
Cé�cilé Léfrau

Ma boî�té a�  outils



À Lange Yann,



« La liberté, c’est la faculté de choisir ses contraintes. »
Jean-Louis Barrault. 



Prologué

Cé livré parlé d’un énfant, d’uné mé�ré, dé léur rélation, léur vié dé famillé. 
Cé livré abordé lés sujéts du quotidién, dé ma construction én tant qué mé�ré.
Cé livré raconté notré spé�cificité� , nos individualité�s.
Cé livré ést lé chéminémént dé présqué dix ans sur la routé du handicap. 

Cé livré n’abordéra pas lés choix qué j’ai du�  fairé én térmés d’allaitémént, dé
couchés ou dé cuit-vapéur.

Cé livré né pourra pas lés abordér car cés choix jé n’ai pas éu a�  lés fairé. 

Lorsqué  tu  és  né� ,  dé  nombréusés  pérsonnés  biénvéillantés  mais  dé�muniés
m’ont conséillé�  dé « préndré du récul ». Aujourd’hui, j’ai énvié dé vous diré qué
lorsqué vous énténdéz cés mots ou éncoré « rélativisér » ou « la� chér prisé », vous
pouvéz péut-é�tré vous quéstionnér sur la gravité�  dé la situation !

Paradoxalémént, sé quéstionnér sur lés dé�tails signifié, pour moi, qu’il n’y a
pas dé plus gros soucis én vué. Donc, oui j’aimé mé quéstionnér sur lés pétits
dé�tails du quotidién car lorsqué ça arrivé ça signifié qué lé ciél s’é�claircit. 

Aujourd’hui  j’ai  osé�  é�criré,  é�criré  sur  ma  façon  d’é� tré,  dé  fairé,  sur  lé
chéminémént pérsonnél qui fait cé qué jé suis mainténant. Jé né vous racontérai
pas qué cés ré� fléxions m’ont améné�  uné plé�nitudé ét sé�ré�nité�  sans faillé, ça sérait
méntir.

Facé aux difficulté�s, chacun possé�dé sés réssourcés, la miénné é�tant lés mots.
J’aimé  liré,  chérchér  cé  qu’il  y  a  dérrié�ré  lés  mots.  Céci  ést  su� rémént  la
combinaison dé cé qué jé suis ét dé cé qué j’ai toujours connu dans ma famillé.
J’ai  toujours én té� té lé souvénir dé mon grand-pé�ré én train dé liré dans son
fautéuil  au  fond  dé  la  sallé-a� -mangér,  cé  n’ést  pas  tant  l’acté  dé  liré  qui  m’a
marqué�  mais cé qui é�manait dé lui, du calmé, du récul, un momént d’é�vasion, dé
libérté� . 

Proféssionnéllémént,  j’ai  uné  formation  d’infirmié�ré.  En  tant  qué  mé�ré  ça
apporté péu, on sé rétrouvé commé tout lé mondé au piéd dé la montagné. A part
la facilité�  dé compréndré lé discours mé�dical ét dé s’oriéntér dans lé parcours dé
soins,  ça  m’a  pérmis  dé  conciliér  mon  amour  dés  mots  ét  nos  difficulté�s  én
puisant dés réssourcés dans lés sciéncés humainés. 

C’ést donc dans la litté�raturé qué j’ai chérché�  a�  compréndré, a�  idéntifiér ét a�
déssinér ma façon dé vivré lés chosés. 

Mé  plongér  dans  lés  livrés,  allér  vérs  lés  savoirs  ést  ma  planché  dé  salut.
Lorsqué   lés  pé�riodés  sont  é�motionnéllémént  dénsés,  cétté  dé�marché  m’a
toujours pérmis dé m’apaisér, dé méttré dés mots sur mon réssénti. Lés livrés mé
pérméttént  aussi  d’é� largir  mon régard,  dé  voir  lés  situations  vé�cués  sous  un
autré prismé pour énfin déssinér ma façon d’é� tré, mon chémin. 



Lé choix d’é�criré ést lé choix d’uné ré� fléxion. La séulé cértitudé qué j’ai ést
céllé dé né pas apportér dé solutions toutés faités ; tout cé qué vous liréz né séra
qué la réncontré dé mon vé�cu, d’apports thé�oriqués ét litté�rairés, lé té�moignagé
dé cé qué jé crois bon ét qui m’a aidé�  dans la vié avéc mon fils. 

J’abordé lés diffé�rénts sujéts  qué jé  vais  partagér commé dés outils  ét non
commé dés solutions. Vous rémarquéréz qu’il n’y a jamais dé baguétté magiqué
dans la bésacé dés bricoléurs !

Cés quélqués mots péuvént, dé primé abord, sémblér obscurs mais dans mon
parcours dé vié, a�  co� té�  dé toi, mon fils, ils prénnént tout léur séns.
E2 criré ést, pour moi, ménér uné ré� fléxion, donnér un séns, chéminér, chérchér
dés ré�ponsés. E2 criré ést pour moi té�moignér dé mon amour, dé més ré� fléxions,
dé més faibléssés ét dé nos é�volutions. E2 criré, c’ést diré a�  quél point jé t’aimé. 

Jé n’ai pas lés compé�téncés d’é� laborér uné thé�orié sur l’accompagnémént dés
pérsonnés handicapé�és, jé né péux donc qué partagér céllés qui mé parlént lé
plus au régard dé notré histoiré. 

Cés  outils  sont  lés  miéns  a�  cé  jour,  vous  pouvéz  lés  partagér  commé  lés
ré� futér. Il ést mé�mé possiblé qué jé changé d’outils au fil du témps.

Chacun a son vé�cu ét possé�dé son sché�ma dé pénsé�é. 
Chacun ést libré dé constituér sa propré boî�té.



Séptémbré

1  ér   Séptémbré 2011.  

Pour ton papa ét moi, tout a comméncé�  la véillé au soir : dé plus én plus dé
contractions  ét  dé  nouvéllés  douléurs.  Diréction lés urgéncés  dé  la  matérnité�
avéc la  valisé ét  un bol  dé frités dans du papiér alu pour fairé passér lés  30
minutés dé trajét !
Lé  monito  a  parlé� .  En  priorité� ,  calmér  lés  contractions ;  én  déux,  digé�rér  lés
frités ; tértio, atténdré lé léndémain avéc mon obsté� tricién qui ést dé gardé. La�
tout s’é�clairé, ça fait uné sémainé qué l’on m’a fait arré� tér l’Aspiriné, lé mé�décin a
éu lé témps d’affu� tér sés usténsilés pour la cé�sariénné tant annoncé�é ét rédouté�é.

12h20. Cé 1ér Séptémbré jé né t’ai vu qu’uné minuté, diréction la sallé dé ré�véil
pour moi ét la né�onat én couvéusé pour toi. Més prémié�rés é�motions lorsqué jé
t’ai  sénti  contré  moi  é� taiént  complé� témént  diffé�réntés  ét  éxponéntiéllés  én
régard dé mon imagination. J’ai sénti ta doucéur, ton odéur, nos régards sé sont
croisé�s. Puis tout s’accé� lé� ré, pas lé témps dé savourér ta pré�séncé, justé célui dé
té diré qué tu allais fairé tés prémiérs pas sur Térré séul mais qu’il fallait avoir
confiancé car jé suis la� ...
Bréf momént dé joié dé maman car quélqués sécondés plus tard mon cérvéau
d’infirmié�ré réprénd lé déssus. Pourquoi n’ai-jé pas éu la possibilité�  dé té gardér
quélqués minutés é� tant donné�  qué tu réspirés librémént ? Jé connais cés régards,
cés sourirés compatissants, cés parolés a�  voix bassé dé soignant... Qué sé passé
t’il ? 

13h30. Jé suis rémonté�é én chambré, ton papa arrivé séul, il ést blanc ! Normal
il viént d’é� tré pé�ré. Il s’assoit, jé vois dé la douléur, dé la péur ét dé la tristéssé
dans son régard. Il m’éxpliqué dans sés mots lés malformations dé�couvértés, lés
quéstionnéménts dés mé�décins. D’ailléurs, ou�  sont-ils ? Est-cé a�  un jéuné pé�ré dé
fairé cétté annoncé ? 

Héuréusémént,  il  a  pénsé�  a�  fairé uné vidé�o,  jé  péux té voir  ét  calmér més
angoissés.  Prémiér combat,  jé né pourrai té voir qué démain ; én atténdant jé
démandé a�  ton papa dé passér tout lé témps possiblé avéc toi. 

Lé  plus béau jour  dé ma vié ?  Oui  monsiéur !  J’ai  béau chérchér  uné autré
ré�ponsé mais mé�mé facé a�  toutés lés difficulté�s qui sé pré�séntént, ta vénué ést
synonymé dé bonhéur. A nos yéux, tu és tré�s fort, lés soucis né nous inté�réssént
qué péu téllémént tu répré�séntés autré chosé. 

2 Séptémbré 2011.

1kg 6, non mésurablé. Polydactylié a�  la main droité ét malformation du 5é�mé
doigt, fénté vé� lo-palatiné totalé, malformation osséusé du talon droit. 



C’ést  la  partié  visiblé dé l’icébérg,  l’é�quipé mé�dicalé s’attéllé  a�  vé�rifiér  tout lé
résté. 

6h. Cé matin jé pourrai té voir. Avéc l’aidé dé l’infirmié�ré dé nuit, jé mé lé�vé
pour mé lavér. Stop, malaisé, rétour au lit. 

8h. Jé mé suis réposé�é, déuxié�mé éssai. Dévant mon acharnémént mais aussi
par crainté, lés soignants ont pré�vu un fautéuil roulant. 

Jé suis la� . Prémiérs moménts d’apaisémént mais aussi dé culpabilité� . Commént
ai-jé pu fairé ça a�  un énfant ? Jé pléuré.

3 Séptémbré 2011.

Apré�s  « bé�bé�  A. »  ou  « Garçon  A »,  il  ést  grand  témps  dé  t’inscriré
officiéllémént a�  l’é� tat civil sachant qué l’on ést samédi ét qué lé buréau ést ouvért
jusqu’a�  11h.

Pas dé paniqué, tés pré�noms sont choisis, nous voulions justé accordér léur
musicalité� , léur signification avéc toi.

Ca séra Yann, parcé qué Yann c’ést Jéan ét qué Jéan c’ést la forcé. Enfin, c’ést la
signification  donné�é  par  un  livré  sur  lés  pré�noms.  Effét  hormonal,  vé�ritablé
croyancé ou  aidé pour fairé un choix, jé né sais toujours pas ? 
Ensuité viént Antoiné, lé calmé, la sagéssé (mé�mé ré� fé�réncé documéntairé) puis
Bénjamin ; la�  c’ést én souvénir dé mon grand-pé�ré. 

Sur lés papiérs officiéls, il manqué Antoiné. Pas dé soucis, ton papa trouvait ça
trop long. Pour moi, tu és lés trois. 

7 Séptémbré 2011.

7é�mé jour dé vié, chiffré symboliqué.
Jé né céssé dé t’admirér, té ca� linér.
Jé né mé séns apaisé�é qué lorsqué tu dors contré moi. Parfois tu ténds la té� té ou
la main. Quéllé forcé inté�riéuré malgré�  tous lés soins ét éxaméns qué tu éndurés.

Tu mé connais dé� ja�  bién, téllémént bién qué, dépuis hiér, tu t’éndors péndant
lés  bibérons.  Alors,  aujourd’hui,  on  rémét  lés  chosés  dans  lé  bon  séns  éntré
changés, bibérons ét ca� lins.
Jusqu’a�  mainténant c’é� tait (changé+ca� lin) + (bibéron+ca� lins) + (dodo+ca� lins) = tu
t’éndors ét né bois rién du tout !!!!
Hypothé�sé : si jé rétiré lé dé�nominatéur commun, on obtiént : (changé+ bibéron+
siésté) Ca� lins. 
Ré�sultat : tu bois tés 18 ml.



7 Séptémbré 2020.

J’irai  séulé,  la  COVID  19  obligé.  Il  n’y  a  pas  qué  dés  contraintés  a�  cétté
é�pidé�mié.
L’é� tablissémént spé�cialisé�  dans lé cancér ést toujours aussi accuéillant. Propré,
luminéux, calmé, il én déviént rassurant. 
Péndant un court instant, jé répénsé a�  l’ho� pital ou�  tu és né� , du mé�mé acabit car
nouvéllémént  construit.  L’énvironnémént  joué  uné  part  importanté  dans  la
construction dés souvénirs. 

Enfin, aujourd’hui jé suis la�  pour ma consultation post-op ét lé diagnostic final.
J’ai é� té�  opé�ré�é lé 18 Aou� t d’uné tuméur au séin droit, lé séin dé l’attachémént
paraî�t-il. Cétté anné�é jé l’ai baptisé�é mon anné�é « santé�  », trois intérvéntions én
six mois, jé suis crévé�é. 

Aujourd’hui j’ai péur mais jé né mé séns pas paniqué�é, jé né péux pas diré qué
jé suis confianté non plus. Péut-é� tré ést-cé ça, lé faméux é� tat dé la� chér prisé ?
Pour  uné  fois,  j’ai  l’impréssion d’accéptér  lés  chosés,  mon impuissancé  ét  dé
laissér vénir lés é�vé�néménts. L’éffét immé�diat ét téllémént dé�crit ést uné ré�éllé
baissé du stréss. 

La cicatrisation ést bonné, disparition dé l’hé�matomé dans déux a�  trois mois.
Lés ré�sultats sont conformés aux prémiérs mais il faut survéillér, ça péut révénir.
« Ne  vous  inquiétez  pas,  j’ai  encore  de  quoi  vous  opérer  deux  fois  avant  une
mammectomie totale ». Qué ré�pondré ? Parfois lé discours téchniqué ést si loin dé
notré vé�cu, pour autant la chirurgiénné ést biénvéillanté. Nos déux plané� tés sé
sont croisé�és ét répartént dans léurs circonvolutions. 

J’annoncé  la  bonné  nouvéllé  a�  mon  éntouragé,  tous  sont  conténts.  Jé  suis
plombé�é, fatigué�é. En réntrant ét apré�s 2 héurés dé routé, jé sauté dans mon lit ét
pléuré. Pérsonné né comprénd. Jusqu’alors la péur mé mobilisait pour avancér,
m’organisér  én  vué  dé  l’opé�ration  avéc  Yann,  m’occupér  dé  lui  cét  é� té�  ;
aujourd’hui, pour la prémié�ré fois, jé mé rétourné ét c’ést uné autré péur qui sé
déssiné. Céllé qui vous fait pénsér qué lés chosés n’arrivént pas sans raison ét
donc qué jé dois changér quélqué chosé én moi pour qué cétté spiralé s’arré� té. 

Jé  pénsé  é�tré  a�  un  bon  nivéau  dé  culpabilité�  (mérci  la  culturé  judé�o-
chré�tiénné !). 

Néuf ans plus to� t, lé 8 Séptémbré 2011.

- « On a ré�cupé�ré�  tous lés compté-réndus d’éxaméns passé�s sur votré fils,
lés grandés fonctions vitalés né sont pas touché�és, on va lé ré�parér ét tout
ira bién ».

- Ah ! Ok. Mérci.

Lé mé�décin chéf tourné lés talons. Mais au fait, qu’énténd-il par ré�parér ?

10h. Tu as lé droit dé passér én couvéusé dé�capotablé. Tu és lé plus fort. Ton
papa a du�  lé séntir, il arrivé a�  l’ho� pital uné démi-héuré plus tard. 



11h. Prémiérs éssayagés : tu és au top, tu n’as mé�mé pas pléuré� . On té trouvé un
péu boudiné�  sous toutés cés couchés dé vé�téménts mais tu sémblés téllémént
dé�téndu. 

18 Séptémbré 2011

17h –Tout bib – caca ++ é�osiné.
20h – bib-té� tiné – pipi, cicalfaté – pléuré.
23h – bib ok – pipi - dort.
05h – Bib ok – pipi – dort. 

Prémié�rés transmissions noté�és concérnant ton rétour a�  la maison. C’ést mon
co� té�  infirmié�ré  qui  ést  révénu  avéc  lés  ++.  Lés  ++  sont  dés  signés  souvént
rétrouvé�s  dans lés  é�crits  paramé�dicaux,  ça  quéstionné quant  a�  la  subjéctivité�
induité par chacun dérrié�ré cés é�valuations. Toujours ést-il qué jé n’ai jamais vu
d’érréurs lié�és a�  cés siglés péu pré�cis. Tous lés proféssionnéls ont-ils lés mé�més
normés ? 

Jé  té  l’accordé,  il  manqué  lé  bibéron dé  2h,  pas  gravé  tu  dormais  ét  nous
sommés  é�puisé�s.  Cét  éxémplé  dévint  notré  façon  dé  fairé,  suivré  lés
récommandations mais savoir s’accordér dé pétités dé�viancés commé un piéd-
dé-néz a�  tout cé qui nous arrivé. 

Dix-sépt jours plus tard, tu és a�  la maison, dix-sépt jours ou�  la péur dé l’avénir,
la culpabilité� , lés doutés ont pris tout léur séns, dix-sépt jours ou�  lés plus pétités
avancé�és ont lé gou� t  dé grandés victoirés ét lés tré�buchéménts célui dés plus
profondés angoissés.

Dans la journé�é, nous sommés passé�s dé la né�onat, én chambré normalé puis
diréction lé chirurgién plasticién pour la fénté palatiné (tu sais lés problé�més a�
ré�parér !) pour finir chéz nous. 
Il ést cértés important, a�  un momént, dé franchir lés portés dé l’ho� pital mais a�
cétté vitéssé,  ça quéstionné. Du coup, ton lit séra ta poussétté, on installé dés
planchés sous lés roués avant pour lés ré�gurgitations.  Tu réstéras au bout dé
notré lit, béaucoup plus pratiqué pour lés déux bibérons dé nuits ét surtout pour
survéillér lés risqués dé faussé routé. 
On  possé�dé  un  séul  bibéron  Habérmann,  c’ést  notré  pré�ciéux,  lés  autrés
arrivéront  dans 48h.  Nous n’avons pas  éncoré  dé baignoiré,  pas  dé  soucis  tu
réntrés largémént dans lé lavabo.  J’ai  piqué�  quatré couchés pré�ma a�  l’ho� pital.
Nous sémblons pré�ts pour passér cétté prémié�ré nuit chéz nous....

Jé rétiéndrai qué, cé soir,  tu vas bién.

20 Séptémbré 2020.

J’ai dé�cidé�  d’osér é�criré lé 18, cé n’ést qué déux jours plus tard qué jé posé lés
prémiérs mots. Osér c’ést mé pérméttré, préndré la libérté�  dé... 



Pourquoi aujourd’hui, 9 ans apré�s ta naissancé? Parcé qué ça fait néuf ans qué
j’avancé, qué jé franchis lés é� tapés dé notré vié. Néuf ans d’actions, dé dé�cisions,
dé  doutés,  dé  rémisés  én  quéstion,  dé  changéménts  mais  aussi  dé  nombréux
bonhéurs, né l’oublions pas. 

Cétté anné�é, avéc cés problé�més dé santé�  il a fallu fairé facé. Aujourd’hui apré�s
dés  ré�sultats  positifs,  lé  contrécoup  moral.  Célui  qui  éntraî�né  millé
quéstionnéménts  sur  notré  façon  d’é� tré,  dé  fairé  ét  surtout  sur  léurs
ré�pércussions dans notré vié ? 



Il é� tait uné fois...

Il é� tait uné fois un viéil hommé assis a�  l’éntré�é d’uné villé… 
Un é� trangér s’arré� té dévant lé viéillard ét lui démandé :

– « Jé né suis jamais vénu dans cétté cité�  ; Commént sont lés géns qui vivént ici ? »

Lé viéil hommé lui ré�pond par uné quéstion :
– « Commént é� taiént lés géns dé la villé d’ou�  tu viéns ? »
– « E2 goîRstés ét mé�chants, c’ést d’ailléurs la raison pour laquéllé jé suis parti » dit
l’é� trangér.

