clément, mais aussi des relations
de chacun des membres de la famille avec lui, ffetsede sa présence au quotidien, des
principes d’éducation a adopter avec un tel ergasurtout de la nature de son handicap. Ce
dernier point, souligné dés le mail introductif deachesnais, est en effet crucial. Bien
gu'ayant de maniére évidente de grandes difficutéallectuelles, Clément et ses parents
n'ont jamais obtenu de la part des divers profesgts qu’ils ont rencontrés un diagnostic
qui aurait pu les renseigner sur l'origine de samdicap, ses caractéristiques précises ou
encore ses possibilités d’évolution, voire de ¢&raint. Lorsque je le rencontre, en octobre
2004, Clément est un grand jeune homme de dixaeptlongiligne, paraissant plus jeune
gue son age, au visage allongé attirant immédiaterhattention, sans que l'on puisse
vraiment expliquer pourquoi. Il s’exprime converabknt, d'une voix tres aigué, ne
manifeste aucune timidité a mon égard et pose beauae questions, comme on
I'imaginerait d’'un enfant bien plus jeune. Il esipable de lire des textes trés simples, mais
pas d’écrire, et a suivi une scolarité dans desliésments spécialisés, c’est-a-dire dédiés a
des enfants et adolescents handicapés mentaux. gavemere comme avec les autres
membres de son entourage rencontrés, la questibardgne et de la nature des difficultés
de Clément a occupé une partie importante de nssusbBions. La piste d'une origine
génétique a été prise au sérieux, mais les divernens entrepris n’ont encore rien donné.
Alors que Clément a été emmené chez une quantigegsionnante de spécialistes divers et

variés, une phrase prononcée par son pere m'adrapp

« Je suis pas spécialiste du handicap, des stesc¢farsuis un tout petit peu spécialiste de

Clément, je crois que Clément serait heureux en’CAT

Sans doute ce sentiment d'étre «un tout petit geécialiste » a-t-il joué dans
I'acceptation des Duchesnais de me parler de Clemegtte connaissance personnelle de
I'enfant légitime leur parole dans le cadre mi-priwi-public d’'un entretien sociologique.
Bien que Patrick Duchesnais fasse ici encore unigne référence a la question de la prise en
charge institutionnelle et des difficiles décisiange les parents ont a prendre, cette facon de
revendiquer une connaissance particuliere de lignépi se fonde sur le partage du quotidien
et sur une relation étroite de parenté, pose aquesB oppose-t-elle frontalement a d’autres

formes de connaissances, a commencer par cell@ atguis une trés grande Iégitimité dans

davantage de relations avec sa branche materneligeg sa branche paternelle, apparait clairemdravars
mon enquéte.

" Les CAT (centres d’aide par le travail) sont dasiciures financées par la collectivité ol des qrames
handicapées ayant le statut de travailleurs hapégaxercent une activité professionnelle toutéaréficiant de
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nos sociétés occidentales contemporaines, a davoannaissance médicale ? Peut-elle avoir
une réelle influence sur les décisions prisesoegéinisation familiale au quotidien ? Peut-on
la considérer comme une véritable forme de conaatesdu handicap mental ? Si I'on suit
I'avis de Léonie Duchesnais, la formation de cettenaissance est un chemin personnel qui a
été dans son cas long a parcourir et au cours tetjees’est sentie peu soutenue par les
professionnels gu’elle regroupe sous I'étiquett& deddecins » :

« C'est seulement quand Clément a eu vers I'ageegé ans que je me suis vraiment
rendu compte qu’il avait un handicap, que jai petme le mot handicap(hésite)
prononcer ce mot. Parce que c'est difficile pogrparentgcherche ses motguand y'a
pas de handicap médical reconnu, comme par exdmpisomie, on met beaucoup de
temps a s’'apercevoir que I'enfant a un handicag’dst seulement en lisant un jour un
article sur une maman qui expliquéiéfléchit) la trisomie de sa fille que je me suis
apercue que j'étais en proie aux mémes difficul@est Ia que je me suis dit : ‘Bon ben
il a peut-étre pas la trisomie, mais il a ces diffiés, donc faut pas se voiler la face.’
(cherche ses mot€)’est un parcours différent dans la mesure ou anpa’s le coup de
massue lorsque I'enfant nait, ou on n'a pas cettorce du handicap, mais c’est un
parcours, je pense, assez difficile dans la mesiu@n navigue a vue, jusqu’au jour ou on
ouvre les yeux(cherche ses motge crois que c’est important d’ouvrir les yeux, tpeu
étre je les ai ouverts un peu.t(s’arréte) jaurais souhaité les ouvrir un peu plus tot,
parce que jaurais pas été aussi exigeante avecfispr toujours lui demander des
choses qu'il pouvait pas faire sur le plan intaliet, sur le plan des acquisitions, et a
passer a coté d'autres choses notamment sur lelplaomportement. Parce que la ou sur
le plan intellectuel, bon il a ses limites, suplan, dirai-je, affectif(cherche ses motg)
peut étre tres manipulateur et dgea riant Iégérementjai di rater une partie de son
éducation parce que je pensais qu’il comprenaitap@s qu’il comprenait trés bien.. ()

Et donc en fait, on est allés voir le médecin, nragarlé au médecin, au pédiatre qui le
suivait et qui a chaque fois prenait son périmetémien, mais ¢a répondait pas du tout
aux questions qu’on avait. Et puis il a fait fades tas d’examens qui ont rien donné) (

Donc c’est pas du cdté des médecins que j'ai troegéréponses, loin de la. »

On voit bien dans cet extrait combien la percepties difficultés de I'enfant et la
facon de les nommer peuvent étre mises en relatten bien d’autres aspects que la seule
prise en charge institutionnelle : I'éducation tenfant, les relations affectives qu’'on peut

avoir avec lui, la place qu’on lui donne au seirlad&amille. Bien qu’elle critique le décalage

soutiens médico-sociaux. Les travailleurs handisap@nt rémunérés selon leur capacité de travafinieé
administrativement. lls percoivent un complémentatsources versé par I'Etat.
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des professionnels avec ses propres préoccupali@asie Duchesnais considére que le
parcours qu’elle a suivi vis-a-vis de son fils essentiellement linéaire, puisqu’il 'a conduite
a «ouvrir les yeux », a accepter de considéremé&hé comme un enfant handicapé mental.
En cela, elle rejoint un point de vue largementgug¥ dans le corps médical, qui consiste a
mettre en avant les difficultés psychologiquesaqapéchent les parents d’accepter de voir les
handicaps de leurs enfants, ce qui retarde |la emg#ace d’une organisation et d’'une prise en
charge adaptées. Depuis les lois de 1975 et de€’,2a08ociété francaise s’est en effet donné
comme obligation de procurer aux personnes hanéésapt a ceux qui les soutiennent au
quotidien une compensation du handicap, sous ladale ressources monétaires, d'aides
humaines et de facilités d’accés a des postesitstat institutions spécifiques. Si I'on suit
I'esprit de ces lois, chaque enfant porteur d’'undi@ap devrait donc faire rapidement I'objet
d’une identification administrative lui ouvrant ¢ees a des prises en charge adaptées et bien
définies. L'observation de dysfonctionnements ingmais du systéme (enfants handicapés
sans solution institutionnelle, conflits et procestre parents d’enfants handicapés et
commissions administratives du handicap, plaintesirentes des familles quant au manque
de prise en compte du handicap dans la sociétélmjtest alors généralement rapportée a
trois causes principales : le manque de places ldanitablissements spécialisés, a cause de
leur colt et du retard accumulé du fait de la d#nsdtion et du manque de reconnaissance
chroniques des personnes handicapées ; le manquecidéé de I'entourage proche (a
commencer par les parents) des personnes handicapgéee parviennent pas a « accepter »
le handicap suffisamment rapidement ; enfin le mmande formation des professionnels de
santé, qui ne savent pas toujours déceler suffisammite un handicap, ni I'annoncer
convenablement aux parents.

Au-dela de ces explications qui comportent certagrg leur part de veérité, il me
semble gu'il est possible d’éclairer les difficaltéuxquelles sont confrontés les parents dont
un enfant a un développement intellectuel considgmdme anormal sans chercher le
coupable, sans rejeter la faute sur un acteur cautre (I'Etat, les parents, les professionnels
de santé). C’est au contraire les relations, leagslinterdépendancesntre ces différents
acteurs, dont les intéréts, les ressources etaissns d’agir sont bien différents, que je
propose de prendre en compte. Malheureusemerdiche st bien trop vaste pour un travalil
solitaire et limité comme celui que je présentedeime propose donc de me concentrer sur le
point de vue des seuls parents, mais en m’attaéheethercher dans les cas individuels que

jai explorés les traces des interdépendances Isesciqui les lient aux autres acteurs

8 Loi du 11 février 2005 sur « I'égalité des draitsdes chances, la participation et la citoyende®&personnes
handicapées ». )
° Pour reprendre une expression chére a Norbert FI887].
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mentionnés. Si I'on convient avec Norbert Elias gue concept d’'individu se référe a des
hommes interdépendants, mais au singulier, et lecemi de société a des hommes
interdépendants, mais au pluriel » [Elias, 1993150], c’est bien sur des individus que je
porterai mon attention.

Dans le cas de Clément Duchesnais, on voit & guiet fes enjeux institutionnels,
éducatifs et familiaux sont entremélés aux questibm définition de son handicap, qui font
intervenir profanes et professionnels. Pour démésrenjeux, il me semble qu'il est donc
efficace de passer par une analyse précise désafté points de vue qui convergent vers la

catégorie (médicale, administrative mais aussiaae) de handicap mental.

Le handicap mental et ses points de vue

Sur son site intern€t I'UNAPEI*' s’appuie sur diverses sources statistiques
(INSEE*, INSERM, DREES) pour présenter quelques chiffrgstigtiques concernant le
handicap. D’aprés ceux-ci, 3,5 millions de persarsunt handicapées aujourd’hui en France,
dont 2 millions «séverement touchées». 20 % deentlles sont « handicapées
intellectuelles », soit 700 000 personnes. 1 %eésnts d’'une génération sont porteurs d’'une
« déficience sévere », soit 7 500 nouveau-nés parles plus nombreuses étant les
« déficiences cognitives sévéeres » [INSERM, 2004jujours d’aprés I'UNAPEI, prés du
quart des enfants handicapés ne seraient pasisédfaet en 2003, il y aurait 5 479 places
manguantes pour des « enfants handicapés mentaux ».

Ces chiffres sont évidemment le résultat d’une wanson sociale. Il y a bien des
manieres de définir le handicap mental, de plaeerfrbntiere entre la normalité et
'anormalité, d’inclure certaines catégories pabiggues ou non au sein du handicap mental
(par exemple ce qu’on appelle de plus en plus éeslicaps « psychiques®; de prendre en
compte certaines sources (scolaires ou adminiggtiplutét que d’autres (médicales). La
volonté politique de 'UNAPEI, qui vise a faire mdre conscience a I'ensemble de la société

francaise de I'ampleur du handicap mental et dewibe (en termes d’aide humaine, de

http://www.unapei.org/que_unapeilvirtual/310_queffiaie-
docs/00/00/02/35/document_presentation.md?typehtext

' Union nationale des associations de parents et denpersonnes handicapées mentales (ex Uniomaiatio
des parents d’enfants inadaptés, qui a conservéignmalgré le changement de dénomination). Ouavera
en annexe un glossaire récapitulant la significedies divers sigles et expressions spécialisdeseati

12 Notamment les données tirées de I'enquéte Harslicampacités-Dépendance (voir en annexe pourdgus
précisions sur cette enquéte, dont je reparlerai).

13 Ce qui ne veut pas dire qu'ils n’ont pas de peisecharge institutionnelle ; beaucoup d’entre eggudentent
des établissements spécialisés qui ne dispensgiepecolarisation.

14 cest-a-dire les limitations dans la vie quotidieriiées a des troubles psychiatriques.
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places en établissement, d’égalité de droits) @esopnes handicapées mentales, influence
naturellement la construction et la présentationegechiffres.

Cependant, de la a dire que I'on peut faire dine ¢hiffres ce qu’'on veut et que le
dénombrement des personnes handicapées mentalgsmst artefact, il y a un pas que je ne
franchirai pas. Comme beaucoup de phénomeénes gquigtent a une construction sociale du
fait de leur plasticité et de leur difficile objecttion, le handicap mental n’en reste pas moins
une réalité difficile & niér. Certes, il est toujours le produit d’un certagirp de vue et a pu
étre congu, voire impensé, de bien des facons sefo@poques et les lieux [Caspar, 1494]
Mais une fois que I'on a choisi avec quelles lugethéoriques on souhaitait le regarder, il est
difficile de nier jusqu’au bout sa réalité.

Sans aller jusque-la, une certaine tradition sogigue, d’inspiration bourdieusienne,

a particulierement mis I'accent sur les maniputaidont I'étiquette de handicap mental a pu
étre I'objet, pour les besoins de I'école [Muel,73B d’'un corps de spécialistes [Pinell et
Zafiropoulos, 1978] ou plus largement de la soci@éteaux-Mennecier, 1990]. Parlant
«d’invention de I'enfance anormale », de « médasion de I'échec scolaire » ou de
« construction idéologique », ils pointent souvaméec justesse, parfois avec un parti pris
discutable sur le plan historiqie comment le travail de catégorisation des normes d
I'intelligence est pris dans des enjeux sociaws ganéraux, qui I'orientent et I'accélerent a
certaines périodes plus qu’'a d’autres. A la lectigeces travaux, qui se concentrent sur les
situations limites ou normalité et anormalité gmiknt, voire se chevauchent, il pourrait étre
tentant de généraliser leurs conclusions au-delawtegorécision scientifique et de considérer
I'entreprise de qualification et de définition daridicap mental comme une vaste entreprise
de ségrégation sans raison d’étre autre que spciast-a-dire servant les intéréts de tels
acteurs ou institutions.

Une telle tentation disparait en revanche lorséure part a la rencontre de ceux qui
sont directement confrontés au handicap mentaldssi personnes handicapées elles-mémes
de maniére plus ou moins sévere, soit leur enteupagche. Apreés avoir enquété comme je
I'ai fait durant quatre ans sur des jeunes hanésapentaux et leur famille, il est difficile de
nier I'existence d’'une différence, certes difficdequalifier et dans certains cas extrémement
ténue, entre ces adolescents et ceux qui sork dissmaux ». Pour les parents de ces enfants,
la maniere de penser et de dire cette differenteireprobleme souvent épineux, toujours
crucial, qui ressort avec force en entretien pauwr gue I'on aborde le sujet, comme on I'a vu

avec I'exemple de Clément Duchesnais. A cOté desiéres de mesurer, de dénombrer, de

!5 Sur les ambiguités des analyses en termes dewdtit sociale, cf. Hacking [2001].
*®Ou encore, sur le sujet plus général de linfiémif. Stiker [1982].
" Comme le montrent Eric Plaisance [1988] et Monifia [1990].
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catégoriser le handicap mental qui aboutissent @ abmstructions publiques ou semi-
publigues du phénoméne (comme celles présentées|'PANPEI), d’innombrables
constructions privées sont effectuées quotidiennérpar ceux qui sont personnellement
confrontés a des problemes intellectuels chez Uauts proches (en I'occurrence des parents
vis-a-vis d’'un de leurs enfants), afin de donneséns a ce qu'ils vivent et qui les fait souvent
souffrir. Ce sont ces points de vue privés surdadicap mental qui sont au centre de ce
travalil.

Est-ce a dire que je veux mettre en valeur lesrp&bences parentales », issues d’'une
expérience rapprochée, en matiére de connaissanbardlicap mental, et m’inscrire ainsi
dans la veine des travaux soulignant les compétdiacailiales en matiére de santé [Cresson,
1995] ? Non. Il ne s’agit pas tant de mettre eniénenles savoir-faire cachés des parents que
de mieux comprendre, a travers les théories qéliborent sur les difficultés de leurs
enfants, leur point de vue. Je considere que césrids, que jappelle diagnostiques
puisqu’elles sont produites pour donner du sens phénomene percu comme pathologique,
ne peuvent se réduire ni a la manifestation d’wrapetence en manque de reconnaissance
sociale, ni au produit plus ou moins délirant d@isges ou de sentiments complexes vis-a-vis
du développement de leur enfant. Ce sont des catisins intellectuelles qui sont comme
toutes les autres prises dans les enjeux qui pauaskeur élaboration. Les parents que jai
rencontrés ont leuraisonsde penser les difficultés de leur enfant commégspensent, des
raisons qui sont multiples et complexes, tenduess \i#es décisions et des modes
d’organisation, et que jessaie de décrire comnsepiecessus sociatix

Est-il 1égitime de penser le point de vue parentahme un point de vue particulier,
comportant donc une certaine homogénéité ? Ouort Rar rapport aux autres acteurs qui
ont sur le handicap mental en général et sur ladib@ps mentaux en particulier un regard
spécifiqgue (par exemple les spécialistes médicas),parents d’enfants dits handicapés
mentaux sont dans ungtuation singuliere. lls sont lies a leurs enfants par tess
juridiques, symboliques, matériels et affectifs pe F., 2002] et possedent donc vis-a-vis
d’eux une responsabilité qui méle ces différentesedsions de la parenté. Cette communauté
de situation autorise a parler du point de vue scp@rents », par opposition a celui des
professionnels par exemple. Cependant, il est &uithent que I'on produit en parlant « des
parents », comme d'ailleurs en parlant « des psadasels », un effet d’homogénéisation
regrettable. D’'une part, si les parents se troudlans une situation commune, ils n’en ont pas
moins des positions différentes, suivant la comfigjon familiale dans laquelle ils s’insérent

et leurs caractéristiques sociales. D’autre p&t) ne garantit qu'on puisse légitimement
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considérer que les deux membres du couple paraietat forcément le méme point de vue,
par opposition a d’autres membres de la famill@ ales professionnels. Je chercherai donc a
prendre en compte a la fois 'hnomologie de positoire les différents couples de parents, en
gardant a I'esprit qu’il est presque toujours abdsi parler des « parents » comme si cela
pouvait constituer une unité d’analyse fiable. Ca@nom s’en rendra rapidement compte, la
position des méres comporte certaines particutagite les placent en « premiere ligne » vis-
a-vis du handicap d’'un enfant, tandis que les ppeesent avoir des positions plus diverses.
Dans un souci de clarté, je mettrai dans un pretaraps l'accent sur ce qui oppose parents et
professionnels (tout en réfléchissant a la placdicodiere des meres), avant d’en venir
progressivement a ce qui distingue les familleseeallies, puis les membres d’'une famille
entre eux.

Ce sont donc les raisons qui poussent les parentomtrés a penser les difficultés
intellectuelles de leur enfant tel qu'ils le forigorment le coeur de mon analyse. Cette
connaissance quotidienne, ordinaire, des parentleguenfant m’'intéresse pour elle-méme,
mais aussi et surtout pour les enjeux professishmadtitutionnels, familiaux qu’elle permet
de mettre au jour et de lier entre eux. Peut-onpaser, comme le suggere I'expression de
Patrick Duchesnais, cette connaissance a cellevéigmbles « spécialistes » du handicap,
c'est-a-dire les professionnels dont les compétner la matiére sont socialement
reconnues ? Dans quelle mesure les théories quoiélab les parents sur leurs enfants
s’inspirent ou au contraire s’opposent aux discopnmsfessionnels qu’ils ont l'occasion
d’entendre ? Quels autres éléments expliquentdtior entre profanes et professionnels ? Le
terme « profane » peut-il d’ailleurs étre appligs@ns hésitation aux parents d’enfants
handicapés ? En d’autres termes, les parents Isamhes profanes comme les autres ? Si I'on
accepte de considérer les parents comme des sgtesiall faut au moins, comme le dit fort
justement un autre de mes enquétés, les qualdiergpécialistes par obligation », et non par
métier, vocation ou passion. Le terme d’obligatio® semble particulierement pertinent car il
renvoie a la nature méme du lien qui unit parebhtsnéants : un lien juridiqgue (manifesté
notamment par I'obligation d’entretithet I'obligation alimentaire), dont la solidité rie

aussi a l'investissement affectif intense dontsil Iobjet et qui, au sens fort, « oblige ». Les

18 Ce qui n’est pas une facon de dire que ces rasomsplus sociales que par exemple psychologicuess
gue ma facon de les regarder et les outils queifiksés pour ce faire sont sociologiques.

% Les parents sont débiteurs non seulement d’urigatioin de nourrir mais aussi « d’entretenir elelér leurs
enfants » (article 203 du code civil). L'obligatidientretien des enfants n’est pas réciproque,diffiérence de
I'obligation alimentaire ; elle est une charge «nelle » qui découle de la paternité et de la mitte Au-dela
de la fourniture de moyens de subsistance, il 8’pgur les parents d’assurer a leurs enfants njkur
possibilité de s’assumer ultérieurement en leumeéant de compléter leur éducation. L'obligatidentretien
des parents ne cesse que lorsque le bénéficidirenesnesure de subvenir seul a ses besoins, ctist-a
lorsqu’il trouve un emploi stable. Les parents peyent se soustraire a leur obligation d’entretjea s'ils sont
dans I'impossibilité matérielle de I'assumer, célguoivent alors démontrer.
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parents se sentent les obligés de leurs enfantspaamiers sens du terme donnés par le
Littré : «lié par quelque chose dont on ne peutdégager », « qui est d’'usage, qui est
commandé par l'usage, dont on ne peut se dispenserattaché par un lien de
reconnaissance ». Il me semble qu’on a la une bdéfieition du lien familial, un lien fondé
par I'usage et appuyé sur une reconnaissance njtgel possede pour une durée a priori
illimitée une grande force de coercition.

S’ils peuvent étre vus comme des spécialistegpdesnts sont aussi vis-a-vis de leurs
enfants des décidedfs L’analyse des enjeux institutionnels des théodiegnostiques met
cet aspect particulierement en valeur : face ahamp de prise en charge institutionnelle du
handicap particulierement complexe et opaque pesirnéophytes, les parents d’enfants
considérés comme handicapés mentaux sont sansteessele prendre des décisions, méme
si celles-ci leur semblent souvent imposés pacdesgraintes administratives et le manque de
places dans les établissements susceptibles dilicdaer enfant. Je voudrais en premier lieu
analyser le lien entre décisions institutionnediefagcons de concevoir le handicap de I'enfant.
Comment ces décisions institutionnelles se prerekgg ? Sont-elles plutét déterminées par
la structure de l'offre de places ou bien par lmshaits des parents, que I'on peut relier a la
maniére dont ils voient leur enfant et ses besbihes parents et leurs enfants sont-ils tous
« a égalité », en fonction de leurs caractérisigariales, devant ces choix délicats ? Mais je
voudrais aussi aller au-dela de ces réflexions,regignent des analyses déja poussées en
sociologie du handicap, en montrant qu’il ne faas psoler ces décisions du réseau de
contraintes et d’enjeux dans lequel elles sontréese C’est ici que I'approche par les théories
diagnostiques manifeste le plus son intérét : entrant que les enjeux institutionnels ne sont
gue l'une des raisons parmi d'autres qui aidentomprendre comment se forment ces
théories, on touche du doigt combien, du point de ges parents, les enjeux émanant des
relations avec les professionnels, avec les itigtitsl et avec I'entourage (familial ou non)
s’entremélent. Plutdt que d’isoler I'un de ces domag, on cherche alors a montrer combien
ils sont liés, tout en explorant les spécificitésathacun. C’est donc a une sociologie de la
connaissance ordinaire, celle que les parents ah¥sdits handicapés mentaux €élaborent sur
ces derniers, a ses enjeux et a ses conséquersssban sur le plan institutionnel que

familial, que je convie le lecteur.

20 || se peut d'ailleurs fort bien que les décidenessoient pas les parents de I'enfant, ou un seatré eux.
Dans les cas que j'ai analysés, et pour des ramanigsquelles je reviendrai en premiére paitige trouve que
le ou les décideur(s) étai(en)t toujours un oudiasx parent(s) de I'enfant.
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Une ethnographie de la connaissance ordinaire apanéles statistigues

Ma démarche s’écarte donc de deux chemins souvaptuatés lorsque l'on se
penche en sociologue sur les jeunes dépendanis cdté une analyse qui met I'accent sur le
travail de « care », pour reprendre un mot anglaiguel le francais peine a trouver une
traduction satisfaisarfte c’est-a-dire sur la répartition des roles autoler la personne
dépendante [Finch et Groves, 1983] ; de l'autre amalyse centrée sur le travail médical
accompli par I'entourage profane de la personnenidgnte [Cresson, 1995]. En choisissant
de focaliser I'analyse sur les différentes dimensides théories diagnostiques des parents
d’adolescents dits handicapés mentaux, je me gdlmmtairement a l'interface de différents
champs de recherche et de différents domainesuietlbihent séparés : la famille, I'école, la
santé, le monde du handicap. A la maniére d’Ansgfimuss dans son travail sur les maladies
chroniques [Strauss, 192 ; Corbin et Strauss, 188auss et alii, 1984], je tente d’élargir au
maximum le regard sur les interactions entre |&érénts acteurs qui pésent sur I'élaboration
des théories diagnostiques parentales, en appiiefamd particulierement I'analyse sur le réle
de l'entourage familial et amical, tandis que Ségmumet davantage l'accent sur les
professionnels. Ce faisant, je rejoins I'ambitioc&ldt Freidson, qui entendait mener une
sociologie de la connaissance permettant de dommerexplication sociale de la maladie
[Freidson, 1984]. La sociologie de la connaissamee je prétends mener n'a pourtant pas
tout a fait la méme finalité, puisque I'analyse dageux des théories diagnostiques parentales
vise autant sinon davantage a éclairer les rekatemire les parents, les professionnels de
santé, les institutions de prise en charge desnenf@pécialisées ou non) et I'entourage
familial et amical, qu’a contribuer a une explioatisociale de la maladie (ou du handicap
mental en I'occurrence).

Pour mener a bien cette entreprise, je me suisygpgur une enquéte ethnographique
de quatre arf§ auprés d’'une quarantaine de familles comportant{ains) un enfant ayant
des difficultés intellectuelles, parfois accompasméle troubles du comportement. Ces
familles ont été contactées via deux institutioifféientes : une petite structure privée et
hors-contrat parisienne qui propose de scolariesrethifants ayant toutes sortes de difficultés
intellectuelles ; une association de parents et airi personnes handicapées mentales, les
Papillons blancs de Paris. Dans chaque cas, jtgddaser un courrier présentant mon enquéte
(a 'ensemble des parents ayant un enfant scoldagé la structure dans le premier cas, aux

cent premiers adhérents (par ordre alphabétiqse)iia pour un adolescent ayant entre 10 et

2L pour un apercu de ces problémes de traductiohaafjier et Paperman [2006], en particulier l'ictuction.
22 Débutée en DEA puis poursuivie en thése.
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20 ans dans le second) et recu beaucoup de répoosiéses (plus d’'une vingtaine a chaque
fois, sur respectivement une cinquantaine et uméaces de courriers envoyés). Ces deux
institutions ont en commun de définir leur publicpartir de la catégorie de « handicap
mental », qui présuppose le primat des difficulté®llectuelles sur d'autres difficultés,
comme les troubles du comportement, assez fréquamassociés au retard mental mais
considérés dans cette optique comme des effetqidaices des difficultés intellectuelles.
Sans faire mienne cette définition du handicap algpai accepté cette entrée sur le terrain et
me suis ensuite concentré a comprendre commengjic@ive manipulée, notamment par les
parents, cette définition particuliere des troulles enfants rencontrés.

L’enquéte consistait alors essentiellement en Bl&dsement de monographies de
familles, selon une méthode élaborée collectivemeams le cadre d'une équipe de
recherch& qui consiste & multiplier entretiens et observatidans I'entourage (familial et
amical) d’une personne dépendante et a intégreagpsrts conceptuels de I'anthropologie
aux théories sociologiques de la famille [WebeQZ0Mon utilisation de ces monographies
se rapproche de celle de Bernard Lahire [1995],il gqualifie de « portraits de
configuration ». Elle a été complétée par des pésad’observation dans des établissements
accueillant des enfants considérés comme handicapésaux (une école privée et hors-
contrat, un institut médico-professionnel, une éipédagogique d’intégration, tous situés a
Paris) et par un recours a des explorations stptest (& partir de I'enquéte HID de 'INSEE
et de données recueillies dans les dossiers solales établissements enquétes). Ces
dernieres servent a fournir aux résultats ethndigaes des données de cadrage, mais aussi a
élaborer des hypothéses que les analyses ethnagraph plus précises et détaillées,
permettent de confirmer ou de nuaiter

Cette ethnographie de la connaissance ordinairéeapar les statistiques vise donc a
explorer en profondeur les tenants et les aboutissdes théories diagnostiques de parents
confrontés a des difficultés intellectuelles chazde leurs enfants. Elle ne vise pourtant pas a
produire un savoir théorique sur les mécanismeasodaition, mais bien au contraire a mieux
comprendre comment cette connaissance ordinaindicala tres étroitement avec des

décisions sur le plan médical et institutionneljsraaussi avec des modes d’organisation de la

% 'équipe MEDIPS (modélisation de I'économie donims¢ et incidence des politiques sociales), conmgposé
d’Aude Béliard (doctorante en sociologie), Solén#aBd (doctorante en sociologie), Marianne Blarrdha
(doctorante en sociologie), Jean-Sébastien Eidalifdactorant en sociologie), Roméo Fontaine (dectoen
économie), Séverine Gojard (C.R. a I'INRA en samgi¢), Sibylle Gollac (doctorante en sociologiegnés
Gramain (P.U. en sciences économiques), Laure Lgdactorante en sociologie), Ana Perrin-Heredia
(doctorante en sociologie), Delphine Roy (doctagarn économie), Emmanuel Soutrenon (doctorant en
sociologie), Florence Weber (P.U. en sociologie)Jé&odme Wittwer (P.U. en sciences économiques). Les
premiers travaux de I'équipe ont notamment doneé & un ouvrage collectif fondé sur des monograptie
famille [Weber, Gojard gramain, 2003].

% pour un apercu des va-et-vient possibles entreogtaphie et statistiques, cf. [Weber F., 1995].
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vie quotidienne, que jappelle des arrangementsicpres”. Aprés une premiére partie
introductive, qui servira de prolongation a cetteaduction générale, centrée sur la maniere
dont les enfants dits handicapés mentaux ont aqietit émergé, y compris en sociologie,
comme un probléme social digne d’'intérét et supdertliscours variés, je consacrerai une
partie entiére a la définition et a la descriptitnce que j'entends par théories diagnostiques.
Une fois ce concept central précisé, jaborderaicessivement, lors des deux derniéres
parties, les deux principales séries d'enjeux g$acsAts a ces théories: les enjeux
institutionnels (c’est-a-dire la question des chiaits par les parents en matiere de prise en
charge administrative et institutionnelle) et legeax familiaux® (c’est-a-dire les contraintes
et rapports de force dans la parenté et I'entoQraGemme on le verra, ces enjeux
fonctionnent dans un double sens : ils concourembdeler les théories diagnostiques mais
sont en retour influencés par celles-ci (aussi deems la maniere dont ils peuvent étre percus

que dans les réactions qu'ils suscitent).

% Cette notion d’arrangements pratiques a été &aben commun avec Séverine Gojard [Eideliman ea@pj
2008], apres discussion avec Florence Weber, ppsia sur d’autres usages du terme arrangemensigges
2004 ; Pennec, 2005 ; Strauss et alii, 1984].

% Au sens large, qui incluent en fait tout I'entaggay compris amical.
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Premiére partie (introductive)

Des enfants dont on parle ?

« Parler, en sorcellerie, ce n’est jamais pourrmfr. Ou si I'on informe, c’est pour
que celui qui doit tuer (le désenvolteur) sachepottier ses coups. Il est littéralement
incroyable d’informer un ethnographe, c’est-a-dipgelqu’'un qui assure ne vouloir faire
aucun usage de ces informations, qui demande nefteénsavoir pour savoir. » [Favret-
Saada, 1981, p. 26] On pourrait croire que I'imaace donnée a la parole par Jeanne Favret-
Saada lors de son enquéte sur la sorcellerie éaBedage tient, comme elle le suggeére elle-
méme, en grande partie a son objet d’enquéte. Or emyuéte sur le handicap mental
d’enfants et adolescents vu par leurs proches mamie les mémes mécanismes sont a
I'ceuvre et que les usages de la parole sont um eejetral. Non seulement vis-a-vis de moi,
I'enquéteur, qui ai d’ailleurs construit le coeurmden analyse sur ce que révélent les manieres
de percevoir, de dire (et de fdiravec le handicap, mais aussi entre les différactsurs qui
ont participé a I'enquéte : qui peut légitimemeiné djuoi sur les difficultés de ces enfants et
adolescents ? Qui en parle et qui n’en parle gasrfiment en parler ? Avec qui et dans quel
contexte ?

Bien que les deux sujets aient a priori peu deehesn commun, le handicap mental
d’adolescents et les questions de sorcellerie gamtaquelques caractéristiques qui autorisent,
me semble-t-il, & les rapprocher sur le plan dypo#pa la parole. Dans un cas comme dans
l'autre, une série de phénomeénes considérés commoemaux, socialement « extra-
ordinaires » et difficiles a interpréter pour ledividus qui y sont confrontés sont convertis en
un mal que I'on cherche a nommer, auquel on cheé&chssigner une origine, des raisons
potentielles, enfin pour lesquels on met petit &t @ar pied un traitement, éventuellement
avec l'aide de spécialistes de la question. Lamitde cette série de malheurs est considérée
comme impuissante, objet de processus morbidek aglépassent et nécessitent le recours a
une (ou plusieurs) aides extérieures. On a la itiestions ou une anormalité sociale appelle,
pour rentrer dans le rang de ce qui est explicablear la rassurant, une mise en recit, en
mots, qui acquiérent dans cette configuration wmneef particuliére. S’il n’est pas question de
dire que le handicap mental se joue tout enties t@symbolique des mots, on peut affirmer
gu'il est I'objet de discours a travers lesquekxpriment des angoisses et des espoirs, mais

! Je mets pour l'instant I'accent sur les maniéeeslice et I'importance de la parole, mais on vergartir de la
deuxiéme partie combien ces maniéeres de dire smaspdans des maniéres de faire.
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aussi des relations sociales et des rapports de énmtre des individus plus ou moins investis
d’'une compétence sociale a parler du handicap [Beuy 1982].

Ces rapports de force, qui se jouent au niveawiohal, autour des manieres de dire
des problémes intellectuels et/ou psychiques soatdans des constructions sociales plus
générales, dont 'histoire est longue et qui ontipdiée depuis une trentaine d’années avec
ce gu’on appelle le champ du handicap mental. Reprendre les termes de Michel Foucault,
le handicap mental a été I'objet d’une longue bfEmatisation » qui pése sur les manieres
de penser et de dire les difficultés intellectigeloici comment Michel Foucault définit cette
notion de problématisation dans I'introduction d& sleuxieme volume surHistoire de la

sexualité

« En remontant ainsi de I'’époque moderne, a trdeechristianisme, jusqu’a I'Antiquité,

il ma semblé qu'on ne pouvait éviter de poser goestion a la fois trés simple et trés
générale : pourquoi le comportement sexuel, pourigsoactivités et les plaisirs qui en
relevent, font-ils I'objet d’'une préoccupation mier& Pourquoi ce souci éthique, qui, au
moins a certains moments, dans certaines sociatéams certains groupes, parait plus
important que I'attention morale qu’on porte a dfes domaines pourtant essentiels dans
la vie individuelle ou collective, comme les cortdsgialimentaires ou I'accomplissement
des devoirs civiques ? (...) Il m’a donc semblé ueuestion qui devait servir de fil
directeur était celle-ci : comment, pourquoi etsquelle forme I'activité sexuelle a-t-elle
été constituée comme domaine moral ? Pourquoi gel gbhique si insistant, quoique
variable dans ses formes et dans son intensitéufjia cette ‘problématisation’ ? Et,
apres tout, c’est bien cela la tache d’une histd@da pensée, par opposition a I'histoire
des comportements ou des représentations : désiconditions dans lesquelles I'étre
humain ‘problématise’ ce qu'il est, ce qu’il fait & monde dans lequel il vit. »
[Foucault, 1984, p. 16]

Si Michel Foucault applique ici ce concept de péofhtisation aux questions de
sexualité, il indique lui-méme quelques pages phis qu’il peut concerner bien
d’autres domaines, dont ceux qu’il a lui-méme absrduparavant et qu'’il propose de

réinterpréter a la lumiéere de cette nouvelle agpeac

« Problématisation de la folie et de la maladiedipde pratigues sociales et médicales,
définissant un certain profil de ‘normalisatiorproblématisation de la vie, du langage et
du travail dans des pratiques discursives obéissargrtaines regles ‘épistémiques’ ;
problématisation du crime et du comportement créingn partir de certaines pratiques

punitives obéissant a un modele ‘disciplinairgfFoucault, 1984, p. 18]
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Selon quelles modalités précises le handicap marttdl été problématisé recemment
en France ? Quelles sont les conséquences au nhaaduel, en 'occurrence au niveau de
parents d’'adolescents considérés comme handicapésaum, du mouvement général de
problématisation du handicap mental ? En d'autessés, dans quels rapports sociaux
d’ensemble sont prises les maniéres de penserreletdde faire des parents d’adolescents
dits handicapés mentaux ? Voila les grandes qumsstjai vont orienter cette premiéere partie
introductive. Je commencerai par revenir sur lemé&s qu’'a prises la problématisation du
handicap mental en France, tout en réfléchissétndaniére dont mon enquéte s’inscrit, ou
non, dans ces formes prédéterminées. Puis je mbgerai sur les effets de cette mise en
forme problématique sur les manieres de parler daodicap mental, y compris a un
sociologue s’intéressant a la question, pour desnpm d’adolescents ayant des difficultés
intellectuelles. Enfin, le troisieme et dernier pitiee sera consacré au non-dit sous diverses

formes, car les problématisations inhibent au mairtant qu’elles suscitent la parole.
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Chapitre . On en parle

Les personnes handicapées sont devenues en Fraposs duelques décennies un
sujet digne d'intérét politique et médiatique. GdErét s’est petit a petit renforcé, jusqu’a
devenir I'un des « grands chantiers » annoncésaaques Chirac en 2002. En 2005, « année
du handicap » en France, la loi sur «|'égalité diests et des chances, la participation et la
citoyenneté des personnes handicap&es remplacé celle de 1975 et a réaffirmé que les
personnes handicapées doivent étre dans la masy@sdible des citoyens comme les autres.
Cet intérét politique s’est logiquement traduit sidé® domaine des sciences sociales par une
forte demande sociale d’études scientifiques, gt multipliées a partir des années 1990.
Cependant, toutes les formes de handicap ne ssnégelement représentées et I'étiquette
globale de « personnes handicapées » pose panessian.

En d’autres termes, la publicisation de la questiorhandicap, devenue en quelques
dizaines d’années I'objet d’un consensus politigpparent, ne signifie pas que les problemes
auxquels sont confrontées les personnes handicapéesr entourage sont mieux connus et
mieux pris en compte. Au contraire, on peut se aelmasi la visibilité médiatique donnée au
handicap n’a pas pour contrepartie une certaineltiéation des questions qu’il souléve et

une invisibilisation d’'une partie des processuslgiaversent.

A. La visibilité politigue du handicap

Ce n’est que lentement que le handicap a été tafissious cette terminologie, en tant
que probléme politique et soclaLongtemps considérés comme ne relevant pas gitise
en charge par I'Etat, mais plutot des réseaux eefhisance, les « infirmes », « inadaptés » et
autres « incapables » se sont mis a faire I'objetedsolidarité publique dés lors qu’ils ont été
assimilés aux «invalides » produits en nombrelpdPremiere guerre mondiale [Ebersold,
1992]. Jusqu’a la loi de 1975, ceux que I'on vapiies en plus qualifier de « personnes
handicapées » le sont essentiellement par rapparg@here du travail et les efforts financiers
et administratifs de la collectivité vont majorinent dans le sens d’'une « réadaptation » de
ces personnes au monde du travail, du moins agtenpossible [Blanc et Stiker, 1998]. Ce
n'est qu’apres 1975 que la réflexion sur la citoye@ et la participation a la vie sociale des

personnes handicapées va peu a peu s'imposer camthéme majeur, abondamment repris

% Loi 2005-102 du 11 février 2005.
 Jentends ici I'expression « construction poliggat sociale », souvent débattue en sciences ascialla
maniére de Didier Fassin [1996].
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dans le cadre de la loi de 2005 [Risselin, 1998lisue dans la campagne présidentielle de
2007. Les associations de personnes handicapéss moches de ces personnes ont joué un
réle majeur, sur lequel nous reviendrons, dans a&iblution [Barral, Paterson, Stiker et
Chauviere, 2002].

Cependant, tous les segments qui forment le moadte \et hétérogéne du handicap
ne s'inserent pas aussi aisément dans ce schérémbédres difficultés vis-a-vis de la sphére
du travail ne touchent en effet que les personidggedactif, dont sont en particulier exclus les
personnes agées et les mineurs ; elles ont égalefteernongtemps moins aigués pour les
femmes, pour lesquelles [linactivité était penséemme plus naturelle, moins
« handicapante ». Du c6té des personnes agéefiffimdtés a affronter les activités de la vie
guotidienne ont été politiquement construites, aps de vigueur dans les années 1990,
d’apres un référentiel légerement difféerent, calai la dépendance [Thomas, 2005]. Plus
récemment encore, avec la loi de 2005, on tenttedies de réduire ce clivage entre handicap
et dépendance en faisant converger les politiqéeiéds a ces «cibles » distinctes des
politiques sociales.

Si I'on se tourne maintenant vers les mineursabteme leurs ainés handicapés, on a
affaire a une autre histoire, qui méle problemedages, judiciaires et médicaux [Langouét,
1999]. Certains auteurs [Gateaux-Mennecier, 199@ell et Zafiropoulos, 1978] ont analysé
les évolutions de l'identification de cette popidatcomme un processus de médicalisation,
parfois de I'échec scolaire [Pinell et Zafiropoyl@978], parfois aussi de diverses formes de
déviance sociale [Gateaux-Mennecier, 1990]. Laomotie handicap appliquée aux mineurs a
donc permis de regrouper petit a petit ceux que #ippelait les « débiles », les « infirmes »,
les « attardés », les « caractériels » ou encare<iastables », longtemps traités a la fois
comme des victimes (de leur milieu familial et sdanotamment) et des coupables (de
délinquance). Aujourd’hui, la question des enfdr@sdicapés apparait principalement dans le
débat public a travers la question de l'intégratsmolaire [Bonjour et Lapeyre, 2000] et
notamment de la difficulté qu'ont ces enfants antey une place, que ce soit dans le cadre
d’une scolarité ordinaire ou spécialisée [Chauvetrelaisance, 2000].

Entre problémes privés et questions collectivefficdités a travailler ou a apprendre
et enjeux de citoyenneté et d’intégration, les tjoes posées par le handicap ont donc acquis
une visibilité publique et une légitimité indéniab) en particulier depuis les années 1990. Il
est aisé de relier ce regain d’attention pour E¥sgnnes non autonomes, qu’'elles soient dites
handicapées ou dépendantes, aux analyses d’AlaienB#rg [1998] décrivant la toute-
puissance acquise par les normes d’autonomie retspensabilité dans la deuxieme moitié du
XX®™ sigcle, qui auraient selon lui supplanté les nerrde discipline et de culpabilité,

comme le montre selon lui le succes de la notiork dépression ». Analysant son succes
28



médical (elle « capte » le regard médical et estigge le trouble mental le plus répandu dans
le monde) et sociologique (elle est une maladidaxmode » qui permet de mettre un mot sur
de nombreux malheurs intimes), il affrme qu’ellse<présente comme une maladie de la
responsabilité dans laquelle domine le sentimeimsdffisance. Le déprimé n’est pas a la
hauteur, il est fatigué d’avoir a devenir lui-mérfe) La dépression.(.) est la pathologie
d’'une société ou la norme n’est plus fondée surulpabilité et la discipline mais sur la
responsabilité et l'initiative. » [Ehrenberg, 1998,10-16] La mise en avant de I'autonomie,
de linitiative individuelle et de la responsal@lidlessinent donc en creux la figure de la
personne handicapée, contrainte de s’appuyer suraidies techniques ou humaines pour
mener une vie sociale jugée normale et menacéee diexclusion » contre laquelle divers
dispositifs « d’intégration » sont mis en place.

A un niveau plus microsociologique, Bernard Lahitentre qu’a I'école primaire, la
valeur de l'autonomie est la encore déterminanisqore c’est a son aune que I'on jugerait
principalement du bon développement scolaire déanen: « L’école développe chez les
éléves et suppose de leur part le respect desreghaires de conduite. Le comportement de
ceux qui respectent d’eux-mémes ces regles esesbuualifié aujourd’hui ‘d’autonome’
(...) et il est opposé au comportement de ceux a dauilsans cesse rappeler les regles et qui
font preuve de peu d’esprit d’autodiscipline, gf-direction » [Lahire, 1995, p. 26] Or les
enfants handicapés sont d’autant plus visiblesl'quéonomie est promue comme critere de
distinction. C’est en particulier vrai pour les amfs dont le handicap se situe sur le plan
mental : incapables par définition d’'une autonodgeisionnelle et intellectuelle, ils sont les
figures paradigmatiques de I'échec scolaire. Caorg pourtant pas eux la cible principale

des regards, ni des mesures adoptées.

B. L'invisibilité du handicap mental

Si le handicap a acquis une bonne visibilité puldigce n’est pourtant pas vrai de
I'ensemble de ses segments. L’'image qui vientus phpidement a I'esprit lorsque I'on parle
de handicap est en effet celle de la personne tapéle motrice, contrainte de se déplacer en
fauteuil roulant, et non celle de la personne haapmie mentale, a laquelle on est d’ailleurs
bien en peine d’associer une image, hormis peatagile d’'une personne aux traits typiques
de la trisomie.

Le handicap mental est en effet peu visible physigent, méme si certaines
pathologies génétiques sont conjointement resptesabiun retard mental et d’'un aspect
physique particulier. Cette difficulté a lidengfi vient aussi de ses -caractéristiques
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intrinséques : non seulement ses limites sont #lopeisque les outils pour mesurer
l'intelligence sont I'objet de constants débatsjsilaest en plus dérangeant car il touche a ce
qui fait I'hnumanité, la personne elle-méme, c’'esli@® sa capacité de compréhension, de
relation avec autrui. Les analyses de Robert Bastetla schizophrénie, construite comme il
le montre en détail comme I'envers de la « persbansont en partie transposables au
handicap mental : « Une image spatiale constitméwet / partie, et une image temporelle
ascendante et linéaire sont deux figures qui sendeint nos notions de bon sens de ce qu’est
une personne...() Les psychiatres ont joué un réle non négligedbles la définition de la
personne moderne idéale par I'intérét qu’ils ontga son contraire, la personne folle. Ainsi,
en termes temporels, le ‘schizophrene’ se caraetdrar la détérioration plutbt que par le
progrés. En termes spatiaux, le ‘schizophrene’eceiéstre un tout unifié pour devenir une
personne deésintégrée ou, lorsque la désintégratiplique une division en deux fragments,
une personne dédoublée. » [Barrett, 1998, p. 199-20 ajoute que dans lidéologie
individualiste propre aux sociétés occidentales enoes, la personne se caractérise par son
unicité, son indépendance, sa liberté, son intinsiéécapacité a pouvoir ne compter que sur
elle-méme et son auto-développement. Enfin, enpsignt sur les travaux de Pollock
[Pollock, 1985], Barrett ajoute a cette liste dieéces la capacité a interpréter les actions des
autres et, en corollaire, a étre interprété pantdes comme capable d’actes significatifs. La
personne handicapée mentale, comme la personnetattke schizophrénie, est construite
comme étant dépourvue de la plupart de ces atribustagnation, dépendance,
incompréhension et irresponsabilité sont des trquis 'on attribue spécifiquement a ces
personnes.

Cette difficulté que I'on a généralement a saibiygiquement et intellectuellement le
handicap mental explique que dés que I'on n'y pneasl garde, les discours sur le handicap
gue l'on voudrait généraux portent en fait esséatreent sur les handicaps moteurs. D’ou
une certaine frustration chez les proches de peesohandicapées mentales, et parfois chez
les personnes handicapées mentales elles-mémese @@ sentent pas toujours concernées
par des actions censées embrasser I'ensemble nigisdqas. Ceci s’applique jusqu’a la loi sur
« I'égalité des droits et des chances, la partidpaet la citoyenneté des personnes
handicapées » de 2005, dans une certaine mesung, lelomaitre mot est slrement
« l'accessibilité », que I'on peut certes appligaarhandicap mental (au lieu de faire tomber
les barrieres architecturales comme pour les peesohandicapées motrices, on cherche a
faire tomber les barrieres qui entravent la comication avec les personnes handicapées

mentales, en favorisant par exemple leur éducagonjuttant contre les représentations

* Robert Barrett reprend sur cette question lesyasal pionniéres de Mauss [1960] sur les évolutimsa
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négatives dont elles font I'objet etc.), mais gaiduit une focalisation sur les problemes des
personnes handicapées motrices. De méme que leasdéfs des droits des personnes
handicapées critiquent souvent la tendance «\adioque » [Sanchez, 2003] de notre
société, on pourrait pointer la tendance « moteotrique » des approches généralistes du
handicap. Et lorsque des voix s’élevent au nomadges les personnes handicapées pour
alerter I'opinion sur la situation qui leur esttégi comme dans le cas de Marcel Nuss,
« tétraplégique trachéotomisé » « du fait d’'un geéébile » selon ses propres mots, on
reconnait la encore bien plus les probléemes spéed des personnes handicapées motrices
gue ceux des personnes handicapées mentales sanRern’est a I'abri d’'un handicap, ni
vous ni vos proches ; la seule différence, c'est gos assurances et vos moyens personnels
vous permettront peut-étre de vivre un handicapésde’ ? (..) Plus de 5 000 000 de laissés-
pour-compte qui sont fatigués de vivre au rabaguetveulent savoir quelle est leur véritable
place et leur vraie valeur. J'ai été rejoint darmmombat personnel autant que national par
des personnes aussi gravement handicapées quéd toat aussi résolues que moi, prétes a
aller jusqu'a la mort si c’est l'unique issue quenl pense pouvoir nous offrir comme
autonomie. Nous sommes fatigués d’étre réduits assistanat humiliant et indigne d’une
démocratie quand, par ailleurs, on ne cesse deessgiiier de nos capacités. » [Nuss, 2003,
p. 45]

On touche la a un probleme essentiel pour I'analyss personnes handicapées
mentales, celui du porte-parole. Qui est en medarporter la parole que ces personnes ne
sont pas légitimes a tenir sur elles-mémes enga@tmineures politiquement et déficientes
intellectuellement ? Pour lutter contre cette iliégté, des associations de personnes
handicapées mentales sont nées et ont revendiqliéiled décider pour elles-mémes. Ainsi,
des mouvements comme ceux de personnes autistas1fBh2005], « Nous aussi » [Mériau,
2003] ou « Personnes d’abord » [Bonhomme et TycB663] sont constitués de personnes
handicapées mentales qui revendiquent le droitn&r@er leur vie et donc a se passer d’'une
partie des aides qui leur sont prescrites. Maiscesslimites représentent une négation du
handicap mental et ne sont nullement représentigii®ensemble des personnes handicapées
mentales. Seules les personnes ayant les handésaphis Iégers y participent activement et
la lutte porte donc plutdt sur la frontiere enenbndicap mental et la normalité qui, comme
on I'a déja dit, peut perpétuellement étre remiseause.

Outre ces rares cas « d’empowerment » [AlbrechtaBa et Stiker, 2001], les porte-
parole des personnes handicapées mentales sonpliddica chercher dans leur entourage,

leurs « parents et amis », pour reprendre la fatiml de la puissante fédération

notion de personne.
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d’associations de défense des droits des persdrameicapées mentales, 'UNAPEI (Union
nationale des associations de parents et amis dwnmes handicapées mentales). Les
personnes handicapées mentales sont des sansauokerfs politique puisqu’ils ne sont pas
des citoyens a part entiere [Ebersold, 2003]),es lgue toute tentative de parler pour elles,
ou méme d’elles, est prise dans des enjeux de poatale Iégitimité qui ne peuvent se
résoudre en faisant appel au jugement de l'inté{e¥s Proches, médecins, psychiatres,
psychologues mais aussi sociologues sont ainsiositign de prendre la parole sur des
« sujets » qui ne I'ont pas véritablement et paurilgest difficile de parler. Voyons a présent

comment les sociologues s’y prennent pour répoadette demande sociale embarrassante.

C. De la demande sociale a I'approche sociologique

« On » parle donc de plus en plus du handicap Bespace public tout en donnant la
prééminence au handicap moteur et en laissant sbdaas I'ombre le handicap mental. Ces
ambiguités de la demande sociale concernant ladamdnt des effets sur les chercheurs en
sciences sociales qui s’engagent dans une rechsuche handicap. On ne peut bien sir pas
faire débuter la recherche sur le handicap auxenh@890. Bien des travaux ont été conduits
auparavant, qui reprenaient ou non la terminoldgi& handicap », mais il est indéniable que
le champ du handicap s’est structuré dans ces snhagec l'appui du Centre technique
national d’'études et de recherches sur les hamgliedples inadaptations (CTNERHI),
association créé en 1975, dans la foulée de lal'twientation en faveur des personnes
handicapées, pour « éclairer le ministre des aBasociales, notamment sur les besoins des
enfants et adultes handicapés ou inadaptés, |dsodedt de prévention et d’observation en
matiere de handicap ou d’inadaptation, I'efficadies politiques publiques ». Les travaux de
synthese datent essentiellement de cette péricaimdHet, 1990 ; Ebersold, 1992 ; Ravaud et
Ville, 2003 ; Triomphe, 1998] et différents domanent été plus ou moins largement
investis, comme la construction historique du heaydli[Gueslin et Stiker, 2003 ; Barral,
Paterson, Sticker et Chauviere, 2002], I'emploiajl et Stiker, 1998], l'accés aux droits
sociaux [Maudinet, 2003 ; Risselin, 1998] ou encte® problémes de scolarisation des
enfants handicapés [Bonjour et Lapeyre, 2000 ; @beaiet Plaisance, 2000].

Les années 90 voient également la naissance dhamelg enquéte nationale conduite
par I'INSEE, baptisée « Handicaps, incapacitéseddance » (HID), dont le principe est de
ne pas présupposer une définition particuliére ahditap ou de la dépendance [Mormiche,
2003], mais de sur-représenter, au sein d'un étloantreprésentatif de la population

francaise, les personnes déclarant rencontrer atideggn des difficultés dues a un handicap
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ou un probléme de santél’enquéte globale comprend deux sous-enquétespadant
chacune deux «vagues » (c’est-a-dire deux passagparés de deux ans): «HID
Institutions » (menée en 1998 et en 2000 dansiées Id’hébergements pour enfants et
adultes handicapés ou dépendants) et « HID Ménagemnée en ménages ordinaires en
1999 puis en 2001)Elle représente a la fois un aboutissement d®matruction du champ
scientifique de la recherche sur les handicaps etowveau départ en stimulant de nouveaux
travaux et en augmentant la visibilité des phénasele handicap, d’autant qu’il est possible
d’en retenir grace a cette enquéte une définities large.

Mon travail, qui commence en septembre 2002, ginbeen entendu lui aussi dans
cette demande sociale autour du handicap. C’estgdusans connaissances spécifiques sur
ce champ de recherche ni sur le monde qu’il étqdesje me lance en DEA dans une analyse
du choix atypique que représente pour une vingtdeé&milles une petite école parisienne,
privée hors-contrat (que jai appelée ABC Ecolegueillant des enfants ayant toutes sortes
de handicaps mentaux, pour scolariser I'un de leafants [Eideliman, 2003b]. Le choix de
ce terrain ne m’est dicté ni par mon expériencasqerelle (je n'avais jamais eu affaire de
pres a des personnes handicapées mentales), nm@sr connaissances sociologiques
antérieures, puisque mes précédentes enquéteitaparé sur l'organisation domestique
qguotidienne de familles élargies ne comportant aecypersonne handicapée mentale
[Eideliman, 2001]. C’est justement pour appliquersméflexions sur I'organisation familiale
a des situations particuliere de dépendance queefde de suivre la piste du handicap
mental, qui me mene finalement a bien d’autres tgpres J'arrive donc sur mon terrain de
DEA dans une position que beaucoup d’ethnograpbesatssent, celle du parfait naif dont
les questions étonnent et révelent I'inexpériencematiere de handicap, mais permettent
aussi de faire expliciter ce qu’on tient pour éwidet sur quoi on ne revient donc plus. Et
comme souvent dans une telle situation, c’'est ses surprises d’enquéte que je construis
I'essentiel de ma réflexion.

Or ces surprises sont aussi révélatrices de morégnption par les représentations
macrosociales entourant le handicap mental. Mornysemaaccorde un grand poids a la
principale de ces surprises, celle de voir quedforité des enfants accueillis dans cette école
n'avaient pas de handicap bien identifié. Au cargrda définition de ce handicap semble
étre un enjeu tres important, a la fois pour lesegmants de I'école qui passent beaucoup de
temps a discuter entre eux des caractéristiquehague enfant, mais aussi et surtout pour

I'entourage familial de ces enfants, au sein dugriehultiplie les entretiens pour faire varier

® Un questionnaire court, appelé « Vie quotidiennsa@até », a été passé a environ 400 000 persenne@me
temps que le recensement de la population frangais999 et a permis de construire I'échantillof’'elequéte
[Ravaud, Letourmy et Ville, 2002]. Voir aussi emare la présentation plus détaillée de I'enquéte.
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les points de vue. Une fois mon enquéte et mon rirénterminés, de nouvelles surprises
m’attendent. Je me rends compte en présentantnanaailtqu’il n’est pas du tout évident que
les enfants dont je parle relévent de maniere wgpigodu champ du handicap mental. En
particulier, des sociologues travaillant sur dessgenes malades mentales soulignent les
proximités entre les cas que je décris et ceuXesquels ils travaillent. En continuant mon
travail d’enquéte, cette fois dans le cadre de mad, je me rends compte que la frontiére
entre handicap et maladie mentale, dont I'existeesé historique et institutionnelle
[Chauviére et Plaisance, 2000, p. 1-12], est dasddits poreuse et sujette a interprétation.
Un méme enfant peut par exemple étre caractérisgmeo handicapé mental avec des
répercussions psychiques pour les uns, ou bierctéasise comme malade mental avec des
répercussions intellectuelles pour d’autres. Si lguit Jean-Louis Lang [Lang, 1995], la
maladie mentale est une «altération de la conseiagt/ou de I'imagination » ; elle est
évolutive. En revanche, le handicap est un « déficictionnel », un « manque irrémédiable
ou plus ou moins fixé ». On voit bien comment cé&ibntes notions, qui sont d’ailleurs en
perpétuelle évolution, peuvent étre manipuléesp@nte d’ailleurs depuis peu de « handicap
psychique », comme le souligne Claude Hamonetapgpéllation ‘handicap mental’ est
passée dans le vocabulaire associatif, puis Iéigisi@signant les personnes qui présentent
des difficultés d’'apprentissage et, d’'une faconsplignérale, cognitifs, souvent d’origine
génetique, par accident néo-natal ou périnatak Rluemment,.(.) le terme de ‘handicap
psychique’ est devenu courant. Ces deux expresdiornsentrent, désormais, dans les
définitions |égales des causes possibles de singtie handicap aux c6tés des ‘handicaps
physiques’ et des ‘handicaps sensoriels’. » [Hamy@sd4, p. 20]

Ces deux formes de surprise, parmi tant d’autresitrent que je me faisais une idée
du handicap mental comme quelgue chose d’objecénérien défini, aux frontieres nettes
par rapport a ce qui releve de la « normalité sntété et de la « folie » de I'autre. Mon
enquéte fait voler en éclat ces certitudes et eéval paysage bien plus chaotique, ou les
usages des catégories sont tres variables d’'ursorper a l'autre. Je me rends compte a
posteriori que j'ai été moi-méme pris dans la cartsion sociale du handicap mental, qui m'a
poussé a présupposer I'existence de cette enégrdflexions qui forment la matiere de cette
these doivent donc tenir compte de ce présuppogiéel qui m'a orienté vers un objet, le
handicap mental d’enfants et d’adolescents, qutia & petit perdu son sens a mes yeux, pour
devenir davantage un enjeu (de luttes, de clasgedwpouvoir) qu’'un objet bien défini. Ces
réflexions ne portent donc pas a proprement patek des enfants et adolescents handicapés

® Une nouvelle version de I'enquéte, fondue avewianne enquéte Santé de I'INSEE, est prévue Q8.2
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mentaux », ce qui supposerait que je puisse produire éfiaiion du handicap mental, mais
sur des familles d’enfants et adolescents contsotige des institutions (ABC Ecole et les
Papillons Blancs de Pafjsse définissant elles-mémes comme des lieux dalcdu handicap
mental. Deux définitions se combinent donc pourdiilles enfants ou adolescents a qui jai
pu avoir affaire : celle des institutions par leslips je suis passe, qui définissent a leur facon,
mais en s’appuyant sur une histoire institutiorenell des lois, le handicap mental et donc la
population qu’elles accueilleht celle des parents ensuite, qui, comme on leavenr détail
par la suite, manipulent eux aussi les catégomelathdicap mental, handicap psychique ou

maladie mentale pour inscrire leurs enfants ddrautéel cadre institutionnel.

