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« Ce que le narcissisme tout puissant, le narcissisme primaire
ne saurait tolérer : se voir imposer une limite, un manque, une
perte de son étre qui s’attaque a sa nature, a son essence.
N’étant plus tout-puissant, il ne serait plus lui-méme. S’il
s’effondpre, il va laisser apparaitre ce contre quoi il a été formé

des le commencement, le denuement. »

Hanus N., Les deuils dans la vie, Paris, Maloine, p.20, 1994.
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Résumé

Il n’est pas possible a la femme paraplégique de cacher la survenue d’un fuite urinaire lors
d’un rapport sexuel comme elle s’attache a la cacher dans sa vie sociale. De quels critéres
peuvent dépendre les réactions face a la survenue d’une fuite urinaire pendant un rapport
sexuel ? La paraplégie représente un traumatisme physique et psychique qui met en €chec
I’idéal du moi. La satisfaction des idéaux viendrait panser 1’hémorragie narcissique
consécutive a la paraplégie et serait protectrice de souffrances narcissiques ultérieures et de
I’affect de honte. Les réactions recueillies face a 1’événement étudié vont du traumatisme, a la
honte et au rire. La recherche s’axe sur le rapport au partenaire, le vécu du corps, de la
sexualité et la satisfaction de certains idéaux, (activité professionnelle, enfants et satisfaction
de la vie sociale). L appartenance a différents groupes et la satisfaction d’idéaux favorisent

une adaptation au handicap et une affirmation de soi-méme.

Mots-clés : femme paraplégique — traumatisme psychique — handicap — incontinence —

sexualité — honte — rire — dépendance — narcissisme — satisfaction des idéaux.

Summary

It is not possible for the paraplegic woman to hide the occurrence of a urinary leakage during
sexual intercourse as she is able to do so in her social life. On what criteria can reactions
depend, faced with the occurrence of a urinary leakage during sexual intercourse? Paraplegia
constitutes physiological and psychological trauma which damages the patient’s self-image.
The satisfaction of ideals would heal the narcissistic damage brought about by paraplegia and
would insure protection from subsequent narcissistic suffering and the affect of shame. The
reactions observed in these case studies range from traumatism and shame to laughter.
Research focuses on the relationship with the partner, the lived experience of the body,
sexuality and the satisfaction of certain ideals (work, children and satisfaction from social
life). Belonging to various groups and satisfying ideals enable adaptation to the handicap and

self-assertion.

Key-words : paraplegic woman — psychological trauma — handicap — incontinence — sexuality

— shame — laughter — dependance — narcissism — satisfaction of ideals.






INTRODUCTION

Le sujet paraplégique, méme s’il refuse le contenu de 1’annonce, hérite d’emblée de la charge
d’un corps handicapé qui suscite des affects ambivalents. Les séquelles les plus éprouvantes de la
paraplégie sont d’ordre vésico-sphinctérien et génito-sexuel. La perte de 1’intégrité corporelle et

narcissique entraine des angoisses de séparation, de rejet et d’abandon.

Une pré-étude a tout d’abord été réalisée, en interrogeant cinq femmes paraplégiques a propos de
leurs vécus des hétérosondages, des autosondages et leur vie sociale. Elle a mis en évidence
deux réactions opposées face a la survenue d’une fuite en présence du partenaire :
de I’ « horreur » au rire. Notons que le sujet paraplégique doit boire fréquemment pour éviter les
infections et favoriser le drainage urinaire. La vessie est remplie en permanence, alors méme
qu’une fuite peut survenir lorsqu’un effort comprime la vessie. Les « fuites a I’effort » persistent
malgré une stabilisation du fonctionnement vésico-sphinctérien. La femme paraplégique ne peut
cacher la survenue d’une fuite urinaire lorsqu’elle se retrouve dans une intimité sexuelle, comme
elle s’attache a le faire dans sa vie sociale. Quelles sortes de réactions peuvent émerger lors de la
survenue d’une fuite urinaire pendant un rapport sexuel ? Une approche de ces réactions se fait

nécessairement a travers deux thémes déja distinctement tabous : I’incontinence et la sexualité.

Notre étude prend en compte la réaction de neuf femmes paraplégiques, différentes de celles de la
pré-étude, face a la survenue supposée ou produite d’une fuite urinaire lors d’un rapport sexuel.
Notre recherche se propose d’étudier la situation de couple de ces femmes et leur rapport au
partenaire, le vécu de leur corps et de leur sexualité. Enfin, la satisfaction de certains idéaux sera
mise en valeur par le fait d’avoir une activité professionnelle, des enfants et par la satisfaction de
la vie sociale. La paraplégie constitue un traumatisme qui met en échec 1’Idéal du Moi. La
satisfaction des idéaux viendrait panser 1’hémorragie narcissique initiale a la paraplégie et serait

protectrice de souffrances narcissiques ultérieures et de ’affect de honte.

Le traumatisme physique et psychique que constitue la paraplégie seront traités en annexes. La
premiere partie de ce mémoire de recherche s’axera sur les bouleversements de la sphére vésico-
sphinctérienne et de I’image de soi qu’implique la paraplégie, puis plus spécifiquement sur la
femme paraplégique. Enfin, les affects opposés de honte et de rire seront étudiés avant d’aborder

la problématique et la méthodologie de cette recherche.






PARTIE THEORIQUE

Données épidémiologiques

L’enquéte 1’Association Francophone Internationale des Groupements d’Animation de la
Paraplégie (AFIGAP, 2000) estime que I’incidence annuelle des nouveaux blessés médullaires
est de 1200 en France. La population de traumatisés médullaires frangais est de 40 000
personnes. Chez les nouveaux blessés, 43,3 % seraient tétraplégiques et 56,6 %
paraplégiques. La moyenne d’age de survenue est évaluée a 35 ans. L’enquéte précise la
répartition suivante : 15-30 ans, 38 % ; 30-45 ans, 27,2 % ; 45-60 ans, 22,4 % ; plus de 60
ans, 9 %. La prédominance masculine est forte (73 %) et la fréquence est moindre chez

I’enfant.

Les paraplégies peuvent avoir différentes origines : Les origines médicales représentent 20 %
a 30% des lésions médullaires : maladies dégénératives, infectieuses, parasitaires ou
vasculaires, tumeurs... Les origines traumatiques sont de loin les plus fréquentes. Elles
représentent 70 % a 80 % des 1ésions médullaires totales. Il s’agit essentiellement d’accidents
de la route, viennent ensuite les accidents de sport, les tentatives de suicide, les plaies par
arme a feu ou par arme blanche, les chutes d’un lieu ¢élevé, les plongeons en eaux peu
profondes, les 1ésions par explosion, les électrocutions et les accidents de décompression de

plongée.

Rappels physiologiques

La moelle épiniere

La moelle épiniere est un organe de liaison essentiel. C’est un prolongement du cerveau, elle
assure la liaison du corps a I’encéphale et inversement. L’encéphale coordonne ainsi le
fonctionnement du corps et corrige son fonctionnement en fonction des informations regues.

La paraplégie résulte le plus souvent d’accidents touchant la moelle épinicre. Les séquelles

dépendent du niveau de I’atteinte de la Iésion de la moelle épinicre.

La paraplégie

Une Iésion basse de la moelle épiniére entraine une paralysie de la motricité des membres

inférieurs et une anesthésie de leur surface. Le sujet paraplégique éprouve une perte du tonus,



des problemes osseux, neuro-végétatifs et des douleurs neuropathiques trés spécifiques (cf-
Annexe 1, Les douleurs, p.2). Les plus douloureuses séquelles de la paraplégie sont vésico-

sphinctériennes et génito-sexuelles.

Paraplégies complétes et incompleétes

Lors d’une lésion totale de la moelle épiniere, on parle de paraplégie complete. Une
récupération n’est pas possible et une opération de la moelle n’est pas concevable. Lors d’une
lésion partielle, les conséquences sont trés différentes selon le niveau de la 1ésion. La

motricité et la sensibilité peuvent étre partiellement retrouvées.

1. Le bouleversement de la sphére vésico-sphinctérienne

Le systéme urinaire étant déconnecté de ses centres réflexes, la régulation de la miction n'est
plus assurée et devient anarchique. La sensation de réplétion vésicale et rectale et les

émissions volontaires disparaissent, laissant place a un état de rétention permanent.

La miction urinaire peut se faire, selon le niveau de la 1ésion médullaire, par les techniques de

I’autosondage, de pressions sur la vessie ou par des poussées abdominales.

Au début de sa prise en charge (aux urgences ou a I’hopital), le sujet est généralement en
sonde a demeure, puis un passage se fait vers une prise en charge extérieure. Le patient est
hétérosondé¢, une infirmicre vient le sonder toutes les quatre heures. Par la suite, la personne
paraplégique s’appropriera ces gestes et acceédera aux autosondages. Contrairement a la sonde
a demeure, I’autosondage intermittent est recommandé pour préserver 1’intégrité de I’appareil

vésico-sphinctérien et pour prévenir les complications urinaires infectieuses.

Pour ce qui est des exonérations de selles, une infirmiere le fait une fois par jour, en vidant
I’ « ampoule rectale » avec un doigtier, ce que le sujet devra aussi apprendre a faire

ultérieurement.

1.1 Le nouveau mode mictionnel

L’hétérosondage

Lors de I’hospitalisation, le corps dans sa surface et sa profondeur appartient aux autres et la
plupart des soins qui lui sont donnés se réalisent a partir de I’effraction de sa peau. La
fonction de pare-excitation de la peau (4nzieu, 1974) comme défense contre I’extérieur et les

risques d’intrusions n’est plus opérante. La personne paraplégique peut vivre le sentiment de



désappropriation de son propre corps, par un toucher régulier de 1’équipe soignante sur son
corps (aide-soignante, infirmiere, kinésithérapeute, médecins), son corps devenant alors un

objet de soin.

Le psychiatre Colombel est le seul auteur a avoir écrit sur les conséquences psychologiques
des troubles vésico-sphinctériens chez les blessés médullaires. L’hétérosondage est défini
comme la pénétration d’un corps étranger dans le propre corps du sujet. Pour celui-ci, c’est le
geste d’intrusion qui domine, d’autant plus que « le pouvoir de pénétration qui 1’autorise
s’exerce de plein droit dans un corps frappé d’incapacité physiologique et subjectivement
dévalorisé. » (Colombel, 2004, p.7). La situation est vécue dans la plus grande passivité. Pour
la femme paraplégique, le fait «d’ €tre ouverte par I’autre » dans cette situation de « violence
sans réplique » (Ibid., p.9), renvoie une image de faiblesse et de fragilité. Selon Colombel, le
geste du sondage est tres directement associé a des images furtives de perforations ou de viol
dans I’organisation fantasmatique de la femme. C’est en cela que le sondage urinaire peut étre
rapproché du toucher rectal, qui lui non plus ne peut pas €tre pris pour un geste banal. Il est

toujours chargé de tres fortes connotations sexuelles.