Lé viéil hommé réprénd :
– « Tu trouvéras lés mé�més ici. »

Plus tard, un autré é� trangér arrivé ét démandé au viéil hommé :
–  « Jé  viéns  d’arrivér,  dis-moi  commént  sont  lés  géns  qui  vivént  dans  cétté
villé ? »

Lé viéil hommé ré�pond :
– « Dis-moi mon ami, commént é� taiént lés géns dans la cité�  d’ou�  tu viéns ? »
– « Il é� taiént bons ét accuéillants. J’y avais dé nombréux amis, j’ai éu dé la péiné a�
lés quittér »

- « Tu trouvéras lés mé�més dans cétté villé » ré�pond lé viéil hommé.

Un marchand qui faisait boiré sés chaméaux non loin dé la�   énténdit lés déux
convérsations.  A  péiné  lé  déuxié�mé é�trangér  s’é� tait  é� loigné�  qu’il  s’adréssé  au
viéillard d’un ton dé réproché :
– « Commént péux-tu donnér déux ré�ponsés diffé�réntés a�  la mé�mé quéstion ? »

 
- « Mon fils, dit lé viéil hommé, chacun porté son univérs dans son cœur. Célui qui
ouvré son cœur changé aussi son régard sur lés autrés. 

Conté Soufi.

Extrait du  livré dé Fré�dé�ric Lénoir sur lé Bonhéur « Du Bonhéur, un voyagé
philosophiqué » é�dition Fayard.

De notre faculté à envisager le monde nous trouverons un monde qui lui
ressemble…



Notré imagé

« L'originalité est souvent un bloc de préjugés.1 »

Novembre 2018. Trappes.

Nous sommes en vacances chez mes parents. Ayant vécu à 300m de la gare mais
aussi et sûrement par héritage familial (mon grand-père était cheminot), j’aime les
trains, leur sifflement, le son de leur roulis, l’odeur, l’ambiance.

Yann a 7 ans,  il  est  capable de découvrir  un nouveau milieu,  de dépasser ses
peurs, le bruit, les lumières. Demain matin, j’organise une expédition direction Saint-
Quentin-en-Yvelines... 5 minutes de trajet.

Avec Yann, il faut partir à temps ; calculer le temps de trajet à pied jusqu’à la gare,
l’achat des billets, l’attente. Cette dernière est importante ; elle doit être suffisante
pour qu’il s’habitue au mieux à l’environnement mais pas trop longue pour éviter
tout débordement.

9h55. Nous sommes sur le quai, neuf minutes à patienter avant l’arrivée du RER
DEFI (il  porte bien son nom celui-là !).  Yann semble excité, il  s’imprègne de tout,
essaie de s’approcher du bord. Sauvé, ça l’impressionne !

Trois personnes sur un banc m’interpellent pour savoir où nous allons et si j’ai
besoin d’aide pour la poussette ou avec Yann. 

- Merci madame mais je ne veux pas vous déranger.
- C’est sans soucis, je vous descendrai jusqu’à l’entrée de la gare.

Quelle gentillesse. Une petite pensée pour tous les discours concernant l’indifférence
des parisiens...

Durant ce court échange, ma vigilance a diminué, Yann essaie de retirer le boubou
qu’une de ces magnifiques femmes d’origine africaine porte sur la tête. Il les désigne
du doigt, s’arrête, réfléchit et, tout en signant, prononce un magnifique « chocolat ».

- Oui  mon  chéri...  (Je  sens  le  malaise  poindre  au  fond  de  moi  et  tente  la
diversion.) Regarde le train va bientôt arriver.

- Chocolat, chocolat ! (En plus il rit !)
- Qu’est ce qu’il veut ? me demande la femme chocolat.

Ça  se  complique.  Malheureusement  j’ai  très  bien  compris,  deux  options :
la loyauté envers mon fils pour qui je suis la traductrice ou mentir et s’assurer la paix
sociale ; ça sera la réponse a.

- Euh... En fait il dit que vous avez la couleur chocolat...

1  Jaqués BOUTELLEAU, DIT JACQUES CHARDONNE (Barbéziéux 1884-
La Frétté-sur-Séiné 1968)



Heureusement, la bienveillance de ces personnes se mue en un grand éclat de rire
mais je me sens surtout sauvée car le handicap de Yann semble le protéger de toute
idée de jugements racistes. 

________________________________________

Malgré�  cétté  fin  joyéusé,  la  ré�action  dé  Yann mé  quéstionné  quant  a�  mon
é�ducation. Commént, lui, si diffé�rént péut-il posér un tél régard sur l’autré ? A la
fois,  én  vivant  dans  lé  Bé�arn,  nous  né  sommés  pas  confronté�s  a�  la  divérsité�
éthniqué mais ça n’ést pas uné raison pour alliér lé constat aux rirés. 

C’ést donc la quéstion dés pré� jugé�s qué cé pétit momént dé solitudé paréntal
mé rénvoié. 

PRÉJUGÉ.  Subst,  masc  _  Opinion  adoptée  sans  examen,  souvent  imposée  par  le  milieu,

l'éducation : Avoir les préjugés de sa caste2.

Més réchérchés m’ont améné�é au concépt dé répré�séntation socialé.

Sélon lé séns courant, uné  représentation  ést uné imagé qué l’on sé fait dé
quélqué chosé, dé quélqu’un ou éncoré d’uné situation.

     La qualification socialé dé la répré�séntation s’appliqué a�  dés objéts dé naturé
proprémént socialé. La répré�séntation socialé rénvoié 

aux processus caractérisant la pensée de sens commun ;  c’est une forme de
pensée pratique, socialement élaborée et marquée par une logique partagée
par les membres d’un même groupe social ou culturel.3

Sélon Fischér, la répré�séntation socialé ést la construction socialé d’un savoir
ordinairé é� laboré�  a�  travérs lés valéurs ét lés croyancés partagé�és par un groupé
social concérnant diffé�rénts objéts (pérsonnés, é�vé�néménts, caté�goriés socialés)
ét donnént liéu a�  uné vision communé dés chosés qui sé maniféstént au cours dés
intéractions socialés.

Lés répré�séntations socialés sont dés modalité�s dé pénsé�é pratiqué, oriénté�és
vérs  la  communication,  la  compré�hénsion,  ét  la  maî�trisé  dé  l’énvironnémént
social, maté�riél ét idé�al.

Uné répré�séntation socialé péut é� tré la répré�séntation d'un objét ré�él ou irré�él
pour un groupé donné� , par éxémplé la répré�séntation socialé dé l'insé�curité� , dé
l'hygié�né ou du travail.

     Lés  répré�séntations  sont  donc  un  phénomène  social  mais  aussi
psychologique propre à chaque individu. 

Jé  péux  donc  dé�duiré  qué  Yann,  én  tant  qu’individu,  ést  bién  inscrit  dans  la
socié� té� , l’énjéu ést d’arrivér a�  diffé�rénciér dans sés répré�séntations cé qui rélé�vé

2   https://www.laroussé.fr

3   BONARDI (C) ét ROUSSIAU (N)- Lés répré�séntation socialés. Etat dés 
liéux ét pérspéctivés- Sprimont (Bélgiqué), Editions Mardaga, 2001, pp17-23.



du phé�nomé�né d’apparténancé dé sa propré individualité� , dé sa propré lécturé
dé la vié. 
Lé  fait  dé  notér  la  diffé�réncé  dé  couléur  dé  péau dés  pérsonnés  réncontré�és
montré qu’il a bién inté�gré�  lés caracté�ristiqués du miliéu dans léquél il vit. A sa
façon,  il  m’a  signifié�  cé  qu’ést  pour  lui  la  diffé�réncé.  Quélqué  soit  lé  filtré
d’analysé qué lui confé�ré son handicap, il déviént donc important pour moi dé
mé quéstionnér sur sa propré consciéncé dé sa diffé�réncé. 

Ainsi, ét concérnant lé handicap, la représentation que chacun de nous
s’en fait va conditionner nos comportements respectifs.
     Cés procéssus nous montrént én quoi nous né pouvons occultér lé ro� lé dés
répré�séntations socialés. On doit mé�mé s’én sérvir dans la mésuré ou�  éllés né sé
conténtént pas dé réliér un individu a�  un miliéu dé ré� fé� réncé.  Elles sont donc
socialisantes dans  la  mésuré  ou�  pour  uné  pérsonné,  vivré  sa  maladié,  son
handicap, c’ést aussi é�changér sur cétté dérnié�ré avéc sés prochés, c’ést affirmér
son idéntité�  socialé.  

______________________________________________________

Novembre 2014, Pau (64), GIFI des idées de génie. 

Sortie  du  dimanche  après-midi,  il  pleut  des  cordes.  A  peine  garés,  le  moteur
encore en marche, j’entends toquer à ma vitre. 

- Non  mais  c’est  une  honte  à  votre  âge, !  Prends  ma  place,  prends  mon
handicap !  Vous  n’avez  pas  honte  de  voler  la  place  des  gens  qui  en  ont
besoin.  S’il  y  avait  moins  de personnes  comme vous,  on  aurait  moins  de
problèmes. C’est une honte cette société. Moi madame, je suis engagée, les
weekends je suis aux feux rouges pour les pièces jaunes.... 

Ne  sachant  que répondre et  sidérée  devant  tant  d’agressivité,  j’arrive  juste  à
attraper   et  lui  montrer  en  tremblant  la  carte  de  stationnement  délivrée  par  la
MDPH4. 
Le papa de Yann est beaucoup plus vif  que moi, c’est en colère qu’il  demande à
« Robin des Bois de retourner sur son rond-point! »
La dame est partie aussi rapidement qu’elle est apparue, elle a dû réaliser sa méprise
et la réponse de ton père l’a arrêtée. 

J’ai  une boule dans le ventre, mes jambes tremblent, le poids de ce jugement
m’accable. Nous venions chercher dans les rayons un peu de douceur, de futilité
pour amener un rayon de soleil à cette journée morose qui avait commencé vers
5h30. 
Je regarde rapidement à l’arrière, Yann est encore calme mais il a perçu la situation.
Même secoués, nous n’abandonnons pas. Je respire un grand coup, Yann arrive au
magasin dans les bras de son papa qui a couru sous la pluie.

4   MDPH. Maison Dé�partéméntalé dés Pérsonnés Handicapé�és.



Je ne sais plus ce qu’elle disait mais lorsque je suis entrée, quelques pas après les
miens, la dame était là, recommençait, elle prenait à partie les gens autour. Nous
avançons, concentrons notre attention sur les rayons, quel objet pourrait devenir un
besoin et nous faire plaisir ?

Dans les rayons, nous la croisons, elle continue ses remarques. Cette fois elle a eu
raison de nous, Yann s’énerve, s’agite ; c’était tout ce qu’il ne lui fallait pas en termes
d’émotions pour parfaire cette journée. 

Nous partons la tête remplie de ce que notre situation renvoie, les bras vides de
toute futilité. 

________________________________________

Jé pénsé qué nous nagéons pré�cisé�mént dans lé mondé dés répré�séntations
socialés.  Céllés  du  handicap  mais  aussi  dé  cé  qué  sont  lés  parénts  d’énfants
handicapé�s. 

Cétté situation m’a améné�é a�  résséntir dé l’injusticé, dé la�  ést né�é la tristéssé.
J’aurais pré� fé� ré�  vivré dé la colé�ré, j’ai l’impréssion qu’éllé mobilisé plus l’action
contrairémént a�  la tristéssé qui inhibé. C’ést mon modé dé fonctionnémént, il faut
donc l’accéptér. 

Sérgé Moscovici,  psycho-sociologué,  m’a pérmis d’apprivoisér la souffrancé
dé cétté situation qui, justé par son souvénir, mé réméttait dans lé mé�mé é�tat. Il
idéntifié trois facteurs qui favorisént l’é�mérgéncé d’uné répré�séntation :

- dés rénséignéménts impré�cis concérnant l’objét,
- la concéntration sur cértains é� lé�ménts rélatifs a�  l’objét,
- lé manqué dé connaissancés auquél lé sujét séra obligé�  dé rémé�diér afin

dé communiquér uné ta� ché ou dé communiquér sur un objét.

C’ést donc én comprénant la mé�connaissancé, lé fait qué cétté pérsonné soit
figé�é sur lé stylé dés pérsonnés én situation dé handicap (ét oui, Yann marché)
mais  aussi  sur  cé  qué  doivént  é� tré  dés  parénts  d’énfants  handicapé�s  (moins
jéuné, c’ést miéux) qué j’ai moi-mé�mé compris la répré�séntation socialé qu’éllé
én avait. 

Si nous réstons sur son raisonnémént, ét ça n’ést pas pour nous flattér, nous
n’avions aucun signé éxté�riéur dé handicap ; par consé�quént, sa ré�action déviént
adapté�é ét pourrait mé�mé é� tré uné justicé énvérs lés nombréux abus ré�alisé�s. 

Uné fois apaisé�é, jé péux diré qué cé n’ést pas cé typé dé répré�séntation autour
du handicap qui mé mét a�  mal mé�mé si éllé aurait pu s’absténir dé s’acharnér. Cé
qui mé pérmét aujourd’hui dé dé�passér cé génré dé jugémént ét dé ré�action ést la
compré�hénsion  dé  la  construction  dé  la  répré�séntation  socialé.  E2 tant  un
mé�canismé tant socié� tal qu’individuél, rién né mé dit qué jé partagé lés mé�més
pré� jugé�s qué lés pérsonnés réncontré�és. Jé né connais rién dé léur miliéu social
ni dé léur histoiré pérsonnéllé. 

Partant dé la� , jé né péux qu’accuéillir lés diffé�réntés ré�actions ét m’amusér a�
trouvér quél ést lé cadré dé ré� fé�réncé construit par chaqué pérsonné. 



Cétté façon dé voir lés é�vé�néménts ést la partié positivé dé ma pérsonnalité�
mais commé tout un chacun, én fonction dé ma fatigué, dé mon huméur, jé péux
trouvér séulémént la socié� té�  violénté, réjétanté, jugéanté ét injusté. Facé a�  cés
pénsé�és, lé constat ést dur ét dé�sarmant. 

Més lécturés m’ont fait compréndré qué lé handicap rénvoié ésséntiéllémént a�
déux caracté�ristiqués dé notré é� tré. 

En  prémiér  liéu,  lé  procéssus  d’idéntification  pérmét  dé  voir  én  touté
pérsonné handicapé�é son humanité� . 

En  psychologié,  l’idéntification  ést  lé  fait  dé  sé  réconnaî�tré  dans  uné
caracté�ristiqué ou uné pérsonné éxté�riéuré a�  soi. En réncontrant cétté humanité� ,
on  dé�couvré  donc  uné  part  communé  éntré  tout  é� tré  humain,  pérsonné
handicapé�é  ou  non.  La  psychanalysé  éxpliqué  én  quoi  cétté  idéntification
primairé  ést  la  prémié�ré  maniféstation  d’un  attachémént  a�  l’autré.  Or,  « cét
énfant attéint  dans son inté�grité�  nous rénvoié uné  imagé dans laquéllé  nous
avons péur dé nous réconnaî�tré »5. 

A mon séns, céci éxpliqué lé réjét, la misé a�  distancé éfféctué�é par cértains ;
cértains  né  péuvént  pas  gé�rér  cé  procéssus  ét  surtout  lés  é�motions  qui  én
dé�coulént. Lé réjét déviént donc la maniféstation d’uné incapacité�  pour cértains a�
gé�rér léur propré imagé, léurs é�motions. Rién né sért dé luttér avéc cés géns-la� ,
dé  réntrér  dans  dés  justifications,  jé  pré� fé�ré  lés  laissér  vénir  ou  non  a�  léur
rythmé, lés rassurér. 

D’autré  part,  accuéillir  uné  pérsonné  handicapé�é  flatté.  Més  mots  péuvént
paraî�tré choquants mais jé maintiéns qué, socialémént, c’ést toujours couragéux
ét  valorisant  dé  s’occupér  dés  « bonnés  causés ».  Pour  l’éntouragé,  lé  fait  dé
s’occupér  dé  son  parént  handicapé� ,  d’avoir  la  patiéncé,  la  tolé�rancé,  lés
réssourcés  né�céssairés  montré  toutés  lés  capacité�s  physiqués,  humainés  ét
moralés dont nous faisons préuvé.  Jé  vous avouérai qu’én tant qué parént,  jé
prénds cés idé�és commé un cadéau. Facé a�  tout cé qué l’on péut vivré, toutés lés
bléssurés  inscrités,  cés  jugéménts  dynamisént,  nous  régonflént.  Si  un  péu  dé
flattérié péut vénir pansér la souffrancé vé�cué, ça né séra qu’un ré� -é�quilibragé
narcissiqué  car,  soyéz-én  su� rs,  lé  handicap  ést  avant  tout  uné  grandé  léçon
d’humilité� . 

Finalémént,  lé  handicap  sémblé  rénvoyér,  a�  travérs  sés  diffé�réntés
maniféstations, a�  cé qué la socié� té�  sé répré�sénté ét péut tolé�rér commé normal. 

Fin Mai 2020. Le déconfinement.

Yann s’est adapté au confinement. Il a fallu expliquer, donc nous avons montré la
photo du « chef Macron » et lorsque Yann demandait certaines activités dont il avait
l’habitude (la piscine, le trampoline...), nous lui disions que « Macron a dit NON ».
Une solution en valant une autre, celle-ci était la nôtre !

5  Simoné Korff-Saussé, L'énfant monstruéux: un fantasmé d'adulté? - 
Enfancés & Psy 2011/2 (n°     51)  , pagés 48 a�  58

https://www.cairn.info/revue-enfances-et-psy-2011-2.htm
https://www.cairn.info/revue-enfances-et-psy.htm


Deux mois plus tard, Yann a perçu la reprise de l’activité et il demande de plus en
plus souvent d’aller acheter des pâtes. Je cède mais selon mes conditions. Ca sera
dans un environnement que je trouve sécurisant. Un magasin bio !!! Pas mal comme
préjugé non ?

Bref,  nos  féculents  dans  les  mains,  nous  faisons  la  queue  entre  deux  lignes
oranges.  Trois  personnes  devant  moi,  des  bonbons  et  du  chocolat  de  part  et
d’autre (eh oui, les techniques commerciales sont utilisées dans tous les milieux) ! Ca
risque de devenir  compliqué.  Bien vu,  deux minutes après  Yann tente d’attraper
toutes les friandises qui sont à sa portée. Alors que je l’arrête d’un côté avec ma
main droite, il a déjà attrapé un autre sachet qu’il tente d’ouvrir, j’essaie de maîtriser
à gauche et là je m’entends dire que je pourrais éduquer mon fils, qu’il doit respecter
la distanciation sociale ou que nous sommes priés de rester chez nous.

Silence général dans la file d’attente, les gens se regardent.
Yann est aux anges, il mange des bonbons...

_______________________________________

Qu’y a-t-il dé normal ou non dans cétté situation ? Lé fait qué jé sois sortié
avéc mon fils handicapé�  alors qu’il né sait pas réspéctér lés géstés barrié�rés ou
qu’uné pérsonné adulté ét én pléiné posséssion dé sés capacité�s né mé proposé
pas dé passér voyant qué nous faisons partié dés pérsonnés prioritairés ? 
Dans  cé  contéxté  atypiqué,  jé  pénsé  qué  la  pérsonné  avait  tré�s  péur  d’uné
quélconqué contamination ; inconsciémmént, éllé voulait sortir rapidémént. Lé
comportémént dé Yann a é� té�  la goutté d’éau qu’éllé né pouvait tolé�rér. A partir
dé la�  déux chémins s’offraiént a�  éllé, soit éllé laissait sés coursés ét sortait au plus
vité, soit éllé nous réjétait én méttant én avant nos comportéménts anormaux. 

L’impact  dé  la  socié� té�  ést  iné�vitablé ;  or,  la  pérsonné  handicapé�é,  son
éntouragé ou éncoré tout soignant én fait partié. Lés factéurs sociaux ét culturéls
sont  a�  préndré  én  compté  dans  la  mésuré  ou�  chaque  société  sécrète  des
normes qui vont permettre une définition commune de la normalité. C’ést
dans  cétté  diménsion  qué  l’on  va  idéntifiér,  au  séin  d’uné  socié� té� ,  lés
comportéménts  « anormaux ».  Lé  handicap  rénvoié  donc  a�  un  é�cart  facé  a�  la
normé d’uné socié�té� .