Comment je parle du handicap mental

Comme le montre ce premier chapitre, mon travatl llmecent sur le processuys

de catégorisation de certains enfants comme hgmlaaentaux, via un travail aussi bien

D
(9]

institutionnel que familial. Je ne prends donc pasiquette «enfants handicapg
mentaux » comme une catégorie objective ou évidengs comme une construction
sociale a interroger. En méme temps, je ne niegpades individus que I'on rassemble
sous cette étiquette possedent des caractéristipramunes qu'il serait aberrant gde
vouloir nier jusqu’au bout.

De ce fait, j'éviterai de parler directement d'daerts handicapés mentaux|»,
mais tacherai de toujours mettre en évidence kctane construit de cette dénominatipn.
Je parlerai donc soit d’enfants « dits handicapéstaux », ou « considérés comme
handicapés mentaux », soit de « difficultés int&llelles » (pour prendre une catégqrie
plus descriptive et moins marquée par le vocalmilaiédical), soit encore de « troubles
intellectuels ou mentaux », tant la frontiere emétard mental et troubles mentaux peut,
comme on le verra en détail par la suite, prétiiséussion.

Le choix de ne pas me fixer sur une unique expressépond a la méme
exigence : le domaine des troubles mentaux estuégrgr I’hétérogénéité et l'incertitude
et une seule expression ne saurait rendre compsa déversité, qui pose en elle-méme
guestion. Le fait de désigner de différentes maside probleme (mental mais aussi
social) dont je parle a donc pour but de rappaedastamment au lecteur que c’est d’'une

réalité bien difficile & saisir qu'il s’agit.

"Voir 'encadré ci-dessous, « Comment je parle aldicap mental ».

® Je mai pas anonymisé cette association car lgsnem’anonymat étaient faibles et que ses caiatitires
singulieres étaient utiles pour I'analyse (cf. ses points Béliard et Eideliman, 2008).

° On trouvera en annexe une reproduction des ersadilisés au chapitre 8 pour présenter les diffiee
institutions qui composent le champ de prise engehae I'enfance handicapée. Le lecteur est inditgy
reporter en cas de besoin pour suivre les casnmigsmut au long du texte.
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Présentation des institutions-relai¥’ ayant permis la sélection de mes cas

ABC Ecolée” :
Ouverte depuis 1989, cette petite école parisipnivée et hors-contrat, dont le statut est
celui d’'une association loi de 1901, accueille cleagnnée une cinquantaine d’enfants
ayant toutes sortes de handicaps mentaux, poutils aient pas de trop gros troubles
du comportement associés. Selon les années, eatiptea! a 6 enseignants, dont les deux
directrices qui ont créé I'école, et une orthopbtma temps patrtiel.
L’école se compose de cing salles de classes, amdgoureau et un deuxieme petit
bureau au rez-de-chaussée d’'un immeuble faisatie g#iune résidence de l'ouest de
Paris. Elle ne comporte donc ni cantine (les emseity se rendent chaque midi dans un
restaurant avec les éléves), ni cour de récrégtionsquare proche de I'école en fait

office de temps en temps).
Les enseignants, qui changent assez frequemment, pas nécessairement un dipldme
particulier. Le credo de I'école est de permettdea enfants qui ne sont pas accueljllis
dans des classes ordinaires d’avoir une scolaifdus ordinaire possible, mais adaptée
au rythme de chacun.
L'école ouvre ses portes les lundi, mardi, jeudieatdredi de 8h30 a 16h30 comme Une

école primaire, mais les enseignants tournentdausa totalité (ou la quasi-totalité) d

D
(]

classes, comme c’est le cas dans le secondair&ir@@esont plutdt spécialisés dans une
matiere (francais, maths, matieres d’éveil, travawanuels etc.) mais tous enseignent
plusieurs disciplines, qui peuvent d’ailleurs vadaine année a l'autre.

La scolarité est payante (environ 450 euros pasnpdis le colt du restaurant le midi).

Les Papillons Blancs de Paris : cf. http://apeiég.fr/index1024.html

Les Papillons Blancs de Paris, ou APEI 75, ontfét&és en 1949 par des parents
d’enfants handicapés mentaux. L'association s’est frois objectifs : I'étude et la
défense des intéréts généraux des personnes hadelicanentales ; I'appui moral et
matériel aux familles ; la création d'établissersesgécialisés.
Elle rassemble aujourd’hui 17 associations quime4& établissements accueillant 2 220
personnes handicapées mentales (Trisomie 21, Xil&ragutisme, Polyhandicap,
victimes d’accidents cérébraux a la naissance lawsaite d'une grave maladie, ainsi que
d’autres maladies rares), dont environ 360 enfants.
Elle compte prés 2 500 familles parisiennes etaashée par 7 salariés et plus de 400

bénévoles.

10 Je les appelle « institutions-relais » car ell&snisurtout servi & recruter les cas que j'ai gsés$ et n'ont pas
représenté pleinement des objets d’étude en soi.
1 Je rappelle qu'il s’agit d’un nom fictif. Pour upeésentation plus détaillée cf. Eideliman, 2003b.
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Autre surprise, d’'une importance moindre il esti,vias Papillons Blancs de Paris
m’ont facilité le contact avec leurs adhérents saesdemander un quelconque retour et en
contrélant au minimum la fagcon dont je menais moquéte. Ills ont certes fixé des limites
étroites au périmétre de mon enquéte vis-a-vis xd'@n m’interdisant par exemple de
consulter leurs statistiqu&sou en n’encourageant pas ma présence dans l@asxlomais
ont été en méme temps trés rapidement d’accord poouvrir leur carnet d’adresses.
Contrairement a d’autres terrains d’enquéte otstitintion-relais demande des comptes au
chercheur qui la sollicite et cherche & encadras§if E., 2005], voire a influencer son
travail, je me suis ici trouvé dans une situatian une grande association, puissante et
politiquement bien intégrée, se donne pour misslenfaciliter la recherche sur un sujet
gu’elle estime devoir étre encore et toujours phésliatisé. Slre de sa puissance et en méme
temps demandeuse d’'appui scientifique, cette aE$mTi peut ainsi se permettre de
cautionner de loin les recherches scientifiquesltpestime, au premier coup d’'ceil, sérieuses
et prometteuses.

Conclusion

Par sa publicisation politique et médiatique, ladieap a acquis une visibilité jamais
connue auparavant. Ce faisant, il a été pris danmduvement général de ce que Didier
Fassin appelle les « politiques de la compassifffassin D., 2002 et 2004], qui font de la
souffrance un theme de mobilisation et de consersugui bloque en général davantage le
débat politique qu’il ne 'ouvre. Tous ceux qui samenés a s’intéresser de prés a des objets
pris dans ce mouvement subissent la mise en fouilempose. Si mon enquéte ne fait pas
exception a la regle, sa longueur et le niveau érildanalytique qu’elle requiert m’ont
permis de soulever de nombreuses interrogations, j@u ici traduites sous formes de
surprises. Rapidement, le handicap mental commet dbgnquéte m’est apparu comme un
objet qui se dérobe sans cesse, dont la défintioie fortement d’un interlocuteur a l'autre.
Pour clarifier mon objet et m’extraire de la miseferme sociale de I'objet handicap, il fallait
donc plus que jamais donner la parole aux persodinestement confrontées aux problémes
et tacher de saisir leur point de vue. Encore ifallajue des parents d’adolescents dits
handicapés mentaux, sur lesquels javais jeté n&mold, acceptent de me parler. Mais la
facilité inattendue avec laquelle jai pu mener nemuéte a constitué, comme on va le voir,

une troisieme grande surprise.

12\/0ir sur ce point ma proposition par courrier en??.
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Chapitre II. Comment en parler ?

Comme on I'a vu au chapitre précédent, les questienhandicap sont prises dans des
enjeux politiques et éthiques propres aux objetssttoits par les « politiques de la
compassion » [Fassin D., 2002 et 2004]. Le handicaans I'esprit de la majorité, partie liée
avec la souffrance, alors méme que le handicaprai@e pas forcément, voire pas souvent,
de souffrance physique. C'est d’ailleurs la souldtea psychique que I'on impute le plus
souvent aux personnes handicapées et a leur egéoudans un tel contexte, la parole des
personnes handicapées et de leurs proches s’exliffitiement des registres de la
complainte, de la dénonciation ou encore de I'épamznt psychologiquement libérateur. En
tous les cas, I'établissement d’'une conversati@t &une de ces personnes a d’'importantes
chances de susciter géne, malaise ou maladressesnéht nouer une relation d’enquéte
solide dans ces conditions ? Comment faire parerce sujet sans occuper une position
« meédiatique » ou inquisitrice ? Qui faire parkachant que mes principaux sujets d’enquéte
sont, comme on va le voir, deux fois illégitimetair un discours construit sur eux-mémes ?
Enfin, comment rendre compte des paroles entemidssfaits et gestes observés sans trahir le

pacte d’enquéte délicat passé avec mes enquétes ?

A. Des sujets sans parole

Il est assez rare de mener une enquéte ethnoguaphigpres de personnes gupriori

ne parlent pas en donnant beaucoup d'importancesatigtiens. C’est pourtant ce que jali
fait puisque j'ai décidé de travailler sur des etdaet adolescents handicapés mentaux tout en
pensant qu’il serait impossible de mener des eat®idirectement avec eux. Comme on l'a
vu au chapitre précédent, la premiere raison de aapossibilité supposée était, méme si je
ne me la formulais pas aussi clairement, qu'iliséras difficile de faire parler des personnes
handicapées mentales a la maniere denquétés raoesi ». Une deuxiéme raison,
étroitement imbriquée a la premiére, était que ranquéte allait porter sur des mineurs,
parfois des enfants en assez bas age, avec atild encore difficile de mener des entretiens
approfondis classiques. Cette derniere questidiidhiet de débats actuellement en sciences
sociales dans la mesure ou le statut de I'enfam$ das sociétés est en pleine mutation. On
sait depuis longtemps déja a quel point I'enfaneetant que statut vecteur de droits, de
devoirs et de sentiments a une histoire récent@$AL973] ; mais ce n’est que beaucoup plus
récemment que la hiérarchie de statut entre I'érdaladulte est remise en question et sujette

a débat, les uns se félicitant de cette évolutiorplease avec une individualisation de nos
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sociétés [Singly, 2004], les autres la critiqudrtdry, 1993] et réaffirmant la place a part de

'enfance, surtout depuis la succession de traaires » :

celle d’Outreau, ou les témoignages et accusaiibasfants ont conduit a une
erreur judiciairé;

celle provoquée par le rapport de I'INSERM surrauble des conduites chez les
trés jeunes enfants, qui a provoqué une pétitidiomale affirmant notamment
gu’'« en stigmatisant comme pathologique toute neatation vive d’opposition
inhérente au développement psychique de I'enfantselant les symptomes de
leur signification dans le parcours de chacun,esnclonsidérant comme facteurs
prédictifs de délinquance, I'abord du développensamjulier de I'étre humain est
nié et la pensée soignante roboti$éeCette prise de position souligne ainsi que
I'enfant doit étre saisi dans sa dimension dynamiicgn tant qu’étre en pleine
construction (notamment de son psychisme), et ng pge jugé comme on
jugerait un adulte ; il ne faudrait donc pas lee«trouble des conduites » comme
une prédisposition a la délinquance, mais commensaifestation de divers
processus propres a l'enfance (souffrance psychiges au développement,
difficultés liées a I'’éducation etc.) ;

enfin celle qui entoure la loi en préparation visaraire juger les adolescents de
16 a 18 ans comme des majeurs en cas de récidivendore, la question centrale
est de savoir si I'on peut traiter des mineurs cemdes majeurs et si des
comportements de mineurs peuvent étre analyséslasemémes causes et les

mémes conséquences que des comportements de majeurs

Ces modifications de la perception de I'enfantetsdn statut (plus ou moins grande

dépendance) ont en tout cas favorisé en sciencesesla multiplication d’enquétes portant

directement sur des enfants. Ces enquétes s’apmaevent davantage sur I'observation que

sur I'entretien [Delalande, 2001 ; Sirota, 1988Risnl'idée qu’il est possible d’interroger

directement des enfants fait son chemin, commeoldigne Denise Bauer en décrivant

I'évolution des pratiques des enquétes de sondagéngerviews a grande échelle [Bauer,

1998]. Elle note de maniére plus générale quentéfét porté vers les discours des enfants,

comme vers d’autres publiespriori « incapables speut se concevoir comme un mouvement

de fond en France. » [Bauer, 1998, p. 84] Outreacitle, un manuel est également paru

récemment pour examiner la question méthodologipuenquéte auprés d’enfants [Danic,

! Malgré les barriéres particulierement fortes eanEe qui freinent I'accés direct de I'enfant auatice et la
prise en compte de sa parole [Rubellin-Devichi,&99
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Delalande et Rayou, 2006]. Les auteurs, suivis ela @ar d’autres sociologues et
anthropologues mettent en avant, outre une méthode d’enquétgnate adaptée aux plus
jeunes, une approche de I'enfant comme acteur soyvent réduit a la passivité par les
dispositifs d’enquéte. Cette optique trouve desogatans d’autres publications, comme par
exemple un numéro de la revilierrainsintitulé « Enfant et apprentissagebefrain, 2003],
qui fait la part belle au réle propre des enfamiissda dialectique qu’est I'apprentissage.
Enquéter auprés d’enfants et adolesceniwiori handicapés mentaux pourrait étre
une facon de pousser au maximum cette logique,cqusiste a donner la parole et des
responsabilités a ceux qui en sont le plus dépeur@est d'ailleurs ce que prébnent Tom
Shakespeare et Nicholas Watson [Shakespeare ebnya®98] en s’appuyant sur le courant
des « disability studies » [Albrecht, Ravaud ek&ti 2001] et sur cette nouvelle approche de

I'enfance :

« Lorsque nous tentons d’articuler les nouvellessgectives sur I'enfance et sur le
handicap que nous venons d’esquisser, nous sonmmmagdiatement confrontés a un
probléme capital. La voix des enfants handicapé&sngmes est largement absente des
études sur I'enfance handicapée. Dans leur revu tigérature, Baldwin et Carlisle

[Baldwin et Carlisle, 1994] nous disent :

‘Nous n'avons trouvé aucune étude centrée en dataila vie quotidienne de I'enfant
handicapé et la maniére dont le handicap retemtiebe [Baldwin et Carlisle, 1994, p.
33

et
‘Nous manquons de récits d’enfants sur la soufzate géne, la dépendance vis-a-vis
d’autrui pour l'alimentation, le bain et la toilett Nous ne savons pas comment ils
ressentent la maniere dont les médecins, les iwai sociaux, les thérapeutes et les

autres enfants les traitent’

Alors que médecins, éducateurs, parents et désiddéivattent a n’en plus finir des
problémes des enfants handicapés, nous sommesblespl’apprécier les points de vue

des enfants eux-mémes[Shakespeare et Watson, 1998, p. 77]

2 pétition « Pas de zéro de conduite pour les enfdmtrois ans. Appel en réponse a I'expertise RISEBur le
trouble des conduites chez I'enfant », 29/01/208,//www.pasdeOdeconduite.ras.eu.org/appel/

3 cf. le groupe de travail 31 de I'’Association im@tionale des sociologues de langue francaise (R)Sititulé
« Sociologie de I'enfance » et les journées quirganisées a Strasbourg : « Les enfants : ‘un mangart’ ?
Altérité de I'enfant et de I'enfance dans les mya¢is de recherche en sciences sociales », Strgsdguet 15
septembre 2006, http://w3.univ-tise2.fr/aislf/cfSttAsbourg.htm
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Et les auteurs de combler les lacunes qu’ils potree présentant dans la suite de leur
article des extraits d’entretiens menés avec dEmenhandicapés, notamment dans le cadre
d’'une recherche sur la sexualité des personnesdaqids [Shakespeare, Gillespie-Sells and
Davies, 1996]. Hormis cet exemple, il est cependias rare, comme le notent Baldwin et
Carlisle, de trouver dans des enquétes la voixfargs handicapés et la situation n’a guére

évolué durant les dix derniéres années.

Enfants ou adolescents ?

Comme on laura peut-étre remarqué, je parle pdimstant indifferemment
ai

) et

d'« enfants » ou d’'« adolescents », voire « d’etdfagt adolescents ». Lorsque je les
rencontrés, la plupart des personnes qui ont'€dijdt de mon enquéte avaient entre 1(
20 ans (c’était le critére que javais donné augilRas blancs de Paris pour la sélection
des personnes a qui envoyer mon courrier et cagpe lqu’avaient la plupart des enfants
ou adolescents d’ABC Ecole dont on m’'a parlé), ncaigains d’entre eux, plus jeunes,
échappent a cette régle (5 sur 42).

Cette question de terminologie a son importance tiemesure ou I'une des tendances
de linfériorisation sociale des personnes handieapmentales (dont j'ai parlé tout
long de ce deuxiéme chapitre) est leur infantilisatQuel que soit leur age, elles ¢
tendance a étre considérées a certains égards cdesnanfants et il n’est pas rare qu
parle d’enfant (y compris pendant les entretierss jtai pu mener) pour un individu ag
de 15, voire 18 ans.

Je tacherai donc d’étre vigilant sur cette questibde parler « d’adolescent » lorsqu
est question d’'une personne dont I'age est corepti® 10 et 18 ans et que ce critére 3

limportance. L'adolescence est en effet connuer gite un age de la vie ou dive

troubles, plus ou moins graves, peuvent se dévetop®e qui ajoute une dimensi
importante a l'analyse de personnes dites handisapgentales qui sont entrées d

cette période. En revanche, lorsque c’est le lepatenté qui a le plus d'importance d&:

bn

ANS

ANS

une analyse, 'emploi du terme d’enfant est justifi c’est celui que j'utiliserai.

Pour ma part, je n'ai pas tenté de mener des @mtseivec les enfants dont on m’a
parlé. Dans la mesure ou je ne me suis poseé ldaiguete cette éviction qu’apres-coup, on
peut dire que jai été pris dans l'assignation ardle doublement passif qui est faite a ces
personnes et contre laquelle luttent les courants de perdéet on vient de parler.
Cependant, mon choix de mettre ces enfants auecdatmes préoccupations sans leur donner

* J’essaye au contraire de m’en détacher danstliéerile cette thése, comme le montre par exemgreddré
« Enfants ou adolescents ? ».
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la parole est a rapprocher de mon objet d’étudenirine : la facon dont les parents de ces
enfants et adolescents s’adaptent, au niveaugote#l comme au niveau le plus matériel, a
cette forme particuliéere de dépendance et ce qué cadaptation révéle sur les
fonctionnements familiaux et les relations avec fsfessionnels de la santé ou de
I'éducatior?. D’autre part, il est beaucoup plus facile deefgiarler des enfants subissant des
handicaps moteurs ou sensoriels que mentaux. Lareenon se heurte a une forme de
« motricocentrisme » qui oublie qu’on ne peut magdurs parler des personnes handicapées

en géenéral et faire comme si les spécificités duitap mental étaient négligeables.

B. Un sujet qui fait parler

Ma décision de ne mener que des discussions infiesnavec les enfants et
adolescents auxquels je m’intéressais n’a jamaisgnése en cause par les personnes de leur
entourage rencontrées. Elles ont au contraire tielsnaccédé a ma requéte et ont été dans
leur grande majorité tout a fait prétes a me patkemaniére approfondie de ces enfants, sans
me faire le reproche de ne pas m’adresser directemeux. Réfléchir aux raisons de ce
succes au moins quantitatif de mon enquéte perragamcer dans la compréhension des
problemes que posent a leurs parents les diffeutécontrées par les enfants et adolescents

concernés.

1 L’invisibilité du handicap mental en question

Lorsque j'ai débuté en septembre 2002 mon travaitedrain en me rendant a ABC
Ecole, une école parisienne privée, hors-contracetieillant des enfants et adolescents agés
de 6 a 18 ans et atteints de toutes sortes dedagsdinentaux, la question de la visibilité du
handicap m’a semblé a la fois omniprésente etctldfia exprimer. Mon contact pour entrer
dans cette école, Vincéngui s’apprétait a y faire sa deuxiéme année enga’enseignant,
était sirement le plus direct sur ce point, puisgoie disait lors de notre premiére
conversation téléphonique, en aodt 2002, qu'il nentmerait des photos des enfants car
« c'est assez impressionnant ». Lors de mes presidsites & ABC Ecole, jai senti — chez

les enseignants et en moi-méme — le besoin decsmcher a quelque chose pour différencier

® En explorant ces cas particuliers d’organisatamifiale, je cherche a faire jouer le principe sdlequel c’est
dans les exceptions et les cas particuliers quepeaissent le mieux les normes [Weber F., 2005].

® C'est Florence Weber, qui était a 'époque maadtiiee de DEA, qui m'a fait connaitre Vincent. dmpelle
que tous les noms de personnes et de lieux oanéigymisés.
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les enfants qui étaient accueillis ici des enfadinaires, une volonté de justifier cette
concentration d’enfants dans une école non ord@inaiais spécialisée, sans pour autant
s’empétrer dans de longs discours qui supposerttodwer la tonalité juste. Du fait des
enjeux politiques et moraux qui entourent la questu handicap et du fait que le handicap
mental est mal connu, nous sommes mal armés poparéer en termes moralement neutres.
L’aspect physique est sans doute le premier élémaniel on peut facilement se raccrocher.
Dans I'extrait de mon journal de terrain qui vavseiet qui relate ma premiere observation
d’une récréation & ABC Ecole (le 10 octobre 2002, gause de 10h), on sent bien a la fois la
difficulté a trouver les mots justes pour parleritindicap et le besoin de dire la différence
des enfants de I'école. Je viens de terminer uretiert avec I'une des directrices de I'école
(Isabelle Lambert; la seconde directrice est M8aatido) et les autres enseignants (Vincent,
Caroline, Clotilde; Annabelle, la quatriéeme ensaige, ne viendra pas se joindre a nous cette
fois-14) font petit & petit leur apparition dansbereau qui sert aux enseignants de salle de
récréation (I'école se compose d’'une dizaine des#étles classes et des bureaux) au rez-de-

chaussée d’un petit immeuble d’une résidence ebnorte pas de colyr

Quand arrive le moment de la « récréation », lese@gmnants font un a un leur entrée
dans le bureau des directrices. Nulle sonnerie ré&vipnt de cette « pause », que les
enseignants décident largement selon leur bon woafparemment. lls viennent alors
prendre un café dans le bureau ou nous sommeseMiret Caroline ont I'air bien moins
a l'aise avec les directrices que Clotilde, qui @ahs I'association depuis sa création. En
revanche, le contact avec moi s'établit plus fani@t et de facon moins formelle. Maria
Santido apparait tres slre d'elle et assez autodteElle me pose quelques questions sur
mon enquéte, mon sujet et émet quelques propasitipatamment rencontrer la
neurologue dont Mme Lambert m’'a déja parlé). Pusstéime Lambert avait parlé des
problemes des éleves en termes de «troubles oegigoks », en tout cas pour la
majorité des cas, je reprends ce terme de « traublpour présenter mon sujet & Mme
Santido. Elle me reprend alors en disant qu’il venieux parler « d’enfants différents »
et que le terme de « troubles » n'est pas convendbk’ensuit entre enseignants une
discussion sur ce qui S’est passé dans les clagsesatin en rapport avec cette idée de
normalité / anormalité. On sent un constant begola fois de nier « 'anormalité » des
éleves et en méme temps de I'affirmer. lls pantknprobléme de perdre la notion du
développement normal de [I'enfant. Vincent racont&il ga « besoin» d'aller
régulierement chez sa tante pour voir son nevelpetfait référence aux enfants de
Mmes Lambert et Santido. Quand on parle de cesnenfan sent une certaine

satisfaction discrete chez chacun a marquer laédifice entre ces enfants et les éleves

"Voir les plans de I'école en annexe.
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de I'école. Ces exemples s’appuient essentielleswenta notion d’age, c’est-a-dire en
termes de retard ; & chaque fois qu’'un enfant &ét on rappelle son &ge comme preuve

du flagrant décalage avec les enfants d’ABC Ecole.

D’une maniére plus générale, j'ai été frappé de& gombien les enseignants — mais
aussi certains parents — ont insisté pour me molgseenfants. Il y a peut-étre derriere ce
geste l'idée que le handicap s'impose comme urdeéee et que méme s'il n'est « pas bien »
moralement de faire des différences, de parleratalibap etc., il faut bien faire face a la
réalité. L’exhibition de I'enfant se substitue a discours qui pourrait apparaitre comme
immoral pour quelgu’un d’extérieur et peut doncrpeitre de justifier a peu de frais qu'on
parle bien d’enfants « différents », qui omhnifestemerguelque chose qui ne va pas.

Comme I'a bien montré Henri-Jacques Stiker, lesésgntations des corps infirmes
ont trés fortement varié d’'une époque a I'autrékst 1997]. Mais au XIX™encore, dans ce
que l'auteur appelle les représentations populaieemonstruosité physique est vue comme
'image de la monstruosité morale [Stiker, 20017 @ourrait sur ce point esquisser un
rapprochement avec le fantasme de la physiognomauieelie la forme de I'esprit a celle du
corps et permet ainsi d’asseoir une hiérarchieagmsiur de prétendues réalités objectivables.
Si I'on ne rencontre plus guere de personnes quéfsgent explicitement a cette pseudo-
science, la tentation de lire les défauts de liesians ceux des corps est encore bien vivace.

Inversement, I'absence de manifestation physigue tdeubles est soulignée par
certains comme un atout important. Prenons le eaSathny Longin, née en 1988 et atteinte
d’'un handicap mental de nature indéterminée. Seshtsa(Catherine Loski et Denis Longin),
qui n'ont jamais été mariés, se sont séparés desxapres sa naissance. Son pére (qui est
cadre bancaire) s’est ensuite installé avec saalleusompagne (juriste dans une banque), qui
a donné naissance a une fille en 1997 (Rose). fagh@ui est journaliste) vit a Paris avec
Fanny et son frére ainé, Florian. Je I'ai rencenpér le biais d’ABC Ecole, ol Fanny a été
scolarisée de 2001 a 2004. Du fait de ses spdédidqiécole privée spécialisée colteuse
accueillant des enfants handicapés mentaux magogaot une prise en charge strictement
scolaire), cette école accueille essentiellemest etdants dont les parents ont refusé les
solutions classiques qu’on leur proposait (instipécialisé, hopital de jolietc.). Catherine
fait partie de ceux-la, puisque Fanny, apres asfbéctué en maternelle une scolarité presque
ordinaire, n'a pu entrer en CP et a été orientég wee classe intégrée privée. Elle a ensuite

passé un an a mi-temps en hopital de jour, avamejoéndre précipitamment ABC Ecole.

8 Je rappelle qu'on trouvera en annexe une reprimtudes encadrés utilisés au chapitre 8 pour présés
différentes institutions qui composent le champdse en charge de I'enfance handicapée. Le leestinvité
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Depuis la rentrée 2004, elle fréquente un insti#pécialisé pour adolescents handicapés
mentaux orienté vers la formation professionrielle
Lors du premier entretien avec Catherine Loskidetobre 2002), celle-ci insiste sur

la chance qu’elle a d’avoir une « jolie petitedfii :

« J'ai la chance d’avoir une petite fille qui egtrémement gaie, qui est dréle, qui a de
I’humour, qui est. (hésite)c’est terrible a dire, mais qui est jolie, et jepe que dans le
handicap — je vous le dis par rapport a ce que faitess — mais je sais qu’un jour, un
médecin me l'avait dit, il m'a dit : ‘Vous avez upetite fille qui est jolie.” Mais je vous
assure, c'est vrai ! Je crois que ¢a joue dansl#ion qu’'on peut aussi avoir avec son

enfant qui est handicapé. »

Fanny n’a en effet aucune particularité physiquiepgquirrait laisser soupgonner qu’a
14 ans, lors de ce premier entretien, elle neesabre ni lire, ni écrire et a de sérieuses
difficultés de compréhension, 'empéchant de suitoete conversation un tant soit peu
complexe.

D’autres parents ne valorisent pourtant pas adt@msence de signes physiques des
troubles. Car le marquage physique n’'est pas seueom stigmate déshonorant [Goffman,
1975], il peut aussi étre le signe qu’il ne faus pager la personne concernée comme une
autre et qu’il faut éventuellement excuser son aoement. C’est ce qu’exprime clairement
Sylvie Manaud dont le fils, Frédéric, né en 1991été& tardivement diagnostiqué comme
« borderline », ou « état-limite » en 2001, ce gjgnifie qu’il n’a pas de maladie mentale a
proprement parler mais qu’il se situe toujours dirtate et que selon les moments, il peut
basculer plutét du coté de la «normalité » ou ghlwu coté de la maladie (dépression,
tendances suicidaires, agressivité). Il vit demaisnaissance en proche banlieue parisienne,
avec sa sceur Alice, née en 1986 et ses parents, Rédole et Sylvie Manaud, qui sont
respectivement informaticien et institutrice. S'ay@yant en maternelle qu’il était agité et se
concentrait difficilement, ses parents I'ont oré&sur les conseils d'une psychiatre en hopital
de jour, ou il a passé trois ans (de 5 a 8 angptade passer par plusieurs classes et écoles
spécialisées, dont ABC Ecole entre 2001 et 2004eddis sa connaissance et celle de ses
parents. Lui non plus ne porte pas sur son corpsquelconque marque de ses difficultés

mentales. En 2002, il sait lire et écrire et n's pl@ grosses difficultés de compréhension,

a s'y reporter en cas de besoin, ainsi qu'au cte@itlui-méme pour davantage de détails sur I€grdiites
solutions institutionnelles envisageables.

° Les cas que je commence ici & présenter reviehgtos ou moins fréquemment au fil de I'analyse léeteur
pourra se reporter aux tableaux récapitulatifsseméés a la fin de chaque partie et regroupés eumnigue
tableau en annexe, qui donnent accés aux prinsipal@ctéristiques de chaque cas, comme cellesrpéés ici.
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méme si ses acquisitions scolaires restent trésiénfres a ce que I'on attend d’'un enfant de
son age.

Lors de mon premier entretien avec Sylvie (le 4rigg&v2004), elle m’explique
pourquoi lI'absence de marque physique des troutbdesrédéric n'est pas forcément un
atout :

« Et aussi{cherche ses motgpmme il avait un comportement un peu étrangenenfi
(hésite)ou alors il faisait des bétises, quoi, alors ondisait, j'avais des réflexions dans
les parcs, par exemple : ‘Il est mal élevé, vomtamt I' ou des choses comme ¢an
riant Iégerement)Y’avait méme une grand-meére qui voulait lui dongess coups de
parapluie parce qu'il avait lancé des feuilles a patite fille(rires). Enfin il était pas trop
méchant, hein ! il était pas trés agressif pourtanatis enfin(hésite)il était peut-étre des
fois un peu étonnant, quoi. Ou alors dans lessdllattente, il était incapableherche
ses motsjle tenir en place, il faisait du bruit, ca génedetses personnes. et(s'arréte)

Et moi je m’en préoccupais trop. Maintenant — mexnant il fait plus ¢ca mais — ¢a me
renvoyait & son probléme, quoi. J'étais génée decsmportement. Et jarrivais pas a
agir dessus(cherche ses motd)arce qu'on avait beau le gronder, le punir, pffa!
servait pas a grand-chose. On le faisait mais’'arréte) Par exemple dans une salle
d’attente, si c’était trop long, il était incapable.. (se reprendjnéme si je le grondais, il
était incapable de tenir en place, parce que gaifgiartie(hésite)de son malaise, quoi.
De se taire ou. (rires) Alors bon, les gens sont pas toujours tolérants.

lIs faisaient des remarques parfois. '

Voila. Ou je sentais que (s’arréte) Puis jétais trop réceptive aussi. J'étais trop
réceptive. Ou alors j'aurais pu les remettre a pdace mais. (s'arréte) Maintenant je le
ferais plus mais je pouvais pas. Parce que je ondffais. J'étais trop malheureuse de ca.
Puis d’autant plus que Frédéricherche ses motd)apparaissait comme un enfant sans
problémes, quoi.

Ouais, physiquement..

Physiguementcherche ses motg)avait pas.. (cherche ses mots)

... de signe..

Voila, y'avait pas de signe, donc on pouvait.paée reprendpn savait pas trop, quoi,
les gens savaient pas. Alors qu'il aurait peut-étéeplus marqué, bon, les gens auraient
compris. Par exemple, ils auraient peut-étre memis. Tandis que |34, c’était un enfant

mal élevé et puis voila, qugiires) ! »

% 1ci comme dans le reste de cette thése, les pessaggras dans les extraits d’entretien corresaral mes
interventions.
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L’apparence physique est donc l'un des signes itapts permettant & des inconnus
d’interpréter le comportement de I'enfant dans wpique médicale — auquel cas ce
comportement est plus facilement excusdble ou simplement «sociale » (mauvaise
éducation, mauvaises manieres, mauvais caractéfe Bans le cas de Frédéric, sa mere
aimerait davantage de compréhension de la partatiimus rencontrés dans des lieux publics
(parcs, salles d’attente), tout en sachant quiedledevrait pas étre aussi sensible au regard
d’autrui. Mais dans d’autres cas, on s’apercoitltamparence physique comme marqueur des
troubles n’agit pas uniqguement sur les inconnuss @assi sur les proches de I'enfant. C’est
ce que m’explique clairement Carine Chassy (cadres dine banque d’affaires) lors de notre
deuxiéme entretiéf; sa fille, Anne-Lise, née en 1990 a été tardivendéagnostiquée autiste
(en 2000). Ses premieres difficultés sont appaaresnaternelle et elle a rapidement été
orientée vers des établissements privés spéciatsdass hopitaux de jour. Carine Chassy est
séparée du pere d’Anne-Lise, Olivier Delombe (gsti éhercheur dans un laboratoire de
mesure physique) depuis 1994. Ce dernier s’estpécal s’occupe encore de sa fille un
week-end sur deux, le mercredi soir et la moitie viEcances.

A I'été 2005, Anne-Lise devient assez subitemeaubeup plus agressive et difficile
a maitriser. L’hbpital de jour qu’elle fréquentet éEbordé et propose de recourir a un
traitement médicamenteux dont la mise au point asppine période d’hospitalisation en
hopital psychiatrique, a laguelle ses parents acdesé a reculons. Cette période est tres
difficile a vivre pour tout le monde, y compris poAnne-Lise, qui prend beaucoup de poids

du fait du traitement. Voici comment sa mere déesteffets de ce changement corporel :

« Elle aurait pas changé physiquement, Anne-lissggense que les gens auraient pas
forcément su ce qui s’est passé, mais c’est founmoihe physique c’est important. Ca a
traumatisé tous les gens qui la voient. Alors ggette qu’on en soit arrivé la pour que les
gens réalisent, mais ca a un effet immédiat. Etdammere d’Olivier[qui est le pere
d’Anne-Lise] elle a vu Anne-Lise pour la premiere fois deguis, en septembre, elle
m’a appelé : ‘Han ! Carine ! c’est pas possiblergeonnais plus Anne-Lise.’ Elle était
choquée. Mais c’est pas nouveau en fait ! C'esranarcomme les gens, tant que c’est
pas visible.. C’est comme le handicap physique. Pour des genk gonnaissent pas,
peut-étre que maintenant ils verraient quelque e&hlbkis avant, on voyait pas du tout,
dans la rue, les garcons venaient I'accoster. Maarit, ca a changé un peu la donne. Ca
a un peu plus sensibilisé les gens. Les commergars le quartier aussi nous en
parlent : ‘Elle est plus comme avant’, la boulaegki fait plus faire la queue C'est

peut-étre la seule enfant comme ¢a qu’ils connais¥ea un réel changement. »

1 Comme I'a bien montré Talcott Parsons [1955b] damsétude classique sur la maladie
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La visibilité du handicap mental est donc variaddéon les cas, mais aussi vécue de
maniére variable par I'entourage selon que 'orhadte plutdt que le handicap passe inapergu
(auquel cas l'invisibilité du handicap est plutdt atout) ou soit au contraire reconnu, et non
nié voire mal interprété (auquel cas l'invisibildagit plutét comme un sur-handicap). L’aspect
physique des personnes handicapées mentales apjraraicomme un « stigmate » au sens
d’Erving Goffman. Les stigmates sont généralemaoshés par ceux qui les portent, mais ils
peuvent aussi fonctionner comme des signaux déaj&offman, 1975]. Il faut aussi préciser
que l'apparence physique prend une plus granderitanpe encore dans le cas des jeunes
filles (comme pour Fanny dans I'exemple ci-dessu® dans celui des jeunes garcons, pour
lesquels aucun enquété n'a mis en avant devant'mgortance d’'un aspect physique
agréable (Sylvie Manaud n’échappant pas a la re@ans le cas d’Anne-Lise, il faut
vraiment que sa mere veuille que ses difficultésrgaaeconnues pour qu’elle passe outre le
sur-handicap que représente le nouvel aspect plgjsigoins attrayant, de sa fille.

Toujours est-il que comme le montre I'exemple deidéric, l'allure ou le
comportement hors normes de ces enfants ou adotssaescite chez ceux qui les cotoient de
pres ou de loin bien des interrogations, auxquédless proches sont directement confrontés.
On tient sans doute la une premiere explicatiofadacilité avec laquelle mon enquéte a pu
susciter la parole. En méme temps, on voit biencgie parole s’exprime difficilement et se
heurte a la fois a 'absence de repeéres et a tenige de mots réducteurs ou stigmatisants que

I'on ne sait pas toujours comment contourner.

2 Parler a un sociologue

Le theme des enfants et adolescents handicapésaumeat des difficultés qu’ils
peuvent entrainer pour leurs parents est un stgenbiliée « problématique », c’est-a-dire
construit comme un probleme pour la plupart dessgenfortiori pour ceux qui y sont
directement confrontés. Bien qu'on m’ait souvenimeadé pourquoi javais choisi de
m’intéresser a ce sujet, aucun de mes enquété&td’@onné que je puisse m'y intéresser et
ne m’'a demandé de justifier I'intérét de mon enisgp hormis dans quelques cas pour mettre
en doute la démarche sociologique elle-méme. Tassinterlocuteurs reconnaissaient qu’il y
avait véritablement un « probleme » dont il étgiime de parler.

De plus, le fait que ce probléme soit difficilemergible, objectivable rend la parole
d’autant plus nécessaire. Pour reprendre I'exerdplérédéric, son comportement dans les

12 Qui s’est déroulé en octobre 2005. Le premiereﬁ% s’est déroulé en octobre 2004.



lieux publics pousse sa meére a se justifier, aiguel pourquoi il agit comme il le fait, quand
du moins elle en a la force. Plus largement, lesra de ces enfants et adolescents sont tres
souvent amenés a raconter, décortiquer, expliquerdomportement, leurs difficultés devant
divers professionnels (médecins, psychologues,igmagts, éducateurs etc.), si bien qu'ils
deviennent des habitués, pour ne pas dire des-prasssionnels de tels rédits

Pour le sociologue, et en particulier pour I'ethraqdne, une telle situation est a double
tranchant. D’un c6té, il a toutes les chances el’'&tcu et que le sujet qu’il étudie soit aborde
frontalement. Alors que j'avais peur qu'un simpleva de courrier par le biais d’ABC
Ecolé n’incite guére les familles & me contacter, prédadmoitié des personnes contactées
m’ont répondu et ont accepté de me recevoir potepde leur enfant scolarisé & ABC Ecole.
De méme l'année suivante, lorsque jai utilisé I€nme procédé aupres d'une centaine
d’adhérents de I'’APEI de Palichoisis par ordre alphabétique, j'ai recu plusné’wingtaine
de réponses et ai méme été obligé de déclinerdesédes propositions d’entretien regues
afin de conserver un matériau de taille raisonndbénquéte porte en tout sur 42 enfants ou
adolescents et leur entourage, soit environ 20fewes, la plupart enregistrés (186), soit
avec des membres de l'entourage de ces 42 enfantdicApés mentaux, soit avec des
professionnels du secteur de I'enfance handicapéseignants spécialisés, neurologues,
directeurs d'établissements, responsables d’asEngia.

D’un autre c6té, on doit s’attendre a recueillis décits tout faits, construits pour des
interactions autres que celle que le chercheureed8astaurer. D’autant que ces explications,
ces justifications sont souvent défensives et vipemfois a ériger un rempart contre des
demandes pergues comme intrusives, en particutida gbart de certains psychologues, qui
sont alors vivement critiqués par la suite. Pren@msemple de Pauline Descamps, née en
1988 et atteinte d’'un syndrome génétique rare (@pp8VAGR », qui associe retard mental,
probleme oculaire (aniridie), menace de probléngmux (tumeur de Wilms) et troubles
génito-urinaire¥’. Les symptémes les plus importants au quotidien ksotrés mauvaise vue

de Pauline et son retard mental. Ses parents (sa FElésabeth Descamps, a une formation de

13 De tels phénomeénes ont été relevés pour d’autpes tde problémes, comme les aides d’urgence [FBssi
2000] ou encore l'avortement, la procréation médivent assistée [Memmi, 2003]. Ces deux auteurs ont
d’ailleurs dirigé ensemble un ouvrage collectifreamant plus largement ces questions [Fassin et MeRQ94].
4 On trouvera en annexe la lettre en question.

15 0On trouvera également en annexe la lettre eniguest

16 Matériau auquel il faut ajouter pour étre comples observations & ABC Ecole (et en classe vetés un
IMPro (institut médico-professionnel, qui accueiles jeunes handicapés agés de 14 a 20 ans dautsde les
former progressivement a une activité professidapet une UPI (unité pédagogique d’intégratior,apcueille
dans une classe, au sein d'un college ordinaieedéants handicapés mentaux agés de 11 a 16imeés) tous
deux a Paris, enfin aux Papillons Blancs de PRas.ailleurs, j'ai collecté des données tiréesdiesiers des
enfants fréquentant ABC Ecole, 'lMPro et 'UPI,ctelepuis leurs ouvertures repectives. Je joins eatériau
les données de I'enquéte HID et les traitementsjgneai faits, seul ou en collaboration [Bilandd&iman,
Gojard et Weber, 2004 ; Eideliman, 2003c ; EidetimaGojard, 2008].

voir le glossaire en annexe.
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radiologue mais ne travaille plus ; son péere, Emmhiescamps, est ingénieur et travaille
pour un ministére), contactés via les PapillonsBdade Paris, habitent en proche banlieue
parisienne depuis 1993. Dans I'extrait de notrengee entretien (en septembre 2004) qui suit,
Elisabeth Descamps me raconte les bonnes relatjoiedle avait nouées avec I'une des
maitresses de sa fille et compare les discussioralley pouvait avoir avec elles aux
discussions imposées par certains des « psy »&a’'été amenée a rencontrer :

« (cherche ses mot§) vous voulez, y'a des fois, c’est dur la vie, mianéme, avec une
enfant(cherche ses motsjui hurle, qui dort pas, ou vous vous dites : ‘Mais ! je me
bats pour quoi, l1a ? Elle comprend rien, elle yara jamais {de plus en plus forfRas-
le-bol, quoi I" Ben pouvoir I'exprimer a une maiee quand vous arrivez le matin, que
vous avez mal dormi, que vous avez I'impressionlgugel vous tombe sur la téte, une
adulte avec qui vous pouvez discuter et qui vous‘dih oui ! aie aie aie aie aie, je vous
comprends !.. (s'arréte) Plutot que la psy qui vous dit(ton mielleux)Ah oui madame,
ah d'accord madame. Comment va votre couple ?’ @k-le-bol ! Bon ! ‘Et vos enfants

ainés, le vivent-ils bien ?’, ‘Ben oui, ils fonteav! On avance ! Bon, hein($oupire)»

Plus d’'une fois, en entendant de tels discourgjags envers les questions indiscrétes
des psychologues, je me suis senti visé et jantue mes propres questions finissent par
raviver ces souvenirs désagréables. Cela n’a pdudatant que j'aie pu en juger, jamais été
le cas, sauf éventuellement avec des personnegnaiaice portées a des interprétations tres
psychologiques et qui hésitaient a me les livresmme avec Jean-Baptiste Soulay
(ingénieur), le pere de Sarah Soulay (née en 108#teainte de trisomie 21), lorsqu’il évoque
en novembre 2004 son divorce d’avec la mere denS@ecile Bélugeon (qui est ingénieur,
tout comme son ancien et son nouveau conjoint2Gf1, peu apres la naissance de leur

troisieme enfant, Antoine :

« On s’est séparés de toute fagcon a la naissaAcgoihie, quand il réalisera, ca lui fera
un choc. Par contre, je pense pas que ce soiulugég} a l'origine de la rupture, enfin

c'est un jugement de valeur mais borC’est la ou je me sens pas trop a I'aise dangvotr
entretien parce que je sais faberche ses mot®i ce qui vous intéresse est d’ordre

psychologique ou d’ordre relationnel vis-a-vis detise en charge de Sarah. »

Ces mouvements de confiance, de méfiance ou ditiésitvis-a-vis de I'enquéteur et
de ses questions dépendent de la relation d’enquéts’est instaurée et qui évolue petit a
petit. Il est bien évident que I'on ne parle paaat@ment des mémes choses et de la méme
maniere avec un psychologue, un médecin, un medwia famille ou un sociologue. Jai
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cherché a construire dans chaque cas une relagoguite qui s’inscrive dans la durée, faite
d’écoute et de compréhension, qui s’éloigne le massible de l'interrogatoire ponctuel.
Dans la mesure du possible, jai cherché a mudtigies entretiens autour d’'un enfant (ou
adolescent), a la fois avec les différentes pemsmie son entourage, mais aussi avec une
méme personne a différents moments. Le succéstieeargreprise a bien sir été trés divers
selon les cas : de 23 entretiens autour de PaDiseamps (dont 3 avec sa mére, 2 avec l'une
de ses cousines), & un unique entretien avec la deslfenfant dans plusieurs tas

La demande du sociologue est particuliere et amains dans le cas présent, tout
intérét a étre clairement explicitée. Par rappontrgédecin, au psychologue ou a I'enseignant,
le sociologue est le professionnel ayant le momgaluvoir sur 'enquété. Il est au contraire
en position de demande, d’écoute et beaucoup dengsaqui se sont sentis harcelés,
infériorisés par le corps médical ou enseignantmpeat avec plaisir une position d’expert
incompris ou de victime innocente (de certains ggsionnels, de certaines personnes de leur
entourage). Le seul pouvoir que certains reconeaisau sociologue est le role de porte-
parole, c’est-a-dire d’étre celui qui peut avoieunfluence sur I'opinion publique ou sur les
décideurs politiques. Le cas des parents de No@&rels matiere paradigmatique. Ayant recu
ma lettre par le biais des Papillons Blancs desPdrtilia Astrier, la mere de Noél, me laisse
un message sur mon portable pour me dire qu’etle’ascord pour faire un entretien. Elle
me précise que son fils est atteint de trisomiet2dst &gé d’'un an. Je suis un peu surpris car
les Papillons Blancs de Paris étaient censés aetactionné pour mon enquéte des familles
ayant un enfant agé entre 10 et 20 ans. Soit lexrédure de sélection a connu un raté, soit
Julia Astrier a entendu parler de mon enquéteveiudu y participer d’elle-méme. Avant que
jaie eu le temps de décider si jaccepte de conueene cas atypique (I'age de I'enfant ne
permettant pas de faire un entretien approfondisautrajectoire.), je recois fin septembre

2004 un deuxiéme message, cette fois-ci de Bertatrier, le pere de Noél :

« Oui bonjour monsieur, je suis le mari de Julidrids, que vous avez.(se reprendpu

je crois que c’est elle qui vous a appelé suitetevcourrier concernant I'accueil des
enfants handicapés. Mo{cherche ses motdg travail que vous faites m’intéresse
beaucoup, mais. (se reprendenfin pas ‘mais’, c’est ‘et(insiste sur ce mogurtout ce
qui se passe avant la naissance de I'enfant. Ruisqtre enfant a nous est trisomique,
trisomie 21, et que l'accueil — mais I'accueil coemoe dés la conception, hein, enfin
d’aprés moi — et la effectivement, y'a énormémemtctioses a dire, des choses que le

public ne sait pas. Donc moi je suis tout a faglidix de vous rencontrer, eh ben si c’est

18 Nous verrons ultérieurement quels enseignemenfantirer de ces variations (cf. partie 4, chapl®). Le
nombre d’entretiens effectués autour de chaquecadeht est précisé dans les tableaux récapitutatdsi'on
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réciproque et si cette partie de la vie de I'enfanis intéresse aussi, ben écoutez je suis a
votre disposition. A trés bientdt. Je vous rappailedlemain du bureau. Au revoir

monsieur. »

Je décide donc de prendre un rendez-vous avecatestp manifestement tres motivés par
mon enquéte. Je téléphone chez eux et tombe sugrkade Noél, avec qui je prends rendez-
vous. M. et Mme Astrier se sont rencontrés a Mlesen 1997, alors qu’ils étaient tous deux
divorcés depuis peu, et se sont mariés peu aprks.edt arménienne et a vécu longtemps a
Istanbul, dans un milieu ouvrier modeste. Elle & file de son premier mariage, qui vit
actuellement avec elle et son mari a Paris. Badtemt administrateur-adjoint a '’Assemblée
Nationale ; il est issu d’'une grande famille bowige et occupe une position professionnelle
beaucoup moins valorisée que la plupart des aotessbres de sa famille. Il a quatre enfants
de son premier mariage, qu’il voit peu. Bertrandudita ont eu ensemble une fille (Marjorie,
née en 1998) et un garcon (Noél, né en 2003), igent également avec eux dans un petit
appartement situé dans un quartier populaire dés.Pao fil de I'entretien avec Julia, je
comprends vite qu’elle et son mari ont des positionilitantes assez appuyées contre
I'avortement et tenaient a me raconter les pressinsupportables qu’ils ont di subir de la
part du corps meédical dés lors qu’il est apparuoél était porteur de la trisomie 21. En fin

d’entretien, Julia se fait méme trés précise qaanble qu’elle attend que je joue :

« Justement, aprés, si ¢a vous intéresse le sijatpus pensez qu'on a besoin de
réveiller, changer I'opinion publique, ce sera#rbsi vous pouviez faire un beau livre.
Bien sdr...

C’est ¢ca que j'aimerais, faire un livre, vraiment tefléte..

... Ce que les gens disent, oui.

Encore faut-il que vous pensiez comme m@@der rire) Y'a pas que les trisomiques 21,
y'a aussi tous les handicapés. lls sont déja lasgparents les aimerftherche ses mots)
Je veux dire, du jour au lendemain, on est mangéslpour une chose trés simple :
jaime mon enfant, c’est tout. Parce que la socféfé tout pour qu’il n'y ait plus
d’enfants handicapés mentaux. Eh ben si on contilams cette logique, on va étre de
plus en plus marginaux. C’'est pour ¢a que ce seiit si vous faisiez un beau livre qui
dirait : ‘Oui mais y'a pas que les gens qui pensgrit faut avorter, y'a aussi les gens qui

aiment leurs petits.” »

trouve a la fin de chaque partie et en annexe.
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Si les revendications que I'on veut me faire portersont pas toujours aussi claires,
I'accord pour participer a mon enquéte est soudéna une méme volonté de faire entendre
sa voix, de promouvoir un meilleur statut pourdefants handicapés mentaux, de critiquer la
facon dont la solidarité nationale s’exerce (oustexerce pas) aujourd’hui autour de ces
personnes. Ces enjeux qui expliquent une part dcesude mon enquéte, et qui sont les plus
immédiatement visibles, se combinent avec d'auejgux, notamment familiaux. Mais
déeméler les diverses raisons qui ont pousseé leopees que j'ai rencontrées a me parler
suppose d’avoir déja compris I'essentiel de ce gueeux démontrer dans cette these :
comment, a travers l'organisation quotidienne autbenfants et adolescents pris dans le
champ du handicap mental, se mélent des enjeuwep professionnels, institutionnels et
familiaux. Ce n’est donc qu’aprés avoir fait undodétour par I'élucidation de ces divers

enjeux que I'on pourra revenir mieux armé & cetiestjon crucial¥.

3 Croiser les biographies

J'ai donc renoncé a faire parler les enfants odeadents qui sont au centre de mon
enquéte, mais réussi au-dela de mes espérances pdder leur entourage. Il en résulte un
matériau relativement atypique : des observationenées principalement dans des
établissements pour enfants ou adolescents haggicapntaux (mais aussi lors d’une classe
verte organisée par ABC Ecole et au domicile desilies de ces jeunes), des données
statistigues (nationales via I'enquéte Handicapsybacités-Dépendance, locales via les
dossiers scolaires de trois établissements) ebgudies biographies croisées. La pratique la
plus classique de «l'entretien ethnographique ea[ll, 1996] consiste a mener des
autobiographies qui balayent la trajectoire de despnne interrogée dans divers domaines
(scolaire, professionnel, familial, amical etc.)a Ispécificité la plus importante de mes
entretiens est qu’il s’'agit plus de biographies qiiautobiographies. Faire faire des
biographies pose évidemment le probleme classigueldlusion biographique » [Bourdieu,
1990]. Quelles que soient les précautions méthgiples que l'on prenne, on ne peut
empécher son interlocuteur de procéder a une regaotisn, une mise en cohérence (souvent
plus inconsciente que consciemment stratégiquegodediscours, du parcours de vie qu'il
évoque, plus largement de la personne gu'’il esfugt cherche a présenter. L'essentiel est
cependant plus d’étre conscient de ces processuscdastruction que de chercher a les

eviter. Dans la mesure ou je m’'intéresse aux meside penser et de dire le handicap, aux

19 ¢f. partie 4, chapitre 12.
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difféerents points de vue qui peuvent étre consruisur ces questions,
« l'illusion biographique » fait partie de mon olbogt n’est pas pour moi génante en soi. Pour
autant, il serait faux de dire que la vérité desatigues ne m’intéresse pas et que je me
contente de discours fortement reconstruits. Mapahitif d’enquéte permet de cerner en
partie 'ampleur et les effets de cette illusiorawd’moins trois facons : par rapport & une
autobiographie, la reconstruction de la trajectéors d’une biographie faite par autrui est
plus explicite (trous de mémoire fréquents, regang distant) et la mise en cohérence moins
accentuée, surtout dans le cas de ces enfantsleseghts au parcours souvent heurté qui ne
facilite pas une telle opération. Ensuite, le fatpouvoir disposer de plusieurs points de vue
sur cette trajectoire, quand plusieurs entretiartsust du méme cas ont pu étre effectués,
facilite grandement la déconstruction de la biogmapet invite a souligner les différences
subjectives dans la perception de la trajectoinéinEla répétition d’entretiens a des moments
différents avec une méme personne permet de fairpremier tri entre les interprétations
temporaires et les convictions durables, ou enente les faits qui ne sont soulignés qu’a un
moment précis et ceux qui sont sans cesse rappklést frappant de voir combien des
positions que I'on croyait définitives, des intefations qui semblaient fondamentales, des
affirmations qui se présentaient comme des ced#udrs d’'un premier entretien ont pu
s'altérer considérablement quelques mois ou arplésdard.

Le cceur de chaque entretien est donc consacrévia [@du jeune autour duquel est
centré le « cas®} Bien s(r, chaque personne ayant participé & tratEm a aussi parlé d’elle
et de sa propre trajectoire, mais le contrat taitdequel reposait I'entretien était que le sujet
en était I'enfant. Un tel contrat n’a rien d’évideméme si les personnes rencontrées étaient
souvent (mais pas toujours) partie prenante dansajectoire de I'enfant ou adolescent en
tant que décideurs ; souvent en ethnographiet itlifficile de faire accepter un entretien a
guelgu’un en lui disant qu’il portera sur quelqu'diautre (ce qui ne veut pas dire qu’'on ne
parvient pas pendant les entretiens a faire pateenquétés d’autres personnes) car il est
illégitime de parler pour quelqu’un d’autre, suttsuc’est en termes négatifs. Le cas qui nous
occupe est particulier dans la mesure ou les enthonit il est question ne sont pas légitimes a
parler d’eux-mémes. Comme on I'a déja vu, leur lgaest deux fois illégitime. Il est donc
apparu naturel a mes interlocuteurs que je lesactmtpour les faire parler de quelqu’un
d’autre qu’eux.

Cette faculté de parler légitimement au nom de quieh d'autre se traduit dans

certains cas par un procédé d’énonciation qui dregle locuteur et I'enfant pour qui I'on

2 Jyappelle « cas » I'ensemble des entretiens, vhsens et données centrés sur un méme enfant. drasur
exemples analogues d'utilisation de cas, cf. Gojardmain et Weber, 2003. Pour une réflexion pdingd sur la
logique du cas, cf. Passeron et Revel, 2005.
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parle. C’est par exemple le cas de Lydie Héry (gnsmte en lycée en disponibilité ; son
mari, Christophe, est également enseignant dasectendaire, dans le privé) lorsqu’elle parle
de son fils Pierre-Yves, né en 1988, ainé d'unt&iéale trois, affecté d’'un retard mental
d’origine inconnue et identifié tardivement comnre witrouble de type aphasique ». Il lit et
écrit tres difficilement et a un niveau de compréien limité. Il ne porte aucune marque
physique de son handicap. Je les ai rencontréezinis d’ABC Ecole, ou Pierre-Yves a
passé plusieurs années, ses parents refusantskésitén spécialisés qu’on leur proposait.
Lorsque Lydie Héry me raconte le parcours de sign(éin octobre 2002), aussi bien sur le
plan des loisirs que sur le plan médical, elleralé®mce a s’'impliquer dans cette trajectoire au
point d’utiliser fréquemment le « on », y comprsup parler d’activités ou elle ne participe

gu’en tant gu’accompagnatrice éventuelle :

« On avait des rendez-vous avec le médecin quédeuquait, qui ont chevauché les
séances de judo ; donc on a arrété le judo queljueses et ensuite, on a repris le judo.
Parce qu’on s’est dit que c’était bien quand méni# fasse quelque chose a 'extérieur.
(...) On a essayé le scoutisme aussi, il en a faithuatguis au bout d’'un an, il a plus
supporté les remarques des autres) Bon, la natation pas vraiment, parce que la
natation, c’'est comme c¢a, quand on va a la piscinajs c'est pas vraiment
institutionnalisé. Dans la semaine, y'a I'écolendy’a certaines semainésherche ses
mots)avec une séance de rééducation avec le médecm|anain n'a pas repris depuis la
rentrée, donc y'aura peut-étre quelques séanceés &piToussaint..()On est allés chez
un orthophoniste. (s’arréte) alors on a arrété les psy, qui étaient consteindisnous
ont dit qu’on faisait fausse rout¢hésite)alors on a essayé de leur dire qu’on voulait bien
guand méme continuer avec eux si, quand méme, ovapacdonner a Pierre-Yves des
chances en 'emmenant chez I'orthophoniste commes iiavait conseillé le médecin.
Mais ils ont pas voulu !.(.) Donc finalement, on est allés chez ce médecingpils a
envoyés chez un orthophoniste habitant pas trasloioutes les semaines — je sais plus
si c'était une ou deux fois par semaine, enfin pgeporte — on allait chez

I'orthophoniste. »

Bien sdr, ce «on» récurrent souligne aussi qudielyétait présente, en tant
gu’accompagnatrice, lors de ces différentes aéviMais il marque, au-dela de sa présence,
son implication, tantbt aux cotés, tantot a la @lde son fils, dont la passivité transparait
derriére le discours impliqué de sa mere. C'estgau’elle décide de tout pour son fils que
le « on » a tendance a supplanter le « il » dangiszours. D’une maniére plus générale, j'ai
pu sentir chez chacun de mes interlocuteurs urgepsion plus ou moins grande a se mettre
a la place de l'enfant, a partager sa positiona&etis notamment I'emploi de pronoms
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personnels comme « on » ou « nous ». C’est chéaimes meres, comme Lydie Héry, que la
tendance est poussée a son maximum ; mais ce ai@st que le reflet d’'une implication
décisionnelle particulierement forte des meres, laquelle jaurai I'occasion de revenir.
Inversement, certains enquétés soulignent leurckdétaent, leur prise de distance en
n'utilisant jamais le «on » et en se cantonnant«al» ou «elle ». Mais on peut faire
I'hnypothése que la plupart de ceux qui ne se semas Iégitimes a parler pour I'enfant ont
tout simplement refusé de me parler.