Le corps du sujet paraplégique ne fonctionne plus en tant que contenant et lieu fermé. La
dysurie signe la défaillance du corps et le sujet perd sa posture d’étre civilisé, ce qui lui ote
une grande part de sentiment de dignité. Le travail d’éducation sphinctérienne refléte
I’affrontement entre la nature et la culture. « La spontanéité physiologique la plus débridée
devant faire preuve de retenue et se soumettre a I’exigence d’une société¢ dans laquelle nul ne

peut étre admis s’il n’en a pas acquis les marques et les inhibitions » (1bid., p.7).

L’autosondage

Selon les infirmiéres, I’apprentissage de 1’autosondage est plus difficile pour les femmes que
pour les hommes, (cf. Annexe 2, 2.1 Entretiens avec des infirmieres de [’hopital de Garches,
p.1). Elles éprouvent plus de mal a toucher leur sexe. De plus, le sexe féminin est intérieur,
« plus intime » et pose des problémes de visibilité. L’éducation par le miroir est délicate,
certaines n’ont jamais vu leur vulve ou connaissent mal leur anatomie. Elles proceédent ensuite

«al’aveugle ». Le geste deviendra par la suite automatique.

L’apprentissage de 1’autosondage constitue une démarche d’affranchissement par rapport a
une mise sous tutelle dévalorisante lors des hétérosondages. Le sujet est actif et retrouve un
statut d’adulte. L autosondage indique le début de la réappropriation de son propre corps et la

restauration de 1’image de ce corps. Les autosondages caractérisent le début d’une reprise de



controle sur sa propre vie, par son propre corps. De plus, la continence vésicale élargit

nécessairement la vie relationnelle.

Apres le traumatisme du handicap et de ’humiliation, c¢’est un moment de réparation qui
permet de retrouver une estime de soi et une apparence corporelle plus satisfaisante, par
rapport au fait d’avoir une sonde a demeure par exemple. En se réalisant dans la solitude,
I’autosondage peut devenir porteur d’un autre réve : celui de reconquérir un jour une vie
intime. La gestion de 1’équilibre vésico-sphinctérien par le bless¢ médullaire est une étape
nécessaire, si ce n’est obligatoire, a une prise en charge de ses dysfonctionnements sexuels

(Colombel et al., 2005).

Cependant, notons que les autosondages peuvent étre vécus comme une reprise d’autonomie
ou/et comme une perte d’autonomie. Les autosondages représentent, outre une perte
d’autonomie antérieure, une modification du rapport au corps. Le corps devient une
mécanique étrangeére qu'il faut manipuler de I'extérieur et ne plus pouvoir éliminer
naturellement, sur un plan symbolique, induit un sentiment profond d'anormalité (Colombel ,
2004). Ce besoin passe du naturel au planifié. L'accés aux toilettes ou un lieu d'intimité pour
se sonder reste un probléme majeur, apres la sortie du centre de rééducation. Ou encore, les
personnes incontinentes se voient obligées de controler en permanence, ce qu'elles boivent ou

mangent.

L’évolution des troubles vésicaux

L'évolution sur plusieurs années peut aller dans le sens de I'amélioration des sensations du
besoin et d’une meilleure gestion des mictions quotidiennes. Une rééducation des muscles
périnéaux et du plancher pelvien, comme il est souvent proposé aux personnes incontinentes
valides, n’est pas possible pour la personne paraplégique qui n’a plus la commande de ses

muscles.

La personne paraplégique est sujette aux infections urinaires. Les mictions n’étant plus
naturelles, il y a un travail vésical excessif di a la rétention des liquides, ce qui est a I’origine
de dégradations du haut appareil (reins, uretéres), mettant en jeu le pronostic vital. Pendant
longtemps les troubles vésico-sphinctériens ont ét¢ la premiere cause de mortalité des patients
blessés médullaires. Dans les années 50, 50% décédaient du fait de complications neuro-

urologiques. Depuis la probabilit¢ de décéder consécutivement a un probléme urinaire

diminue de moiti¢ de décennie en décennie. L’espérance de vie de la population des blessés



médullaires a rejoint celle de la population normale (Frankel et al., 1998 ; Beuret Blancart ,

2000).

Toutefois les probleémes urinaires restent une source de complication majeure et affectent
encore fortement la qualité de vie des blessés médullaires. Ils constituent une des premicres

cause de réhospitalisation.

Les répercussions psychologiques

Pour la femme comme pour I’homme, la perte du contréle vésico-sphinctérien est vécue
comme la dégradation du rapport & son propre corps. C’est «une trahison [qui] vient
démasquer la fragilit¢ de ce que 1’on croyait définitivement solide et assuré » (Colombel,
2004, p. 3). Cette blessure narcissique menace profondément 1’image inconsciente que 1’on a
de soi-méme et sur laquelle repose en grande partie I’estime de soi. Pour Colombel, avoir
recours au sondage urinaire provoque une « blessure qui touche a I’exclusion du champ
relationnel, a la honte et au secret» ( 2005, p.106). L’incontinence est vécue comme « le

témoin accablant et la preuve d’une régression majeure » (Colombel, p. 3, 2004).

Le contrdle sphinctérien et ’hygiene corporelle sont en effet I’une des premicres acquisitions
de I’éducation qui permettent 1’entrée dans la vie civilisée. D’ou la crainte fréquente chez la
personne paraplégique que la dysurie lui interdise toute vie relationnelle. L’intimité du sujet
s’impose par « la souillure et ’odeur » et constitue une sorte « d’empi¢tement et d’agression
sur son propre confort » et celui des autres. Ce « désordre » le plonge dans un état d’insécurité
et de culpabilité permanente, ce qui lui fait perdre toute confiance et toute estime de soi. Ces

personnes souffrent d’un profond sentiment d”humiliation.

Chez la femme paraplégique, « la pudeur et le sentiment d’indignité se combinent a la peur du
rejet pour aboutir & des comportements aberrants » (Ibid., p.5). En effet, lorsqu’un déficit
vésico-sphinctérien s’installe de facon progressive, certaines vont réduire leurs apports en
liquide, d’autres vont se garnir de tissus absorbants, d’autres encore vont organiser leur vie
autour des sondages et se sonder chaque heure, de jour comme de nuit. Elles tardent ainsi a
faire soigner la défaillance vésico-sphinctérienne et semblent ne pas étre informées de la
multiplicité des possibilités de prise en charge de ces problémes et leurs effets libérateurs dans

la vie quotidienne (Gault et al., 2000).



1.2 L’incontinence

Un tabou et ses conséquences

«En France, plus de trois millions de personnes souffrent d’incontinence urinaire. C’est un
véritable probléme de santé publique. Pourtant, moins de 20% d’entre elles 1’évoquent ou
bénéficient d’un traitement», regrette le Professeur Alain Pigné, président de 1’Association
d’aide aux personnes incontinentes (Soulier, 2001, (1) p.2). En 1998, I’Organisation Mondiale
de la Santé (OMS) a décrit I’incontinence comme une maladie répandue dans le monde entier

et pour beaucoup, I’un des derniers tabous médicaux (Voelker, 1998).

Les fuites urinaires augmentent lorsque 1’appareil vésical a une infection. Cependant, méme
lorsqu’un traitement a stabilis¢ le fonctionnement de [’appareil vésical, la femme
paraplégique reste sujette a « I’incontinence urinaire a I’effort ». Une prise de kilos excessive
rend également les fuites plus fréquentes. Les kilos en trop pésent lourdement sur le plancher

du ventre (le périnée), I’abiment et rendent la rétention vésicale plus difficile.

Pour Soulier (2001, (1) ), ’incontinence urinaire place celui qui en est atteint devant un choix
difficile : entre I’impudeur et la dignité. L’impudeur, s’il veut expliquer les raisons organiques
de ce genre d’accident et tenter de se faire excuser, la dignité qui consiste a feindre tout
simplement d’ignorer la chose. L’une comme [’autre n’évite pas le sentiment fréquent de
honte, d’humiliation, ni I’angoisse d’avoir une fuite en public. L’incontinence fragilise le
sujet et peut le conduire a un repli sur soi et un refus de tout contact social. En effet il s’agit
de « vivre avec en téte 1'épée de Damoclés d'une fuite, d'une odeur, qui vous montrera du
doigt au sein d'une société sans complaisance » (Ibid., p.3). Une simple sortie peut se
transformer en cauchemar. La personne doit donc anticiper en permanence, préparer et
planifier chacun de ses déplacements de plusieurs heures. Notons que les hommes ont
d’avantage de moyens permettant d’obtenir ce que I’on appelle la continence sociale, grace au

pénilex (sorte de préservatif avec un grand réservoir) qui reste tres discret.

L’incontinence urinaire a effort

La fuite survient lorsqu’une pression est exercée sur les muscles qui entourent I'urctre. Ces
muscles étant inopérants, ils ne peuvent pas empécher la fuite d’urine. L’incontinence urinaire
a Deffort se produit habituellement a I’occasion d’un effort physique, en soulevant des objets,

en se baissant, en faisant un transfert et méme lors d’une toux, d’un éternuement, d’un rire ...



L’ accouchement par voie basse pour toutes les femmes est une cause courante d’incontinence

urinaire a I’effort.

2. Le sujet et les autres

2.1 Le Soi

Toutes les pertes auxquelles le sujet paraplégique doit faire face se situent sur un double

registre, celui de l'intégrité physique et celui de I'image de soi.

Un nouveau schéma corporel

Le schéma corporel fait référence au modele postural du corps, c’est la connaissance de la
position du corps dans I’espace. Cette image tridimensionnelle que chacun a de soi est
perturbée dans le cadre d’une lésion médullaire. La Iésion détruit les fonctions d’équilibre et
d’orientation dans I’espace. Le schéma corporel est également perturbé par la perte de
sensibilité et I'impossibilit¢ de localiser un touché sur la peau. Tout ceci entraine des
difficultés a ressentir et reconnaitre son corps. Le sujet se trouve devant la nécessité du deuil
d’un des premiers supports de son identité. Les difficultés de déplacement, les troubles de la
sensibilité, les problémes sphinctériens, 1’apparition de contractures génantes et parfois tres
douloureuses vont amener I’individu a repenser son corps autrement, pour le connaitre a

nouveau et pouvoir le maitriser.