La norme renvoie à la faculté de connaître, à la droite raison. La norme est un
outil mais aussi un modèle de ce qui peut diriger ou orienter une action, une
conduite,  un  jugement  dans  le  sens  de  ce  qui  doit  être.  La  norme  permet
d’apprécier ce qui doit être conforme à la règle et ce qui s’en écarte6.

6  Sous la diréction dé BELAY (M)- Dictionnairé dés concépts 
philosophiqués- Laroussé, CNRS é�ditions, 2007, p 567.



     Sélon  Géorgés Canguilhém, philosophé, la  norme est un fait car elle est
statistique  et  par  conséquent  objective,  éllé  ést  déstiné�é  a�  récuéillir  lés
ré�gularité�s, ou éncoré, lés usagés lés plus fré�quénts dans uné socié� té�  donné�é. La
mé�déciné a éu un impact important dans l’é� tablissémént dé normés én pré�cisant,
notammént au fil du témps, lés signés distinctifs qui qualifiént la santé�  avéc, par
éxémplé, lés normés biologiqués. Or, l’é� tat dé santé�  ést subjéctif dans la mésuré
ou�  un individu péut s’éstimér én bonné santé�  tant qu’il né réssént pas la maladié. 
Ainsi, on voit bién qué, cétté approché répré�séntant la maladié ou lé handicap
commé hors normés, car éllé né corréspond pas a�  la moyénné dé la population,
né péut sé concévoir dans la mésuré ou�  la pathologié apparaî�t commé téllé au
sujét  quand  cé  dérniér  éxprimé  uné  souffrancé,  souffrancé,  quant  a�  éllé,
individuéllé. 

Dans cé séns, déterminer un comportement « anormal » én fonction dé la
majorité�  dé la population revient à porter un jugement de valeur.

Sélon Canguilhém, 
une norme doit nous servir à comprendre des cas individuels concrets7.

Autrémént dit, la normé doit é� tré un outil de compréhension de l’autre ét non
un outil dé stigmatisation colléctivé, donc un outil vivant, adaptablé.

     L’ « hommé normal » ést uné répré�séntation socialé dé ré� fé� réncé. C’ést donc
én fonction dé cés répré�séntations communés qué nous allons idéntifiér cé qui
répré�sénté,  pour  notré  socié�té� ,  l’anormalité� ,  la  maladié  ou  éncoré  lés  signés
comportéméntaux pathologiqués.  La normalité va permettre d’identifier les
variations qui l’accompagnent.

     Canguilhém  va  rédé� finir  la  normalité�  én  introduisant  lé  concépt  dé
normativité� . Pour cé mé�décin ét philosophé, la normativité répré�sénté 

l’activité  de  renouvellement  des  normes  organiques  produites  par  un  corps
vivant8.

A travérs cétté dé� finition, cét autéur mét én avant qué la normalité�  né consisté
pas  séulémént  a�  adoptér  lés  comportéménts  dé  ré� fé� réncé  a�  uné  socié� té� ,  il
introduit aussi uné concéption dynamiqué qui rénvoié a�  la notion d’adaptation.
Par  consé�quént,  un  é�pisodé  pathologiqué  dé  souffrancé  psychiqué  sérait
caracté�risé�  par lé fait dé né plus ré�ussir a�  ajustér nos attitudés ét comportéménts
a�  céux dé la socié� té� .

     Sortir  dé  la  dichotomié  santé�  méntalé/handicap  méntal  supposérait  uné
mutation  profondé  dans  notré  façon  d’appré�héndér  l’accompagnémént  dés
pérsonnés handicapé�és. Cétté é�volution démandérait dé partir dé l’éxisténcé dé
l’é� tré humain. Ainsi, mé�mé si én tant qu’individu, nous né pouvons nous éxtrairé

7  ABDELMALEK (A), GERARD (J-L) – Sciéncés humainés ét soins. 
Manuél a�  l’usagé dés proféssionnéls dé santé� - Paris, é�ditions Masson, 2001, 2é�mé é�dition, p33.
8  Sous la diréction dé BELAY (M),Dictionnairé dés concépts 
philosophiqués- Laroussé, CNRS é�ditions, 2007, p567.



dés normés dé la socié� té�  dans laquéllé nous vivons, l’accompagnémént dit  global
et  individualisé  doit  s’orienter  vers  un  questionnement  autour  de  cette
capacité d’adaptation ét non séulémént vérs la diminution dés signés cliniqués
qui pérméttént a�  la pérsonné dé corréspondré aux normés socialés.

______________________________________________________

Quelques secondes plus tard, la personne qui allait passer à la caisse m’interpelle
et  me  propose  de  passer  devant  elle,  nous  partageons  l’espace  entre  deux
marquages au sol, Yann se détend, il comprend que les pâtes seront bientôt à lui. 



L’annoncé

Juin 2012

Après l’intervention de la fente vélo-palatine, les problèmes se sont accumulés.
Yann  a  pu  prendre  un  biberon  non  pas  trois  jours  après  l’intervention  comme
annoncé mais six semaines, il a arrêté de grandir, a été plâtré sur toute la jambe
pendant huit semaines pour redresser son talon droit, a passé un scanner cérébral,
des tests de croissance et au passage des prélèvements pour la génétique. 

C’est la phase de pseudo-réparation annoncée en néonatologie ; pseudo car nous
sommes face à des médecins qui réparent mais il y a aussi ceux qui cherchent. 
Nous alternons des phases de stress,  de grande fatigue, de souffrance de te voir
combattre, de peur face à l’avenir mais comme toujours nous nous accrochons aux
petits plaisirs, à ces petits moments où un sourire devient un grand bonheur.

Des chercheurs qui cherchent 
On en trouve 
Des chercheurs qui trouvent 
On en cherche 
Inventrices et vous inventeurs 
De tous les pays unissez-vous 
L'homme n'a pas été au bout 
De tous ses possibles 
L'homme n'a pas été au bout 
De tous ses possibles

L'imagination au pouvoir - Paroles et musique: Julos Beaucarne

Après  ce  marathon  médico-chirurgical,  on  nous  appelle  pour  nous  parler  de
syndrome  alliant  problèmes  physiques  et  retard  mental.  C’est  une  piste
diagnostique.  Tu présentes  de nombreuses  caractéristiques cliniques,  c’est  à  dire
visibles à l’examen, mais ça serait bien d’avoir une confirmation génétique. Il faudrait
votre accord de parents...

- « Vous êtes en train de me parler de handicap ? »

L’honnêteté de l’endocrinologue la fait acquiescer, « votre parcours va être long
et fatigant, il va falloir vous rapprocher si possible des services de soins et de vos
familles ». 

Vous  dormez,  l’un  parce  qu’il  travaille  de  nuit,  l’autre  pour  une  micro-sieste
matinale. Je suis sidérée. Cet appel téléphonique a été rapide, trop d’informations à
intégrer mais, à la fois, tout a été dit.



1 semaine plus tard

La plaque du psychiatre chez qui j’ai rendez-vous me fait sourire. Dr Sigmund W.,
sans vouloir faire de mauvais raccourci, me voici chez un héritier du père fondateur
de la psychanalyse.

Depuis huit jours j’angoisse, mon fils est handicapé, j’ai peur pour lui, je le vois
seul,  sans défenses dans ce monde si dur. J’ai  peur qu’il  m’arrive quelque chose,
d’être malade, de mourir et de ne plus pouvoir le protéger... Voilà, c’est livré, à peine
une fesse posée sur le fauteuil et la fameuse question « qu’est-ce qui vous amène ? »
et je lui déverse ma souffrance en une minute. 

S’exprimer fait du bien, j’attends de ce moment de la douceur, de la contenance,
de la réassurance, des mots qui englobent et qui permettent de radoucir ce que je
ressens.

- « Écoutez madame, je comprends votre douleur mais il faut se dire que c’est une
question de regard. Dans mon pays, quand un enfant naît comme ça, il n’est pas
rejeté, tout le village devient ses parents et, quand il grandit, on lui trouve une place.
C’est une question de place dans la société votre problème. Ici il n’y a pas le village
mais vous avez de la famille, il y a des associations, les services de soins. 
Pour nos enfants on veut toujours le meilleur mais il faut accepter que votre fils ne
sera  pas  Chabal  (référence  de  rugby,  c’est  le  Sud !)  mais  peut-être  facteur  ou
éboueur ». 

Je ne peux retranscrire la suite de l’entretien car, sept ans plus tard, les souvenirs
sont flous. Je suis seulement sûre de cette partie du discours qui s’est inscrite dans
ma  mémoire.  Aussi  incongrus  puissent  paraître  ces  mots,  ils  m’ont  redonné  du
dynamisme. Après la tristesse livrée et la surprise, j’avais juste envie de rire. Je ne
m’attendais pas à un tel décalage. Ce médecin m’avait étonnement  re-projeté vers
la vie, quelque part il avait raison, mon problème n’était pas d’accepter mon enfant
dans ses différences mais de lui trouver une place dans notre société.

Je rentrai à la maison plus légère, la musique à fond dans ma petite Clio, un étau
qui se desserre. Dès mon retour, je partageai cette expérience avec le papa de Yann,
il en restait un peu interdit, plein de scepticisme. 

Les jours suivants je commençais à me renseigner. Je cherchais des réponses dans
des lectures, des documentaires anthropologiques; ouvrir mon regard à la société,
aux autres civilisations me permettait de définir ce que je voulais pour Yann. Je me
créais  progressivement  une  conception  idéalisée  de  la  société  tournée  vers  des
valeurs humanistes, d’acceptation à travers la découverte de civilisations ayant des
modes  de  vie  communautaires.  Le  problème  est  que  je  me  créais  une  société
imaginaire à laquelle nous n’appartenons pas mais qui me permettait d’espérer et
surtout d’atténuer mes peurs. 



Février 2013. Service de médecine génétique. 

Ce  rendez-vous  est  programmé  depuis  huit  mois,  il  devrait  nous  amener  la
confirmation biologique du syndrome de Yann. 

Nous attendons dans un couloir au sous-sol, l’ambiance est froide, aucune affiche,
aucune plante. Même si je sais que l’hypothèse diagnostique émise par l’interne l’an
dernier  est  réelle,  je  ne  peux  m’empêcher  d’espérer.  D’un  autre  côté,  cette
rencontre nous a été présentée comme étant une consultation d’annonce. 

Le  médecin  nous  appelle,  il  examine  Yann,  nous  demande  l’autorisation  de
prendre des photos de Yann, de nous aussi. Ceci se fait dans le calme, sans grand
discours, laissons-le réfléchir et se concentrer, quelque part nous dépendons de son
expertise. Les résultats sanguins ne montrent aucune anomalie allant dans le sens du
syndrome cependant Yann présente de nombreux signes et anomalies décrites dans
le syndrome donc c’est confirmé. 

C’est la première étape, nous nous y étions préparés. En tant que parents, nous
attendons que l’on nous explique et donne des pistes de solutions pour le futur mais
aussi pour nos problèmes du quotidien. Yann semble douloureux par moments, est-
ce en lien avec son handicap ? Peut-il  nous informer  sur  la prise en charge,  son
évolution possible ?

Toutes les réponses sont floues, la seule qui me résonne encore est l’importance
de l’investissement des parents dans l’évolution des enfants handicapés. 

On peut faire un suivi tous les deux ans pour voir son évolution. Merci, au revoir.

Si je comprends bien, on doit revenir pour la Science ! Quels sont les bénéfices
pour Yann, pour nous ? A-t-il seulement conscience de ce que ce type de rendez-
vous nous coûte en termes d’énergie physique et émotionnelle ? Et je ne parle pas
juste de ces vingt minutes, il faut aussi intégrer à ce temps, les deux jours précédents
où l’inquiétude monte et les suivants pour récupérer. 

Mon éducation me permet de ne pas crier à ce médecin tout mon désarroi. Avec
le temps, j’ai appris à me positionner différemment, en tant que parents nous ne
demandons pas de réponses à tout ; en tant que professionnels de la santé, vous
avez le devoir de nous expliquer ou de vous renseigner. 

Juin 2013. Paris. Service de génétique. 

Mise  à  part  le  discours  sur  l’engagement  et  la  responsabilité  parentale  dans
l’évolution de mon enfant, ce rendez-vous m’a laissé un sentiment d’incomplétude.
A ma demande, nous sommes allés rencontrer un professeur.

A part  le diagnostic,  tout  est  différent,  les lieux,  les qualités relationnelles,  les
explications et même le traitement. Nous partons avec une ordonnance pour traiter



les reflux de notre fils. 100% des enfants ayant ce syndrome ont des reflux, je ne
reviendrai pas sur ma colère envers le premier médecin. 

Aujourd’hui jé résté intimémént pérsuadé�é qué l’accéptation du handicap dé
notré énfant dé�pénd grandémént dés conditions dé l’annoncé. 

Lors  d’uné  formation,  j’ai  dé�couvért  qu’un  modé� lé  concéptuél  d’annoncé,
inspiré�  d’un outil  amé�ricain,  a  é� té�  dé�véloppé�  én Francé.  A travérs l’acronymé
DRAMES,  dés  proféssionnéls  ont  modé� lisé�  lés  6  conditions  né�céssairés  a�
l’annoncé d’uné mauvaisé nouvéllé. 

Déscriptif Lé liéu dé l’annoncé ést dé�dié� , lés pérsonnés sé pré�séntént
Répré�séntation Cé qué connaî�t lé patiént ou la famillé dé la situation
Accord L’intérlocutéur ést-il d’accord pour récévoir la nouvéllé
Méssagé Dé� livrancé dé la mauvaisé nouvéllé
Empathié Attitudé du soignant déstiné�  a�  conténir lés é�motions
Straté�gié Organisation administrativé ét mé�dicalé post annoncé

Jé pénsé qu’il ést important dé partagér cé modé� lé avéc lés parénts. 
L’objéctif  n’ést  surtout  pas  d’allér  chérchér  lés  manquéménts  chéz  lés

mé�décins. D’ailléurs, ét si jé né mé trompé, jé crois qué cés dérniérs né sont qué
péu ou pas formé�s a�  cé typé d’annoncé. Béllé inéptié quand on sé pénché sur lés
donné�és é�pidé�miologiqués dés maladiés gravés ou du handicap én Francé,  on
pourrait  alors  sé  quéstionnér  sur  l’impact  humain  dés  bonnés  conditions
d’annoncé, ét céci abordér l’impact financiér. 

Pour révénir a�  cé qui nous concérné én tant qué patiént, famillé, il mé sémblé
important dé répréndré cét outil afin dé sé posér d’autrés quéstions.

Déscriptif Lé  liéu  ou  mon  souvénir  du  liéu  dé  l’annoncé  é�tait-il
accuéillant ?

Répré�séntation Ai-jé pu éxprimér cé qué jé sais, cé qué jé résséns ? 
Accord Etais-jé disposé�  a�  énténdré uné mauvaisé nouvéllé ?
Méssagé Lé méssagé a-t-il é� té�  clair ?
Empathié Mé suis-jé sénti é�couté� , rassuré�  par lé proféssionnél ?
Straté�gié M’a-t-on  donné�  lés  informations  suffisantés  au  nivéau

administratif ét mé�dical ? 



Dépuis la naissancé dé Yann, j’ai connu diffé�réntés annoncés. En dé� formant ét
én utilisant cét outil dé cétté façon, ça mé pérmét dé dé�poussié�rér cé qui rélé�vé
du souvénir ét dé la subjéctivité�  dé la ré�alité�  én térmés dé manqué d’information
non assouvi. 

Cétté téchniqué mé pérmét dé fairé la diffé�réncé éntré tous lés é� lé�ménts qui
composént mon vé�cu,  ét pour lésquéls jé né péux agir,  dés é� lé�ménts dont j’ai
éncoré bésoin pour fonctionnér. 

Ainsi,  si  jé  dois  répréndré  l’éxémplé  du réndéz-vous  d’annoncé  dé  Fé�vriér
2013 ét ré�pondré aux quéstions  pour én fairé quélqué chosé aujourd’hui:

Déscriptif Lé liéu ou mon souvénir du liéu
dé l’annoncé é� tait-il accuéillant ?

Non  donc  atténtion  jé  suis
influéncé�é par l’énvironnémént. 

Répré�sén
tation

Ai-jé pu éxprimér cé qué jé sais,
cé qué jé résséns ? 

Non. 

Accord Etais-jé disposé�é a�  énténdré uné
mauvaisé nouvéllé ?

Oui. 

Méssagé Lé méssagé a-t-il é� té�  clair ? Oui, mé�mé lapidairé !
Empathié Mé  suis-jé  séntié  é�couté�é,

rassuré�é par lé proféssionnél ?
Non

Straté�gié M’a-t-on donné�  lés informations
suffisantés  au  nivéau
administratif ét mé�dical ? 

Non

Gra� cé a�  cétté mé�thodologié, cé n’ést qué bién plus tard qué j’ai compris qué
l’objét  dé  mon  déuxié�mé  réndéz-vous  é�tait  uné  réchérché  dé  ré�ponsé  aux
crité�rés manquants ét non un dé�ni ou uné non-accéptation du handicap commé
on pourrait lé pénsér dé primé abord. Encoré uné fois, mé� fions- nous dés idé�és
réçués.  

Gra� cé a�  cétté mé�thodologié, jé pré�paré lés consultations mé�dicalés, du moins
lés plus importantés. Si lé proféssionnél né mé sollicité pas sur cés domainés, j’ai
choisi d’éssayér dé m’éxprimér, d’éssayér dé mé donnér lés moyéns dé lé vivré
au  miéux  sachant  qué  j’ai  un  cérvéau  lént  én  matié�ré  dé  traitémént  dés
informations notammént lorsqué jé suis afféctivémént impacté�é. 

Jé né péux comptér lé nombré dé fois ou�  dévant lé praticién, jé mé vois én
train d’acquiéscér,  ou piré,  d’é�changér  én lui  rénvoyant  tous  lés  signés  d’uné
parfaité compré�hénsion dé sés éxplications. Chéz moi, lé déuxié�mé éffét kisscool
arrivé souvént quélqués héurés apré�s. Commé si dans un prémiér témps, j’é� tais
dans uné phasé dé sidé�ration, uné phasé ou�  mon cérvéau trié lés donné�és.   

Charlés  Gardou,  profésséur  a�  l’univérsité�  Lumié�ré-Lyon  2,  a  consacré�  sés
travaux anthropologiqués a�  la  divérsité�  ét  aux fragilité�s  humainés,  il  éxpliqué
qu’a�  la naissancé d’un énfant handicapé� , paradoxalémént, lé bonhéur simplé dé
donnér la vié ést rémis én causé. 



Lé  handicap  sémblé  vénir  dé� tournér  du  vivant  cét  énfant  ré�vé� .  Avant  la
naissancé ét parcé qué la réncontré n’ést pas éncoré “ré�éllé”, éllé ést imaginé�é.
Ainsi l’é�cart éntré l’énfant pré�sént ét imaginé�  dé�construit tout cé qué la mé�ré a
conçu méntalémént durant sa grosséssé, d’ou�  l’inténsité�  é�motionnéllé dé cé vé�cu.

Dans un sécond témps, s’énsuit un chéminémént paréntal sémblablé au travail
dé déuil composé�  dé trois phasés. 

 La  phasé  dé sidération donné  uné  impréssion  d’irré�alité� ,  dé  chaos,
d’hé�bé� tudé, dé paralysié. 

 La phasé, plus durablé, d’inténsé  douleur psychique sé caracté�risé par
uné  impréssion  d’ané�antissémént,  dé  dé�séspoir  ingué�rissablé,
d’impuissancé.  L’idéntité�  ét  l’éstimé  dé  soi  sont  attéintés.  Dés  traits
dé�préssifs  péuvént  apparaî�tré  marqué�s  par  uné  chuté  dé  forcé,  un
abattémént, un séntimént dé honté, dé culpabilité� ,  uné auto-humiliation
du  moi,  un  dé�sinvéstissémént  dés  activité�s  anté�riéurés,  lé� thargié  ou
hypérré�activité� .  Dés  idé�és  suicidairés  mais  aussi  idé�és  d’infanticidé
péuvént apparaî�tré. 