Parler pour autrui représente toujours un coupodeef méme lorsqu’on a une forte
légitimité pour le faire, comme dans le cas desemiar d’enfants ayant des difficultés
intellectuelles. Beaucoup de mes interlocuteursdéaitleurs cherché a éviter la situation ou
ils devraient parler devant I'enfant dont il étgitestion, méme si certains ont au contraire
affiché une apparente indifférence sur ce poirgnéns I'exemple de Grégoire Chatrian, qui
est né en 1990 et a connu a partir de deux angdrtantes difficultés relationnelles et de
développement qui ont retardé sa scolarisatione®\pn passage par un hépital de jour, il a
été scolarisé dans deux écoles privées (hors-¢pntient ABC Ecole par laquelle je l'ai
rencontré, ou il a fait d’importants progres suplan scolaire, tout en conservant un retard
important. Trés grand pour son age, Grégoire sgepté comme un jeune homme souriant,
communicatif, avec qui on peut tenir une conveosatsimple, méme s’il a tendance a
beaucoup répéter les mémes choses. Il a une sasuan’'son ainée, Solene. Apres avoir fait
un entretien avec sa mere, Florence Chatrian, jesuigerendu de nouveau dans leur grand
appartement situé dans I'ouest parisien pour réneole pere de Grégoire, Jean Chatrian. lls
sont tous deux médecins, l'une gérontologue, lantédecin du travail. Lors de I'entretien
gue j'ai mené avec Jean Chatrian, en novembre 2@0pu observer de nettes différences de

comportement selon que son fils était présent ou no

Au bout d’'une dizaine de minutes, M. Chatrian a&m@n s’excusant d’étre en retard et en
expliquant celui-ci par des problemes de transifibttavaille en province). Grégoire lui
saute au cou et manifeste beaucoup de joie detleurer, tandis que M. Chatrian se
montre ravi de ces débordements et I'appelle « Boégou » tout comme sa femme
(mais sur un ton particulierement enthousiaste)udNaous installons rapidement a la
table et I'entretien commence, tout d’abord en cagmie de Grégoire, dont la présence
ne semble pas du tout géner son pére, qui sembiem@tuaire fier de montrer qu’il n'a
rien a cacher a son fils. Grégoire fait de trés mweuses interventions, plus ou moins a
propos. Son pere ne cherche pas du tout a I'empédiwtervenir et réagit a ses
remarques. .(.) Grégoire est présent au début et a la fin detfeien mais s’absente au
milieu. M. Chatrian, malgré ce qu'il peut dire, & comporte pas de la méme facon

selon que Grégoire entend ou non ce qu'il dit.
57



Manifestement, le fait que Jean Chatrian acceptpadker de son fils devant lui est
une facon pour lui de montrer la proximité qu'iltretient avec lui (mise en évidence par
ailleurs par des démonstrations d’affection), go’d rien a lui cacher. En méme temps, son
discours tient compte de la présence ou de l'alesdadsrégoire, ce qui fait apparaitre malgré
tout I'enjeu du contexte d’énonciation. Dans d’astcas, lorsque les relations avec I'enfant
concerné sont plus délicates ou bien lorsqu’oneng pas qu’il prenne davantage conscience
de ses propres difficultés, cet enjeu est netterpkrg explicite. Ainsi, lors du deuxiéme
entretien avec Sylvie Manaud, la mére de Fréd&xiprésence inopinée de ce dernier a mis
en évidence des tensions autour de la Iégitimpérker de lui. La scéne se déroule dans un

petit appartement en banlieue parisienne, en noreg005 :

J'ai la grande surprise en arrivant de voir Frédérialors que sa mere et moi
avions avait fait exprés de choisir un moment meidevait pas étre la. Dés que j'arrive,
elle m’annonce dailleurs e que sa séance de mgdedaété annulée mais que « ce n'est
pas grave ». Frédéric est assis dans un canapéntda télévision éteinte. Il ne se
retourne pas vers moi quand j'entre dans la pi&z mere lui demande, tout doucement
et lentement comme toujours, d’'aller dans sa chamiais il refuse. Il dit gqu'il va rester
14, se mettre a I'ordinateur. Elle insiste et Iuf que ce n’est pas ce qui était prévu. Il lui
répond qu'’il ne regardera pas la télévision, quengafera donc pas de bruit, que ¢a ne
nous dérangera pas qu'il soit & l'ordinateur. Elfg@site et finit par dire qu'on aurait
voulu étre tranquilles. Rien n'y fait, Frédéric @$ bien compris la situation et lui dit
malicieusement qu'il ne fera pas de bruit, qu’onasdonc « tranquilles » et que comme
¢a, on pourra méme le « surveiller ». Il sait bigae I'on va parler de lui et il veut
manifestement savoir ce que I'on va dire.

En désespoir de cause, Mme Manaud me propose gigenoois installions dans
la cuisine. Nous nous installons donc autour d'yetite table, dans la cuisine.. )
Aprés l'entretien, je passe rapidement dire au nevo Frédéric, qui est toujours a
'ordinateur, dans un recoin du salon. En entramtnd la piéce, sa mére s’exclame :
« Ah ! ben Frédéric a disparu ! », il répond deplisdinateur sur un ton plutét sombre :

« Non non, je disparais pas comme ¢a. »

Les concepteurs de l'enquéte Handicaps-Incapabégendance (conduite par
'INSEE) ont bien compris ces enjeux, puisque legugteurs étaient vivement encourageés a
interroger directement la personne appartenamchdntillon de I'enquéte et a se tourner vers

une autre personne, pour gu’elle réponde a sa,plaiguement si la premiere était inapte a
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répondre. Dans ce dernier cas, il est possibleadeirsqui a répondu et si c’était en présence
ou non de la personne concernée. Le questionrainenence par une question ouverte sur les
difficultés rencontrées dans la vie de tous legsjolaissant au répondant le choix des
domaines a aborder et des mots les plus appraptiBencontrez-vous dans la vie de tous les
jours des difficultés, qu’elles soient physiquemnsorielles, intellectuelles ou mentales ? (dues au
conséquences d'un accident d’'une maladie chronjua,probleme de naissance, d’une infirmité, du
vieillissement...) Si oui, de quelle(s) difficulsg( infirmité(s) ou autre(s) probleme(s) de safdagisil

? (indiquez ci-dessous et notez en clair, sans riedifier, les réponses de la personne interviewee)
Une étude approfondie du vocabulaire employé p@&pomdre a ces questions montre
combien, lorsque la personne concernée ne répadlilgaméme, sa présence ou son absence
change la donne : « Les personnes qui parlent gites-mémes évoquent directement et de
fagcon précise les organes qui posent probléme (darieente mots les plus spécifiques a cette
population, on trouve ‘dos’, ‘genoux’, ‘colonne¢paule’, ‘poitrine’, ‘jambe’, ‘cervicaux’,
‘lombaires’, ‘hanche’). Elles utilisent trés peumets généraux, qui résumeraient en un terme
abstrait leur probleme ou donnerait le nom de léadia: elles sont, pourrait-on dire, dans
une logique dwymptéme elles évoquent la ou les ‘douleurs’, la ‘fatigua difficulté a faire
telle ou telle chose, ou encore la conséquenceahlgme en matiere d’appareillage (porter
une ‘prothése’). Au contraire, le face-a-face efigrquéteur et une personne qui parle d’'un
tiers absent favorise l'expression en termes géméret en syndromes ‘handicapé’,
‘autisme’, ‘Alzheimer’, ‘hémiplégique’, ‘trisomigug‘dépendant’. La situation ou le malade
et une autre personne parlent ensemble est p#&tmulent intéressante. Les problemes
évoqués sont les mémes que lorsque c’est une petsenne seule qui parle (problemes

1 L A

mentaux), mais ils ne le sont pas de la méme faggna beaucoup moins d’ ‘étiquettes’, on
est au contraire largement dans le registre du €ympet des organes (‘cerveau’, ‘mémoire’,
‘parler’, ‘langage’, ‘élocution’, ‘difficilement’, ‘difficultés’). Tout se passe comme si la
présence de la personne dont il est question istetdune logique de [I'étiquetage,
I'expression froide de problemes médicaux, et aiva se poser sur le plan des problemes qui
se posent concrétement.[Béliard et Eideliman, 2p023-24] »

Ces variations montrent que le fait de s’arrogdédgtimité de parler pour quelqu’un
d’autre est un coup de force qui peut dans certzassttre accepté par tous (y compris celui
pour qui I'on parle), dans d’'autres non. |l se pei@me qu’au-dela de la personne dont on
parle, d'autres personnes veillent a ce que n’itgpqui n'ait pas acces, autant que faire se
peut, a la parole sur I'enfant. Il y aurait quelgi®se comme un monopole (ou un oligopole,
pour étre plus précis) de la parole Iégitime sanflant, pour paraphraser Max Weber [Weber
M., 2003], et ceux qui le détiennent veillent agee n'importe qui ne l'usurpe pas. D’autre

part, ceux qui se sentent moins Iégitimes a paiteou pour I'enfant, s’ils le font tout de
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méme, préferent ne pas s’exprimer au vu et au siphies |égitimes. Le cas des Courgeon
illustre parfaitement ces mécanismes. Emilie Canmga eu une fille, Anais, en 1990. Au
moment de sa grossesse, elle a contracté |la diséeet Anais est née avec une meningite qui
lui a laissé des séquelles, notamment des troutllecomportement et des difficultés
intellectuelles. Elle a été par la suite prise @arge en hdpital de jour, puis en institut
spécialisé. Elle refuse pour I'instant de lire etire, sans que I'on sache a quel point elle en
est capable. Emilie Courgeon était une meére céiimatet a rencontré son futur mari
lorsqu’Anais avait entre un et deux ans. lls se s@riés en 1998 et Jean-Jacques Courgeon a
alors reconnu Anais. Emilie est prothésiste desftadt son mari agent de sécurité incendie (il
était garcon de café quand ils se sont connushaltétent un modeste appartement dans un
guartier populaire de Paris.

C’est Emilie qui a répondu & mon courrier, envoigles Papillons Blancs de Paris.
J'ai donc pris rendez-vous avec elle et suis vaire Lin premier entretien en septembre 2004.
Jean-Jacques était présent pendant une bonne gartientretien et faisait quelques rares
commentaires. Comme a mon habitude, jai demandEndlie si d’'autres personnes

pourraient étre d’accord pour faire un entreties@et d’Anais.

A la fin de I'entretien, je demande des contactajsndean-Jacques et Emilie
Courgeon sont peu entourés..] Je demande si son mari accepterait lui aussiaie f
un entretien. Elle me dit que non, qu’il ne la caitrpas assez bien (« c'est son beau-
péere », me dit-elle, bien qu'il I'ait adoptée) et B'en est pas occupé beaucoup. Il s’en
occupe plus a présent, « mais bon.») (

En partant, je vais dire au revoir a Jean-Jacquesigeon. Je lui demande tout
de méme s'il voudrait parler d’Anais. Il est, a geande surprise (et a celle de sa
femme ?) tout de suite partant. Il me prévientlquést pas du tout d’accord avec sa
femme, que son approche est différente. Emiligrooaf Il me dit que je peux le rappeler
sur son portable, puis ajoute finalement que contraeson planning d’octobre, on peut
décider d'une date tout de suite, ce que I'on fihiine demande ensuite ce que je fais
précisément et ce que je veux faire plus tard.estien », commente-t-il.

Il commence & m’expliquer en quoi il a une approdiféérente de celle de sa
femme : lui veut la rendre autonome et pense dalit plus la laisser faire ce qu’elle
veut. Emilie dit qu’elle connait mieux le parcouls sa fille que lui. Il lui répond de ne

pas le couper ; lui ne I'a pas coupée, il faudraedje le laisse parler. Elle dit qu’elle ne

2L Sur commande du dentiste, le prothésiste derfatiméque, répare ou modifie des prothéses. C'edrawail
d’ouvrier-artisan de laboratoire, qui nécessiteG&P (certificat d’aptitude professionnelle) ou ul Bbrevet
professionnel).
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sera de toute facon pas la, ce qu'il trouve « tbésn ». Il commente la scéne a mon

intention : « Vous voyez, on n'est pas d’accord ! »

Alors qu’Emilie estimait que son mari n'était pagyitime a prendre la parole sur
Anais (elle précise méme que « c’est son beauspaiers qu'il I'a officiellement reconnue),
celui-ci a tres envie de donner sa version deseshess’empresse d’accepter I'entretien et de

prendre rendez-vous avec moi pour le mois suivant.

Jean-Jacques Courgeon est seul avec son chien gp@amiye. Nous nous
installons a la méme table qu’avec son épouseyifagfrécédente. Il a visiblement envie
de parler et de bien me recevoir. Il me proposeafi@ et en prend un aussi. Au bout d’'un
quart d’heure, sa femme arrive. Il n'aime pas padevant elle, je le sens géné ; il lui
demande d’ailleurs rapidement de partir, sur un tmsez sec (« Je voudrais que tu t'en
ailles parce que je suis pas bien quand t'es li@ etux parler librement. »). Mais comme
elle veut me parler de son fréere et de sa scews, redl veut pas partir tout de suite.
Jarréte I'enregistrement, tout le monde se détdgite me dit que son frére et sa sceur
sont d’accord pour me voir, mais comme sa sceu Bslyan, elle me propose que ce soit
par mail. Je dis que je préfére attendre qu’ellsgma Paris.

Nous reprenons I'entretien. Emilie Courgeon tardeuitter la piece. Elle dit
gu’elle a plein de choses a faire dans I'appartetnerais elle reste en fait dans le salon.
Jean-Jacques rale régulierement qu’elle soit endareElle finit par s’en aller, mais
revient au bout d’'une demi-heure pour s’occupelinge, dans la piece juste a cété (elle
entend donc tout). Jean-Jacques ferme la porteut-@e continue-t-elle a entendre ce
qui se dit. Elle s’installe ensuite a I'ordinatederriere nous, pour jouer au solitaire.
Comme Jean-Jacques a fini de parler directemenhals\et qu’il parle a présent de sa
famille, il est moins géné par la présence de sarfe. Elle intervient de temps en temps ;

Jean-Jacques dit parfois des choses a son attention

Trés manifestement, Emilie tient absolument & efreece que son mari a a dire, a la
fois pour pouvoir en partie le contrbler, appodes démentis (ce qu’elle fait par moments),
aussi sGrement par curiosité. Jean-Jacques finitgder et accepter sa présence, mais une
fois qu’il en a fini avec les points les plus datig (I'éducation d’Anais, ce qu’il faudrait faire
etc.). La lutte pour la parole Iégitime se jouendniere plus ou moins explicite dans toutes
les familleg®. Les pressions peuvent aller dans le sens d'ufigatibn de parler (les plus
impliqués se doivent de montrer leur implication aateptant I'entretien) ou plutdét d’'une

interdiction de parler. Ces pressions peuvent vees personnes les plus légitimes a parler

2 3'y reviendrai plus en détail dans la partie 4.
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(les meres le plus souvent), mais aussi de chagrs®me sur elle-méme dans la mesure ou
cette (il)légitimité a parler est la plupart du f@rincorporée.

En définitive, on peut énumérer trois grandes nrasi€ée tirer profit de ces nombreux
entretiens : de maniére classique, en mettant latiore les discours, les pratiqgd@=t les
positiong* de chacune des personnes interrogées ; en che@hsomprendre le sens des
refus et des acceptations, et plus largement diextend’énonciation choisi ou subi ; enfin en
croisant les biographies et donc les points desun@in méme cas.

Enfin, la maniere dont les personnes rencontréeminparlé dépend aussi de l'idée
guils se font de l'usage qui sera fait de leurppms. Comme lors de toute enquéte
sociologique, selon l'idée gu’ils se font de la istagie, de l'autorité scientifigue du
chercheur qu’ils ont face a eux, des objectifs geedernier leur expose et enfin des
procédures d’anonymisation qu’il dit mettre en ceules enquétés n’adopteront pas la méme
posture et ne diront pas forcément les mémes ch@sea question de I'anonymisation, et
plus encore celle de la confidentialité, pose diépk problémes lorsque I'on travaille sur des

milieux d'interconnaissance comme des familles.

C. Le probleme de I'anonymat et de la confidentialité

En ethnographie, I'exigence déontologiqgue majegtade protéger ses enquétés et la
premiere des mesures a prendre est 'anonymisatiesi;a-dire la modification des noms de
lieux et de personnes afin qu’un lecteur lambdauisse reconnaitre les personnes dont il est
guestion. Mais a y regarder de plus pres, cetteatip@ est loin de régler tous les problémes.
En particulier, les personnes ayant participé aqiete peuvent difficlement ne pas se
reconnaitre elles-mémes; s’il n'est a priori pa8nant que chacun se reconnaisse
personnellement, il I'est davantage que chacunspugar ce biais reconnaitre les autres
enquétés et donc accéder a leurs discours etgeatiques, tels que I'ethnographe les expose.
Ce n’est plus I'anonymat (I'impossibilité d’étrecomnu par un lecteur lambda), mais la
confidentialité (la garantie donnée aux personngslgurs propos ne seront pas répétés) qui
est ici en cause et elle est déontologiquementdassi problématique. « Confidentialité et
anonymat sont donc les deux faces d’'un méme prahlé@elui de garantir aux personnes

rencontrées une dissociation entre leurs parolgarfeis aussi leurs actes — et leur identité,

% Lorsqu'on y a acceés, c'est-a-dire lorsque des mbsiens ont pu étre menées, soit dans des irstisit
fréquentées par I'enfant, soit a son domicile.

% La saisie des positions a pu étre particuliérenfieet dans la mesure ol chaque entretien (ou pedsqu
s'accompagne d’'un arbre de famille élaboré aveoqlété et comportant un grand nombre d'informations
objectives sur chacune des personnes citées (pimfesige, statut matrimonial, configuration faaidietc.).
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Soit par rapport a ceux qui les connaissent, a@ngsiétés ou proches (confidentialité), soit
par rapport a la masse anonyme des lecteurs pEte(dnonymat). » [Béliard et Eideliman,
2008, p. 2]

Dans le cas des monographies de familles qui coempde coeur de mon matériau,
I'exigence de confidentialité est a la fois crueidla circulation de l'information dans la
famille est, comme on le verra plus loin en détail,enjeu trés important et I'enquéteur n'a
pas vocation a l'influencer) et trés problématiguesque la confrontation des points de vue
est essentielle a la réflexion. Plusieurs solutip@svent étre adoptées. Tout d’abord, on peut
s’en tenir au maximum a I'exposé des résultats'atemlyse, aux conclusions théoriques et
minimiser les citations d’extraits d’entretien &xposé de cas particuliers. Cette solution
comporte selon moi I'inconvénient majeur de brigeur le lecteur le lien étroit entre empirie
et théorie et de rendre abstraite une réflexioméandans des cas particuliers. Faire ceuvre de
science, en ethnographie comme ailleurs, c’estiaus$tre au jour les procédures par
lesquelles les résultats sont produits et permatirelecteurs de refaire en pensée le chemin
parcouru par I'auteur.

On peut ensuite, sans s’interdire de recourir acdssconcrets, choisir de donner un
minimum de détails sur les caractéristiques de whagrotagoniste jusqu’a en faire des
individus définis uniguement par leur position dang configuration donnée et non par leurs
diverses appartenances qui permettent de les fiegenti devient alors difficile, méme pour
un lecteur impliqué dans le cas, d'attribuer a ahales paroles éventuellement reproduites
dans le texte final. L’adoption d’'un tel procédé, esi-dela d’'un choix déontologique, un
choix scientifique qui oriente vers une forme matiere d’ethnographie, bien décrite par
Isabelle Baszanger et Nicolas Dodier, qui la nontreezsombinatoire » [Baszanger et Dodier,
1997]. Or ce type d’ethnographie suppose de mkdireent sur les observations plus que sur
les entretiens, ce a quoi mon objet se prétait dsame suis donc plutdt dirigé, d’autant que
ma formation au Laboratoire de sciences social®S(EHESS) m’y poussait, vers une
ethnographie que Florence Weber appelle multi-natidge [Weber F., 2001] et qui considere
que le comportement d’'un individu s’explique enngla partie par son appartenance a
différentes sphéres sociales. Les entretiens appadid ont alors notamment pour but de
mettre au jour ces appartenarfce®e plus, restituer ces appartenances, c'est dasi
apparaitre au lecteur les enquétés comme des pess@ius que comme des individus, lui
permettre de les identifier socialement et ainsibater, au fil de 'exposé, différents actes et

discours & une méme personne.

% On incite par exemple & recueillir en entretidthistoire familiale du coté paternel et materrialtrajectoire
scolaire, professionnelle, résidentielle, les afgmamces politiques et religieuses » [Beaud, 199842].
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Reste une troisieme solution, que jai adoptée, euisiste a ne renoncer ni a
'exposition de cas particuliers et aux apparterargociales des personnes concernées, ni a
'exigence de confidentialité, mais a « tricher @aVexigence de vérité » [Schwartz, 2002, p.
56]. Lorsque les probléemes déontologiques en jatide I'ordre de I'anonymat et non de la
confidentialité, les mesures habituelles d’anonwtnis suffisent. Mais lorsque I'exigence de
confidentialité est en jeu, je crée des cas fidiismélangeant entre eux des cas réels et en
transformant (en respectant du mieux possibleoigis|lies sociales) certaines caractéristiques
trop identifiantes. Annoncée des maintenant, cateure permet que des propos rapportés ne
puissent jamais étre attribués avec certitude apensonne de sa connaissance, puisqu’il est
impossible d’identifier avec certitude le cas dorgst question (pour la bonne raison gu'il
n’existe pas). Bien évidemment, ces mélanges delaasnt étre faits en derniére instance,
lorsque la réflexion sur les «vrais » cas a dgané tous ses fruits. Cette solution n’est
évidemment pas pleinement satisfaisante sur le pté&ntifique de I'administration de la
preuve, mais elle m’a semblé la meilleure sur @am @thico-scientifique. Elle n’est également
acceptable qu’a condition d'adjoindre a ce travadmme je lai fait un «guide
d’anonymisation », accessible aux seuls cherchguiren auraient I'utilit€®, qui explicite la
facon dont les cas concernés ont été mélangés.

Du fait de la construction de mon travail, seuls ¢as exposés dans la quatrieme et
derniere partie, ou j’aborde les relations fanmgisaén détail, qui donnent lieu a des problemes
importants de confidentialité, ont été mélangésnDke reste de la these, des procédures

d’anonymisation classiques ont été adoptées.

Conclusion

Lorsque I'on donne la parole a des parents direet¢rmonfrontés au handicap mental
a travers les difficultés intellectuelles d’'un dmuds enfants, on se rend compte a la fois
combien les constructions macrosociales du handiésent sur leurs fagcons de penser, de
dire et de faire avec les difficultés de I'enfaet,combien ils possedent par rapport a ces
injonctions générales une marge de manceuvre inmpertAu travers des premieres analyses
présentées ci-dessus, on sent que les conditiome giarole des parents dans le champ du
handicap mental sont a chercher autant du cotépukssficités de ce champ, sur lesquelles
jinsiste dans cette premiére partie, que du c@&énécanismes sociaux bien plus généraux

gue sont les rapports de force, entre parents adegsionnels ou bien a lintérieur des

% A commencer par les membres du jury.
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familles, voire des couples. Au-dela du domaineahot I'on veut souvent cantonner les
questions liées au handicap, il est donc possibliaide parler les parents d’adolescents dits
handicapés mentaux de bien d’autres aspects deitequotidienne, des décisions qu’ils ont
a prendre en matiere de prise en charge instituigan jusqu’a I'organisation plus ou moins
routiniére qu’ils adoptent au quotidien, en pasgamntles sentiments qui les animent vis-a-vis
de leur enfant et de son évolution. Ce sont dehggees que mes entretiens sont remplis et ce
sont eux qui fourniront la matiere premiere dedyamas présentées dans les parties suivantes.
Mais avant d’y entrer de plain-pied, je voudraisilgmer les zones d’ombre et les
silences de mon enquéte. Car si j'ai jusqu’icistésisur le fait qu'il était possible de parler et
de faire parler de ces enfants et adolescentsdpris le champ du handicap mental, et pas
seulement en termes de souffrance et de moralkegmomontrant combien la parole était alors
un enjeu, il faut maintenant s’intéresser a ceeak@ont on ne parle pas, afin de mieux cerner

de quoi et de qui I'on parlera précisément toubag de cette these.
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Chapitre I11. On n’en parle pas

On a notamment vu dans les chapitres précédentsmientrune visibilité médiatique et
politique croissante du handicap, conjuguée a uneisibilité du handicap moteur, pouvait
conduire certaines personnes a accepter de me gaddalifficultés intellectuelles d’un enfant
ou adolescent qui leur est proche. Est-ce a diee jgun’ai rencontré que des personnes
engagées dans la lutte pour la reconnaissancerndlichp mental, portant des revendications
pour les enfants « différents » et profitant de rengquéte pour faire entendre leur voix qu’ils
jugeraient trop peu audible ? Oui et non. Pour memprendre ce que portent les discours
que jai pu recueillir, il faut tacher de cernermaximum par qui ils sont tenus et quels sont

ceux gqui me sont restés inaccessibles.

A. En parler ou pas

Comme on le verra plus en détail au prochain chgplié champ du handicap s’est
largement constitué en s’appuyant sur les initestiprivées de personnes handicapées et de
leurs parents. Il existe donc dans ce champ udditna d’engagement, voire de militantisme,
auquel une enquéte, qu’elle soit journalistigue sociologique, donne un moyen
d’expression. La fagon dont j'ai contacté les pen&s qui ont accepté de me parler accentue
cette sélection par I'engagement: le choix d’AB@oIE (une école atypique, chére,
pratiguant un volontarisme scolaire opposé au tagisupposé des instituts spécialisés)
comme I'adhésion aux Papillons Blancs de Paris lsopteuve d’une démarche volontaire de
prise en main du destin de I'enfant. Il faut ponttse garder de penser que tous mes enquétes
sont des militants. Peu d’entre eux ont réellemard activité militante et certains y sont
méme assez allergiques, comme le péere de Pierre-{tnmibles de type aphasique, lenteur,
difficultés de compréhension), Christophe Héry émsant, comme sa femnie)

« (hésite)On n’est pas trés associations, sans dgndsite)en arriére-plan, y'a le refus de
reconnaitre le handicap, y’'a un certain scepticisardes informations qu'ils pourraient
nous apporter puisqu’on avait des tuyaux par adlesur les écoles(hésite) (dit

doucementMa femme a longtemps, je pense, refusé de recoeraithandicap et par

exemple n'a pas voulu gqu'on deman(izherche ses motsjes subsides financiers

! Je rappelle qu'un tableau récapitulatif, présentta fin de cette partie et aussi en annexe, pedeese
remémorer les caractéristiques essentielles dauehzap. On trouvera également en annexe un glestesrcas,
qui permet de savoir a quelles pages un méme éEsuilisé.
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accordés pour les parents d’enfants handicapéperpee que c’est un peu la méme
démarche. Alors bon, on finit par en demand€s’arréte)

Et vous, de votre c6té, vous voyiez les choses éiéfmment ?

Ben pour moi, un sou c’est un sou, j'aurais bighléadémarche un peu plus tét. C’est
vrai que les associations, je n'avais pas tréseedei m'y mettre parce qu’aprés c’est
toujours de la paperasse, des réunions et finalemenassez peu de concret, je pense.
Puis c’est des projets a trés long terme finalenued associations qui ont peut-étrése
reprend) alors je me suis dit qu’elles pouvaient avoir utéiét a long terme mais
finalement,(cherche ses moten a trés longtemps vécu en envisageant les preslém
court terme et en espéraftherche ses motsyouver un reméde qui le sortirait
définitivement du groupe des enfants handicapés, Be qui était une vision fausse,
évidemment. .(.) (hésite)Bon, on a pu rencontrer d’autres familles a 'ocmagle la
journée.. (hésite)une espéce de féte de I'école, et puis de la pgteciation de parents
d’éleves qui se crée en paralléle avec I'écolecdmévidemment, c’est a la fois casse-
pieds parce que finalement, on n'a pas envie ddtivalans ces écoledhésite) qui
rappellent des problemes et qui confrontent au ibapdEn méme temps, je pense que
c’est relativement bien pour Pierre-Yves qu'il y lai féte de I'école et puis c’est utile
gu’'on connaisse un peu d'autres parents méme fdeanges ne sont pas tres suivis.
Donc ¢a oui, c’est un plus tout en étant un.pgse reprendméme si on y va en trainant

les pieds. »

Lorsque Christophe Héry se met a parler de la guesdes associations, son premier
réflexe est d’expliquer son attitude et celle defesame par leur rapport plus général au
handicap de leur fils. En substance, il opposeattieide d’'investissement dans le champ du
handicap a une attitude de fuite hors de ce champpremiere consiste a considérer le
handicap comme le font la plupart des associaticiest-a-dire comme une limitation
définitive que la société a le devoir de compemsemaximum. Elle offre des avantages en
termes de réseaux de sociabilité, d’'informationsd’accés a des prestations financiéres
('UNAPEI gere par exemple des assurances spéesiguour les personnes handicapées, les
« rentes-survies », créées en 1963). Elle contemimevanche a donner de son temps pour des
activités qui ne sont pas toujours exaltantes (tadeaperasse, des réunions »). La seconde
consiste au contraire a rester le plus éloigné ipessdu monde du handicap, avec
éventuellement 'espoir que I'enfant rattrape setand. Selon Christophe, sa femme a
longtemps adopté la premiere attitude tandis quadtait aimé méler les deux en profitant
des avantages offerts par le systeme de priseagelklu handicap (« un sou c’est un sou »)
tout en le fréequentant le moins possible et enyasdal’en faire sortir Pierre-Yves le plus vite

possible. Il reste en tous les cas dans une logigigidualiste de recherche d’'un intérét
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immédiat pour son fils et admet avec franchise guiar a long terme pour autrui n’est pas
leur priorité.

Méme si Christophe explicite particulierement @eaient sa distance par rapport a une
activité militante dans le champ du handicap, Esans qu’il en donne s’appliquent tout a
fait a bien d’autres personnes rencontrées duramguéte. Mes enquétés ne sont donc pas
tous, loin s’en faut, des militants du handicapm@me forcément des personnes engagées
d’'une facon ou d’'une autre dans cette lutte. llsssstent simplement «impliqués » par
certains aspects au moins de la question et veafgrter leur témoignage, faire entendre
leur voix, souligner les difficultés qu’ils rencoant ou encore donner a voir leur maniere de
faire, lorsgqu’elle leur semble susceptible d’étigée, au moins en partie, en modeéle. C’est de
cette volonté qu’ils tirent une envie et une lénité a parler.

Une conséquence directe de cette position estagp&upart d’entre eux ont privilégié
dans leur discours les aspects de prise en chasgeuiionnelle, la critique du systéme en
place, les problemes administratifs dans lesqugelsdnt empétrés. C’est particuliéerement
flagrant chez les péres, généralement beaucoup Iplusces sur ces sujets que sur les
relations familiales et I'entraide autour de I'emfaDenis Longin, le pére de Fanny, en est un
parfait exemple. Je l'ai contacté aprés l'avoir rgpelors d'un entretien chez son ex-
compagne, Catherine Loski, qui m’'avait donné sesdmnées en me disant gu’il accepterait
sirement de me parler, mais qu'’il n’était pas tragard. Le 11 novembre 2002, jai donc
rendez-vous dans la banque ou travaille Denis mdé propose, comme convenu, de
m’emmener dans un petit restaurant marocain duiqugu’il connait bien. Sur le chemin du
restaurant, il commence a me parler de la prisehange du handicap en général. Une fois
installés, I'entretien commence donc sur ce potnDenis se montre plus bavard que ne
I'avait laissé entendre Catherine Loski. Il me déppe longuement I'idée d’'un manque de
structures pour les enfants handicapés, surtoudris, Ret le fait que selon lui, 'Education
Nationale est foncierement contre le développerdentintégration des enfants handicapés
dans les écoles ordinaires, malgré le discoursieffiCette loquacité s’estompe peu a peu,

jusqu’a s’approcher du mutisme lorsque j'abordesigsts familiaux plus délicats :

« Oui, donc quand Fanny vient chez vous, déja elteste plusieurs jours en général ?
Ouais.

Ca se passe comment ? Plut6t le week-end, plutdt?

Ben c’est le week-endhésite)le week-end, les vacances.

Et qui est-ce qui s’occupe d’elle a ce moment-la ?
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Ben tout le monde et personne. Enfin moi un pes pglue les autres quand méme mais
(hésite)elle a envie de jouer avec sa sceur, elle joue savesteur, hein ! Elles s’amusent
bien toutes les deux.

Parce gu’elle a une petite sceur, c’'est ¢ca ?

Oui.

Et avec votre nouvelle compagne ? Vous avez une nelle compagne, c’est ¢a ?

Oui.

Et y’a, sij'ai bien compris, une grande demi-sceuf?

Oui.

D’un premier mariage ?

Oui, vous avez pris des notes(lliaes) ! »

Si beaucoup de personnes ont donc accepté de ire pata ne signifie évidemment
pas gu’elles ont aussi accepté de me parler de lteatdifficultés intellectuelles rencontrées
par un enfant ont un retentissement sur beaucoytads (organisation domestique, relations
familiales, budget du ménage, relations avec ledepsionnels), ce qui en fait un sujet
intéressant pour le sociologue, mais aussi délpair les enquétés. La construction
médiatique et politique du handicap que I'on a ésmprécédemment a rendu légitime,
admis, quasi-public un discours sur les probleneeprise en charge des enfants handicapés
(en particulier mentaux) et explique en partie fjaie eu si peu de difficultés a trouver des
personnes disposées a «témoigner ». Mais d’aaBpscts du probléme n’ont pas acquis
cette visibilité publique et restent des sujetsriat, dont il peut étre difficile de parler ou que
'on n'estime pas dignes d’intérét pour un sociolegSelon sa position, on ne répartit pas
forcément de la méme facon les sujets entre leldiett I'indicible, le |égitime et l'illégitime,
lintéressant et I'anecdotique, le privé et le pabLes hommes ont ainsi plus tendance a
estimer que les questions majeures concernentsa @n charge institutionnelle du handicap
et que le sociologue se fait voyeur lorsqu’il clerca aborder des questions familiales,
domestiques. Selon les cas, le sociologue est plissiou moins assigné a une fonction de
journaliste (rendre publiques les difficultés demremts d’enfants handicapés mentaux) ;
lorsque sa position est plus ambigué et se rappr@ar certains aspects de celle d'un
psychologue, comme par exemple chez les Courgens@gt prothésiste dentaire et agent de
sécurité) dont on a parlé au chapitre précédest,akpects privés sont plus facilement
abordés, ci-dessous par Jean-Jacques, le pereis’na a des difficultés intellectuelles et

des troubles du comportement dus a une méningite) :

« J'ai fait une grosse dépression nerveuse, §éra@is malade. Je me soigne toujours.
Faut rentrer dans ma vie privée, la ?
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(rires) Non non, enfin comme vous voulez.

Non non, je sais pas, c’est pas dans vot@n parle d’Anais ? Ah ! ¢ca se peut que mon
comportement peut jouer sur elle aussi. Disong'qupas un caractere facile non plus, je
suis pas un gars simple. J'ai encore du mal a sguoje suis vraiment. C’est vrai, hein !
(-..) (5 minutes plus tardMais j'avais une période, j'en pouvais plus, jistaresque
suicidaire. Ben puisqu’on y est, je vais vous patkema vie privée, tant pis. J'ai fait une
grosse dépression en 98, 'année du mariage atigetaujours malade. Je suis sous
Hyderoxa, Sérestat, j'ai été alcoolique et j'aiésgrde boire, je suis sous médicaments
pour arréter de boire, j'ai arrété en 91 de funbemn ca.. Je suis tres fragile. Je suis
quelqu’un de peut-étre trop gentil. Trop gentitrés con(sa femme rigole discrétement)
Ben oui, ¢a la fait marrer ! Ma mére m’a toujouits: dT’es trop gentil, t'es trop con.’ La
vie, elle m'a pas toujours aidée. J'aurais voula mes parents me soutiennent beaucoup

plus. Ce que je fais pour Anais, c’est 'amourst&e que j'aurais voulu. »

Mes themes d’entretien permettaient aisément dé&enen évidence les réticences et
les propensions a parler de certains sujets plutétd’autres. Lorsque c’était possible (c’est-
a-dire lorsque mon interlocuteur ne bouleversag pat ordre), je commencais par faire
retracer la vie de I'enfant depuis sa naissanceingistant sur sa trajectoire scolaire (ou
institutionnelle lorsgqu’il ne s’agissait pas a prapent parler d’écoles) et ses apprentissages,
sa trajectoire médicale (les différents professaéirvus, ce qu'ils avaient dit, les relations
avec eux) et sa trajectoire administrative (reteti@vec les commissions pour I'enfance
handicapée, démarches éventuelles de reconnaissant@ndicap). Je proposais ensuite
d’établir un arbre de famille comportant les persmqui « comptent » pour I'enfant, puis de
détailler les relations avec ces personnes, estamisur 'organisation matérielle autour de
I'enfant (et ses évolutions). La premiére partiel’datretien était la plus attendue par mes
enquétés et celle qui leur semblait la plus nawirpbur un entretien sociologique. La
deuxieme partie était souvent plus difficile a ntemeéme si aucun entretien ne s’est mal
passé ou arrété en cours de route. On me demasrdadvanche plus souvent de justifier
pourquoi je m'intéressais a ces questions domesgicgt notamment a quoi un arbre de
famille pouvait bien me servir.

De méme que I'on ne parle pas aussi facilemenbudiea un sociologue, on ne parle
évidemment pas non plus de tout dans son entoupagehe et plus encore €loigné. Mais la
encore les différences sont majeures d’'une farillautre. Pour simplifier, on peut esquisser
une typologie grossiére des attitudes en matiérprolgension a parler du handicap au-dela
d’'un cercle restreint. Il y a tout d’abord les pasequi en parlent tres peu, c’est-a-dire
uniquement aux personnes qui leur sont tres proghasdes professionnels (y compris a un

sociologue sinon je ne pourrais pas a mon touepdreux). C'est un sujet difficile a aborder
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pour eux et ils ne cherchent pas a développer acialslité dans le cadre du handicap et des
associations qui gravitent autour. Parmi les casjgu déja abordés, les parents de Frédéric
(qui sont institutrice et informaticien)Grégoire (qui sont médecifi®t Anne-Lise (qui sont
cadre bancaire et cherchéupeuvent étre rangés dans cette premiére catégeripére de
Frédéric, Marc Patole (qui est informaticien), pexne trés clairement : « Généralement, on
n’explique pas aux gens avant. lIs le prennent centrast. Des fois, s’ils en parlent, on peut
en parler, mais on va pas le montrer en exerguesa enere, Sylvie Manaud (institutrice),
avance quelques explications a cette attitude emtrantt que s’il est si difficile de parler de
Frédéric, c’est aussi parce qu’on ne sait pas carhme parler, car il est toujours « entre-

deux », comme I'exprime selon elle le diagnostidifale « borderline » qu’on leur a donné :

« Les caractéristiques, on nous les a pas dondésdorderlines, on nous a dit ¢a ; donc
‘état-limite’, il est entre deux. Par momengBsésite)en fait il penche d’'un cété puis
(s’arréte) Par moments(cherche ses motd)a un comportement tout & fait normal. Ca
peut durer.. (s'arréte) Mais quand on vit avec lui, on se rend compte dguieva pas.
Mais il peut donner le change un certain tempsiletas il le donne, méme a nous et
tout. Puis apres, tout d’'un coup, la on se dith,'Aens, la.. (Iéger rire) et puis hop ! il
repart et puis. (s’arréte) Donc il est toujours. (s'arréte) C’est trés inconfortable, pour
lui, pour nous, pour. (s'arréte) On sait pas trop ou on en est en fait, on sait imma
vraiment ou on en est. Puis on sait pas, quanal devlI'autre coté, est-ce qu'il pourrait

(se reprendy'il est pas soutenu, jusqu’ou ¢a pourrait alleinhSi on s’occupait plus de
lui, par exemple, il pourrait dériver tres vitealbesoin d’un grand soutien. Sans que les
gens s’en apercoivent. Parce que souvent, par ntappr autres parentg¢cherche ses
mots)moi je connais des méres qui ont des enfants bepyaas handicapés. Donc moi,
jai du mal a parler de Frédéric. Oui. Mais yan riant légerementprobleme quand
méme et ca lui pourrit sa vie ! Et son itinéraifest quand méme pas avec les autres, |l
est hors-circuit. Et 13, il continue et c¢a lui famujours. Mais c'est léger. C’est sdr que
c’est plus lIéger qu’un enfant qui peut pas padar,comprend pas les choses. Nous, on a
cette chance de pouvoir parler avec lui, discieojr des échanges quand mémése
reprend)de bons échanges, quand méme, il est capable (d&@rréte) ca c'est bien.

Mais... (leger rire) »

2 Frédéric est I'adolescent, diagnostique «borderk, dont la mére explique que l'absence de marque
physiques de son handicap conduisent les inconnwesa interprétations socialement violentes de son
comportement.

% Grégoire est I'adolescent ayant eu d'importantéficdltés de développement devant qui son pérdepar
apparemment sans difficultés.

* Anne-Lise est I'adolescente diagnostiquée tardemmautiste dont la mére explique que son changemen
d’aspect physique a entrainé une prise de congimson handicap par I'entourage.
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Ce ne sont pas forcément les mémes raisons quventties parents de Grégoire et
d’Anne-Lise, mais on retrouve dans leur cas uniud# similaire, comme l'exprime par

exemple le pére d’Anne-Lise lors de notre entretiéphonique en novembre 2005.

« C’est pas évident mais bo(soupire) moi j'en ai jamais trop parlé donc de toute
facon.. (s’arréte) J'estime que c’est déja suffisamment difficile&eay, a accepter pour
pas continuer a en parl@mn riant Iégeremengans cesse. C’est pour ¢a que la, je fais un
gros effort I(rires)

Je vous remercie !

Non, bon, pas tant que ¢a quand méme. »

Il'y a ensuite ceux qui en parlent de fagon plugdaqui recherchent éventuellement
une sociabilité dans le champ du handicap, maisiguit pas vraiment franchi le pas et qui
dans les faits n’en parlent pas tant que ¢a enrdation cercle étroit. C’est le cas des parents
de Pierre-Yves (qui sont enseignants), Safafgui sont ingénieurs) et Andigqui sont
prothésiste dentaire et agent de sécurité). Le ger8arah, qui est séparé d’avec sa mere,
raconte ainsi ses tentatives insatisfaisantes derpe sa fille, qui est trisomique, dans son

cadre professionnel :

« J'en ai parlé a mon boulot et ca a motivé moradépn an et demi aprés. Mon chef
avait réagi, enfin j'ai peut-étre interprété : ‘€fgas normal que de nos jours on puisse
encore accoucher d’enfants trisomiques’, ¢a y,étatait dans une case, je me suis dit :
‘Je vais me le paye(tires). Aprées, on apprend qu’il y a certaines personres an peut
s'ouvrir, d'autres non. On se protege et on lemieux. On fait I'apprentissage a ses

frais. »

Une troisieme attitude consiste a en parler le phssible autour de soi en estimant
gu’il est bon pour ces enfants qu’ils ne soientgashés, qu'il faut le plus possible que tout le
monde s’habitue a I'existence de personnes hangisamu’elles soient plus visibles qu’elles
ne le sont actuellement. C'est ce que fait la neredrann§ (elle est journaliste), qui me
I'explique trés clairement lors de notre premietretnen :

® Pierre-Yves est I'adolescent ayant des « troutiéesype aphasique » dont la mére parle facilemerdigant
«on » et dont le pére exprime ses réticences-vis-de la démarche associative.

® Sarah est I'enfant trisomique dont le pére avaitntal & cerner le statut de notre entretien, emtayse
sociologique et examen psychologique.

" Anais est I'adolescente ayant des troubles du odepent, dont les parents veulent chacun donner le
version des choses et dont le pére n’hésite pasea ties éléments personnels.

8 Fanny est I'adolescente ayant de sérieuses difficde compréhension, dont les parents sont sépadbnt la
meére insiste sur la chance de ne pas avoir de msughysiques de son handicap.

73



« Moi, je dis toujourgcherche ses motgue ma fille a des difficultés parce que je trouve
gue rien n’est pire que le cacher, pour plusieaisons : parce que si on n'en parle pas,
eh ben c’est le meilleur moyen de pas les aidéus pn en parlera, plus les parents
parleront des difficultés de leurs enfantgse reprendides handicaps de leurs enfants,
des choses comme ¢a, et plus les gemarche ses motserront que ¢a peut toucher tout
le monde. Et puis j'aurais honte vis-a-vis de Fadeyle cacher. C'est-a-dire que de la
méme maniere — c’est ce que je dis toujours — qudig (hésite). ‘Mon fils est en
deuxieme année de philo’, je vois pas pourquoirn@sipas : ‘Ma fille a quatorze ans et
un age mental de quatre anée reprendenfin quatorze ans mais elle a un retard, elle
est handicapée (se reprendenfin elle a un retard (s'arréte), ‘handicapée mentale’,

¢a fait peur aux gens, le mot fait peur. »

Enfin, il y a ceux qui ont reconstruit une vie eteusociabilité autour du handicap,
notamment en s'investissant activement dans desciatiens. C'est le cas d’Elisabeth
Descamps (qui a été radiologue avant d’arréter reeailler), la mére de Paulihequi
appartient a plusieurs associations dans le dondnkandicap et en a dirigé une pendant
plusieurs années. C’est aussi le cas des paremMigé@lesa mere est au foyer et son péere est
administrateur-adjoint & I'’Assemblée nation#lejjui militent assez activement contre
I'élimination systématique des faetus trisomiques.

Cette typologie simplificatrice est bien slr caticale, notamment parce qu’elle
néglige I'hétérogénéité qui peut exister entre dagudes des deux parents. Denis Longin
(cadre bancaire), le pere de Fanny, n’a par exepgdedu tout la méme attitude que son ex-
compagne et parle moins qu’elle du handicap délsatitour de lui. Elle montre en tout cas
gue si ces enfants et adolescents font beaucolgr,pewmme on I'a vu précédemment, ils
sont aussi parfois entourés d'un silence qui saoali¢a difficulté a parler d’eux. Cette
difficulté peut étre contournée par divers moyqras, exemple en se coulant dans le modele
de prise de parole qu'offre le monde associatifb@n en inventant sa propre fagcon d’en
parler, mais elle n’est pas a négliger. Compretalfacon et les raisons dont on m'a parlé de
ces enfants et adolescents est ainsi central @tasele fil conducteur a ma réflexion dans
'ensemble de cette these.

Mais avant d’examiner plus en détail ce qu’on mitaed comment on me I'a dit, il

reste a souligner tout ce qu’'on ne m’a pas dit, searlement parce que tout n’est pas dicible a

® Pauline est I'adolescente atteinte du syndrom&VééR, ayant essentiellement des difficultés visslet
intellectuelles, autour de laquelle jai mené 2&etiens, et dont la mére critique certaines qaastintrusives
des psychologues.
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un sociologue et que selon les cas, on parle plusans aisément des difficultés de I'enfant,
mais aussi parce que tout le monde n’a pas acdeptée parler et que mon « échantillon »,

qui n’en est justement pas un, n'a rien de « remtasif ».

B. Ceux qui n’en parlent pas

L’ethnographie, contrairement a la plupart des eeclies quantitatives, ne procede
pas a partir d’échantillons représentatifs, maandlyses approfondies de cas singuffers
Cependant, afin de pouvoir mener des comparaismtsictives, I'ethnographe a tout intérét
a s’appuyer sur un matériau diversifié, par exerepléermes de milieux sociaux, de sexe, ou
d’age. S'il travaille sur les relations familialakgest en quelque sorte pris en tenaille entre
I'exigence de diversité et celle de I'approfondiesat du cas. En effet, « pour la plupart des
familles, accepter qu’un étranger passe du tempeawd’elles et observe certains aspects de
leur intimité est impensable. » [Béliard et Eidedim 2006, p. 13] Cela ne signifie pas qu’il
est impossible de mener une observation de longréedau sein d’'une famille (qui n’est pas
la sienne), mais qu'il est impossible de le fa@@sin’importe quelle famille. Les exemples de
monographies de familles approfondies [Weber F.0520 Schwartz, 2002] montrent
clairement que la richesse du matériau accumulgt pessible que parce qu'’il s’agit de cas
« exceptionnels », comme le précise Florence Wigldeber F., 2005, p. 23]. Ce sont soit des
cas composes de personnes avec lesquelles I'enquétgetient ou construit une grande
proximité affective, soit des familles fieres dare maniéeres de faire et tout a fait ouvertes a
un regard extérieur objectivant, soit enfin desill@s qui veulent témoigner d’'une situation
considérée comme exceptionnelle. Ce genre de trastairiche d’enseignements et je l'ai
moi-méme pratiqué en maitrise [Eideliman, 2001]isd&ideliman, 2003a] au sein d'un
recueil comportant plusieurs monographies de seitte [Gojard, Gramain et Weber, 2003].
J'ai voulu dans cette thése passer a une autre @aptentant d’élargir la diversité des
familles rencontrées, quitte a ne pouvoir passer quelques heures aupres de quelques
personnes. Il s’agit alors de «jouer sur la réipétide monographies de familles, en
considérant que chaque famille enquétée est ueundlinterconnaissance dans lequel on va
tacher de mener une enquéte ethnographique lanplustieuse possible, en acceptant de
cantonner ses observations aux laps de temps séchpiartis a un enquéteur. » [Béliard et
Eideliman, 2006, p. 13]

19 Noél est le bébé trisomique dont les parents ¢émha me contacter et espérent que je produisévien |
défendant leurs idées.
1 es analyses qui suivent reprennent une partieaissnnements développés dans Béliard et Eide}i2G06.
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J'ai donc choisi de sélectionner de maniére sydigoea mes enquétés, en passant
comme on 'a vu par un envoi de courriers via dmstitutions (ABC Ecole et les Papillons
Blancs de Paris) plutét que par mes relations peedtes comme je I'avais fait en maitrise.
Evidemment, comme j'ai déja eu I'occasion de leligoer, ce n’est pas pour autant que j'ai
entierement choisi mes enquétés ; comme toujoarspit aussi eux qui m’'ont choisi et c’est
pourquoi les personnes que jai rencontrées n'am d'un échantillon représentatif des
institutions par lesquelles je suis passé. Il yé&amm des catégories sociales dont je n’ai vu
aucun représentant, qui ne font donc pas entemirkeur voix et c’est pourquoi il est
important de les mentionner. Il faut tout d’abordulggner les grandes contraintes
démographiques de constitution de mon ensembleade us les enfants et adolescents
étudiés habitent en région parisienne et la majatientre eux ont entre dix et vingt ans
(méme si quelques-uns sont plus jeunes). En tedegsosition sociale, les familles ayant
choisi ABC Ecole sont en majorité membres des ekssoyennes et supérieures, en minorité
des classes populaires. A partir des fiches d'ipgon depuis la création de I'école, jai

reconstitué I'appartenance sociale des ménageasndasts scolarisés

Niveau social des ménages dont un enfant est acdiliéi ABC Ecole entre 1990 et 2004

Niveau social du ménage Fréquence% | Frég. cumulée % cumulé
1. Indépendants 22 110,58 22 10,58
2. Classes supérieures du prive 65 |31,25 87 41,83
3. Classes supérieures du public 30 (14,42 117 56,25
4. Professions intermédiaires 39 18,75 156 75,00
5. Ouvriers et employés qualifies 9 |4,33 165 79,33

6. Ouvriers et employés non

qualifiés 16 7,69 181 87,02
7. Inactifs, chébmeurs 7 3,37 188 90,38
8. Non réponse 20 9,62 208 100,00

La sur-représentation des classes supérieures sbustreprésentation des classes
populaires est patente (méme si on ne peut pasolaparer a la population générale des
familles ayant un enfant handicapé en lle-de-Frafagte de données), mais elle apparait
encore plus clairement si on compare cette réarté celle d’'un IMPro situé dans le nord-
ouest de Paris, qui accueille 40 jeunes ageées @2Ddans ayant un handicap mental et peu de

troubles du comportement. Je m'y suis intéressé-aany y a été intégrée apres étre passée

12y/oir 'annexe concernant le recodage des PCS gauantage de détails.
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par ABC Ecole, ou je I'avais rencontrée. Il m’a $dénintéressant de suivre son parcours, tout
en m’intéressant a un autre type d’établissemeanici\f'évolution de la part de ménages
apparentés aux classes supérieures puis aux claggakires (catégories 2 et 3 ci-dessus
pour les premiers, 5, 6 et 7 pour les seconds)gmgort a I'ensemble des ménages concernés,
par année depuis la création de ces deux étabksgem

Part des ménages des classes supérieures et popakai ABC Ecole et dans I'lMPro
Guy Méquet™® entre 1990 et 2005

Part de ménages des classes Part de ménages des classes
supérieures (en %) populaires (en %)
ABC Ecole MPro Gllj:/ ABC Ecole IMPro Guy
Moquet Moquet

1990 31,25 25
1991 37,50 31,25
1992 47,37 15,79
1993 48,39 6,45
1994 51,43 11,43
1995 46,88 12,50
1996 46,67 8,89
1997 39,02 14,63
1998 52 14
1999 55,22 14,93
2000 56,90 13,79
2001 61,82 18,52 14,55 51,85
2002 65,38 20,51 15,38 46,15
2003 54,55 25,64 16,36 43,59
2004 65 28,21 17,50 38,46
2005 31,91 42,55

Ouverte a la rentrée de septembre 1990, ABC Eamterence par accueillir des
enfants et adolescents venant de milieux sociatérdgenes. Elle ne se destine pas alors a
des enfants handicapés mentaux, mais plutdt a diElesaents en échec scolaire dont les

parents sont a la recherche d’'une pédagogie diti€rqui leur permettrait aprés quelques

13 Le nom de I''MPro a été transformé.
14 Cet IMPro a ouvert en 2001, je n'ai donc pas dendes pour les années précédentes.
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années de réintégrer le circuit ordinaire. Ce nigst petit a petit, avec l'arrivée progressive
d’enfants ayant des handicaps mentaux, que I'ézalee spécialiser dans ce domaine. Le
milieu social des éléves accueillis se modifie @almogressivement et s’oriente tres nettement
vers les couches sociales les plus favorisées, méarepeut noter depuis 1997 une remontée
légére mais continue de la part des classes pogsiah I'IMPro, qui ouvre ses portes a la
rentrée 2001, le chemin parcouru est plutét invetsss populaire au début, I'origine sociale
des jeunes accueillis évolue progressivement vavardage de diversité, méme si ceux qui
sont issus de classes populaires dominent tougmssz largement, contrairement a ce qu’on
observe a ABC Ecole.

L'évolution de l'origine sociale des éléves d’AB@dEe était un enjeu important dans
ma relation aux directrices de I'école. Lors de n@vail de DEA, en 2002-2003, mon
impression générale est que I'école est essemteile destinée a un public socialement
favorisé, notamment du fait du colt de I'école (€bPos par mois, auxquels il faut ajouter le
colt des repas quotidiens au restaurant — envirear@s par jour — et le transport, souvent
colteux puisque la rareté de ce genre d’écolesitavtes longs trajets). J'écrivais ainsi dans
mon mémoire que « scolariser son enfant & ABC Ecol@e cher; il 'y a donc rien
d’étonnant a ce que la majeure partie de sa clemtgpartienne aux classes moyennes et
supérieures. Il serait cependant faux de pensec’gsele cas d’absolument tous les parents
d’éleves. Certains enfants, notamment ceux suigis I;ide sociale a I'enfance (ASE),
bénéficient d’aides financieres permettant a lepmsents de les scolariser dans un tel
établissement. Cependant, et il n'y a la rien digenmt, aucun de ces parents de milieu social
populaire ou défavorisé ne m’a contacté suite aurmr que j'avais fait passer a tous par
lintermédiaire des directrices. »

A la lecture d’'une synthése de ce mémoire queyedeais donnée, les directrices de
I'école ont eu des réactions partagées et noussafinoalement organisé une séance de
discussion le % juin 2004. Parmi différents éléments qui leur emdidéplu ou qu’elles
voulaient nuancer, se trouvait cette question degine sociale des éleves. Les directrices,
qui avaient initialement destiné leur école a uhlipudéfavorisé et qui entendaient continuer
cette ceuvre en accueillant des enfants handicapséstaient sur le fait qu’elles accueillaient
aussi des enfants de I'ASE et que les personneg'auss rencontrées n’étaient en rien
représentatives de I'ensemble du public de I'écGlet argument m’a donné I'occasion de
plaider une nouvelle fois pour qu’elles me laissatiliser a des fins statistiques les fiches
d’inscription des éléves de I'école, qu’elles amaieonservées depuis I'ouverture de I'école
mais qu’'elles s’étaient toujours refusées a me comguer pour des raisons d’anonymat.
C’est ainsi qu’elles ont fini par me laisser cotesutes fiches a condition de ne pas recopier

les noms des éléves. Le tableau présenté ci-dessuge que I'année ou jai effectué mon
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enquéte, l'origine sociale des éleves était damssEmble élevée, mais que c¢a n'avait pas
toujours été (autant) le cas.

La situation était trés différente a 'lMPro Guy Nléet. Me souvenant des difficultés
que javais eues a avoir accés aux fiches d’ABCl&ed au refus essuyé pour la méme
demande aux Papillons Blancs de Paris (malgré eneadde officielle accompagnée d’'une
lettre de ma directrice), jintroduis le sujet ay@tidence lors du deuxiéme entretien avec la
directrice de [I'IMPro, Mme Lescole (en juillet 2005Sa réaction me surprend
beaucoup puisqu’elle est immédiatement d’accordhé&ne enthousiaste a I'idée que je fasse
ce travail statistique qui I'intéresse mais la tebD’une part, la directrice de I'lMPro trouve
une utilité dans mon travail statistique (alors dge Papillons Blancs de Paris ont déja un
statisticien chargé de ce genre de statistiquesigtises et que les directrices d’ABC Ecole
n’en ont pas l'usage puisque I'établissement rpest sous contrat), d’autre part elle est fiere
du profil pathologique et social de ses «jeungs’'est le mot qu’elle emploie a maintes
reprises pour parler des adolescents accueillighésite pas a me dire, toujours lors de notre
deuxieme entretien, qu’elle a volontairement essdgéréorienter son recrutement pour

I’équipe enseignante :

« Alors vu qu’'a I'ouverture, y'avait de telles fdhes en détresse — on avait pris des cas
plutdt lourds psychiquement, pas du tout autonomésherche ses motg¢ voudrais
alléger pour I'équipe parce qubésite)on a presque une population d’hépital de jour
mais sans les moyens humains adéquats. Et donespayé au déhut (s’arréte) et les
premiers jeunes que j'ai recrutés, c’est plutdt s entre guillemets plus Iégers, mais il
s'avere que dans la réalité, les demandes sorgsalMiais j'essaye parce que je sais que
c'est tres lourd, quand vous avez dix jeunes sangree autonomie, c'est pas évident,
c'est un autre métier, c'est un autre projet, heiriIMPro, nous, je crois qu'on est
sirement un des plus lourds, ceux qui acceptefstarréte) (cherche ses motdg suis
allée au début a une réunion de directeurs, matisi$’ dégodtée par les discours ‘haut du
panier’, ‘sélection’. On sait que rue Maddme’est le haut niveau (s’arréte) Nous
on... (se reprend)Puis le mot ‘niveau’ déja me géne chez les ayteses, alors ici

encore plus. Donc c’est vrai que nous, c’est asgéeifigue comme population. »

Méme si différents niveaux sont ici mélangés, pa&ngple a travers I'expression « cas
lourds », on sent qu’il ne s’agit pas seulemennd’guestion de type de pathologies, mais

aussi de milieu social et de configuration famdigk des familles trés en détresse »), ou

13 || sagit d’'un externat médico-pédagogique, c’astire une structure équivalente a un IMPro, asPafoir le
glossaire pour tous ces termes.
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encore de sexe, puisqu’elle m’explique un peu tdud dans la conversation qu’elle a essayé
de rééquilibrer sa population en recrutant davantbgfilles (les garcons restent néanmoins
majoritaires).

Derriére ces différences de profils entre ABC EaléIMPro Guy Méquet, derriére
aussi les différences que Mme Lescole pointe esdre IMPro et d’autres (celui de la rue
Madame), on sent combien le profil des enfantsutésrest un enjeu essentiel pour les
établissements accueillant des enfants handic&resant qu’école privée hors-contrat tres
axée sur les apprentissages scolaires, ABC Eciile des familles trés différentes de celles
qui se dirigent, ou se laissent entrainer vers PiM Guy Moquet. On sent donc que les
pratiques de scolarisation varient fortement d’uhienn social a 'autre, ce qui rapproche le
champ de la scolarisation des personnes handicdpédsmmp scolaire dans son ensembile.

Aprés avoir contacté des familles via ABC Ecolétdit donc essentiel pour moi, afin
de pouvoir mener des comparaisons éclairantesivaesiier au maximum les cas analysés.
Je faisais notamment I'hypothése que les différemanifestes en matiére de stratégie de
scolarisation devaient se doubler d’autres difféesnau niveau de I'organisation domestique
guotidienne notamment. C’est pourquoi je me suisn® vers les Papillons Blancs de Paris,
dont le nombre tres élevé des adhérents permetaés lus diversifié a des familles ayant
un adolescent handicapé mental. Comme je n’'ai pir @accés a des données de cadrage
statistiques, je ne peux malheureusement pas olgecette diversité sociale supposee. Les
courriers envoyes via cette association m’'ont e ¢as effectivement permis de rencontrer
davantage de familles issues des classes populaires

La réussite de ce projet de diversification n’espandant pas totale, comme on
pouvait s’y attendre. Parmi les membres des clgsspslaires rencontrés, on peut citer les
Courgeon et leur fille Anais, dont on a déja paolé¢,encore les Costa et leur fils Axel. Ce
dernier est né en 1989 et a eu des crises congsalaiypresque deux ans qui lui ont laissé des
séquelles neurologiques. Il n'a commencé a articwdavenablement des mots qu’a I'age de
5 ans. Aprés un passage par la maternelle, ilre=tité vers un institut ou sa meére, Angela
Costa, le laisse aller a contrecceur. Elle lui apprle-méme a lire et se met de plus en plus
sérieusement a la recherche d’'un autre établissesstimant qu’il n’apprend rien la ou il est
et que 'ambiance y est délétere (soupcons d’aigressy compris sexuelles, a l'intérieur de
I'établissement). Elle consulte de sa propre ititéa plusieurs spécialistes et découvre
I'existence d’ABC Ecole, dans laquelle elle insakitel en 2001 malgré le codt que cela
représente par rapport aux revenus du couple. An@dsta est en effet gardienne
d'immeuble (tout en se disant parfois « femme denageé ») et son mari ouvrier dans le
batiment. Le pere d’Angela était macon et est esailler en France a partir de 1963. Il y a

travaillé pendant vingt ans, tandis que sa femmataiteau Portugal et y faisait des ménages.
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Angela, derniére d’'une fratrie de cing enfants,reést en 1964. Elle est restée au Portugal
jusqu’a ses 19 ans, date de son mariage avec Redta. Elle aurait voulu faire des études
mais sa mére n’en voyait pas l'intérét pour ure'fi

Si on laisse & Angela le soin de résumer les @iffées entre les deux branches de la

famille, voici ce qu’elle en dit :

« Et donc dans ma famille, comme vous voyez, yanguméme des gros cerveaux, parce
que ma niéce, elle est biologiste en universitéduugal etcherche ses motglle est
partie en université aux Etats-Unis, elle va fainecongrés aussi en Argentine et tout ¢a,
et apres elle va aller en Australie, en congraeudt Et toutes mes niéces, bon, elles ont
bien réuss{cherche ses motgans leur vie et tout. Et dans la part de mon nilargont

tous macon et femme de ménage ! Donc y'a quelqosegimon ? »

C’est sa fagon de rejeter sur la branche de som Imaesponsabilité du handicap
d’Axel, que certains ont eu tendance a lui impwercritiquant sa maniere de I'éduquer.
J'aurai I'occasion d’aborder plus tard cette quesen détail. Pour I'instant, contentons-nous
de remarquer que les modeéles familiaux d’Angelatgmonent sa sceur ainée) la tirent
socialement vers le haut, bien guelle appartiemtie-méme clairement aux classes
populaires. Comme souvent dans les milieux popdastables sur le plan professionnel
[Schwartz, 1998], Angela attache énormément d'ingmre aux études de ses enfants
[Lahire, 1995], celles d’Anita (sa fille cadette&enen 1995) comme celles d’Axel, malgré ses
difficultés. Trés intéressée par tout ce qui patfeare progresser Axel, elle n’hésite pas a
consulter des ouvrages sur le handicap malgré ibke feamiliarité avec la lecture. C’est
d’ailleurs pour cette raison gu’elle a accepté aderencontrer ; elle n’avait pas fait attention
au courrier que javais fait passer en septembf2 2 début de mon enquéte (ou ne l'avait
peut-étre pas regu, les courriers ayant transitdegacartables des enfants), mais avait lu et

apprécié la synthése de mon mémoire qui avait léircdans I'école I'année suivante.