Quoi qu’il en soit la personne doit étre attentive a son corps, en prendre soin pour éviter les

complications, telles que les escarres, les infections urinaires, les troubles digestifs.

A la différence de ce qui peut se passer dans l'annonce d'une maladie dont les symptomes ne
sont pas encore apparents, le bless¢ médullaire vit des le départ la réalité intégrale de ce qui
lui est annoncé. Qu'il accepte ou non le contenu de I'annonce, il est obligé d’y faire face dans
le concret du quotidien, méme s'il le refuse sur le plan de la représentation. Le corps
endommagé ne peut plus étre oublié. Il faut penser sans cesse pour lui et le protéger. Il
devient donc une charge et suscite de ce fait des réactions affectives ambivalentes. Il peut étre
a la fois l'objet d'une sollicitude quasi maternelle (embrasser ses jambes), mais il peut aussi
étre négligé, voire maltraité. Certaines "complications" par négligence, sont parfois la
conséquence directe de la haine que le sujet handicapé peut vouer a son propre corps (Pai

Cheler, 1994).



La perception et la représentation de l'insensibilit¢ des membres inférieurs sont
problématiques pour le bless¢ médullaire. La perte de la sensibilité entraine 1’interruption de
la vascularisation de la peau. Elle n’assure plus sa fonction de communication (Anzieu, 1974)
des informations sensorielles, elle ne peut plus assurer certains échanges sur toute la partie
sous-lésionnelle. Il y a une rupture entre la psyché et le soma. Les informations de la peau
n’ont plus acces a la conscience, la protection et le maintien de I’intégrité de la peau sont
menacés. Le sac qu’est la peau et qui contient I’intérieur est endommagé initialement par la

lésion et secondairement par des perforations réelles avec les escarres.

L’image du corps

Le corps est le principal unificateur de I’unité du soi, en contenant et en délimitant les mondes
externes et internes. L’image du corps est une représentation mentale inconsciente de soi,
« dans son contour, son épaisseur, sa solidité ou sa fragilité. » C’est « un facteur d’isolation et
de communication » (Andronikof-Sanglade, 1983, p.106). L’image du corps renvoie a la
permanence de soi dans le temps et assure le sentiment de continuité temporelle du Moi. Face
aux modifications corporelles que la survenue d’une Iésion médullaire entraine, I’image du
corps doit nécessairement se modifier. On peut noter chez certaines personnes une résistance
au changement afin de maintenir un image de soi satisfaisante. Il y a alors une inadéquation

entre le corps réel et le corps fantasmé.

Simon (1989) décrit un sentiment d’étrangeté lorsque le corps actuel ne correspond plus a
I’image antérieure qui est encore la seule disponible. Simon parle de dépersonnalisation

comme conséquence premicre de cette dichotomie entre le corps et son, image.

La douleur est inévitablement présente dans le parcours traumatique d’une personne
paraplégique et elle suppose une profonde expérience de séparation d’avec le reste du monde
(Pedinielli, 1997). Elle constitue une bréche dans les défenses psychiques et empéche tout
travail d’¢laboration. La douleur aspire a elle toutes les capacités associatives du douloureux

par sa mobilisation extréme autour de celle-ci.

L’image de soi

Les blessés médullaires ne sont pas blessés seulement dans leur corps, mais dans leur image.
Cette atteinte de leur image est d'abord manifeste dans le langage que les sujets utilisent pour
décrire le mal dont ils sont atteints. Morin (7994), dans une recherche ou elle analyse le

discours de blessés immobilisés et paralysés, conclut & un ébranlement de l'identité imaginaire



de ces patients. Elle releve qu’ils désignent le plus souvent leur état par des expressions
réticentes et allusives en se situant par rapport a un regard imaginaire ("me voir comme ¢a").
Ils évitent également le pronom "Je" pour définir leur état (« je suis génée parce qu'on est

tributaire de tout le monde ») et de dire des mots tel que « paralysie ».

Houzel (2005) considére I’habitat comme un feuillet non-négligeable de notre enveloppe
psychique. Il est important que le lieu que 1’on habite ait une certaine stabilité. Il sera trés
important pour la personne paraplégique qu’il soit aménagé lors de sa sortie de I’hopital et
qu’il ne lui renvoie pas brutalement un douloureux manque d’autonomie du fait de son
inaccessibilité. Le probléme du logement concentre souvent les difficultés liées a 1'élaboration
de projets. Le logement est une annexe du corps et le représente symboliquement. Faire des
travaux qui modifient la maison, c'est en quelque sorte accepter une identité altérée. Il est
moins difficile de « faire peau neuve » en déménageant, de recommencer ailleurs dans un

contexte neuf, que de supporter la perception des changements qu'impose le handicap.

Un deuil narcissiqgue

Le processus intra-psychique de deuil est consécutif a la perte d’un objet d’attachement et par
lequel le sujet réussit progressivement a se détacher de celui-ci. Les renoncements auxquels le
sujet paraplégique est confronté s'apparentent a un deuil narcissique, il s’agit de la perte d’une
partie aimée de soi, le sujet est atteint dans son narcissisme. La survenue du handicap conduit
inévitablement a une expérience de manque et de perte. Il induit une altération de ’'image du
corps et une perte de I'intégrité¢ de I’image de soi. Ce travail mental de deuil va s'effectuer,
non dans un simple rapport imaginaire au pass¢, mais a travers la médiation du corps et de la
rééducation. Le blessé médullaire, n'est pas seulement un sujet qui a perdu une partie de soi
aimée, mais aussi un sujet qui a "hérité" de la charge d'un corps handicapé. Et c'est a travers la
prise en compte, ou le refus, de cette nouvelle charge que s'effectue le nécessaire détachement
a I'égard du passé. Que I'annonce ait ét¢ entendue, refusée, mise entre parentheses, la réalité
du corps est 1a pour rappeler le handicap et fixer les limites aux stratégies de déni ou aux

constructions imaginaires illusoires.

Le handicap physique est une atteinte de I’image idéale de soi et une preuve de faillibilité. Le
bless¢ médullaire perd brusquement son illusion de toute-puissance et son invulnérabilité. 11

fait I’expérience des limites irrémédiables de sa personne, de son pouvoir et de son vouloir.

La souffrance du deuil provient de la blessure du narcissisme et du désir éperdu de le

restaurer. Cette souffrance traduit une mobilisation narcissique extréme Le sujet paraplégique
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vivrait « ce que le narcissisme tout puissant, le narcissisme primaire ne saurait tolérer : se voir
imposer une limite, un manque, une perte de son €tre qui s’attaque a sa nature, a son essence.
N’étant plus tout-puissant, il ne serait plus lui-méme. S’il s’effondre, il va laisser apparaitre ce

contre quoi il a été¢ formé deés le commencement, le dénuement » (Hanus, 1994, p.20).

La perte de l’intégrité corporelle réveille les angoisses infantiles de rejet social, familial,
affectif, d’effondrement, de perte d’une partie de soi, de séparation, d’abandon. La

modification de I’intégrité narcissique s’apparente a une castration (Korf-Sausse, 2001).

La dépression apparait devant la réalité du caractére définitif et elle correspond a un début
d’adaptation au handicap. Selon Soulier (/994), la prise de conscience de cette nouvelle

réalité passe par « la mort de soi. ».

La perte de l'intégrité physique place le sujet devant 1'échec de son Idéal du Moi. Elle exige
une réparation qui peut étre satisfaite par un réinvestissement dans 1’avenir, ou elle pourra
trouver une expression symbolique dans la valorisation d'une activité sociale ou familiale

(Fine, 1994).

Le travail du deuil, dés lors qu'il a permis la reconstruction du Moi, se poursuit par une
ouverture au monde extérieur qui mettra a profit la richesse acquise précédemment et I'énergie

nouvelle puisée dans la réussite de cette nouvelle expérience.

L’estime de soi

La blessure narcissique du sujet handicapé ne saurait étre réduite a une réaction d'infériorité a
'égard du regard de l'autre, c’est aussi et surtout a ses propres yeux que le sujet devient en
baisse d'estime (Fine, 1994). 1l se sent diminué, impuissant, atteint dans son idéal. Le
sentiment d'infériorité du sujet handicapé s'enracine, comme l'avait suggéré Freud (1931),
dans la relation du moi a son surmoi, c'est-a-dire dans la confrontation a son propre idéal.
L'accident n'est pas seulement vécu comme un événement malheureux que 1'on subit comme
victime, mais comme un échec personnel qui met un terme a une projection idéale de soi dans
l'avenir. C'est pourquoi, pour comprendre les réactions du sujet blessé¢ devant I'annonce du
handicap, il faut donc considérer son Idéal du Moi, c'est-a-dire le code de valeurs qui régule
l'estime de soi. La blessure narcissique est d'autant plus irrémédiable que l'idéal du sujet met
au premier plan des valeurs de force et de puissance, de type « héroique », et que le sujet se

vivait comme invulnérable.
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La condamnation des "assistés" serait en quelque sorte une facon de se délivrer de la honte

que peut susciter chez un sujet I’image de sa propre dépendance.

Etudes et ajustement émotionnel

o L’incapacité et le handicap
Fuhrer (Fuhrer et al. 1992) a montré dans une population de traumatisés médullaires que le
degré de satisfaction est li¢ au handicap mais pas aux déficiences ni aux incapacités (cf.
« Annexe 1, A1.2 : La notion de handicap, p. 5). 1l conclut sur le fait que le handicap est avant
tout social. Un grand nombre d'auteurs sont depuis en accord avec ce résultat : I'incapacité, au

contraire du handicap, n'est pas prédictive de la qualité de vie.

* La préoccupation corporelle
Cairns a également mis en évidence que I'importance de l'incapacité n'est pas prédictive de la
qualité de vie. Il s’est en outre intéressé¢ a I'humeur dépressive ou la tendance dépressive qui
présente chez 80 % des blessés médullaires (Cairns et al., 1996). Elle est expliquée par
l'existence d'une image défavorable d'eux-mémes, d'une vision de soi pessimiste et méme
souvent morbide. La plupart des sujets dont I'humeur est dépressive a également une grande

préoccupation corporelle liée au handicap.