 La phasé dé  réaménagement péndant laquéllé la douléur né s’é�vanouit
pas mais éllé ést apprivoisé�é, apaisé�é, mu� rié. On noté uné amé�lioration dé
l’huméur, un siléncé dés dé�sirs dé mort, un accomplissémént du déuil dé
la répré�séntation obséssionnéllé dé l’énfant idé�al.
Lés  parénts  doivént  accéptér  dé  voir  s’é�vanouir  un  cértain  typé  dé
bonhéur familial.9

La prisé dé connaissancé dé cés phasés psychiqués d’accéptation du handicap
m’a pérmis dé compréndré mon vé�cu, d’idéntifiér mon réssénti ét dé m’apaisér
dans la mésuré ou�  tout mon réssénti déviént alors partagé� , présqué « normal ». 

Cés é� tapés sont pré�sénté�és commé lés principalés phasés suité a�  l’annoncé du
handicap ;  cépéndant dans notré situation,  il  n’y  a  pas  l’annoncé suivié  d’uné
réprisé progréssivé dé la vié rédéssiné�é dans un nouvéau cadré. Notré histoiré
montré qu’uné fois l’annoncé du handicap ré�alisé� , notré vié va é� tré ponctué�é dé
diffé�réntés annoncés qui séront fonction dés problé�més somatiqués, é�ducatifs ou
comportéméntaux  dé  nos  énfants.  A  chaqué  annoncé  mé�dicalé,  jé  mé  rénds
compté  aujourd’hui  qué  j’ai  révé�cu  cés  phasés  mé�mé  si  léur  inténsité�  ést
moindré. 

La  connaissancé  dé  cés  phasés  mé  pérmét  aussi  d’ajustér  més  é�véntuéllés
prisés dé dé�cision. Jé sais pértinémmént qué lorsqué jé suis én é� tat dé sidé�ration,
il ést surtout urgént pour moi dé né rién fairé. Lés dé�cisions prisés risquéraiént
d’é� tré dés choix guidé�s pour uné réchérché dé soulagémént immé�diat mais pas
forcé�mént lés bons sur lé long térmé. A cé momént, s’il faut agir, il mé sémblé qué
c’ést pour soi, chérchér a�  fairé dés activité�s qui n’impactéront pérsonné ét dans
lésquéllés on sé réssourcé. 

Lorsqué jé souffré, lé séul fait dé savoir qué c’ést connu ét partagé�  par d’autrés
atté�nué  ma  douléur,  jé  m’appuié  aussi  béaucoup  sur  lé  fait  qu’il  éxisté  uné
troisié�mé phasé ou�  lé ciél sémblé s’é�claircir. La connaissancé dé cétté dérnié�ré

9   GARDOU (C) - Parénts d’énfant handicapé�  - Editions Erés, 
avril 2012. 179p.



é� tapé ést un éspoir, il mé pérmét d’avoir consciéncé qué la souffrancé va passér,
va doucémént s’aménuisér.

Jé  m’apérçois  qué  jé  réntré  dans  la  phasé  dé  ré�amé�nagémént  par  uné
sénsation  d’apaisémént,  commé  si  uné  crispation  cé�dait.  Cétté  sénsation  ést
subité,  commé  si  lé  voilé  dé  souffrancé  sé  lévait  én  quélqués  sécondés,  més
pénsé�és ét més ré� fléxions déviénnént autrés. Au liéu dé mé démandér cé qué
sérait lé « piré du piré » ét dé téntér d’y fairé facé, j’arrivé énfin a�  mé quéstionnér
sur cé qué nous pouvons fairé pour amé�nagér notré quotidién, préndré du plaisir
malgré�  la ré�alité� . 

J’adhé�ré au point dé vué dé la philosophié qui dit qu’accéptér ést avant tout
accéptér la ré�alité� , c’ést-a� -diré accéptér cé qui né rélé�vé pas dé notré choix10. 

10  Gué�rir la vié par la philosophié – Lauréncé Dévillairs – Puf, 
2017, 252p.



Du handicap...

Uné fois l’annoncé passé�é, il mé sémblait important d’allér mé confrontér au
mot « handicap ». Jé voulais éxposér mon propré régard a�  cé qui ést dé�crit, dé� fini
dé nos jours. 

Lé térmé handicap ést apparu én 1827, c’ést un mot d’originé anglaisé: « hand
in cap » (la main dans lé chapéau). 

Lé  prémiér  séns  dé  cé  térmé  é� tait  dé  donnér  un  handicap  aux  méilléurs
chévaux pour é�galisér lés chancés dé gagnér uné coursé. Par analogié, c’ést un
dé�savantagé donné�  a�  un concurrént pour qué lés chancés soiént é�galés. 

Sélon cétté logiqué jé pourrais concluré qué mon fils aurait hé�rité�  d’un malus
car il ést doté�  dé plus dé compé�téncés qué la moyénné dés énfants ?!? Alors la� ,
quéllé  dé�couvérté !  Jé viéns dé trouvér la formé dé pénsé�é  la plus rassuranté
dépuis  la  naissancé  dé  Yann !  Forcé  ést  dé  constatér  qué  si  jé  résté  dans  cé
sché�ma,  jé  vais  m’é� loignér  dé  la  ré�alité� ,  ré�alité�  dé  son  vé�cu  mais  aussi  dés
chémins qué la socié�té�  nous proposé d’émpruntér... 

Cé n’ést qu’én 1950, qu’on trouvé lé séns dé dé� ficiéncé méntalé ou physiqué,
dans lé séns actuél. Dé la�  dé�coulé touté l’idé�ologié pré�dominanté a�  la fin du sié�clé
passé�  sur lé handicap. 

Lé quotiént intélléctuél é� laboré�  par Alfréd Binét (pé�dagogué ét psychologué)
én 1905 pour sé� léctionnér lés é� lé�vés dans léur parcours scolairé fait naî�tré un
séuil  intélléctuél  au-déssous  duquél  on  déviént  handicapé�  (lé�gér,  modé�ré�  ou
profond). Et a�  partir dé cé momént-la� ,  on pourrait diré qu’au liéu ” d’avoir un
handicap “,  lés énfants,  puis  lés  adultés,  qui n’attéignént pas la  ”  coté ”  dé la
normalité�  – la moyénné – déviénnént alors dés handicapé�s. 

C’ést  é� tonnant dé voir  qué la  réchérché documéntairé éllé-mé�mé péut é� tré
portéusé  dé  séns,  jé  trouvé  mon  approché  via  lés  dé� finitions  ét  lé  contéxté
historiqué d’uné banalité�  dé�concértanté. Lé sujét sérait-il clos ? Tout aurait-il é� té�
dit  au  sujét  du  handicap ou  ést-cé  uné  tristé  ré�alité�  qué  l’on  né  péut  qué
constatér ? 

J’ai l’impréssion dé tournér én bouclé autour du sujét dés répré�séntations, dé
la normé ou plus pré�cisé�mént dé l’é�cart a�  la normé. Cé qué jé souhaité avant tout
n’ést pas cré�ér ma propré dé� finition mais voir cé qu’il y a dérrié�ré cés mots. Qué
signifié avoir un énfant handicapé�  ?
Cés difficulté�s montrént bién qué dérrié�ré ma capacité�  a�  parlér dé ma situation, il
résté dés zonés d’ombré. 

J’aurais aimé�  né pas rétranscriré lés dé� finitions officiéllés du handicap mais
éllés éxistént ét avant dé construiré ma propré répré�séntation du handicap, il
m’apparaî�t  aujourd’hui  important  dé  partir  d’un  cadré  commun  a�  toutés  lés
pérsonnés ét famillés dans cétté situation. Lés sujéts énsuité abordé�s né séront
qué la conjugaison dé mon vé�cu ét mon régard. 



 L'uné  dés  avancé�és  dé  la  loi  du  11  fé�vriér  2005  dans  son  articlé  2  ést
l'adoption d'uné dé� finition communé du handicap:

 «  Constitué  un  handicap  (...)  touté  limitation  d'activité�  ou  réstriction  dé
participation a�  la vié én socié�té�  subié dans son énvironnémént par uné pérsonné
én raison d'uné alté�ration substantiéllé, durablé ou dé� finitivé d'uné ou plusiéurs
fonctions  physiqués,  sénsoriéllés,  méntalés,  cognitivés  ou  psychiqués,  d'un
polyhandicap ou d'un troublé dé santé�  invalidant. »

Cétté dé� finition ést corré� lé�é par céllé dé l'Organisation mondialé dé la santé�
(OMS)  qui  donné  la  dé� finition  suivanté  :  «  Est  appélé�  handicapé�  célui  dont
l'inté�grité�  physiqué ou méntalé ést progréssivémént ou dé� finitivémént diminué�é,
soit congé�nitalémént, soit sous l'éffét dé l'a� gé, d'uné maladié ou d'un accidént, én
sorté  qué  son  autonomié,  son  aptitudé  a�  fré�quéntér  l'é�colé  ou  a�  occupér  un
émploi s'én trouvé compromisé. »

Yann possé�dé  dés  malformations  physiqués  mais  son rétard méntal  ét  sés
troublés du comportémént pré�dominént, il mé paraî�t  donc ésséntiél d’abordér
aussi cétté quéstion. 

L’OMS donné aussi la dé� finition dé la dé� ficiéncé intélléctuéllé : « La pérsonné
ayant uné dé� ficiéncé  intélléctuéllé a uné capacité�  plus limité�é d'appréntissagé ét
un dé�véloppémént dé l'intélligéncé qui diffé�ré dé la moyénné dés géns. »

J’ai toujours énvisagé�  lé handicap méntal a�  part dés autrés handicaps. C’ést
péut-é� tré uné répré�séntation qué jé dois dé�passér mais toujours ést-il  qué lés
solutions actuéllés né pérméttént pas dé réstaurér dés capacité�s intélléctuéllés
alors  qué  cértains  moyéns  téchniqués  péuvént  compénsér  d’autrés  typés  dé
handicaps. 

Au-déla�  du handicap,  l'Unapéi11 s'ést  attaché�é  a�  dé� finir  la  singularité�  dé  la
pérsonné handicapé�é:

«  La  pérsonné  handicapé�é,  quéllé  qué  soit  la  naturé  dé  sa  dé� ficiéncé,  ést
d'abord  uné  pérsonné.  Ordinairé  parcé  qu'éllé  disposé  dés  droits  dé  tous  ét
accomplit lés obligations dé chacun. Singulié�ré parcé qu'én plus dé tous, éllé én
connaî�t  d'autrés,  qui  lui  sont  proprés,  qui  ré�sultént  dé  son  handicap  ét  qui
appéllént  d'é� tré  compénsé�s.  C'ést  a�  la  solidarité�  colléctivé  qu'il  appartiént
d'ailléurs  dé  réconnaî�tré  ét  dé  garantir  cétté  compénsation.  La  pérsonné
handicapé�é  méntalé  ést  portéusé  dé  manié�ré  pérmanénté  d'uné  dé� ficiéncé
intélléctuéllé dont l'originé péut é� tré tré�s divérsé. Cétté dé� ficiéncé provoqué un
handicap car éllé touché a�  diffé�réntés fonctions: la compré�hénsion, la mé�moiré,
l'analysé dés situations, la prisé dé dé�cisions... »

Lé handicap méntal ést la consé�quéncé socialé d'uné dé� ficiéncé intélléctuéllé.

11   UNAPEI : Union nationalé dés associations dé parénts, dé pérsonnés 
handicapé�és méntalés ét dé léurs amis (anciénnémént : Union nationalé dés associations dé parénts 
d'énfants inadapté� s) ést un mouvémént dé proximité�  qui rassémblé 550 associations ré�gionalés, 
dé�partéméntalés ou localés.



Cés  dé� finitions  globalés  montrént  bién  qu’uné  pérsonné  handicapé�é  ést
affécté�é  sur  sés  capacité�s  a�  fairé  commé  lés  autrés.  Toutés  lés  dispositions
maté�riéllés,  humainés,  structuréllés  éxistantés  pérméttént  a�  la  pérsonné
handicapé�é ét a�  son éntouragé dé léur donnér lés moyéns dé fairé au plus proché
dé la moyénné dés géns. 

J’ai  déssiné�  lé  sché�ma  suivant,  répré�séntatif  dés  dé� finitions,  afin  dé
compréndré  lés  actions  publiqués  ét  dé  santé�  dé�véloppé�és  au  séin  dé  notré
socié� té� . 



Ainsi, jé comprénds qué la lé�gislation concérnant lés majéurs proté�gé�s pérmét
dé garantir  a�  la  pérsonné handicapé�é  l’accé�s  aux mé�més droits  ét  obligations
civiqués qué tout lé mondé. Nous sommés dans lé co� té�  ordinairé. Quant a�  éllé, la
préstation compénsatoiré  du handicap péut pérméttré  a�  d’autrés dé supplé�ér
uné  baissé  dé  révénus  én  lién  avéc  léur  situation,  jé  pénsé  donc  qué  nous
sommés ici sur la singularité�  du handicap. 

L’inté�gration dé cé cadré commun mé pérmét d’abordér mainténant lés points
qui mé sont chérs autour du handicap.

 Être et faire. 

Lors dé més diffé�réntés réncontrés mais aussi  au nivéau proféssionnél,  j’ai
souvént  énténdu  dés  dé�bats  éntré  proféssionnéls  ét  famillés  ou  patiénts
concérnant léur projét dé vié. D’un co� té� , lés usagérs ét léurs famillés péuvént é� tré
qualifié�s dé trop protéctionnistés ét donc fréinant lés propositions faités par lés
accompagnants.  Jé  viéns  dé  compréndré  qué  nous  parlons  souvént  sur  déux
plans  diffé�rénts.  La�  ou�  lés  proféssionnéls  pénsént  én térmés dé  « capacité�s  a�
fairé »  ét  téndént  donc vérs  uné autonomié maximalé,  lés  parénts  parlént  én
térmé dé « capacité�  a�  é� tré » ét sont donc dans uné réchérché d’é�quilibré pour
léur proché. Cés dérniérs validént lé travail sur l’autonomié si tant ést qué léur
énfant gardé léur é�quilibré ét puissént continuér a�  é� tré éux-mé�més dans léurs
diffé�réncés. 

Septembre 2019. IME. Projet individualisé.

Depuis 1 an Yann est accueilli à la journée en institut médico-éducatif. Une fois
par an, nous faisons le point avec l’équipe pluridisciplinaire sur la situation de Yann
et les objectifs à travailler dans l’année. 

Nous abordons la question de l’autonomie et, à travers elle, le fait que Yann boive
de temps en temps au biberon. Il a 8 ans et doit boire comme tous les autres enfants
au verre. 

Son papa valide la proposition de l’IME et avance que , chez lui, Yann ne prend
plus de biberon. 

De mon côté, la situation est autre. Lorsque nous sortons, je prends une petite
bouteille ; à table, c’est le verre ou rien mais je n’ai pas de problème à lui donner un
biberon  lorsque  Yann  le  demande.  D’ailleurs,  il  ne  me  demande  du  « thé »  que
lorsque il a envie de se poser (en réalité, je prépare une tisane, ça serait suicidaire de
lui faire ingérer un excitant !). 



Je  me  plierai  à  la  volonté  collective,  à  la  représentation  commune  mais
aujourd’hui je me questionne encore. 

La�  ou�  la  majorité�  s’accordé  a�  diré  qué  Yann péut  ét  doit  fairé  commé  lés
énfants dé son a� gé, jé mé démandé toujours quél ést lé problé�mé a�  lé laissér é� tré
commé il ést dans la mésuré ou�  ça né bloqué pas sés capacité�s socialés. Du co� té�
du « fairé », pas dé doutés, tout lé mondé s’accordé a�  diré qu’il sait boiré avéc lés
autrés conténants. 
Dans cétté situation ét invérsémént a�  la téndancé gé�né�ralé, j’é� tais mé�mé pluto� t
fié� ré dé lui car, cés dérniérs témps, Yann arrivait a�  démandér lé bibéron commé
réssourcé pour sé récéntrér.

Cés pétits dé�tails péuvént mé posér soucis car ils sont, a�  mon séns, lé réflét dé
quéstions dé fond autour dé l’accompagnémént dé mon fils. 

Si  jé  transposé,  jé  péux  compréndré  la  raison  pour  laquéllé  lés  parénts
péuvént  fréinér facé a�  cértains  projéts  d’autonomisation,  j’ai  l’impréssion qué
notré priorité�  ést qué notré énfant soit bién alors qué céllé du mondé dé la santé�
ést qu’il téndé a�  fairé commé lés autrés. 

Héuréusémént ét j’éspé�ré qué la majorité�  dés parénts pourront té�moignér dé
l’ouvérturé d’ésprit ét dé l’éspacé dé dialogué possiblé avéc lés proféssionnéls du
miliéu mé�dico-social. 

Dérrié�ré  cés  dé� finitions  on  né  péut  plus  ré�alistés  du  handicap,  ma
problé�matiqué  va donc é�tré dé trouvér l’é�quilibré pour mon énfant éntré cé qu’il
ést ét cé qu’il péut fairé. L’inté�réssér, lé motivér pour lui pérméttré dé fairé au
miéux  ét  dé  progréssér  én  autonomié  tout  én  prénant  én  compté  son
individualité� . 

Avéc  lé  récul,  j’aurais  du�  créusér  cétté  quéstion  avéc  lés  proféssionnéls.
Commé Yann utilisé lé bibéron commé uné réssourcé pour sé dé� téndré, j’aurais
du�  osér partagér mon réssénti afin qué nous chérchions avéc lui quéllés autrés
solutions il péut méttré én placé si nous rétirons lé bibéron. Quélqués mois plus
tard,  jé  vois  qué  la  formation  ét  l’intélligéncé  dés  proféssionnéls  lés  ont  fait
émpruntér cé chémin. J’ai justé l’impréssion d’avoir un train dé rétard....

Pour accompagnér au miéux mon énfant, il va falloir qué j’osé diré cé qué jé
résséns  ét  cé  qué  jé  sais  au  sujét  dé  mon  fils  sans  craindré  lé  régard  dés
proféssionnéls.

Pour l’accompagnér au miéux, il va falloir appréndré, quélqué part, a�  partagér
lé ro� lé dé ré� fé� rént, a�  allér mé confrontér aux solutions dés proféssionnéls, céllés
qui  mobilisént  mais  sont  toujours  biénvéillantés.  Céllés  qui  rédéssinént  lés
contours dé la boî�té....



 L'intégrité  (...)  progressivement  ou  définitivement  diminuée  –  la
notion de temps.

Un vendredi d’automne 2019.

Tous les vendredis matins nous emmenons Yann chez l’orthophoniste. La prise en
charge est réalisée en libéral car la structure ne trouve pas de candidat.

9H40. Nous sommes en voiture, j’aperçois la barrière de l’hôpital où je travaille, je
suis  plongée  dans  mes  pensées.  Quel  dossier  vais-je  traiter  en  premier  afin  de
rattraper le retard de la journée ? Déjà 1h15 de grignoté sur la journée. 

Yann m’appelle.
- « Oui, mon chéri ». Quoi ?? A qui ai-je répondu ? Je me retourne, Yann est

ravi,  il  arrive à mon travail  qu’il  reconnaît  et pense aller  à la piscine !  Cet
équipement  est  à  destination des  patients  mais  les  employés  peuvent  en
bénéficier à certains horaires. 

Bref, c’est la tuile ! J’ai oublié de déposer Yann à l’IME, il est attendu juste après
l’orthophoniste pour aller à la piscine et ... Je suis sensée prendre mon poste dans 5
minutes !

C’est le stress !  Faut agir vite tout en montrant que j’ai  le temps pour ne pas
speeder le schtroumpf ! 

Je lève le bras à la sécurité en guise de bonjour, amorce un demi-tour devant la
barrière, commence à expliquer à Yann que j’ai fait une bêtise. 

- « Zut, maman s’est trompée de piscine ! Promis nous reviendrons ! ». 

J’appelle l’adjoint des cadres pour lui signifier mon retard. Heureusement, l’IME
est à deux kilomètres.
Yann ne veut pas descendre de la voiture, il signe maman, travail et piscine en

boucle. A force de persuasion, mais aussi en théâtralisant la situation, nous arrivons
avec l’éducatrice à faire rire Yann, ça y est il décolle.