18 V/oir le schéma de la page suivante qui récapltuteonfiguration familiale et les professions desi@ et de
leur entourage familial.
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La facon dont s’est déroulé notre premier entretiehce qui I'entoure, montre

combien Angela est contente de me recevoir etastitvpour la scolarité d’Axel :

Journal de terrain, 15/03/04 : entretien avec Mnasta

Je me rends chez Mme Costa, qui habite une peéitaidence dans le XVII
arrondissement (elle est la gardienne de I'un demeubles). Son appartement se situe
derriére la loge. (..) Mme Costa est visiblement ravie de me recevdie. fee répete,
apres me l'avoir déja dit au téléphone, que jait fan travail formidable, que ¢a I'a
beaucoup touchée de lire les paroles des autresmsy qu’elle aurait pu avoir prononcé
les mémes..() Au moment ou je m’appréte a partir, elle me ps®¥pde remonter avec
moi jusqu’au métro, puisqu’elle doit aller cherchsa fille Anita a la sortie de la danse.
(...) Elle me parle de son mari et du fait qu'elle ma& pas beaucoup parler des
problémes d’Axel avec lui. Il trouve toujours quéhne fait pas de progres, gu'il
faudrait le changer de structure etc. Mais Mme @gsénse que ses impressions sont
faussées par le fait qu'il ne fait presque aucuatvéé avec lui (il ne l'aide par exemple
jamais a faire ses devoirs), méme s'il joue de terep temps avec lui et qu'ils
entretiennent de bonnes relations. Il rentre towgotard et ne veut pas s’occuper des
enfants. M. Costa a tendance a penser qu’Axelegghdnt et que presque tout est une
guestion de volonté. Mme Costa, au contraire, & f@aucoup d’efforts en direction
d’'Axel. Elle a par exemple entrepris une formatiams un cadre professionnel pour
s'améliorer en francais, notamment a I'écrit. Epeut ainsi davantage aider son fils a
faire ses devoirs. Elle répéte gu’elle fait le nmxim dans la mesure de ses moyens, que
peut-étre il serait encore mieux de partir aux Etbinis, mais que c’est pour eux hors de

portée.

Les Costa (et surtout la mére d’Axel, qui est celle s’occupe de la scolarité des
enfants, comme c’est traditionnellement le cas} donc eux aussi pleinement « impliqués »
dans I'éducation, au sens large, d’Axel et towdigdréts a en parler, voire désireux de le faire
(surtout sa mere, encore une fois). Il n'est dax gtonnant que j'aie pu les rencontrer.

Mais ce qu'on appelle couramment les « classes lgiopsi» apparait comme un
ensemble trés disparate pour peu qu’on le regauthepeu prés. C'est ce que fait par exemple
Dominique Glasman dans un article qui s’appuie @&rig sur une enquéte monographique
portant sur une trentaine de familles défavoristeSaint-Etienne, toutes clientes du travail
social et dont les enfants sont scolarisés dans zome d’éducation prioritaire (ZEP)
[Glasman, 1992]. Alors méme que I'enquéte porteusigr fraction des classes populaires dont

les Costa ne font pas partie (les familles « défages » clientes du travail social), I'auteur
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montre combien cette fraction est loin d’étre uacbindifférencié. Il propose de distinguer
guatre sous-groupes au sein des familles enquétédies qui possedent une stabilité relative
en matiere d’emploi et de vie familiale mais qut des difficultés financieres ; celles qui se
caractérisent par une stabilité familiale mais umstabilité professionnelle ; celles que
'auteur décrit comme « ballottées par la vie sest’a-dire instables sur les plans familial et
professionnel ; enfin celles qui connaissent umege chronique et une situation familiale
insatisfaisante. Les familles appartenant aux denemiéeres catégories répondent
favorablement aux sollicitations de I'école, coimgment aux deux autres qui mettent peu de
confiance et d'espoir dans linstitution scolait@€elles qui appartiennent a la premiere
catégorie sont les seules a suivre de preés leiltisa@aire de leurs enfants et a imaginer un
horizon d’ascension sociale par I'école. Prenattiecmis le point de vue de l'institution,
Dominique Glasman montre aussi que dans les ZEPerseignants distinguent dans leurs
discours les « parents », qui ont un rble a remybra-vis de I'enfant et sur lesquels
l'institution scolaire peut s'appuyer en les faisgarticiper, et les «familles », toutes
socialement défavorisées et contre lesquelleslBéo@ne sans le dire clairement une mission
civilisatrice.

En reprenant cette analyse, on peut dire que jeeri@ontré dans mon enquéte que ce
gue les enseignants rencontrés par Dominique Glasappellent des « parents » (et leur
entourage) et non des « familles ». C’est-a-dire plersonnes qui se considérent et sont
considérées comme des acteurs, des partenairediplst@ar I'institution scolaire ou encore
par les professionnels de la santé, et qui cossintiun discours Iégitime sur leur enfant et un
horizon gu’ils n’ont pas peur de décrire devansaaiologue. Ce sont donc des personnes qui
possedent une légitimité sociale et une confiamaee des institutions sociales suffisantes pour
accepter d’énoncer un discours plus ou moins aabhssur un probléme socialement
dévalorisant et problématique : les difficultésllgctuelles, scolaires, comportementales de
leur enfant.

L’examen des informations contenues dans les dssdies éleves ayant frequenté
ABC Ecole donne quelques résultats qui vont dasems de ces hypothéses. En particulier, il
est possible d’observer les caractéristiques desopres qui ont accepté de participer a mon
enquéte par rapport a celles de I'ensemble des{gaagant recu mon courrier. Malgré le peu
de variables disponibles et la faiblesse des é@Becin s’apercoit alors que les parents qui ont
répondu positivement a ma requéte sont de manigréfisative ceux qui ont un enfant
scolarisé a ABC Ecole plus agé que la moyenne, deuxk I'enfant fréquente depuis peu cet
établissement, ceux qui habitent en banlieue plu&t Paris méme et ceux qui ont découvert
ABC Ecole par le biais d’'une démarche purementviddelle (et non ceux qui ont été

orientés par une institution ou des professionneéd$)l’on veut oser une caractérisation
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générale de ces parents, on peut dire que ce sempeatsonnes qui sont dans une démarche
particulierement volontariste qui les a amenésexatter par eux-mémes, pour un adolescent
qui pourrait relever d’un institut spécialisé, ubeple colteuse et éloignée de leur domicile

mais normalisante, car centrée sur les apprenéssagssiques.

Les « familles » marquées par une forme d'illégténsociale ne sont pas pour autant
impossibles a rencontrer. Mais cela nécessite auhodalités d’enquéte que celles que jai
utilisées (un courrier envoyé par le biais d’unstitntion). La Fondation de France a par
exemple commandité une enquéte visant a déenombsefamilles vieillissantes assumant
seules la charge d'un descendant handicapé dewdulte,ac’est-a-dire sans l'appui de
services institutionnels. Nancy Breitenbach erré@un article [Breitenbach, 1998] et montre
qu’il s’agit surtout de familles ouvriéres ou agties n’ayant pas trouvé de solution
institutionnelle ou ayant estimé que la vie de flamralait mieux pour leur enfant qu’'une
prise en charge institutionnelle gu’elles s’imagg@ma sur le modéle de I'hopital psychiatrique.
Les déficiences en question sont surtout d’ordrellectuel et psychique et ce sont
essentiellement les femmes, avec I'aide ponctaeleeur mari et parfois de leurs voisins, qui
assurent I'entretien quotidien de la personne diguate. Les services d’aide a domicile sont
peu connus de leur part et considérés, quand disrie avec méfiance et comme trop chers.

Méme si le décalage générationnel entre ces ergjeélés miens est important dans
la mesure ou les prises en charge institutionnaléesont progressivement développées et
normalisées apres la deuxieme guerre mondialest itertain que je n’ai pas eu acces a ce
genre de familles du fait des modalités d’enquétasies. Il faut donc garder a I'esprit que
les analyses qui vont suivre ne concernent que g@esents » et leur entourage au sens de D.
Glasman et que s'’il existe une vraie diversité @ecau sein des cas que je présente, celle-ci
n'est pas totale et d’autres enquétes seraiernfigest pour élargir encore la comparaison et
atteindre d’autres cas.

L'implication, la légitimité a parler de I'enfantugcaractérisent donc les personnes
que j'ai rencontrées (ou du moins qui caractérigempremieéres personnes rencontrées pour
chaque cas étudié) leur ont permis de produirerdewai un discours construit sur I'enfant,
comme ils en construisent devant divers prochpsoéessionnels. Ce matériau est donc tout
a fait adapté a I'analyse des catégories indigé€negst-a-dire des maniéres de penser et de

dire des personnes rencontrées, utilisées pouigerp] décrire et analyser les conséquences

7 On retrouve 13 les traces de la « société bioggaeh» dans laquelle nous vivons, qui multiplie desasions,
institutionnelles notamment, de raconter et d’as@flysa propre vie ou celle de ses enfants [Fasdiermmi,

2004].

18 e terme « indigéne », utilisé classiquement ehrapologie pour désigner ce qui reléve de I'obéeynon
de I'observateur, a des connotations colonialesuadjhui déplacées et déplaisantes, mais la foeckhdbitude
et les besoins de la communication scientifiqueteent difficile a éviter.
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des difficultés des enfants et adolescents dattilci question. C’est pourquoi la suite de ce
texte peut étre consacré a I'examen de ces théodagenes, a ce qu’elles sont, ce qu’elles

révelent et ce qu’elles impliquent.
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Conclusion de la premiere partie

Toute cette premiére partie tend, je I'espere,rdigoer I'intuition de Jeanne Favret-
Saada, dont je suis parti, selon laquelle la pagblses enjeux sont toujours au cceur d’'une
enquéte ethnographique. Les personnes qui s’octugemfants ayant des difficultés
intellectuelles sont « prises » (presque au seasedsorcelés de Jeanne Favret-Saada) dans
des exigences sociales contradictoires : d'un ¢étiéandicap est assez récemment devenu un
objet de discours publics et les personnes quivient au quotidien sont incités a s’exprimer
en des termes et sur des sujets en partie dictda pzaniere dont la question du handicap a
été « problématisée », pour reprendre une noufatid’expression de Michel Foucault. Mais
d’un autre coté, et c’est encore une fois le rasdtune certaine forme de problématisation,
le handicap reste la source d’une forte dévalaoisatociale et le mélange couramment admis
de toutes les formes de handicaps laisse souverst ldambre le handicap mental, qui se
coule mal dans les déclarations générales et passegénant, plus perturbant, pour ceux qui
en parlent comme pour ceux a qui on en parle.

Les personnes confrontées au handicap mental eugaics’en rapproche sont donc
prises dans une exigence de parole, mais qui lesspasans cesse a se justifier, a se défendre,
a tenter de redonner du sens, et notamment urseeia qui permet d’avoir une place sociale
|égitime, a leur situation ou a celle d'un de lepreches. La demande d’'un sociologue, elle-
méme prise dans cette méme demande sociale deidisto le handicap, peut alors étre une
occasion de construire et reconstruire du sensiadto probléme abordé, en I'occurrence les
difficultés intellectuelles d’'un enfant ou adolescell s’agit donc pour le sociologue de
construire une relation d’enquéte qui permette @desonne rencontrée de parler le plus
librement possible, sans étre constamment surfémsi®e et sans trop verser dans une forme
de culpabilité.

Si un grand nombre des personnes contactées opték&s a me parler, ce n’est pas
pour autant qu’elles m’ont tout dit. Selon la faghont on a construit son rapport au handicap
et selon la fagon dont on percoit le contexte d@mation proposé par le sociologue, on ne va
pas mettre en avant, en lumiéere, les mémes chbesgroblémes, en termes de manque de
places et d’inadéquation de l'offre, que pose lst&aye de prise en charge des enfants
handicapés mentaux sont sGrement les plus probsates plus socialement construits par
les médias et les associations, et ce sont degier@ue se retranchent les moins désireux de
s'épancher, qui sont souvent des péres (plus quedees) d’enfants handicapés mentaux.

Mais plus encore, tout le monde ne se préte p@suague propose le sociologue. Par
manque d’envie, par manque de temps, par défiaisea-vis de la recherche, comme pour

toutes les enquétes sociologiques. Mais aussi \@amide catégories sociales entieres par
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manque de légitimité & construire un discours dadiar un inconnu sur les difficultés de
'enfant. Ces catégories sociales que je «manquebiaisent» ce que certains
considéreraient un peu vite comme mon « échantijaiant le discours quantitatif domine
encore dans les sciences sociales [Beaud, 1996grdBét Eideliman, 2006]. Mais mon
travail consiste a analyser des cas singuliersn’appuyant sur leurs singularités et sur leur
diversité, et non a faire le portrait des parerg¢mfdnts handicapés mentaux aujourd’hui en
France. Pour atteindre ces cas auxquels je n‘agpaces, il aurait fallu passer par d’autres
voies que I'école privée hors-contrat et la gramdsociation qui m'ont servi de relais. Ce
serait I'objet d’'une autre enquéte, tout aussir@ggante, qui compléterait utilement mon
travail.

Ainsi, de ces enfants ayant des difficultés intellelles et/ou comportementales, on
en parle et on n'en parle pas. Ceux qui m’en oriepant fait pour différentes raisons, mais
ont en tout cas tous produit un discours constgoijvent long et argumenté, sur ces
difficultés, leur origine, leurs conséquences.olfs également tous orienté leurs enfants, en
les inscrivant & ABC Ecole et/ou en adhérant awpillBas Blancs de Paris, vers une logique
de handicap mental (plutét que de maladie meni@ieepemple), méme s’ils ne reprennent
pas forcément I'expression a leur compte et ménte garcours global de I'enfant ne va pas
toujours uniguement dans ce sens.

Ma démarche consiste a prendre au sérieux cesudssebces orientations. Je n’ai pas
défini a la place de mes enquétés ou de professi®ie qu’est le handicap mental et je ne
propose pas moi-méme de théorie sur les difficultés enfants et adolescents dont il est
guestion. Je me contente de prendre acte de cedtidas et de voir ce que disent, veulent
dire et révelent les théories que I'on a acceptdodmuler devant moi. C’est pourquoi la
prochaine partie sera consacrée a comprendre irstappuient ces deéfinitions et ces
théories et en particulier comment elles se posignt par rapport aux discours
professionnels. Une fois bien définies, ces thédndigenes pourront permettre de mettre au
jour dans les deux derniéres parties les enjeuitutisnnels et familiaux qui entourent ces

enfants et adolescents « problématiques ».

Remargque méthodologigue

Comme on l'aura compris, mon travail consiste fondatalement & prendre au
sérieux les discours des personnes que j'ai reraEmtSi cette question se pose évidemment
pendant I'enquéte, c’est-a-dire pendant les intenas avec les personnes rencontrées, elle se

pose également, de fagon plus subtile, au momehéctgure. En matiére d’anonymisation
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et de présentation des propos tenus par ses muelos, une premiére possibilité est de
traiter les enquétés comme des individus interobalnlgs producteurs de discours que I'on
peut rapporter. On cite alors ses enquétés pouwverajue I'on n’a pas inventé ce que l'on
avance, pour donner un effet de réel a ses prapogms, pour Iégitimer ses hypotheses en
soulignant sa proximité avec le « terrain », endsouvent mythifié ou la réalité se jouerait.
Concretement, une telle maniére de voir se tragieniéralement par des extraits d’entretien
plutbt courts, souvent hachés, souvent inséréscaur acnéme du texte et attribués a des
individus que le lecteur peine a distinguer para®m les a affublés de « noms » opaques
(éventuellement des lettres, des chiffres) ou pauiéa peu de renseignements sociologiques
et personnels sur eux. Dans ce cas, les extraitdrdtien sont comme en concurrence avec le
reste du texte : ils sont une autre voix de lI'aytqui se cache derriére des personnages pour
mieux faire passer ses hypothéses.

Une seconde possibilité — idéal-typique elle awesttl besoin de le préciser ? — est de
traiter les enquétés comme des personnes pounealeardctéristiques propres. On les cite
alors pour faire ressortir la cohérence de leuntpde vue et présenter au lecteur des cas
concrets explicables par un contexte et des pit@grgociales spécifiques. Concretement, les
extraits d’entretien sont alors en général plutégk, peu coupés, séparés du reste du texte et
attribués a des personnes abondamment décritesailbeurs et donc idéalement bien
reconnaissables pour le lecteur. Dans ce casxtests ne sont plus en concurrence avec le
texte, mais lui permettent de progresser par lesmwentaires et conclusions gqu’ils suscitent.

Derriére cette opposition se tiennent aussi deganfa de pratiquer 'anonymisation.
On peut anonymiser a la maniére quantitativisiested-dire en faisant disparaitre I'auteur des
propos que l'on rapporte, qui acquierent alors geegaine généralité. Si les véritables
enquétes quantitatives ont les moyens datteindre telle généralité grace a la masse
standardisée des données sur lesquelles ellesugappla recherche d'une telle posture a
partir d’'une enquéte ethnographique est bien pés# et risque fort de conduire & généraliser
a tort et a travers. On peut a linverse anonymisans faire disparaitre la personne,
simplement en changeant son nom et parfois certi@rs®s attributs les moins essentiels pour
'analyse (voire en opérant des distorsions plupartantes de la réalité pour respecter
I'exigence de confidentialité, comme on I'a vu dwapgitre 2). Comme le montre Delphine
Serres dans un article portant sur I'observationsdane PMI, I'ethnographe a besoin de
nommer les personnes pour observer [Serre, 1998¢d avanceée ici est que le lecteur a lui
aussi besoin de noms et de précisions pour pougoanstituer et repérer mentalement les
personnes dont on lui parle. Ainsi posé, le prokléest inséparablement éthique et

scientifique.
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Afin d’aider le lecteur a se représenter comme gsonnes les protagonistes des
histoires de vie racontées ici, je proposerai finlale chaque partie un tableau récapitulatif
mentionnant les personnes dont il a été questiois tha parti€®. On pourra remarquer au
passage que le nombre d’entretiens que j'ai pwtefée autour d’'un cas est assez bien corrélé
a I'engagement dans le handicap, ce qui confirneemgan enquéte prend des sens différents
suivant le rapport entretenu avec le monde du lkapd{la volonté de faire parler de ces

enfants augmentant avec I'engagement dans le reg)dic

' Que I'on retrouvera également en annexe.
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Tableau récapitulatif

Tableau récapitulatif des cas utilisés dans la prer@re partie (par ordre d’utilisation)

i Engagement] )
_ | Contacte o Aspect . Professions des o
Né _ Type de difficult&$ _ Parcours scolairé" pour le . Entretien$
via physique 0 parent$
en handicap
Fanny Difficultés de . . , . 10 (mere, pére, frére,
) ABC i ) o e CLIS, hopital de jour, ABC Ecole, Journaliste, cadre ) R
Longin 1988 compréhension, répéte | Ordinaire R Moyen ] demi-sceur, belle-meére,
5 Ecole . IMPro Guy Moéquet bancaire .
(Loski) beaucoup les mémes choses grands-meéres)
Frédéric Borderline Hépital de jour, école privée horsr o
ABC o . o Institutrice, . .
Patole |1991| | Changements d’humeur, Ordinaire| contrat, classe de perf, ABC Ecolg, Trés faible _ o 5 (mere, pére, sceur)
Ecole N _ informaticien
(Manaud) difficultés de concentration IMPro
Anne-Lise ] ] Ordinaire . ] i . 5 (mere, pére, tante
Papillons Autisme ) Classe de perf, hopital de jour, école =~ Cadre bancaire _
Delombe | 1990 puis o ) ) Tres faible maternelle, amie de I
Blancs | Troubles du comportement _ | privée hors-contrat, hopital de joyr chercheur .
(Chassy) marquee mére)

% Je donne ici les caractéristiques mises en avanies parents et je signale en italiques les disiips donnés par des professionnels. Je ne meatipas les difficultés
intellectuelles, toujours présentes.

2L Je ne mentionne pas la maternelle, fréquentéeldaoslité des cas.

22 ¢f. la définition de I'expression donnée dansdars de ce chapitre.

% Celle de la mére (son ancienne profession ourseation si elle est sans emploi), suivie de celigédre.

2 Sont ici comptés les entretiens ou discussiorsipformelles, enregistrés ou non. Plusieurs éatretont pu étre menés avec la méme personne.

% yindique entre parenthéses le nom de la mérquétest différent de celui de I'enfant.
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Syndrome de WAGR

Ecole privée Decroly, CLIS

Sans professior

23 (mere, pére, freres

t

Pauline Papillons o ) Peu o ) o . o sceur, cousines, oncle
1988 Déficience visuelle, | déficients visuels, institut déficients Fort (médecin), )
Descamps Blancs ) marquee _ o tantes, amis de la
angoisses visuels, IMPro Guy Moéquet ingénieur )
famille)
Sarah . _ ) . . .
Papillons Trisomie 21 i ) o 4 (pére, mére, frere,
Soulay | 1997 Marquée IMP Faible Ingénieurs .
] Blancs | Troubles du comportement beau-pére)
(Bélugeon)
Sans professior
: I (employée
Noél Papillons Trisomie 2 i } R R
. 2003 ] Marqué / Fort confection), 2 (mére, pere)
Astrier Blancs Hypotonie o
administrateur
adjoint (Ass Nat
Pierre- L . o 5 (mére, pére grand-
ABC Difficultés a se concentret, o Ecole Montessori, écoles . Professeurs de R
Yves 1988 | Ordinaire o o . Faible . meére et tante
Ecole lenteur spécialisées privées, ABC Ecole college
Héry paternelles)
Grégoire ABC Angoisses, difficultés de o Hépital de jour, école privée horsr o o . .
) 1990, i . Ordinaire 3 Trés faible Médecins 3 (mere, pére)
Chatrian Ecole compréhension contrat, ABC Ecole
Autisme . . o Sans professior
Jean ABC ] . .. | Hopital de jour, classe intégrée pqur_ =~ R ) R R .
_ 1988| | Angoisse, problémes de| Ordinaire _ Trés faible | (hbtesse de I'air), 3 (mere, pere, frere)
Guérin Ecole o enfants autistes o
communication ingénieur
_ Prothésiste . .
Anais Papillons o . i . . ) 5 (mere, pére, oncle e
1990 Troubles du comportement Ordinaire Hépital de joosstitut Faible dentaire, agent de
Courgeon Blancs . tante maternels)
sécurité
ABC Convulsions en bas age Peu ) 3 o Gardienne, 4 (mere, pére, tante
Axel Costa | 1989| | » i Institut, ABC Ecole Tres faible i
Ecole agité marqué ouvrier (magon) maternelle)
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Deuxieme partie

Les usages pratiques des discours professionnels

Les parents des enfants et adolescents ayant ffiesltdis intellectuelles ne sont pas
les seuls a en parler. Les journalistes et les hesnpolitiques peuvent ainsi prétendre a une
parole légitime sur ce terrain. Mais ceux dontdeofe est srement la plus écoutée, a le plus
de force et de pouvoir de coercition sur ceux ddutent, sont les professionnels plus ou
moins spécialistes de lI'enfance handicapée, c'eteales médecins (en particulier les
psychiatres), les psychologues, les psychanalystess aussi les orthophonistes,
psychomotriciens, ergothérapeutes, éducateursucatalirs et d’autres encore [Gardou,
1997] dont le statut professionnel, garantissamb®jiguement leurs connaissances sur les
« sujets » qui les concernent, est un gage de demgeeet donc de légitimité a parler et a étre
écouté [Hughes, 1996b].

Les parents que j'ai rencontrés sont tous en iatiera avec des professionnels du
secteur de I'enfance handicapée. Face aux diagapstiix explications, aux conseils, mais
aussi aux silences, fournis par ces professionitelse sont pas dépourvus de toute marge de
manceuvre et se construisent au contraire leur @fagon de penser et de dire les problemes
de leurs enfants. Cette partie est consacrée échéflau statut, aux significations et aux
conséquences de ces manieres de penser et dgulismnt liées a des facons de faire, par
rapport aux discours professionnels. Les questamplus évidentes qui se posent portent sur
les interactions entre discours parentaux et discprofessionnels : en quoi les premiers sont
une reprise, une traduction ou au contraire maeifiésune opposition aux discours
professionnels ? Quelles formes de résistance saputs professionnels peuvent exister de
la part des parents, et de quels parents ? Queldesoenjeux des relations entre parents et
professionnels ? Bref, en quoi les discours prafatigerent-ils des discours professionnels ?

Cette fagon de poser la question de I'oppositiarigores/professionnels n’est pourtant
pas entierement satisfaisante, et ceci pour au sngis séries de raisons. La premiere
concerne I'opposition sous-jacente entre discoupsagiques. Ainsi poseée, la question semble
en effet concerner le seul domaine discursif, gavoie aux stratégies argumentatives et aux
représentations, inconscientes ou non, sur legguelles s’appuient. Or, de méme que les
discours professionnels (en particulier dans ledcegiagnostic) sont tout entiers tournés vers
une pratigue médicale (a tel point qu'un diagnosgigi n'ouvre aucune possibilité
thérapeutique est souvent tu), les discours parergant d’emblée pris dans des décisions a

la fois ponctuelles (le choix d'une forme de prese charge institutionnelle, par exemple
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scolaire, qui fera I'objet de la troisieme partif) quotidiennes (les choix d’organisation
domestique autour de I'enfant, qui feront I'objet ld quatrieme partie). Se pencher sur les
discours parentaux et leurs relations avec lesodisc professionnels, ce n’est donc
aucunement renoncer a une sociologie des pratigoasne le fait remarquer Anne Paillet a

propos d’autres discours, ceux des professionmela ctanimation néonatale :

« Les multiples sortes de discours, de catégoriedeemots qui sont chaque jour
mobilisés dans un service hospitalier font partieigsu méme des pratiques.. C'est
non seulement parce qu'elle est en soi une ‘pratique la ‘parole sur la pratique’ fait
partie intégrante de mes matériaux, mais aussiepgtcelle est une ‘parole sur la
pratique’. »[Paillet, 2007, p. 110-111].

Et plutét que de m’intéresser aux « représentatotiss uns et des autres, comme si le stock
d’'images sociales utilisables par la pensée étainé en dehors de tout contexte, je préfere
parler de « théories diagnostiques », qui mett@rhlée I'accent sur le lien entre maniéres
de penser, de dire et de faire. Ce sera I'objéedsemble de la partie de préciser petit a petit
ce que j'entends par « théories diagnostiquesie eécrire les grandes modalités des théories
diagnostiques parentales.

En second lieu, l'idée d'une opposition entre dissoprofessionnels et discours
profanes me pose probléeme dans la mesure ou @ik lf@pposition entre ces deux vastes
ensembles. Pour commencer, il n'est pas du toutgs@r le qualificatif de « profane »
s’applique bien aux parents d’enfants dits handisapentaux. Les caractériser ainsi, c’est
gommer la différence de position primordiale qui $&pare de tous ceux qui n’'ont pas affaire
directement au handicap, que I'on peut aussi derlife profanes et qui peuvent aussi tenir
des discours sur le handicap. C’est finalement equeéen dehors du monde professionnel, il
puisse exister des connaissances, des savoirdigpés] qui naissent par exemple d’'une
fréquentation quotidienne de I'enfant. Mais opposefanes et professionnels, c’est aussi
nier, ou en tout cas minimiser, I'extraordinaireénégénéité interne qui caractérise ces deux
ensembles. D’'un segment professionnel a I'autrencerd’'une famille a l'autre (par exemple
selon le milieu social d’appartenance), les dissosur des adolescents dits handicapés
mentaux varient tres fortement. Et au sein mémae dauple parental, il n’est pas rare que
des divergences de vue importantes sur la facooodsidérer les problémes de I'enfant
existent. Malgré ces réserves, je centrerai madgréle propos dans cette deuxieme partie sur
ce qui oppose, du fait de leup®sitions différentes, parents et professionnels. Sans nier
I’hétérogénéité de ces deux ensembles, ni ravesepdrents au rang de simples profanes, je

m’attarderai dans cette partie sur les différendes point de vue entre parents et
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professionnels, en renvoyant aux parties suivamiesanalyse plus fine des différences de
point de vue entre parents.

Enfin, mettre l'accent sur [I'opposition entre disc® profanes et discours
professionnels pousse souvent, dans une logigeeaationniste au sens restrictif, a faire
I'impasse sur la genése de ces discours, sur leditmms historiques et sociales qui les ont
modelés et qui expliquent en partie leur forme eltguC’est pourquoi je propose de faire, dés
le prochain chapitre, un détour par I'histoire garmette de saisir, dans le prolongement des
analyses de la premiére partie, en quoi le handivaptal d’un enfant est quelque chose de
fortement « problématique » (toujours au sens deh#dliFoucault) pour ses parents, quelque
chose qui inspire honte et culpabilité, en parigrybour les meres. Cette culpabilité peut étre
considéréee comme l'une des racines, 'un des m®etdarla « quéte diagnostique », pour
reprendre I'expression d’Anselm Strauss et Juligtb@ [1988], dans laquelle se sont lancés
tous les parents que j'ai rencontrés, et qui fashjdt du chapitre 5. Les deux derniers
chapitres se centreront plus directement sur ledions entre parents et professionnels,
d’abord vus en termes d’opposition (chapitre 6)sglus largement en termes d’interaction,

ce qui permettra d’introduire la notion de théodesgnostiques (chapitre 7).
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Chapitre 1V. La genese sociale de la culpabilité

Le processus de « problématisation » du handicaptahedécrit durant la premiére
partie, donne une connotation morale au handicaptahe celui-ci pose probléme non
seulement du fait des limitations qu’il impliqueai® aussi des sentiments moraux qu'il
suscite, qui oscillent entre pitié, compassion eifimmce, un mélange subtil qu’Erving
Goffman [1975] a contribué a disséquer dans sodeégénérale sur les « stigmates ». Du
point de vue des parents d’adolescents dits haméicanentaux que jai rencontrés, on
retrouve des sentiments complexes, qui tournenvesduautour de la honte et de la
culpabilité, bien gu’ils soient parfois enfouis dere des attitudes revendicatives ou
enthousiastes.

Comment comprendre ces sentiments sans recourir ed8 dxplications
psychologisantes toutes faites ? Un détour pastbie de la catégorie de handicap mental,
les institutions qui ont jalonné son chemin et éegeux politiques et moraux qui S’y sont
attachés permet d'y voir plus clair et de donnex aantiments et discours observables
aujourd’hui une profondeur historique et socialé guelle n’explique évidemment pas tout,
fournit un arriere-plan indispensable. Que recodareatégorie de handicap mental, hier et
aujourd’hui ? A quelles valeurs a-t-elle pu, plus moins durablement, étre associée ? Et
surtout quelles conséquences ces associationsmieelies avoir sur les parents d’enfants dits
handicapés mentaux aujourd’hui ?

Plus précisément, ces analyses socio-historiques wtre articulées avec les
problemes spécifiques aux parents que j'ai renésrgui, je le rappelle, ne sont pas n'importe
quels parents. Comme on I'a vu lors de la prenparge, ce sont des parents impliqués dans
la prise en charge du handicap de leur enfantappartiennent souvent a des milieux sociaux
favorisés et qui disposent en tout cas toujoursradsources suffisantes pour se sentir
légitimes a tenir un discours argumenté sur ledargndevant un sociologue. Pour ces
parents, les formes de dévalorisation sociale tedupar le handicap pesent d’'un poids

particulier, que I'on va tacher d’apprécier.

A. Le handicap mental, entre criminalisation et méddiadion

Une lecture historique (trop) rapide des avatardadeatégorie de handicap mental
pourrait inciter a penser son évolution de maniéaire, d’'une criminalisation a partir du

XVII 8™ sigcle, vers une médicalisation a partir du X1Xet surtout du XX™ siécle. Une
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analyse plus attentive montre que la réalité est plus complexe et que les valeurs attachées
aujourd’hui au handicap mental mélent bien soulenteux optiques.

Il faut dire que la catégorie de handicap menttiéaconstruite par des définitions qui
forment comme des strates successives, proposéesiegaacteurs issus de segments
professionnels les plus divers (psychiatres, pédypatres, neuropsychiatres, psychologues,
psychanalystes). Aujourd’hui, le handicap mentatouere un ensemble composite de
déficiences intellectuelles, qui sont parfois agsEs (en tant que cause, conséquence ou sans
lien causal déterminé) a des troubles du comporier®®ur les parents d’enfants qui entrent
dans ces catégories, il est difficile de s’abstralles connotations que plusieurs siecles

d’histoire ont amoncelées.

1 Handicap mental et criminalisation

Les analyses de Michel Foucault [2006] sur le «dn&nfermement » survenu un peu
partout en Europe au XVT® sigcle sont bien connues. Il montre comment, poendre
'exemple de la France, la création de I'Hopitahéeal a été I'occasion d’interner en un
méme lieu toutes sortes de personnes mettant mdkemient en péril I'ordre social et moral.
L’édit royal du 27 avril 1656 vise la « masse um padistincte » [Foucault, 2006, p. 90] des

mendiants et des oisifs :

« Faisons tres expresses inhibitions et défensmsg@s personnes de tous sexes, lieux et
ages, de quelque qualité et naissance et en quélgugu’ils puissent étre, valides ou
invalides, malades ou convalescents, curablesauables, de mendier dans la ville et
faubourgs de Paris, ni dans les églises, ni auweparicelles, aux portes des maisons ni

dans les rues, ni ailleurs publiquement, ni enetede jour et de nuit fFoucault,
2006, p. 92]

L’association entre pauvreté, immoralité et criniitdase durcit alors et s’'incarne dans

le projet méme de I'Hopital général :

« Aussi bien I'Hépital général n'a-t-il pas l'alleird’un simple refuge pour ceux que la
vieillesse, l'infirmité ou la maladie empéchent ttavailler ; il n'aura pas seulement
'aspect d’'un atelier de travail forcé, mais plutBtine institution morale chargée de
chéatier, de corriger une certaine ‘vacance’ morglg, ne mérite pas le tribunal des
hommes, mais ne saurait étre redressée par la s&udeité de la pénitence. L’Hopital
général a un statut éthiquelFoucault, 2006, p. 103]

98



« Il ne faut pas s’étonner de cette indifférence fige classique semble opposer au
partage entre la folie et la faute, I'aliénationeeméchanceté. Cette indifférence n’est pas
d’'un savoir trop fruste encore, elle est d’'une ¢glegince choisie de facon concertée et
posée en connaissance de cause. Folie et crimexwusnt pas ; mais ils ne sont pas
confondus dans un concept indistinct ; ils s’impéqt 'un l'autre a l'intérieur d’'une
conscience qu'on traitera aussi raisonnablement, s&bn ce qu'imposent les

circonstances, par la prison par I'hopital. »[Foucault, 2006, p. 182]

Malgré la naissance et le développement rapideadesychiatrie au XIX" siécle,
dont le projet classificatoire [Goldstein, 1997Jnet en cause lindistinction sur laquelle
repose I'HOpital général, I'association latentererrrieration mentale (elle-méme associée a
l'inutilité sociale, parfois a la folie) et crimiiigé persiste, dans les esprits du plus grand
nombre comme dans de nombreux écrits de spécillsaenotion de « dégénérescence », que
Bénédict-Augustin Morel impose au Xi% siécle comme catégorie psychiatrique générique
a partir de ses études sur les « crétins », msit@mnvaleur I'importance de I’hérédité comme
facteur de transmission de tares résultant deigest@onditions de vie, comme I'alcoolisme
ou le manque d’hygiéne. Lombroso parlera méme qgeelgmps plus tard de « maladie
sociale », avec l'idée d’'une liaison entre déchéasaciale, criminalité et deébilité mentale
[Stiker, 1997 et 2001].

Cette liaison entre handicap mental et délinquaraceccuper une place importante
dans les représentations jusqu’a aujourd’hui, avéopar les analyses du nouveau discours
psychiatrique de [I'entre-deux-guerres, comme le treoh Patrice Pinell et Markos

Zafiropoulos :

« On voit donc (...) le mixage réalisé entre la psjobie génétique, la psychométrie, la
psychanalyse et la génétique. Ces différents cdgpglication parcellaire sont utilisés

pour donner un fondement scientifique a la liaisoadaptation-personnalité fragile-

délinquance. $Pinell et Zafiropoulos, 1978, p. 31]

L’association entre ce qu’on appellera bientétdadicap mental et la délinquance va
se poursuivre dans les années 50 en se focalisanes « bandes de blousons noirs »,
nouvelle figure de la délinquance populaire érigégeles média de I'époque en fléau social.
Or Patrice Pinell et Markos Zafiropoulos montrene @our nombre de neuropsychiatres de

I'époque [Fau et alii, 1966], ces bandes sont ca@es de diverses sortes de « débiles » :
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« Dans ce discourfcelui de Fau et alii, 1966] les bandes de blousons noirs sont
représentées comme composées en partie par defesdéualitatifs’, éléments
structurants du groupe ‘asocial’ et, en partie, g8 débiles quantitatifs (débiles légers
pour la plupart, plus rarement débiles moyens)rriggant la masse de manceuvre. »
[Pinell et Zafiropoulos, 1978, p. 33]

Les auteurs ajoutent en note :

« L'articulation entre arriération et délinquan@ese porter de maniére privilégiée sur les
niveaux les plus légers de l'arriération mentales Ldébiles légers, comme vont le
montrer toutes les enquétes statistiques, sons isgjoritairement des mémes milieux

sociaux que les délinquants[Pinell et Zafiropoulos, 1978, p. 33]

De maniére plus générale, la vogue au Kfxsiecle du terme d’anormal, dont
I'acception précise ne se dessine que lentemenitrengue les enfants handicapés mentaux
sont facilement associés a des enfants marquésivedgant par leur milieu social. C’est ce
gu’illustre par exemple Monique Vial dans le chepitju’elle a rédigé pouc’Histoire de

I'enfance en occident

« Le terme ‘anormal’ peut avoir des sens tres éitift, différents selon les écrits. On le
voit, par exemple, réservé aux seuls sourds etgé@guou aux seuls arriérés profonds.
Mais il peut aussi désigner, de facon globale g@&rsonne présentant aux yeux de celui
qui parle une infirmité, un déficit, une maladie wutrouble, quels qu’en soient la nature
et le degré : des grabataires aux durs d’'oreifigpassant par les paresseux et les enfants
gui prononcent mal... On voit méme désigner commeraaox les enfants abandonnés,
illégitimes ou orphelins, ou ceux ‘dont les parems subi une peine infamante.[Wial,
1996, p. 333-334]

Au fur et a mesure que le sens du terme « anorrsal précise, la confusion entre
enfants handicapés et enfants paresseux ou issnsndlieu social défavorisé devient au
contraire un enjeu d’'importance. L'échec scolaipei, est en passe de devenir un nouveau
critere de « dépistage » des «anormaux », a et tfhdance a réunir ces deux types
d’enfants. C’est ce que souligne Francine Muel dualke décrit cette nouvelle catégorie

nosographique gu’est « l'arriéré » a la fin du KTsiecle :
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«'L'arriéré intellectuel’ dont l'ignorance déperdiun retard mental ne doit pas étre
confondu, disent les médecins, avec lignorant pauvaise volonté ou absentéisme
scolaire. ¥Muel, 1975, p. 73]

Cette volonté morale de ne pas confondre les g wrait les « faux » handicapés, en
d’'autres termes les «bons » et les « mauvaiswe®len échec scolaire, n’est pas sans
rappeler celle des siécles précédents de diffédetes bons des mauvais pauvres [Geremek,
1987], c’est-a-dire ceux qui ne peuvent pas fairgement que d’étre dans leur « état » de
ceux qui en jouent.

Si elle ne se pose plus aujourd’hui dans ces tercegte question des vrais et des faux
handicapés continue a se poser, par exemple adesuiquestions du statut de travailleur
handicapé [Blanc et Stiker, 1998]. Pour ce quidest adolescents handicapés mentaux, les
questions d’orientation scolaire engendrent ellessiades interrogations de cette nature. Les
classes de SEGPAont ainsi bien connues pour accueillir, au lieaddlescents handicapés
auxquels elles sont destinées, des adolescentslida populaire ayant des retards scolaires
pour toutes sortes de raisons, y compris et sudocip-culturelles. Outre le retard scolaire,
qui peut étre interprété selon les cas comme uredilg retard mental, I'indiscipline scolaire
fréquente chez les éléves qui fréquentent ceseddssli peut étre due a I'échec scolaire lui-
méme, ou aux facteurs qui le causent) peut ellsi &ie requalifiée a partir d'une catégorie
connexe au handicap mental, celle des troublesothportement. Dans ce genre de cas de
figure comme dans d’autres [Fassin et Rechtman,7]20®pposition entre victime et
coupable se brouille et les professionnels molsilisg savent plus toujours s'il faut protéger
ou accuser.

Entre le «vrai » handicapé, qui est d’emblée eXcpsur ses limitations et son
comportement mais aussi d’emblée dévalorisé etemiposition d’anormalité, et le « faux »
handicapé qui est suspecté d’étre d’'une manierd’ume autre moralement responsable de
son état et de son comportement, la frontiére astet difficile a tracer, ce qui laisse une
large place a linterprétation. Pour les parentaddlescents dits handicapés mentaux, en
particulier si le comportement de leur enfant p&ue considéré comme « troublé » (par des
professionnels ou simplement par ceux qu’il cétole)soupcon d’'une défaillance morale
(chez leur enfant ou dans I'éducation qu'il a rgcest donc toujours présent et beaucoup
cherchent, comme on le verra, a se dégager de génw@évalorisante des adolescents
populaires en échec scolaire et indisciplinés, iplus fois qualifies en entretien de

« prédélinquants ».
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2 Une médicalisation inachevée

Dans un article de€ahiers de I'enfance inadapté&ric Plaisance [1983] poursuit
lanalyse des méandres de [I'évolution terminologiget nosographique qui aboutit a
I'étiquette de « handicapé mental » a partir desas 1960 et surtout de la loi de 1975, apres
un passage par «l'enfance inadaptée » au lendewhaina seconde guerre mondiale
[Chauviere, 1980]. Derriere ces changements deirietagie qui peuvent a premiere vue
apparaitre comme des épiphénomeénes, se trouve uwvement de fond, la médicalisation du
handicap mental.

Dés la fin du XIX™ siécle nait la Classification Internationale dealddies, dont le
classement s’appuie sur un diagnostic étiologiglest-a-dire mettant 'accent sur les causes
des maladies. Dans les années 1970, 'OMS estiraecgtie approche biomédicale est mal
adaptée a la classification de tout un pan de neadotamment les maladies chroniques
auxquelles on peut rattacher la plupart des hapsgidq@ont I'une des caractéristiques
essentielles est leur durabilité), et tente d’'yédier. Elle entreprend alors de mettre au point
un manuel desconséquencesles maladies, qui aboutit en 1975 a la Classifioat
Internationales des Déficiences, Incapacités edidaps (CIDIH ou, de maniere abrégée, la
CIH, Classification Internationale des Handicapsypliee en 1980. Cette classification
s’appuie sur les travaux de Philip Wood, lequeliniigie trois niveaux ou plans d’expérience
du handicap : les déficiences (niveau Iésionne$),ihcapacités (niveau fonctionnel) et enfin
le désavantage (niveau social).

Cette classification a suscité des critiques de gl plus importantes du fait de la
causalité linéaire gu’elle tendait a établir endediciences, incapacités et désavantage. De
plus, on lui reprochait sa facon de n’appréhenddrandicap qu’en termes de manques. Un
processus de révision de la CIH a été entamé, egti &chevé en 2001 avec I'adoption de la
CIF (Classification Internationale du Fonctionnemeatu handicap et de la santé€). Celle-ci
reprend grosso modo les mémes distinctions qudH&, @nais accroit la place des facteurs
environnementaux, utilise moins de termes nég@iialyse de « I'activité » et non plus des
« incapacités », des « performances » et non désavantages » etc.) et surtout insiste sur la
non linéarité du processus handicapant : toutetdiion d’activité n’est pas liée a une
déficience, tout désavantage ne découle pas dhoapacitd A I'heure actuelle, c’est encore
la CIH qui influence l'organisation de la quasidiite des enquétes menées sur le handicap,

! Sections d’enseignement général et professiormeghté, présentes dans les colléges ordinairesapjeelte
gu’on trouvera en annexe un glossaire des pringipales utilisés.

2 pour plus de détails sur les changements appparét nouvelle classification et leurs enjeux,Hdndicap
1999.
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comme par exemple I'enquéte Handicaps-Incapaciggebdance (HID), conduite par

'INSEE, qui s’appuie surtout sur la distinctiontendéficiences, incapacités et désavantage.

Classification Internationale des Handicaps (ONVEBQ)

Déficience : « Toute perte de substance ou altération d'unectsire ou fonctiorn
psychologique, physiologique ou anatomique »

Incapacité : « Toute réduction (résultant d'une déficienceltipbe ou totale, de la capacité
d’accomplir une activité d’'une fagon ou dans destés considérées comme normales gour
un étre humain »

Désavantage « Il résulte pour un individu donné d’'une défi@ermou d’'une incapacité qui
limite ou interdit 'accomplissement d’'un réle nam(en rapport avec I'age, le sexe, |es
facteurs sociaux et culturels) »

Dans le schéma de Philip Wood, malgré quelquesamsaiha logique de la distinction en trpis
niveaux reste causale et linéaire, comme le mdiexemple suivant développé par Piefre
Mormiche [1997, p. 39] :

Maladie ou accident - Déficience - Incapacité - Désavantage
Ex : poliomyélite Ex : paralysie des EX : ne peutsplu Ex : difficulté
jambes marcher d’emploi
1 1 1 1
Politique de santé Développement de Aides Asgément du
publique prothéses, rééducation techniques pestedail

Cette intense activité classificatoire va de pa@caune recherche active des causes du
handicap mental, qui devient petit & petit, aulfilXX*™ siécle, une causeédicaled’échec
scolaire. C’est ce que Patrice Pinell et Markosrdpbulos nomment la « médicalisation de
I'échec scolaire » [Pinell et Zafiropoulos, 1978.883]. lls montrent comment la création des
classes et établissements spécialisés est liée éaalogpement de certaines branches
médicales, de la psychométrie de lintelligencemnée par Alfred Binet a la pédopsychiatrie,
en passant par la neuropsychiatrie infantile. Voa@nment ils présentent la logique de leur
démarche :

% Pour plus de détails sur I'ensemble de ces éwnisticf. Ravaud, Letourmy et Ville, 2002.
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« On tentera ici de construire I'histoire du chasepl’enfance inadaptée en discernant les
grandes périodes qui ont marqué son évolution. @alysera donc successivement :
comment le champ se constitue progressivement lgedg€but du XXe siécle, avec la
création des classes de perfectionnement et comrenprojet des premiers
psychopédagogues reste sans effet pendant la peemdaitié de ce siécle ; comment la
premiere grande étape de développement de ce cltanp,les années qui suivent la
seconde guerre mondiale, est marquée par I'accedsicorps des pédopsychiatres a une
position dominante et ce, notamment, contre leseciéd des hdpitaux psychiatriques,
position dominante qui sera acquise a travers wite $ur le plan institutionnel (soutien a
la création d'institutions spécialisées extériedrdgcole et a I'hdpital : Instituts médico-
pédagogiques et médico-professionnels pour débitestres de rééducation pour
caractériels, etc.) et sur le plan scientifiquesifion de discours savants qui viennent
justifier les modalités d’intervention spécifiquee ces nouvelles structures) ; enfin,
comment une autre période s’ouvre a la fin des esi®60, qui voit 'hégémonie des
pédopsychiatres contestée, tant dans la légitiditdeurs représentations en matiére
d’'inadaptation (et notamment de débilité) que diensype de prise en charge qu'ils
préconisent, par un nouveau pble, anciennement rdpmbdrganisé autour de la

psychanalyse et qui a investi les institutionspless récentes. pPinell et Zafiropoulos,
1978, p. 24]

En d’autres termes, pour ces auteurs, les lutteslatsement professionnelles sont
intimement mélées aux luttes de classification rdifiques. Si I'on poursuit leur
raisonnement, on s’apercoit que les neurologudssegénéticiens ont opéré un retour au
premier plan, reléguant de plus en plus les psylisies au second et donnant un net
infléchissement aux classifications au détrimerg datégories psychanalytiqdie€’est ce
gue souligne aussi Robert Castel [1977 et 1981]sitwe dans les années 1960-1970 le pic
du mouvement de médicalisation en matiére de méeauientale. || montre notamment que
c’est dans ces années que la médecine mentaleam&npe a exporter ses catégories de
pensée au-dela du cercle restreint de professimuétlle concernait d’abord.

Ce processus de médicalisation du handicap meetalgt en un sens de lutter contre
sa criminalisation. Les personnes qui en sontraétgisont de plus en plus considérées comme
des victimes de dysfonctionnements organiques emndi&s en moins comme d’amoraux
criminels en puissance. Mais la médicalisation, m@msouvent, comporte ici bien des

ambiguités et revét diverses formes qu'il s’agitidginguer [Aiach et Delanoé, 1998 ; Fassin

* On pourra sur ces points se référer aux débattesurlassifications du handicap et de la maladistaie,
notamment autour de la construction de la troisig#amsion du manuel international de référence, VDI
[Ehrenberg, 1998 ; Ehrenberg et Lovell, 2001b ;9@fl, 1993].
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D., 1998]. Tout d’abord, elle peut s’appliquer angessus de catégorisation par les médecins
de formes pathologiques qui n’étaient auparavamst pensées a travers des catégories
médicales (comme par exemple dans le cas de landépee des personnes agées [Thomas
2005]). Mais ce faisant, non seulement la médguinduit de nouvelles spécialités et étend la
|égitimité de son savoir vers de nouvelles terresofogiques, mais elle impose aussi
incidemment ses catégories aux profanes, qui példtem amenés a reprendre des termes
meédicaux pour qualifier des phénomenes gu’ils seemiealors a penser en termes medicaux,
comme dans le cas de « I'hyper-activité » par exerfipupanlioup, 2001]. Il faut cependant
se garder d’envisager la médicalisation comme oogasus homogene qui imposerait a tous
de nouvelles catégories médicales. Selon les milgmciaux notamment, la médicalisation
des catégories d’interprétation de la santé est @lumoins poussee. C’est ce que montrent
d’ailleurs depuis longtemps, et a plus grande éshéts anthropologues qui étudient la
diversité des représentations en matiere de san@exs le monde [Augé et Herzlich, 1984].
Selon les maladies et les handicaps ensuite, fpgsentations peuvent étre plus ou moins
imprégnées par les catégories meédicales. Il exdstec de nombreuses résistances a la
médicalisation, qui sont culturellement et sociaaminégalement réparties [Béliard et
Eideliman, 2007].

Dans le cas du handicap mental plus précisémemgticalisation se heurte aussi a
une difficulté particuliere a circonscrire sciemfifement son objet. Tout d’abord, les
médecins se sont longtemps désintéressés de ldogues I'ont laissée a des professions
médicales naissantes ou dominées. Devant un prebl#&fini comme incurable et peu
évolutif, la médecine ne peut en effet gu’abandotiaebition de guérison, d’ou elle tire sa
raison d’étre et son prestige. En ceci, la gestionhandicap mental par les médecins se
rapproche de la gestion d'autres problémes qui sora frontiere de son champ de
compétence et qui n'ont donné lieu que tardivengefd création de spécialités médicales
reconnues, comme I'accompagnement des débutsdiR2ill02] et des fins de vie [Baszanger
2002] ou la prise en compte de la douleur du pafaszanger, 1995]. Méme les branches
spécialisées de la médecine, comme la pédopsyehiatr sont réduites face au handicap

mental a des tditonnements, comme le montre AlbgdarQ

« Dans ce domainfla pédopsychiatrie] il y a peu de symptébmes qui puissent étre
directement rattachés a une entité nosographiqéeisp; laquelle correspond a une
organisation structurelle définie: I'exemple le upl caractéristique de cette
correspondance linéaire reste le cas de l'autisfiamtile précoce ; mais quel que soit son
intérét théorique, sa fréquence est faible. Au reir®, dans la majorité des autres

conduites observées chez I'enfant, un symptdémeaesment corrélé de facon réguliere a
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un syndrome et encore plus rarement corrélé a uyenisation structurelle. pOgien,

1992, p.55]

Il montre alors que des concepts, qui ne sont pa®@rement parler des catégories
diagnostiques, ont été inventés pour mettre erepdas actions thérapeutiques dans ce cadre
de forte incertitude : les notions de prépsychate,dysharmonie, de désordre cérébral
mineur. Il s’agit en particulier de « chercher,amitque possible et méme contre la force de
I'évidence, a rapporter un état a une conduitegid® 1992, p.55], c’est-a-dire de traiter de
maniére évolutive, dynamique, des situations guoaldent statiques (le retard mental, les
troubles épileptiques etc.).

Ensuite, malgré les progres de la neurologie etladgénétique notamment, les
professionnels sont dans bien des cas incapabledétdeminer une quelconque origine
organique a des troubles mentaux apparents. Lestenients » qui peuvent étre prescrits
sont eux aussi trés incertains et les préconisatjgguvent varier du tout au tout d'un
spécialiste a I'autre. D’autre part, 'optique stieiment médicale a été battue en bréche par les
tenants du « modéle social du handicap » [RavaB89]1 qui insistent sur le fait que le
handicap nait de la conjonction entre une situaitiglividuelle et un environnement social
inadapté. Les « disability studies » ont analyséneltiples facettes de ces obstacles sociaux
createurs de handicap [Albrecht, Ravaud et Stik@d1]. Enfin, la distinction entre ce qui
releve du handicap mental et ce qui releve de ladire@mentale est loin d’étre claire et les
débats entre spécialistes vont bon train sur geistion. Certains, suivant en cela une stricte
logiqgue médicale, prébnent une distinction entre gescessus pathologiques relevant de la
maladie (optiqgue maladie mentale) et les limitadiaqui en résultent (optique handicap
mental) [Libermann, 1988]. Mais la pratique la pb@snmune est de distinguer les personnes
ayant un handicap mental (limitations intellecteglapparues a la naissance ou au cours de la
petite enfance) et les personnes ayant une matagidale (désordres mentaux apparaissant
en général a lI'adolescence ou au début de la wiéedden admettant cependant que les
limitations intellectuelles ont une influence siéquilibre mental et vice-versa [Lang, 1995 ;
Bonjour et Lapeyre, 2000].

Le cas de l'autisme représente une véritable gagawn tel découpage, comme le
montrent bien Francois Chapireau, Jacques ConstaBernard Durand [1997]. Dans les
années 1940, les travaux de Léo Kanner et ceux aies FAsperger mettent en évidence
'existence d’'un syndrome autistique se caractdtig@ar un isolement et une tendance a
limmuabilité, parfois accompagnés d'llots d’apties surprenantes. Dans les années 1960,
alors que les criteres diagnostiques restent eetréant flous, de nombreuses expériences de

prise en charge de personnes dites autistes soresienotamment par Bruno Bettelheim ou
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Alfred Brauner. Tandis qu’aux Etats-Unis, I'nyposeéd’'une origine organique de I'autisme
s’affirme et qu’on le différencie des psychoseautisme est vu en France au méme moment
comme une forme de psychose infantile propre atétitée par la psychanalyse. A partir des
années 1970-80, notamment aprés la loi de 1975as1té; les parents d’enfants autistes, las
de la charge culpabilisatrice que font peser sw ks psychanalystes, s’organisent et
revendiquent pour leurs enfants le statut de peaestiandicapée. Il s’ensuit une bataille avec
les psychiatres qui refusent en majorité de fixetaux d’incapacité et de transformer ainsi
une psychose en handicap. A partir de 1985, desiatisns spécifiques de parents d’enfants
autistes voient le jour et soutiennent la rechexthee origine organique de l'autisme, ainsi
que le développement aux Etats-Unis de la méthdte TEACCH qui propose des
techniques d’éducation des autistes a partir deoreeption cognitiviste du trouble, visant
davantage a ameénager la situation qu'a obtenirgugison. En 1988, le législateur leur
donne raison en France et autorise le financemabticp d’établissements adoptant la
méthode TEACCH. En 1996 enfin, une loi reconnaitiisme comme un handicap, tout en
précisant qu’il est lié a un syndrome.

Cet exemple montre combien la différence entre icapdet maladie mentale est un
enjeu non seulement entre les professionnels qusam spécialistes, mais aussi entre
professionnels et parents organisés en associationentre également I'importance des lois
et leur effet sur les luttes de classement : d&esti de 1975 qui a orienté les revendications
des associations de parents vers la volonté delaoiisme reconnu comme un handicap,
méme si d’'autres éléments les poussaient dans = (ke volonté de contrer I'approche
psychanalytique notamment). Au Canada en revarahée systéme de prise en charge du
handicap est différent, les associations de pardigafants autistes ont lutté pour sa
reconnaissance en tant que « maladie neurologiq@hamak, 2005]. D’'un autre cété,
I'organisation administrative francaise donne déage de poids a la profession médicale
dans le champ du handicap via la Sécurité socisdeng le font les Etats-Unis, ou la loi de
lutte contre les discriminations (« Americans wittsabilities Act ») releve de l'optique des
droits civiques et non de la protection socialedfireau, Constant et Durand, 1997].

La médicalisation n’est donc en tous les cas nolaks ni uniforme. Aussi le soupgon
d’anormalité ou d’amoralité, parfois assorti de motations religieuses [Stiker, 1997], peut-il
subsister sous diverses formes. Ceci éclaire éiadl d’'un autre jour la fréquence des
changements terminologiques pour désigner les peesoaujourd’hui dites handicapées :
avec le temps, le terme employé se charge inexarahit de connotations péjoratives que le

nouveau terme évacue pour un temps.

® Voir le glossaire en annexe.
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Du point de vue des parents que j'ai rencontréspricessus de médicalisation
transparait d'abord par le réflexe commun a touscguasiste a chercher dans le savoir
meédical, quitte a le réinterpréter, la cause etlarre des difficultés de leur enfant (comme on
le verra en détail au chapitre 5). En méme tenggait que le handicap mental reste une
entité difficile a cerner d’'un point de vue médidaur donne une marge de manceuvre
importante pour se réapproprier les explicatiomsvées ici ou la et les articuler & des
discours non meédicaux, issus par exemple du mosdecatif. En d’autres termes, la
tendance a la médicalisation du handicap menta @&e pour eux une contrainte qui les
entraine dans des rapports de force avec diveregsionnels ayant acquis une forte
[égitimité a dire ce qu’a (voire ce qu’est) leurfart et & décider pour eux de la meilleure
attitude a adopter (comme on le verra plus longmerdans le chapitre 6), mais aussi une
arme pour lutter contre I'association tenace ehénedicap mental et disqualification sociale,

sur laquelle on va maintenant revenir.