Bruchon-Schweitzer montre que chez les patients hospitalisés, les femmes ont le score
d’insatisfaction corporelle le plus élevé (Bruchon-Schweitzer et al., 2002). Ces résultats
refletent, selon elle, un intérét et des préoccupations corporelles plus importantes suscitées par
des stéréotypes de beauté féminine. Ses travaux soulignent que le score de satisfaction
corporelle varie directement avec I’affectivité positive (extraversion) et inversement avec
I’affectivité négative (névrosisme, anxiété et dépression). La satisfaction corporelle prédirait

donc I’ajustement émotionnel. Elle aurait de plus un role protecteur face a la maladie.

« Les facteurs socio-démographiques
Des facteurs socio-démographiques jouent sur 1’ajustement émotionnel. D’aprés une méta-
analyse menée sur 211 études (Hall et Dornan, 1990 : Nuissier, 1996), 1’ajustement a
I’hospitalisation serait lié positivement a 1’age, au fait d’€tre mari¢ et d’avoir un statut
économique ¢levé. L’age est une variable déterminante. Cook (1978 : Nuissier, 1996) montre
que le score de dépression (au MNPI) est plus élevé chez les patients de plus de 35 ans.
Cependant le déni pourrait biaiser ces résultats, ainsi que la méthode de recueil des données
par auto-questionnaires. Une étude longitudinale de Sculz et Decker (1985 : Nuissier, 1996)

indique que le taux de dépression semble augmenter avec 1’dge des blessés médullaires.
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(Mehnert et al. 1990 : Nuissier, 1996) indiquent que les sujets jeunes et ceux ayant acquis
leurs déficiences a un age précoce donnent des scores plus élevés de satisfaction de vie.
Stensman (7992 : Ville, 2001) trouve que la qualité de vie est moins bien pergue quand les
déficiences sont acquises apres 35 ans. De plus, les évaluations du bien-étre, de la qualité et
de la satisfaction de vie augmentent avec la qualité et la richesse des contacts sociaux, les
revenus et le niveau d’études, I'implication dans certaines activités comme 1’activité

professionnelle et le niveau d’activité générale.

La persistance des liens familiaux et sociaux constitue une donnée encourageante pour
l'adaptation a long terme. De méme, les possibilités d'intégration sociale (professionnelles ou
associatives) jouent bien évidemment un role pour la réadaptation du patient a sa sortie du

Centre de rééducation.

L’évaluation du bien-étre chez les blessés médullaires semble également influencée par la
situation familiale (Ville, 2001). Les personnes qui vivent en couple mais dont le couple a été
formé apres I’accident, expriment un meilleur bien-étre. Les personnes dont le couple était
formé avant I’accident et celles qui ont connu une séparation aprés 1’accident donnent des
scores de bien-étre plus faibles. Le conjoint ne participerait au support social que lorsqu’il
intervient en connaissance de cause dans une situation librement consentie. De la méme
facon, les personnes qui ont eu un enfant depuis 1’accident donnent des évaluations plus

¢levées que celles qui n’ont pas d’enfants et qui ont eu un enfant avant 1’accident.

2.2 Le handicap et les autres

Les proches

L'expérience démontre que 1'absence de liens et I'isolement constituent un facteur défavorable
dans la réadaptation (Rascle, 1994). Mais il faut considérer que la simple présence des
proches n'est pas un gage de réassurance, et qu'elle peut avoir un effet déstabilisant, en
particulier tant que le probléme central demeure celui du contréle émotionnel de I'annonce. A
ce stade, les professionnels, par leur objectivité, peuvent représenter un soutien plus efficace
que les proches dont la résonance affective risque de produire un effet d'amplification de la
souffrance du patient. Faire partager son handicap amene souvent a une position de culpabilité

qui attise la souffrance.
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Pour que les proches puissent représenter un soutien et non une charge supplémentaire pour le
sujet paraplégique, il faut qu'ils aient eux-mémes maitrisé les effets de 'annonce et assumé ses
conséquences. Ce dont le bless¢é médullaire a besoin, ce n'est pas de consolation mais d'un
environnement qui puisse prendre le relais du médecin et réassurer dans le cadre de 1'annonce

lui-méme.

Le handicap et sa visibilite

Le corps est le support méme de 1’identité, on se propose d’étre vu avant d’étre entendu. En
d'autres termes, le handicap donne une identité sociale particuliere et le sujet handicapé doit
faire face a I'épreuve d'étre confronté a son image telle qu'elle est vue par les autres. Le
handicap devient une réalit¢ qui surdétermine I’identité du sujet. Ravaud et Ville (7986 :
Nuissier, 1996) montrent que les handicapés se sentent beaucoup plus sereins, sirs d’eux-
mémes et indépendants que ne le pergoivent les valides. Ils montrent en effet que la personne
stigmatisée est victime de stéréotypes négatifs et que les valides les décrivent comme moins

aptes aux relations sociales.

Les difficultés relationnelles avec le monde extérieur proviendraient pour beaucoup du regard
des valides qui est souvent fuyant, génée et interloqué. Il s’agit d’une violence d’autant plus
subtile qu’elle s’ignore et se renouvele a chaque passant croisé. Le regard d’autrui sur le
handicap va a I’encontre de la réassurance narcissique dont toute personne a besoin (Gardou,
1997). Selon Stiker (1997), I’angoisse devant un corps blessé provient de notre peur du
différent. Nous désirons la similitude et la tare somatique ou mentale nous ¢éloigne de nos
réactions de conformité et de notre amour-propre. Le handicap en effet implique toujours
I’idée d’un écart par rapport a la norme. La vision du corps blessé rappele I’angoissante
problématique de la castration. Cependant pour Korff-Sausse, la problématique de Ia
castration est insuffisante pour rendre compte de I’horreur liée au handicap. « La terreur
qu’inspire le handicap est celle de Méduse. Elle provient des couches archaiques de la psyché,
en deca d’une sexualité organisée » (2001, p.18). Méduse représenterait par sa grimace,
« ’horreur terrifiante d’une altérité radicale ». « C’est une épouvante de voir un corps

incontrolé qui met en danger les frontiéres entre I’humain et le bestial » (1bid. p.18).

Gardou reprend la notion de « liminalité » qui provient du champ ethnologique et du cadre
des rites initiatiques. La liminalité est la situation de seuil de celui qui a quitté un monde et
qui n’appartient pas encore a un autre monde. « Cela signifie qu’il est sur la frontiére. En

situation d’arrét. D’attente. De marge. De suspension. De périphérie. Sur le seuil. [...] Il n’a
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pas encore sa place. Il flotte entre deux mondes. Son statut demeure indéfinissable » (Gardou,

1997, p.7).

Le Moi Idéal va étre plus particulierement perturbé si le handicap ne permet pas au sujet
d’avoir acces a certains idéaux professionnels, sportifs, culturels, amicaux... L’identité se
structure par I’appartenance a divers groupes. L’apparition du handicap physique entraine
souvent une exclusion de ces groupes, le jeu des identifications n’étant plus possible (Ville,

2002).

Un groupe d’appartenance

Un mouvement vers ses semblables peut préserver I’unité moique menacée du sujet, en
permettant de remplacer 1’identité de l’individu par I’identit¢é de groupe. Le contact et
I’identification avec ses semblables sont des étapes indispensables a la réhabilitation de la
personne handicapée. En effet elle a besoin de se reconnaitre autre de ce qu’elle était mais
identique et solidaire a d’autres (Gardou, 1997). Cette appartenance au groupe permet la

reconstruction d’un contenant psychique.

3. La femme paraplégique

3.1 La sexualité

Les troubles génito-sexuels.

Les menstruations s’arrétent généralement pendant un temps et reviennent naturellement. La
fécondité reste la méme, le systéme hormonal n’est pas atteint et I’ovaire est bien vascularisé
et protégé. Une grossesse peut €tre envisagée avec un suivi tres régulier et une surveillance
toute particuliere durant le dernier mois de la grossesse. Une surveillance accrue est
souhaitable pour dépister le début du travail chez les femmes qui ne pourront pas ressentir le

début des contractions utérines avec suffisamment d’acuité.

Les milieux médicaux ont consacré peu d’études a la sexualit¢ des femmes handicapées.
Alors que la physiologie des hommes a fait I’objet de nombreuses recherches afin de trouver
notamment des solutions palliatives a I’érection et I’¢jaculation. Les écrits, sur I’incidence de
la 1ésion médullaire sur la sexualité¢ féminine, se sont bornés jusque dans les années 90 a la
menstruation, la grossesse et 1’accouchement. Est-ce simplement parce que le sexe de la

femme reste fonctionnellement apte a un rapport sexuel ou le fait de tabous culturels qu’il y a
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moins de recherche sur la sexualité féminine ? Plusieurs raisons peuvent étre invoquées : il y a
deux fois plus d’hommes que de femmes paraplégiques, les signes extérieurs de leurs
déficiences sont repérables et mesurables, contrairement a la quantification du plaisir et de

I’orgasme féminin qui semblent plus difficile.

L’orgasme est dépossédé de son support vaginal et clitoridien. Il reste cependant accessible,
graice a un transfert des zones érogénes dans la partie sus-lésionnelle et un large
développement de zones érogeénes secondaires. Selon un étude, 70% des para et tétraplégiques
se sentent heureux dans leur vie sexuelle et pratiquement le méme pourcentage (75%) est

retrouvé pour les personnes valides (Ville et al., 2001).

50% des femme spinalisées rapportent ’existence d’un orgasme et décrivent une durée de
stimulation plus longue (Charlifue et al. 1992). 11 y a une absence de corrélation significative
entre la survenue de 1’orgasme et le type d’atteinte et son niveau, c’est a dire son caractére
complet ou incomplet. Il existe des afférences persistantes provenant de la région périnéale
capables de médier un orgasme en réponse a une stimulation vaginale. Charlifue a également
signalé que la fréquence et D’activité sexuelle diminuent apreés 1’accident mais pas I’intérét

érotique.

Les facteurs physiques qui interférent lors d’un rapport sexuel ont été particuliérement bien
étudiés dans I’étude de Charlifue concernant 231 femmes paraplégiques. La perte de mobilité
est évoquée dans 12% des cas, I’existence d’une spasticité dans 21%, les problémes urinaires
(par rapport a une sonde a demeure) dans 10%, I’existence d’un défaut de lubrification dans

9% et la perte de spontanéité dans 17% des cas.

Dans le contexte de I’équilibre sexuel d’un couple, Harrisson souligne la nécessité pour les
femmes d’étre indépendantes vis a vis de leurs partenaires afin de maintenir une qualité de

relation sexuelle ( Harrisson J. et al. 1995).