10h05.  Je  suis  devant  mon  bureau,  crevée,  il  faut  que  je  me  recentre  pour
commencer ma nouvelle journée. 

Aujourd’hui notré rythmé dé vié s’ést accé� lé� ré� , chacun dé nous doit accomplir
plus, qué cé soit sur notré témps familial, proféssionnél, pérsonnél ou éncoré dé



loisir.  Dé plus cétté accé� lé� ration s’accompagné d’uné éxigéncé qui démandé a�
chacun dé  toujours é� tré au miéux dé sa formé. 

     Christophé Bouton, profésséur dé philosophié, éxpliqué qué nous vivons « le
temps de l’urgence »12 au quotidien qui sé caracté�risé par uné normé socialé
dé  réntabilité�  a�  court  térmé  ét  donc  d’immé�diatété� . Sélon  cé  philosophé,
l’urgence  s’impose  comme  une  norme  sociale  du  temps  des  sociétés
industrialisées qui a énvahi diffé�rénts domainés téls qué la santé� , l’é�conomié,
l’énvironnémént ou éncoré notré quotidién. 

Cétté accé� lé� ration du rythmé dé la vié sé manifésté par la multiplicité�  du nombré
d’actions par unité�  dé témps. Ainsi, la vitéssé dés actions augménté ét on éxé�cuté
plusiéurs  ta� chés  simultané�mént.  Par  consé�quént,  pour  ré�alisér  lés  ta� chés  du
quotidién, il faut agir dé façon préssanté.

     Cétté approché du témps mé paraî�t ésséntiéllé dans l’accompagnémént dé nos
prochés.  La  dé� finition  du  handicap  dé  l’OMS   parlé  d' « intégrité  (...)
progressivement ou définitivement diminuée ».   Contrairémént au témps rapidé
dé  notré  socié�té� ,  nous  sommés  confronté�s  a�  uné  situation  durablé  mais  qui,
paradoxalémént, péut é� tré a�  la fois tré�s rythmé�é par éxémplé par lés diffé�réntés
prisés én chargé ou éncoré lés diffé�réntés maniféstations du handicap a�  titré dé
troublés du comportémént, dé troublés du somméil. 

Mon  dé� fi  pour  ténir  dans  la  duré�é  va  é� tré  d’adaptér  lé  témps  vé�cu  du
quotidién lié�  aux éxigéncés dé la socié�té�  a�  célui du handicap. Cé qui démandé du
témps pour l’un doit aussi sé fairé dans la rapidité�  sélon lés éxigéncés socialés. 

       Sélon lé Laroussé, lé témps ést 

- une notion fondamentale conçue comme un milieu dans lequel se succèdent
les évènements (exemple : situer une histoire dans le temps.) mais aussi 

- une durée plus ou moins définie dont quelqu’un dispose.13

     La  notion  dé  témps  ést  donc  dynamiqué  car  éllé  ést  marqué�é  par  uné
succéssion d’é�vé�néménts. Cés déux dé� finitions du témps montrént qué cé dérniér
ést a�  la fois objéctif, car il ést uné grandéur physiqué, ét subjéctif dans la mésuré
ou�  il réflé� té  « la diménsion inté�riéuré dé notré consciéncé »14.

     Lé témps ést physiqué dans la  mésuré ou�  il  péut é� tré mésuré�  par divérs
moyéns.  Sélon  Aristoté,  lé  témps  ést  uné  grandéur  dans  lé  séns  ou�  il  ést
dé�compté�  par lé mouvémént. Pour imagér cés propos, nous pouvons pénsér a�  la
trottéusé d’uné montré qui signé chaqué sécondé. 

12   BOUTON (C)- Lé témps dé l’urgéncé- Paris, Editions Lé bord dé
l’éau, colléction Diagnostics, 2013, 298p.
13  Dictionnairé dé français Laroussé- lé témps- 
http://www.laroussé.fr/dictionnairés/francais/témps/77238 
14  Dictionnairé dés concépts philosophiqués- sous la diréction dé 
BELAY (M), Laroussé, CNRS é�ditions, 2007, p783.

http://www.larousse.fr/dictionnaires/francais/temps/77238


D’autré part,  lé  témps ést  pré�sénté�  commé é�tant  indissociablé dé l’éspacé ;
l’hommé né parcourt lé témps qué dans uné séulé diréction qui va vérs lé futur.
Lé  témps  possé�dé  donc  un  caracté�ré  tragiqué  ét  irré�vocablé  qui  influé  sur
l’éspacé.

Lé témps n’ést pas qué physiqué, il ést aussi psychologiqué dans la mésuré ou�
il répré�sénté cé dont un individu disposé. Par éxémplé, nous disposons dé notré
témps libré. En cé séns, il possé�dé uné diménsion subjéctivé qui ést fonction dé
notré vé�cu ét notré façon dé « rémplir » cé témps.

Parcé  qu’il  ést  pré�sént  au  quotidién  lé  handicap  obligé  lé  sujét  ét  son
éntouragé  a�  ré� flé�chir  a�  la  vié.  En  éffét,  lé  handicap,  au  mé�mé  titré  qué  lés
maladiés  chroniqués,  ést  par  dé� finition  intérminablé  car  non  gué�rissablé.  Il
imposé donc uné adaptation particulié�ré pour la pérsonné maladé ét lés aidants
dans la mésuré ou�  il s’agit dé vivré au miéux lé quotidién ét la vié dans sa duré�é. 

Cétté adaptation dé la notion dé témps sé fait aussi én fonction dé l’é�volution
dés  maniféstations  du  handicap  qui  ést  aussi  dé�péndanté  dé  l’individu.
Finalémént,  éllé  ést  aussi  én  pérpé�tuéllé  é�volution  car  éllé  démandé  a�  é� tré
rénouvélé�é tout au long dé la vié ét én fonction dés alé�as dé cétté dérnié�ré15.

  Nous comprénons alors la diménsion psychologiqué ét subjéctivé du témps
ainsi qué la problé�matiqué pour toutés lés pérsonnés touché�és par cés situations
dé téntér  dé  s’adaptér  dé  façon pérmanénté  au témps  dé  la  vié  ét  au  témps
quotidién.

Ainsi lé handicap m’imposé un rapport au témps particuliér qui m’a démandé�
dé répénsér lé court, moyén ét long térmé. Compréndré lé ro� lé joué�  par lé témps
mé pérmét dé miéux gé�rér la rythmicité�  lié�é au handicap. 

Il  adviént  donc  important  d’adaptér  ma  vié  pour  ténir  dans  la  duré�é,
m’adaptér c’ést méttré én placé lé contéxté qué mé pérmét d’ajustér lé curséur
dé la vitéssé én fonction dés alé�as dé cétté vié « singulié�ré ». 

En rélisant cés dérniérs mots, jé mé dis qu’il ést parfois inquié�tant dé dévoir
passér par tant dé lécturés pour concluré avéc uné mé�taphoré sur lés boî�tés dé
vitéssé !

Mais,  commé mé l’a  pré�cisé�  uné amié :  « sans  carburant  vital  ét  afféctif  du
piloté, la boî�té dé vitéssé né sért a�  rién ! »

15  BONINO (S)- Vivré la maladié. Cés liéns qui mé rattachént a�  la 
vié- Bélgiqué, é�ditions Dé Boéck, 2008, pp28-38.



... Aux chémins dé l’intélligéncé

Septembre 2020 – Préparation du conseil de vie sociale de l’IME. 

Nous sommes toutes les cinq sur ma terrasse. 
Je ne sais pas si  nous aurions tissé des liens si la situation de handicap de nos

enfants  ne  nous  avait  pas  réunies.  Toujours  est-il  que  nos  différences  nous  les
acceptons, nos sensibilités nous savons les conjuguer.

Nous sommes là pour préparer l’ordre du jour du prochain conseil de vie sociale
de l’IME, c’est une instance consultative où les problématiques des professionnels,
familles et usagers sont abordées. 
Ce contexte nous permet de partager nos vécus, nos expériences. Les disgressions
sont  courantes  dans  la  conversation,  elles  permettent  des  échanges  et  nous
regonflent face aux difficultés vécues. Chacune dans son individualité mais aussi dans
le respect de l’autre va apporter une touche d’espoir, de dynamisme, de réconfort.

« Quoiqu’on en dise, nos enfants comprennent tout. »

Et voilà, la phrase est lancée, phrase que je partage mais que je n’ose pas souvent
prononcer. Peut-être ai-je trop souvent entendu dire que ce type de pensée relevait
d’un déni de la situation ? 

Charlés Gardou16, anthropologué ét profésséur a�  l’univérsité�  Lumié�ré-Lyon 2,
a consacré�  sés travaux a�  la divérsité�  ét aux fragilité�s humainés ét a pu idéntifiér
lés diffé�réntés é� tapés psychiqués vé�cués par lés parénts d’énfants handicapé�s. 

Cét  univérsitairé  mét én avant  qué,  dans la  duré�é,  lé  handicap ré�clamé un
comportement résolument actif et une capacité permanente d’ajustement
de la part des parents afin dé ré�pondré aux éxigéncés qui lui sont inhé�réntés
mais aussi pour diminuér sés éfféts anxiogé�nés. 

Lé travail dé déuil, chéz la majorité�  dés parénts, ést la finalité�  dé l’adaptation
cépéndant  cé  dérniér  né  trouvé  souvént  son  térmé  qu’a�  léur  mort.  Ils  né
ré�ussissént jamais a�  s’accommodér ni a�  la bléssuré dé léur énfant, ni au fardéau
trop lourd qué répré�sénté son accompagnémént quotidién. 
La  souffrancé  ét  l’angoissé,  qui  s’installént  ét  déméurént  én toilé  dé  fond,  sé
caracté�risént par uné ténsion pérmanénté, uné é�motion pé�niblé, un séntimént dé
ménacé ét dé vulné�rabilité� . 

16  GARDOU (C) - Parents d’enfant handicapé, Editions Erés, 
avril 2012. 179p. 



Parfois il n’y a rién a�  ajoutér. 

Mé  concérnant  ét  si  jé  suis  honné�té  avéc  moi-mé�mé,  lés  mots  dé  cét
univérsitairé sont justés ét ré�éls. J’ai l’impréssion qué mé�mé si jé ménais toutés
lés psychanalysés, introspéctions, mé�ditations qu’il m’é� tait possiblé dé fairé, cés
diffé�rénts  é� tats  s’imposéraiént  a�  moi.  Il  faut  aussi  accéptér  cétté  ré�alité� ;  or,
commé j’ai pu lé liré dans un livré dé philosophié, accéptér lé ré�él ést accéptér cé
qui né rélé�vé pas dé notré choix. 

Facé a�  cétté souffrancé, lés parénts é� laborént diffé�rénts typés dé moyens de
défense psychique, Charlés Gardou én pré�sénté cinq:

- la négation ést lé fait d’éntrér én contradiction avéc quélqu’un ou quélqué
chosé, la ré�alité�  pré�sénté�é n’ést pas possiblé a�  accéptér commé téllé. La
phrasé suivanté péut én é� tré un éxémplé “ il n’ést pas handicapé� , il a justé
un rétard dé dé�véloppémént.”

- la sublimation. En psychanalysé c’ést un mé�canismé dé dé� fénsé visant a�
transformér ét a�  oriéntér cértains instincts ou séntiménts vérs dés buts dé
valéur socialé ou afféctivé plus é� lévé�é``  (Carr.-Déss.  Psych.  1976).  Dans
cétté  situation,  on  réncontréra  dés  parénts  qui  s’éfforcént  d’é� tré
éxémplairés soit én é� tant én symbiosé avéc léur énfant, soit par lés prisés
dé résponsabilité�s associativés, proféssionnéllés ou politiqué qu’ils vont
adoptér.

- la  minimisation  pérmét dé ré�duiré la valéur, l’importancé du handicap.
Nous sommés ici facé a�  l’éxémplé rélaté�  ét tré�s parlant qui consisté a�  diré :
“ il comprénd tout, c’ést un énfant commé lés autrés”, 

- la  vérification  visé  a�  téntér  d’éssayér  dé  contro� lér  én  ré�pé� tant  lés
é�vé�néménts  qui  arrivént.  Cétté  téndancé  péut  sé  maniféstér  par  dés
visités mé�dicalés multiplés dans l’éspoir  dé trouvér un traitémént plus
adapté� ,

- la réparation ést un moyén dé dé� fénsé qui pérmét dé sé réformér, dé sé
ré�gé�né�rér, dé ré�tablir l'é� tat initial; én ayant un autré énfant par éxémplé.

Bon, jé viéns d’appréndré qué més mé�canismés dé dé� fénsé fonctionnént ! Jé
suis  dans la  normé !  J’aimé compréndré qué més manié�rés d’é� tré ét  d’agir  sé
comprénnént  ét  corréspondént  a�  dés  réssourcés  mobilisé�és  a�  diffé�rénts
moménts dé ma vié. A mon séns,  par la connaissancé dé cés procéssus, l’énjéu
n’ést  pas d’é�vitér dé vivré  cés é� tapés mais d’avoir  la consciéncé dé cé qué jé
mobilisé ét dé né pas mé laissér énférmér dans un séul mé�canismé. 

Si nous révénons a�  notré situation dé dé�part, éxprimér notré réssénti sur lés
capacité�s  intélléctuéllés  dé  nos  énfants  ést  un  procéssus  dé  minimisation.  Cé
point  dé  vué  ést  ré�él  surtout  qué  cétté  conclusion  arrivé  souvént  apré�s
l’é�vocation  dé  situations  compliqué�és  vé�cués  avéc  nos  énfants  pré�séntant  un
handicap méntal. Cés partagés té�moignént én prémiér liéu dé notré séntimént
d’impuissancé  ét  cétté  conclusion  pérmét  dé  méttré  dé  la  distancé  avéc  la
souffrancé. Céci réviént a�  fairé lé constat dé la difficulté�  vé�cué tout én rélativisant
ét én partagéant qué notré énfant n’ést pas qué ça.



Yann 9 ans – Un dimanche pluvieux... eh oui encore     !  

Lorsque l’on a un enfant de cette trempe là, la météo conditionne la journée. Le
temps prend une autre mesure et peut devenir  long et anxiogène.  Vivre dans le
Béarn, c’est accepter la pluie, je ne parle pas d’averses mais de pluie discontinue qui
peut durer un, deux, trois jours.... 

15h. Yann n’en peut plus, il a besoin de sortir. J’ai utilisé toutes mes cartes en
terme de divertissements, activités à la maison! Je me suis déguisée, on a dansé,
chanté, joué à cache-cache mais là plus rien ne prend, il ne peut plus voir ma tête. Il
compense  en  demandant  à  manger,  il  demande  papi,  mamie,  la  maison  rouge
(l’IME), il râle, essaie de casser des objets... Vite, trouver une idée ! Tant pis pour la
COVID, je l’amène à Calicéo ! Je lui propose avec la plus grande joie, il me répond
« NON ! ».  Oh  que  si,  je  suis  dans  le  rouge  de  la  batterie,  la  cocotte-minute
commence à siffler. 

18h.  Yann  s’est  apaisé  dans  l’eau,  il  est  souriant,  câlin,  il  chantonne...  Nous
passons la porte de la maison, je lui explique que nous allons jouer sur la tablette et
faire le repas. Il me demande des pâtes. Pourquoi pas ? Je n’ai plus le courage de
négocier  et  je  souhaite  par-dessus  tout  maintenir  le  calme  jusqu’à  ce  soir.  Une
minute plus tard, Yann s’énerve, il prend son sac à dos, me tend mes chaussures et
mes clés de voiture, secoue la porte d’entrée. 

- « Là, c’est pas possible mon chéri, c’est le soir, la voiture se repose... »

Et là, c’est le drame, j’ai osé lui dire non ! 
J’en peux plus.... Pas celui où je vais m’énerver, celui du dépit, de la fatigue, celui

de Josiane Balasko dans les « Bronzés font du ski » !

18h15. Dans la voiture... Nous écoutons des « OM », mantras dont les vibrations
l’apaisent, je roule doucement, « Maman », « Oui ?», à une intersection il m’indique
une route. Nous commençons à jouer, à chaque intersection je le laisse choisir. Peu à
peu il me guide, nous nous arrêtons devant l’IME. 

De surprise, nous éclatons de rire.
Nous finirons la journée dans la bonne humeur.
Son intelligence me surprendra toujours. Aujourd’hui je ne me suis pas adaptée à

lui mais lui à moi afin d’obtenir ce qu’il veut.

Déux moménts distincts ou�  la quéstion dé l’intélligéncé réviént. 
Déux  procéssus  similairés  dé  minimisation  qui  pérméttént  d’accéptér  lés

difficulté�s vé�cués én amont.

Enténdons-nous bién, il né s’agit pas la�  dé réméttré én quéstion lé diagnostic
dé handicap méntal mais dé compréndré pour quéllés raisons dés parénts, tous



aussi clairvoyants ét accéptant la diffé�réncé dé léur énfant, tiénnént-ils cé typé dé
discours ?

A quél typé d’intélligéncé faisons-nous ré� fé� réncé ? 

Sélon lé Laroussé, l’intélligéncé ést 
« l’ensemble  des  fonctions  mentales  ayant  pour  objet  la  connaissance
conceptuelle et rationnelle » mais aussi 
« l’aptitude d’un être humain à s’adapter à une situation, à choisir des moyens
d’action en fonction des circonstances ». 

Lé handicap méntal ést dé� fini, commé nous l’avons vu én fonctions d’é�chéllés
sé  ré� fé�rant  aux  capacité�s  moyénnés  dé  la  population.  J’ai  l’impréssion  qué
lorsqué jé mé ré� fé� ré a�  l’intélligéncé dé mon fils, jé parlé dé sa capacité�  a�  captér
nos é�motions au-déla�  dés mots ét comportéménts qué jé laissé voir, ét aussi a�
cétté capacité�  qu’il a dé s’adaptér aux situations.  

Lés  é�crits  dé  Daniél  Goléman17,  psychologué  amé�ricain,  m’ont  béaucoup
apporté�  én cé séns. A travérs sés é�crits concérnant l’intélligéncé é�motionnéllé,
j’ai pu méttré un séns dérrié�ré cé qué j’idéntifié commé é� tant dé l’intélligéncé
lorsqué mon fils mé surprénd. Lé concépt d’émpathié qui m’a pérmis dé pénsér
diffé�rémmént cé typé d’éxpé�riéncé.

 Les émotions.

Globalémént, toutés lés é�motions sont uné incitation a�  l’action.

E2 tymologiquémént,  lé  térmé  “é�motion”  sé  composé  du  vérbé  latin  motere,
voulant  diré  “mouvoir”,  ét  du  pré� fixé  é,  qui  indiqué  un  mouvémént  vérs
l’éxté�riéur. Cétté é� tymologié indiqué bién uné téndancé a�  agir. 

Cétté  incitation  a�  l’action  prénd  tout  son  séns  lorsqué  l’on  obsérvé  dés
animaux. Lorsqué cés dérniérs ont péur, nous pouvons rémarquér trois typés dé
ré�actions possiblés : la paralysié, la fuité ou l’attaqué. Chacuné a uné fonction,
lorsqu’un chién a idéntifié�  un dangér, on dit communé�mént qu’il ést a�  l’arré� t, cét
é� tat  lui  pérmét  dé  mainténir  sés  séns  én  é�véil  afin  d’adoptér  lé  méilléur
comportémént qui séra la fuité ou l’attaqué. 

C’ést uniquémént chéz l’adulté “civilisé� ” qué l’on pérçoit dés é�motions coupé�és
dés ré�actions qu’éllés dévraiént éntraî�nér. J’ai l’impréssion qué nos énfants, qui
sont souvént dyscommunicants, sont a�  l’é� tat brut au nivéau é�motionnél, tout cé
qui lés impacté éntraî�né un mouvémént, uné ré�action qui séra a�  la hautéur dé
l’é�motion résséntié. 

La dichotomé é�motionnél/rationnél corréspond én gros a�  la distinction éntré
lé “coéur” ét la “té� té”. J’ai donc un énfant dé « coéur » dans sa grandé majorité�

17  GOLEMAN (D) – L’intélligéncé é�motionnéllé-E2 ditions J’ai lu, 2014, 
924p.



dont il va falloir éssayér dé ré�é�quilibrér vérs la « té� té ». Mon objéctif va donc é�tré
d’idéntifiér son é�motion pour méttré dés mots. 