B. Probléme social ou probléeme mental ?

Parler d’'une médicalisation du handicap mental "X siécle ne signifie pas, on
'aura compris, qu'il soit devenu dans les espuitsenjeu purement médical et non social.
Bien au contraire, on a vu combien la société eiaNait pu étre active dans les débats et le
modele social du handicap tend de plus en plusrgeser dans les esprits et dans les lois
(notamment dans la loi de 2005 en France). En gg@et en anthropologie, le handicap est
méme un exemple type de construction sociale gue i tout au tout selon les lieux et les
époques [Stiker, 1997 ; Caspar, 1994]. Sa médatalis relative n’est alors qu’'une des
facons qu’ont choisies au XX siécle les sociétés occidentales pour le circineset le
traiter. Il faut dire que le handicap mental esteaur de I'un des enjeux sociaux centraux : la
mesure de lintelligence [Bourdieu, 2002a]. Donraarx prétres [Stiker, 1997] ou aux
médecins le pouvoir de mesurer lintelligence, t€’'ésur donner un pouvoir social
considérable, tant la Iégitimité de la hiérarchoeziale repose en grande partie dans nos
sociétés occidentales contemporaines sur I'ineslieg. On retrouve sous une autre forme le
fantasme déja évoqué de la dégénérescence de BéAadustin Morel au XIX™siécle, qui
a ouvert la porte a des fantasmes de régénératimae (avec les conségquences que I'on sait
pour les personnes handicapées mentales pendpgtitale nazie) et plus généralement a
'idée une détermination organique, voire génétigae’appartenance sociale, comme l'ont
défendu plus récemment les sociobiologistes [Wilsb®87]. Quoique moins extréme,

'ouvrage médiatique de Patrick de Clerck [2001] ks SDF, qu'il considére tous plus ou
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moins comme des malades mentaux, va aussi dangng dune superposition entre
problémes sociaux et problémes mentaux

Prenant acte des enjeux sociaux qui se tiennenédeta mesure de lintelligence, et
ceci dés I'enfance, des sociologues ont voulu neor@ombien I'entreprise de catégorisation
de l'intelligence des enfants pouvait dissimules dbjectifs sociaux de maintien de l'ordre
scolaire et social. Ces analyses, que je présed&ssous dans un premier temps, pourraient
suggérer que le handicap mental ne serait qu’unstieation idéologique servant les intéréts
supérieurs des garants de I'ordre social. Commke ererra dans un deuxieme temps, il me
semble plus juste de parler a propos du handicapainge construction sociale, c’est-a-dire
de souligner les enjeux sociaux que recouvre lagoate sans nier la réalité du phénomeéne

gu’elle cherche a désigner.

1 Le handicap mental, une construction idéologique ?

Max Weber [1971] a le premier montré que l'ordreiagba besoin, pour tenir, d’étre
légitimé. Reprenant ce cadre d’analyse [Bourdi€T,1], Pierre Bourdieu s’est rendu célébre
en montrant que l'idéal de méritocratie sur leqegplose I'école républicaine francaise est en
grande partie une illusion, qui permet de Iégitimerordre social reposant de plus en plus sur
des titres scolaires acquis largement grace a dastnission du capital culturel, tres
inégalement réparti entre les différents milieugiaox [Bourdieu et Passeron, 1964 et 1970].
Suivant a leur tour ce nouveau cadre d’analységrdifits auteurs ont tenté d’établir que la
création de classes spécialisées et la médicalisali handicap mental n’étaient que des
moyens détournés utilisés par linstitution sca@apour se débarrasser d’'une population
génante et issue de classes défavorisées autafdies de I'école.

Un article de Francine Muel [1975] a ouvert la vereavancant que c’était de I'école
gu’était venue «l'invention de I'enfance anormaleSelon l'auteur, la généralisation de
I'obligation scolaire a confronté les enseignantma nouvelle frange d’éleves indisciplinés
ou en tout cas rétifs aux apprentissages scolageas la plupart du temps des classes
populaires. La loi de 1909, qui s’appuie sur lesoties d’Alfred Binet et Théodore Simon sur
I'échelle métrique de l'intelligence et les «anaur d’école », aurait alors eu pour réle
d’exclure de I'école normale ces enfants indésambVoici comment I'auteur formule elle-
méme sa thése, en s’appuyant sur une citation deg€& Paul-Boncour et Jean Philippe (en

italiques ci-dessous), actifs défenseurs de laiorédes futures classes de perfectionnement :

® Voir aussi la critique de cet ouvrage par Emmaaeltrenon [2005].
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« C’est l'obligation de la scolarité qui désignesd&normaux’. (...) ‘Tant que
l'instruction n’était pas obligatoire, ces réfradtas ou incapables passaient facilement
inapercus : on expulsait les indisciplinés ; onégplait les arriérés ; on ignorait les
vagabonds. Mais aujourd’hui il n’en peut plus alde méme : tout réfractaire, bon gré,
mal gré, est ramené a I'école ; il s'y trouve madcole ordinaire n’étant pas faite pour
les écoliers de son espéec§aul-Boncour et Philippe, 1905] C'est pour réseutl
probleme posé par cette ‘espece d'écolier’ queokié®e pédagogique des directeurs et
directrices d’écoles publiques de Paris crée spéntant en 1904 une commission sur la
création d'écoles spéciales pour les enfants anotmaaindisciplinés ; elle conclut ses
travaux en demandant la création ‘d’écoles pouemrs’ et ‘d'écoles de moralisation’.
L'école ne peut demeurer ‘école pour tous’ qu'aix ple ne pas étre I'école de tous. »
[Muel, 1975, p. 69]

A la suite de Francine Muel, d’autres sociologuast\s’intéresser a la création de ces
classes et au développement, autour de ces endi@ntiyerses branches de la psychologie.
Patrice Pinell et Markos Zafiropoulos cherchentsiia resituer ces théories dans leurs
conditions sociales de production. Encore une feiggsultat est de réaffirmer le lien que

d’autres voudraient cacher entre arriération (carraalité) et origine sociale :

« Plusieurs études récentes ont mis en évidenadaaon entre I'entrée en masse dans
I'école publigue (du fait de I'obligation scolairdgs enfants des fractions les plus basses
du prolétariat et I'apparition de nouvelles catégord’enfants anormaux, l'instable et
larriéré (débile léger). (...) La démarche de Birgappuie toute entiere sur une
‘naturalisation’ implicite de la norme scolaire aboutit & une retraduction dans le
langage de la pathologie des échecs scolairesyitsode la distance entre la culture
scolaire et la culture des familles des milieuxyajpes. Des lors, du fait des conditions
mémes qui président a son élaboration, I'échell&igue de I'intelligence ne peut que
‘révéler’ une corrélation entre la place dans lg&rdnichie sociale et la fréquence
d’'apparition de la débilité — et cette révélatidayenant découverte scientifique, ouvre le

grand débat hérédité / milieu[Rinell et Zafiropoulos, 1978, p. 23]

Des « sciences » nées plus récemment sont soutnlsesiéme critique par d’autres
auteurs, comme James Carrier [1983] dans un adiglda « learning disability theory ». |l
entend y montrer que I'écart entre le quotientlietéuel et les performances scolaires, que la

« learning disability theory » veut expliquer parprobleme neurologique difficile & détecter,
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s’explique en fait par des dispositions socialesiporées par les enfants qui s’expriment de

facon subtile dans les interactions avec leur gewer.

« [l show in this article thatlocially based educational values and practicéaalafsort

of abnormality and that a theory has developedctmant for intéressant in a manner
which misrecognizes the social component of theoabhality by locating its cause in the
child’s presocial neuropsychiatric status. The aotothus masks the social forces
involved in educational abnormality, and thereforgirectly in education itself. It thus

helps maintain the legitimacy of education and dhfoit the legitimacy of the social
order which portrays itself as being based in Igzge on the operation of an asocial-

structural, unbiased educational systesjCarrier, 1983, p. 949]

Ces theses bourdieusiennes conduisent toutes plo®ims a une critique des finalités
inavouées de [linstitution scolaire, qui favoris& Iségrégation sous couvert de
démocratisation. Les travaux de Jacqueline Gatéénnecier [1990] illustrent parfaitement

une telle perspective :

« Les nouvelles désignations de la nosographieaiseol ‘arrieré’, ‘débile’ et autres
‘déshérités de lintelligence’ — sont des consinmg sociales, notions trompe-I'ceil,
masques pathologisants d’'une perspective pénaisaat contention de la déviance,
informulable en ces termes a I'heure ou la distiun sociale ne peut plus s’énoncer
sans risque de résistance. Ces productions idéoiegi(idéologiques parce qu'étayées
sur une extrapolation non fondée scientifiqguemenparce que, somme toute, asservies a
des injonctions politiques), élaborées dans le rement qui conduit a I'éclosion de la loi
du 15 avril 1909, ont a la fois conforté symboliopemt la mise en place de ces
institutions et scotomisé leur finalité réelle :nnpas le perfectionnement, mais le
redressement. Leur dénomination oblitére en et dimension ségrégative réelle, leur

fonction d’épuration des écoles ordinaires, sommeet leur fonction de prophylaxie

sociale. yGateaux-Mennecier, 1999, p. 163]

C’est contre ces analyses que se dresse Moniqud M@0], en tentant de montrer

gue ce sont Binet et Simon qui se sont tournés Vécele pour tester leurs théories

"« Cet article vise & montrer que ce sont des v@leiudes pratiques scolaires socialement situdaéfjnissent
une certaine forme d’anormalité et qu'une théokestsconstruite pour I'expliquer d’'une maniére gomme la
composante sociale de cette anormalité en chercharsuse dans I'état neuropsychiatrique, donsgei, de
'enfant. Cette explication masque ainsi les forsegiales a I'ceuvre dans I'anormalité scolaire,dehc
indirectement dans l'institution scolaire elle-mén@e faisant, elle concourt au maintien de la iéfié de
I'école et a travers elle de I'ordre social quipgésente comme fondé en grande partie sur le tomeiment
d’'un systéme éducatif impartial et imperméable @ifférences sociales. » (c’est moi qui traduis).
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naissantes, et non les maitres d’école qui onteeaurs a ces nouveaux spécialistes pour
mettre a I'écart des éléves indésirables. Ellemlap pour cela sur le discours des maitres
eux-mémes qui ne semblent pas particulieremenndésapar la nouvelle population arrivée
sur les bancs de I'école. A sa suite, des autearrst Philippe Raynaud [1982] tentent de
défendre les bonnes intentions des institutionsiajieees :

«On peut donner de la préhistoire des institutiepgcialisées une interprétation
différente[de celle gu’en donnent les travaux des sociolochmsdieusienslaussi bien
pour ce qui concerne la constitution de l'institatipsychiatrigue moderne (et la logique
de son évolution) que pour ce qui est de l'apparitdes premieres classes de
perfectionnement. L'idée que je voudrais défendiest que cette double naissance, de la
psychiatrie moderne et de la pédagogie spéciatdt alune logiquégalitaire et s’inscrit
dans une idéologie puremedémocratique(individualiste et égalitaire). jRaynaud,
1982, p. 82]

Si ce débat m’'intéresse ici, ce n'est pas tant poemdre parti que pour insister sur le
fait que les uns et les autres soulignent la praginantre échec scolaire, milieu social
défavorisé et handicap mental. Or pour des padatgourd’hui confrontés aux difficultés
intellectuelles d’'un de leurs enfants, cette asdmei, que I'on ne trouve bien sdr pas
seulement sous la plume de sociologues, pésewsumkniere de considérer leur enfant et de
le présenter a autrui. C’est dire que quelle quielagosition que I'on adopte par rapport au
débat présenté ci-dessus, on ne peut que congtaela construction sociale du handicap
mental tend a I'associer a diverses formes de digmation sociale, que I'on va maintenant

détailler.

2 Le handicap mental, une construction sociale

Eric Plaisance [1988] a synthétisé ce débat dansarticle paru dans Année
sociologiqueet critiqué la volonté des auteurs bourdieusiemsndntrer a tout prix que le
handicap mental léger ne serait qu'un artefactimiest |égitimer I'exclusion de certains
enfants des classes populaires de I'école ordinaiéene s’il affirme lui aussi, en s’appuyant

sur les travaux de Sally Tomlinson [1982], que

« les dénominations des enfants ne doivent plus @nsidérées comme de simples

guestions d’adéquation a leurs caractéristiquggdtibes’ mais comme des constructions
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sociales ou s’exercent des luttes de compétendes différents groupes. pPlaisance,

1988, p. 450]

C’est I'explication globale de la création des skss de perfectionnement, et plus
largement du champ de I'éducation spéciale, pdédide civilisation des classes populaires
via un processus de médicalisation qui lui semhle puspecte et il en appelle a des travaux
socio-historiques accordant davantage de poids cumextes locaux et aux eévolutions
temporelles, dans la lignée des travaux de Monigal.

Au-dela de la question du réle de I'école et deemmants, I'enjeu plus général est de
savoir si le handicap mental, notamment la « débiégére », n’est qu’'une « construction
idéologique », pour reprendre les termes de Jaiogu€lateaux-Mennecier. D’'un c6té, il est
évident que la frontiere est floue le entre hangiczental et ce qu’on appelle parfois le
« handicap socio-culturel » [Sicot, 2005], commemnientre le fait que certaines classes,
comme les SEGPA ou les anciennes classes de pemfemient, qui étaient a l'origine
concues pour accueillir des enfants handicapés amentse composent dans les faits
essentiellement d’enfants issus des classes pogmlaarement officiellement reconnus
comme étant handicapés mentaux [Langouét, 1999]n Rutre cbté, pour les handicaps
mentaux mieux définis sur un plan médical (comnreegample la trisomie 21), il ne fait pas
de doute que la construction sociale qu’est le itapdnental s’appuie sur une différence, des
particularités que personne ne peut veritablemient RIutdét que d’entrer dans le débat sur les
facteurs étiologiques du handicap mental (pouutesneurologiques ou génétiques, pour les
autres sociaux), mon optique consiste a élargiretgard et a ne pas se focaliser sur les
problemes de frontiere entre le handicap mentalaetaible intelligence, pour lesquels
I'étiquette du handicap mental peut effectivemerd @étilisée de facon « idéologique ».

Car paradoxalement, entrer dans le débat aveadésspionnels du champ médical ou
psychologique sur la nature des facteurs étiolagiqiu handicap mental, c’est aussi d’'une
certaine facon cantonner la sociologie a ces ca#ek ou les facteurs sociaux peuvent
eventuellement remplacer dans I'analyse les fasteugdicaux. Ce n’est finalement pas si
éloigné de la place que les médecins et psychotogherchent souvent a assigner a la
sociologie dans le cadre du modéle « bio-psych@kscune place périphérique que décrit

bien Robert Barrett dans son enquéte ethnograpbkigu@ schizophrénie :

« Si elles englobent un large spectre de persgegtifes théories bio-psycho-sociales

maintiennent néanmoins la domination médicale enndot la préséance au savoir
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biologique (..) Lorsque le modele est représenté sous la formmeedsérie de cercles ou
de carrés concentriques.] la biologie occupe le noyau le plus profond, eréade zones
périphériqgues concentrigues — soit successivemeat zbne psychologique,
interpersonnelle, sociale et culturelle.l Les idées qui modélent cette représentation se
refletent dans le langage de la psychiatrie bi@ipsysociale. L'adjectif ‘biologique’ est
généralement associé a des termes comme ‘racibasg’, ‘substrat’, ‘noyau’, alors que
culturel va généralement avec ‘couche supérieure’ $i on attribue une influendau
social], c’est celle d’'un simple facteur secondaire quipnevoque pas la maladie. »
[Barrett, 1998, p. 262-263]

Bien sdr, en cherchant des facteurs étiologiquesmse, la sociologie peut déborder
de la place gu’on veut lui assigner, comme le Nairiel Darmon [2003] dans son étude sur
I'anorexie, dont elle entend faire comme l'indigeesous-titre de son livre « une approche
sociologique », qui ne se cantonne pas a mettreaksur le réle périphérique des facteurs
culturels et sociaux dans le processus pathologigaeit par les professionnels de la santé,
mais qui s'attaque a la pathologie elle-méme. Gi&stieurs ce que lui reproche, entre autres,
un psychiatre, chef de service dans un hopitalt Ntumiel Darmon analyse le violent refus de
terrain (puisqu’il lui déclare notamment que « t’'@@mme si une boulangére venait me voir,
en me disant ‘je voudrais considérer I'anorexie gport a la boulange.” L’anorexie par
rapport a la boulange, ca existe et c’est facddes ne mangent pas de pain. » [Darmon,
2005, p. 101]) dans un article paru d@eneses

« Le discours médical opére une véritable définifioatiqgue de la place de la sociologie
(& l'extérieur de I'hbpital et a I'extérieur de lpathologie) et de sa fonction
(contextualisante)..(.) Est ici en jeu le fait que je souhaite inscrire racherche dans le
cadre du médical, que je projette d’effectuer desetiens pour obtenir des discours
‘directs’ et non ‘indirects’ (médicaux), que je mee contente pas de travailler sur
I'alimentaire ou sur le corps mais sur ‘I'anorexibien que je sois aussi illégitime a

I'aborder qu’une ‘boulangére’. farmon, 2005, p. 105-106]

Ma position par rapport au handicap mental se sntee ces différentes approches.
La tache de la sociologie peut aussi étre d’embrgdsis largement un phénomene et de se

pencher sur sa construction sociale sans pourtdatdénoncer comme un artefact masquant

8 Eric Plaisance ne cite pas le livre de Moniqud 14i@90] qui n’était pas encore paru au momentl @fit son
article, mais un autre texte de Monique Vial [1984]
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les vrais facteurs, qui seraient sociaule me contenterai donc de souligner que sa tiéfini
et la facon dont il a été construit (et dont ikt@ncore) sont de part en part prises dans des
enjeux directement sociaux, du fait méme de lagptantrale qu’'occupe l'intelligence dans la
définition de la valeur sociale de chacuRar construction handicap mental et
disqualification sociale sont liées, comme le memichard Jenkins [1991] dans un article du
British Journal of sociologyqui appelle a la prise en compte de la variabledicap comme
facteur sui generisdans l'analyse de la stratification sociale. Tdigbord, les personnes
handicapées ont des difficultés a s’insérer sumdeché du travail du fait des caractéristiques
de celui-ci (économie capitaliste privilégiant Entabilité et nécessitant de plus en plus des
travailleurs qualifiés et adaptables), des proces®imarginalisation dont ils sont victimes
(représentations négatives concernant en partidaBgpersonnes handicapées mentales) et de
leur dépendance vis-a-vis des aides sociales quiepe avoir des effets désincitatifs. Elles
ont donc davantage de chances d’appartenir auéédes hiérarchie sociale, qui est en assez
grande partie fondée sur la position par rappdieraploi. Mais inversement, les personnes
qui occupent des positions dévalorisées dansuatste sociale sont les plus menacées par la
survenue du handicap (accidents du travail, traulrientaux comme la dépression etc.).

Plus réecemment, 'enquéte HID a permis de confiroesrrelations entre milieu social

et handicap, comme le résume Pierre Mormiche damsiméro dNSEE Premiér¥ :

« Les inégalités face au handicap sont tres masggeden les milieux sociaux, comme I'a
fait apparaitre I'enquéte aupres des personnestrainstitutions. Un enfant d’ouvrier a
sept fois plus de risque d’entrer dans une ingtitypour enfants handicapés qu’un enfant
de cadre ou profession libérale. L'inégalité fanehandicap est également tangible pour
les personnes vivant en domicile ordinaire. Pamgte, la proportion des personnes de
milieu ouvrier déclarant au moins une déficiencele8 fois plus élevée que chez les
cadres (une fois €liminé I'effet des différencesttacture par age). Pour les moins de 20
ans, ce rapport est de un a deux. La capacité demg#enfant handicapé au domicile
familial est également différente : a handicap davigg équivalente, la proportion
d’enfants handicapés entrant en institutions est fois plus élevée chez les ouvriers et
employés que chez les cadres et professions indéires. Enfin 'origine sociale joue
non seulement sur la fréquence des déficiences, anasi sur leur concrétisation dans les
autres domaines : a déficiences semblables, ldguttiés dans la vie quotidienne

(mesurées par les incapacités) sont plus fortes léammilieux modestes.[Mormiche,
2000, p. 4]

® Pour prolonger la discussion sur les divers senkdotion de construction sociale, voir les asedyde lan
Hacking [2001].
1% v/oir aussi Mormiche et Boissonnat, 2003.
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En ce qui concerne l'origine sociale, et si 'om&resse plus précisément aux enfants
dits handicapés mentaux, la relation entre origioeiale et handicap mental est la encore
complexe. D’un c6té, Richard Jenkins montre quiedledicap mental est plus fréquent dans
les milieux les plus défavorisés du fait des coadg de vie, des différences sociales dans le
suivi de la grossesse et des nouveaux-nés, et glestable transmission héréditaire de tares
génetiques. De plus, il rappelle que la présenaa dnfant reconnu handicapé mental dans
une famille a une influence en moyenne négative I®sr trajectoires scolaires et
professionnelles des autres membres de la fantilfgeet donc entrainer un déclassement
social. D’'un autre c6té, il souligne que les preossde désignation du handicap mental sont
construits de telle sorte gu'’ils ciblent les perses d’origine sociale modeste (mesure du
guotient intellectuel, processus d’orientation agel, médicalisation du contrdle social) et
gue ceux qui ont le plus de ressources, notamnmnoéiques, peuvent plus facilement
échapper a cet étiquetage. Le nombre d’enfantsidepbs mentaux issus des classes
supérieurs serait donc sous-estimé, ce qui fraegdiselque peu les hypothéses développées
précédemment. D’autant que Richard Jenkins ne ppasden compte les transformations
récentes des calendriers de fécondité ('augmemtatie l'age & la maternité
particulierement fort dans les classes supérieuess, synonyme d’augmentation de la
proportion d’enfants nés avec des pathologies kapdntes), ni Iinégal recours a I''M&Ga
pathologie donnée selon le milieu sotial

Quoi qu’il en soit, et méme si en réalité le haadiamental infantile n’est pas
nécessairement plus fréquent dans les milieux popsl que dans les milieux plus
privilégiés, on peut ajouter a ces arguments legiaé les troubles du comportement qui sont
assez fréquemment associés aux difficultés intelidles poussent eux aussi a rapprocher, au
moins dans les esprits, handicap mental et didopadion sociale, du fait du lien
généralement postulé entre éducation défaillaot@portement troublé et milieu populaire.

Sur ce point, il est intéressant de remarquer gsi¢rbubles du comportement sont une
pathologie fortement masculine. S’il est vrai quené maniere générale, on note une sur-

représentation des garcons dans les établisserapétsalisés (prés de 62 % de garcons

| 'age moyen des méres a augmenté a 29,8 ans &e20 proportion de nouveaux-nés de méres age8s d
ans ou plus a atteint 21,1 % du total des naissamomtre 20,5 % l'année précédente et 15,5 %aidix ans
(source : INSEE).

2 |Interruption médicale de grossesse.

13| faut dire qu'il est difficile, en I'état des ooaissances actuelles, de préciser le sens défegtreéme s'il
semblerait qu’en France [Memmi, 2003] comme auxsHthmis [Rapp, 1999], il y ait une tendance chex le
classes supérieures a recourir davantage a I'lM@ das cas de handicap mental probable (tandisangles
classes populaires, le handicap physique seradndage répulsif). Dominigue Memmi [2003] note tale
méme a contrario que les médecins peuvent availlatere a pousser davantage a I'lMG lorsque les ness®
familiales sont plus faibles [Memmi, 2003, p. 178].
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[Langouét, 1999, p. 105]), les troubles du caract&at du comportement sont
proportionnellement beaucoup plus fréquents chegdecons que chez les filles (19,5 % des
garcons accueillis en établissement spécialiséredb % des filles [Langouét, 1999, p.
119]). Ces chiffres renvoient une fois de plus en&iere dont a été construite la catégorie de
handicap mental. Sans pouvoir avancer de certitstescette question délicate, je me
risquerai a faire quelques hypothéses. Du faitsbesalisations différenciées entre filles et
garcons [Gianini Belotti, 1974 ; Baudelot et EstabP007], les comportements des unes et
des autres different, jusque dans leurs manifesimagpathologiques. Il est donc possible que
la construction de la catégorie de handicap meataldavantage emprunté aux traits
caractéristiques masculins, ce qui n'a rien d’étmmrpuisque cette catégorie a été fortement
influencée par la question du rapport a 'emplog @oindre intérét porté a l'intelligence
féminine lorsqu’elle est perturbée fait écho adadance plus générale dans nos sociétés a
valoriser davantage l'intelligence chez 'lhomme ghez la femme [Bozon et Héran, 2006].
De ce fait, on peut aussi penser que la décougknehandicap mental chez une fille est plus
facilement surmontée par I'entourage et en paréclgs parents que chez un garcon, ce dont
'ensemble des cas que jai étudiés me donne ltiotu mais non la preuve. Méme si les
variations sont fortes d’'un milieu social a l'ayttes garcons sont davantage investis de la
mission d’assurer la réputation et I'avenir sodalla famille, ce qui contribue a cette sur-
sensibilité aux difficultés intellectuelles des gars. Par ailleurs, la peur des troubles du
comportement, auxquels la délinquance est souwsaicge, est beaucoup plus présente vis-
a-vis des garcons que des filles, pour des raisopgmles cette fois-ci plus évidentes (la

violence étant un attribut clairement masculin).

Le handicap mental est donc doublement dévalorisdiabord parce qu’il représente
en soi un stigmate, ensuite parce qu'il est togqlus ou moins congu comme découlant
potentiellement d’un milieu social « pathogeneu-théme associé aux milieux défavorisés),
et comme amenant quasi-inexorablement a une déah&agiale associée de pres ou de loin
a la délinquance. Il ressort de toutes ces affinifige la proximité entre handicap mental et
position sociale dévalorisée imprégne les représiens en la matiere. Il ne s’agit pas de
discuter ou de confirmer cette proximité, mais dement d’en prendre acte comme d’'un
élément susceptible d’expliquer certains comportése notamment ceux de parents
d’enfants handicapés, qui n’appartiennent pas tous,s’'en faut, aux classes populaires et

qui doivent donc aussi composer avec le déclasdesneral de leur enfant [Bourdieu, 1978].
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C. Aux origines de la culpabilité maternelle

Les soupcons que l'on vient d’évoquer, qui pésesmistamment sur les parents
d’enfants ayant des difficultés intellectuelles,ntsd’'un des moteurs du sentiment de
culpabilité, latent ou explicite, qui les taraudejburs avec plus ou moins d’acuité. lls sont
facilement soupconnés d’étre de mauvais parentspables d’élever correctement leurs
enfants. Et ils ont tendance a intégrer ce soupgiobien qu’'en I'absence de manifestations
explicites, ils l'interpretent facilement dans agan appelle « le regard des autres », comme
le dit par exemple le pére de Grégbiréangoisse et difficultés de compréhension, aucun

diagnostic), Jean Chatrian (médecin du travaifyeetheux remarques de son fils :

« Jean : Vous étes un peu dans un processus amititdp de honte. Faut voir le regard
des autres, hein ! Faut voir comment ma femme pagois crépé le chignaéger rire)
avec des nanas, dans des supermarchés, dans(dlesréte) Vous savez, le regard des
autres qui porte des jugements, le gosse mal élmvigge suite.

Grégoire : Qui, moi ? Moi ?

Jean : C’est pas un probléme de gosse mal élet@utjthein !

Grégoire : (plus fort) Qui moi ? Moi ?

Jean : (léger rire) (a Grégoire)Non, chéri, non! C'est ce que disaient certaines
personnes, tu te rappelles ?

Grégoire : Non.
Jean : Quand t'étais petit, ils pensaient queiséataal élevé. On disait : ‘Mais c’est pas

que Grégoire est mal élevé, c'est parce qu'il adiffisultés’, c’est ce qu’on disait. »

Outre le poids diffus du regard des autres, bieautdes occasions tendent a faire
naitre ou a renforcer ce sentiment de culpablligésimple fait gu’'un enfant ait des difficultés
intellectuelles ou des troubles du développementledéhe lirruption dans lintimité
familiale (physiquement ou par les mots) de diygdessionnels que les parents vont parfois
chercher et qui parfois viennent a eux. Cette icpobes familles », pour reprendre
I'expression de Jacques Donzelot [1977], n’a bigmpsis qu’une mission de contrdle social et
I'aide qu’apportent les divers professionnels estvent soulignée et louée par les familles.
Mais elle n’en représente pas moins une pressioa farme atténuée d’inquisition qui vient
décortiquer I'organisation domestique ou fouillerdassé familial. Dianne Longo et Linda

Bond [1984] montrent ainsi que les professionn@igspnt a priori que le handicap mental

14 Je rappelle que I'on trouvera & la fin de cetti¢ipacomme a la fin de la partie derniére et aeesannexe, un
tableau récapitulatif qui présente les différemis, dont celui de Grégoire.
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engendre des problémes dans les familles et prenpem en compte leurs capacités
d’adaptationL’omniprésence des themes de la souffrance, dddgmes de couple, du poids
pour les freres et sceurs, des difficultés d’'acteptalu handicap rend la tache difficile pour
les familles qui s’en sortent. « Dysfunction is armative pattern in families with a
handicapped or disabled cHitd>, concluent-elles, ce qui n'est qu'une nouvelieoh de
souligner la problématisation du handicap mentalffault, 1984], pensé comme générateur
de souffrance et de dysfonctionnement. Ainsi lediap, et les normes et soupcons qu'il
véhicule, pousse a remettre en question ses pesm@gducatifs et a s'interroger sur ce qu'il
faudrait faire, ce qui favorise la culpabilité easale résultats jugés, par soi-méme ou par les
autres, insatisfaisants.

Par ailleurs, cette culpabilité pese d'un poidstipalier sur les méres, comme le

montre I'exemple qui va suivre. Comment expliqguedéséquilibre entre péeres et meres ?

1 Une meére doublement culpabilisée

Jai rencontré Nadine Gatineau par le biais d’ABEblE en novembre 2002. Elle
habite avec son mari et ses quatre enfants dangvielines, a une bonne soixantaine de
kilometres de Paris. Elle est infirmiere dans urende administration (et effectue donc un
travail surtout administratif, dans le cadre demadecine du travail), ou son mari est
employé. Leurs quatre enfants, Yann, Adrien, Ghletiédmbre, sont respectivement nés en
1981, 1986, 1987 et 1990. C'est Adrien qui est@ass ABC Ecole, aprés avoir passé quatre
annees tres difficiles en classe de perfectionnedeause de grosses difficultés a apprendre
a lire. Trés grand, mince, sans marque physiqusodehandicap, assez actif et liant, il est
cependant trés lent pour travailler et se décousagez vite. Jusqu’en 1994, date a laquelle
Adrien quitte la maternelle ordinaire pour aller elasse de perfectionnement, Nadine
Gatineau n’'a pas d’idée précise sur I'origine ebhdéure exacte des difficultés de son fils et
penche, a la suite de nombreuses rencontres awe@rdéessionnels, pour une origine
psychologique. Sa sceur, Anne-Laure, qui est égaleimi@miéere, me dira lors d’'un entretien
le 19 mars 2003 :

« En fait jusque-la, orthophonistes et psychologiekserche ses motdpus étaient

persuadés qu'il y avait une mauvaibesite)prise en charge familiale (se reprend)

15 « Le dysfonctionnement est le modéle normal dassfdmilles ayant un enfant handicapé. » (c’est quoi
traduis)
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enfin moi, tel qu’elle me le racontait, ils la calplisaient & mort de tas de choses alors

gu’elle avait pas I'impression de faire ce gu’il &ait reproché, hein ! »

Nadine a d’autant plus de propension a culpabiliger son ainé, Yann, a lui aussi
connu une scolarité tres chaotique, passant parSH@&PA et ayant de grosses difficultés
pour trouver un emploi au moment de nos trois &etre (en novembre 2002, avril et mai
2005). Lors du premier, je m'étais rendu compteetigi’était a la fois trés influencée par des
interprétations psychologiques des troubles de YamiAdrien, tout en les tenant a distance.
Voici ce gu’elle me disait au bout d’'une dizaine autes d’entretien, la voix de plus en

plus tremblante :

« Et vous savez pourquoi y’'a eu cet échec scola{elui de Yann)?

Ben écoutez, je pense qu’il y a plein de raisorissqut trés intimes et familiales mais
dont je peux vous parler parce que j'ai pas hohtgue c’'est comme ca, c'est la vie !
(réfléchit) Y'a eu deux choses : moi, jai fait une grosse dégion quand il est né, qui
n'a pas du tout été prise en compte, on m’'a dit@y@wit une dépression normale. Ca, au
fond de moi, je savais que c'était pas une démessormale méme si je n'en avais
jamais fait et jamais rencontré autour de mai) (Et donc il m'a été expliqué — sans
gu'on me l'explique vraiment a cette époque-la aih ¥ que maman a perdu un bébé
avant que je naisse...) Et en fait, a force d’en parler et d’interroger tpeis depuis
guelgue temps, je trouve qu’on en parle beaucougp-plon m’a dit que ma mére avait da
étre énormément angoissée quand elle m'a attenduwéest cette angoisse de mort
(insiste sur ce matpuisque c’était la mort qui était arrivée dangaeeple-la, est ressortie
au premier accouchement donc mon gaifuherche ses mot#)a bénéficié(léger rire),
entre guillemets, de cette terrible angoisse det mmorfait, parce que moi, je le voyais
mort mon gamin, et ¢ca a duré longtemps.

Et du coup, avec la naissance d’Adrien, vous aver €impression que c¢a allait étre

le méme genre de problemes ?

(...) (cherche ses mot#)est né vraiment long et maigre aussi et c’eai gue pendant
tres longtemps, j'ai cru qu’il ne vivrait pas, @ifant. Je pense aussi que 1a, y'avait la
mort autour, tout le temps, elle y est toujourdlidiars, j'y pense des fois(léger rire)
(sa voix commence a trembldE} je me demande si tous ces soucis ne viennent pas

tous.. (elle s’arréte, préte a pleurer)

Pourtant, en 1994, Nadine tombe sur un article e'meurologue, Mme Dehfér qui

soigne des enfants présentant des symptédmes qgseiablent proches de ceux d’Adrien.

16 |a spécialiste des troubles de type aphasiquej@oaiéja parlé.
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Aprés consultation d’'une orthophoniste formée awthwmdes de Mme Dehler puis de Mme
Dehler elle-méme, Nadine acquiert la conviction Agliien a des «troubles de type
aphasique », dont l'origine reste inconnue maissgusituent sur un plan neurologique et qu'il
est possible selon Mme Dehler de traiter par dascss particulieres d’orthophonie. Nadine
rompt peu aprés avec le CMPBU Adrien était suivi en psychothérapie :

« De toute facon, au CMPP, la psychologue, powr, @létait évident que c’était un
blocage avec la mére, donc je veux dire, on poysaser autant de questions qu'on
voulait, on en revenait toujours la. Donc je veuenb de toute facon, on a tous des
probléemes, on a tous des difficultés, on traine ttes choses derriére soi, mais bon, avoir
un handicap comme ¢a, je veux difiegsite)y’a pas que c¢a, faut pas exagérer non plus !
Mais bon, longtemps je l'ai cru, forcément ! puisiqu avait pas autre chose qui nous
était proposé et que j'étais loin d'imaginer gésite)ca pouvait étre quelgue chose

comme ¢a, de toute facon je connaissais pas, ein !

En 2000 cependant, lorsqu’Adrien se met a avoir pleblemes intestinaux, la
détermination de leur origine relance Nadine daess spéculations psychologiques, avant de
se persuader une fois de plus que la véritableineri@st organique (il s’agirait d’'une

rectocolite hémorragiqd® :

« Y'a eu une période, quand il est rentré en cldssperfectionnement, 1a, ¢ca se passait
tellement mal.. (se reprendgt c’est vrai que j'y étais srement aussi poutgpeschose
parce que j'étais terriblement angoissée de sanoir était avec cette maitresse, la, qui
savait tout et qui ne voulait entendre parler @a d’'autre que de sa méthode a elle, je
dois dire que j'étais particulierement mal. Et Adriétait mal aussi. Ca, c’est vrai qu’'on a
une influence sur ses enfants, ca c’est certaionEvait vu a cette époque-la un gastro-
entérologue, donc quand il s’est mis a saigner tanselles, ben la premiere chose que
jai faite, je suis retournée voir ce gastro-enliggae, qui d’ailleurgcherche ses motskt
gastro-entérologue mais est en plus psychothémppatr enfants. Et.() sans
médicaments, les troubles d’Adrien, a cette épdgue étaient stoppés instantanément
(insiste sur ce motapres qu’il m’ait un petit peu interrogée sur mariaaece et qu'il
m’ait dit un petit peu des trucs sur ma mére, quintpas fait plaisir et qui en méme
temps m’ont soulagée. Et Adrien n’a pas eu beseitraltement et tout est rentré dans

I'ordre aprés cet entretigftéger rire). Et donc y'a deux ans, saignements, donc je suis

" 'Un CMPP (Centre médico-psycho-pédagogique) estemtre qui a pour réle le diagnostic et le traiteme
ambulatoire ou a domicile des enfants et adolescatint I'inadaptation est liée a des troubles
neuropsychologiques ou du comportement.

18 \oir le glossaire en annexe.
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retournée voir ce monsieur...) Et ce monsieu(hésite)m’a tres vite dit(ton rapide et
sévere)gu'il fallait pas que je m'occupe de la maladienden fils, qu’il était grand, que
c’était a lui de se prendre en charge, que tantspigprenait pas son traitement, c’était
pas mon probléme. Alors moi, j'étais completemeardaatie d’entendre ¢a et bon, jai
fini par demander a notre pédiatre qu’elle m’indiqquelqu’un sur Paris, ne serait-ce que
pour avoir un deuxieme avis, parce que je fingssgair me demander pourquoi il me
disait tout ¢a, ce médecin-la. C'est vrai qu’eréfféchissant, apres je me suis dit : ‘Bon
lui, il avait la notion que quelques années av@mdsite)apres que je lui ai dit des choses
de mon enfance, pour Adrien ce soit rentré damdréy je me suis dit, si ¢a se trouve, il
pense encore guen riant)j'ai toujours les mémes probléemes ou d’autres gnoiels et
gue ca interfere sur la santé d’Adrien.’ Mais bde,la a aller saigner dans les selles, je
veux dire, (cherche ses motg)ya pas que ca sdrement, hein! Mais je l'ai compri
gu’'apres, apres m'étre séparée de lui parce quejéamulais de toute fagcon avoir un
autre avis. Bon, il a eu des examens et ca a codfine rectocolite hémorragique]
Mais ils n’en sont méme pas tout a fait sirs, abtest vrai que c’est trés complexe, jai

bien du mal a comprendre. »

Toute I'ambiguité du rapport qu’entretient Nadineve@ les explications
psychologiques s’exprime particulierement clairebrsans cette phrase<:sans médicaments,
les troubles d’Adrien, a cette époque-la, s’étagnppés instantanémefihsiste sur ce motpres
gu’il m’ait un petit peu interrogée sur mon enfamtequ’il m’ait dit un petit peu des trucs sur ma
meére, qui m'ont pas fait plaisir et qui en mémepgemn’ont soulagée. B'un c6té, elle ne reconnait
pas entierement I'efficacité des traitements dmédecin, dont elle finit par se « séparer », et
elle souligne le coté « désagréable » de ses meth@jun autre c6té, elle insiste sur le fait
gue les troubles d’Adrien s’étaient arrétés « imstaément » et avoue avoir été « soulagée »
par les entretiens avec ce gastro-entérologue py@&tapeute pour enfants.

Au passage, elle montre bien que I'échec scoldirBogentation qui s’ensuit, en
'occurrence une classe de perfectionnement, est@pneuve qui peut faire resurgir bien des
angoisses. L'échec scolaire est en effet un autiiesant agent culpabilisateur pour les
parents. Il tend de plus en plus a étre assodi@uksi, aux classes défavorisées qui seraient
incapables de bien éduquer leurs enfants, de d@asrhettre les connaissances et les normes
de comportement valorisées a I'école. C’est ce Bermard Lahire appelle le « mythe de la

démission parentale », sur lequel il commence telasion derableaux de familles

« Si nous avons pu, a travers cet ouvrage, établfait, c’est bien le suivant : le theme
de la démission parentale est un mythe. Ce myth@reduit par les enseignants qui,

ignorant les logiques des configurations familigtéduisent a partir des comportements
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et des performances scolaires des éleves que festpane s’occupent pas de leurs
enfants et laissent faire les choses sans intervdaire travail fait clairement apparait la
profonde injustice interprétative qui est commmesdu’on évoque une ‘démission’ ou un

‘laisser-aller’ des parents.[kahire, 1995, p. 270]

Les parents d’enfants handicapés, méme lorsqudppartiennent pas aux classes
populaires comme les Gatineau et en particuli€osgine de I'échec scolaire de leur enfant
reste flou, subissent de plein fouet cette culgabd’étre les parents d'un enfant, et en
I'occurrence de deux enfants, en échec scolasesdht alors d’autant plus vulnérables face
aux jugements des enseignants, comme celui deiteesse dont Nadine parlait ci-dessus et

dont elle reparle plusieurs fois au cours de |etgn :

« La maitresse m’a dit gqu’elle était enseignantiglisée et qu’elle connaissait tous les
handicapgrires). Donc de toute facon, j'avais rien a lui expligudtavais déja eu le cas
pour mon fils ainé, y’'avait une maitresse au vélaguand j'avais voulu lui expliquer un
petit peu, elle m'a dit: ‘Oh ! moi jai travaill&€n classe de perfectionnement, je les
connais ces enfants-la I Bon vous savez, quantjque vous dit ca et que vous étes
pas bien parce gueherche ses motgles enfants qui ont des difficultés, je veux di® |
parents, ils ont hontdcherche ses mot&nfin y'a plein de sentiments qui rentrent en
ligne de compte et enfin en tout cas en ce qui omearne, j'ai rarement été combative
face a des enseignants qui étaient aussi catégsridiétais incapable de répondre du tac
au tac a quelgu’un qui me dit qu’il sait tout, héiines) ! Parce que comme je ne sais rien
de ce handicap, il est évident que je ne peux pasrenter, donc. (s'arréte)» (...)

« Alors comme je I'ai expliqué a la directrice dayrant comme une madeleine et en |ui
disant : ‘Quand les parents s’occupent pas de lenfiEnts, on leur tape sur les doigts,
mais quand les parents s'occupent de leurs enfants)'est pas mieux lotis, en fait
(cherche ses mot#s parents, on ne sait jamais comment se sitgerdaex enseignants

parce gue quoi qu’on fasse, ils sont jamais costent

Cette double culpabilisation, qui passe par le ltapdet est redoublée par I'échec

scolaire, pése d'un poids particulier sur les mazesyme le précise d'ailleurs Nadine :

« D’abord pendant longtemps, on m’a dit que c’é@itblocage aussi, a cause de moi,

hein ! parce que c’est toujours ¢ca qu’on dit, Isgghologues ou les psychiatres, bon,

c'est peut-étre pas bien de ma part de dire ‘togjpmais on en a rencontré quelques-uns

et c'est toujours la mére qui prend ! Ca, le papadit pas grand-chose sur lui, méme

quand il est |14, mais les mamans, on en prend [ad#&te ! Donc pendant longtemps, ¢a a

été ca et bon, je dois dire que je I'ai mal vécui,rtrés trés mal parce que bon, je veux
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bien y étre pour quelque chose, sans le voyipgiste sur ce matyparce que je pense
gu’on fait pas exprés d’enfoncer ses enfants cogemenais c’est pas en disant ‘c’est la
faute de la mére’ qu’'on arrange les choses. Siifg pas la pour débloquer une situation,

c’est pas la peine de les rencontrer ces gens-la !

La tendance qu’ont les meres a davantage culpabiljge les péres est connue et
relevée par plusieurs de mes enquétés, comme parpéx Patrick Duchesnais (journaliste ;
sa femme est juriste), le pére de Clément (difféemulde concentration, agité, aucun
diagnostic), dont j'ai présenté le cas en débutaiduction :

« Je pense gu'il y a un rapport particulier fémiairec le handicap. Quelque part, sans
doute sous toutes les autres banquises, il doitoir an truc : ‘Est-ce que c’est de ma
faute ?, est-ce que j'ai fumé un joint de trop aauwais moment, j'ai trop bu en étant
enceinte, est-ce que c'est les genes du grandepgreessortent ?° Ca doit étre judeo-
chrétien, ca: quelque part, y'a la recherche d’ookpabilité. Plus chez les femmes.
Meres, belles-méres ont plus besoin de savoir géouient, est-ce qu’on aurait pu éviter,
d’'ou ca vient, c’est la faute de qui ? Qui I'a faife généralise, mais j'ai I'impression que

les peres, les hommes, sont plus fatalistes. »

2 Les conditions socio-historiques de la culpabifitaternelle

Comme dans cet exemple, les raisons avancées xaliquer ce déséquilibre, et pour
expliquer la culpabilité dans son ensemble, soptus souvent psychologiques. Sans vouloir
écarter ces hypothéses, je voudrais explorer isipigtes sociologiques éclairant la genése
sociale de la culpabilitd en particulier maternelle : I'avénement de lanm@d’autonomie, le
poids de la réussite scolaire, 'lhégémonie de lawaaffective de I'enfant et la biologisation
de la maternitée.

I a déja été question du premier de ces procedssnement de la norme
d’autonomie, dans le premier chapitre. En verticelite norme toujours plus prégnante, les
parents ont vocation a rendre leurs enfants auteepge qui est évidemment d’autant plus
problématique qu’il s’agit d’enfants handicapés taar. D’autre part, la voie de cette

autonomie passe, pour la plupart, par I'école eidggdmes, de plus en plus nécessaires et de

9 Comme le montrent certaines des analyses de Ndfhias [1973 et 1991], la sociologie peut cherchen
pas a supplanter les approches psychologiques, idislairer la genése historique et sociale deaiosrt
mécanismes psychiques. Pour autant, je souscpsiatide vue de Christian Baudelot et Roger EstdBR06,
p. 242-251] qui affirment, & propos du phénoménesuicide, que la sociologie (et Emile Durkheim [IR9
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moins en moins suffisants pour accéder a un engpddile [Baudelot et Establet, 2000]. En
d’autres termes, la reproduction sociale passe aiesren moins par le transfert du capital
economique (crise de la reprise des entreprisettidéen notamment) et de plus en plus par le
transfert du capital culturel, comme le montraiBrérre Bourdieu et Jean-Claude Passeron
[1964 et 1970] dés les années 1960. Cette évolesbnommune aux hommes et aux femmes
[Singly, 2003], ces derniéres voyant se transfordars ces années leur acces au marché du
travail via trois grands processus bien mis en éuenipar Margaret Maruani [2000] :
salarisation, continuité des trajectoires professatles et forte progression des scolarités
[Baudelot et Establet, 1992]. Parallelement, leeualde I'enfant, auxquelles s’attachent les
analyses pionniéres de Philippe Ariés [1973] détatil'’essor du « sentiment de I'enfance »
au XIX°™ siécle, augmente et se transforme, passant as douxXX™ siécle d’'une valeur
economique et affective a une valeur presque exelrent affective [Singly, 1993]. La
norme de I'’épanouissement personnel par la fangtlaptamment par les enfants, se renforce
[Singly, 1996] ; les abandons d’enfants, longtengbérés, se raréfient [Lefaucheur, 2001] et
méme les placements en internat se font moins érégtt Or ces transformations rapides
contrastent avec l'inertie de la répartition selaeles roles domestiques : I'éducation des
enfants et la surveillance des devoirs sont enttése majoritairement I'apanage des meres
[Brousse, 2000] et ce sont elles qui s’y investis$e plus, matériellement et affectivement.
Cette inertie des comportements domestiques desmkemet des femmes transparait
magistralement a travers I'étude des changementdegtpermanences dans les facteurs

affectant le taux de suicide :

« Reste un probléme qui concerne les pays occigenés plus riches. On le sait, le
situation des femmes s’y est considérablement fobemée en un demi-siécle, sur les
plans essentiels de la qualification et de I'a@®semplois. Les penseurs traditionalistes
ont méme agité le spectre de la société unisexérhdsi on en est fort loin, y compris
dans les pays scandinaves, il reste qu'a certajasdg les statuts des hommes et des
femmes se sont rapprochés. On pourrait donc sdrttedn un rapprochement des taux de
suicide. Or il n’en est absolument rien.) L'engagement des femmes dans le travail se
démarque nettement de celui des hommes, tout eti@nisé autour du pouvoir, de
I'argent et du souci de laisser par son travail iaee durable. Elles sont beaucoup plus

sensibles aux aspects quotidiens de leur actividéegsionnelle qu’elles vivent sur un

auraient tort de vouloir tout expliquer et que &yghologie adopte sur des phénomenes parfois commmoin
autre point de vue, producteur d’autres vérités.

% e nombre de places en internat pour enfants hapds a chuté de 20% entre 1985 et 1996, tandifegue
formes de soutien non résidentielles ont augmergérvices médico-sociaux, services a domicile ou
ambulatoires (comme les services d'éducation slg@taet de soins a domicile, SESSAD) [Lesain-Dexled
2001].
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mode personnel ; elles prennent davantage en cdfimtégét immédiat du contenu de
leur travail (‘Je m'implique dans mon travail pamge ¢ca m'intéresse’) et I'attention qui
leur est portée en tant que personne (‘J'ai lersent d’étre écoutée et je I'apprécie’). Le
contact humain, le plaisir éprouvé a se mettreemvice des autres semblent davantage
relever d’'une conception féminine du travail. Papprécier un ‘bon travail’, les hommes
mettent en avant la question du salaire, les fenuaks des horaires. Il est clair que ces
différences de jugement sont en grande partie telyir d’'une inégalité objective,
structurelle, liée a I'engagement des femmes damsvail domestique [Baudelot et alii,
2003].

Engagées dans la compétition économique et les diéda vie professionnelle, portant
encore la charge du travail domestique et de dtogetes femmes n’ont pas aligné leurs
comportements sur ceux des hommes. Toutes inéggliié en les protégeant encore du
suicide, témoignent a leur facon des différencesldmentales entre les statuts sociaux
des hommes et des femmes. Inachevée, la révokitentieuse du XXsiecle promet un

autre partage des valeurs et des investissemeBaueelot et Establet, 2006, p. 234-
238]

A tout ceci s’ajoute avec force le processus déopisation de la maternité [lacub,
2004 ; Weber F., 2005], particulierement puissarisdnos sociétés a I'heure actuelle, qui
attache symboliqguement la mére a I'enfant par fgssandis que la médiation du droit, a
travers l'acte civigue de la reconnaissance, aayadtage dans la définition de la paternite.
De plus, la médicalisation croissante de la grass@Rapp, 1999], particulierement poussée
en France [Jacques, 2007], donne aux meéres deptaslprises pour se persuader qu’elles ont
commis une faute qui pourrait étre responsable edittiels problemes chez I'enfant.
Davantage informées des risques qu’elles peuvérat ¢aurir au foetus qu’elles portent en
ayant tel ou tel comportement (en matiéere d'alimgah, de consommation de produits
toxiques, d’exercice physique trop intense etcavatitage suivies et conseillées par des
professionnels qui les mettent en position de guedades, elles peuvent d’autant plus
facilement trouver dans leur comportement millered raisons qui pourraient étre a I'origine
de problemes découverts chez leur enfant.

Une relation pensée sur un mode biologique esi bBassicoup plus difficile a mettre
a distance, a rationaliser qu’une relation penséens mode en partie juridique. Du fait de la
nature symbolique de notre systéme de parenté, dee e sent plus facilement une
« responsabilité biologique » vis-a-vis de sesmsfajui peut la pousser a culpabiliser malgré
elle pour un état de fait sur lequel elle sait niaaaucune prise consciente (par exemple une
anomalie génétique chez I'enfant). Bien évidemmemsqu'une responsabilité consciente
(par exemple du fait de tel comportement pendamfrdg@sesse ou I'accouchement) peut en
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plus étre imaginée, la culpabilité n’en est quesgdhrte, toujours pour la mere en particulier
puisque c’est elle qui se sent davantage respandallh fabrication corporelle de I'enfant.

Si I'on résume les effets conjugués de toutes webkittons socio-historiques, on se
rend compte que les femmes sont mises dans ungopgsarticulierement difficile vis-a-vis
des enfants handicapés mentaux : elles sont dslpdmssées a s’'investir matériellement et
affectivement dans I'enfant et encouragées a néepgarder a domicile une fois adulte. Elles
sont incitées a favoriser son autonomie mais nomcaurir a des solutions longtemps
massivement adoptées comme le placement en intetnaians une famille d’accueil. La
force des normes d’épanouissement par la vie falmiét d’autonomie déprécient en effet ces
solutions. Prises entre ces exigences contradistoil n’est pas étonnant que les solutions
envisageables leur semblent souvent insatisfaisatteue leur culpabilité en soit d’autant

augmentée.

Conclusion

La problématisation du handicap mental se tradoiimment par des sentiments de
malaise, de honte ou de culpabilité chez les pardenfants considérés comme handicapés
mentaux, peut-étre plus particulierement chez apuxsont les plus investis dans la prise en
charge active du handicap de leur enfant, qui eetenprendre le probléme a bras-le-corps et
trouver des solutions satisfaisantes. Ces parsatgeprésentés dans mon éventail de cas et
qui appartiennent plus fréquemment a des miliewkasx favorisés, sont en effet confrontés
a un malaise particulier du fait de la disqualifica sociale que porte avec elle la catégorie de
handicap mental. La culpabilité qui en découlepesticulierement forte chez les méres et vis-
a-vis des garcons.

On pourrait légitimement s’interroger, au-dela des qquelques indices, sur les
variations de ce sentiment de culpabilité d’'uneillena I'autre, en fonction du milieu social
ou d’'autres caractéristiques sociales. Mon matéetdes priorités d’analyse que je me suis
donné ne m’ont pas permis d’aller jusque-la etjsse cette question ouverte. Les prochains
chapitres me donneront cependant I'occasion deepté&s une diversité d'attitudes plus
importante que celle que jai ébauché ici, sans patant régler vraiment cette question.

Cette culpabilité est par ailleurs un moteur imaotrtdes recherches diagnostiques
entreprises par les parents pour mieux compremdr@roblémes de I'enfant et adapter leur
comportement. C’est sur les différents ressorts dgpassent de loin la seule question de la

culpabilité, de la « quéte diagnostique » que selpele prochain chapitre.
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Chapitre V. Les enjeux de la quéte diagnostique

La culpabilité, dont on vient de voir diverses smsrsociales possibles dans le cas des
parents d’adolescents dits handicapés mentaultgégsiemment mise en avant par ces parents
pour expliquer les recherches parfois infinies dasquelles ils se lancent pour savoir quelles
sont précisément les difficultés en cause et d'dieseproviennent. Cette «quéte
diagnostique », pour reprendre encore une foiptession d’Anselm Strauss et Juliet Corbin
[1988], n'a pourtant pas pour seul motif une recherd’atténuation de la culpabilité. La
recherche d’'un diagnostic médical, et plus largend&ime compréhension personnelle des
difficultés de I'enfant, est prise dans difféereetgeux et se présente fondamentalement de
maniere ambivalente pour ceux qui s'y lancentalitfdire que jemploie ici I'expression de
guéte diagnostique dans un sens plus étendu quieutéisé par Anselm Strauss : elle n'est
pas seulement le moment qui va de la découveneatdemes chez I'enfant a I'établissement
par un professionnel d’'un diagnostic (quand &y mais plutot la recherche d’explications,
de sens, de repéres pour comprendre les problemd®rdant et faire avec du mieux
possible. Ainsi, cette recherche, qui reste « diatigue » puisqu’elle vise a comprendre
I'origine et les caractéristiques de difficultésqees comme probleme de sant€, peut fort bien
continuer bien aprés qu’'un diagnostic a été poséupgrofessionnel. Elle peut également
s'interrompre, temporairement ou définitivementar@vqu’un quelconque diagnostic ait été
formulé.

En tachant de mettre a plat les avantages et deswénients de la quéte diagnostique
du point de vue des parents, ce chapitre visesir $&6 enjeux de cette quéte dans toute son
ampleur, avant de s’intéresser de plus pres augesspossibles de ses résultats, dans les

chapitres suivants.

A. Le pouvoir normalisateur des diagnostics médicaux

La culpabilité peut étre directement un moteur ingot de la quéte diagnostique dans
la mesure ou la découverte d’'une origine médicale problemes de son enfant peut
permettre de s’assurer que ses difficultés ne eiehpas d’erreurs que I'on a soi-méme
commises, comme I'exprime clairement ci-dessouseAMiarie Plastrier (mére au foyer qui a
fait une école de commerce ; son mari est direatearmercial) ; son fils, Damien, né en
1988, apparait plus jeune que son age, est platilit porte de grosses lunettes et présente un
aspect physique légerement particulier. Il a défscdités de compréhension, un important
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retard scolaire et se montre, pour le moins, pa&ilalavec les adultes. Damien n’a jamais été

diagnostiqué, malgré les nombreuses recherchesfapdies entreprises par ses parents.

« Et du c6té plus médical, vous aviez parlé des te®tc., alors la..

Ben ouais. lls ont rien vu d’anormal, rien..Y On a eu les caryotypes, y'avait rien de
completementhésite)anormal. Et 1a c’est pareil, c’est que d'ailleueijais préféré moi
(insiste sur ce motju’on puisse voir quelque chose pour qu’on puisgeherche ses
mots)

Savaorr...

Oui ! Parce gu’en faiticherche ses motfiphalement a travers votre question, y'en a une
autre, c'est(cherche ses motg)n cherche a savoir, pourquoi ? pourquoi ? Et aloas
femme la-dessus culpabilise complétement parcellguéeeu des fibromes quand elle
attendait Damien et que le gynéco avait dit : ‘Nmm, c’est pas la peine d’enlever les
fibromes, I'enfant arrivera quand méme a trouveplsae etc.’, bon, c’était des fiboromes
qui étaient quand méme relativement importants,eylda naissance de Damien, bon,
telle qu’on en parle, et ce qui est vrai, c'est uésite)un, je pense que ma femme a
culpabilisé d’'une maniére ou d’'une autre sur Damgerj’en suis sdr, et pourtafitésite)
enfin moi je fais tout en disant : ‘Bon, attendgst comme ¢a, c’est comme ¢a ! Quand
on aura cherché la cause, ¢a nous fera une beileejaMais de chercher quand méme
pourquoi(insiste sur ce motpamien est comme ca. Alors y'a @herche ses motsn
accouchement qui a été particuliéerement diffiglarce que ca a é{éherche ses mots)
une veritable boucherie..() Mais que ma femme ait par rapport a ¢a un sentirde

culpabilité, cacherche ses motg le crois. »

Ici encore, biologisation de la maternité et méiiesion de la grossesse se
conjuguent pour engendrer chez Anne-Marie Plagtimesentiment aigu de culpabilité qui se
manifeste notamment par une interrogation lancenant l'origine des problemes de Damien
et 'espoir d’obtenir un diagnostic qui I'absolve tbute faute. D’'une maniere plus générale,
cette recherche d'un diagnostic « déculpabilisantpsouvant par exemple que le
comportement de I'enfant n'a rien a voir avec lemportement de sa mére pendant sa
grossesse ou encore avec une éducation défaillagieglque chose a voir avec les propriétés
sociales de tout diagnostic médical. C’est ce qoatre Eliot Freidson, qui s’appuie dans un

premier temps sur la définition donnée par TalPaitsons [1955b] du « réle du malade » :

« Parsons continue son étude sur la significatbmiate de la maladie en tracant ‘le réle
du malade’. Il en définit quatre aspects spécifiqué) L'incapacité de lindividu en

guestion est considérée comme hors de I'exercicmdgropre choix, de sorte qu’il n’en
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est pastenu pour responsahldPour qu’il guérisse, il ne suffit pas gu'il le wike, un
traitement est nécessaire. 2) Son incapacité estaison déterminante pour qu'il soit
exempté de ses obligations normal@sEtre malade, c’est donc étre capable de dévier
|égitimement, mais la légitimation est soumise actmdition que celui qui souffre
reconnaisse qu'il est indésirable d’étre malades gest quelque chose dont il se sent
tenu de se débarrasser. 4) Du moment qu’elle negliea mieux elle-méme, on attend de
la personne souffrante qu’elle cherche arde compétentet qu’ellecoopéreavec les

tentatives faites pour la soulagefFseidson, 1984, p. 231-232]

Dans le cas du handicap mental, qui comporte osrtaspects communs avec les
maladies, I'exemption des obligations sociales regluit par le fait qu'on «excuse » le
comportement de personnes que I'on sait handicap@esales, notamment en n’imputant
pas, dans le cas d’enfants, leur « déviance », rgpuendre le vocabulaire d’Eliot Freidson et
des auteurs interactionnistes de son époque, fauteecommise par lui-méme ou ses parents.

Dans la suite de son texte, Eliot Freidson reveunt cette définition générale et
'amende sur plusieurs points, en montrant notamimger cette exemption des obligations
sociales normales varie en fonction du degré deitgranputé a la déviance. D’autre part, le
fait que cette exemption ne soit selon Talcott Bt saccordée qu’a condition que le malade
fasse tout ce qu'il peut pour retrouver un étabrmal » ne convient pas du tout a I'étude des
maladies chroniques, dont le handicap mental sproape fortement. Dans ce cas, la
légitimité accordée est inconditionnelle mais catsalors les limites dans lesquelles on
accepte ce comportement qui deviennent variables.

Toujours est-il que ce mécanisme d’exemption regg@icable au cas du handicap
mental, si bien que certains enquétées formulenlicigment cet « avantage » du diagnostic,
comme Christophe Héry (enseignant), le pére dead¥res (troubles de type aphasique,

lenteur, difficultés de compréhension), lors de@aohique entretien.

« Bon, on évite quand méme le mot handicapé, saamdyhésite)je ne veux pas dire
quand on veut attirer la commisération, mais quamd/eut que les gens réalisent que
c’est sérieux, la on parle de handicap, on a uargrtiandicapé, point. Donc il peut y
avoir des circonstances ou pour faire bref(bésite) peut-étre pour excuser certains
comportements ou les expliquer sans que les gemardient des détails et sans avoir
I'air d’avoir un enfant mal élevé, enfin il peutayoir des raisons de cet ord(eherche

ses motsPu pour expliquer aux gens qu’il faut pas le jugemme un autre. »

! Je renvoie une nouvelle fois au tableau récapitygésenté a la fin de chaque partie (chapitpoir la partie
2) et en annexe.
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La volonté de normaliser au maximum l'état ou lenportement de I'enfant, méme
guand cela n’est possible qu'a minima, c’est-a-dimeacceptant un diagnostic parfois lourd
de conséquences, provient donc directement de |gmhilité, de la honte plus ou moins
souterraine que les parents d’adolescents ditsi¢egres mentaux ressentent du fait de la
problématisation du handicap mental. Ce désir dmalisation a déja été mis en évidence par
d’autres, aussi bien dans des cas de handicapifRpd4©72 ; Voysey, 1975] que de maladie
chronique [Strauss et alii, 1984]. Je le retrouvean tour de maniere explicite dans nombre

des cas que jai étudiés.

