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RESUME

Je suis psychologue et depuis plus de vingt ans j'éprouve personnelement I'expérience des Stuations
handicgpantes. Je mintéresse particulierement aux difficultés rencontrées par les personnes handicapées
quand dles font usage dades techniques. Jindstera ic sur la dimenson higorique et tempordle de
l'utilissteur pour envisager un avenir sans référence obligée a une redtauration illusoire de possbilités
aujourdhui disparues.

ABSTRACT

1 an a psychologigs and have a personnad experiment of over twenty years handicapped
croondances. 1 fed an interest in the difficulties of the use of technicd ads meat for physcdly
handicapped people. 1 will ingst upon the sgnificance of the historical and temporad dimensons of the user
to look forward afuture without refering to an illusive restoring of now vanished abilities.

MOTSCLES

Aides techniques, deuil, enjeux psychol ogiques, incapacités motrices, Stuations handicapantes.

Je mappdle Pierre Brundles. Cest un événement autobiographique qui est sans doute a l'origine de
cette intervention. Une poliomyélite contractée voici plus de vingt ans m'a plongé dun coup dans un autre
monde, celui de l'infirmité. 1l ma falu du temps et du travall pour découvrir quil ne sagissat pas en fait
dun autre monde, mais plutét d'une distorson de cdui que chacun dentre nous percoit, déformé sdon sa
propre higtoire, consciente et inconsciente, de telle facon que des aménagements successfs permettent a
notre personndité de se développer avec une cohérence interne minimum, et autorisent 'daboration des
dratégies d'existence qui nous font préférer lavie alamort.

Mon higtoire n'aurait qu'un intéré anecdotique s €ele navait pas permis d'éudier comment se tissent
quelques-unes des relations qui unissent certains des protagonistes en cause dans les tentatives de
réadaptation des personnes handicapées, paticulierement dans le domaine des gpparellages et plus
précistment encore, en ce qui concene les ades techniques. Cet dans le cadre dune recherche en
psychologique dlinique de I'Université de Paris-7 que j'a mené un travall denquétes et de réflexions sur ce
Ujet.
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Je na pas pu envisager longtemps la possibilité d'exclure mon expérience personndle du champ de
cette .recherche dans I'espoir dateindre une objectivité fictive et dérisoire. Nous savons tous que le poids e
I'observateur, 9 tant et que I'on puisse clarement lidentifier dans un protocole scientifique, ne saurait ére
nul : et sil faut admettre que des résistances sont encore nombreuses, de plus en plus dintervenants aupres
des personnes handicapées simpliquent dans leur travail. Ce chemin de l'implication, il m'éat impossble de
le suivre. Il aurait en effet Sgnifié que sdon les moments ou les activités, j'éas plus ou maoins invdide. Or,
S je ne me trouve pas sans cesse confronté a des Stuations handicapantes, les incagpacités qui limitent mon
rayon daction sur le monde, aucun vestiaire ne peut les prendre en charge, dles sont en moi, dles font partie
de mon higoire. Je ne peux mimpliquer dans une dStuation que je vis quotidiennement, seconde apres
seconde.

Je choiss donc de rgeter le dogan, « Handicapé.. moi, jamais ». Non pas pour exhiber ma carte
dinvaidité comme un cdicot dans une manifestation permanente, mais plutdt pour exprimer mon existence
dans sa plénitude, ne pouvant me résoudre a des mutilations volontaires pour la satisfaction de ceux qui
souhaitent voir I'nomme conforme au modél e statitique donnant corps al'idée de normaité.

Ma réflexion a jusqua présent porté sur des personnes dont le handicap est pour I'essentiel lié a des
incgpacités  fonctionnelles a prédominance motrice, sans dteinte psycho-intelectudle manifete.  Pour
réduire ces incapecités, les professonnes de la rééducation ont a leur dispostion tout un arsend
thérapeutique dont I'gppareillage représente un des atouts majeurs.

Les orthéses et les prothéses relévent presque exclusvement du pouvoir médica, en revanche, les aides
techniques qui sont au centre de mes intéréls se Stuent a la croisée de nombreux chemins, a l'exception
samble-t-il de ceux de l'adminigtration de la santé.

Je ne chechera pas a fare linventare des difficultés rencontrées dans la diffuson des aides
techniques. En résumé, dles peuvent se répartir sur trois niveaux qui Sinterpénétrent souvent et rendent la
complexité évidente :

1. la rareté des trandferts de technologie dans les actions en faveur d'une indépendance accrue des personnes
handicapées ;

2. les problemes économiques dus aux prix de revient des matérids spécifiques dune part, e ala faiblesse
des revenus des populations éventuel lement concernées d'autre part ;

3. lintégration par les utilisteurs potentidds et leur entourage proche dapports techniques qui évoquent
souvent une rationdité doignée des aspects humains e redaionnds de l'ade nécessare pour « vivre
ensemble ».