Lés géns traduisént rarémént léurs é�motions par dés parolés; ils lés éxprimént
lé plus souvént par d’autrés moyéns. Connaî�tré intuitivémént lés séntiménts dés
autrés, c’ést avant tout é� tré capablé dé dé�chiffrér cés signaux non vérbaux: lé ton
dé la voix, lés géstés, l’éxpréssion du visagé. 
Ainsi, tout commé lés mots sont lé modé d’éxpréssion dé la pénsé�é rationnéllé,
lés signaux non vérbaux sont célui dés é�motions. 
En  matié�ré  dé  communication,  la  ré�glé  gé�né�ralé  ést  qué  90%  au  moins  dés
méssagés afféctifs sont non vérbaux.

Il ést vrai qué, concérnant Yann, on m’a souvént rénvoyé�  qué jé fonctionnais
par anticipation. Jé pénsé qué la situation vé�cué avéc mon énfant mé pérmét dé
pércévoir  toutés  lés  maniféstations  non  vérbalés  dé  sés  é�motions  ét  donc,
inconsciémmént, d’ajustér més actions pour ré�pondré a�  d’é�véntuéls bésoins. Cés
ré�actions péuvént réssémblér a�  céllés d’uné mé�ré avéc un nouvéau-né� . Pour fairé
é�voluér Yann, jé dois m’émployér a�  cassér cé sché�ma, jé dois lé laissér vivré sés
é�motions. Vouloir lé pré�munir du vé�cu d’é�motions né�gativés n’ést ni lé proté�gér,
ni s’assurér qué mon énfant séra héuréux. 

Dé� faut dé surprotéction !!!

 L’empathie.

L’émpathié réposé sur la consciéncé dé soi; plus nous sommés sénsiblés a�  nos
proprés é�motions, miéux nous ré�ussissons a�  dé�chiffrér céllés dés autrés.

Lé mot émpathié fut invénté�  dans lés anné�és 20 suité a�  la ré�alisation d’é� tudés
qui suggé�ré�rént qué l’émpathié rémonté a�  la pétité énfancé, avant mé�mé qué lés
énfants aiént consciéncé qu’ils éxistént indé�péndammént dés autrés.

Trois stadés péuvént é� tré distingué�s én lién avéc l’é�volution dés énfants :
-  quélqués  mois  apré�s  léur  naissancé,  lés  énfants  ré�agissént  aux  troublés
résséntis par léurs prochés,
- a�  1 an, ils comméncént a�  compréndré qué cés souffrancés né sont pas lés léurs.
A  cé  stadé  lés  énfants  péuvént  imitér  lé  chagrin  dé  quélqu’un  d’autré,  cé
comportémént ést appélé�  lé mimétisme moteur.
- Vérs 2 ans ½, lé mimé�tismé motéur disparaî�t, ils comprénnént qué la douléur
dés autrés ést diffé�rénté dé la léur ét déviénnént capablés dé lés consolér. 

Connaî�tré lés diffé�rénts stadés dé l’émpathié, mé pérmét dé déssinér cé vérs
quoi jé véux téndré pour Yann. Jé suis su� ré qué Yann ré�agit aux é�motions dé sés
prochés,  jé  lé  qualifié  souvént  d’ « é�pongé »  ou  dé  « buvard ».  Lorsqué  qu’un
énfant pléuré, il montré tout dé suité dés signés d’inquié� tudé mais sés ré�actions
né sont pas éncoré adapté�és. Il va soit absorbér lés pléurs dé l’autré commé é� tant
lés  siéns,  soit,  a�  contrario,  allér  chérchér  a�  provoquér  d’autrés  pléurs  én
l’agréssant. Mon but va donc é� tré dé téntér qu’il sé diffé�réncié dé l’autré ét qu’il
éssaié dé lé consolér. 



En  gréc  empatheia véut  diré  “séntir  inté�riéurémént”,  l’émpathié  sért  a�
dé�signér la capacité�  dé pércévoir l’éxpé�riéncé subjéctivé d’uné autré pérsonné
qui ést a�  diffé�rénciér dé la sympathié, qué l’on péut avoir pour quélqu’un sans
partagér pour autant sés séntiménts. 
Etré én émpathié signifié donc partager de façon partielle et sectorielle, mais
vécue,  l’éxpé�riéncé  inté�riéuré  d’autrui  én  la  résséntant  ét  én  parvénant
é�galémént a�  sé la répré�séntér, quéllé qu’éllé soit. 

L’émpathié nous pérmét donc dé comprendre ce qui nous est étranger chez
l’autre. L’émpathié  nous  pérmét  aussi  dé  réconnaî�tré  én  cétté  pérsonné
handicapé�é  un  sémblablé  alors  qué  l’on  pourrait  justé  lé  considé�rér  commé
totalémént diffé�rént, monstruéux. 

Sélon cétté approché, nous pouvons constatér qué lés pérsonnés handicapé�és
sont  majoritairémént  dés é� trés  é�motionnéls,  ils  sont  én difficulté�  dé  par  léur
handicap pour méttré én mots léurs é�motions qu’ils éxprimént ésséntiéllémént
par dés signés non vérbaux. Ils partagént ét vivént cés é�motions mais n’ont pas
forcé�mént  toutés  lés  réssourcés  cognitivés  pour  lés  compréndré,  lés  réndré
é� trangé�rés a�  éux ou lés transformér. 

Déux  psychologués  amé�ricains,  Pétér  Salovéy  ét  John  Mayér,  ont  dé� fini
l’intelligence  émotionnelle commé é�tant  notré  capacité  à  reconnaître  nos
propres sentiments et ceux des autres, à les réguler, les maîtriser afin de
guider nos pensées et nos actes. 

Jé pénsé qu’inconsciémmént, jé mé ré� fé� rais a�  cé typé d’intélligéncé. Adoptér cé
modé dé pénsé�é ést aussi ouvrir lé champ dés possiblés quant aux possibilité�s
d’é�volutions dé nos énfants d’autant plus qué, d’un point dé vué néurobiologiqué,
lé nivéau dé cé typé d’intélligéncé n’ést pas uniquémént fixé�  par notré capital
gé�né�tiqué, il é�volué én fonction dés éxpé�riéncés vé�cués. 

Mé�mé  si  nous  stimulons  lés  capacité�s  intélléctuéllés  dé  nos  énfants,  nous
sérons  confronté�s,  du  fait  dé  léur  handicap,  a�  la  limité  dé  léurs  capacité�s.
S’inté�réssér a�  dé�véloppér l’intélligéncé é�motionnéllé ést,  pour moi,  lé méilléur
moyén  d’éssayér  dé  dotér  mon  fils  dé  compé�téncés  qui  lui  pérméttront  dé
s’inscriré au miéux dans notré socié� té� . 

« L'intelligence, ce n'est pas seulement ce que mesurent les tests, c'est aussi ce qui
leur échappe ».

Edgar Morin



6é�mé séns.

La nuit ést béllé, l'air ést chaud ét lés é� toilés nous matént
Péndant qu'on kiffé ét qu'on appré�cié nos plus béllés vacancés
La vié ést calmé, il fait béau, il ést 2 héurés du mat'
On ést quélqués sourirés a�  partagér notré insouciancé
C'ést cé momént la� , hors du témps, qué la ré�alité�  a choisi
Pour montrér qu'éllé dé�cidé ét qué si éllé véut éllé nous malmé�né
Ellé a injécté�  dans nos joiés commé uné anésthé�sié
Souviéns-toi dé cés sourirés, cé séra plus jamais lés mé�més
Lé témps s'ést accé� lé� ré�  d'un coup ét c'ést tout mon futur qui basculé
Lés énviés, lés projéts, lés souvénirs, dans ma té� té y'a trop dé pénsé�és qui sé 
bousculént
Lé choc n'a duré�  qu'uné sécondé mais sés ondés né laissént pérsonné indiffé�rént
Votré fils né marchéra plus , voila�  cé qu'ils ont dit a�  més parénts
Alors j'ai dé�couvért dé l'inté�riéur un mondé parallé� lé
Un mondé ou�  lés géns té régardént avéc gé�né ou avéc compassion
Un mondé ou�  é� tré autonomé déviént un objéctif irré�él
Un mondé qui éxistait sans qué j'y fassé vraimént atténtion
Cé mondé-la�  vit a�  son propré rythmé ét n'a pas lés mé�més pré�occupations
Lés soucis ont uné autré é�chéllé ét un momént banal péut é� tré uné tré�s bonné 
occupation
Cé mondé la�  réspiré lé mé�mé air mais pas tout lé témps avéc la mé�mé facilité�
Il porté un nom qui fait péur ou qui dé�rangé: lés handicapé�s
On mét du témps a�  accéptér cé mot, c'ést lui qui finit par s'imposér
La langué françaisé a choisi cé térmé, moi j'ai rién d'autré a�  proposér
Rappéllé-toi justé qué c'ést pas uné insulté, on avancé tous sur lé mé�mé chémin
Et tout lé mondé crié bién fort qu'un handicapé�  ést d'abord un é�tré humain
Alors pourquoi tant d'émbarras facé a�  un méc én fautéuil roulant
Ou facé a�  uné avéuglé, vas-y tu péux léur parlér normalémént
C'ést pas contagiéux pourtant avant dé réfairé més prémiérs pas
Cértains savént commé moi qu'y a dés régards qu'on oublié pas
C'ést péut-é� tré un mondé fait dé dé�céncé, dé siléncé, dé ré�sistancé
Un é�quilibré fragilé, un oiséau dans l'oragé
Uné frontié�ré é� troité éntré souffrancé ét éspé�rancé
Ouvré un péu lés yéux, c'ést surtout un mondé dé couragé
Quand la faibléssé physiqué déviént uné forcé méntalé
Quand c'ést lé plus vulné�rablé qui sait ou� , quand, pourquoi ét commént
Quand l'énvié dé souriré rédéviént un instinct vital
Quand on comprénd qué l'é�nérgié né sé lit pas séulémént dans lé mouvémént
Parfois la vié nous tésté ét mét a�  l'é�préuvé notré capacité�  d'adaptation
Lés 5 séns dés handicapé�s sont touché�s mais c'ést un 6é�mé qui lés dé� livré
Bién au-déla�  dé la volonté� , plus fort qué tout, sans réstriction
Cé 6é�mé Séns qui apparaî�t, c'ést simplémént l'énvié dé vivré.

Grand Corps Malade



Lés dé� fis.

Une semaine avant Noël. Dimanche 5h.

La nuit fut courte, enfin, plus pour moi que pour Yann. 
Pourtant, hier, rien d’exceptionnel sous les cieux. 
Les troubles du comportement, c’est comme ça, vous les connaissez, les tolérez,

essayez de les canaliser et, un jour, ils vous dépassent. Un peu comme une allergie,
vous êtes en contact avec un élément que, parfois, vous aimez, qui peut déranger
mais pas empêcher de vivre puis, un jour, vous gonflez ! A partir de là, votre tête et
votre  corps  travaillent  conjointement  pour  que  vous  vous  sépariez  de  ce  qui
dérange. 

De l’autre côté du mur, Yann dort paisiblement, détendu et ravi de sa journée. 

Hier, nous sommes allés voir le village du Père Noël. Yann a accepté de patienter
dans la file d’attente, la motivation ça aide ! 

Dès qu’il entre dans le cabanon, il pousse un cri de joie, le Père Noël veut prendre
Yann sur ses genoux pour la traditionnelle photo. Ça aurait été parfait sans compter
le fait que Yann s’est mis à avoir peur de ses gants blancs (peut-être trop de mauvais
souvenirs ???). 

Pas de soucis, je ferai partie de la photo, assise entre les deux. Pour détendre
Yann notre Saint Nicolas lui tend la panière de bonbons. Il a beau avoir gardé ses
gants,  la gourmandise de Yann l’emporte.  Je laisse deux friandises dans sa petite
main et en garde une en secours. 

De  mon  côté,  je  quitte  l’ambiance  féerique,  mon  épine  dorsale  s’est  raidie,
premier signal en vue d’une situation compliquée. Mettre sous le nez de Yann des
dizaines de confiseries, sans limites, est la porte ouverte aux soucis. Je choisis de
faire  abstraction de mes craintes,  un peu de lâcher  prise fait  du bien et Yann a
grandi.

C’est mignon, la photo et surtout le bonbon ont fait oublier ses craintes à Yann, il
s’approche  très  près  du  visage  du  Père  Noël  enfonce  son  regard  dans  celui  de
l’adulte.

Bon,  il  est  temps d’y aller,  nous avons occupé la place pendant  deux longues
minutes et ça se bouscule au portillon... 

« Au revoir Père Noël, à l’année prochaine ». C’est un peu compliqué, Yann ne
veut pas partir, réclame encore des bonbons, le monsieur lui soutient qu’il n’y en a
plus. Aïe, ce n’est pas bon de lui mentir !! Ouf, mon troisième bonbon assure notre
salut !

Sur la place, je tente de passer à autre chose, lui montrer les autres décors, Yann
m’écoute, il a vraiment grandi, je me détends. Il se met à courir vers la cabane du



Père Noël ; en réalité, il a fini de sucer son bonbon, je le retiens par le bras et lui
explique que ça n’est plus possible. En se retournant et de son seul bras de libre, il
arrive à griffer et à tirer les cheveux de deux petites filles. 

- « Je suis vraiment désolée », j’essaie de m’expliquer, de me justifier. Ça ne
passe pas, leur papa m’accable. Je comprends je pense que sa colère est à
hauteur de sa peur. 

Nous partons, nous allons nous calmer en voiture avec un peu de musique. 
Fin de journée à la piscine, tu t’éclates, quel plaisir de te voir faire !

Lorsque je t’ai couché, ton sourire m’a rempli de joie.
Lorsque je me suis couchée, cette image n’a pas réussi à contrer le souvenir de cet

après-midi. 
Lorsque tu t’es levé, ton sourire m’a redonné de l’énergie. 

Jé lé confié aujourd’hui, commé un avéu, avoir éu lés pénsé�és lés plus sombrés
énvérs mon énfant,  énvérs nous.  Jé  mé séns parfois  confronté�é  a�  més limités
d’adaptation, commé rélé�gué�é aux confins dé mon impuissancé, dé més péurs. 

Lés troublés du comportémént sont é�prouvants, ils nous méttént a�  l’é�préuvé,
balaiént nos réstés dé cértitudé. 

Commént liré lé comportémént, l’attitudé d’uné pérsonné attéinté dé handicap
méntal ?  Dois-jé  l’attribuér  au  handicap  ou  pré�sénté-t-éllé  lés  mé�més
caracté�ristiqués qué pour un autré énfant ? 

Qué  fairé  lorsqué  l’agréssivité�  dé  son  énfant  mét  én  pé�ril  la  sé�curité�  dés
autrés ? J’én ai souvént é� té�  ténué pour résponsablé par manqué d’autorité� , uné
couché én plus dé culpabilité� . 

En  fouillant  un  péu,  j’ai  appris  qué  l’agréssivité�  appartiént  aux
comportéménts-problé�més  dont  l’ANESM18 a  publié� ,  én  2016,  dés
récommandations  a�  déstination  dés  é� tablisséménts  ét  sérvicés  intérvénant
aupré�s dés énfants ét adultés handicapé�s19. 

À  partir dé la dé� finition d’Eric Emérson, lés «comportements-problèmes»
sont  dé� finis  commé  dés  «comportements  culturellement  anormaux  d’une
intensité,  fréquence  ou  durée  telle  que  la  sécurité  physique  de  la  personne  ou
d’autrui  est  probablement  mise  sérieusement  en  danger,  ou  comme  des

18  ANESM.  Agéncé nationalé dé l'é�valuation ét dé la qualité�  dés
é� tablisséménts ét sérvicés sociaux ét mé�dico-sociaux.
19  ANESM.  LES  «COMPORTEMENTS-PROBLÈMES»:  PRE2 VENTION
ET     RE2 PONSES AU SEIN DES E2 TABLISSEMENTS ET SERVICES INTERVENANT AUPRÈS DES ENFANTS ET  
ADULTES HANDICAPE2 S. Juillét 2016. 152p.



comportements  susceptibles  de  limiter  ou d’empêcher  l’accès  et  l’utilisation  des
services ordinaires de la cité». 

Ils  sont  aussi  qualifié�s  dé   “comportements-défis” én  raison  dé  cé  qu’ils
répré�séntént pour l’éntouragé ét lés é� tablisséménts d’accuéil. Ils péuvént é� tré un
vé�ritablé risqué dé rupturé dans la continuité�  dé la prisé én soins. Cé qualificatif
ést pré� fé� rablé au prémiér car il  é�vité l’assimilation qu’il  péut y avoir éntré la
pérsonné ét lé problé�mé. 

Il  ést  important  dé  né  pas  gé�né�ralisér,  lés  «comportéménts-dé� fis»  né
concérnént pas toutés lés pérsonnés handicapé�és mé�mé s’il ést a�  notér qué l’on
rétrouvé  uné pré�valéncé plus  é� lévé�é  chéz  lés  pérsonnés ayant  uné dé� ficiéncé
intélléctuéllé sé�vé�ré ét/ou pré�séntant péu ou pas dé langagé. 

Un comportémént péut é� tré qualifié�  dé problé�mé ou dé dé� fi s’il pré�sénté lés
crité�rés suivants  (Willayé E., 2013 p27) :

« pré�sénté un dangér pour la pérsonné […]
constitué un dangér pour autrui […]
risqué dé dévénir plus gravé si l’on n’intérviént pas […]
rénd l’inté�gration socialé difficilé […]
rénd lés appréntissagés impossiblés […] »

Mc Brién & Félcé proposént  uné autré  classification des comportements
défis.  Ils  y  donnént  plusiéurs  éxémplés  dé  comportéménts,  ré�partis  én  six
caté�goriés qué voici:

1. Agréssion : tapér, tirér lés chévéux, poussér...
2. Automutilation : sé frappér la té� té, sé donnér dés coups, mordré sa main..
3. Déstruction : cassér dés objéts, dé�chirér... 
4. Pérturbation,  lés  comportéménts  antisociaux,  lés  nuisancés :  criér,

s’énfuir, é� tré én opposition pérmanénté...
5. Sté�ré�otypié/autostimulation : balancéménts, mouvéménts dé la main, 

bruits ré�pé� titifs. Ils sont jugé�s dé dé� fis qué lorsqu’ils nuisént a�  la qualité�  dé vié dé
la pérsonné. 

6.  Aliméntation :  hypérsé� léctivité� ,  pica,  réchérché  pérmanénté  dé
nourrituré...20

Pour  la  pérsonné  concérné�é,  lé  comportement  défi  possède  deux
fonctions :  la  réchérché  dé  consé�quéncés  atténdués  ét/ou  éssayér  d’é�vitér,
d’é�chappér a�  un é�vé�némént, uné situation jugé�é dé�sagré�ablé. 

L’analyse  fonctionnelle  ou  écologique pérmét  dé  compréndré  cés
comportéménts,  éllé  fait  lé  lién  éntré  lé  comportémént  dé� fi,  lés  anté�cé�dénts
immé�diats, lés é�vé�néménts contéxtuéls ét lés consé�quéncés gé�né�ré�és. 

Jé  n’ai  pas  lés  compé�téncés  ni  la  placé  pour  posér  lé  diagnostic  dé
comportémént-problé�mé ou dé� fi. Jé mé pérméts d’én parlér car, dans notré cas,
cé  fut  un  dés  axés  prioritairés  du  projét  individualisé�  travaillé�  par  lés
proféssionnéls dé l’IME. Encoré uné fois, éssayér dé compréndré cé qui sé passé

20  Compréndrélautismé.com -  http://www.googlé.com/url?  
q=https://compréndrélautismé.com/lé-fonctionnémént/lés-comportéménts-défis-dans-
lautismé/KHVZéByYQFjACégQIBxAB&usg=AOvVaw1SC2oUr_lLSC1toFévbzSz 

http://www.google.com/url?q=https://comprendrelautisme.com/le-fonctionnement/les-comportements-defis-dans-lautisme/&sa=U&ved=2ahUKEwjwqoOOn8_sAhUL6OAKHVZeByYQFjACegQIBxAB&usg=AOvVaw1SC2oUr_lLSC1toFevbzSz
http://www.google.com/url?q=https://comprendrelautisme.com/le-fonctionnement/les-comportements-defis-dans-lautisme/&sa=U&ved=2ahUKEwjwqoOOn8_sAhUL6OAKHVZeByYQFjACegQIBxAB&usg=AOvVaw1SC2oUr_lLSC1toFevbzSz
http://www.google.com/url?q=https://comprendrelautisme.com/le-fonctionnement/les-comportements-defis-dans-lautisme/&sa=U&ved=2ahUKEwjwqoOOn8_sAhUL6OAKHVZeByYQFjACegQIBxAB&usg=AOvVaw1SC2oUr_lLSC1toFevbzSz


n’a pas pour objéctif dé rémplacér lés proféssionnéls mais dé miéux travaillér
avéc éux ét d’éssayér dé nous réndré lé quotidién plus facilé. 