B. Les mots pour le dire

Cependant, il ne faudrait pas réduire la quéte ndisijique a cette volonté de
déculpabilisation et de normalisation. Non seulent@mecherche d’'un diagnostic comporte
bien d’autres enjeux, mais la recherche méme dds justes pour donner du sens aux
problemes affrontés dépasse le seul cadre d'unentélde déculpabilisation ou de

normalisation.

1 Des mots qui ouvrent des portes

Tout d’abord, obtenir un diagnostic ferme compatifférents avantages que l'on
pourrait qualifier de matériels. Ainsi, beaucoupatiles spécialisées pour enfants handicapés
en font une nécessité. C'est par exemple le casldsses intégrées pour autistes, rares mais
tres recherchées en raison de leur prise en clamyplete et tres adaptée a ce genre de
troubles. Ainsi Michéle Frusquin, ancienne héteded’air devenue femme au foyer (son
mari, Bertrand Frusquin, est ingénieur), mére del Bai a été tardivement diagnostiqué
autiste et qui frequente aujourd’hui une classégirée, explique que ce retard de diagnostic
lui a fait manquer beaucoup de bonnes occasionshé, qui a fait un mariage
hypergamique avec un ingénieur fils de généraleemeédecin (elle-méme est issue d’'une
famille de commercants) est une amie de Florencatri@h (médecin, comme son mari),
gu’elle a rencontrée lorsque leurs deux enfantsil(BaGrégoire) étaient ensemble dans un
hopital de jour. Depuis, Paul, dont les difficulsEs sont revélées plus sérieuses que celles de
Grégoire, a intégré cette classe pour enfantstastiGapres diverses autres tentatives et

notamment un échec lors de la semaine d'essai a BB@e), tandis que Grégoire était
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orienté vers des écoles spécialisées, privées ret dumtrat ('Ecole du Plateau puis ABC

Ecole). Voici comment Michéle analyse les effetsidagnostic tardif de son fils :

« Mais j'ai eu toujours I'impression qybésite)la dame de I'hépital de jour a toujours eu
du mal a poser. (hésite)autiste, enfin pour elle, c’était pas quelque chaesesar, quoi,
en fait. Donc ca a été assez tacherche ses mot®nfin oui, on a vraiment eu un
diagnostic — enfin si on peut appeler ¢ca un diagmestres trés trés tardif. Ce qui fait que
bon, on a raté remet en question son expressienjin ‘on a raté’ — des écoles comme
¢a, qui auraient peut-étre pu prendre Paul plyset&qui étaient plus. (s’arréte) et puis

pas aller & I'népital de jour, mais bon, pftt |steomme ca. »

Au-dela de I'exemple de I'autisme, d’autres éta@ments imposent un diagnostic particulier
(trisomie, retard mental avéré) pour intégrer unfaefy ou au moins accueillent
prioritairement ceux qui en sont pourvus.

Ensuite, un certain nombre de démarches admimgsapermettant d’avoir acces a
des ressources et avantages compensatoires sadegrent facilitées par I'obtention d’'un
diagnostic médical, qui peut par exemple avoir imfleence sur le taux d’'invalidité. Le cas
de Charles, né en 1989, le montre bien puisqu’agesesannées de bataille auprées de la CDES
(Commission départementale d’éducation spécialey pbtenir un taux d’invalidité de 80
%?°, sa mére, Marie Masure (enseignante, mére céliepta finalement obtenu gain de cause
(en 2002) peu apres que le syndrome d’Angelmaroddis a été identifié (en 2001). Elle

relie elle-méme les deux événements lors de no&mipr entretien, en novembre 2002.

« Alors Ia, on a eu du mal, mais ca y @sger rire), on a le 80 %cherche ses mots} la
carte d'invalidité depuis |a, le mois d'octobre.

Avant, c’était entre 50 et 80 ?

50 %, voila, il était & 50 %. Et donc j'avais fdis demandes, mais qui ne m’avaient pas
été accordées. Mais en fait 1a je pense, qu’'orswite syndrome, ¢ca a débloqué des

verrous, ¢a a ouvert des portes. »

2 Des mots pour donner du sens

Au-dela des avantages les plus matériels qu’ilsrnissent, les discours des

professionnels, et notamment les diagnostics gsdilg susceptibles de formuler, fournissent
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aux personnes qui les recoivent des mots pour nondee difficultés dont il est souvent
difficile de parler. Prenons le cas de Mathias Relysné en 1988. Ses parents habitent avec
lui et ses trois fréres et sceurs (Mathias esblsiéme) en banlieue parisienne, a une trentaine
de kilométres de Paris. Son pére, Alain Rousseldiescteur des ressources humaines dans
une grande entreprise et sa mere, Christiane Roussedravaille pas (elle est docteur en
pharmacie et a exercé en tant que pharmacienne)e Yends deux fois chez eux pour deux
longues séries d’entretien : la premiere fois emiéé 2004, c’'est-a-dire apres avoir terminé
mon DEA et fait circuler une synthese de mon méenaifécole. Le déroulement « en série »
des entretiens, avec un nombre important de mended&®ntourage de Mathias, montre
combien les Roussel ont investi dans une vie fatsilidense et intégrant un cercle
relativement large de parents. Ils ne sont pagdugénés par ma présence et m’integrent par
petites touches a l'univers familial.

Mathias est né en 1988, légérement prématuré (sergaines), avec une petite
malformation facilement opérable (un hypospatliasu bout de quelques mois, on découvre
gue ses conduits auditifs sont tres étroits et quiia une surdité de degré difficile a évaluer,
qui s’est finalement avérée importante. Mathiasdesic appareillé au bout de quelque temps
et fait son entrée en maternelle tout en étanttdiesuivi paralléelement dans un CAMSP
(Centre d’action médico-sociale précceu il fait notamment de la psychomotricité. A la
fin de la grande section de maternelle, les prajasgls qui le suivent au CAMSP et les
membres d’une commission d’orientation proposeRrtgarents de Mathias de I'orienter dans
un institut spécialisé. lls refusent et finisseat pbtenir un maintien en grande section grace a
un appui de I'lnspection générale. Pendant cetigidme année de grande section, la grand-
mére maternelle de Mathias tombe sur un articlegmant les travaux du docteur Dehksur
les troubles de type aphasique. Elle en parlefélesgui trouve elle aussi des ressemblances
avec le cas de Mathias. Alain et Christiane décidkmc de contacter Mme Dehler, qui
diagnostique effectivement des troubles de typesighe et leur parle d’ABC Ecole, avec
qui elle entretient des liens assez étroits eti&lipiadresse un certain nombre d’enfants (ses
directrices ayant notamment suivi des cours de Ndalgler). Voici ce que pense Alain de ce

diagnostic :

« La découverte de I'aphasie, ¢a a été importarttepgue(cherche ses motgpn, on a

découvert les choses les unes apres les autresurd#té.. (se reprend)enfin ‘c’est

2 'obtention d’un taux d'invalidité supérieur oua@g 80 % donne droit & la carte d'invalidité, guairmet
notamment d’avoir une demi-part supplémentaire powalcul de I'impdt sur le revenu et la carteapdrenne
de stationnement (ex macaron GIG/GIC (grand ineadid guerre / grand invalide civil)).

3 Voir le glossaire en annexe.

* Voir le glossaire en annexe.
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important’ ; ce qui était important, c’est de poinvoettre un mot derriere un handicap.
En fait, on se rassure aussi en sachant. Aloreaassure ou on se rassure pas mais du
moins, on a une plus grande sérénité en disanén ®ila, on a mis un nom sur un
handicap, on est capable de comprendre. On comiresidte sur ce motpourquoi il
réagit de cette fagcon. On comprend pourquoi ilralangage a lui qui est pas le nétre, qui

d’ailleurs... (s’arréte) Bon ben aprés, on apprend a vivre avec. »

« Mettre un mot » sur des difficultés, c’est nomlement pouvoir en parler plus
facilement a autrui, mais c’est aussi normalises d#ficultés en leur donnant, pour soi-
méme, du sens. Dans les sociétés occidentalesuimip des professionnels de la santé est
suffisamment assis pour que leur discours ait wneefd’imposition supérieure aux autres
discours. Obtenir un diagnostic de la part d’'unfggsionnel, c’est obtenir un (ou plusieurs)
mot(s), mais surtout un mot qui compte, lourd desset de pouvoir explicatif et
normalisateur. Ce qui ne veut néanmoins pas dimae on le verra par la suite, que seuls

comptent les mots des professionnels de la santé.

3 Laquéte diagnostique, une démarche active

Comme on le voit bien dans le cas des Rousseludseqd’'un diagnostic peut étre
active et s’étaler sur une longue période. AnsetfrauSs et Juliet Corbin présentent a propos
des maladies chroniques ce qu’ils appellent laé&tagaliagnostique » (« diagnostic quest »)
comme un enchainement de différentes étapes : ifdb@ré-diagnostic (« prediagnosis »),
puis I'annonce du diagnostic (« announcement »)g [@upost-diagnostic (« postdiagnosis »)
[Corbin and Strauss, 1988, p. 22-32].

« The diagnostic period that almost always accolagarhronic illness is conceptualized
as the diagnostic quest. The three phases of tikstgare the prediagnostic, the
announcement, and the postdiagnostic, or fillinggach phase may be long or short and
requires many types of diagnostic-related work]uiding work by victim and spouse.
Diagnostic limbo is the biographical uncertaintylagsulting setting aside of the present
and future biography that so often accompany thigod® » [Corbin and Strauss,
1988, p. 31]

® La spécialiste des troubles de type aphasiquej@ouiéja parlé.

® « La période diagnostique qui accompagne presgujeurs la maladie chronique est ici théorisée daus
forme de la quéte diagnostique. Les trois phasesette quéte sont le pré-diagnostic, I'annonceeepdst-
diagnostic ou complément diagnostique. Chaque péstsde durée variable et nécessite de nombreosasd
de travail diagnostique, y compris de la part dei¢dime et son conjoint. Les limbes diagnostiqdésignent
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Méme s’ils donnent de la souplesse a leur modelmdiguant que plusieurs quétes
diagnostiques peuvent avoir lieu successivemequetla quéte peut se prolonger au-dela de
I'annoncé, il me semble qu'il faut, pour en saisir toute mipleur, élargir la quéte
diagnostique a I'ensemble des démarches, matérigite mentales, entreprises par des
personnes désireuses de donner du sens a ce gjpeifgivent comme un probleme de santé
non élucidé. Dans le cas d’Alain Roussel, on selet malgré le réconfort que lui procure le
diagnostic de troubles de type aphasique, sa gliégnostique n’en est pas pour autant
achevée dans la mesure ou il pense qu’il n'« ysacpee ¢a ». Peut-étre sa quéte s’arrétera-t-
elle par une résignation a n’en pas savoir davantagis elle n’est en tout cas pas terminée
au moment de cet entretien.

D’autre part, la quéte d’'un diagnostic est une déheactive comportant une marge
de manceuvre importante de la part de ceux quiréprgnnent. On peut bien siOr s’estimer
satisfait d'un diagnostic, voire d’une absence @gubstic, plus ou moins tét. Mais on peut
aussi orienter ses recherches d’'un c6té ou d’'ureaen fonction de ses convictions, de ses
souhaits, de ses craintes. Ainsi, les Rousselapitlement évacué I'hypothese de problemes
d’'origine psychologique et se sont plutbét orientéeys des hypothéses génétiques et
neurologiques. Au CAMSP (Centre d’action médicoidec précoce), les professionnels
gu’ils avaient rencontrés avaient pourtant mis erant I'hypothese d'une origine
psychologique aux troubles de Mathias, mais AlaiCleistiane se sont vivement opposés a

cette approche et se montrent tous deux tres dues®les psychologues.

« Christiane : Je me suis enguirlandée avec ebsifa psychologue du CAMSP]Je
dois vraiment avoir mauvais caractere ! Un jgaherche ses mots)le me convoque, la
psy, puis elle me dit: ‘Qu’est-ce que vous enwgagomme avenir pour Mathias ?’ Je
dis : ‘Je sais pas, Polytechnique.’ Alors elle mgarde avec un air, comme si elle avait
pas bien compris. Je dis : ‘Oh ! non, Sciencesckest mieux, mon mari a fait Sciences
Po, (cherche ses motg)’est quand méme beaucoup plus intéressant, jeepenge

Polytechnique, puis peut-étre plus adapté pour MsthAlors elle avait les yeux

l'incertitude biographique et la mise entre parés#fs qui en découle du présent et de I'avenir gpgques, qui
accompagnent fréquemment cette période. » (c’'estjuidraduis).

" « The diagnostic limbo may continue into this pamgnostic phase because often there are still many
unanswered questions and uncertain elements. Awvigd a diagnosis but uncertain about the extent of
physiological involvement or what form of treatmehbuld be undertaken, some people relate themt&in to
what they have heard or read about others who theeveame or similar diagnoses. » [Corbin and S¢al838,

p. 30] « Les limbes diagnostiques peuvent se pauesdurant cette phase de post-diagnostic cardoegude
guestions sans réponses et d’éléments incertdissstent en général. Armé d’un diagnostic maisaraissant
pas I'ampleur de l'atteinte physiologique ou lanfer du traitement qui devrait étre mis en placetaoes
rapprochent leur situation de ce qu’ils ont lu eile@du a propos d’'autres personnes ayant recuagmattic
similaire ou approchant. » (c’est moi qui traduis).
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exorbités, la pauvre. Je lui dis : 'Mais qu’estegee vous me posez comme question, la ?
Franchement ! Qu’est-ce que j'envisage comme ayenr Mat ? D’aller au plus loin V'
Alors je lui dis : ‘Vous me posez la question poma fille ainée qui a cing ans de plus. Je
vous dis : ‘Polytechnique’. Et elle, arrivée enigi@me, elle me dit : ‘Non non, je veux
étre coiffeuse’. On les connait pas, nos enfalstseront ce qu’ils seront ! Alors avec un
enfant comme Mathias, encore plus..X L'IMP® de Marne-la-Vallée, donc j'y suis
allée, j'ai discuté avec le directeur qui étaitttatfait charmant et quand je lui ai dit : ‘Et
pour la scolarisation, comment ¢ca se passe ?' Idine‘Ah ! mais Madame, c’est pas
vous qui décidez. C'est I'équipe pédagogique quiidie’ ‘Ah ! jai dit, alors si c'est
I'équipe pédagogique, ben vous n'aurez pas mon Riggce que moi, mon fils, il sera
scolarisé. Il a six ans, je vais chercher une goiut’école est obligatoire pour tous les

enfants, mon fils ira a I'école.” »

Campés sur leurs solides bases familiales et éateltlleS, Alain et Christiane sont
des gens qui résistent. Aux orientations qu’on fgopose et aux psychologues en patrticulier,
gu’ils associent d’ailleurs aux instituts dontrnis veulent pas pour leur fils. Alain a d’ailleurs

sa théorie sur la question :

« Alors bon, jai pas encore beaucoup cherché, pas été encore creusé sur les
possibilités — je suis sOr que j'en trouverai —mpdonner a Mathias un environnement le
plus adéquat possible et qui corresponde a sonidamdPour autant, je trouve qu’on
n'est pas aidé..() Y’a pas les infrastructures, y'a pas de réflexjomerche ses motsy
niveau de la société..() Et puis pour I'anecdote et pour conclure, si veoslez, je
pense qu’on n'est pas aidé par les psyétiterche ses motgpar tous ces gens qu’on met
dans ces structures éducatives, qui comprennergrpad-chose a la vie, en général — ils
comprennent certainement trés bien la leur, ¢caagiime — mais qu’ont énormément de
mal & se mettre a la place des autres, tres dagmeatidans leur approche, absolument
pas.. (se reprendidonc psychologues manquant beaucoup de psycholugie,? bon.
(...) Nous, on s’est tout de suite dit qu'on allaitlsstre, on est assez pugnaces, mais
combien se battent ?.() Lorsqu’on est face a des parents qui gbésite)pas bien dans
leur téte — parce que c’est dur a porter, quandaen&m enfant handicapé — ce qu’on est
en droit d'attendre de ces gens-la qui sont sairdisdes spécialistes, et en qui
initialement on va mettre toute notre confiancenitidlement ! — c’est gu'ils aient cette

capacité d'écoute et cette empathie minimum pounvpio justement essayer de

8 Institut médico-pédagogique (voir le glossaireaanexe)

® Je rappelle qu’'Alain Roussel est DRH dans unedgamtreprise, que Christiane Roussel a un doctterat
pharmacie et qu’ils sont fiers de la solidaritédetl'esprit de corps qui régnent dans leur familegompris
étendue.
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comprendre ce qui se passe dans la téte des patemgorter des solutions qui soient les

bonnes solutions, les solutions ad hoc. Et onaest & des dogmatiques. »

Pourtant, il serait évidemment faux de penser s parents menent leur quéte
diagnostique comme bon leur semble et choisissamigifférentes approches diagnostiques
celle qui leur convient. La quéte diagnostiqueaesstsi faite de contraintes et ses résultats ne
sont pas toujours, voire rarement, a la hautewedespérances.

Cc. Des mots parfois embarrassants

Si I'on repense au cas de Frédéric, le fils de i8yWanaud (professeur des écoles) et
Marc Patole (informaticien), on se trouve dans siteation bien différente de celle de
Mathias. Aprés de longues recherches et beauconpgeditude, les parents de Frédéric ont
eux aussi fini par obtenir un mot, celui de « bdride ». Mais que leur a-t-il apporté au
juste ? Leur a-t-il ouvert des portes ? Les aviéllitablement éclairés sur les difficultés de
Frédéric ? A-t-il eu un effet déculpabilisant ? fres Sylvie Manaud, ce diagnostic leur a été
énonceé tardivement et sans explications, si bieilsgen étaient réduits a chercher des
informations par eux-mémes, sur internet. Il n@ kedonné ni explications sur son origine, ni
perspectives d’évolution. Sylvie est malgré toubarmlente lorsqu’elle évoque I'effet de ce

diagnostic :

« Et est-ce que c’était important pour vous d’avoirun diagnostic, méme apres toutes
ces années ou vous n’'en aviez pas ?

Oui. Ben oui, quand méme, oui, parce que.gaherche ses motsassure quand méme.
Enfin ¢a rassure ou pas, mais enfin au moins, @nRarce qudcherche ses motgar
exemple, si vous avez un enfant trisomique, tousudie, maladie génétique, donc déja
les parents sont déculpabilisés, y'a pas.dg’arréte) voila, donc on sait qu’'on a un
chemin difficile, tout de suite, et que(s’arréte) Tandis que la, ce qui s’est passé, pour
nous, c’est que moi, j'ai toujours cru que c¢a alk@ résoudre. Parce qu'on nous disait
rien et que ben pourquoi pas, quoi! il allait y@wquelque chose qui allait se passer,
c’était pas.. (s'arréte) De toute fagon, on se disait : ‘Mais il est quar@ma intelligent,
guoi, il est capable de raisonner, il s’exprimenbiBon, d’'accord, il arrive pas a passer a
I'écrit, mais un jour, il va y arriver.” Et puigésite)voila (rires) ! Mais... (s'arréte)(...)

Et est-ce que vous trouvez que ¢a vous a fait unypée méme effet, le diagnostic que

VOUS avez eu, vous ?
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Non parce quécherche ses motd@s caractéristiques, on nous les a pas donnéss, de

borderlines, on nous a dit ¢ca ; donc ‘état-limitegst entre deux. »

D’un c6té, Sylvie souligne qu’ils ont pu enfin nrietun « mot » sur les difficultés de
Frédéric et que «la culpabilité s’est estompédhais d'un autre codté, ce mot de
« borderline » ne leur disait pas grand-chose etsaguelques recherches, ils en ont encore
une idée assez floue et ne savent absolument peauke de cet état. lls ne ['utilisent
d’ailleurs pas forcément pour rechercher des d&sdninents pour Frédéric, car leurs
interlocuteurs risquent fort de ne pas le connadtebien d'imaginer que les difficultés de
Frédéric sont plus importantes qu’elles ne le santéalité. Marc Patole, son pere, précise
bien, lors de notre entretien de mars 2004, quietdition de ce diagnostic n'a pas tout

dénoué, loin de la :

« (cherche ses mot#)ors je connais pas la cause, c’est un diagnostifin c’est un état
de fait. Et ¢a, ¢ca a été posé puis aprés, mémerapaort a ¢ca, ca a pu amener des
entraves a son développement intellect(réfléchit) La raison du départ, ben on connait
pas. On peut construire tout ce qu’on veut maisodee facon.. (s’arréte) Apres, c'est
quelle approche ? Est-ce qu’on essaye de prengelbdeme a la racine et de trouver les
causes et puis d'enlever ¢a, ou est-ce qu'on essiaydement par rapport a un état de
fait d'améliorer un comportement et de savoir fahes de choses ? La premiére, c’'est
plutbt 'approche des hépitaux de jour p(geerche ses motga débouche sur rien, enfin
peut-étre dans quelques cas, ils obtiennent vrdionesn guérison, mais qui parait un peu
hypothétique. Ou alors ben on améliore les chossit p petit et ¢ca parait plus
pragmatique quand méme comme approche, parce quedbe but, c’est qu'il soit le
plus heureux possible et qu'il ait le plus d’autan® possible(cherche ses mot&t en
essayant qu'il puisse lire, en essayant qu’il sagheninimum compter, qu’il sache faire
des choses. Pragmatiquement, qu'il arrive & s’etir s mieux de ses capacités, ben
c’est notre but, c’est ce qu’on essaye de fairedéntenant.

Est-ce que vous diriez que vous étes un peu passiésla premiére a la deuxieme
optique ? Au début, vous vouliez absolument trouvela cause et guérir..

Oui oui, oui oui, ¢a c’est. (s'arréte) (réfléchityMéme par rapport a tous les parents
gu’on rencontre et qui ont les (se reprend)On passe tous par les mémes phases a peu
prés. On passe tous a peu prés par les mémes plaasdgpart, ben on essaye de nier :
‘Ah'! ben non, c’'est pas possible.” Apres, on sealécomme des beaux diables pour
essayer de revenir dans le chemin de départ, dactseinin normal. Puis a un moment,
on se dit: ‘Ben non, c’est pas possible’, il féaite son deuil, accepter, puis la on fait
avec. On fait avec et on essaye.dés’arréte) voila. Et y'a toujours en tache de fond :

‘Bon sang ! qu’est-ce que jai bien pu faire pouweq;a se passe comme ca !’ Cest la
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culpabilité qui est forte et qu'on trainera touttémps. Plus ou moins fort, mais on

'aura. »

Méme s’il souligne que la culpabilité demeure, anins en partie, Marc suggere tout
de méme que l'obtention d’un diagnostic a été bas éléments qui leur a permis de cesser
d’espérer en un retour a la normale et de passee autre optique, celle de pousser Frédéric
au mieux de ses capacités tout en sachant qu'sdles limitées. Le pouvoir explicatif de
certains mots, discours ou diagnostics est doscvmgable. Dans le cas de Frédéric, le terme
de borderline est porteur de presque autant dliede que de certitude. Ses parents ne
savent pas plus qu’avant d’ou viennent ses ditis,ls’ils en sont d’'une quelconque fagon
responsables, ni comment Frédéric risque d’évoliBans d'autres cas, les discours
professionnels (gu'ils aillent jusqu’a la formutati d’'un diagnostic ou non) peuvent méme
augmenter la culpabilité, comme le raconte Herastier (qui est directeur commercial ; sa
femme n'a pas d’emploi), le pere de Damien (ditfiesi de compréhension, déficience
visuelle, troubles du comportement), a propos @esces de psychothérapie auxquelles se
rendaient régulierement sa femme et son fils (lara y allait peu souvent, du fait de ses

contraintes professionnelles) lorsque ce dernéguentait un hopital de jour :

« Je trouvais aussi a un moment donné, on finigsaitulpabiliser un pe(cherche ses
mots)ma femme. Alors peut-étre qu'’il y avait moi augsgut-étre que je m’'en suis pas
rendu compte, hein(léger rire) (...) Et souvent j'ai vu ma femme un petit peu(se
reprend) enfin c’est pas un peu dailleurs, completemerstdriparce que certainement
gu’a mon avis, on a fait — y’a pas gqu'elle — saoatd des choses qu’on n’aurait pas dd
faire par rapport & Damien mais enfin baherche ses motg n'acceptais pas non plus
gue des personnes puissent, si vous voulez, emtvdga choses comme ¢a une heure par
semaine, se permettre de faire des critigues suouetel point. Et je trouvais que
souvent.. (s'arréte) je le sentais plus par rapport & ma femme, c’estqu’elle couvait

un peu Damien, elle disait : ‘Il pourrait pas fadieil pourrait pas faire ¢ca’, m’enfin de la

a culpabiliser ! »

Ces exemples montrent clairement que la quéte dsligue n’'est pas une simple
stratégie de déculpabilisation ou d’accession a aesitages matériels, mais plutét une
épreuve ou se jouent les espoirs placés dans iienfbtenir un diagnostic, c’est en effet
changer de « schéma de trajectoire » et rétréingdleur des « trajectoires projetées ». Par
ces deux expressions, Juliet Corbin et Anselm S¢rgi988] entendent le plan de gestion

global de la maladie (qui inclut non seulementdems envisagés, mais aussi I'organisation
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de la vie de chacune des personnes potentiellemetijuées) et I'ensemble des trajectoires
possibles, envisagé8s

C’est aussi entrer « officiellement », a priori saetour possible en arriere, dans le
champ du handicap. Et comme le rappelle Eliot Band1984], I'exemption des obligations
sociales normales ne s'accompagne pas forcémemie dacceptation sans limites. Tout
d’abord, et c’'est le plus évident, le diagnostiesh’pas neutre, particulierement dans le cas du
handicap mental. Il représente une stigmatisatiosqo’il assigne un individu a une identité
dévalorisée. On pourrait objecter qu’avec ou saagnostic, ces enfants sont d’ores et déja
stigmatisés puisque leur comportement trahit urfigrénce connotée négativement. Cette
objection serait entierement fondée si I'identi€éags enfants était clairement établie a partir
de leur comportement. Mais la quéte diagnostiguejustement du fait que I'on s’interroge
sur I'identité de ces enfants. Le diagnostic estfaigon particulierement forte de leur imposer
une identité reconnue de tous. On pourrait direeunatiere de handicap mental, tout
diagnostic a tendance a désigner ce qu’'Edwin Lefd®84, p. 82] appelle une « déviation
secondaire » et non une simple « déviation primaifoici en effet comment Eliot Freidson

reformule cette distinction :

« Lemert met en évidence la différence entre : el fbrmes de déviance qui sont des
caractéristiques purement et simplement idiosyigres d’'une personne, qui la
distinguent des autres (parfois avec malveillano@)s qu'on peut traiter comme de
simples éléments de la maniére dont il joue un ‘rademal’ acceptable par la société, et
2) des formes de déviances qui deviennent ellesenéies rbles, des éléments de la

structure sociale. ()

Ce que Lemert appelle déviance primaire) (n'a guere d'importance pour l'individu,
gue ce soit du point de vue psychologique ou sogique, parce qu’elle n'implique pas
de ‘réorganisation symbolique au niveau des aggwds-a-vis de soi-méme et des roles
sociaux’. (..) La déviance significative estecondaire c’est-a-dire qu’elle s’organise
socialement commeévianceet non comme simple différence, a savoir sous dodan
réle spécifiguement déviant...() Lorsqu’il adopte effectivement ce rble, il doit
réorganiser l'idée qu'il se fait de lui-méme, degres et de ses relations avec eux. »
[Freidson, 1984, p. 222-223]

19 Je détourne ici quelque peu le sens de ces eigmessans la mesure ou Juliet Corbin et AnselmuSta
travaillent sur des personnes atteintes de malatliemiques dans un cadre généralement hospitalans que
je m'intéresse a des personnes ayant des difficiritéllectuelles dans un cadre domestique.
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On peut facilement appliquer ce qui est dit icir (sufagcon dont un individu peut étre
ameneé a repenser ses roles et son identité) aelateomn parents / enfants ; dans ce cas, ce
sont les premiers qui se mettent a envisager difiérent I'identité des seconds, contribuant
ensuite par leur comportement a confirmer cettstifieation. C’est aussi ce que lan Hacking
[1995 et 2001] nomme le « looping effect » : tocaegorisation d’'un étre humain a un effet
sur son comportement, qui peut l'inciter a colléa &atégorie ou au contraire a s’en éloigner.
J'ajouterai que l'effet ne porte pas seulementlaysersonne catégorisée, mais aussi sur le
comportement des membres de son entourage. Teuteséént en fait a souligner que dans le
cas des enfants handicapés mentaux, tout diagresitiecu de maniere ambivalente car son
efficacité est performative. Et cela en plusie@nsss; tout d’abord, en tant qu’identification, il
cree ce dont il parle. Mettre un mot sur des diffies, c’est d’une certaine facon faire exister,
au moins socialement, ces difficultés. Ensuit@lidgnostic a une influence importante sur les
conduites que l'on peut avoir vis-a-vis des enfadmsmdicapés, et notamment des effets
désincitatifs. Reprenons le cas de Marie Masureegjgnante, mere célibataire), dont le fils
unique, Charles, né en 1989, a été diagnostiquéneoporteur du syndrome d’Angelman,
une pathologie génétique rare ayant plusieurs coesees: absence de parole (sauf
exceptions), difficultés psychomotrices (gestescadés, tremblements) et difficultés
intellectuelles notamment. Charles est passé pas éleoles privées hors-contrat, la deuxieme
étant ABC Ecole, ou je I'ai rencontré. La décousellt syndrome de Charles a été assez

tardive, en 2002. Voici ce qu’en dit sa mere :

« Est-ce que c’était tres important pour vous de nige un mot sur ses difficultés,
d’avoir un diagnostic ?

(hésite)Ben je dirai oui et non. C’était trés importantteut par rapport aux autres, par
rapport a la société. Parce qu’en fait, tant queait aucun diagnostic, il rentrait dans
aucune catégorie et conclusion, on n’en voulaitenpart. Donc(hésite)ca, c’est tres
inconfortable de dire : ‘Ben non, on sait pas cél @ parce qu’'a la limite, personne
n’en veut. (..) Pour moi, a la fois oui et puis non. Au forfsipupire et hésiteuand on a
fait ces tests sur Angelman, au fond, moi jes@rpie ce serait pas ca, parce que
sincérement. (s’arréte) Et au fond, je suis trés contente de ne pas auajus c’était ¢a
avant, parce que je crois que j'aurais pas été aasshative si j'avais su ce qu’il avait.
Et d’ailleurs depuis, je suis obligée de me fai@ence a certains moments. Depuis que
je sais(insiste sur ce matly’a des moments, je sens bien quetgasite)oui, ¢a vous
pourrit un peu de lintérieur, et que j'ai moins.de(s'arréte) je me sens moains

combative. »
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Dans cet extrait, Marie Masure résume parfaiterfiantbivalence que représente le
diagnostic pour les parents denfants handicapdsin c6été, il facilite grandement la
recherche d’'une prise en charge institutionnellpeginet de parler aux autres de I'enfant en
des termes acceptables et moins culpabilisantslaD#e, il représente une identification
négative pour I'enfant et diminue les espoirs @ Ipouvait avoir dans sa capacité a
progresser, d'ou une éventuelle démotivation despg La position la plus courante des
parents au sujet du diagnostic médical est dontegt’surtout utile pour obtenir une prise en
charge particuliere (traitement meédical ou acces &tablissement particulierement adapté
aux problémes de I'enfant), mais fortement ambiakn raison de son éventuel pouvoir
désincitatif. On comprend donc que certains pareatsouhaitent pas pousser trop a fond
leurs recherches en la matiére. Voici comment Débisgin (cadre bancaire), le pére de

Fanny (difficultés de compréhension, angoissegjrad@agnostic), resume tout ceci :

« (cherche ses motd)'a une théorie qui veut que si y'a pas de soirepégs, on baisse
les bras, et que donc il vaut mieux pas sa\{dies) ce qui est pas complétement faux
non plus ! Tant qu’on sait pas(se reprendyi y’a pas de soins, on continue finalement &
faire le forcing et il en reste toujours quelquess Mais bon. (s'arréte) Pour le coup,

on n'a jamais fait décherche ses motspmment ca s’'appelle ? de recherches sur le plan

génétique, par exemple. Je sais pas si on entigmaiu »

Dans un article traitant des maladies chroniqusehdlle Baszanger [1986] reprend et
synthétise I'opposition qui se noue autour du diesgic entre le patient (et son entourage) et
son médecin. S’appuyant sur Eliot Freidson [198Ué, souligne le « parti pris en faveur de la
maladie » du médecin, qui concourt avec ses caleguine « construction professionnelle de
la maladie » qui ne laisse aucune place au poimudedu patient. Elle prolonge ensuite ces
considérations en prenant le cas particulier ddadies chroniques, dont traitent par exemple
David Stewart et Thomas Sullivan [1982] avec I'epéende la sclérose en plaques et insiste
sur les négociations entre patients et médecingisLe définitions de la situation » peuvent
différer, dés le début de la quéte diagnostiquawhbout d’'un certain temps, et le malade doit
frequemment entreprendre un important travail pueg ses symptdomes soient reconnus et
intégrés dans un diagnostic, qu’il peut étre angeoBercher en consultant plusieurs médecins

ou a construire lui-méme pour essayer de I'impessuite a un médecin.
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Conclusion

La quéte diagnostique est donc un processus complouvent long et toujours
ambivalent pour ceux qui I'entreprennent. Les aas pi développés dans ce chapitre sont
exemplaires en tant qu’ils présentent des quéiepaaiculierement longues et abouties, soit
au contraire particulierement insatisfaisantes. @endans I'ensemble de cette deuxiéme
partie, j'ai surtout insisté, au-dela de la diviErsjui transparait par exemple entre ces deux
grands types de quétes, sur les mécanismes conartantes ces recherches diagnostiques. I
est malgré tout intéressant de se poser la quedti®nariations de la quéte diagnostique d’un
cas a l'autre, et d’abord si une telle entreprge@cément menée par les parents d’'un enfant
ayant visiblement des problémes mentaux. Encorefaigebien que ce ne soit pas I'objectif
central que je me suis donné dans cette partigeye fournir quelques pistes et hypothéses
qui mériteraient d’étre prolongées.

Je commencerai par rappeler que les parents gqueugaen entretien n’ont pas été
sélectionnés au hasard. Ce sont des personnestdfaitd’effort de répondre a mon courrier
et qui ont sur leur enfant un point de vue quiilggnt suffisamment construit et Iégitime pour
'exposer a un tiers. Ce sont donc des personne®rgudéja élaboré consciemment des
réflexions au sujet des problémes de leur enfaauetuelles I'entretien offre I'occasion de
mettre en forme ces réflexions, de retracer lequascde I'enfant mais aussi leur maniere
d’aborder ses probléemes. Le fait que tous les pmrgue j'ai rencontrés ont été ou sont
encore, d’apres ce gu’ils m’ont dit, engagés daresquéte diagnostique ne signifie donc pas
gue tous les parents d’enfants dits handicapésamemassent par la. Mais il est certain que
beaucoup font ce chemin, avec plus ou moins deictmv et de persévérance.

L’examen des variations des modalités de la quéagndstique d’une famille a I'autre
rend trés difficile 'énoncé de généralités dansnkesure ou les problemes de I'enfant sont
eux-mémes trés variables d’'un cas a l'autre. Le gkident est donc que les formes de la
guéte diagnostique varient selon les pathologidsctdfes, définies d'un point de vue
meédical, que I'on peut regrouper pour simplifierqeratre grandes catégories :

- Les problemes bien connus et généralement diaguoésti rapidement
(exemple : trisomie 21 comme pour Sarah Sddjayces problémes sont le
plus souvent diagnostiqués dés la naissance, pieodant la grossesse, et
s’imposent fortement aux parents qui les recoivamtle discours médical

sur ce genre de pathologies a un poids particaiént important du fait

M sarah Soulay est la petite fille trisomique destparents, tous deux ingénieurs, sont séparés.
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des détails que le corps médical est capable deedast de la diffusion
dans le grand public de connaissances (plus ousmmiécises) sur ces
pathologies et les handicaps qu’elles occasionnent.

Les problémes rares, souvent moins bien connus@balstiqués beaucoup
plus lentement (exemples : syndrome d’Angelman cenpour Charles
Masure, syndrome de WAGR comme pour Pauline Dessganfour ce
genre de pathologies, la découverte se fait beauglms lentement et passe
souvent par différentes étapes et différentes ¢&B)spistes et hypotheses.
Du fait que les parents ne connaissaient génératepes la pathologie
avant de la découvrir chez leur enfant, le trawdiinterprétation,
d’appropriation des problémes est plus lent et pargable d’une famille a
l'autre.

Les problemes, plus ou moins fréquents, dont lterise et la définition
sont sujets a débat dans le monde médical et/cociaté (exemple :
l'autisme comme pour Anne-Lise Chaksyla personnalité « borderline »
comme pour Frédéric Patole). La quéte diagnostapmutit souvent dans
ces cas au bout d’un temps relativement long étdiation d’'un diagnostic
a des chances de ne pas y mettre immédiatemenDfime part, les
variations d’'une famille a l'autre entre les facots comprendre ces
diagnostics, de les interpréter et d’en tirer desséqguences pour la vie
quotidienne de I'enfant sont grandes dans ces tcagwrent continuer a
évoluer bien apres I'annonce du diagnostic ; daptrt les repéres fournis
par ce diagnostic peuvent étre jugés insuffisantsrap incertains par les
parents pour qu’ils renoncent a chercher d’autigep explicatives.

Les problemes médicalement inconnus (comme vraisdaeiment pour
Damien Plastrier, Grégoire Chatrian, Mathias Rdys$smny Longin etc.),
qui engendrent une quéte diagnostique particulientrftongue, méme si
les parents peuvent tout a fait abandonner lewfserehes sur les origines
et les caractéristiques des problemes de leur eptamr se concentrer sur

les moyens d’y faire face au quotidien.

Partir des caractéristiques médicales des patteslqggrmet donc de comprendre une

partie des variations des quétes diagnostiquesudesdpar les parents. Mon travail montre

12 Anne-Lise est I'adolescente diagnostiquée tardamnautiste dont le pére est chercheur et donéle iftadre
bancaire) expligue que son changement d’aspeclique/s entrainé une prise de conscience de sorichgnd

par I'entourage.
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cependant que cette typologie est loin d’épuisardémble des variations repérables. Comme
on I'a vu au cours de ce chapitre, les parentsriaissent pas entierement guider par les avis
meédicaux et possedent une importante marge de nva@geour mener leur quéte dans des
directions qu’ils choisissent largement. Les paresid Fanny n’ont ainsi entrepris aucune
recherche génétique ; les parents de Mathias dosé&ed’eux-mémes les interprétations
psychologiques des difficultés de leur fils; leargmts de Frédéric n'ont eu accés au
diagnostic de « borderline » qu’au prix d’imporgmfforts et de recherches répétées. La
réalité médicale de la pathologie ne détermine dmasctout, d’autant que I'obtention d’'un
diagnostic ne met pas forcément immédiatement fia quéte, soit que ce diagnostic soit
refusé ou discuté par les parents, soit qu'il féssupas a donner aux problemes de I'enfant
le sens que ses parents cherchent. Un diagnosti@lus largement un discours sur les
problemes de I'enfant, peut étre mis en concurrewee d’autres, néglige, réinterprété ou au
contraire investi. Les parents d’enfants trisomguee sont par exemple pas forcément
dispensés de mener une quéte diagnostique, si# mérprétent petit a petit, a leur maniére,
ce que signifie la trisomie 21 au quotidien, saitlg cherchent a expliquer le comportement
de leur enfant d’autres maniéres (en soupconnanexample des troubles psychotiques,
comme dans le cas de Sarah). Et c’est justemepoinh central de mon travail de chercher a
comprendre les différentes raisons qui poussenpdesnts a mener leur quéte diagnostique
vers telle ou telle théorie diagnostique. Dés lapaine suivant, je propose d'ailleurs de
m’éloigner d’'une logique purement médicale pour pmendre ce qui fait la spécificité du
point de vue parental, par opposition aux discquofessionnels. Car malgré la Iégitimité
dont jouissent les professionnels, les parentsfafes handicapés mentaux ne sont pas

entierement démunis face a leurs discours.

146



Chapitre VI. Face aux discours professionnels

La quéte diagnostique que ménent a un moment ouadutue tous les parents que j'ai
rencontrés consiste donc a rechercher des dispmfiesssionnels et, si possible, un diagnostic
ferme qui puisse leur permettre de donner du sexslifficultés de leur enfant, de normaliser
sa situation ou d’avoir acces a certaines aide$grieléa forte ambivalence qui caractérise une
telle démarche, qui peut aussi conduire a de tnésd désillusions, celle-ci est généralement
entreprise de maniére volontariste puisqu’il famtvent aller chercher I'information médicale
au prix d’efforts importants, les professionnel®tant pas toujours disposés a partager
facilement leur savoir et a exprimer leurs douteteers hypothéses [Fainzang, 2006]. Le
caractére « actif » de cette démarche ne s’apptitaibeurs pas seulement aux efforts fournis
pour accéder a des informations, mais aussi a f@emadont ces informations sont recues,
c’est-a-dire interprétées, adoptées ou suspectéassidérées comme essentielles ou
secondaires etc.

Ce chapitre vise a prolonger I'examen de la quétgnbstique en analysant la
réception de I'information fournie par les professiels (médicaux et autres). Que font les
parents des informations auxquelles ils parvienaeatcéder ? Quand sont-ils suffisamment
satisfaits pour mettre fin a leur quéte diagnostiguselon quels criteres et quelles références
peuvent-ils juger les discours professionnels ?v@atils, et a quelles conditions, les
critiquer, voire sy opposer ?

Comme le montre le travail de Sylvie Fainzang [40G& telles interrogations
amenent a mettre au jour les rapports de forces dasr professionnels et leurs patients (et
I'entourage de ces derniers). Dans ce jeu socidcpher, les professionnels ont 'immense
avantage de pouvoir s'appuyer sur des compétendeguy sont reconnues du fait de leur
statut, du « mandat », pour reprendre le termeeat®&t Hughes [1996a], que la société leur a
confié. Globalement, le rapport de forces actueleegesultat d’'une longue et lente évolution,
que décrit Nicolas Dodier [2004], qui va du « pasdisme de la tradition clinique » (le
malade s’en remet entierement a son médecin) arl@decine des preuves », qui repose sur
des dispositifs d’évaluation des traitements tehdaxdéposséder le clinicien de son autorité
traditionnelle » et qui préne la participation dealadeS Ce passage s'est progressivement
produit dans la deuxiéme moitié du XX siécle et n’est peut-étre pas achevé, d'autant que
I'Ordre des médecins prbne toujours un « patemmaligempéré » et qu’une partie de la

médecine des preuves s’appuie selon Nicolas Dadieun « nouveau paternalisme ». En

! Pour davantage de précisions sur les caractémstiqde la « médecine fondée sur les preuves », cf.
Pouvourville, 2002.
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1966, Georges Canguilnem écrivait ainsi dans saetltte médecine,.e Normal et le

pathologique que

« la latence souvent prolongée de certaines déggoences, I'inapparence de certaines
infestations ou infections, conduisent le médediendr I'expérience pathologique directe
du patient comme négligeable, voire méme commemyatquement falsificatrice du fait

pathologique objectif. kCanguilhnem, 2006, p. 51]

Cette évolution est cependant assez peu avandéaece, par rapport a d’autres pays
comme par exemple les Etats-Unis. L’enquéte d’ARmaélet sur un service de réanimation
néonatale souligne tres clairement ce point en raphtque dans les services francais,
'exemple américain, ou la participation des pasentx décisions d’arrét et de poursuite de la

réanimation néonatale est mise en avant, faitdéigiépouvantail.

« Dans les équipes comme dans les écrits, la ndemgrotection des parents’ s’exprime
entre autres par une rhétorique du rejet des pubegdmeéricaines. ‘Ce n’'est pas du tout
comme aux Etats-Unis ou on leur fait signer un eatement éclairé " répéte le chef du
service Réa*; ‘Contrairement a I'opinion exprimée aux USA et @rande-Bretagne, la
décision de poursuite ou d’arrét de réanimatiomomas parait pas devoir étre la ‘lourde
prérogative des parents’, écrit Michel Dehan 1989. Les situations américaine et
francaise different en effet sensiblement..)( L’Administration Reagan a adopté
plusieurs textes |égislatifs et réglementairesadrant les décisions en cause et attribuant
en particulier une place importante aux parentssodmais, le principe est qu’ils doivent
étre informés des enjeux décisionnels et que @easix qu’il revient d’autoriser ou non
I'arrét de réanimation.. () Bien entendu, dans les pratiques, la participatifective des
parents américains aux décisions peut étre beauplugplimitée que ne le laissent
supposer ces principes, puisque les médecins smméde pouvoir de sélectionner les
informations, de conseiller, d’orienter. Mais cd @uaporte ici est 'usage que font les
médecins francais de ‘I'épouvantail américain’ditl beaucoup de leur propre politique a
I'égard des parents.[Paillet, 2007, p. 60-61]

Derriere d’apparentes convergences, malentendregpports de force peuvent tout a
fait subsister. Dans I'exemple précédent, on va# g'est la mise en avant de « I'intérét de
'enfant », ainsi que, secondairement, celui desemdsa, qui justifie les pratiques des

2|l sagit du nom anonymisé du service ot Annel&il mené son enquéte.
® Michel Dehan est l'un des chefs de file de la pioportante instance professionnelle des pédiatres
réanimateurs.
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médecins. L'intérét de I'enfant est en effet deveaw niveau juridique comme au niveau
éthique, en réanimation néonatale [Paillet, 200thme lors des procédures de divorce
[Théry, 1993], I'objectif unanimement reconnu agael duquel chacun justifie ses actes.
Mais au nom de cet intérét, des positions diff@gntoire antagonistes, peuvent étre tenues,
comme le souligne Catherine Loski (journaliste), neere de Fanny (difficultés de

compréhension, angoisses, aucun diagnostic) :

«Vous avez des gens en face de vous qui vousnpades arrét dans ‘I'intéréinsiste
sur ce motgde votre enfant, gu’ils n’ont jamais vu, dont ilst@ peine regardé le dossier
et ils viennent vous dire : ‘Mais nous Madame, anlgpdans l'intérét de votre enfant’ et

ils décident pour vous. »

Tous les professionnels ne bénéficient cependastdiane reconnaissance aussi
importante et les compétences de certains non-nmsjgx@r exemple ceux qui composent la
nébuleuse des psychothérapeutes, peuvent étrdaoilsment mises en doute. Il se trouve
gue le handicap mental, du fait notamment de lfcdlfé a le cerner médicalement, fait
intervenir une grande diversité de professionneles plus (psychiatres, généticiens,
neurologues) aux moins légitimes (psychologuegsdilné magnétiseurs), en passant par des
professions en essor (psychomotriciens, orthoptemidain, 2007]) ou difficiles a classer
(ostéopathes, ergonomes). |l faut dire que le ltapdmental pose, comme on 'a déja dit, des
problemes particuliers aux professionnels de latésarméme si l'incertitude est une
caractéristique forte de leur activité, ils soritnus face a des cas trés incertains, devant
lesquels ils sont en général impuissants a propasdraitement et a prévoir les évolutions
des troubles ou des difficultés. Pour la médecimeleme, qu’lsabelle Baszanger nomme
« curative » et dont «le raisonnement paradigroatigst bien saisi par la formule ‘une
maladie — une cause — un traitement » [Baszan@82,20. 212], le handicap mental pose
donc des problemes en partie similaires a la gestes fins de vie, dont parle ici Isabelle
Baszanger.

Face aux incertitudes des professionnels, les lismleuvent donc espérer faire valoir
leur point de vue. Les parents peuvent tout d’abopposer aux compétences des
professionnels leur expérience quotidienne, leanagssance intime de I'enfant, qui peut leur
donner quelques certitudes sur lesquelles fonder pmse de parole assurée. Lorsqu’ils
peuvent cumuler cette expérience personnelle &xpérience familiale du handicap (c’est-a-
dire s’ils ont cétoyé une autre personne handicaa@s leur famille ou en ont frequemment

entendu parler), leurs certitudes s’en trouvenforeges.
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Si la résistance des parents face aux discoursgmiohnels est donc possible, il reste
a éetudier quelles formes elle peut prendre et dae#ie mesure ces différentes formes sont

accessibles a 'ensemble des parents.

A. Critigues et contre-critiques

Forts de leurs compétences légitimes, les professie adoptent facilement une
attitude normative a I'égard de ceux qui les caestl lls peuvent ainsi étre amenés a
critiqguer les manieres de faire des parents desnenigu’ils suivent, mais aussi a prévenir
certains comportements parentaux jugés néfastesnedulant les informations qu’ils
délivrent. Face a des attitudes parfois jugées comaladroites, voire despotiques, certains
parents retournent contre les professionnels uneepdes critiques qu’ils sentent peser sur
eux. lls estiment ainsi que si les professionnefgachent souvent aux parents de ne pas
savoir « entendre », c’est-a-dire en fait acceptmrmnonce du handicap, c’est parce que cette
annonce est faite de maniére inadéquate, voirepjpwtable. Et si les professionnels
stigmatisent parfois leurs manieres d’étre et de favec leurs enfants, les parents peuvent
leur retourner le compliment en critiquant a leaurtleur savoir-faire, mais aussi leur savoir-
étre.

Cependant, a y regarder de plus prés, seuls cepaiments se permettent de porter de
telles critiques, directement face aux professitsnencernés, ou uniguement en entretien.
Comme on va le voir, il s'agit de ceux qui ont lagpde ressources, sociales en générales et

médicales en patrticulier.

1 L’annonce du handicap et sa réception

Le théme des difficultés des parents a acceptératalicap de leur enfant est trés
fréquent chez les professionnels de ce champ.itaeité de cette accusation transparait dans
le fait que beaucoup de parents admettent qu’ildéftile d’accepter le handicap et que
beaucoup, y compris parfois eux dans le passéparyiennent pas ou seulement au bout de
longues années. Dans un témoignage publié sutelédandic4, un site dédié aux personnes
handicapées et a leur entourage, on trouve a prposcas de trisomie 21 I'archétype du

« parcours d’acceptation », celui du «bon paredfenfant handicapé, pour reprendre

4 www.handica.com
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l'image du « bon malade mouraritdécrit par Barney Glaser et Anselm Strauss [1998%t-
a-dire celui qui du point de vue des professionmals & la fois valorisant et agréable a
soigner : la mére détecte immédiatement un handicapu. L'annonce du diagnostic est
rapide sans étre brutale. Le premier contact a¥@AMSP est difficile (les parents doivent
céder un peu de leur pouvoir sur leur enfant) nmis se passe bien par la suite. Les contacts
avec les parents de l'association sont réconfartattles parents s’engagent pour une
meilleure reconnaissance de la trisomie. Ills aergpa différence de leur enfant sans vouloir
a tout prix un retour vers la normalité. L’équipe Ik creche est formée et motivée et le
handicap est finalement vu par les professionr@isnge une richesse.

Il en va tout autrement du parcours de Mathias Relusurdité, troubles de type
aphasique, difficultés intellectuelles), dont odéa vu qu’il avait engendré bien des conflits
entre ses parents (sa mere, Christiane Rousselpesincienne pharmacienne au foyer ; son
pére, Alain Roussel, est DRH) et les professionraisontrés. Le handicap de Mathias est lui
indéterminé et lors de son passage au CAMSP, lefegsionnels tentent d'imposer, sans
succes, leur vision des choses (en termes psydhokx). Christiane Roussel se bat pour
défendre son point de vue (une origine neurologiefuaon psychologique des troubles de
Mathias) et finit par étre accusée de ne pas «sece le handicap de son fils, ce a quoi elle
réagit trés vivement, tenant téte en I'occurrencpsychologue scolaire.

« Il s’est trouvé que la marraine de Mathias, sarirest.. (se reprend)enfin bon,
(cherche ses motdls sont instits tous les deux et lui, il est &BIBGPA de Champespe,
donc ils sont tres intéressés par ca. Et lui, @itieela, il fait partie de la commission de
CCPE. Personne le savait, c’était en fait un hasardrigs) il m'appelle aprés la
commission, il me dit : ‘Tu sais, le psy scolare,qu’il dit sur toi ?’, moi je dis : ‘non’, il
me dit : ‘Mme Roussel, c’est quelqu'un qui n‘aceepias le handicap de son fils.” Je
prends mon téléphone, jappelle la directrice dedle, je lui dis : (cherche ses mots)
Convoquez Monsieur B***, je voudrais le voir.” Alebon, il vient. Je lui dis : ‘Alors M.
B***, Mme Roussel, c’'est quelqu’un qui n'acceptesda handicap de son fils ?” Haan !
(Iéger rire) Je lui dis : ‘Vous savez, moi, je suis arrivée dMeen 63, donc on connait
énormément de monde a Melun. Alors ce qui se dit@mmission de CCPE, ¢a peut

guand méme me revenigen riant lIégérementjaites attention ! Donc comment vous

® « Le patient doit conserver un certain sang-fagsidlonne humeur. A tout le moins, il doit affrontiemort avec
dignité. Il ne doit pas se couper du monde ni teuta dos a la vie ; au contraire il doit gardepkee dans la
famille et étre ‘gentil’ avec les autres maladed. I8 peut, il doit participer a la vie sociale dervice et
coopérer avec le personnel qui s’occupe de luibdssible éviter de le troubler ou de le mettresdéembarras.

Le patient qui fait de son mieux sera respectéadibpte ouvertement ce que nous appellerons ure ‘styl
convenable de mort’ ou plus exactement ‘un styleveaable de vie face a la mort’. » [Glaser et 521992,

p. 121]

® Centre d’action médico-sociale précoce
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expliquez ¢a ? Qu'est-ce que ca veut dire ‘accdptbandicap de son enfant’ ?” Je dis :
‘Voila, jai ma fille ainée, elle est trés nulle eédaction. Qu’est-ce que je fais ? Je lui
dis : ‘Ma pauvre Julie, va t'asseoir dans le coila piéce, t'es nulle en rédaction, tu
seras jamais capable d’en faire.” Ou bien je lgi:diJulie, essaye de me raconter une
chose. Tiens ! ben tu vas me faire trois phrases p@ raconter ce qu’on vient de faire.
Et petit a petit, peut-étre qu’elle va arriver &advrir comment on raconte, commerit
(s'arréte) Il me dit : ‘Oui oui, vous avez raison.’ Je luisd ‘Alors, avec Mathias, je fais
qguoi ? Je lui dis : ‘Mon pauvre Mathias, t'es débiVa t'asseoir dans le coin de la piéce.
Et puis tant pis, on te gardera comme ¢a.’ Ou bfrce qu’'on essaye de dire : ‘Bon, on a
¢a comme matériel, qu'est-ce qu’on peut faire @ncer, avancer, avancer, avancer au
plus loin qu’on peut! Le brevet, ¢ca sera slrenjamtais, le bac, ca sGrement jamais.
Mais apprendre a lire, peut-étre, et apprendrecdeses, peut-étre, et apprendre a devenir
autonome, c’est mon but’.’ ‘Ah ! ben oui, vous avaison, Mme Roussel.” Alors je lui
dis : ‘Ecoutez, jaimerais bien quand méme qu’osedpas n’importe quoi sur moi. Et
puis de toute fagon, vous parlez de Mathias dedastgens qui ne l'ont jamais vu,
convoquez-le ! Regardez ce qu'il fait a I'écolegamlez ses cahiers et aprés vous

jugerez !" Allons bon, je m’étais encore mis taeihhonde a dos. »

Il ne s’agit pas ici de dire que « I'acceptatiodw handicap ne veut rien dire et n’est
gu’une coquille vide que I'on remplit de griefs eny les parents. Cependant, derriere les
accusations de non acceptation du handicap, ilupeavolonté d’'imposer a celui que I'on
accuse sa propre vision du handicap et de la bfzmoa de le gérer. S’appuyant sur I'adage
selon lequel il est trés difficile de voir ce quanla sous les yeux, les professionnels utilisent
'argument quasi-imparable de l'acceptation pouttreeen doute la capacité des parents a
avoir un point de vue légitime sur I'enfant. Alb&gien [1992] montre comment, dans le cas
du CMPPB qu'il étudie, les conflits entre parents et prefesnels engendrent souvent des
discours normatifs moralisateurs chez les secondgegivent reprocher aux parents de ne pas

accepter le handicap ou la maladie mentale deelgfant.. mais aussi de trop I'accepter.

« Dans I'ordre des choses, il est convenu d’ateedtautrui qu’il s'accommode, apres un
moment de confusion, de la réalité des faits. Toftaction a ce principe, si elle tend a
perdurer au-dela du raisonnable, peut conduirepaéhpnder la dénégation comme un

comportement excessif, si ce n'est pathologiqueg&we d’appréciation est celui que

" Commission de circonscription préélémentaire @néintaire.

8 Un CMPP (Centre médico-psycho-pédagogique) estemtre qui a pour réle le diagnostic et le traitatne
ambulatoire ou a domicile des enfants et adolescatunt I'inadaptation est liée a des troubles
neuropsychologiques ou du comportement.
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peut porter un pédopsychiatre confronté aussi &idm résolution de parents de ne pas
reconnaitre I'évidence qu’a leur détermination priendre trop a coeur.

Reconnaitre la réalité de la maladie mentale dedefant devrait étre, pour les parents,
affaire de mesure : ni trop, ni trop peu. Ici comaiéeurs, I'excés nuit. Et le caractere

abusif de I'aveu ou du déni est objet de jugeménsens commun a vite fait de rapporter
la virulence de l'attitude exprimée par les parentl gravité de la symptomatologie

apparente de leur enfant. Dans ces subtiles cotipwsi des refus peuvent apparait
héroiques et des consentements légitimes ; ouineelse, des désapprobations étre

tenues pour irrationnelles et des résignations pommorales. 5}Ogien, 1992, p. 70-71]

C’est donc sur une corde raide que dansent lesnfsarsous les yeux des
professionnels, entre manque d’acceptation et neadgucombativité a I'égard du handicap.
Lorsqu’ils doivent annoncer aux parents une maevaisuvelle concernant leur enfant (a
naitre ou déja né), les professionnels chercherd ai la fois a éviter que les parents ne
s’investissent pas affectivement dans leur enfawalis aussi qu’ils ne se voilent pas la face
trop longtemps vis-a-vis de la gravité de I'étatl@gafant. Malgré un essor des réflexions
collectives sur la question dans le milieu méd[€aubovetsky, 1996 ; Girgis and Sanson-
Fisher, 1995 ; Léger et Ouango, 2001 ; Novack, Bhi®@mith, Ochitill, Morrow and Bennet,
1979F, les maniéres d’annoncer un handicap ou des pnalsléle santé importants sont trés
diverses d'un professionnel a lautre. Et, commeurpeépondre aux critiques des
professionnels, les parents sont prompts a fusliégeranque de tact ou de courage dont font
preuve certains professionnels a I'heure de I'aneoCette question se pose en particulier
pour des handicaps que I'on peut diagnostiquedespent, comme par exemple la trisomie
21. Dans l'extrait présenté ci-dessous, Daniélesdres (publiciste ; son mari est directeur
administratif) raconte I'annonce « gratinée » (gjd)elle a vécue a la naissance d’Arnaud

(trisomique), son troisieme enfant, né en 1992.

« C'était un petit trés espéré, tres attendu, fai tous les examens possibles et
imaginables, enfin qu’on pouvait faire a cette émdtj, parce que c’était y’'a douze ans,
¢a a quand méme beaucoup changé depuis douzetgnss ben personne n’a rien vu.
(réfléchit) Et donc quand il est né, ben ¢a a été I'effondrerrotal et généralléger rire).

Ca vous intéresse de savoir comment ¢a s’est pdaséaissance ?

Ouais...

lIs I'ont vu tout de suite en fait, et ils ont afgpenon mari, le médecin a téléphoné a mon
mari, il lui a dit au téléphone, donc le gynécaadtfque vous sachiez c’était un gynéco

gque je connais, qui avait fait naitre mes deuedilprécédentes, donc on peut pas dire
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gu’'on était tombés dans un milieu inconnu ni queé ge soit mais. (s'arréte) (...) Et
donc ils ont fait venir mon mari, ils lui ont ditgon mari est tombé dans les pommes.
Pendant ce temps-la, moi j'étais toujours dansalée de travail, jétais toute seule,
(hésite)vraiment toute seule, je venais d’accoucher, Jetaute seule, et y'avait un
silence affreux, ¢a a duré peut-étre vingt minutess pour moi, ¢a a dufiger rire)un
temps.. (s’arréte) Et j'ai vraiment pensé qu’il était mort. Moi, maepniére réaction.

(se reprendgnfin j'étais trés inquiéte et j'ai vraiment perfhésite)oui, que le bébé était
mort. Et en fait, ils ont attendu que mon mari eevie a luiléger rire) et mon mari est
remonté, c’est lui qui me 'a difcherche ses mot§onc ensemble, on a beaucoup pleuré
et puis le pédiatre est venu et nous a dit : ‘Benuy’a plusieurs solutions : donc soit
vous le gardez, mais vous avez deux grandes étlgsus allez foutre leur vie en I'air

Ah oui ?