De nombreuses personnes travallent sur les deux premiers axes de recherche, technologique et
économique : je leur souhaite courage et persévérance, mais ala lumiére de ce dont j'a &é témoin depuis les
vingt deniéres années, je sUis assez sceptique sur les bénéfices que pourraient tirer les personnes
handicapées, dans les temps a venir, des technologies de pointe. Je ne prendrai qu'un seul exemple, a propos
de l'intégration scolaire, celui de l'utilisation de la micro-informetique
combien déléves ayant des difficultés pour écrire peuvent aujourdhui passer des examens officids en
utilisant des logiciels et traitement de texte, y compris pour les épreuves de mathématiques ?

En examinant les décidons prises ces dernieres amnées en matiére de politique socide, rien dans les
projets actuels ne permet de penser que les personnes handicapées jouiront bientdt de revenus leur permet-
tant de choigr leur mode de vie. Les responsables de la gestion du bien commun, inquiets des déficits
chroniques des budgets de la santé, cherchent toujours quels moyens mettre en oeuvre afin de concilier
atitudes démagogiques et impératifs économiques. |l faut la santé pour tous certes, mas avec le meilleur
rapport qualité/prix.
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Dans les services d'ergothérapie que j'a fréguentés, je n'ai rencoriré ni tééhése ni sysémes de contrle
denvironnement trés sophistiqués : les professionnels avec lesquels je me suis entretenu m'ont paru avant
tout sengbles ala relation qui Sindtaurait entre eux et leurs patients ala faveur de la conception d'une aide a
I'écriture ou bien dun systéme facilitant |e transfert et I'habillage.

Je ne crois pas amplifier outrageusement la pensée des ergothérgpeutes S je rapporte ans ce qui ma
été dit des caractéridtiques essantieles des aides techniques : congue par un spécialiste pour une personne,
l'ade technique et un objet, plutdt smple représentant la solution pour compenser une incgpecité
déterminée.

La démarche des équipes thérapeutiques est, somme toute, toujours la méme : identifier les corrections a
apporter a certains gestes pour les rendre fonctionnels et concevoir les moyens a mettre en oeuvre pour at-
tendre un objectif défini. S les aventures sont toujours nouvelles, dune personne a l'autre, les higtoires
doivent étre réduites pour que les techniques soient applicables et |e jeu indtitutionnel respecté.

La paticipation du patient est nécessaire a |'@daboration dune ade technique. Mais dle ne saffirme qua
travers la volonté quil a d'accroitre son indépendance et par ses capacités d'acquérir la maitrise de quelques
objets. Le chef d'orchestre de la réadaptation, ce n'et jamais lui. Toutes les enquétes que j'a menées, auprées
des personnes handicapées, des ergothérapeutes, des médecins spécidistes en réadaptation fonctionndle, le
confirment, il n'est que le point de convergence de multiples interventions entreprises pour son bien. |l et
souvent écouté mais § sa demande implicite et irrecevable, S par exemple ce quil veut au fond, clest
guérir, et quil exprime cela par une inertie massve ou des revendications agressives, on saura faire gopd a
un specidige de plus, le psychiare.. comme S la révolte &at un sgne indubitablement pathologique et
I'enthousasme devant la perspective de se brosser les dents sans les mains, avec une ade technique, une
marque évidente de santé mentae.

Il faut dire que I'échec et le succes sont intensément ressentis dans les services. Quand il sagit dune
réussite, cest cele de tous. Elle es la marque dune certaine harmonie, dune empathie suffisante et dle
donne le courage daffronter des Stuations encore plus ddlicates. La défate et vécue de facon plus
ambivaente. Apres des mois, voire des années defforts, le patient crague : cet abandon et vécu comme une
trahison de la confiance que les soignants et parfois tout I'entourage, avaient placé en lui. Mais il a perdu car
il Navait plus la volonté de vaincre, e personne ne pouvait rien pour lui car en fait, il n'a pas &é en mesure
d'effectuer le travail de deuil nécessaire pour affronter les Situations nouvelles.

En écoutant les professonnds, un deuil bien accompli permettrait a un paient, gores une péiode de
gdération, dimaginer dautres projets de vie et davoir envie daler de l'avant, en utilisant toutes les res-
sources techniques dont il peut disposer.

Je voudrais maréter un instant sur ce phénomene du deuil. Danie Lagache disait : K Le travail du deuil
congste a "tuer le mort" ». Je me demande a la suite de qud cheminement intelectue ce mort est identi-
fiable quand l'objet d'attachement et assmilé a un projet exigentid ou a un systéme de reaions aux autres.
Le deuil, provoqué par la perte rédle, par la mort d'un objet damour, peut-il saccomplir quand cdui-ci a
certainement explose, sans doute disparu mais dont les morceaux sont épars, sans sepulture. Ce deuil qui
devrait saccomplir malgré une réectivation permanente du souvenir de l'objet perdu : tests musculaires,
multiples essayages de chaussures orthopédiques, entretiens pour le reclassement professonnd, vidtes
meédicales auprés des COTOREP, expertises dassurances, présence-absence des amis, de la famille,
permissions de fin de semane.. Sagit-il enfin dun deuil, avec le dé&achement progressf de I'objet damour
avjourdhui défunt qui le caractérise, ou bien I'abandon dune lutte dérisoire face aux épreuves dune rédité
crudle?
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II faut dire combien le recours au deuil peut ére économique pour I'équipe soignante. Il sagit d'un
phénoméne intrgpsychique personnd. Sigmund Freud l'avait jusement remarqué, il nest pas dusage
dintervenir, la souffrance est naturelle et doit sestomper avec le temps. Ce qui dégage en derniere indance
la responsabilité de I'entourage.