Il né mé viéndrait pas a�  l’idé�é dé qualifiér tous lés comportéménts singuliérs
dé Yann commé é� tant problé�matiqués. C’ést cé qui fait son charmé, laissons-lé
é� tré!

A contrario tout cé qué j’ai pu compulsér a�  cé sujét m’a é� té�  utilé au quotidién. 

Dans la suité dé cé chapitré jé vais abordér cé qué sont més solutions dans la
géstion dés troublés du comportémént. Commé l’a é� té�  lé résté dé cét é�crit, cés
solutions répré�séntént lés diffé�rénts outils qué j’ai pu réncontrér, qui m’ont parlé�
ét qui ont fait qué jé lés ai dé�posé�s dans ma boî�té. 

Avant  d’abordér  touté  ré� fléxion  én  térmés  d’analysé  dé  problé�mé  ou  dé
savoir-é� tré,  jé m’émploié toujours a�  é�vincér déux problé�més qui mé sémblént
plus simplés a�  ré�soudré én cas dé troublé du comportémént :  la douléur ét la
surchargé sénsoriéllé. 

 La douleur.

Au self de l’hôpital.

En mangeant avec mes collègues, l’un d’eux m’explique avoir fini une formation
sur la douleur en santé mentale et avoir pensé à moi. Ah ? En quoi?

- « Lorsqu’un comportement change et que l’on ne sait pas identifier la cause, ça
ne coûte rien de faire un test Doliprane ». 

Il s’arrête là. A bon entendeur. 

Lés conséils du Doctéur Djé�a Saravané, praticién hospitaliér spé�cialisté dé la
douléur travaillant dans un céntré ré�gional dé douléur ét dé soins somatiqués én
santé�  méntalé, autismé, polyhandicap ét handicap gé�né� tiqué raré, ont é� té�  uné
libé�ration. 

Jé mé posais souvént la quéstion dé la douléur lors dé changéménts brutaux
dé comportéménts mais, sans validation mé�dicalé, j’ai toujours hé�sité�  a�  donnér
dés antalgiqués « justé pour éssayér ». 

Au fil  du témps, j’ai appris a�  fairé confiancé a�  mon réssénti,  a�  pércévoir dé
quéllé manié�ré sé manifésté la douléur chéz mon fils. 

Fairé uné lévé�é dé douté au nivéau dé la douléur concérnant lés troublés du
comportémént  ést  la  prémié�ré  é� tapé  qué  j’ai  appris  a�  fairé.  J’éncouragé  lés
parénts a�  croiré én léur réssénti concérnant cétté quéstion.

Aujourd’hui, Yann sait signér lorsqu’il a mal. 



 La sensorialité. 
 
Parallé� lémént  a�  la  douléur,  j’ai  appris  qu’un  dysfonctionnémént  dans  la

pércéption  dés  séns  péut  éntraî�nér  aussi  uné  mauvaisé  ré�gulation  dés
comportéménts. 

Finalémént, mé�mé si Yann connaî�t dés moménts d’agréssivité� , qui mé dit qué
dans un contéxté plus calmé, sans lés musiqués dé NoéR l, lés lumié�rés, lés cris ét
lés coursés dés autrés énfants, Yann n’aurait pas pu ré�agir dé façon plus adapté�  ?

D’ailléurs dé�s qu’il s’ést assis dans la voituré, il s’ést dé� téndu ét chantait trois
minutés plus tard. 

Les personnes qui ont des troubles du traitement sensoriel ont de la  difficulté à
interpréter l’information perçue par leurs sens  (leur cerveau l’interprète mal) ce
qui a pour conséquence de déclencher chez cette personne des troubles de l’humeur et
du comportement. 
Pour cétté raison, ils ré�agissént parfois trop ou pas asséz aux sénsations qu’ils
pérçoivént.

On distingué 4 types d’hypersensorialité :
- Visuéllé  (éspacés  avéc  un  important  é�clairagé  commé  lés  céntrés

commérciaux),
- Auditivé  (cértains  bruits  d’apparéils  commé  lés  tondéusés,  cértainés

sonnériés),
- tactilé (typologié dés téxtilés, téxturé dés aliménts),
- motricé (lés activité�s qui vont vité commé lés mané�gés, la voituré).

Dans lé cas d’uné hyposénsorialité� ,  lés énfants sémblént passifs,  apathiqués ét
né�céssitént uné augméntation dés stimuli pour sé concéntrér. 

Jé  né  sais  pas  si  mon énfant  possé�dé  cés  caracté�ristiqués  ét  j’avouérai  né
jamais  avoir  posé�  la  quéstion.  Toujours  ést-il  qué  parfois  il  ré�agit  dé  façon
éxcéssivé  ét  inadapté�é  aux  bruits  dé  moto,  aux  cris  dés  énfants,  a�  léurs
mouvéménts  trop  rapidés,  lé  fait  dé  connaî�tré  cés  sénsibilité�s  mé  pérmét
d’adaptér lés activité�s afin dé né pas lé méttré én difficulté� .

Si  jé  l’amé�né  dans  un  parc  dé  jéux,  jé  choisirai  lés  moménts  lés  moins
fré�quénté�s ; dans un céntré commércial, jé jouérai sur la duré�é. 

A contrario dé cé qué j’aurais pu pénsér, lorsqué l’énvironnémént comméncé a�
l’énvahir, j’ai rémarqué�  qué Yann va fairé dé plus én plus dé bruit én chantant ou
avéc dé l’é�cholalié, jé lé vois commé un dés prémiérs signés pércéptiblés dé sés
limités. 

Mainténant qu’il  a grandi ét lorsqué jé souhaité l’émménér dans un nouvél
énvironnémént, jé lé pré�paré én lui montrant sur la tablétté dés imagés ét dés
films dé cé qué nous allons fairé. J’insisté sur lés bruits qu’il va réncontrér pour
qu’ils déviénnént familiérs ét arrivént a�  réstér én sécond plan dérrié�ré lé but dé
l’activité� . 

C’ést  donc  gra� cé  a�  l’industrié  Googlé  qué nous  avons  pris  l’avion,  sommés
déscéndus dans dés grottés, avons passé�  uné apré�s-midi a�  Aquaboulévard...



Lorsqué Yann pré�sénté dés comportéménts dé� fis én lién avéc uné douléur ou
uné  difficulté�  sénsoriéllé,  jé  constaté  qué  dé�s  qué  lé  problé�mé  ést  ré�solu,  lé
troublé du comportémént cé�dé. Sélon lé modé� lé fonctionnél, jé comprénds qué
l’attitudé misé én placé par mon énfant visait avant tout a�  é�vincér uné situation
trop difficilé. Sérait-cé donc uné façon inadapté�é dé communiquér ? 

 L’analyse systémique. 

Si lés déux prémié�rés pistés né font pas cé�dér lé comportémént-dé� fi jé dois
avouér qué malhéuréusémént la ré�alité�  dé cé qué nos énfants vivént ést bién plus
compléxé. 

L’adjéctif complexe pérmét dé qualifiér touté chosé « composée d'éléments qui
entretiennent des rapports nombreux, diversifiés, difficiles à saisir par l'esprit, et
présentant souvent des aspects différents »21.

La compléxité�  pérmét dé dé�criré un énsémblé d’é� lé�ménts én intéractions qué
l’hommé né trouvé pas simplé. La compléxité�  d’un systé�mé éntraî�né souvént uné
connaissancé qué parcéllairé du sujét, lés informations ét lés intéractions sont
difficilémént appré�héndablés dans léur totalité� . 

Essayér  dé  compréndré  cé  qui  péut  sé  passér  dérrié�ré  lés  troublés  du
comportémént  ést  uné  manié�ré  dé  dévénir  actéur  ét  dé  luttér  contré  notré
séntimént d’impuissancé cépéndant il né faut pas chérchér a�  trouvér la solution
miraclé ét réproductiblé. N’oublions pas qué lé qualificatif dé cés comportéménts
montré  aussi  la  difficulté�  vé�cué  par  dé  nombréux  proféssionnéls !  Nous  né
sommés pas séuls !

J’aimé mé ré� fé� rér a�  la mé�taphoré d’Hérvé�  Sé�riéyx (éntréprénéur français) qui
éxpliqué qu’un plat dé spaghétti ést compléxé. Lorsqué qué nous prénons uné
fourchétté,  nous  né  pouvons  pré�voir  lé  nombré  dé  pa� tés  qué  nous  allons
attrapér. Mé�mé si l’on s’éntraî�né dés anné�és, nous né pourrons jamais pré�voir ét
n’avons qué tré�s péu dé chancé dé réproduiré cé ré�sultat a�  l’idéntiqué. 

Cé qué j’ai pu liré concérnant lés comportéménts dé� fis montré qu’il n’y a pas
dé solutions touté faî�tés, il y a autant dé séns a�  cé typé dé comportéménts qué dé
pérsonnés  attéintés.  Lés  proféssionnéls  pro� nént  surtout  un  quéstionnémént
global concérnant tous lés domainés dé la pérsonné. 

Lé  modé� lé  é�cologiqué,  dé�véloppé�  dans  lé  rapport  dé  l’ANESM,  pérmét  dé
réchérchér lés causés dés «comportéménts-problé�més» puis léur ré�pércussions/
consé�quéncés dans diffé�rénts nivéaux dé l’énvironnémént dé la pérsonné. Il sé
rapproché du modé� lé fonctionnél dans son analysé globalé dé la situation.

Céla impliqué dé considé�rér l’intéraction éntré déux factéurs : 
- lés facteurs personnels (caracté�ristiqués biologiqués ét gé�né�tiqués: a�gé,

séxé,  originé éthniqué; compé�téncés pérsonnéllés ét socialés; habitudés
dé vié ét comportéménts ; caracté�ristiqués socio-é�conomiqués, étc.), 

21   CNRTL - https://www.cnrtl.fr/définition/compléxé 

https://www.cnrtl.fr/definition/complexe


- lés  facteurs  environnementaux qui  sé  dé� finissént  par  lés  rélations
socialés ét  familialés,  lés  contéxtés proféssionnéls,  é�ducatifs,  lés  modés
d’habitat, lés normés ét lés lois dé la socié� té�  françaisé, lés valéurs socialés
ét culturéllés én viguéur au séin dé la socié�té�  ou du groupé, étc.

Ainsi, l’analysé du «comportémént-problé�mé» porté sur: 
• lés diffé�réntés situations auxquéllés la pérsonné a é� té�  éxposé�é (anté�cé�dénts

contéxtuéls ét immé�diats); 
• l’éxploration dés diffé�rénts factéurs: lés factéurs somatiqués én particuliér,

ainsi  qué  lés  factéurs  sénsoriéls,  communicationnéls,  psychologiqués,
psychiatriqués, psychosociaux; 

• lé(s) contéxté(s) dans léquél lé «comportémént-problé�mé» surgit; a�  l’invérsé
céux ou�  lé «comportémént-problé�mé» sé modé�ré; 

•  la  pércéption  dé  la  pérsonné  avant  qué  lé  comportémént  sé  produisé,
péndant ét apré�s, lés straté�giés qu’éllé mét én œuvré pour lés conténir ou y fairé
facé; 

• lés consé�quéncés. 22

En  tant  qué  parént  jé  né  pénsé  pas  qué  nous  puissions  avoir  cétté  vision
globalé  par  manqué  dé  formation  mais  aussi  parcé  qué  nous  sommés  trop
impliqué�s au nivéau afféctif. Finalémént, lorsqu’un comportémént ést problé�mé
donc compléxé, un séul cérvéau né péut suffiré. 

Pour fairé simplé, lorsqué jé suis én difficulté�  facé a�  un comportémént avéc
Yann, j’intérrogé lés points suivants:

- la douléur,
- l’énvironnémént  sénsoriél :  mon  énfant  aurait-il  é� té�  confronté�  a�  un

énvironnémént qui lui aurait démandé�  trop d’éfforts ét qui l’a insé�curisé�  ?
- lés habitudés dé vié, quélqué chosé a-t-il changé�  dans la rythmicité� , dans

l’organisation du quotidién ?
- lés rélations socialés ét familialés ont-éllés changé�  ? 
- la communication : a-t-il lés moyéns d’éxprimér cé qu’il souhaité ?
- La prisé én chargé : y a-t-il éu dés changéménts sur la structuré (nouvél

arrivant, nouvéau proféssionnél, changémént d’activité� ) ?

Uné fois cés points abordé�s, j’éssaié dé lés confrontér a�  cé qué dit la sciéncé
par rapport au typé dé handicap dont souffré mon  énfant. Céci ést possiblé bién
su� r  si  un  diagnostic  ést  posé�  mais  on  péut  toujours  fairé  dés  réchérchés  én
partant  dé  cé  qué l’on constaté.  C’ést  commé ça  qu’én réchérchant  « ré�action
éxcéssivé quand bruit dé moto », jé suis arrivé�é a�  la notion d’hypérsénsorialité� . 

C’ést  donc  avéc  cé  paquét  d’informations  qué  jé  vais  sollicitér  lés
proféssionnéls,  qué  jé  vais  fairé  appél  a�  léurs  connaissancés  pour  téntér
d’é�claircir lés difficulté�s. 

Dé mon éxpé�riéncé, j’ai pu compréndré qu’il n’y a pas uné solution facé a�  uné
situation compléxé mais uné multitudé qui pérméttént dé mainténir un é�quilibré.

22   ANESM. LES «COMPORTEMENTS-PROBLÈMES»: PRÉVENTION 
ET     RÉPONSES AU SEIN DES ÉTABLISSEMENTS ET SERVICES INTERVENANT AUPRÈS DES   
ENFANTS ET ADULTES HANDICAPÉS. Juillet 2016. P15.



Dans la situation dé Yann, par rapport a�  son agréssivité� , j’ai mainténant un sac
dans léquél jé péux piochér dés solutions: lés traitéménts antalgiqués, maî�trisér
l’énvironnémént sonoré, lui pérméttré d’éxprimér sés é�motions, travaillér d’un
point dé vué plus é�ducatif sur la quéstion du « non » ét aussi mé positionnér én
tant qué mé�ré én lui donnant cértainés limités. 

Surtout, jé mé laissé toujours la possibilité�  commé au pokér dé « mé couchér »,
dé mé rétirér. Ça né signifié pas abandonnér ni qué jé né ré�éssaiérai pas mais
qué, cétté fois-ci, jé né péux pas. 

Uné  formation  sur  lés  thé�rapiés  bré�vés  m’a  appris  a�  appré�héndér  tout
é�vé�némént  commé  un  systé�mé.  La  systé�miqué  s’inté�réssé  ét  dé�crit  lés
intéractions pré�séntés dans la vié d’uné pérsonné. 

Sélon cé  courant  dé pénsé�é  uné ré�alité�  péut  é� tré répré�sénté�é  sélon quatré
aspécts én intéractions lés uns avéc lés autrés (cf sché�ma 1);  agir sur un séul
factéur pérmét dé modifiér lés trois autrés23. 

Schéma 1 – Les quatre paramètres.

Jé n’ai plus qu’a�  téstér !!!

23  DOUTRELUGNE (Y), COTTENCIN (O) – Thé�rapiés bré�vés     :   
principés ét outils pratiqués- Editions Elséviér Masson, coll Pratiqués én psychothé�rapié, 2é�mé 
é�dition, 2010, 217p. 

Action

Physiqué Pénsé�é
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2019, un soir de semaine.

Depuis quelques temps, Yann refuse d’aller se doucher le soir. Il s’assoit sur le
canapé ; pour le lever et l’amener cela me demande des efforts physiques d’autant
plus importants qu’il résiste. Il s’oppose, envahit l’espace sonore en prononçant fort
et en boucle « non-non ».

Je pense qu’il  s’est  mis en opposition le jour où malencontreusement,  par un
accident de chauffe-eau, il a pris une douche écossaise.  De plus, notre salle de bain
n’est pas adaptée car il n’y a qu’une baignoire. Je dois l’aider pour monter mais c’est
surtout parce qu’il s’est retrouvé coincé dans la baignoire sans avoir la capacité de se
soustraire à l’eau froide que la situation a dérivé. 

Ce  moment  fut  très  court  comme  j’étais  à  côté  mais  ressenti comme  assez
important par lui pour ne plus vouloir y aller. 

Depuis quelques jours, ce moment n’est plus le plaisir que nous partagions. Je n’ai
pas envie que ça reste en l’état. 

« Yann,  tu viens te doucher. »
« Non » 
Deuxième sommation, il saute sur le canapé, commence à râler. 

Pas de soucis, je disparais et reviens déguisée en mamie ! Perruque, maquillage et
châle  sur  la  tête.  Je  vous  l’accorde,  c’est  une mamie d’avant,  comme nous  n’en
voyons plus...

Mais ça marche ! Il est surpris, se lève ; je fais la « mamie » jusque dans la salle de
bain. Il oublie le contexte !

Le lendemain, « Yann,  tu viens te doucher. »
« Mamie »
Yes, c’est gagné ! 

Bién  énténdu,  jé  né  douché  pas  Yann  tous  lés  soirs  én  habit  dé  lumié�ré.
Progréssivémént, j’ai rétiré�  mon accoutrémént pour l’attirér avéc dés chosés plus
adapté�és commé lé choix dé son gél douché vu qu’il adoré lés odéurs. 

Cét éxémplé illustré bién a�  mon séns la dynamiqué éxistant autour dés quatré
factéurs composant un é�vé�némént.  Sélon lé sché�ma pré�cé�dént,  jé  pénsé avoir
modifié�  lés conditions physiqués dé l’activité� , céci ayant éu uné influéncé sur nos
é�motions, pénsé�és ét sur l’action éllé-mé�mé. 



Mé�mé  s’il  ést  toujours  inté�réssant  dé  compréndré  lé  « pourquoi »  d’uné
situation  a�  l’aidé  du  modé� lé  d’analysé  fonctionnéllé,  ça  né  nous  donné  pas
toujours lés moyéns dé «  fairé diffé�rémmént » rapidémént. 

Au quotidién mais aussi dans lés troublés du comportémént, lé plus compliqué�
ést, a�  mon séns, d’agir d’influér sur lés é�motions dé nos énfants. Ils lés résséntént
parfois avéc uné téllé inténsité�  qu’ils nous é�claboussént mais n’ont pas forcé�mént
lés moyéns dé lés analysér ni dé lés transformér.  

C’ést  du co� té�  dés travaux dé David Goléman sur l’intélligéncé é�motionnéllé
qué j’ai trouvé�  dés réssourcés. 

 L’impact des émotions.

Lors dé tout é�changé rélationnél, cé psychologué éxpliqué qué lés é�motions sé
transméttént,  c’ést  un  mé�canismé  impércéptiblé,  notré  cérvéau  va  captér  lés
signés non vérbaux, nos mimiqués, lé ton dé notré voix, notré éxpréssion. C’ést cé
qu’il appéllé la contagion é�motionnéllé. Par cétté imitation, l’individu récré�é én
lui l’huméur dé l’autré.

Lors d’uné intéraction éntré déux pérsonnés lé postulat avancé�  ést qué « lé
transfért  dé l’huméur va  dé l’individu lé  plus  éxpréssif  vérs l’individu lé  plus
passif »24. Cértainés pérsonnés sont particulié�rémént pré�disposé�és a�  la contagion
é�motionnéllé, céci péut sé pércévoir aux diffé�réntés ré�actions suscité�és par un
film.