Ah ! oui oui! Oui oui,(en riant légérementy’est pour ¢a que moi, je pense que c’est
intéressant parce que c'était y’'a pas si longteques ca et moi, on m’a dit ¢a : ‘Vous
allez foutre leur vie en l'air. Soit vous le placgens une institution, vous serez toujours
ses parents, vous aurez le droit d’aller le vomrguvous voudrez, mais vous n'aurez pas
sa charge, soit vous I'abandonnez purement et emmait.” On nous a dit ga comme c¢a !
Et sans une seule seconde nous dire : ‘On peutaides, on peut vous faire rencontrer
qguelgu’un pour discuter etc.” Nous, on a vraimeatle cas.. (se reprend)enfin je
connais d'autres parents qui ont eu des annonéssdifficiles aussi, mais elle a été

gratinée, la nétre, vraiment vraiment(s'arréte) »

Daniele Tessard reproche ici aux médecins a ladeisnanquer de courage en ne
venant pas lui dire les choses rapidement en feticde manquer de tact en lui proposant
abruptement d’abandonner son enfant.

L’annonce d’une pathologie importante est désadedadur tout le monde et chacune
des deux parties cherche donc a rejeter sur I'datreesponsabilité de la violence de la
situation. Il est alors tres difficile d’adopter lnne attitude, c’est-a-dire celle que l'autre
partie ne vous reprochera pas. Du co6té des pammtpeut penser que I'expression de ces
critigues, sur le moment ou aprés-coup, est aussinianiére de protester contre le pouvoir
des professionnels, qui non seulement ont accéd aux a des informations cruciales pour
leur vie personnelle, mais qui peuvent aussi maaipette information sans que les parents

aient le moyen, en général, de percer a jour cedt@pulation.

° Pour une analyse de ces débats sur le cas ddddiend’Alzheimer, cf. [Gzil, 2005].
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2 Savoir-faire et savoir-étre

Au-dela des manieres de gérer I'information semsiblest la compétence méme a
poser le bon diagnostic, le savoir-faire des psitemels, qui peut étre mis en cause par les
parents. La défense d’une compétence parentaléeatelérapidement les difficultés de son
enfant, lorsque personne d’autre ne s’en rend @@nmaut aussi répondre, de maniere plus
virulente, a I'accusation de ne pas vouloir voihéndicap de son enfant. C’est par exemple le
cas de Marie Masure (enseignante), la mere de &€&hatbnt le syndrome d’Angelman n’'a

finalement été connu qu’a ses 13 ans.

« Jusqu’a vingt-deux mois, on n’a pas pensé quavgit un handicagcherche ses mots)
jusqu’a vingt mois disons, mais la, il avait unmgtaretard pour marcher. Et puis pour
parler, donc c’est la que les questions ont coméeénse poser. Mais tout & fait petit a
petit, je veux dire, ¢a s’est fait vraiment petipétit. Et donc a la limite, les premiéres
personnes a qui j'en ai parlé, c’est-a-dire sagiéelihésite)en premier lieu, disaient que
c'était moi qui m'angoissaiiéger rire) et gu’il y avait pas lieu de s’angoisser.. Et
puis bon quand méme, quelques mois aprés, j'ai @i a consulter(cherche ses
mots)il a été suivi dans un CAMSP..() La, on me disait pas grand-chose.)(

Et & ce moment-la, qu’est-ce que vous trouviez d’ammal ?

Ben il ne parlait pas, hein ! il ne parlait pasppiba marché quand méme a deux ans et il
ne marchait pas trés (cherche ses mots)bon au tout début, c’est normal — mais apreés,
il était quand méme un peu pataud, un.pefg’arréte) Et puis quand il tombait, au lieu
de tomber comme les bébés, la, sur le derriémmnmbait completement tout droit en
arriere, ce qui était un peu impressionnant. Es pluétait trés passif, c’était un petit
garcon tout mignon, tres souriafifiésite)mais bon, qui regardait les autres jouer, qui
voulait gu’on joue pour lui, qui vous prenait laimaour que vous jouiez, mais qui jouait
pas lui-méme. Et puis alors, depuis le début, quaédhe, il avait d’énormes troubles du

sommeil,(hésite)qu'il a toujours eus. »

Dans bien des cas, ce genre dinquiétudes esttigaent sans fondement et
I'épisode est vite oublié. Mais dans des cas coroehg@-1a ou il s’avere finalement que les
signes précurseurs détectés par la méere de l'eéfagnt bien annonciateurs de quelque
chose, on peut comprendre que celle-ci fasse pauita moins facilement confiance aux
professionnels et continue a écouter ses intuitivlasie Masure, qui est enseignante, n’hésite

ainsi jamais a mettre en doute les jugements defegmionnels qu’elle est amenée a

rencontrer et a par exemple écrit quantité de @gtrqu’elle m'a montrés, a divers
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spécialistes ayant eu affaire a Charles, aussi éierwe qui concerne sa prise en charge
institutionnelle que sa prise en charge médicale.

Du point de vue des professionnels, les signesréspét décrits par les parents
d’enfants ayant un comportement qui les inquiétd aoprendre avec précaution. La encore,
ils savent que leurs réactions peuvent avoir dessefiéfastes sur I'attitude des parents et, par
ricochet, sur le développement de I'enfant. L'ititede diagnostique étant particulierement
forte dans le domaine du handicap mental, ils peuseoir tendance a minimiser tout haut
les inquiétudes des parents, tout en suspectana@ssi des troubles éventuels, pour éviter
gue les parents s’angoissent trop, voire se détackféectivement de leur enfant, ce qui
pourrait provoquer ou accentuer certains trouts.retrouve la encore ce qu’Anne Paillet
[2002 et 2007] décrit a propos des pédiatres réateinns, qui craignent par-dessus tout que
les parents ne s’attachent pas a leur nouveau-géi ent donc comme politique de dire un
minimum de choses aux parents tant que la réammatest pas suffisamment avancée.

Parmi les différents professionnels rencontréslgmparents, ceux contre lesquels ils
expriment le plus de critiques sont a n'en pas @oués spécialistes du psychisme
(psychologues, psychothérapeutes, psychiatres,hasgbtystes). Ces derniers expliquent
aisément que les critiques dont ils sont I'objetts@vélatrices du malaise des parents, qui
soit peinent a accepter le handicap de leur erdaméportent leur agressivité sur ceux qui
mettent le doigt Ia ou ca fait mal, soit sont cdaésés comme en partie (voire en totalité)
responsables des troubles mentaux de I'enfangitid’tine relation pathologique établie avec
lui [Pinell et Zafiropoulos, 1983]. Méme si 'atile générale des spécialistes du psychisme
est aujourd’hui moins accusatrice a I'égard desmtar(en particulier des meres) d’enfants
ayant des troubles mentaux que dans les années1®960[Carpentier, 2001], ils se posent
encore souvent en rempart entre I'enfant et sespgarce que ces derniers supportent mal.

Et encore une fois, comme pour répondre a I'actrs@abrtée contre eux de fabriquer
eux-mémes les troubles de leurs enfants (ou ausw@nes accentuer), les parents peuvent
mettre en doute a leur tour le savoir-faire dedgzionnels et les accuser de fabriquer les
troubles qu’ils observent. C’est par exemple ce e raconte Céline Luette (ancienne
assistante de direction en reprise d’études) aogroie sa fille, Manon. Née en 1999, cette
derniére souffre d’une leucomalaCed’origine inconnue, détectable au scanner, qui a
occasionné des retards de développement, desuttéBcde concentration et d’apprentissage.
Ses parents se sont séparés peu apres sa haiGganpere est chargé de clientéele dans une
compagnie d’assurances) et sa mere, Céline Luéttayjourd’hui en couple avec un autre
homme (qui est cadre bancaire), qui a connu Marmitepmais qui n’habite avec elle que
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depuis 2003. Aprés un passage sans probleme ehecréentrée en école maternelle de
Manon est suspendue au jugement du médecin scotpiieémet un avis défavorable,
estimant que Manon a des «troubles du comporteme@éline conteste ce diagnostic et
obtient I'entrée en maternelle de sa fille gracesautien de la créche et d’autres médecins.
Voici comment elle s’y prend pour invalider le di@gtic du médecin scolaire.

« Parce que la médecin scolaire, qu’est-ce qu'eleait raconté ?

Que Manon avait de tres gros troubles du comporientet elle en était entierement
fautive. Alors grosso modo, pour schématiser, drags/ées dans une piece qui faisait
cing metres carrés, méme pas, ou y'avait des meubhlec.. (cherche ses motsg)es
tiroirs en ferraille sur un pied, comme c¢a, en ferde L qui tenait pas, aucun jouet,
aucune feuille, aucun crayon pour faire du dessirgwoi que ce soit ; on est arrivées
dans la piéce, elle n'a pas regardé Manon, ella pas adressé la parole, elle lui a pas dit
bonjour. Donc déja, ca commencait mal. Ensuite, dviaa voulu essayer de découvrir un
petit peu ce qui se passait autour d’elle, on @s g@rrété de lui dire : ‘Touche pas a ¢a,
c’est dangereux, ¢a va te tomber dessus!" Y'apa# de jouet, y'avait pas de quoi
dessiner, y'avait rien pour I'asseoir, autre quewse grande chaise a c6té de nous et a
nous écouter en train de parler d’elle alors ge’slipporte absolument pas qu’on parle
d’elle, alors encore moins devant elle, ben casalgapé quoi : au bout de méme pas dix
minutes, elle était par terre, elle se roulait fgare, elle avait qu'une envie, c’était de se
casser, ¢a la gonflait, qufires) ! Mais logique ! Ca s’est transformé en ‘Manon $auf
de trés trés gros problemes de troubles du comperte elle n'a absolument pas sa place
dans une école ordinaire...() Et Ia, jestimais que vraiment elle était entrdent
fautive, on traite pas des enfants comme ca. @astpossible, faut vraiment étre con !

Faut vraiment étre con. »

Il faut préciser que Céline s’est, depuis la déeoiev des difficultés de sa fille,
fortement investie dans le secteur du handicap ahet travaillant comme bénévole pour les
Papillons Blancs de Paris et en reprenant des ®t@d&T Carrieres sociales, option
assistante sociale) qui lui donnent I'occasion ifécun mémoire sur l'intégration scolaire
des enfants handicapés mentaux. Elle posséde ddacfa@s le réseau et la légitimité
nécessaires pour tenir téte au médecin scolaire.

Dans ce dernier exemple, on peut remarquer quavigrsfaire du médecin scolaire
est mis en cause autant que son savoir-étre.eSnelpose pas le bon diagnostic selon Céline,

c’est qu’elle ne sait pas s’y prendre avec lesr@afanon seulement en tant que médecin mais

19| ésion de la substance blanche du cerveau situtseirades ventricules (petites cavités de l'intéridu
cerveau contenant le liquide céphalo-rachidien)r \oglossaire en annexe pour plus de détails.
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aussi en tant qu’étre humain civilisé. Elle luinaghe ainsi de ne pas dire bonjour a sa fille,
de parler d’elle a la troisieme personne en saepiEEs ou encore de passer son temps a la
gronder au lieu de lui proposer des occupationstoactives. Sa conclusion est sans appel :
« On traite pas des enfants comme ca. C’est pashpmsisiut vraiment étre con ! »

Dans bien d'autres cas, des conflits entre prafesgils et parents se jouent de la
méme facon sur des questions qui mélent savor-&isavoir-étre des uns et des autres. Les
professionnels reprochent aux parents de ne pasr sy prendre avec leurs enfants et de
manguer de bon sens ou des principes d'éducatiodafoentaux. Les parents rétorquent
parfois en critiquant a leur tour les manieresaafdis professionnelles et sociales, des
professionnels. Elisabeth Descamps, ancienne capliel devenue mére au foyer, mére de
Pauline (dont ses parents ont appris tardivemeetleétait atteinte du syndrome de WAGR,
anomalie génétique rare occasionnant une trés nsauwale, un retard mental et des
probléemes rénaux), me raconte ainsi le rapportodeefévident qui s’est joué entre elle (et
accessoirement son mari, qui est ingénieur) etpggehanalyste qui a suivi Pauline. Comme
dans le cas de Manon, il est ici évident que les lala fer se joue conjointement sur des
guestions de diagnostic médical (le syndrome de \RA@st alors pas encore identifié) et de

comportement social.

« Pauline avait donc cing ans et demi, six ansi, giigons six ans quand on a commencé,
on a duré une année presque et de(néléchit) bon d’abord ¢a nous codtait bonbon,
bon je commencais. a (s’arréte) ras-le-bol quoi ! six cents francs par semaine, bas
le-bol ! ras-le-bol ! (..) Et Pauline était tellement méhsiste sur ce motjuand on y
allait, je me souviens, on sortait de I'école D*8n partait, (..) elle faisait pipi dans sa
culotte tellement elle était stressée. Y’avait tigss persans partout, la fille, elle voyait
méme pas que Pauline avait fait pipi dans sa eul{therche ses motdille était
complétement tétanisée, c’'était dramatique. Un, jieutui dis : ‘Madame, j'ai pas eu le
temps de(cherche ses motgasser par la maison pour faire faire pipi a Paulast-ce
gu'elle peut aller dans vos toilettes ?’ Alors déjlle a trouvé ca, certainement,
insupportable que je lui demande ca, alors ell@ a‘des toilettes sont 1&’, bon donc je
dis & Pauline : ‘Voila. (s'arréte) A ce moment-la, Pauline savait pas faire pipitéou
seule parce que pour elle, c'étéitherche ses motgjisparaitre, je pense, c’'était
(s'arréte) Donc il fallait que je lui tienne les mains..j Alors la psy me dit :(ton
virulent) Mais enfin vous allez pas lui tenir les maings’arréte) Je lui dis : 'Madame,
Si nous venons ici, c'est parce que Pauline esbjmas Si elle était bien, si elle faisait
pipi toute seuldcherche ses motgt qu’elle dormait trés bien la nuit, je serais fmhs
Donc Pauline.*, ‘Oui oui, bon ben laissez-la quand méme, allezd. (s’arréte) Donc

je vais dans la salle d'attente, c’était son saldonc au bout d’'un quart d’heure, elle
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m’appelle, elle me dit : ‘Dites donc, Pauline estjburs pas rentrée dans mon bureau,
elle est toujours dans les WC.” Je lui dis: ‘EeauMadame, je vous l'ai dit, si vous
comprenez pas, c'est pas mon probléme, hein! sAlele I'a mal pris, moi je
commencais dsiffle) ffiou ! avoir la moutarde qui me montait au nezs’arréte) Un
jour mon mari va conduire Pauline, revient fu-rig¢insiste sur ce mogn disant : ‘File-
moi une boite Tupperware, tu vas voir!Bon Paulineuvre-moi cette boite
Tupperware " Pauline prend la boite Tupperwargy hbouvre. Et il dit : (en criant)
Alors pourquoi t'as pas été foutue de I'ouvrir chezsy ! Enfin c’est incroyable ! T'es
restée un quart d’heure devant !’ La psy, je pebadait expres en disant & mon mari :
‘Voila, ¢a fait un quart d’heure que votre fillfuee d’ouvrir.. (s'arréte)donc elle est en
totale opposition’, mettant mon mari, mais vraimeant difficulté, expres, je pense pour
le... (s'arréte) Alors lui, il était stressé mais a trois cent poant, hein ! En se disant :
‘Ma fille est en échec, ménfasiste sur ce mot)is-a-vis de cette psy.’ Bon alors 1a, moi
jai commencé a me dire : ‘Bon, y’en a marre, qu&t donc les grandes vacances sont
arrivées, ca faisait quand méme déja une annéen @€caoltinait.. (se reprend)enfin
que je me(insiste sur ce mowjoltinais deux fois par semaine, ou j'essayais ide al
calme mais(siffle doucementjas-le-bol! (..) Et puis pendant les grandes vacances,
(cherche ses motghi écrit, en accord avec mon mari : ‘Ecoutez, IP@ua des fréres et
sceurs qui sont en age scolaire, donc je vous mevoeit de suite que la prochaine année
scolaire, Pauline prendra une semaine de vacankzedJ@ussaint, une semaine a Noél,
une semaine en février, une semaine a Paquesxetruisi en été. Et que

Elle voulait pas qu’elle...

Non. ‘... et que pendanfcherche ses motg)es vacances-la, évidemment, nous ne
paierons rien.” Retour du courrier : ‘Ca n’est pagous de décider quarfithsiste sur ce
mot) je (insiste sur ce mofars en vacances et quand donc Pauline (ilesiste sur ce
mot) pas la, donc c’est mdinsiste sur ce moqjui décide, c’est mdjinsiste sur ce mot)
qui vous dis quand.’ Alors Idton distanciénotre sang n’a fait qu’un tour, nous avons
été discuter et 1a, mon mari a sorti le grand jleest plutdt discret et bien poli, mais il a
dit : ‘La, écoutez, je comprends pas votre truajrgooi faut-il vraiment que ma fille
souffre a cqlinsiste sur ce motpoint pour grandir ?’, ‘Eh bien si, Monsieur, edeit
souffrir pour grandir’, alors il a dit: ‘Non, lajcrois que. (s’arréte} Et on a encore
continué, je dirai, un ou deux mois et je me sawyjé ce moment-la, ma mere était sur
la fin de sa vie, en train de mourir et je me \discuter avec elle et elle me dit : ‘Mais
Elisabeth, arréte ! arréte I Et 13, ce ‘arrétejé, crois que ¢ca m'a réveillée et j'ai dit :
‘Terminé " Elle m’'a écrit une lettre, que j'ai tfmurs, en me prédisant des choses pas
agréables pour Pauline. En disant que si jarréfaismettais Pauline en difficultés
énormes. Et en fait, Pauline, alors je ne saisspa&st la mort de maman, ou il s'est

passé des choses, je dirai elle a vu que javasidmip de peine, donc je pleurais, et
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Pauline s’est dit. (se reprendpeut-étre elle s’est dit : ‘Ben oui, maman a unisterce

en dehors de la mienne’, enfin je ne sais pase jgais pas ce qui s'est passe, est-ce que
c’est la fin de la psychanalyse a la gom(insiste sur ce matPauline a dormi, n'a plus
fait pipi au lit, a grandi mais en quelques mdisété d’aprés, ¢ca a commencé vraiment a

mieux aller, quoi. »

Comme on le voit, le conflit se joue sur plusienrgeaux imbriqués : Emmanuel et
Elisabeth Descamps se sentent constamment hurpdigsa psychothérapeute, qui prend
selon eux un malin plaisir a les mettre en positikinfériorité. Du point de vue de cette
derniere, il est probable gu’il s’agissait de fatmprendre a ces parents trés sdrs d’eux que
leur fille avait de véritables problemes psychalpgis, voire psychotiques. Ces humiliations
ressenties se jouent dans des domaines différguois,vont de normes éducatives et
comportementales (I'exemple des toilettes) a destipns d’'argent ('exemple des vacances).
On sent dans tout le récit d’Elisabeth que le ¢osé joue aussi, en arriére-plan & un niveau
purement social : elle refuse de s’en laisser irap{Ear les tapis persans, le prix des séances,
le ton autoritaire) et contre-attaque en suggéeamd psychanalyste (qu’elle rabaisse au
passage en l'appelant « la fille ») qu’elle n’a gaffisamment les pieds sur terre pour bien
faire son métier{a fille, elle voyait méme pas que Pauline avait#gi dans sa culotte)»Enfin,
le conflit porte de maniére latente sur le diagicostéme (n’oublions pas qu’Elisabeth est
médecin, méme si elle ne travaille plus). Sansoipalfficher une pétition de principe contre
la psychanalyse (elle émaille d’ailleurs son dissodiinterprétations psychologiques et ne
cherche pas a nier que Pauline a des troubles apartement), Elisabeth refuse que le
comportement de sa fille soit interprété princips@at en des termes psychanalytiques et se
méfie notamment du terme de « psychose », bierlgu'emploie parfois, pour qualifier les
troubles du comportement de Pauline. Plus tard dansetien, elle me livre sa vision des

difficultés de sa fille.

« Moi maintenant,(hésite) je suis persuadée qu’il y avait trois choses : gitata
déficience visuelle, y'avait les angoisses, la hege — on peut dire ¢ca — due a cettise
reprend)Pauline, je crois, elle a di se demander ce gpassait, enfin pas comme ¢a, je
sais pas ce qui s’est passeé vraiment en elle, yraiait aussi(insiste sur ce mot)on le
retard mental, qui était, je dirai, dans son géra ben ca existe, hein! Le retard
d’acquisition est pas di a quelque chose d’extéri@lest tout, c’est. (s'arréte)Donc je
pense qu’il y avait un mélange des trois. Et jaidiresque aussi peut-étre quatre, dans le
sens ou aussi, je pense qu'un enfant qui est diculiés comme ca diverses, on ne
I'’éduque pas, on le regarde pas de la méme manigus, et je dirai, y'a des chosegse

reprend) enfin des ‘choses’, y'a des mécanismes qui s'ilestgl je dirai de par notre
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maniere de regarder I'enfant..| Pauline a des troubles du comportenfaasite)parfois
encore, mais c’est plutdt de I'ordre de la tyranniga-vis de parents, peut-étre, qui ont

pas pu marquer leur territoire vis-a-vis du sielune réelle psychose ! »

Ce conflit se résout finalement par un «exit» r§dhman, 1970] d’Elisabeth
Descamps, qui interrompt malgré les menaces la derauline. Cette rupture, difficile a
assumer, est facilitée par un personnage qu’elteem@vant, sa mere mourante, qui joue ici
un role proche de celui de I'annonciateur danscleses de sorcellerie décrites par Jeanne
Favret-Saada [1981] : c’est par elle qu'arrive t&sg de conscience de l'inutilité de cette
psychanalyse et c’est elle qui donne a sa filfelee d’agir.

Face au pouvoir des professionnels, les parentestent donc pas forcément passifs
et peuvent étre amenés a critiquer leurs maniezegéder les informations, mais aussi leur
savoir-faire. Comme on l'a vu a travers les demiekemples, le rapport de force entre
professionnels et parents se joue sur un arrigr@-fte mise en cause sociale, sur lequel se
mélent savoir-faire et savoir-étre. Si Luc Boltar{4071] affirmait au début des années 1970
que les médecins s’accordaient plus facilement aeeg de leurs patients qui appartenaient
aux classes supérieures, d’autres analyses plestesc[Memmi, 2003] sont venues nuancer
cette affirmation et montrer que, comme dans démuttiomaines telle la scolarité [Van
Zanten, 2003], les conflits pouvaient étre plus afec les classes supérieures qu’avec les
classes moyennes. Les exemples proposeés ci-dgssgeont parmi les plus frappants de mon
corpus, concernent tous des meres richement dai@esur le plan social en général (Daniele
Tessard, publiciste sortant d'une grande écoleatenterce ; Marie Masure, enseignante),
soit sur le plan des connaissances médicales (@hesRoussel, docteur en pharmacie ;
Elisabeth Descamps, ex-radiologue), soit sur le giala connaissance du handicap (Céline
Luette, bénévole aux Papillons Blancs de ParisyntioDaniele Tessard, toutes ont critiqué
ouvertement (soit de vive voix, soit par courrieg professionnels dont elles me parlent, avec
des conséquences a chaque fois non négligeabfagelfice sur les commissions, nouvelle
orientation de la recherche diagnostique, rupt@dadcure). On peut noter que ce sont les
meres qui assument le plus souvent les face-a-faee les professionnels, les peéres
n’intervenant le plus souvent que ponctuellemenits Id’'un rendez-vous particulierement
important ou pour donner un poids particulier aunpale vue parental contre celui du
professionnel.

Il serait pourtant un peu rapide d’en conclure geels les parents les plus favorisés
socialement peuvent opposer une résistance effieae professionnels. Au-dela de la

critique directe, il y a bien d’autres facons deister aux discours professionnels et de mener
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sa quéte diagnostique sans se laisser entierenflr@nicer par les discours obtenus. Et aussi

différentes conditions qui favorisent I'absence@sstance.

B. Les formes de résistance aux discours professisnnel

Face a un discours professionnel, qu’il prenneolané d’un diagnostic ou non, les
parents peuvent adopter différentes attitudes,vqot de la critique virulente a I'adhésion
compléte, en passant par la méfiance et la misgmkamce du discours avec d’autres. Comme
pour beaucoup de comportements, on peut par condnpiisenter cet éventail des formes
de résistance et d’adhésion a partir de la cé®pdogie d’Albert Hirschman [1970] : « exit,
voice, loyalty ». Dans la premiere série d’attitelden trouve des parents qui résistent a
limposition d’'un discours professionnel en se tamt vers d’autres discours, émanant
d’autres professionnels aux statuts les plus divehstét que de critiquer directement un
professionnel dont le discours n’est, pour diveragsons, pas convaincant ou pas acceptable,
ils interrompent la relation avec lui et vont vaileurs. Une deuxiéme attitude consiste a se
faire entendre, pas forcément par le biais d’'ungque individuelle dont le résultat est
hasardeux, mais plutdt par le recours a une «waigja constituée, celle des associations de
personnes handicapées, qui fournissent des infansatdes références et d’autres maniéres
de penser le handicap que les seuls discours profe®ls. Enfin, pour mieux cerner les
formes et les raisons des résistances aux disgoafsssionnels, il n'est pas inutile de se
tourner aussi vers ceux qui ne résistent pas etradh «loyalement » aux discours

professionnels et de se demander quelles sontdatastéristiques.

1 Lerecours a des approches concurrentes

La premiére forme de résistance aux discours simiesels est de jouer sur la
concurrence entre les différents segments professis’ qui composent la profession
meédicale et la nébuleuse des divers «psy». Sébaac Joseph [1996], c'est la
désinstitutionnalisation de la «folie » qui a emdy¢ une multiplication des intervenants
professionnels, faisant perdre a la psychiatrie samopole et multipliant les cadres de
jugement possibles.

1 La notion de «segment professionnel » est dépéleppar Anselm Strauss et Rue Bucher [1992], qui
montrent que toute profession est un conglomératdments en compétition et en restructurationroost
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En matiére de discours sur le handicap mental sedifficultés s’y rapportant, un
grand nombre de professionnels peuvent aujourd’Btie consultés: éducateurs,
ergothérapeutes, généticiens, Kkinésithérapeutesdecaims généralistes, neurologues,
orthophonistes, pédiatres, pédopsychiatres, psatystas, psychologues, psychomotriciens,
ostéopathes, rééducateurette liste n’aspire bien sOr pas a I'exhaustieitdien d’autres
professionnels pourraient étre mentionnés. Le easlthe Dehler, neurologue-aphasiologue,
est par exemple difficile & classer. Du fait delsass avec ABC Ecole, plusieurs familles que
jai rencontrées avaient eu affaire a elle et aélopbn diagnostic de troubles de type
aphasique, comme par exemple les Roussel au sujdtathias ou les Gatineau (Nadine est
infirmiére et Francis employé) au sujet d’Adriero(tbles de type aphasique, difficultés de
compréhension, angoisses). Dans ce dernier cascdeirs a ce diagnostic et I'appropriation
du discours de Mme Dehler est aussi une facon ddébarrasser des discours des psy
rencontrés préecédemment. La maniére dont la sceNladi@e me raconte la découverte par sa

sceur de ce diagnostic ne laisse pas de doutetseiqoestion.

« Mais en fait(hésite)je sais pas si elle vous I'a raconté, mais c’'dst(®&ladine)qui a
posé le diagnosti¢cherche ses mots)aphasie, hein ! Parce qu’elle a lu un magazine
dans lequel y'avait un témoignage de médecin gestsSpécialisé dans I'aphasie des
enfants, qui parlait des symptémes et de commerdeceatérialisait. Et en lisant ce
magazine, cet article, elle s’est dit : ‘Mais c’&sit a fait mon gamin !" Et en fait jusque-
la, orthophonistes et psychologuésherche ses motd)avait fait quelques progres mais
gqu’étaient pas vraiment flagrants et tous étaiemsymdés qu'il y avait une mauvaise
(hésite)prise en charge familiale (se reprendenfin moi, tel qu’elle me le racontait, ils
la culpabilisaient a mort de tas de choses alolglavait pas I'impression de faire ce
qui lui était reproché, hein ! Et donc ben ellessatait un peu dans une voie et d'avoir
pris connaissance de cet article, tout & coupété 8espoir parce qu’elle s’est dit : 'Mais
c’est sirementca ! Et donc y'a quelque chose \eaina faire et c’est pas nous qui
sommes responsables(s’arréte) (...) Et donc a partir du moment ou elle a pris contact
avec ce médecin qui lui a dit : ‘Mais effectivemerdus avez posé le bon diagnostic’, la
séparation d’avec I'orthophoniste et le psychologuec lesquels il était suivi a été tres
difficile et trés délicate parce qu'’ils ont pas ltoantendre gu'il y avait un autre probleme
gue ce gquils avaient vu eux..() Et je crois que méme c¢a s’est terminé un petit pe
brutalement parce qu’elle voyait pas comment fairegement parce que y'avait vraiment
un refus d’acceptation de ca. »

Dans ce cas, la découverte de la catégorie deléoule type aphasique fonctionne
comme une veéritable révélation pour Nadine Gatinepu abandonne toutes les autres
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hypothéses pour y adhérer. Il faut dire que cetievelle hypothése diagnostique lui offre
beaucoup d’avantages: l'inscription d’Adrien damse communauté d’enfants ayant les
mémes problémes que lui ; la possibilité de mettréerme technique, peu stigmatisant, sur
ses difficultés ; I'espoir d'une rééducation quéatie, voire fasse disparaitre ses troubles ; et
bien sdr I'abandon d’hypothéses psychologiquesdmauplus culpabilisantes.

Si Mme Dehler est une professionnelle assez largeneeonnue, elle se tient malgré
tout a la marge du champ des professionnels lesggdadémiques, comme elle me le dit elle-
méme lors de I'entretien que nous avons fait entemb septembre 2004. Arriver jusqu’a
elle représente presque un coup de force et lenfsaqui y parviennent en sont d’autant plus
satisfaits. C'est d’ailleurs ce gu’elle me répoandstjue je lui pose directement la question de
la résistance :

« Est-ce que vous avez aussi des parents qui vienpenais qui au contraire résistent
un peu a votre maniére de voir les choses ? Il falgs convaincre de cette maniére de
Voir ou pas trop ?

Quand ils viennent, c’est qu’ils ont déja fait l@ntarche. Bon quelquefois, ils viennent
sur les conseils de l'orthophoniste. Mais quelgisefa’est des(cherche ses mots)

particuliers, mais c’est rare ¢a. lls se sont d¢jgosés a tout (s'arréte)»

Pour d’autres parents, c’est encore beaucoup pdus kes marges de la médecine
traditionnelle qu’ils se tournent pour chercher dgplications plus satisfaisantes que celles
que leur donnent les professionnels plus classigliesagit bien souvent de mettre en
concurrence le discours de professionnels recoamas des interprétations para-medicales
des difficultés de I'enfant, auxquelles on cromnsaraiment y croire. Ainsi, Christophe Héry,
le pere de Pierre-Yves (troubles de type aphasidifiicultés de compréhension, lenteur),
professeur de philosophie pourtant tres cartésreramparence (sa femme est également
enseignante), me raconte, mi-sérieux, mi-amusételemtives qu’ils ont faites pour guérir

leur fils :

« Et puis alors en méme temps, y'a les médecineslglas, qu’'est-ce qu'on a tenté ?
(cherche ses mot§)n est allés voir un ostéopathe, bon, qui nous qudi c’'était pas trés
utile. On est allés voir un homéopatltieherche ses motg)arce que finalement, les
homéopathes proposent aussi un peu du confort gegiue, quoi. Oui, il a pris un peu
d’homéopathie a certaines périodes et puis onayéssalors ¢a c’est plus pittoresque —
les écoles chinoises. Donc vous étes un peu aamo@r

Assez peu.
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Ben c’est une dame, bon, qui n'est pas reconnueigfEément, évidemment, par les
médecins — qui m'a été recommandée par un ami.} dui pratique des médecines
chinoises, fondées s(léger rire)les huiles essentielles, un petit peu d’homéopatiaies
alors.. (s’arréte) bon. Et puis(cherche ses motglle est aussi un peu du co6té des
(cherche ses motgens qui vous disent qu'il y a des ondes négatilseappellent ca les
O.N. dans les appartements, qu'il faut placer lesilstes d’une certaine facon etc., donc
on a des amis qui sont trés de ce c6té-la, et aweaertaine vraisemblance, donc nous
on est relativement ouverts a c¢a.)(Pierre-Yves maintenant y croit tres fort. Quahd i
arrive pas a lire, il dit que c’est parce que ledds essentielles sont périmées. Bon alors
je vous présente ca de facon un peu pittoresque,j'yngrois assez, je suis pas
(s’arréte) (cherche ses mot# crois pas que ¢a fera des miracles, mais jl@taté que
les spécialistes patentés et officiellement recenpar la faculté n’ont pas fait de miracles

non plus. »

L’adhésion a ce genre de pratiques peu légitimedicament se fait en général sur
le mode du « je sais bien... mais quand méme » qcrit déanne Favret-Saada au sujet des
pratiques de sorcellerie. On affirme d’'un méme nemuent qu'on « sait bien » que ¢a n'y
fera sirement rien, « mais quand méme », ce $@tmtde ne pas essayer. Ces croyances que
'on ne s’avoue qu’a moitié a soi-méme, qui ouvrdet nouveaux pans d’espoir, sont par
ailleurs prises dans des enjeux sociaux, des orktsociales, comme le montre bien
'exemple de Pierre-Yves: ce sont des fagons dseeti des liens sociaux, d’adhérer
collectivement a des croyances ignorées du plusdgnembre, de faire bloc avec d’autres
dans I'adversité. C’est d'ailleurs ce que montnespgn détail Sylvie Fainzang, a la fois dans
des contextes ou ces pratigues sont monnaie ceumintfondées sur des croyances
socialement enracinées [Fainzang, 1986], mais alesss des contextes ou elles sont au
contraire minoritaires et mal assises sur des a@enyances [Fainzang, 1988 et 1997]. On
retrouve le méme genre de raisonnement chez P&iickesnais (journaliste ; sa femme est
juriste), qui se présente lui aussi comme quelqaertrés cartésien. Son fils, Cléménné
en 1987, a d'importants problemes de compréherdiahiapprentissage. Il est passé, aprés
I'école maternelle, par un hopital de jour, unesst spécialisée intégrée dans un
établissement privé ordinaire, puis successivendenix instituts spécialisés. Clément est
grand et mince, mais semble plus jeune que sonllaes. treés sociable, parle facilement aux
gens gu’il ne connait pas avec une voix enfantsseaaigué et peut parfois se montrer agité.
Son visage est particulier, ce qui a d’ailleureni@ plusieurs spécialistes vers I'hypothése

d’'une anomalie génétique, mais aucune des nomisreeskerches effectuées par ses parents

12| s'agit du cas que j'ai présenté en début dddtrction.
165



n’'ont abouti a un diagnostic. Son pére est joustalet sa mere juriste. lls habitent tous les
trois a Paris, les deux freres ainés de Clemenit ayatté le domicile parental. Leur voisin,
Etienne Bernardin, avec qui ils ont sympathisé @emle nombreuses années, s'occupe

régulierement de Clément.

« Je sais pas si ma femme vous a parlé des Oméga & un livre écrit par Servan-
Schreiber, le neveu de JJSS, qui s’appeliérir le stresou je sais pas quoi, auquel je ne
crois absolument pas, mais ma femme trouvait queadzit le coup d’'essayer, on a
essayé, tout le monde me dit que ¢a va beaucoupxmiela rue D***3 le directeur
disait: ‘C'est la premiere fois de ma vie que joie ce mot, mais je I'emploie :
exceptionnel ! Les progres de Clément ont été gimepels’, je préfere 1000 fois ca a ‘la
détérioration a été catastrophique’, les éducatleudisent aussi, aux scouts aussi, ma
meére aussi. Notre voisin, moins, je crois. Les gguisle voient de temps en temps
seulement disent qu'il a beaucoup changé. La sdase mesurable, a savoir pour moi sa
taille, c’est vrai qu’il a gagné 12 cms en un am@mi. Et c’est vrai qu'il est plus sage,
gu'’il se concentre mieux. Nous, nous avons le £ sur I'écran, j'ai du mal a voir la

différence fondamentale. Je crois pas aux huilgsdeson, mais allons-y ! »

L’'un des points communs entre le cas de Pierre-¥veglui de Clément est que leurs
parents ont activement recherché un diagnosticaakdans succes. Leur quéte diagnostique
n’est pas achevée et les spécialistes traditiorsgetont montrés décevants. Les évolutions de
l'enfant, faites de paliers, sont difficlement gomhensibles et cette incertitude est
angoissante. Dans ces conditions, il est compréslergu’ils soient particuliérement ouverts
a diverses théories diagnostiques ou pratiquegbétiques, méme sans y croire vraiment.
En revanche, lorsque la quéte diagnostique estvéeheou quasi-achevée, et qu’une
hypothése est fortement privilégiée, la porte $ermge pour la prise en compte d’autres pistes
explicatives. Ainsi, c’est parce que la quéte dasgigque de Sylvie Manaud (professeur des
écoles; son mari est informaticien) au sujet detdéric (borderline, troubles du
comportement, angoisses) n’est pas terminée, marede diagnostic de « borderline » n’est
pour elle pas trés éclairant (en particulier saridiine des troubles) gqu’elle peut échafauder
une théorie personnelle qui s’appuie sur les discdas spécialistes de la psychogénéalogie,

gu’elle développe sans vraiment y croire tout adagu’elle me livre avec hésitation.

« Moi, en fait, je suis sur une autfteésite)approche. Parce quiésite)bon, peut-étre

gue dans la famille, il y aurait un secret de fen{thésite)qui n'aurait pas été dévoilé et

13 Nom de la rue ou se trouve l'institut (IMP) que&@knt fréquente.
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qui péserait sur notre famille. Donc on va faire vecherche. (se reprendgnfin je vais
faire une recherche de ce cotéfl@gsite)du c6té de mon peére.

Et une recherche, donc vous alleje cherche mes motsaller en parler a vos
parents ?

Non, (hésite)enfin pas forcément, je sais pas.

C’est en discutant avec des.

Oh! c’est plusieurs personnes qui m'en ont payléi. Je vais faire maintenant des
recherches généalogiques. La psychogénéalogie.

C’est plutbt pour comprendre ce qui s'est passé ociest parce que vous pensez que
¢a peut apporter des solutions, des améliorations ?

(cherche ses mot&en pour comprendre, on aime bien comprendre, Inetnren méme
temps, si ¢ca pouvait apporter une améliorationygumi pas. Un éclaircissemefimsiste
sur ce mot)sur ce qui s'est passe (s'arréte) (cherche ses mot§u’est-ce qui a été
transmis. Qui peut-éti@ésite)aurait géné I'évolution de Frédéric.

(’hésite) Avant sa naissance a lui ou. ?

Oui, peut-étre avant sa naissance, oui. C'est asanhaissance. Peut-étre avant la
naissance de mon pere, d'ailleurs, hein. Parcenmmure pere en serait porteur et I'aurait
transmis. Mais je sais pas si c’est avant mon @gérapn pere I'aurait véc{hésite)ou ca
pourrait étre avant.

En tout cas vous pensez a quelque chose de psychimoe et pas génétique par
exemple ?

Oui, (cherche ses motsh événement, quelgue chose de grave qui se passié dans la

famille et qui n’aurait jamais été dit. »

Ces recherches que certains qualifieraient facignodrrationnelles me semblent
révélatrices du processus de la quéte diagnostprejant laquelle différentes hypothéeses
auxquelles on attache un assez faible degré demteypeuvent coexister, avant que l'une

d’elles 'emporte ou que la recherche diagnostgpieréellement abandonnée.

2 De la résistance au militantisme

Une deuxiéme forme de résistance aux discours gsiofienels est I'investissement
dans la lutte militante pour le handicap, qui pdrdiepposer aux spécialistes les arguments
forgés par le mouvement associatif. On a déja vangent les parents d’enfants autistes
avaient pu s’'organiser en un mouvement ayant damra faire considérer I'autisme comme
un handicap et non seulement comme une maladieateefe faisant, ils donnent moins de

prise au discours des psychiatres et psychothé&egpelDe maniere plus générale,
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linvestissement dans la lutte militante peut étre moyen de relativiser I'importance de
I'approche médicale du handicap.

Ces approches ont acquis un véritable poids ent garnées par de tres fortes
associations de malades (ou de personnes handiap&eparents de malades (ou de
personnes handicapées) [Barral, Paterson, StikeCheuviere, 2002], voire simplement
d'usagers de la médecine [Lascoumes, 2002]. En8a des établissements et services
pour personnes handicapées en France ont été eré&@ésmt gérés par le secteur associatif.
L’'une des plus importantes en nombre d’adhérenfsaetson poids politique, I'’Association
des Paralysés de France, créée en 1933, tentedairfaire valoir les voix des personnes
handicapées et de leurs proches, comme dans dele adu «groupe éthique » de

I'association publié dans sa propre revue qui cont@einsi :

« Handicapés, parents d’enfants handicapés ou gsatth ceux-ci, nous pensons étre bien
placés pour comprendre la motivation et la détresseeux qui choisissent de refuser la
venue d'un enfant porteur d'un handicap grave dens foyer. Nous sommes tout
particuliérement attentifs a la situation des cesphyant déja vécu I'expérience de la
naissance d’'un enfant atteint d’'une affection gnaet invalidante. Mais. () accepter
que la déficience d'un enfant soit le critere de ébmination pose des questions qui ne
peuvent trouver réponse au seul niveau des expésast témoignages individuels, aussi
poignants soient-ils. Car ces interrogations npasent pas seulement au plan du libre
arbitre de chacun, mais de la société humaine dansensemble. La somme des
décisions individuelles participe toujours a unensmience éthique collective, a une

conception sociale et philosophique de 'hommgssoupe éthique de I'APF, 2003]

Dans un numéro spécial consacré aux associationsatiles, Doris Bonnet, Michel
Callon, Gérard de Pouvourville et Vololona Rabedwai[1998] pointent dans leur avant-
propos la montée en puissance d’'une nouvelle falimganisation de la recherche, portée
par une participation de plus en plus directe @tv@ae groupes extérieurs au monde de la
recherche et de la technique. L’Association Fragaontre les Myopathies (AFM) parle
méme de « co-production des savoirs » entre prefahesavants. Ces évolutions s’ancrent
dans un vaste mouvement international, qui ceuli@vanement de ce que Serge Ebersold
[2003] appelle un « modele participatif » prenantcempte la subjectivité des citoyens, y
compris s'il s’agit de personnes handicapées. Plaisance et Jean-Marc Lesain-Delabarre
[2003] notent eux aussi, dans un article publiésdarméme numéro, la montée en faveur de
la reconnaissance des compétences parentales @auninternational, congruente avec la
logique d’empowerment des personnes handicapéemieeelles-mémes [Albrecht, Ravaud

et Stiker, 2001 ; Barral, 2000].
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Il ne faudrait pourtant pas croire que cette pgdition croissante des associations a la
vie scientifique se produit sans heurts. Bien dégjges, que relévent également les quatre
auteurs dans l'avant-propos du numeéroSagences sociales et sangelévent contre cette
« ingérence » et critiquent le lobbying des assiocia de malades. La coopération entre
professionnels et profanes varie beaucoup d’'un dwreal’autre. Le cas du SIDA différe par
exemple fortement de celui des maladies généticares. Dans le premier cas, se joue la
reconnaissance de l'autonomie des malades comntenpaies a part entiere des milieux
meédicaux, économies et politiques [Barbot, 1998&|npdis que dans le second, c’est
I'orientation méme de la recherche et ses modald&sganisation qui sont en jeu
[Rabeharisoa et Callon, 1998].

S’appuyant sur un matériau original : des contrdng de patients a des listes de
discussion sur internet, Madeleine Akrich et Céblieadel [2002] montrent qu’a travers des
discussions sur les médicaments, des rapportsratife a la médecine apparaissent entre
notamment le cas du cancer et celui de la malagieatkinson. Dans le premier cas et selon
le type de traitement, le médecin est soit entierémespecté et obéi (chimiothérapie), soit
vivement critiqué (autres traitements). Dans ledmta maladie de Parkinson en revanche, un
logiciel utilisable en ligne permet une véritableo«gestion » de la maladie entre médecin et
malade, s’appuyant sur I'affirmation d'une « exEert> que le malade tire de son expérience
jugée «intransmissible ». Bien que ces résultatsasthdent a étre généralisés hors du cadre
des forums étudiés, ils donnent une idée de l'itgpame de la construction historique et
sociale du rapport entre professionnels et profangsre a chaque pathologie. Pour ce qui est
du handicap mental, on se trouve dans une situetieraussi particuliére ou les associations
sont a la fois tres puissantes politiquement, naa@isez peu influentes sur la recherche
scientifique et les professionnels eux-mémes.

Dans le secteur du handicap mental, la puissant&RE\ fédére environ 750
associations locales et compte 62 000 familles radibés et 65 000 professionnels [Zucman,
2003]. Elle a vu le jour le 15 juillet 1960 sousripulsion de Paul Vernon, qui élargit la
fédération des « Papillons Blancs » créée deuxplusstot par Léonce Malecot, comme le
rappelle Eric Plaisance, qui souligne aprés PaRicell et Markos Zafiropoulos [1978] que
« la force des premieres associations de paresideré’abord dans la position sociale des
premiers militants et responsables qui vont recevsirtout aprés 1958 des appuis
politiques pour développer leur action. » [Plaiggr2002, p. 222]. En effet, des les années
1960, linfluence politigue de 'UNAPEI, notammenau parlement, se fait sentir et les
grandes lois sur le handicap de 1975 et 2005 smtfean concertation étroite avec elle.

14 Le Général de Gaulle avait une fille atteinterigmie 21.
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Contrairement a I'’Association francaise contre megopathies qui soutient activement la
recherche médicale, voire y participe, 'UNAPEI mexkplicitement l'accent sur les
symptémes et les conséquences des problemes @ gantonstituent le handicap en tant
gue tel, et non sur les processus pathologiquesrgumes. On s’éloigne du modele médical
et on se rapproche du modéle américain des drmiigues, encore assez peu influent en
France cependant. Dans le premier modeéle, repépantexemple par le psychiatre Romain
Libermann [1988], le handicap mental est certessiceéné comme une conséguence, mais
d’'un processus pathologique que le médecin, enrgéung psychiatre, doit déterminer et, si
possible, traiter. Dans le second modele [ShakesptaWatson, 1998], le handicap mental
est un état auquel la société doit savoir s'adaptequ’elle se doit de compenser. Les
associations sont la pour lui rappeler ses dewiggromouvoir la pleine reconnaissance des
personnes handicapées mentales.

Par ailleurs, 'UNAPEI et les diverses APEbu ADAPEL® gérent un grand nombre
d’établissements spécialisés. L'UNAPEI gére ainsi7Q0 établissements et services
spécialisés, qui accueillent 180 000 personnesitamées, enfants et adufted es Papillons
Blancs de Paris (APEI 75) fédérent quant a eustibaade 21 associations affiliées, qui gerent
plus de 2600 places dans 53 établisserierms fait de I'importance de leur participationaa |
création d’établissements spécialisés, 'UNAPHEstPapillons Blancs de Paris ont quelques
difficultés a s’adapter au nouveau théme portetesgu’intégration scolaire. Pour certains
parents, les Papillons Blancs de Paris représentenassociation vieillissante, tres portée sur
le secteur spécialisé et animée par un esprittivadel, moralisant, voire bourgeois, dans
lequel ils ont du mal a se fondre. En particulies, parents les moins favorisés socialement de
mon éventail de cas ont du mal & se sentir biers datte association, méme si certains
participent aux activités proposées, comme par plenies Courgeorl (Emilie est
prothésiste dentaire et Jean-Jacques est agelgcdsats), tout en déplorant faire partie des
rares « jeunes parents ».

Pour la plupart de mes enquétés, y compris ceuradhgrent aux Papillons Blancs de
Paris, la démarche associative est essentiellerpeat eux une facon de soutenir le
mouvement financierement et d’accéder a toutegsarinformations pratiques (possibilités

de garde, liste d’établissements, possibilités pesivacances etc.), sans s’investir davantage

5 Association de parents d'enfants inadaptés. Lender inadapté », remplacé petit & petit par le eerm
« handicapé », disparait de l'intitulé de certaiAPEl, mais le sigle initial est conservé.

16 Association départementale d’aide pour I'enfameslaptée.

7 ¢f. http://www.unapei.org

18 http://www.apei75.frlassociation.php

19 Sj je qualifie les Courgeon de membres des clgsspslaires, ce n’est pas seulement du fait defegsimns
gu’'ils occupent (ils sont d'ailleurs passés chapandes périodes de chémage), mais plus largenefsitdde
leur mode de vie. lls habitent notamment un modaspartement situé dans un quartier populaire ds.Pa
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dans les activités proposées. Beaucoup sont mépémgees quant aux objectifs généraux de
I'association, mais estiment que le mouvement méotit de méme d’étre soutenu. Toujours
est-il que beaucoup d’entre eux (mais plus parécement les femmes au foyer dont le mari
a une bonne situation) se tiennent au courant geelassociative et peuvent puiser dans le
discours général des porte-parole associatifs elendications, ou au moins des fagons de

considérer le handicap mental, qu’ils font leur.

3 Les conditions de la non résistance

Si j’ai pour l'instant insisté sur les formes dsiséance aux discours professionnels, il
est évident que dans certains cas, la résistariceessfaible et les discours des premiers
professionnels rencontrés sont aussitét adoptésdefu des variations individuelles, il est
possible de tirer quelques généralités de ces eamd résistance. Tout d’abord, comme on
'a déja suggére, certains diagnostics possedeatforte de persuasion plus grande que
d’autres dans la mesure ou ils apparaissent coneme&wdences indiscutables. Le cas de la
trisomie 21 est paradigmatique, mais on peut guesser a d’autres syndromes génétiques
plus rares, comme le syndrome d’Angelman ou calWWAGR. Comme on I'a vu, en termes
de quéte diagnostique, il y a une différence inmgud entre une pathologie aussi connue que
la trisomie 21, qui fait 'objet d’'un diagnostic médiat, et des pathologies moins connues
dont la découverte peut étre précédée d'une longiéte diagnostique faite d’hypothéses
diverses. Cependant, une fois annoncés, les diagmnagui reposent sur des anomalies
génétiques ont presque toujours une force d'imppositune capacité a totaliser les
explications (tous les comportements de I'enfarittendance a étre interprétés par rapport a
I'anomalie) trés élevées. Au contraire, les diatjnespsychologiques ou reposant sur des
mécanismes moins localisables (dans I'esprit da gland nombre, car les genes sont percus
comme localisables dans nos sociétés et pas daosas [Gaudilliere, 2002]), comme les
troubles de type aphasique, peuvent plus facilemes@ontrer des résistances. Certes, comme
dans le cas de Daniele Tessard vu plus haut, dégues envers le comportement des
professionnels (par exemple pendant I'annonce dgndistic) peuvent étre émises, ou bien
certains aspects du handicap peuvent étre, comms l#acas d’Elisabeth Descamps,
aprement discutés, mais le coeur du diagnostidféistle a mettre de coté.

Encore une fois cependant, la détermination parathiologie médicalement définie
n'explique pas tout. L'examen de I'ensemble de mas tend a confirmer I'hypothese
classique selon laquelle les membres des clasgadap@s résistent moins activement a

I'imposition des catégories médicales, méme sislaetatégories de pensée en matiere de
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problemes de santé sont plus éloignées de celkeprddessionnels de la santé [Boltanski,
1971]. Parmi I'ensemble des personnes que jaiamnées, ce sont celles qui appartiennent
aux franges les moins favorisées de la populatiomgont livré les discours professionnels
entendus en les commentant le moins. Ce sont ae#ies qui ont le moins cherché a
confronter un premier avis professionnel a d’autrAfsi, Angela Costa (gardienne
d'immeuble ; son mari est magon), la mere d'Axeffi@iltés intellectuelles, agité), me

raconte de la facon suivante la nature des trowldeson fils.

« Est-ce que vous pouvez revenir un peu en arrieet me raconter, peut-étre a partir

de sa naissance, a quel moment vous avez commenaéraarquer certaines choses
un peu particuliéres ?

Donc oui, il a eu des crisésherche ses mothyper... (cherche ses mots)

D’épilepsie ?

Des crises convulsives, c’'était des convulsionsnih eu trois fois de suite, il avait vingt-
trois mois.(cherche ses mot#lors la premiére fois(soupire)moi je croyais qu'il était
mort. Donc voila. Aprés, il a recommenceé

Vous l'avez amené..

... a I'nopital, il était hospitalisé, il était suinl,a eu un médicament, la Dépakine, qu’on
donnait avant et tout, pour qu'il ait plus de csige tout ¢a. Et je crois que c’est ¢a qui lui
a abimé un peu le cerveau parce qu’on dit qu'engmeces médicaments, c’est une
partie du cerveau qui s'en va avec, je sais paesi vrai ou faux, mais bon.. ()

Et juste, au moment des premiéres crisegje cherche mes mots) I'hdpital, est-ce
gu’on vous a expliqué ce que c’était ?

lls ont dit que c’était des convulsions fébrilesrtho-je sais pas quoi et que y’avait rien a
voir. Bon !

Et ils savaient pas d'ou ca venait ?

Non. (...) (cherche ses motdusqu’a I'année derniere, je savais méme pas deagyait,
mon fils. Parce qu’on ne savait pas expliquer. dmahdais I'explication, on me dit:
‘Oh ! c’est pas la peine de mettre une étiquefte.dis : ‘Moi, c’est pas une étiquette, je
veux savoir d'ou ¢a vient.” Et alors, j'ai été vaoin docteur a I'hdpital Trousseau et il me
dit : ‘Vous savez, c’est simple, votre fils, il mg ans de retard, a peu pres.. Il ma
expliqué juste ca et puis c’est tout.

Et il a pas dit alors... (je m’arréte)ll a fait des examens ou quelque chose ?
(réfléchit) Un électro-encéphalogramme et puis c’est tout. Bepel vais le voir et tout
¢a: ‘Oh ! tout va tres bien’ et voila, ¢ca s'arrée Mais la maintenant, depuis que jai lu
votre commentaire, je vais quand méme faire fage ekamens plus approfondis pour
Voir si c’est en retard, trés en retard, ou sitaelque chose de (se reprendpour voir

a quel niveau il se situe parce que vraiment, drpaa expliquer. Voila, donc je vais voir
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un docteur, c’est un neurologue qui est & Répudlipuvais le voir et je vais demander si
on peut faire des examens plus approfor{diserche ses mot€)est plus pour m'assurer,
parce que j'ai une niéce aussi qui vient de seeamnaelle me dit: ‘Alors, la maladie

d’Axel, elle est génétique ou pas ?’ Et moi quoed ‘Je sais pagrires) »

Pourtant, on peut se demander jusqu’a quel poitté derme de non résistance au
discours médical en est vraiment une. Angela Costaherche effectivement pas a remettre
en cause le diagnostic qu'on lui a donné et semmblsatisfaire d’explications pour le moins
brumeuses, en tout cas de la facon dont elle lestee En méme temps, cette forme de
désintérét pour la précision du diagnostic médisalccompagne de la formulation
d’hypotheses sur une éventuelle origine génétiges woubles d’Axel. Plus tard dans
I'entretien, Angela revient sur cette question etprécise qu’en réponse a des attaques de la
part de membres de la famille de son mari, ellespeque 'anomalie génétique dont serait
peut-étre victime Axel vient sGrement du co6té de seari et non du sien, puisque les
membres de sa branche ont fait des meilleures ik ceux de la branche de son mari, ce
qui montre bien selon elle que les problemes dligence sont plutét du cété de sa belle-
famille que de sa famille a elle. Par ailleurse &lé bat beaucoup pour qu’Axel se développe
au maximum de ses capacités et pense que la s$&€al#BC Ecole, ou elle I'a inscrit malgré
le colt important que cela représente pour elfmetmari, est bénéfique pour lui. Finalement,
pour Angela, la définition médicale des troubledxal n’est pas essentielle, moins en tout
cas que les enjeux (familiaux, institutionnels) eniourent ces troubles.

D’'une maniere plus générale, on peut faire I'hypsth que chez les parents
appartenant aux classes populaires, les discoafegsionnels sont a la fois plus facilement
admis mais aussi moins investis. lIs n'empéchentgas parents de se faire leur propre idée
au sujet des problemes de l'enfant, sans toutefipis celle-ci remette en cause les
explications fournies par les professionnels. Eauttes termes, leur quéte diagnostique
emprunte d’autres voies que la seule recherchasdeuds professionnels et de diagnostics.
En s’appuyant sur une telle optique, on peut akpenser les termes de la quéte diagnostique
présentée au chapitre précédent.
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C. Retour sur la quéte diagnostique

S'il revient a Juliet Corbin et Anselm Strauss [@P8’avoir formalisé et théorisé la
« quéte diagnostique » qui faisait I'objet du ch@pprécédent, Fred Davis en avait donné une
premiere approximation en 1963 lors de son étudéeswictimes de la poliomyélite et leur

entourage.

« Yet, despite the differences in the particulesitmaking up the crisis histories of the 14
families, the fundamental similarities allow usdpeak of aressentialor model crisis
experience. .(.) The perecptual-interpretative process charaatgrithis shift may be
formulated as follows. The parents apply an everydanimally threatening explanatory
framework (e.g., virus, cold, upset somach) tortbkild’s apparent illness until certain
incongruous perceptions are introduced into theasin (e.g., the child falls, is unable to
walk, is febrile for a long period of time). It pres increasingly difficult to rationalize
these inconguities within the familiar explanatdrgmework. The resulting ambiguity
casts doubt on the validity of the commonplace axglion. When, or shortly after, they
experience such doubts, the parents initiate aseoaf action (e.g., calling a doctor,
rushing the child to a hospital) which eventuatesiddenly in some cases, but in others
only after a period of further indecision and viatibn — in a diagnosis of the child’s
condition as far more serious and dangerous they llad believed at the outset. This
medically authoritative diagnosis eventually dispéhe parents’ first or subsequent
explanations of the child’s illness, despite thelate concerning its validity that some of

them continue to harbor.[Pavis, 1991, p. 17-18]

Le schéma typique selon Fred Davis est donc queptesiiers symptébmes de la
maladie sont interprétés par les parents en teb@ems, jusqu’a que les signes inquiétants

augmentent et que les parents se tournent vemsps médical qui leur fournit un diagnostic,

2 « Cependant, malgré les différences entre lesifapités qui font les histoires de crise des 14 iflas, des
ressemblances fondamentales nous permettent da ganhe expérience de crise fondamentale ou exarapl
(...) Le processus interprétatif et perceptuel quiagraée ce changement peut étre formulé de la fagante.
Les parents appliquent un cadre interprétatif behgleu inquiétant (par exemple un virus, un coeifroid, un
dérangement intestinal) au mal dont souffre matdfesnt leur fils, jusqu’'a ce que certains signes no
congruents apparaissent dans le tableau (par eazdiepfant tombe, n'arrive plus a marcher, restegtemps
fievreux). Il devient de plus en plus difficile dermaliser ces signes dans le cadre interprétatiitinel.
L'ambiguité qui en résulte jette un doute sur ladvi# de I'explication usuelle. Lorsqu'ils en vieent a avoir de
tels doutes, ou peu apres, les parents se lanesrst uhe suite d'actions (par exemple appeler leenigd
envoyer d'urgence I'enfant a I'hdpital) qui déboach soit immédiatement, soit aprés une nouvelléogér
d’'indécision et d’hésitation — sur un diagnostic l@¢at de I'enfant bien plus grave et inquiétantilg ne
l'avaient tout d’abord cru. Ce diagnostic porteer lthutorité médicale dissipe les interprétationiales ou
ultérieures des parents sur les probléemes de kgang bien que certains continuent a douter deasidité. »
(c’est moi qui traduis)
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lequel remplace leurs propres interprétations. Badis est conscient que son schéma est

trop linéaire et le concéede a la page suivante,eole conservant faute de mieux.

« The segmented description of the crisis expegi¢ends to suggest that more order and
coherence exist than is usually the case in sutthatgins. (..) However, neither
sociology nor psychology has yet evolved a setasicepts and terminology that more
adequately express the suddenness, rapidity, aatlthr of social and personal changes
experienced in disaster situations.)( Basically, the (..) paradox of ordering reality
versus the unreality of order taunts the investigatho wishes somehow to describe
objectively the course of events. Fully recognizihg dilemma, | shall now attempt to

‘order’ the polio crisis experience in the 14 famslaccording to a set of developmental
stage$! » [Davis, 1991, p. 19]

Bien sdar, il existe d'importantes différences erlze cas de polio que décrit Fred
Davis et les cas tournant autour du handicap mequtalje décris. Dans les premiers, les
symptémes sont trés inquiétants, la maladie, uiseré@onnue, peut étre bien identifiee et est
relativement connue a grande échelle, enfin elleneé pas en cause la responsabilité des
parents. Dans le cas du handicap mental, hormiguge exceptions comme la trisomie 21 et
d’autres syndromes génétiques bien identifiés éjife par exemple), c’est tout le contraire :
les symptbmes sont souvent difficiles a interpréter diagnostic difficile a poser, les
syndromes en cause nombreux et souvent peu coahula,responsabilité de I'entourage
souvent difficile a écarter complétement. Malgréttées similitudes dans le parcours qui va
des premiers doutes a la découverte du diagnasiicfippantes. Effectivement, la linéarité
du modéle proposé par Fred Davis, qui est voloeraént simplificateur, peut étre mise en
question. Les hypothéses diagnostiques sont souvemireuses et beaucoup de pistes
peuvent étre suivies, successivement voire simértemt. Certaines étapes peuvent aussi ne
jamais étre atteintes, comme par exemple le momentobtention du diagnostic, ce qui
diminue I'intérét du modéle.