L’entretien avec le médecin

Lors de I’hospitalisation, une mise au point du médecin avec la femme paraplégique au sujet
de sa sexualité est rare. D’autant plus que les femmes abordent rarement le sujet
spontanément. Elles ne sont pas systématiquement informées sur I’existence d’un para-
orgame (non déclenchés par les organes génitaux) et sur le fait qu’il subsiste des possibilités

de jouissance en développant de nouvelles zones érogeénes sus-lésionnelles.
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Il devrait pouvoir étre systématiquement abordé le role de préliminaires nécessaires et
prolongées, la continuité de la lubrification naturelle, les différents problémes de position, la
recherche de I’excitabilit¢é des zones érogenes secondaires, 1’importance des rapports
orogénitaux, le travail de I’imaginaire, des fantasmes et les techniques comportementales

existantes a ce jour.

C’est a ce moment la ou elles sont fragiles et pleines de doutes, que les moyens d’envisager
au mieux leur nouvelle sexualit¢ devraient leur étre donnés, pour « casser le mythe
destructeur » d’une sexualité impossible (Soulier, 2001 (2), p.154). La perte de la sensibilité
périnéale peut conduire au sentiment que 1’acte ne peut étre que subi, et qu’il doit étre

accompli au profit de 1’autre.

La sexualité et les fuites urinaires

Pratiquer avant tout acte sexuel, le sondage préserve d’une éventuelle fuite urinaire pendant le
rapport sexuel. Il est censé libérer le sujet de cette anxiété. Un sentiment d’artifice subsiste du
fait de 1’obligation ou se trouve le sujet de programmer le rapport sexuel. Cette perte de la
spontanéité peut nuire a la rencontre amoureuse et la qualité de la sexualité. Lorsqu’une
femme paraplégique est avec un compagnon paraplégique, les difficultés de positionnement et
le manque de spontanéité sont multipliés. L’homme, dans le cas d’un rapport de pénétration,

pour une érection, doit utiliser soit une technique médicamenteuse, soit une intraveineuse.

Pour la majorité des femmes, de toutes les difficultés a surmonter, la principale est la peur de
la perte incontrolée des urines au cours du rapport sexuel et constitue un « blocage » (Soulier,
1994). La plupart sont conscientes d'étre retenues dans leur vie intime par cette angoisse, sans
pour autant réussir a la dépasser. La fuite est vécue comme une profonde humiliation, au point
que certaines personnes handicapées préférent éviter toute relation. Nus, peau contre peau, il
est impossible de cacher la fuite. Il est primordial de pouvoir dépasser 1’affect de honte.

L’incontinence, sans étre une fatalité, n’a pas été choisie.

Au-dela de tous les problémes techniques que le handicap pose durant l'acte sexuel, deux
principaux conflits doivent pouvoir étre dépassés : le souci de la performance sexuelle et le
probléme des fuites, qui provoque un conflit interne de souillure (Bourgeois, 2003).

Les hommes qui ont fait le choix de vivre auprés d'une femme handicapée sont moins génés

par les fuites que leurs compagnes (Soulier, 2001 (1)).
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Oliviéro (1994) a montré les différences de qualification des liquides du corps humain selon
les sexes : les hommes s’approprient plus facilement et jugent plus positivement que les

femmes les substances excrétoires globalement négatives comme 1’urine et les féces.

Il y a une hiérarchie inconsciente de la saleté. Il existe une corrélation entre la densité
physique des substances et leur hiérarchisation sur une échelle sale-propre, les solides étant
estimés plus négatifs que les liquides. « Pour I’amoureux le corps aimé est plus difficilement
partagé, découpé, catégoris€¢ en matieéres pures ou impures, propres ou sales, belles ou laides,
appartenant ou n’appartenant pas a 1’étre. L’aimé est identifié a tout son corps dont toutes les

substances sont a aimer » (Oliviéro, 1994, p.41).

L’identite sexuelle

« L’identité sexuelle de la femme déficiente dépend du processus de réinvestissement
narcissique, processus étroitement i€ au processus de deuil et a la relation interindividuelle »
(Perrouin-Verbe et al., 1997, p.149). Redevenir un sujet de désir c’est aussi vaincre les
obstacles culturels, lutter contre le regard de ’autre et 1’image véhiculée par nombres de
profanes, mais aussi des professionnels de santé, qui est que la personne déficiente est un étre
asexué ou acteur d’une sexualité inachevée. Gaumont ( /997) souligne que s’il y a bien une
dimension inhérente a la sexualit¢ humaine d’une mani¢re générale, c’est bien
I’incomplétude. Le handicap serait dés lors emblématique d’une incomplétude objectivée, que
nous préférons projeter sur I’image d’un autre, qui devient le lieu désigné de 1’impossibilité.

C’est toute la culture du corps qui se retrouve mobilisée dans la rencontre avec une personne
handicapée, et c’est paradoxalement cette culture, telle qu’elle est vécue de I’intérieur, qui
constitue le handicap majeur des personnes handicapées » souligne Giami (2002). Ville
(2002) infere que la personne handicapée qui engage une vie affective et sexuelle brise une

norme esthétique.

La féminité
Toute atteinte du fonctionnement vésico-sphinctérien entraine des interrogations souvent
angoissées sur ses propres capacités génitales et sexuelles, et leur intégrité. Les femmes
paraplégiques parlent d’un « intérieur insensible et sans fond », d’un « endroit inerte réduit a
sa primitive fonction d’¢limination des déchets » ( Colombel et al. 2005, p.107). Comme si
elles en avaient perdu la preuve, elles parlent de la perte de leur féminité et décrivent une

régression humiliante.
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La femme paraplégique est victime d’un double handicap, puisque « une apparence attrayante
constitue un atout plus puissant pour la femme que pour ’homme. La beauté est considérée
comme une véritable valeur sociale » (Soulier, 1994, p.65). Siegrist (2000) mentionne que
généralement les femmes handicapées se sentent treés bien intérieurement et font abstraction
de leur physique, c’est I’image dans le miroir qu’elles redoutent. L’image spéculaire

s’effondre en effet avec la survenue de la paraplégie.

La femme paraplégique éprouve des difficultés a se sentir désirable, I’image qu’elle a d’elle-
méme étant blessée, mais de plus, le handicap d’une femme retient des hommes de
s’intéresser a elle, par crainte de la frustration (Dintinger, 2003). La femme paraplégique est
souvent délaissée par son conjoint. L’homme paraplégique n’est que rarement « abandonné »

par sa compagne, ce qui se vérifie dans tous les grands traumatismes de I’existence.

3.2 Le couple

Le regard d’un homme peut soutenir le sentiment de féminité¢ de la femme paraplégique. Etre
avec un partenaire, c’est étre capable de plaire, ce qui procure donc une revalorisation
narcissique et « aide a faire le pas pour dépasser le handicap » (Soulier, 1994, p.56). La
femme paraplégique craint que son compagnon perde patience face aux exigences qu’impose
le handicap et laisse transparaitre des angoisses d’abandon. La majorité préfére vivre avec
quelqu’un sans handicap pour ne pas « voir en face d’eux la vision d’une anomalie physique
[qui] ne ferait que leur rappeler & chaque instant leur faille ; sorte de miroir permanent qui
donne son avis sans qu’on le lui demande » (7bid., p.56). La relation sexuelle avec un autre
blessé médullaire peut apparaitre comme plus sécurisante au début car il n’y a pas la nécessité
de tout expliquer, ce qui donne I’impression de mieux se comprendre. Pourtant « cela peut
s’avérer plus difficile dans les mouvements, les déplacements et dans le plaisir » (1bid., p.56).
Derriére ce besoin d’étre avec une personne valide, il y a besoin d’une revalorisation de

I’image corporelle et un désir d’identification a I’intégrité corporelle de I’autre.

\

En raison de sa « blessure » le corps s’est retrouvé mis a nu, manipulé, redressé, pénétré
méme, tout cela dans un contexte médicalisé et rééducatif. La rencontre amoureuse invite
précisément a tout le contraire. La mise a nu est une offrande choisie et la jouissance
remplace la souffrance. « Il s’agit d’une réappropriation de soi ludique et gourmande, un

réinvestissement qui s’opére par les yeux, les mains et la peau de I'autre » (Siegrist, 2004,
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p.27). Cette expérience est libératrice et donne confiance en soi, tandis que

« I’inassouvissement de la libido est une violence de plus. ».

Par ailleurs les rapports sexuels vécus comme insatisfaisants en raison de 1’absence d’orgasme
ne favorisent pas la construction ou le maintien de la vie de couple, mais plutot le
développement d’activités ou de mécanisme de sublimation c’est a dire la dérivation des

pulsions sexuelles vers d’autres activités socialement valorisées (Soulier, 2001 (2)).

3.3 La grossesse

La femme paraplégique enceinte est « exposée a la critique, aux insinuations, a la
malveillance, on lui reproche d’imposer son handicap » et d’étre un « parent a risques »
(Siegrist, 2003, p.4). La femme doit en effet a nouveau affronter le regard de 1’autre,
cependant cette profonde expérience de son corps lui permet de se dépasser et de ne plus
penser son corps en terme d’incapacité. La femme paraplégique est une mere comme les

autres femmes. Par sa grossesse, elle explore son propre corps et son lien au conjoint.

En faisant un enfant, outre le renouveau que cela implique, il s’agit de faire un pari sur
I’avenir. « C’est 1'une des plus belles aventures. Elle met un baume sur un passé parfois
difficile. Elle ouvre sur I’avenir. Elle signifie que la vie peut naitre d’un corps, méme abimé,
méme privé d’une partie de ses capacités fonctionnelles » (Siegrist, 2003, p.10). « La
maternité non seulement fait la vie, mais elle guérit la vie » (Delassus, 2002, p.297). Enfanter
constitue en effet un prolongement de son propre narcissisme et de ses propres idéaux.

« L’enfant comble le creux du désir de la femme » (Kristeva, 2005).

4. De la honte au rire

Le surmoi et l’idéal du moi

Le Surmoi incarne la loi et interdit qu’on la transgresse. Cette conscience morale se forme
bien avant les renoncements aux désirs cedipiens et hostiles, avec 1’éducation sphinctérienne.
Le surmoi intériorise de plus les exigences sociales et culturelles. Le Surmoi est une instance

de censure et d’auto-observation, il observe le Moi et le mesure a I’1déal.

L’ldéal du Moi est composé de libido narcissique et d’idéaux, construits par identifications

aux parents et aux idéaux collectifs. Le narcissisme perdu de I’enfance qui a pour but de

20



reconquérir la toute-puissance passée, le Moi Idéal, est aussi un puissant moteur de ses idéaux

(Laplanche et Pontalis, Vocabulaire de la psychanalyse, 2004).