Ainsi,  la contagion é�motionnéllé  va éntraî�nér uné imitation dé l’attitudé dé
l’autré qui va influér sur notré huméur. 

Partant dé la�  ét én positionnant commé voulant é� tré la plus éxpréssivé dés
déux, lorsqué Yann ést én difficulté�  jé vais consciémmént éssayér dé gravir lés
marchés afin d’influér sur son huméur. 

Dans un prémiér témps, jé vais éssayér dé montrér a�  Yann qué jé réconnais cé
qu’il  vit.  Jé  vais  ta� tonnér,  éssayér  dé  vérbalisér  tout  cé  qué jé  pénsé  cé  qu’il
réssént jusqu’a�  cé qué lé lién réviénné. En gé�né�ral, jé sais qué jé suis sur la bonné
voié lorsqu’il  manifésté un prémiér arré� t  dans lé troublé du comportémént. Il
sémblé  intérpéllé�  mais  jé  constaté  qué,  souvént,  ét  surtout  én  fonction  dé
l’inténsité�  dé cé qu’il vit, Yann n’arrivé pas éncoré a�  passér a�  autré chosé.  

Mon  déuxié�mé  objéctif  séra  d’harmonisér.  Sélon  Goléman,  harmonisér  ést
fairé savoir a�  la pérsonné accompagné�é qué l’on pérçoit cé qu’il réssént. Lé but
ést dé procurér a�  l’autré un séntimént rassurant dé lién afféctif.
L’harmonisation ést diffé�rénté dé l’imitation, cétté dérnié�ré véut simplémént diré
qué l’on sait cé qu’il a fait, pas cé qu’il é�prouvé. Pour lui fairé compréndré qué
l’on  sait  cé  qu’il  réssént,  il  faut  éxprimér  soi-mé�mé  d’uné  autré  manié�ré  lés
séntiménts qu’il vit.

Lors dé la dérnié�ré é� tapé viént lé témps dé la synchronié é�motionnéllé. Sélon
Cacioppo (psychologué, fondatéur dés néurosciéncés socialés spé�cialisé�  dans lés
rélations socialés ét léur influéncé sur lé mé� tabolismé), l’éfficiéncé dés rapports

24  GOLEMAN (D) – L’intélligéncé é�motionnéllé-E2 ditions J’ai lu, 2014, 
p172.



intérpérsonnéls tiént én partié aux capacité�s dés  géns a�  é� tablir uné synchronié
é�motionnéllé. 

Donnér  lé  « la »  é�motionnél  d’uné  intéraction  ést,  én un séns,  un  signé  dé
domination, c’ést é� tré capablé dé gouvérnér l’é� tat é�motionnél dé l’autré. 
Lors d’uné intéraction, on part du postulat qué l’individu lé plus éxpréssif (ou
célui dont la pérsonnalité�  s’avé�ré la plus forté) ést gé�né�ralémént célui dont lés
é�motions  guidént  céllés  dés  autrés.  C’ést  cé  qué  signifié  l’éxpréssion  “méttré
quélqu’un dans sa poché”.

Lorsqué Yann ést dé�çu car uné chosé qu’il  atténd né péut sé ré�alisér,  il  va
montrér dés signés d’agacémént én faisant béaucoup dé bruit avéc sa voix, én
s’agitant, ou én faisant dés démandés incéssantés commé pour comblér lé vidé
qui s’offré a�  lui. 

Souvént, ét dans un prémiér témps, jé m’agité aussi car il accé� lé� ré téllémént
rapidémént ét brutalémént lé rythmé qué jé suis émporté�é par cé mouvémént.
C’ést  séulémént  dans  un  sécond  témps,  lorsqué  jé  prénds  consciéncé  dé  la
situation,  qué j’arrivé   a�  lui  racontér  cé  qu’il  vit  ét  surtout  qué jé  validé  son
réssénti. C’ést gé�né�ralémént a�  cé momént-la�  qué lé lién sé réfait mais céci n’ést
pas suffisant. 

Il  mé  faudra  un  troisié�mé  témps  dit  « d’harmonisation »  ou�  jé  vais  jouér
l’é�motion  qué  jé  pénsé  avoir  idéntifié�é  commé  la  dé�céption,  la  colé�ré  par
éxémplé. Jé dirais mé�mé qué jé vais sur-jouér, a�  la limité du ridiculé afin qué
Yann, én obsérvation, ait énvié d’allér dans mon séns jusqu’a�  lui mé�mé résséntir
ét vivré lé ridiculé par mimé�tismé. A cé stadé, jé sais qu’il va pouvoir fairé la paix
avéc cé qu’il a vé�cu ét révivré dés é�motions positivés vérs lésquéllés jé vais lé
guidér.  

Jé  sais  qu’il  va  miéux  lorsqué  son  visagé  sé  dé�ténd,  qu’il  sourit,  rit  pour
finalémént éxprimér son vé�cu avéc un air dé� téndu. L’é�motion lié�é a�  la dé�céption
s’é�vanouit  ét  laissé  placé  au  pétit  é�vé�némént  qu’il  viént  dé  vivré.  Il  én  séra
totalémént dé�taché�  lorsqu’il éssaiéra dé lé racontér én mimant lés chosés. 

Jé l’ai mis dans ma poché !!!

Pour  m’aidér  a�  distinguér  lés  é�motions,  j’utilisé  la  roué  dés  é�motions  dé
Robért Plutchik, psychologué, qui a modé� lisé�  lés huit é�motions dé basé ét léurs
contrairés.  Quand  j’én  ai  lés  moyéns,  j’éssaié  dé  lé  préndré  commé  un  jéu,
idéntifiér la bonné é�motion ét jouér son contrairé jusqu’a�  la vivré. 



Roue de Plutchik

Commé tout lé résté dé més partagés, cétté façon d’é� tré avéc mon énfant né
péut én aucun cas répré�séntér la solution mais résté justé uné pisté qué chacun
péut éxplorér.

Jé né ré�ussis pas a�  chaqué fois, loin dé la� . C’ést mé�mé lé contrairé, jé tré�buché
tré�s souvént. J’ai énvié dé diré qué, pour y arrivér, lés plané�tés doivént aussi é� tré
aligné�és. Céci pour diré qu’il y a uné grandé partié dé non maî�trisablé qu’il faut
accéptér cépéndant téstér ét chérchér résté pour moi la méilléuré solution pour
subir lé moins. 

Finalémént,  si  jé  dois  répréndré  lés  quatré  paramé�trés  constitutifs  d’un
é�vé�némént pré�sénté�  par lés thé�rapiés bré�vés, jé vais méttré én mouvémént ma



pénsé�é afin dé mé dé�tachér d’é�motions né�gativés ét su� rémént pour pouvoir mé
méttré én mouvémént ét pré�sérvér aussi ma santé� . 



Modé d’émploi.

J’ai lé régrét dé vous annoncér qué jé n’én ai pas.

Quand j’ai comméncé�  cétté avénturé, j’ai éu lé malhéur dé croiré qué toutés
cés ré� fléxions mé pérméttraiént dé miéux vivré lés chosés, d’y laissér moins dé
plumés. Jé croyais avoir trouvé�  més solutions ! Par moménts, j’avais l’impréssion
d’é� tré cé sportif, arrivant dans lé stadé dé la villé accuéillant lés Jéux Olympiqués,
lé bras én l’air, lé flambéau a�  la main.

Qué nénni ! Yann é� tait én pé�riodé dé luné dé miél !

Excé�s d’optimismé ?
Pointé d’orguéil ?
Léçon d’humilité� .

Aujourd’hui, lé séul souhait qué j’é�méts ést d’avoir donné�  énvié a�  chacun dé
constituér sa boî�té a�  outils afin dé gardér un é�quilibré, célui qui nous pérmét dé
marchér, sans basculér, sur lé fil dé cé chémin dé vié.

J’ai bién compris qué la boî�té a�  outils allait vité é� tré limité�é facé a�  cé qué mé 
ré�sérvé éncoré lés chémins du handicap...

Mérci.



Lé bonhéur.

21 Février 2021.

Il  y  a  six  mois  je  commençais  à  écrire.  Faire  ce  travail  de  recherche  m’a
beaucoup aidée dans ce que je vis avec mon fils. J’entends par là que ça n’a en rien
retiré  les  troubles  que  connaît  Yann  mais  que,  parallèlement,  ça  m’a  permis  de
prendre un peu de distance. Le juste éloignement qui permet d’être moins impactée
émotionnellement parlant. 

Malheureusement, cette impression de réussite, cette lune de miel prit fin.
Que s’est-il passé ? Juste le rythme inéluctable des prises en charge qui s’accélèrent,
un peu plus de stress, un peu plus de fatigue, un peu plus d’émotivité.

C’est donc six mois après le début de mes recherches que j’ai eu l’impression
d’avoir fait fausse route. Ça c’était un jour de pluie ! Le lendemain, nuageux, je me
disais  juste  que,  comme  une  vraie  mère  sacrificielle,  j’avais  oublié  d’aborder  la
question de ma propre boîte  à  outils.  Le  surlendemain,  il  fait  beau et  chaud,  je
réalise que rien ne m’empêche de compléter ma réflexion. 

Suis-je heureuse avec mon fils ? Oui.
Est-ce dur d’avoir un enfant handicapé ? Oui. 

Ces deux questions et leurs réponses m’apparaissent comme un écho aux
fluctuations  de  mon  moral.  En  fonction  des  difficultés  vécues  dans
l’accompagnement de mon fils,  et surtout,  de ses répercussions, mon rapport au
bonheur fluctue. Pourtant, si je regarde ma vie dans sa globalité, je suis heureuse, du
moins, selon mes propres critères. 

Comment  pourrais-je  faire  pour  que  cette  sensation  de  bonheur,  cette
confiance en la vie perdure même lorsque le ciel se ternit ? 

Dans  son  livré  « Du  bonhéur »,  lé  philosophé  ét  sociologué,  Fré�dé�ric
Lénoir25 éxpliqué qué lé bonhéur ést un séntimént humain qui s’énvisagé dans la
globalité�  ét la duré�é. Il ést rélatif ét individuél. Pérsonnéllémént, jé mé réssourcé
dans la solitudé,  lé calmé. J’aimé passér dés journé�és a�  liré,  marchér,  fairé du
sport ; péndant cés moménts, mon ésprit divagué, cé qui mé pérmét dé rétrouvér
progréssivémént un formé dé sé�ré�nité� . Céci dit, ét jé lé conçois,  més pré� fé� réncés
péuvént  paraî�tré  stréssantés  pour  touté  pérsonné  dont  lé  lién  social  ést
primordial pour son é�quilibré. Mé�mé dans la réchérché du bonhéur, chacun sés
outils. 

Alors qué jé sais idéntifiér més bésoins ét lés sourcés dé plaisir qui vont
éntraî�nér cét é� tat dé bién-é� tré, qu’ést cé qui influé par moménts sur més pénsé�és,
au point ou�  jé mé séns litté�ralémént malhéuréusé ? 

25 F. LENOIR – Du bonhéur, un voyagé philosophiqué – Edition Lé livré dé 
poché, 226p. 



J’ai  l’impréssion  qué  mon  é�valuation  du  bonhéur  péut  é�voluér  aussi
facilémént qué la vision du vérré a�  moitié�  vidé ou pléin ét préndré lé visagé, non
plus dé cé qué j’ai, mais dé tout cé qui mé manqué. 

L’aspéct  contradictoiré  du  bonhéur  ést  qu’il  rélé�vé  autant,  commé  sa
raciné é� tymologiqué l’indiqué, dé la chancé qué dé notré propré volonté� , dé notré
propré capacité�  a�  lé dé�véloppér. Si jé comprénds bién, on péut s’é�duquér a�  é� tré
héuréux…  Soit.  J’ai  commé  l’impréssion  d’é� tré  dé  nouvéau  au  piéd  dé  la
montagné ! 

Commént fairé ? Quéls outils vais-jé pouvoir trouvér ? 

11 Avril 2021.

J’ai  la  COVID,  plus  précisément  je  suis  dans  la  deuxième  phase,  celle  où
l’essoufflement et l’asthénie s’installent.

Yann  a  été  malade,  j’imaginais  bien  que,  compte-tenu  de  sa  capacité  à
respecter les gestes barrières, j’allais être éclaboussée par le phénomène. 
C’est donc tapie dans ma tranchée que j’attendais… J’ai du relever la tête un peu
trop tôt, juste une envie irrépressible de faire un état des lieux des forces ennemies.
Loupé ! 

Le  31  Mars,  15h,  je  fais  une  balade  en  voiture  avec  Yann  qui,  malgré  la
maladie, a besoin de bouger. La voiture affiche 27°C, les gens marchent en tee-shirt  ;
je les observe en conduisant, je suis en manteau. Mais non, juste un peu de fatigue
comme  les  frissons  et  toutes  les  douleurs  articulaires  d’ailleurs !  J’affirme  que
lorsque l’on n’est pas prêt à accepter, quelque vérité soit-elle, l’être humain sait se
bander les yeux. 

Dans le milieu dans lequel je travaille, on nomme ce phénomène le déni. 

Sélon lé pé�ré fondatéur dé la psychanalysé, monsiéur Sigmund Fréud, lé
dé�ni ést un mé�canismé dé dé� fénsé26. 

Il  mét  én  é�vidéncé  un  réfus  dé  réconnaî�tré  la  ré�alité�  d’uné  pércéption
traumatisanté. Il s’agit d’uné protéction né�céssairé dévant un fait si angoissant
qu’il  péut  provoquér  un  éffondrémént  psychiqué.  Il  pérmét  dé  pré�sérvér  lé
séntimént dé sé�curité�  ét proté�gé dé l’angoissé. 

Efféctivémént,  cé  simplé  éxémplé  montré  a�  quél  point,  gra� cé  au  dé�ni,
l’ombré dé la  COVID ét  surtout lés  consé�quéncés qu’éllé  péut  avoir  m’é�taiént
angoissantés  a�  cé  momént  la� .  Cé  simplé  éxémplé  mét  én avant  lé  fond  dé la
problé�matiqué qui mé hanté malgré�  tous lés pétits ét grands a�  co� té�  positifs qui
comblént ma vié. Si jé méurs ou si jé suis én pérté d’autonomié, qué déviéndra
mon fils ? Et voila� , nous sommés au cœur du sujét, facé aux grands thé�més qué
sont la maladié ét dé la mort lorsqué l’on ést parént d’énfant handicapé� . 

26 CHABROL.H. Lés mé�canismés dé dé� fénsé. Réchérché én soins infirmiérs, 2005/3 (N° 82), pagés 31 
a�  42 https://www.cairn.info/révué-réchérché-én-soins-infirmiérs-2005-3-pagé-31.htm 
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Pour  luttér  contré  lés  moménts  difficilés  dé  l’éxisténcé,  j’ai  appris  a�
cultivér dé nombréux éspacés dé plaisir ét dé libérté�  qui mé réndént sincé�rémént
héuréusés. Paradoxalémént, jé pérçois la vacuité�  dé cés moménts dé�s qué jé suis
confronté�é a�  la péur dé né plus pouvoir m’occupér dé mon énfant. Mon Yann, qui
au fil dés anné�és grandit, é�volué, viéillit mais n’ést pas autonomé ou du moins
pas asséz pour sé passér dé guidancé. Dans cés cas la�  mon cérvéau né ré� flé�chit
plus, l’é�motionnél m’énvahit avéc l’arrivé�é én cascadés dé pénsé�és ét séntiménts
né�gatifs. 

Jé sais qué, dans la piré dés situations, mon énfant séra accuéilli dans uné
structuré  mé�dico-socialé cépéndant,  malgré�  tout  lé  réspéct  ét  la  biénvéillancé
qué jé léur réconnais, cé n’ést pas un éndroit ou�  n’importé quéllé mé�ré voit vivré
son énfant. 

Il mé sémblé pourtant primordial dé ré� flé�chir sur cé point pour é�voluér ét
surtout fairé én sorté qué lé bonhéur ét la sé�ré�nité�  s’inscrivént dans la duré�é. 

Qu’én disént lés bouddhistés ?

Lé  bouddhismé  mét  én  avant  cinq  énnémis  au bonhéur27 :  l’ignorancé,
l’é�gocéntrismé,  l’attachémént,  lé  réfus dé l’impérmanéncé,  l’insatisfaction ét lé
réjét dé la fauté sur l’autré. 

Diréction lé miroir !

En prémiér liéu, jé projétté la situation én fonction dés bésoins dé Yann
aujourd’hui ;  én ré�alité� ,  pérsonné né péut pré�diré quéls  séront lés  bésoins dé
mon  énfant  démain.  Dé  la  mé�mé  manié�ré  j’ignoré  lés  é�volutions  dés
accompagnéménts, dés téchniqués dé communication ét mé�mé sciéntifiqués qué
l’avénir nous ré�sérvé. 

Déuxié�mé  point,  qu’ést  cé  qué  l’é�gocéntrismé  dans  ma  situation ?  Jé
construis més projéctions commé si j’é� tais lé séul parént dé Yann or il  a  uné
famillé.  L’é�gocéntrismé sérait  dé pénsér  qué jé  suis  la  séulé  a�  pouvoir  aimér,
accompagnér  mon  énfant.  Il  faut  quittér  cé  moi-énvahissant,  mé�mé  plus
justémént cé « moi-énvahi-chiant », ét laissér la placé aux autrés. Eux aussi ont
dés dé�sirs, dé la biénvéillancé, dés objéctifs pour Yann. 

Cés ré� fléxions mé conduisént diréctémént a�  la quéstion dé l’attachémént.
Jé suis attaché�é a�  mon fils ét ça né changéra jamais cépéndant au fils dés lécturés
jé comméncé a�  compréndré qu’il  faut trouvér un justé miliéu éntré amour dé
l’autré  ét  appropriation  dé  l’autré.  Ainsi,  aimér  mon  fils  doit  m’apportér  du
bonhéur, célui-ci né doit pas é� tré éxcéssivémént éntaché�  par la péur dé lé pérdré.

Lé  réfus  dé  l’impérmanéncé :  tout  changé,  tout  é�volué.  Adméttré  céci
pérmét  d’é�claircir  ma  vision  dés  é�vé�néménts,  pérmét  dé  mé  projétér
positivémént.   Sé  projétér  ainsi  pérmét  d’ouvrir  lé  champ  dés  possiblés
concérnant nos capacité�s d’action. Cé paradigmé mé proté�gé aussi quand on sait
qué quélqué soit lé   mauvais momént, ça s’arré�téra.

Finalémént,  l’insatisfaction ;  céci  répré�sénté pour moi  lé  fait  dé voir  lé
vérré a�  moitié�  vidé, sous l’anglé dés régréts, dés rémords. Cétté façon dé pénsér

27 DELOR (D) – Lé bonhéur sélon Bouddha – E2 ditions Miché Lafon, colléction Poché Marabout, 2012, 
343 p. 



mé  confronté  a�  l’irré�vérsibilité�  du  témps,  a�  l’irré�parablé  ét  nourrit  dés
séntiménts  né�gatifs  proprés  a�  m’émpé�chér  dé  profitér  dé  la  vié,  dé  l’instant
pré�sént. 

Cé  pétit  éxércicé  sous  l’anglé  dé  la  pénsé�é  bouddhisté  a  énclénché�  un
changémént dans ma façon dé pénsér la vié. Céci mé fait pénsér a�  un livré é�crit
par uné philosophé, Lauréncé Dévillairs qui disait qué « vivre ne suffit pas, encore
faut-il guérir la vie »28. 

Aujourd’hui  jé  né  péux  diré  si  més  inquié� tudés  éxisténtiéllés
s’atté�nuéront.  Avéc  lé  témps,  jé  péux  justé  té�moignér  du  fait  qué  dans  nos
situations, il ést important d’idéntifiér nos fragilité�s au mé�mé titré qué nous nous
émployons a�  idéntifiér céllés dé nos énfants. 

Les  déceler   me permet avant  tout  d’aller  chercher  les  ressources  que le
monde offre à nous afin qu’elles ne s’installent sur le devant de la scène. Un vrai
travail de funambule ! 

28 DEVILLAIRS (L) – Gué�rir la vié par la philosophié – puf, 2017. 252p. 
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