Aussi est-il peut-étre préférable de le rempla@rym modéle élargi et moins centré
sur le diagnostic médical. La quéte diagnostiques’aehéverait plus avec I'obtention d’'un
diagnostic médical (ou aprés les conséquencesadadhce du diagnostic), mais plutdt avec

2L « La description par étapes de I'expérience dgecsiiggére plus d’ordre et de cohérence qu’on tineive
réellement dans ces situations.)( Cependant, ni la sociologie, ni la psychologient’encore développé un
ensemble de concepts et de notions qui exprimart joistement la soudaineté, la rapidité et 'amples
changements personnels et sociaux provoqués pamntanue de catastrophes.) Fondamentalement,.() le
paradoxe de la mise en ordre de la réalité vergudalisme de la mise en ordre fait tourner en rbique
'enquéteur qui essaye tant bien que mal de déafiectivement I'enchainement des événements. C'est
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la mise en place d’'une organisation routiniére esidnticipations de I'avenir de I'enfant ne
sont pas sans cesse remises en cause et ou lerpeotdé I'origine du handicap n’est plus une
guestion bralante. C’est cet état de routine gseplefessionnels désignent souvent sous le
terme « d’acceptation » du handicap et les « ara®nae diagnostics peuvent jalonner, ou
non, le parcours qui y mene.

Le cas de Mickaél permet de mieux comprendre oetwelle perspective sur la quéte
diagnostique. Il est né en 1990 et ses parentdemhld Paris avec sa soeur ainée et lui. Sa
mere, Caroline Lamy, est employée dans I'admirtisitaau Ministere de I'économie et des
finances (profession intermédiaire) et son péran Ralisse, est journaliste. Des le début du
premier entretien que je fais avec Caroline Lamy,nevembre 2004 a son bureau, elle

m’expose préecisément sa facon de voir les problé&taemon fils Mickaél.

« Il a une dyspraxie visio-spatiale, c’est un haagiléger mais trés difficile a dépister et
trés peu connu.

Et ¢ca consiste en quoi ?

Alors c’est un trouble de la coordination motriag trouble du geste, qui a des
répercussions sur les apprentissages cognitifsest isouvent accompagné de troubles
visuels dus a une altération du systeme neugee reprendenfin central, cérébral, donc
c’est pas corrigible par des lunettes, mais c'etissmment important pour que ca
géne.. (se reprend)enfin en ce qui concerne Mickaél, ca le géne pauletture et
I'écriture. (se reprend) Enfin alors [I'écriture, c'est ses problemes moteugsii
'empéchent d'écrire de maniere lisible, I'écritureanuscrite ; il est équipé d'un
ordinateur depuis 99. Mais la lecture, comme iha |gs saccades oculaires comme tout
le monde, ca le géne énormément pour lire. Donfaitaque pour les apprentissages
intellectuels, il est extrémement géné et donc etard et tout ¢ca. Ca a eu des
conséquences sur sa scolarisation, quoi. Voila.

Et vous pouvez me raconter un petit peu, alors, deys sa naissance, a quel moment
Vous vous en étes rendu compte ?

Alors il est né, rien ne s’est passé d’anormalutsgeuf mois(cherche ses motS§ur le
carnet de santé, tout était indiqué comme paiak neuf mois, la pédiatre de la créche a
indiqué qu'il y avait un retard dans le tonus mieice, il se tenait pas assis. Donc c’était
inquiétant, il fallait consulter en neurologie. §'de développement psychomoteur qui
était en retard. Alors I&hésite)pour le dépistage de son trouble, il s’est riens@as
puisque le neurologue a dit : ‘Ben c’est un regabal psychomoteur, revenez me voir

dans trois mois, voyons-nous réguliereméatierche ses motggtit a petit, il va combler

pleinement conscient de ce dilemme que je vais teraamt m’atteler a ‘mettre en ordre’ I'expérieneeatise de
la polio dans les 14 familles selon une série gésade développement. » (c’est moi qui traduis)

176



son retard.” Et en fait, avec ce diagnostic, qeinnést pas vraiment un, de retard mental

psychomoteur, on a vécu pendant onze ans. »

Onze ans, le temps de passer en revue differepfestheses et de découvrir tres
progressivement une facon satisfaisante de pagkedificultés de Mickaél, onze ans qui de
I'extérieur apparaissent aussi comme un temps deraten, d’acceptation douloureuse du
handicap. C’est en tout cas le point de vue de iBandalois (professeur des écoles ; son
mari est ingénieur informaticien), la belle-sceur Croline (la femme de son frere), qui
habite en région parisienne et voit assez souveckddl et ses parents. Sa fille ainée
(Charléne) a a peu prées le méme age que Mickghmdrine a pu comparer I'évolution des
deux enfants (en s’appuyant aussi sur sa formdegomsychomotricienne) et se rendre compte

tres t6t du décalage entre eux.

« Je pense que Caroline a été assez rapidementeuvein ! Le retard moteur était de
toute fagcon completement évident. Mais le retarchtalea été beaucoup plus difficile
pour Caroline, je dirai, a comprendre et a assuiMer.encore quelgues années, quand
Mickaél avait peut-étre huit ou neuf ans, elle nigaitl: ‘Mais de toute fagon, il va
revenir dans le cursus normal, il.va(s'arréte) et moi, je n'ai jamais été dupe de ca.
(...) Mais pour Caroline, ¢ca a été trés tres long, lveg. Elle pensait que malgré tout, il

allait (plus fort)y arriver, quoi ! »

Du point de vue de Caroline, pourtant, il n'est paestion de blocage de sa part
devant le handicap de son fils. Elle m’expliquedétail ses innombrables batailles avec des
professionnels qui la tiraient vers des hypothgsmshologiques, des la maternelle. Elle
découvre par exemple apres coup qu’a la materngiie,des maitresses de Mickaél I'avait
considéré comme autiste et I'avait plus ou moiissé&ade coté, ce qu'elle interprete comme
une cause importante du retard de Mickaél dangglidemaines (propreté notamment). Elle
insiste également sur les prises en charge proppséde CMPP qu'il a fréquenté :

« Le suivi chez le psy, c’'était & mourir de rirBdrce que vous connaissez la piece ‘Le
Docteur Knock ?°

Non. Enfin je I'ai pas vue.

Alors on voit Louis Jouvet qui est médecin et gtiddses patients : ‘Ouh lalalala! Ce

que vous avez, mais c’est grave | Mais c’est gtavais oh la la, vous savez, mais c’est

grave !’ et voila. On le voit répéter que ¢a. Etralnous, on voyait un psy, régulierement,
qui nous disait : ‘Ouh la la la la, mais Mickaél vee pas bien ! Mais ne va pas bien !’

donc je répondais : ‘Trés bien ! que nous congeilleus ? Que faut-il faire ?silence)ll
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n'avait pas de réponse, ce monsieur freudien. €'ééms doute d{rires) & des choses
mystérieuses qui nécessitaient une prise en chiatgeila.

C’était le psy du CMPP ?

C’était le psy du CMPP. Bon. Donc moi, je sortaéslardedans énervée, quoi. Et puis en
méme temps, je voyais que Mickaél, quand il rerdéastylo (veut dire le capuchorgu
feutre, il était comme c¢égestes : le capuchon arrive a cété du feutwsprs ca c’est
psychologique, peut-étre ? Un jogcherche ses mot$g lui ai dit : ‘Vous croyez que
c’est psychologique et que c’est parce qu'il a asdumé son Edipe et qu’il a une mére
sur-protectrice et qui le couve trgpherche ses motgjue le capuchon trouve pas le
stylo ?’ Et lui-méme m’a dit: ‘Non, c¢a, ¢a ne dgs étre seulement d’origine

psychologique.’ »

Pourtant, le jour ou une institutrice itinéranteldée aux parents de Mickaél que leur
fils est dyspraxique, le mot ne fait pas tout dgéesmnouche et ils I'enregistrent sans en faire

grand-chose.

« Et puis un beau jour est surgi du ¢léber rire) une institutrice itinérante du réseau des
institutrices spécialisée@n détachant les syllabedt voila une femme qui en deux
coups de cuillere a pot, elle a tout de suite pigéactérisé ce qu’avait Mickaél. Donc il
avait six ans, puisqu’il a été maintenu une annéeplds, a cause de son retard, en
maternelle et elle, elle a dit : ‘Il souffre deubdes des praxies, il a une dyspraxie.” Et
moi, a I'époque, comme je n'avais jamais entendmog ni moi ni mon mari, on n'a pas
percuté ; on a dit : ‘Ah bon ? trés bien.’” Enfin@n est allés voir dans le dico : ‘Ah oui,
praxie, trés bien. Oui, il a ¢a, effectivement,st’en trouble moteufcherche ses mots)
Un trouble de la coordination, tout ¢a.’ Et ellsait aussi plein de choses qui se sont
avérées vraiment en plein dans le mille — quaridgfait le film quand il avait onze ans,
bon, et au fil du temps aussi quand méme — maisreent, quand c'est la premiére fois
que vous I'entendez, pour vous, ¢a vous tombe coganeous percutez pas. C'est ¢a le

probleme aussi. Il faut le temps des parents deupar, d’entendre ce qu’on leur dit. »

Ce n’est que bien plus tard que Caroline, aprés agoncontré une spécialiste de la
dyspraxie, adopte définitivement ce diagnostic miligue les conseils pratiques qui vont
avec. A posteriori, on peut donc dire que lingtite itinérante a joué le réle de
'annonciateur [Favret-Saada, 1981] dont jai dgjarlé: celui ou celle qui, par une
expression ou une attitude, ouvre la voie a uneeltmifacon de voir les choses, de donner du
sens a une situation jusque-la perturbante. Arpdutimoment ou elle a vu les problémes de

Mickaél en termes de dyspraxie (C’est-a-dire appé&sin spécialiste de ces troubles lui ait
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assuré que c’était bien de ca que Mickaél souffr@aroline a en effet changé assez

radicalement d’attitude dans beaucoup de domaines :

« On a cessé de ne pas comprendre pourquoi ibdrges a boutonner et s’acharner la-
dessus. Bon, on avait bien commencé a dire : ‘Bealeiment, les vétements qui se
passent par la téte, c’est plus facile .qué’arréte) Mais quelque part, si c’est pas un
spécialiste, ponte d'ufcherche ses motd)dpital hyper-spécialisé, trés pointu sur les
probléemes moteurgésite)qui vous dit ¢a, vous vous obstinez ! Vous vousdit'll va
finir par... (s'arréte) Si on vous dit: ‘C'est un retard’, il va finirgs apprendre a
boutonner ! Si on vous dit : ‘Ecoutez, mettez demcplace, en attendant qu’il sache
boutonner, d’autres moyens qui finalement lui erspoheront moins la vie’, finalement
ben on se dit : ‘Ben oui, pourquoi se faire chiehl@rs lacer les souliers, Mickaél, il n'a
que des chaussures a scratch et maintenant, jgowsdire une chose, si de sa vie, il ne
sait pas(cherche ses motdacer avec des lacets de chaussure, lui, nous,’ain s
contrefiche !(cherche ses mot&jais c¢a, dire cette parole-la, ca nécessite desemnde
maturation. Parce que tant que y'a pas un spéeiajis vous a dit : ‘On peut trés bien
vivre sans savoir lacer ses chaussures.’, vousnc@at a vous obstiner a penser que c’est
un probleme et gu'il faut apprendre a lacer ou @tdraner. C’est dingue ! I'esprit, comme

on a 'esprit tourné. »

Caroline adopte a tel point ce diagnostic qu’eliée¢c avec une autre meéere d’enfant
dyspraxique, une association sur le sujet qui rgggcau bout de quelques années trois cents
adhérents. A partir de ce moment, méme si I'avdaiMickaél reste incertain et méme si
I'origine des troubles dyspraxiques reste a ce lgngement inconnue, Caroline arrive au bout
de sa quéte diagnostique dans la mesure ou efle gision relativement stable de I'avenir de
Mickaél, ou le schéma de trajectoire qu’elle a&p tui a permis d’interpréter la plupart des
événements qui surviennent. Elle parle dailleulte-méme de «deuxieme niveau

d’acceptation » du handicap lorsqu’elle évoquedtarde son fils :

« Alors ¢a, c’est encore un deuxiéme niveau d’aetiem du handicap de Mickaél, qui

est un peu plus stressant, qui est plus dans $& pleé conscience progressive des un,

deux, trois derniéres anné@éger rire). (cherche ses motd)lors ma facon de voir

I'avenir — vous voulez que je vous parle un peti de.. ?

Oui, oui !

Alors moi, des le départ, j'ai eu d’énormes quest@ments sur I'avenir, l'insertion de

Mickaél dans la société, dés que jai pris consmede ce handicap. Alors pendant

longtemps, c’est vrai qu’'on a eu un peu I'espoiil guourrait s’'insérer, combler plus ou

moins son retard, trouver des moyens d’insertiarar@ le gamin a moins de dix, douze,
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treize ans, on peut encore se dire ¢a. Et puisdjilamrive ou les autres vont au college
et ou on voit que ses difficultés, ses retards snnbre trés gros, trés grands, importants,
(hésite)quand on prend conscience que finalement, comns¢ @fganique et qu’'on peut
pas vraiment agir sur les cellules du cerveau ettqut ¢a, c’est quand méme trés tres
génant, alors |a, petit a petit, on se dit : ‘Bantvoyons qu’est-ce gu’il existe comme
modes d’insertions, comme modes de vie du cotéaddibap ?’ Donc alors |&¢cherche
ses motshen voila, & j'en suis a cette étape de me renseigle regarder ce qui se passe
du coté des CAF, des ateliers d’insertiéh des IMPro. »

On ne peut bien sdr jamais affirmer que la quétgmbstique ne va pas un jour
repartir alors qu’elle semblait terminée. Maisxiste des phases de routine ou une maniere
de voir le handicap est suffisamment satisfaisahéelairante pour que I'on puisse vivre avec
sans se poser trop de questions. Pendant les plasatse, qui peuvent comme on I'a vu
s’étaler sur de nombreuses années, on est patement vulnérable a I'accusation de non-
acceptation du handicap dans la mesure ou l'onteeljes modéles explicatifs et prédictifs
proposeés.

D’autre part, méme si dans I'exemple de Mickaélyju@&te diagnostique s’acheve par
'adhésion a un diagnostic formulé par un professad, on peut tout a fait imaginer qu’une
situation de routine soit atteinte a partir d’'urezgeption plus personnelle des problémes de
'enfant, qui ne repose pas directement sur lerahatic d’'un professionnel. En d’autres
termes, I'important pour comprendre la dynamiquéadguéte diagnostique n’est pas tant de
comprendre comment des parents parviennent a tréendiagnostic professionnel qui leur
convient, mais plutét de s'intéresser a leur man@e comprendre les probléemes de leur
enfant, qui peuvent se nourrir de discours profesesls tout en s’en détachant toujours d’'une
facon ou d’'une autre. Ce sont finalement leursribé@ eux qui déterminent, plus que celles
des professionnels rencontrés, le chemin qu’ilst vaurivre. Ces théories diagnostiques
parentales, qui vont faire I'objet du prochain dbtrap sont au cceur de mon travail et les deux
derniéres parties de ce travail seront consacréas @erner, au-dela des relations avec les

professionnels de la santé, les enjeux institugtsat familiaux.

22 Centre d'aide par le travail. Voir le glossaireasmexe pour plus de détails.
% Qu ateliers protégés. Voir le glossaire en anpexe plus de détails.
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Chapitre VII.  Des discours professionnels aux théories diagnostiq

Les rapports de force entre professionnels et parene I'on a soulignés depuis le
début de cette partie, ne signifient pas gu'il tyu véritable antagonisme entre eux. Les
discours professionnels sont tout a la fois des emsyde pression, des instruments de
violence symbolique et des points d’appui, desl®gur comprendre et agir. L'objectif de
ce chapitre est de montrer que si I'on adopte latpde vue des parents, le résultat de ces
influences contradictoires, qui se mélent en caitdéautres discours et d’autres influences, est
la construction, autour de chaque enfant, de ce'appelle des théories diagnostiqliesii
visent non seulement a caractériser les difficuités enfant, mais aussi dans la mesure du
possible a en fournir des pistes d’explication ehavaluer les conséquences, notamment sur
I'avenir de I'enfant. Il s’agit donc de précisertineur et le statut de ces théories, de voir
comment elles se forment et évoluent, avant d'er tles enseignements sur leurs enjeux

institutionnels et familiaux lors des deux parses/antes.

A. Point de vue profane ou théories diagnostiqgues ?

Portée notamment par les travaux d’Eliot Freidsbt®8§], la notion de point de vue
profane en santé a eu un succes considérable evlogoe. Que ce soit pour étudier les
représentations des non medecins ou prendre entedanpubjectivité des patients, I'adjectif
« profane » a été abondamment utilisé et a concauapposer radicalement catégories
savantes et catégories profanes. Un réexamen tieamiosition est pourtant possible, qui
montre que son durcissement rend difficile la saif@s théories diagnostiques élaborées par

les patients, personnes handicapées et leur egoura

1 Le point de vue profane en question

La question des représentations profanes de |& sarde la maladie, c’est-a-dire en
I'occurrence véhiculées par les non spécialistedadsanté, n’est pas une nouveauté en
sciences sociales. Les anthropologues notammemit }cansacré de nombreuses études a

travers le monde [Augé et Herzlich, 1984]. En psjyobie sociale, les représentations

! Ce concept est I'aboutissement d’une réflexion mome avec Aude Béliard, qui travaille actuellement
thése sur : « Les personnes agées atteintes ddesarognitifs aujourd’hui en France : du diagrostila prise
en charge », sous la direction de Florence Weh#inéversité Paris 8.
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sociales occupent une place encore plus importtante la réflexion [Jodelet, 1993] et ont été
étudiées pour la folie [Jodelet, 1989] comme pauhandicap [Gardou, 1991 ; Morvan,
1997]. La sociologie n’est pas en reste et s’asgo&ifois a la psychologie et a I'histoire pour
mettre en évidence les représentations du handiespal de I'antiquité a nos jours [Caspar,
1994 ; Michelet et Woodill, 1993 ; Ravaud et Vill©94]. Certaines études se centrent sur les
représentations de certains groupes sociaux [Beuesialii, 2000], d’autres sur des domaines
particuliers [Giami, Humbert-Viveret, Laval, 2001H’autres encore sur des médias
spécifigues comme les ceuvres d'art [Blanc et StiR&03]. Malgré leur diversite, les
représentations sociales ont toujours deux caisiitgres : elles sont macrosociales (c’est-a-
dire qu’elles ne varient pas d’un individu a I'ajtmais d’'un groupe a l'autre) et largement
indépendantes du contexte d’action (les représensatd’un individu ne varient pas
immédiatement selon qu’il se trouve dans telle @lle tsituation). C’est d’ailleurs la leur
intérét : extraire des variations individuelleslai@pensée des catégories générales et durables,
qui sont certes influencées par le contexte saidlistorique, mais & une grande échelle
uniquement.

De ce fait, ces grandes représentations cadrentaveal les rapides transformations
des catégories de pensée des personnes qui sdairsmaent confrontées a un probléme qui
les avait jusque-la épargnées, comme par exempleamelicap mental d'un enfant. Les
analyses qui cherchent a adopter le point de vuaalade sur sa maladie, ou de la personne
handicapée sur son handicap, sont d’ailleurs med&es une perspective bien distincte des
analyses précédemment citées sur les représestatiofanes de la santé et de la maladie.
Depuis les travaux d’Eliot Freidson [1984] notammetette approche est classique en
sociologie de la santé. En France, l'article de Bottanski [1971] sur les « usages sociaux
du corps » essaye pourtant de faire le pont eepyeésentations profanes et point de vue du
patient : il montre en effet que selon la classgade a laquelle on appartient, on ne percoit
pas de la méme facon les sensations morbides, n@atmparce qu’on ne les nomme pas
selon les mémes catégories, ce qui engendre desrtayple force différents avec le médecin.
Cette analyse aboutit & la mise en évidence dérdiffes « cultures somatiques » selon les
classes sociales, qui engendrent entre autresedesppions tres différentes de la maladie, et
gu’'on peut relier a l'usage qui est fait du corpssltelle classe sociale. Luc Boltanski en
vient finalement a critiquer la notion de besoiuna pour montrer que les besoins sont le
produit de la diffusion de certaines catégoriespdeception et mettre en valeur la notion
« d’habitus corporel ». Selon cette approche, ldsies somatiques, qui sont si I'on veut des
représentations sociales du corps incorporées egoent les maniéres de penser, de dire et de
faire des patients. D’autres travaux postulent saine telle action directe des cultures

somatiques sur I'expérience profane de la maladlidaissent davantage de place aux
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variations individuelles. S’appuyant sur les travallAnselm Strauss et notamment sur le
« travail biographique » permettant a une persomhiatégrer une maladie et ses
conséquences dans sa biographie, sa temporalitéifCand Strauss, 1988 ; Strauss, 1992],
Marianne Krier [1997], une psychologue, montre canties parents d’enfants ayant subi un
traumatisme cranien grave réinterprétent les eajitins fournies par les médecins pour se
forger ce gu’elle appelle tout de méme des « rgmtésons », qui orientent ensuite leurs
actions quotidiennes. Jean-Francois Barthe [1998)jtra quant a lui, en S’appuyant sur une
enquéte par questionnaire menée dans la région aldouse, que [linterprétation de
symptémes accompagnant différentes affections (ehumalaise cardiaque, migraine, carie
dentaire, pneumonie), et les recours aux soinguiécoulent éventuellement, varient avec
la position sociale, I'age et la situation fam#iaPar exemple, par rapport aux membres des
classes supérieufedes membres des classes populaires sont pluibssnaux symptdmes
affectant directement l'usage du corps, plus catqges dans leurs interprétations et plus
enclins a recourir aux soins pour régler des probke ponctuels que dans une optique
d’entretien et de prévention. Ces «connaissancefanmes des symptomes » forgées par
I'expérience de la maladie forment I'appréhensiobjective de la maladie, qui peut différer
plus ou moins fortement de son appréhension papra®ssionnels de la santé, construite
dans nos sociétés occidentales modernes commeiobjec

En anglais, on dispose de termes permettant dénglistr cette part objective,
médicale d’une maladie (« disease ») de sa pajdiue, c’'est-a-dire de la maniére dont elle
est percue par celui qui la subit (« illnes$ Hans la plupart des travaux sur ces questions, le
point de vue du malade se confond avec cette pwroegubjective de la maladie. On accorde
alors au malade (et/ou son entourage) la capaeitgedtir, éventuellement de penser, mais
pas de théoriser. Simone Bateman Novaes lui aca®dgu’elle appelle une « compétence
éthique » dans un article consacré a la légitimation nouveau champ sociologique, celui

de la sociologie de la bioéthique :

« Les transformations désormais exigées dans legdi@ entre médecins et patients, en
particulier lorsqu’il s’agit d’engager des soingpérkmentaux, ébranlent des rapports de
soins fondés sur l'autorité incontestable du médexi ce qui concerne les décisions
thérapeutiques. () Bien au-dela du simple respect d’'une regle déogigue, I'enjeu de
conflits relatifs aux maniéres de mieux respecgttecdouble exigence d’information et

Y

de compréhension se présente comme celui de rdtennface a lasagesse

2 ’auteur utilise les termes « populaires » et gésieurs » sans s’appuyer sur une nomenclaturésprémis a
partir d’'un codage rapide du niveau de dipldmeediadrajectoire professionnelle.

® Pour une discussion de ces termes et d’un troési&mickness », qui désigne de maniére plus flouétat de
malaise général, cf. Aiach, Kaufmann et Waissmafag1l
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professionnelledu médecin, uneompétence éthiquau patient. En d’autres termes, il
s’agit de savoir de quelle maniére peut étre imstitn dialogue entre soignants et soignés,
ou l'appréciation par le patient de sa propre fibngouisse acquérir le statut de ‘donnée
fiable’, a prendre en compte lors de toute décisianla poursuite de son traitement. »
[Bateman Novaes, 1998, p. 27-28]

Dans cet exemple, il est trés clair qu’il s’agit tie deux compétences non
comparables, la sagesse professionnelle s’oppasaiat compétence éthique. Une telle
dichotomie est encore plus flagrante dans un artiditant des effets de I'annonce du
handicap [Corbet, Gréco et Botta, 1994], écrit parpsychiatre et des professionnels de
I'éducation spécialisée, qui s’applique a démondreg les « doutes » (qui font ici figure de
point de vue du patient et de son entourage) dessadoivent, pour que tout se passe bien,
céder la place a I'objectivité du diagnostic médiBans cette optique, le diagnostic médical
est pensé dans l'ordre du vrai et du faux, comnmadatre I'idée de «fonction d’assertion »
mise en avant par les auteurs, définie comme &it dfavancer une proposition que I'on tient
comme vraie », et étroitement reliée au diagnodtic médecin. L’article propose ainsi
d’améliorer le processus de révélation en enjoigleamédecin d’étre plus ouvert au discours
des parents, de leur donner un réle actif, de fac@e qu’ils acceptent plus facilement le

diagnostic médical, qui est lui pensé comme imneiabl

2 L’apport de la notion de théories diagnostiques

Ces différentes approches de la relation entre ndavat profanes me semblent
insatisfaisantes sur au moins deux points. Toliai@ la notion méme de profane, opposée a
celle de savant, pose le probléme de méler indistiment ceux qui ne sont pas confrontés a
une maladie ou un handicap et ceux qui le sontieF@@I ne pas effectuer cette distinction, on
se condamne & négliger I'effet des enjeux dansutsqune personne est « pfisesur ses
catégories de pensée et on se situe dans l'opdiesieeprésentations. Ensuite, le point de vue
des patients est réduit a n'étre qu’une déformadiorun complément subjectif du point de
vue médical et lui est donc présenté comme inférieamme le « profane » est inférieur au

« savant ».

* Le terme étant ici presque a entendre dans le @efsitilise Jeanne Favret-Saada dans le cas figssade
sorcellerie : « ceux qui n'ont pas été pris, ilspevent pas en parler », comme le dit l'intituléndde ses
paragraphes [Favret-Saada, 1977, p. 33]. lls n&tept en tout cas pas de la méme fagon que «aaiux ont
été pris ».
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La notion de théories diagnostiques vise a dépasserinsatisfactions en mettant
I'accent non seulement sur les conséquences sweectune maladie ou d’'un handicap pour
ceux qui les subissent (directement ou indirectémpeur le cas de I'entourage de la personne
touchée), sur «l'illness », mais aussi sur leunigr@ de voir la maladie ou le handicap lui-
méme, avec ses caractéristiques, son origine \&duaté&n anticipée, bref ce qui caractérise la
« disease ». Ces théories ne sont bien sir pagpandantes des discours professionnels
auxquels on a acces, mais n’en sont pas non pludéaalque plus ou moins appauvri.
L’approche que développe Fred Davis [1991] dan®wlavelle introduction qu’il a écrite pour
la réédition dePassage through crisifit un pas dans ce sens, sans toutefois sortir de
I'approche « profane » : profanes et savants offérdntes « définitions de la situation »,
c’est-a-dire qu’ils n’accordent pas dimportancex anémes choses, n’emploient pas les
mémes mots, les mémes catégories et peuvent n&rgagd’accord, notamment parce qu’ils
sont pris dans des enjeux différemsns la suite de son texte, ces différences séseptées
comme des formes de malentendus liés notammentagua d’explications fournies par les
meédecins. Sa premiére formulation promettait potint@me refondation plus large du point de
vue profane, qu'il faudrait d’ailleurs ne plus noemx profane ».

Je propose de parler de théories diagnostiques mamare compte des efforts de
définition de la situation, de caractérisation, ntérprétation voire d’explication que
développent les personnes qui sont personnelle(seittpour elles-mémes, soit pour un de
leurs proches) aux prises avec un probleme de.s@et théories, bien qu’elles soient des
constructions intellectuelles visant d’abord a dandu sens a une situation problématique,
sont entierement orientées vers la pratique, éafite vers des maniéres de faire face au
probleme, de méme que le diagnostic médical estsawoir «tourné vers l'action »
[Baszanger, 1986, p. 15]. Le terme « pratique woEnégalement agens pratiquele Pierre
Bourdieu [1980], c’est-a-dire au fait que ces tiesont prises dans des fagons de dire et de
faire et non consciemment formulées dans un batiégfique.

Cette approche permet me semble-t-il de clarifier débat sociologique et
anthropologique entre représentations et comporiethe Comme on la dit, les
anthropologues et les sociologues de la santé ise dapuis longtemps penchés sur les
représentations de la santé des membres de diwenses sociaux et culturels. Cette forme de
recherche a méme déja son histoire, que Doris BghfB9] retrace en la faisant débuter aux
Etats-Unis vers la fin des années 1960, quand nksomologues ont cherché a recenser les
termes ayant trait a la maladie dans les sociétéaddion orale. Cette premiére approche a

notamment abouti a mettre en évidence la distaoggitive plus ou moins grande qui existe
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entre les logiques profanes de certaines entitésrelles et la logique médicale, distance qui
éclairerait les heurs et malheurs de la commuwicantre médecins et patients. Doris Bonnet
montre comment ces premiéres approches anthropgakegide taxinomie des maladies ont été
dans un second temps vivement critiquées car glesmaient les conditions historiques et
sociales de production de ces représentationgnetlds rapports de pouvoir sous-jacents aux
interactions entre profanes et médecins [Young2198ood, 1994].

La prise en compte du contexte historique et s@tides enjeux de pouvoir ont petit a
petit fait évoluer I'anthropologie classique daraladie vers une anthropologie médicale qui
prend en compte de maniére plus large les interatentre médecins et profanes et la
pluralité des pratiques et motivations de ces desriBonnet, 1999]. Ce nouveau courant de
'anthropologie porte de rudes attaques contreide pbrésumé entre représentations et
comportements en matiere de santé. En anthropobogigne en sociologie, il était en effet
admis qu’'un des intéréts majeurs de I'étude deséseptations était de comprendre les
pratigues des profanes en matiére de santé, aayfiartI’acces aux soins. C’est par exemple
ainsi que Claudine Herzlich justifie en partie sangle étude sur les représentations de la
santé et de la maladie, puisqu’elle affirme quehamp des représentations « porte tout a la
fois sur des états.() et leurs critéres, sur des personnes,(leurs comportements et leurs
réles » [Herzlich, 2005, p. 23]. Or c'est justemer# lien entre représentations et
comportements qu’attaque I'anthropologie médicaasdle sillage de Sylvie Fainzang. Par
des études de cas précises, celle-ci met en lur@eredécalage pouvant exister entre la
perception qu’un individu a de sa maladie et lesdaites qu’il adopte pour y faire face »
[Fainzang, 2001, p. 10], la premiere étant surinfltencée par le contexte historique et
social, tandis que les secondes sont prises dansnul@ples enjeux qui dépassent
frequemment le strict domaine de la santé [Fainzd®§7]. Il serait donc selon Sylvie
Fainzang assez vain de chercher un lien mécanitjue représentations et comportements en
matiere de santé.

Il est intéressant de remarquer que le méme genitigues peut se retrouver non
plus en anthropologie de la santé, mais en sod®lmg anthropologie de la parenté. Dans un
article bibliographique de synthése, Jean-Huguexh®é [2006a] analyse quatre
publications récentes sur les études de parémt@&énce 2005 ; Godelier, 2004 ; Weber F.,
2005 ; Carsten, 2004]. Soulignant la somme de desaaces que représente l'ouvrage de
Maurice Godelier, il pointe néanmoins le fait qteuteur relie un peu trop mécaniquement
les représentations sociales et culturelles denaeaption a I'ordre social dans lesquelles elles

prennent place :

® Les lignes qui suivent reprennent des passagesedaommunication que jai effectuée avec Aude
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« Sans surprise, puisque les représentations sgposées produire et justifier les
rapports sociaux, Godelier souligne la correspooelantre les croyances indigénes et
I'ordre politico-religieux ou au minimum le mode @kation du systéeme de parenté. Le
corps et la sexualité sont mis au service de I®rdocial, de son impératif de
reproduction. (.) Deux critiques peuvent étre adressées a cetse t@nérale. D'abord,
Godelier passe trop vite sur les incohérences ®wdatradictions qui existent dans les
représentations indigenes..J Au contraire, ces croyances constituent un enkefidu,
composite, changeant, comme le montre F. Webe}.L(a deuxieme critique touche a
I'impératif de reproduction sociale qui est posénote une évidence et n’est jamais
discuté. Contre cette vision holistique dans ldgui société est d’emblée un tout
cohérent qui aspire a se reproduire dans sesgtescton peut estimer que tout systeme
social (et tout systeme de parenté€) est un ordueogimatif, un agencement provisoire,

non une configuration stable et équilibré¢Dechaux, 2006a, p. 611-612]

D’autres ouvrages, comme celui de Florence Web@dgp également recensé dans
l'article de Jean-Hugues Déchaux, analysent aura&ioatla parenté dans sa dimension
pratique, c’est-a-dire «I'ensemble des obligati@isdes sentiments qui donne sens et
efficacité aux liens officiels de parenté ou qéied’autres liens » [Weber F., 2005, p. 10]. Le
lien entre représentations et comportements estéliotravers la dissociation de différentes
dimensions de la parenté, de la plus symboliquédiete, « groupe d’affiliation qui partage
des biens symboliques indivisibles (nom, réputatiofiweber F., 2005, p. 10]) a la plus
mateérielle et quotidienne (la maisonnée, « grougeastique qui partage une cause commune
et mutualise certaines ressources (logements, usyéravail) » [Weber F., 2005, p. 10], en
passant par la parentéle, affective et interpeeltr{« réseau égocentré de relations de
parenté qui lient des personnes deux a deux, gan@e un individu nommeé Ego a sa mere et
aux parents de sa mere, a son pere et aux paestmdoére, a ses freres et sceurs et a leurs
conjoints et enfants, a son conjoint et aux paréatson conjoint » [Weber F., 2005, p. 10]).
La parenté pratique est le produit de ces dimeBsgui S’entrecroisent sans toujours se
superposer, comme le montrent les cas particidigpsofondis dans I'ouvrage. Il n’en ressort
pas une théorie précise du lien entre représentatgd comportements, mais plutét une
description en concepts des avatars et des maltifdiemes de la parenté occidentale

contemporaine.

Béliard [Béliard et Eidelimar007].
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Au terme de sa comparaison entre ces différenf@®elpes qui tentent a leur maniere
de renouveler les études de parenté, Jean-Hugudwmie se fait le défenseur d’une « voie

médiane » ;

« L’évolution des problématiques.. nous invite a défendre une voie médiane
nécessitant d'articuler fermement analyse des septétions culturelles et analyse des
relations sociales. La parenté est un systemeiafaparce qu’'elle est une configuration
relationnelle dans laquelle toute action A dépemdelle des autres et les influence a son
tour ; elle est aussi un systéme de symboles ppredes relations entre parenite.(les
actions engagées par les uns et les autres) stiesaaiables d’'un ensemble de concepts
indigénes qui définissent ce qu’est la parenté pesiindividus. Cette volonté de prendre
en compte les deux niveaux d’'analyse (assez bdaale les intentions affichées, moins
dans les réalisations empiriques) est présente Gleelier et surtout chez F. Weber.
Mais le simple constat de tensions et de contiiadiethormatives, de l'instabilité et de la
variété des groupes de parenté constitués fragjtigaothése trop mécaniste qui doterait

les symboles d'une fonction idéologique destiné&gitimer le systeme d’action. »
[Déchaux, 2006a, p. 616-617]

En matiére de santé comme de parenté, le lien qiti les représentations aux
comportements est donc sujet a débat. La notiaihél®rie diagnostique tente de trouver un
compromis entre les différentes approches préseriégessus et de suivre l'invitation de
Jean-Hugues Déchaux. D’'un c6été, il est évident lggethéories diagnostiques naissent a
partir de catégories de pensée qui sont socialegiierdes. L’'approche ethnographigue n’est
pas la plus appropriée pour le prouver, mais l'apipe statistique peut utilement I'épauler.
C’est I'objet d’une partie de la communication éagtvec Aude Béliard [Béliard et Eideliman,
2007], qui s’appuie sur une exploitation d’'une dioes ouverte de I'enquéte Handicap-
Incapacités-Dépendance : « Rencontrez-vous dangelae tous les jours des difficultés,
gu’elles soient physiques, sensorielles, intellelt®s ou mentales ? (dues aux conséquences
d'un accident d’'une maladie chronique, d'un prol#ede naissance, d’une infirmité, du
vieillissement...) Si oui, de quelle(s) difficulsg(infirmité(s) ou autre(s) probléeme(s) de santé
s’agit-il ? (indiquez ci-dessous et notez en clair, sans rienlifier, les réponses de la
personne interviewée) Un simple recensement des mots relativefrlest plus utilisés par
les membres des différentes catégories solimlestre clairement que les facons de penser et

de dire les problémes de santé sont socialemegesit

® C'est-a-dire les mots les plus sur-représentés tiEnréponses de telle catégorie de personnasmaort aux
autres.
" A laide du module d’analyse textuelle du logicBAD.
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Pour autant, ces déterminations sociales sontianésd’épuiser tous les facteurs de
variation des déclarations de problemes de sartigpathese que nous développons dans la
suite de la communication est que ces déclarason$ des expressions, dans le contexte
particulier d’'une enquéte par questionnaire, deoribé diagnostiques qui sont certes
socialement situées, mais qui sont aussi prises dies enjeux et des rapports de force. Selon
le type de prise en charge que I'on envisage (maisoretraite ou maintien a domicile pour
prendre un exemple fréquent), les déclarations pieblemes de santé varient ainsi
sensiblement. Cependant, pour donner du poidsté legbothese, I'approche ethnographique
se montre cette fois-ci supérieure a l'approchéissifgue. La reconstruction des théories
diagnostiques et des enjeux dans lesquels ellégpseas nécessite de recueillir les points de
vue détaillés des personnes concernées, ce quermetppas un questionnaire trop ferme.
L’approche ethnographique permet notamment de enattijour la dimension anticipative des
théories diagnostiques, qui sont liées a des pbsbde comportement et de prise en
chargé. C’est pourquoi I'on peut affirmer, pour reprenduee expression de Myriam
Winance [2003], que « dire, c’est faire et agir Non seulement parce que dire un probléme
de santé a un effet sur ceux a qui on le dit, paise que les facons de dire sont influencées,
informées par les actions que I'on envisage plusnmins consciemment. Les théories
diagnostiques sont donc des maniéeres de dire, mEepet de faire qui sont prises a la fois

dans des déterminations sociales et dans des eatipetion.

3 Les parents, spécialistes par obligation

Cette expression de théories diagnostiques ingitaajleurs a repenser les liens entre
ces théories et les catégories médicales. Toutoddalon peut rappeler que les catégories
médicales évoluent a grande vitesse et se corattugdles-mémes a partir des symptébmes
exprimés par les malades. Anne Lovell [2001] raepainsi dand.a Maladie mentale en
mutationslimportance des aller-retour entre catégoriesfgores et catégories savantes et
utilise la notion de « bouclage classificatoireockassificatory looping »), qu’elle reprend a
lan Hacking [1999], pour désigner les transfertteeiges deux types de catégories. Pour
reprendre un exemple développé par ce dernier [Hgck998], les troubles bipolaires ont
été théorisés par des médecins a partir de I'exipégi de certains patients puis repris et

transformés par d’autres personnes pour qualifi@re modifier, leur propre comportement.

& Pour un exemple sur le cas des personnes agéesestide troubles cognitifs, cf. Béliard, 2008.sLite de ce
texte fournira d’autres illustrations de cette hy@gse.
° Elle-méme fait référence a la célébre formuleatenJAustin [1991], « quand dire, c’est faire ».
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L'exemple de ces troubles permet a l'auteur d’tesisur les maniéres dont une étiquette
meédicale peut étre réappropriée par ceux qu’eigeny, jusqu’a modifier leur maniere d’étre
par ce qu'il appelle un «effet de boucle » ou ubouclage classificatoire » (« looping
effect » ou « classificatory looping »). Anne Ldvelontre que non seulement la catégorie
médicale peut avoir un tel effet performatif sunxcauxquels elle s’applique, mais elle offre
aussi au « malade » la possibilité d'utiliser cetig@gorie en jouant dans certains contextes de
cette maladie identifiee. Dans « Catégories dessm@édcatégories des malades », Christiane
Sinding [1999] reprend ces différents éléments nsiste a son tour sur les multiples
interactions qui relient ces deux ensembles degosts : la construction des nosologies
médicales occidentales est un processus de longée djui fait intervenir une multiplicité
d’acteurs, profanes et savants ; les catégoriescaiéd sont en perpétuelle évolution et ont eu
tendance récemment a se fragmenter de plus en gillague spécialiste développant son
propre langage, a mi-chemin entre logique profarlegique professionnelle ; les catégories
des médecins sont reconstruites par les patiengétart mélangées a leurs interprétations
personnelles ; enfin le médecin peut lui-méme erfer ces interprétations en guidant le
patient, parfois au moyen de «techniques d’engmment » ou simplement en livrant une

partie de leur interprétation personnelle. Aussichat-elle qu’

« il faudrait, 1& aussi, ne pas en rester a un®sippn des représentations des patients et
des médecins, mais plutdt ceuvrer a une histoird’opu montrerait I'intrication des
catégories des médecins, des biologistes, demsmtwans oublier celles des médecines
paralleles et des systémes culturels des étraggersvent dans nos pays occidentaux. »
[Sinding, 1999, p. 28-29]

Toutes les personnes confrontées a des problemesamé produisent-elles des
théories diagnostiques ? Encore faut-il que lesblproes en question soient considérés
comme des problemes de santé, ce qui ne va pa&srfent de soi. Il faut également trouver la
[égitimité nécessaire pour produire un discoursstroiit sur cette question, ce qui est, comme
on I'a vu en premiere partie, une caractéristiqupdrtante des personnes qui ont accepté de
me parler dans le cadre de mon enquéte. En mémastamest tres difficile, lorsqu’un
probleme ou un malaise est identifie, de restes saplications, « hors catégorie ». C’est ce
gue montre Marcel Calvez [1990 et 1994] en utilisson enquéte sur Tréguier, les travaux
d’Arnold Van Gennep [1909] et ceux de Robert Murgt990] : c’est la liminalit& qui

caractérise le statut de la personne handicapést-&dire un entre-deux inconfortable entre

190n pourrait aussi se référer aux travaux d’Alalan® sur cette notion de liminalité appliquée aexspnnes
handicapées [Blanc, 2006].
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la société des valides et celle des invalides xiste pas vraiment. On pourrait dire que la
liminalité est maximale lorsqu’aucune catégorienmalisatrice ne vient englober des troubles
incertains, non identifiés.

L’étude d’Albert Ogien [1992] sur un CMPP permetftiher I'analyse. Ayant eu
acces au point de vue des divers professionnelsedtre et aux correspondances avec les
parents des enfants accueillis, il méne une réftesur I'usage des taxinomies médicales par
les uns et par les autres. Il commence par moqtrerles taxinomies et I'apposition d’un
diagnostic sont particulierement critiquées paiplegessionnels quand elles sont appliquées a
des enfants, pour au moins trois raisons : lesné&nfgont pris dans un processus de
maturation ; les symptédmes peuvent étre réversjblles effets de I'annonce du diagnostic
sont potentiellement négatifs et fixistes. En méemeps, I'établissement d’'un diagnostic ou
au moins une premiere description et compréhendes symptdomes présentés est un

préalable essentiel au travail thérapeutique car

« a défaut d’'une quelconque objectivation du mal’ehe définition, méme provisoire,

de l'orientation qu'il s’agit de donner a I'obsetiam et au traitement, I'activité de soin se
retrouverait, probablement, dénuée de fondemeatijpes ; et le médecin, démuni des
moyens lui permettant de prendre des décisiongewiet d'en évaluer les effets. En

somme, incapable d’exercer son métigOgien, 1992, p. 50]

Les controverses sur I'utilité de I'apposition d'diagnostic psychiatrique a un enfant
engendrent une situation ambigué dans laquelleptsshiatres du CMPP forment des
diagnostics sans toujours les formuler et sans2foent les tenir pour essentiels. Dans ces
conditions, les autres intervenants du centre pones de ce cadre d’interprétation des
troubles des enfants accueillis et réduits a sgefdeur propre conviction sur la question :

« Le diagnostic n’est pas une donnée déterminamte kElaboration du jugement que les
membres de I'équipe du Secteur portent sur lesentpr'ils recoivent. Le premier indice
dont ils disposent a cette fin est le fait méme lI'decueil dans une institution
psychiatrique. D’autres proviennent de I'examenl'dbBure physique et de I'attitude
générale. Puis cette perception immédiate estrwnie travaillée par I'observation du
comportement que I'enfant manifeste dans le coarkadrise en charge. Dans le cadre
du Secteur, le recours aux catégories savante$ntkrgrétation psychiatrique compte
peu dans l'appréciation de la condition pathologigde I'enfant: l'idée que les
professionnels s’en font leur suffit pour mettrecenvre une intervention appropriée. On

peut donc faire I'hypothése que, & défaut de distimodes catégorisations déduites de
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'évidence opérent, qui permettent au personnefrsoit d’organiser une activité

thérapeutique fondée [@gien, 1992, p. 75]

Les soignants du CMPP s’appuient donc sur ce qe®lgien appelle a la page
suivante un « savoir pratique » pour mener leupadhérapeutique. Je fais I'hypothése que
les parents s’appuient eux aussi, en I'absence diagnostic médical satisfaisant, sur de tels
savoirs pratiques pour orienter leur comportemermers leur enfant. J'ajoute cependant que
d'une part, méme lorsqu’ils ont acces a des discqupfessionnels précis, voire a un
diagnostic médical, ils produisent des théoriesgmatiques en les réinterprétant, les
combinant a d’autres éléments, éventuellement iautiagnostics si leur quéte diagnostique
les a conduits a en obtenir plusieurs. Et d’auttg, pl ne s’agit pas uniguement de savoirs
pratiqgues au sens de manieres de faire élaborst@scinvement au contact de I'enfant, mais
bien de théories diagnostiques, c’est-a-dire destcoctions intellectuelles qui, si elles sont
orientées vers la pratique, n'en restent pas mo@ssréeflexions explicitables, par exemple
dans le cadre d’un entretien avec un sociologuecdsede Frédéric (borderline, troubles du
comportement, angoisses) illustre parfaitement m&sanismes. Son pere, Marc Patole
(informaticien), expose clairement les réticences € psy » rencontrés a poser un diagnostic

et les conséquences pour eux :

« Ben(cherche ses motfs psy, on a passé des années a essayer d'avdiagnostic.
Jamais on nous a dit qu'est-ce qu’il y avait, pooicc’était comme c¢a. C'était : ‘Ah'!
ben oui, y'a des difficultés. Il est malade ; audn mais il est pas malad€léger rire)
Enfin c'était jamais clair {cherche ses motf)u coté de I'hdpital de jour, ¢a jouait plutdt
du c6té d’'une approche psychanalytique et culpsabitn, surtout de la mére, a fond. Et
puis jamais vraiment un diagnostic, dands’arréte) Aprés, dans les professionnels,
I'aspect dysharmonique, ouicherche ses mot®n leur disait.. (s'arréte) C'est plutbt
nous, on dit quelgue chose, ils disent oui. Typmeet, on avait eu ben c'était a
'hépital de jour — un psychiatre : ‘Dites-moi celegvous pensez qu'il a et je vous
répondrai.’ (Iéger rire) Enfin bon, c’est & nous de faire (s’arréte) Parce que le
professionnel veut pas poser quelque chose paesigeile pose quelque chose, ca va
s’ancrer dans les (s'arréte) ca va arréter la position. C'est un peu bizarresmai
(hésite)oui, c’'est un petit peu bizarre. Alors nous, beréapon lit plein de choses et puis

on se fait un film, quoi. »

« Se faire un film », c’est-a-dire en d’autres tesnélaborer une théorie diagnostique.
Cette théorie n’a pas pu dans leur cas s’appuyaurrsdiagnostic médical aprés lequel ils ont

longtemps couru, mais Marc Patole indique tout démm des éléments de discours
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professionnels sur lesquels ils se sont appuydanmoent la notion de « dysharmonie », qui
désigne un décalage entre les performances derlerédén domaine a l'autre. Il ne faut pas
non plus oublier qu'a I'heure ou Marc me parle,ail connaissance du diagnostic de
« borderline » qu’'un psychiatre a posé sur Frédégg'il ne trouve cependant pas

franchement éclairant :

« Ben la(cherche ses motsg qui a été posé par un certain nombre de psst, quéil est
état-limite. Etat-limite, borderline,(cherche ses mots) (soupirgjonc c'est pas
franchement psychotique, mais il est a la limitepdsser dans la psychose a certains
moments. Alors apres (s’arréte)voila. (cherche ses motgjors je connais pas la cause,
c'est un diagnostic, enfin c’est un état de faitc& ca a été posé puis apres, méme, par
rapport & ¢a, ¢a a pu amener des entraves a seloplpgment intellectue(réfléchit) La
raison du départ, ben on connait pas. On peutrtingstout ce qu’on veut mais de toute

facon.. »

La encore, « construire tout ce qu’on veut », cédaborer une théorie diagnostique,
tenant compte de ce diagnostic de « borderlineis tnadonnant du sens et si possible une
origine (on a par exemple évoqué précédemment dtigse psycho-généalogique suivie par
la meére de Frédéric).

Cependant, ces théories ne peuvent étre exprimigegonte quand. La Iégitimité a
exposer de telles théories varie non seulementedyansonne a l'autre (selon les différentes
ressources sociales dont on dispose), mais aussi dontexte a l'autre. Devant un
professionnel, et malgré le renforcement de Idif@gé dont jouit la parole des parents, il est
difficile de trouver I'aplomb pour exposer sa pmprision des faits, surtout quand elle
contredit, en partie ou totalement, celle du praitemel. Devant un sociologue en revanche,
les parents sont mis en position d’experts de lemfants, surtout si on leur demande
directement de les décrire et d’analyser leursctératiqgues. Cette position est d’ailleurs
revendiquée par certains d’entre eux, qui se d&famt comme des « spécialistes » :

Patrick Duchesnais, journaliste, pére de Clémadfftdfaltés intellectuelles, difficultés de

concentration, agité, aucun diagnostic)

«Je ne suis pas spécialiste du handicap, je re mas spécialiste de I'Education
Nationale et de I'éducation adaptée, des structjgesiis un tout petit peu spécialiste de

Clément, je crois que Clément serait heureux en.GAT
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Emmanuel Descamps, ingénieur, pére de Pauline reyedde WAGR, trés mauvaise

vue, difficultés intellectuelles, angoisses)

« Chacun de ces spécialistesrend en compte sa spécialité, ne raisonne qalection

de ca et a beaucoup de difficultés a intégrés’arréte) Finalement, les seuls qui sont en
position d’intégration, c’est les parenfsherche ses mot#&Jéme si évidemment, ils sont

pas compétents pour tout ce que ¢a peut induiraneoformes de traitement etc. Mais
enfin c’est les meilleurs intégrateurs puisqu’awtbdu compte, toutes ces prises en
charge, c’est quand méme pour favorigen riant) on I'espére, I'épanouissement de

I'enfant et le développement de sa personne, bmld. w

Denis Longin, cadre bancaire, pére de Fanny (diffls de compréhension, angoisses,

aucun diagnaostic)

« Elle a des problemes qui sont du domaine du pdygiyue, puis(cherche ses mots)
peut-étre que c¢a s'ajoute avec des problémes qaiesé d’ordre purement cognitif, je
sais pas. Je suis pas du tout un spécialiste ded®sl problemes-la, enfin je suis un

spécialiste par obligatioféger rire). »

Il nest évidemment pas indifférent que le terme«dgécialiste », choisi par ces trois
péres, renvoie aux professionnels tout en étafisanfment vague pour pouvoir caractériser
des non-professionnels. Comme on vient de le leinption de théorie diagnostique conduit
a rapprocher les catégories des parents des ca®gias professionnels et il n’est donc pas
étonnant que I'entretien sociologique, qui placedequétés en position d’experts, les incite a
exprimer leurs théories et a se poser en spéeislist

Il n’est pas non plus anodin de retrouver cette@sgion dans la bouche de trois péres,
ayant tous trois un niveau social particulieren@avé, alors que jai fait des entretiens plus
nombreux et plus longs avec des méres. Tout d’abomtique professionnalisante qui se
tient derriere cette expression est un point deplug facilement adopté par les hommes que
par les femmes. Ensuite, méme si peres et méresréfda des théories diagnostiques, et bien
gue la culpabilité porte comme on I'a vu plus forent sur les meres, il est possible que les
peres soient davantage portés a rechercher dekatxpls médicales ou para-médicales.
Patrick Duchesnais m’explique ainsi que quand Clénétait plus jeune, lui et sa femme
s’étaient en quelque sorte réparti le travail l& €loccupait des solutions thérapeutiquikes],
de la causalité ». Les meres assumant le plus sbligssentiel du travail domestique autour
de I'enfant, il est possible que les peres soienispes a s’investir d'une autre maniere, par

exemple en effectuant des recherches (sur inteanptes de professionnels, en discutant avec

1 Des psychologues en I'occurrence.
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des collegues etc.) sur 'origine des difficultésl@nfant. Il s’agit d’'une tache plus abstraite,
plus tournée vers I'extérieur et qui demande malhsvestissement matériel auprés de
'enfant. En cela, elle s’apparente bien a unedaoasculine, en tout cas dans les milieux
sociaux favorisés. Enfin, du fait de la natural@mades taches domestiques comme féminines
[Avril, 2003 ; Maruani, 2000], il se peut que leriswestissement que demandent les enfants
dits handicapés soient plus facilement ressentinoenun travail & part entiére par les
hommes, comme une expérience singuliére qui canatra compétence spécifique.

Ces guelques réflexions ouvrent la voie a I'idéend’ opposition possible au sein du
couple au sujet de la théorie diagnostique a addpten ne dit en effet que les deux parents
doivent forcément avoir le méme avis sur la natlmagine et les conséquences des troubles
de leur enfant. Du fait des nombreux enjeux quiesenent derriere I'expression d’'une théorie
diagnostique, on peut faire I'hypothese qu’ellé & général I'objet d’'une négociation entre
les deux parents et qu’un accord, au moins deyrést la plupart du temps trouvé. De fait,
jai rarement noté des divergences importanteseepire et mere sur leurs théories
diagnostiques, méme si les maniéres d’exprimerpsomt de vue sont, elles, tres variables.
Dans quelques cas cependant, en particulier dams e les parents sont séparés, des
divergences importantes apparaissent, que jeraagpécifiguement dans la quatrieme patrtie.
Dans les pages et les tableaux qui vont suivres dan souci de simplification, je me
contenterai de donner pour chaque enfant I'esdetdita théorie manifestement partagée par
les deux parents et je mettrai entre parenthésesuances qu’on peut trouver entre leurs

fagons de voir les choses.

B. Les trois dimensions des théories diagnostiques

Les théories diagnostiques peuvent prendre desefotnes différentes et I'ensemble
des entretiens que jai effectués montre I'extrawaie diversité des formulations, des
hypothéses envisagées, des relations de causaltalées et des conséquences projetées.
Toute présentation qui se veut synthétique descipaies formes et caractéristiques des
théories diagnostiques parentales sur des probléooebant au handicap mental est donc
forcément trés réductrice et nécessite d’'opéreches, de mettre en avant certains éléments
plutét que d’autres. Mon travail vise a une premiéxploration des grandes dimensions des
théories diagnostiques, mais ne demande qu’'a &itengé et affiné.

J'ai retenu trois dimensions principales pour eepdss grandes lignes des théories
que j'ai pu recueillir : les dimensions explicativdescriptive et prédictive, et j'ai a chaque
fois tdché de recenser les principaux élémentscégapar les parents que j'ai rencontrés,
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c’est-a-dire ceux qui leur servent a batir leuseanement, ceux qui comptent pour eux et qui
orientent leurs pratiques. Encore une fois, je rdepds pas a I'exhaustivité et beaucoup
d’autres éléments pourraient étre ajoutés au par@rgue je propose. Avant d’en venir
directement a ces trois dimensions, je proposencipe un détour par une opposition entre
deux grandes facons de voir les problémes de hefans leur ensemble, que I'on retrouvera
sous une forme ou une autre dans les différentesrdiions présentées par la suite.

1 Différence de degré, différence de nature

On peut en effet distinguer deux grandes maniéeesedreprésenter la différence qui
existe entre un enfant dit handicapé mental etnfané dit normal. Soit on se dit que cet
enfant est enetard par rapport a la norme, qu’il ne se développegquasi vite que la plupart
des enfants, qu’il a un « blocage », qu’il est pérg, moins dégourdi, moins éveillé, qu’il est
« limité », qu’il « ne fait pas son age » et ondests le modéle de la différence de degré. Soit
on se dit qu’il estifférent qu'il est peut-étre en retard dans certains doesimais en avance
dans d'autres, qu'il a des facilités, des donsi@ditrs mais qu’en revanche il se révéle
incapable d’effectuer d’autres choses bien plusalesn et on est dans le modele de la
différence de nature.

Si I'on voulait représenter de maniéere simple étéstatique ces deux modeles, on
pourrait dire que I'optique « différence de degréomsiste a penser le chemin qui va de la
normalité a 'anormalité comme une ligne droite pore de graduations. La différence entre
normalité et anormalité est représentée par unl, sixg plus ou moins arbitrairement,
éventuellement en fonction d’'un contexte sociatipalier, comme on le fait pour les tests de
QIl. En revanche, l'optique « différence de naturéestoute existence de pont entre normalité
et anormalité. Ce faisant, elle entend hiérarchégeminimum ces deux postures. On peut
alors s’éloigner de la normalité, qui est définimaramoment donné selon un contexte social
particulier, de toutes sortes de fagons et chadffiérehce peut étre considérée dans sa
singularité.

Bien évidemment, de nombreuses situations peuveatcéncues comme a cheval
entre ces deux représentations, mais toujourd gsten regle générale, I'une de ces deux
facons de voir domine, dans le discours des pamrttsnment. Ainsi, si 'on compare la
description que font Christophe et Lydie Héry (émsants en college; Lydie est en
disponibilité au moment de I'enquéte) de Pierresr{teoubles de type aphasique, difficultés
de comprehension, lenteur) avec celle que font iHenrAnne-Marie Plastrier (directeur

commercial, au foyer) de Damien (difficultés de poéhension, déficience visuelle, troubles
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du comportement), on voit clairement que les presnsent davantage dans une optique de
différence de degré, avec lidée d'un blocage ddea troubles de type aphasique qui
occasionnent un retard global, et que les secooni@mtvplutdt les choses en termes de
difféerence de nature, avec l'idée que Damien armdssgs difficultés pour les acquisitions

scolaires et les activités manuelles, mais aussagétudes musicales et une sensibilité, une

affectivité particulieres :

Lydie Héry (mére de Pierre-Yves) :

« Ben les autres matiéres, c’est pareil : y'a uardghésite)important quand méme dans
les autres matieres. Je pense que la mise en gtada lecture et de I'écriture doit
conditionner finalement pas mal de choses dangveldppement intellectueglcherche
ses motsPar exemple, il a beaucoup de mal & apprendre.draamisation est difficile, il
faut beaucoup, beaucoup rabacher les poésiegglass d’histoire etc. pour que ¢a entre,
puis il fait des confusions de vocabulaire aussin®¢a le géne. Par exemple en histoire,
il va dire un mot a la place d'un autre. Donc qugigddes termes un peu techniques, je
sais pas, la il fait la pierre taillée, la pierr@ip ou des choses comme ¢a, bon ben faut
pas tout confondre, quoi ! il faut penser a ce qudd. Et ¢a, il a beaucoup de mal. Et en
mathématique@éfléchit), c’est pareil(cherche ses motg)a pas du tout le niveau de son

age, hein ! C'est sdr, y’a un retard global. »

Henri Plastrier (pére de Damien) :

« 1l a une sensibilité, ¢a j'en suis convaincu, gst puissance je sais pas quoi, hein !
puissance vingt, puissance trente, parce qu'ilergswut(insiste sur ce motpeaucoup
plus fortement que son frére et sa sceur. Et cajeeiressens profondément.

Ca, comment ¢a se manifeste par exemple ?

(réfléchit) Par exemple vous lui faites un grand sourire eandis‘Je te fais un bisou’, il
va venir par exemple, il va vous mettre sa téteveus et ¢ca peut durer dix minutes, quoi.
Ca peut durer dix minutes. Bon. A coté de ca, \aez la musique par exemple, il est
trés sensible a la musique. La musique, il esttéd eb puis on voit méme, il met son
oreille, enfin la musique lui dit quelque chose.ida coté de ¢cgcherche ses motg
crois que c'est la ¥ symphonie..(se reprendnon, laSymphonie du Nouveau Monde
de Dvorakalors la je sais pas ce qu'il a, des sons tropsa@go., bon la il crie. Donc ce
que je veux dire, il a cette sensibilit§hésite)alors évidemment a travers la musique —

mais qu'il a également au niveau affectif. »

Définir le handicap comme une différence de degrést avant tout continuer
d’espérer un «retour a la normale ». Tant qu#g#’ de retard (ou de blocage), on peut

toujours espérer gu’ils soit un jour comblé (ounsomté). Cependant, considérer que son
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enfant est différent « par nature », c’est une éranile valoriser son enfant en le considérant
autrement que sous le signe du manque ou du retatout de le distinguer des enfants en
retard pour des raisons familiales et socialesiatmer un statut spécifique a sa différence.

En cela, le discours des parents porte la 