La honte

La cause de la honte est dans la perte de 1’idéal du moi selon la représentation imaginaire que
s’en fait le sujet. Le moment de honte serait du a une chute brutale du support imaginaire du
moi du sujet, de la spécularisation de sa propre image. La honte signale au sujet Ia
dévalorisation soudaine de son image, en découvrant son lien originaire a un objet immonde,
ce qui le pousse a s’en désolidariser (Chemama, Vandermersch, Dictionnaire de la
psychanalyse, 1998). Le moi n’est donc pas a la hauteur des exigences de I’'Idéal, ce qui
provoque un puissant sentiment de dévalorisation, d’infériorité et la dépression (De Gaulejac,
1996). La honte est fréquente dans chez les personnes victimes de traumatisme, qui, d’une

facon générale, éprouve une honte de vivre.

Pour Tisseron, (1998) le sentiment de honte est avant tout social, il n’y a de honte que dans le
rapport a ’autre et & 'intérieur d’une loi culturelle. La honte est gardienne de ’honneur et
transmet des idéaux. Elle peut étre transitive, il en effet possible d’avoir honte de et pour

I’autre.

La honte serait induite par des jugements négatifs formulés par autrui qui provoquent chez le
sujet un sentiment pénible de son infériorité et de son indignité. La honte ne favorise pas les
échanges et pourtant, toujours éprouvée face a un autre ou dans la supposition de son regard,
elle est la marque de 1'ébauche d'une tentative relationnelle. La honte, en réaction a la
découverte d’un acte, est un peu une expiation immédiate. En se montrant humilié, déshonoré

devant ’autre, le sujet serait quitte et éviterait la sanction de ce qui a été jugé déshonorant.

Tisseron décrit des « adaptations catastrophiques » de la honte (7998, p.37), comme la
résignation et une certaine habituation, accommodation. Le masochisme, lui, cultiverait la
honte, la provoquerait méme et serait une résignation morbide extréme. Une dernicre
adaptation tout aussi « catastrophique » par rapport a la honte, est d’essayer de s’en libérer en
rendant les autres coupables. Le sujet d’abord honteux, ne se résigne pas et devient agressif, il

contre-attaque alors en culpabilisant un autre.

Pour Amati-Sas, la honte provient d’un « exceés d’accommodation aux autres, impliquant une
passivation » (2003, p.1772). La personne « se laisse pénétrer ou englober intentionnellement
par un autre ». La honte peut parfois étre percue comme une récupération du sujet de sa

capacité de conflit et d’action a 1’égard d’une situation aliénante. Duparc (2003) pense la
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honte comme une enveloppe narcissique. La honte émergerait face a un défaut d’emprise du

sujet sur I’objet. La honte serait alors son seul moyen d’emprise.

La culpabilité

La culpabilité serait induite par une auto-évaluation du sujet, jugeant de fagon négative un de
ses actes ou pensées. La culpabilité provient des rapports entre le Surmoi et le Moi. Ce dernier
est pris en faute, parce qu’il a mal agi, a causé un dommage a autrui et agress¢ son territoire.
La culpabilité pousse a réparer la faute commise. La culpabilité est toujours liée a une
transgression morale, alors que la honte peut étre également liée a un échec, une déception.
Dans la culpabilité la décharge de cette émotion est possible, tandis que dans la honte toute

décharge d’émotion est bloquée et inhibée.

Le rire

Ce qui nous fait rire, Bergson le redit souvent, « ¢’est du mécanique plaqué sur du vivant ».
Une personne nous fait rire parce que son comportement a régressé a celui d’un automate,
d’une mécanique et qu’il est en partie déshumanisé. Par et avec nos corps, nous manceuvrons
des mécaniques et 1’automatisme, 1a ou nous attendions 1’expression de leur autonomie,
déclenche le rire (Péres, 1998). Le comique survient quand le corps prend le pas sur I’esprit
qu’il se livre a son insu. En effet, « le lent progrés de la vie sociale a consolidé [...] une
couche superficielle de sentiments et d’idées qui tendent a 'immutabilité [...] qui recouvrent
le feu intérieur des passions individuelles. La société exige de chacun de nous une attention
constamment en éveil a la situation présente et un effort constant d’adaptation réciproque.
Elle a pour objectif, souplesse et adaptation et sanctionne raideur et inadaptation » (1bid.,
p.60). Le rire fait éclater cette demande d’adaptation et cette méconnaissance de notre nature

en prenant conscience de notre incontournable mécanique corporelle.

Pour Tisseron (1998), deux aménagements de la honte sont possibles : par 1’ambition et
I’humour. L’ambition est une formation réactionnelle qui refuse la honte. Il s’agit de se
satisfaire par la réussite, pour s’opposer définitivement a tous risques de se sentir & nouveau
humilié.

L'humour, a I’opposé de la honte, n'est pas résigné, il défie, écrit Freud en 1927. Il ne signifie
pas seulement le triomphe du Moi, mais aussi celui du principe de plaisir, qui parvient en
l'occurrence a s'affirmer en dépit du caractére défavorable des circonstances réelles. L'humour

a non seulement quelque chose de libérateur, mais encore quelque chose de sublime et
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d'¢levé. Il constitue « la plus haute des réalisations de défense contre ce qui porte atteinte au

principe de plaisir » (Freud, 1905, p 407).

Kamieniak (2003) souligne la vertu sédative de ’humour et le définit comme une alchimie
capable de dépasser les affects négatifs. L’humour viendrait « au secours de la dépression, du
deuil, de la honte et de la culpabilité, dans la mesure ou non seulement il rendrait supportable
une réalité qui ne I’est gueére, mais encore, il permettrait, en la pensant, d’en sourire
victorieusement » (p.1600). La dimension préalable a I’humour est de pouvoir penser la
réalité dans son ampleur tragique. Dans le cadre de la fuite urinaire, il s’agit d’avoir
conscience qu’elle n’est pas voulue et qu’elle est irrépressible. Il faut pouvoir élaborer son

impuissance et I’intégrer.

L humour est un « processus de secondarisation consistant en une réévaluation inattendue des
exigences de la réalité¢ qui en renverse du méme coup la tonalité affective pénible » (1bid.,
p-1602). Le Moi a I’aide du Surmoi triomphe alors et affiche un narcissisme invulnérable.
Paradoxalement, le rire fait renoncer aux mouvements de protestations narcissiques.
L’attitude humoristique est a ’opposé des réactions narcissiques spontanées que seraient la
colére, la révolte ou le dépit. Elle est au contraire une acceptation de la situation, le sujet a la
conviction qu’il n’y a rien d’autre a faire et que c’est ce qu’il peut faire de mieux. Pour
Kamieniak, le travail du rire nécessite un travail de deuil de soi-méme et une acceptation de

SOl.

Le rire offre un portrait inattendu du surmoi protecteur, compatissant et consolateur qui est
davantage chargé de souligner les fautes et d’exiger réparation que d’absoudre les
manquements. « Le rieur est livré a I’exigence d’un surmoi qui dit le ridicule de la loi avec
I’énergie de cette méme prescription de loi qu’il tourne, de son rire, en dérision » (Assoun,

1999, p.104).

Assoun définit le rire comme la « déjection de certains éléments inassimilables [qui] récusent
toute logique de ’assimilation ». « Quand 1’objet ne peut plus ni passer par la parole, ni étre
ravalé » (Assoun, 1999, p.86) le sujet passe a 1’acte et y va de son rire. Il procure une
décharge économique par un certain processus de dé-symbolisation aigué. Il y a a I’origine du
rire un objet soumis au refoulement et a la répression sociale. Un événement détonateur, en
quelque sorte traumatique, vient lever partiellement I’efficacité de cette répression. Un
interdit fait retour dans le réel, mais il ne tient plus et devient insensé. Le rire, libérateur,
prend acte de cette vacance de la loi. « Le rire est sain en cela qu’il permet de ne pas avaliser

le monde tel qu’il est et de ne pas se reposer sur la lettre de la loi » (1bid., p.106). Par le rire, il
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s’agit d’un « petit stage dans un « hors-monde », un mini « trou noir » symbolique, d’ou le
sujet revient pourtant, a I’aide de son rire, réhabiter le monde et rendre la loi bafouée

supportable » (1bid., p.106).

Les rieurs sont en dehors du consensus tacite de ceux qui ferment les yeux pour soutenir le
contrat social. Le rire questionne le rapport a I’interdit : « ce qui est inter-dit a un sujet et ce
que les sujets s’inter-disent et cessent de s’interdire entre eux » (Ibid., p.107). Le rire
constitue une force de cohésion pour le groupe, ceux qui rient sont plus proches 1’un de
I’autre. C’est un mode tres particulier d’ouverture a la reconnaissance intersubjective. On ne
rit pas seul, disait déja Freud (7/927). Et méme si I’on est seul, il y a toujours un Autre qui se
pose de facon réflexive, vers qui le rire se dirige. Le rire demande toujours la reconnaissance

complice de I’ Autre.

En conclusion, le rire permet de dédramatiser une situation ou un événement pénible afin de
les rendre plus supportables pour soi et vis a vis des autres. Il permet de triompher de la peur,
de I’incompréhension et de I’humiliation. C'est une fagcon de passer de 1’état de subir a celui
d’observateur dans la distance, voire de critiquer. L’humour permet de rompre brusquement

une attente ou une idée que I’on s’¢était faite du déroulement supposé d’un événement a venir.

LA RECHERCHE

1. Objet de la recherche

1.1 Quid derriére la survenue d’une fuite urinaire ?

Son caractere traumatique
La fuite urinaire constitue une régression ponctuelle a 1’aspect purement mécanique du corps
qui produit un retour brusque dans le Réel. Elle a le méme mode d’action que le trauma, sa
survenue est imprévisible et irréversible. Les fuites a I’effort sont de lourdes séquelles de la

paraplégie et révelent a nouveau au sujet son enveloppe corporelle perforée.

Son rapport au corps
La fuite représente une trahison, une faillibilité et une dégradation du corps. Le vécu du sujet
de son propre corps dépend de son évolution a travers un processus de deuil de 1’avant, de son

« intégration » de la paraplégie.
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L’engagement du narcissisme
Le jaillissement de 'urine a I’extérieur révele la perméabilité de 1’enveloppe corporelle ou
I’effraction d’une paroi que 1’on croyait infranchissable. La fuite d’urine blesse le narcissisme
du sujet, ses identifications grandioses et lui rappele sa vulnérabilité et son impuissance. Non
seulement le sujet ne maitrise plus son corps lors d’une fuite, mais il n’en a pas conscience, il
ne s’en rend pas immédiatement compte qu’une fuite est survenue. Cela se passe a son insu et

bouleverse son champ de croyances de sécurité et de toute-puissance narcissique.