En tout é&at de cause, la réadaptation et le fruit dun travail commun. L'ingitution apporte son savoir et
sa bonne volonté, le patient sa personndité, s ele et forte tant mieux, s ele et fable.. cest quala loterie
de I'hérédité, malheureusement, il avait tiré un mauvais numéro.

Il nNest jamais envisagé quun individu puisse intégrer dans son histoire cet épisode de vie autrement que
par une sorte de refoulement obligé de ce qui représentait hier le ressort de son existence. |l sagit bien de
masquer l'intolérable et de faire taire les protestations de celui ou celle qui cherche désespérément un point
dancrage pour rassembler ses eprits et retrouver son identité. Or, ce que nous voyons toujours a I’ aavre,
cest ce contrat tacite propose aux personnes handicapées moins dles manifesteront leurs différences, plus
elles seront acceptées par |la communauté socide.

Il fdlat bien en ariver la.. ala communauté des hommes. Le but ultime de la réadaptation, cest bien la
réduction des handicaps, donc des désavantages sociaux qui peuvent toucher certaines personnes. Il et
facile dimaginer comment un ade technique peut limiter une incgpacité, mas peut-dle auss asément
réduire un handicap ? Le couteaufourchette ouvre-t-il systématiquement la porte des restaurants, a-t-il une
action immédiate sur le regard des autres ?

L'aide technique inscrit parfois la marque de lirrévershilité des désordres fonctionnels dans la vie dun
patient et peut inhiber certains comportements. S I'ergothérapeute voit dans I'objet rédise la potentialité de
rendre possbhle un geste qui ne le serait pas sans son ade, I'utilisateur ny percoit souvent qu'un léger
infléchissement de limpossble, utilissble a la condition déire asément reproductible, cedt-adire sans
contraintes insupportables along terme, notamment en temps d'exécution de la tache et en fatigue.

Ja expliqué que les personnes handicapées éaient paties prenantes dans I'édaboration des ades
techniques, mais cette participation demeure toujours limitée a des acquisitions de manipulations concretes,
jamais a la découverte des méhodes e de savoir-fare. Conndtre le fonctionnement, les procédés
dutilisation dun apparell ou dun outil, que ce soit un marteau, une éattelle de ténodese ou un fichier, cest
toujours dominer avec plus ou moins de bonheur des objets, et cest indispensable cependant, Ccest
insuffisant pour faire face ades stuations inhabitueles.

L'appropriation des ingruments ne dispense pas dapprendre a utiliser les mots comme les matériaux,
din dére en mesure, par la puissance du langage, dorganiser pour soi des structures valides dans plusieurs
champs : savoir sexprimer ordement et par écrit, savoir sorganiser, savoir condruire et utiliser des outils
d'apprentissage, etc., est fondamenta pour qu'une personne handicapée puisse élaborer ses propres Stratégies
dexisence e choidr, s dle y trouve des avantages, de vivre entourée dobjets techniques. Ce dont les
personnes handicapées ont besoin, c'est de vivre, c'est-adire de créer sans cesse, non pas apartir de la mort,
mais apartir de leurs expériences.

Je auis prét a admettre que les équipes soignantes, de I'exécutant au décideur, ont besoin d'un soutien
psychologique pour supporter la déchéance de l'autre et I'image de leur propre mort. Peut-é&tre est-il iné-
luctable que chacun entreprenne le travall de deuil nécessare aprés la perte des illusons de jeunesse qui
portaient I'idée d'aider atout prix I'numanité en détresse.
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I'inteligence andytique dans toute sa rigueur, mais qui se souviendraient de la métis des Grecs du Ve secle,
intelligence de la ruse qui combinat le flar, la sagecité la prévison, l'atention vigilante e le sens de
I'opportunité.  Alors la recherche de la meilleure solution a gpporter aux problemes des personnes
handicapées pourrait-elle céder la place a l'exploration des voies multiples qui peuvent ére empruntées pour
parvenir a une bonne solution souvent préférable a I'gpplication de la loi binaire qui partage les hommes en
gagnants et en perdants.

Pour conclure, je voudrais citer une phrase de Georges Devereux qui a tant aidé les chercheurs en
sciences humaines a comprendre le réle du contre trasfert et I'importance de l'interaction entre I'observateur
et le Ujet : « Nous ne pouvons tous étre des génies, maisil y abien des manieres d'éviter d'étre des sots. »

Cette phrase, bien S0, sadresse anous tous.

Je vous remercie.