La transgression sociale
La fuite représente une transgression par rapport aux régles premieres de la société qui sont la
demande de retenue et de propreté. Le vécu des fuites dépend de la présence ou non d’autres
personnes et des rapports que le sujet entretient avec ces personnes. Lors de la survenue d’une
fuite en présence d’autres personnes, les sentiments de honte, d’humiliation et d’infériorité

sont les plus fréquents et semblent presque inévitables.

Le Ca
La fuite peut étre pergue comme ’expression du Ca qui assouvit ses besoins immédiatement

lorsqu’ils se présentent.

Le Surmoi
Le vécu des fuites dépend de la relation du sujet avec I’entourage présent, mais avant tout de
sa propre intériorisation des interdits, de son Surmoi. La capacité du Surmoi a composer avec
de nouvelles « normes » et a s’affranchir d’interdits passés dépend de sa souplesse ou de sa
rigidité. L’incontinence n’est pas un choix, il s’agit de séquelles fonctionnelles. Or le Surmoi
puise ses origines dans les premiers interdits représentés par le devoir de propreté et de

retenue et a pour réle de sanctionner leur transgression.

La survenue d’une fuite va générer une tension, un conflit entre le Moi, le Surmoi et 1’Idéal
du Moi du sujet. Quelle va en étre I’issue ? De quelle fagon le Moi doit se comporter pour
répondre a 1’attente d’autorité et de conscience morale du Surmoi et a I’attente de satisfaction

de I’idéal du moi ?

1.2. La problématique

L’évenement étudié est la survenue d’une fuite urinaire lors d’un rapport sexuel, lorsqu’il
n’est plus possible de la cacher. Le corps entier est engagé ainsi que celui de 1’autre, I’autre

aussi peut étre « souillé ». Comment réagissent alors les deux partenaires ? La fuite est
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¢tudiée dans le cadre de la sexualité qui constitue pour une personne paraplégique un moment
de réappropriation de son propre corps par le plaisir (généralement non-vaginal) et les
fantasmes. La survenue d’une fuite bouleverse cet imaginaire et peut blesser d’autant plus sa

propre image.

L’étude ne prend pas en compte les fuites anales, tout aussi, voire plus traumatisantes. Il
existe un moyen palliatif simple aux fuites de selles : I’obturateur anal. Il n’y a pas de moyen
semblable contre la survenue d’une fuite d’urine, en dehors d’un sondage préventif avant le

rapport sexuel qui n’exclue pas la survenue d’une fuite a 1’effort.

Pour les sujets qui n’auraient pas vécu I’événement « fuite urinaire lors d’un rapport sexuel »,
il leur sera demandé d’imaginer leurs réactions. Les réactions recueillies seront alors classées

en réactions produites (p) et réactions supposées (s).

Dans la pré-étude, E1, 48-21 a des fuites quotidiennes insupportables. Elle vit avec son
compagnon paraplégique depuis deux ans et affirme cependant ne jamais avoir eu de fuites en
sa présence. Cette femme dit vivre cachée avec une « couverture » entre elle et le monde. Le
chercheur doit s’attendre a ce que son regard trouble et a ce que certains sujets voilent la
réalit¢ pour se protéger de son regard et de 1’éventualit¢ d’un jugement. Nous pouvons
anticiper de fait que certaines réactions décrites comme « supposées » feront référence a des
réactions réelles, difficilement exprimables aupreés d’un autre. La sexualité et 1’incontinence
sont d¢ja tabous distinctement. Les sujets seront-ils & méme d’extérioriser, de faire exister
leurs sentiments de honte, de géne, qui par définition ne demandent qu’a étre dissimuler ? On
peut penser que plus 1’événement sera a distance dans le temps et plus les sujets seront
capables de s’exprimer a son propos. Qu’indique la capacité de les exprimer et de les

reconnaitre au sujet du narcissisme du sujet et de son travail de deuil ?

Quelles sortes de réactions sont possibles face a une fuite urinaire dans I’intimité d’un rapport
sexuel ? La pré-étude a mis en valeur des comportements allant du rire (E3, 25-23) a
I’impensable (E4, 28-28, « horrible », en larmes) d’en avoir une en présence du partenaire
d’une facon générale. Entre le rire et cette idée traumatique, nous supposons repérer 1’affect
de honte, comme 1’a décrit la littérature. La honte provient d’un sentiment d’infériorité que
I’idéal du moi déclenche chez le sujet, aprés 1’avoir per¢u dans le regard de I'autre. La
question qui se pose est de savoir si la réaction face a la fuite dépend seulement et toujours du

regard de I’autre.
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Nous pouvons aussi supposer que certaines femmes paraplégiques vivent une certaine honte
mais la traduisent en culpabilisant un autre (7Tisseron, 1998). Cette projection agressive d’une
certaine culpabilité pourrait-elle étre la marque d’une agressivité inconsciente agie lors de la
fuite ? Dans I’enfance humaine, tout un jeu relationnel se met en place au travers des
émissions corporelles : le sujet prouve a I’autre son amour ou sa soumission par leur retenue,
ou au contraire, sa révolte, son conflit par son absence de retenue. Ce cadre relationnel peut-il
étre retrouvé et énoncé ? Si des sentiments de culpabilité émergent, comment peuvent-ils étre
analysés : cette culpabilité est-elle un mode de fonctionnement a part entiére déja bien ancrée
dans la structure du sujet ou bien cette culpabilité a une place toute particuliere dans 1’histoire

de la paraplégie et/ou dans la vie de couple du sujet ?

Quoi qu’il en soit, en dehors du rire, nous pouvons penser que le reste des réactions sont

toutes des aménagements de I’affect originaire de honte.

Les réactions recueillies correspondront a la variable dépendante de notre étude, les modalités
seront donc fixées a partir des données. Nous savons déja qu’elles se partageront en réactions

produites et supposées.

La situation de couple

A travers cette recherche, il s’agit d’explorer les critéres dont peuvent dépendre les
réactions face a une fuite d’urine lors d’un rapport sexuel. La qualité des liens entre le sujet et
son partenaire, et la réaction de ce dernier lors de la survenue de la fuite, semblent étre les
premiers indicateurs du type de réactions. La honte provient avant tout d’un sentiment
d’infériorité percu dans le regard de 1’autre. La pré-étude a mis en valeur I’engagement de la
qualité de ces liens dans la réaction face a une fuite. E4, 28-28 parle d’ « horreur » et a les
larmes aux yeux en émettant la possibilité d’une fuite d’urine en présence de son partenaire.
Elle a en effet vécu un « rejet » et « un enfer » de la part de celui-ci. Une relation de confiance
et d’accueil inconditionnel du partenaire doit en effet favoriser des réactions moins négatives.
Le temps écoulé depuis la survenue de la paraplégie est évidemment un critére important, plus
la paraplégie est récente et plus elle est & méme de révéler son caractére traumatique.
Cependant, si I’homme réagit négativement, le vécu de la femme est-il amplifié négativement

ou peut-elle s’en détacher ?

La situation de couple, avant et aprés la paraplégie, sera étudiée. Y a-t-il une différence
comportementale significative entre les femmes dont le couple s’est formé apres la survenue

de la paraplégie, qui sont avec un homme qui est la en connaissance de cause et celles dont le
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couple a continué apres la paraplégie ? Nous pouvons penser qu’un couple qui se forme apres
la paraplégie conforte 1’estime de soi du sujet, I’amour de soi et de son nouveau corps. L’autre
choisit d’étre 1a et revalorise donc narcissiquement le sujet. Il est 1a en connaissance de cause
et ne subit pas. Cependant, certains hommes peuvent chercher a dominer un étre faible en se
positionnant en sauveurs. Quoi qu’il en soit, nous pourrions nous attendre a des vécus de

charge et de culpabilité chez certaines femmes dont le couple perdure.

Nous étudierons donc dans un premier temps la situation de couple lors de I’entretien des
femmes de I’échantillon, qui sera catégorisée en terme de rupture ou de continuité, selon son

rapport avec la vie avant la paraplégie.

D’une fagon générale, les données et les choix du chercheur quant au caractére positif ou
négatif, de continuité ou de rupture des critéres étudiés seront exposés dans 1’ « Annexe 3, La

recherche », « Les 9 entretiens en fonction des variables de la recherche » p.9.

La description du partenaire et ses rapports avec le sujet permettra de comprendre plus

finement leurs liens. Les questions concernant la vie de couple sont les suivantes :

Image et positionnement

- Souhaitez-vous aimer a nouveau quelqu’un? Cela vous semble-t-il possible ou
impossible ?

- Pensez-vous que I’image que vous avez de vous-méme vous empéche quelque part d’étre
en couple ?

- Est-ce que I’image que vous aviez de vous-méme a changé, dans votre rapport a 1’autre
dans cette nouvelle vie de couple ?

- Comment est-ce que chacun a trouvé sa place apres I’accident ?

Les angoisses et le couple

- Qu’est-ce qui pourrait vous faire peur dans 1’idée d’étre en couple ? Peur de quoi, associée
a quels sentiments ?

- Est-ce que vous avez peur de la dépendance dans votre rapport a 1’autre, dans le couple ?

- L’intimité vous fait-elle peur ? Pour quelles raisons ?

- Avez-vous peur d’aborder vos problémes vésico-sphinctériens avec un homme ?

- Comment avez-vous abordé les problémes vésico-sphinctériens avec votre conjoint ?

u i ussi étudié indi A trav ues du sujet 2
Le rapport au partenaire sera aussi étudié indirectement a travers les remarques du sujet a ce
propos. Il s’agira de comprendre par exemple si les deux partenaires sont dans un rapport de

dépendance ou d’indépendance et d’évaluer le poids du regard du partenaire sur le sujet.
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Dans quelle mesure la réaction de la femme paraplégique dépend-elle de celle de son
partenaire ? Nous savons (Soulier, 2001 (1)) que la plupart des hommes qui sont avec une
femme paraplégique ne sont pas génés par la survenue d’une fuite. La femme dont le
partenaire n’est pas géné et qui reste cependant génée, serait blessée dans un rapport a sa
propre image et a son narcissisme fragilisé. Elle est en effet celle qui agit la fuite qui lui

renvoie une image de défaillance.

L’image du corps

La fuite rappele I'impuissance du sujet et réactualise la blessure narcissique initiale du
traumatisme de la paraplégie. Si certaines femmes peuvent rire et prendre de la distance face a
une fuite urinaire pendant un rapport sexuel, outre la qualit¢ du lien au partenaire, cela est
certainement en rapport avec leur évolution dans leur propre deuil narcissique et de I’avant.
La réaction face a une fuite lors d’un rapport sexuel est trés probablement en lien avec le vécu
de la paraplégie et son intégration. La recherche s’attachera a situer les femmes paraplégiques
selon I’image qu’elles ont d’elles-mémes, a travers le rapport qu’elles entretiennent avec leur
corps, leur fagon de le considérer et leur vécu de la sexualité, qui correspond a une

réappropriation de son propre corps par le plaisir.

L’image qu’elles ont d’elles-mémes, véhiculée par le rapport a leur corps et a la sexualité,
indiquera leur évolution dans un travail de deuil de celles qu’elles étaient avant la paraplégie.
Nous pourrions penser que plus le rapport au corps et a la sexualité seront positifs, moins les

réactions vis a vis de la fuite seront intenses et engageront le narcissisme blessé du sujet.
Il sera vérifier par le contrdle des variables parasites, que le rapport au corps et le vécu de la
sexualité ne sont pas significativement corrélés avec le fait que la paraplégie soit compléte ou
incomplete.

* Le rapport actuel au corps
Les questions concernant le corps sont les suivantes :

Description du corps

- Est-ce que vous pouvez me décrire d’abord de fagon globale, la qualité de vos sensations ?
Est-ce qu’il y a des endroits ou vous sentez plus qu’a d’autres, en dessous de la 1ésion ?
(Spasticité ?)

Le corps au moment du traumatisme
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- Qu’est-ce que vous n’avez pas senti tout d’abord et qui vous a alertée dans la prise de
conscience de votre corps ?

- Lors de vos premiers jours d’hospitalisation, est-ce qu’il y a une absence de sensation en
particulier, qui vous a marquée et manquée plus que les autres ?

Vécu corporel actuel

- Aujourd’hui comment est-ce que vous vivez votre corps ?

- Comment est-ce que vous considérez la partie sous-1ésionnelle ?
Qu’est-ce qu’elle représente pour vous ?

- Comment considérez-vous votre corps a travers le regard des autres ?

- Aimez-vous votre corps ?

Intégration de la paraplégie a travers les autosondages

- Est-ce que vous avez rencontré des difficultés particuliéres lors de 1’apprentissage de
I’autosondage ? Qu’est-ce qui était le plus dur mentalement ?

- Au début, quelle perception vous aviez de votre corps lorsque vous vous sondiez ?
Vous ressentiez votre corps comme le votre ou vous étiez a part, en dehors, vous n’avez
rien ressenti ? Et aujourd’hui, comment ¢a se passe ?

Connaissance de son corps

- Aujourd’hui, est-ce qu’avec le temps votre corps se manifeste quand vous avez envie de
pisser ? (Sueurs, fourmillements, ventre dur...) Est-ce que vous savez quand vous avez

envie ?

Le rapport actuel au corps sera évalué globalement en termes positifs ou négatifs en fonction
des réponses du sujet aux questions et des allusions du sujet a son corps au cours de
I’entretien. Le chercheur fera attention aux réponses pauvres, socialement désirables ou

émises sous forme de dénégation.

Il s’agit de savoir si les femmes de 1’échantillon sont dans une réappropriation de ce corps ou
dans une identification douloureuse a ce corps, voire dans un rejet ? C’est a dire sont-elles
dans une communication stable avec leur corps ou bien dans une rupture de cette
communication ? Il s’agit de savoir si la femme vit des manques douloureux par rapport a son
corps, si elle le vit comme une charge ou si au contraire elle a fini par I’intégrer, ne pas le
rabaisser, voire 1’aimer. Les sujets vivent-ils des espoirs de remarcher ? Le rapport au corps
est naturellement engagé lorsque le corps faillit et fuite. Par son rapport aux limites et a
I’impuissance, il démasque les fragilités narcissiques du sujet. Plus le rapport au corps sera

positif et plus le sujet serait a méme de tolérer cette trahison du corps que représente la fuite.
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* Le vécu de la sexualité
Les questions concernant la sexualité sont les suivantes :

La prise de conscience

- A quel moment et comment avez-vous pris conscience du fait que vous aviez un probléme

au niveau des sensations clitoridiennes et vaginales ?

- Lors de votre hospitalisation, a quel moment avez-vous pensé a votre vie sexuelle ?
Vous vous €tes posée des questions particuliéres par rapport a votre vie sexuelle, est-ce
que vous aviez des inquiétudes ?

- Une mise au point a propos de la sexualité a été faite par le médecin avec vous ?

La sexualité actuelle

- Est-ce que vous avez cherché a retrouverles sensations d’avant, a faire des
comparaisons ?
- De fagon générale dans vos rapports sexuels, vous ressentez du plaisir ?

- Comment qualifieriez-vous aujourd’hui votre désir sexuel ?

Le vécu de la sexualité d’une fagon générale refléte la tonalité dans laquelle peut s’inscrire
I’événement « fuite lors d’un rapport sexuel » et la qualité de la relation de la femme a son
partenaire. Mais le vécu de la sexualité traduit aussi le réinvestissement du sujet de son propre
corps. La sexualité représente la capacit¢é qu’a ou non le sujet paraplégique a se le

réapproprier et a en faire un lieu de plaisir et d’échanges.

Il s’agit de cerner, d’une fagon générale, si le sujet a un vécu satisfaisant de sa sexualité ou
pas, en termes positifs ou négatifs. Comment a été¢ vécue la perte de la sensibilité du vagin et
du clitoris ? Le sujet a-t-il cherché a faire des comparaisons avec 1’avant ou a-t-il développé
de nouveaux moyens de compensation ? En parle-t-il en terme de perte, de manque, de
défaillance, de déplaisir supplémentaire, d’échec, de performances ? Par le vécu de la
sexualité il s’agit de comprendre le rapport au plaisir du sujet et son ouverture a la nouveautg.
On pourrait penser que les femmes qui ont un vécu satisfaisant de leur sexualité auraient bien

intégré la paraplégie et effectué un travail de deuil efficace.

Il sera pris en compte le déclin du désir sexuel pour les couples qui durent depuis de
nombreuses années et le manque de temps de la femme et de son partenaire selon, les
situations (a cause du travail par exemple etc.) pour découvrir et développer de nouvelles

zones érogeénes. La sexualité des femmes paraplégiques incomplétes fera 1’objet d’un
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contrdle, bien que les études montrent que le plaisir chez la femme blessée médullaire est
indépendant du niveau de sa lésion et du caractére complet ou incomplet de sa paraplégie

(Charlifue et al. 1992).

La satisfaction d’idéeaux

La paraplégie fait voler en éclat le narcissisme du sujet et tous ses projets. La satisfaction des
idéaux viendrait donc panser I’hémorragie narcissique initiale a la paraplégie. Les réactions

varient-elles en fonction des idéaux du sujet et de leur satisfaction ?

Le sujet qui ne satisfait pas ses idéaux projetterait la toute-puissance déchue de son idéal sur
les autres et resterait ainsi tributaire du regard de ’autre. Par manque d’assises narcissiques
internes stables, le sujet rendrait 1’autre détenteur de son image. Tributaire du regard de
I’autre, il serait alors plus facilement sujet aux affects de honte. Le poids du regard des autres
serait moindre chez le sujet ayant réalisé ses idéaux, il serait alors moins enclin a vivre des

affects de honte. Les idéaux satisfaits seraient protecteurs des souffrances narcissiques.

Le Surmoi est impliqué dans le rire et I’idéal du moi dans la honte. L’idéal du moi comblé, la
honte qui provient d’un sentiment d’infériorité du moi mesuré a son idéal, n’aurait plus lieu
d’étre. Une hypothese explicative face a la diversité des réactions serait que, plus les idéaux
des sujets seraient satisfaits, moins les réactions entraineraient une chute de 1’idéal du moi
avec un affect de honte. Le surmoi, comblé par son idéal, serait plus souple et capable, lors
d’une désinhibition aigu€, de « consoler » le moi par le rire. Le surmoi au lieu de sanctionner
aveuglément la fuite en la considérant comme une transgression par rapport a la demande de
retenue, serait capable de prendre le relais de 1’idéal du moi et de rire du « rien » qu’est la

fuite.

Les idéaux principaux seront étudiés a travers les enfants, le travail et la satisfaction de la vie
sociale. La réalisation de ceux-ci constituerait des signes extérieurs d’intégration et de
valorisation. IIs seraient de plus de puissants moteurs de normalisation (enfants, travail, amis)
et mettraient le sujet a I’abri des sentiments d’infériorité. L’ambition est une formation
réactionnelle qui refuse la honte, la réussite permet en effet de s’opposer définitivement a tous

risques de se sentir a nouveau humilié.
Les idéaux du sujet pourront €tre mis en valeur notamment aux questions suivantes :

- Qu’est-ce qui aujourd’hui vous permet de vous sentir bien dans votre peau ?

- Auyjourd’hui, d’une fagcon générale, quels sont vos moments de plaisir ?
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- Quels sont vos désirs quant a 1’avenir, vous avez des projets particuliers ?

* Les enfants
On peut s’attendre au fait qu’avoir un enfant en étant paraplégique, transforme le rapport de la
femme a son corps et lui donne une autre image en terme de possibilité et non d’incapacité.
Elle est alors comme les autres femmes valides. Désirer un enfant permet a la femme
paraplégique de se surpasser et de prendre des risques et d’étre en profonde communication
avec son corps. Nous pourrions d’ailleurs nous attendre a ce que les femmes qui ont eu un
enfant aprés leur paraplégie aient un rapport positif a leur corps. L’enfant, outre le renouveau
et la vie qu’il représente, est un prolongement du narcissisme et des idéaux des parents et un

pari sur ’avenir (Kristeva, 2005).

L’age des enfants au moment de la paraplégie, pour les femmes qui en ont eu avant, sera pris

en compte ainsi que les rapports que le sujet entretient avec eux.

* L’activité professionnelle
Un sentiment de honte ou d’infériorité peut étre suscité chez une personne handicapée par le
fait de ne pas travailler et d’avoir le sentiment d’étre une personne dépendante et assistée.
Travailler, en dehors de représenter une occupation quotidienne, donne un statut social, un
sentiment d’indépendance et une autonomie financiére. Il est bien évident que tous n’aspirent
pas a cet idéal, mais il sera important de le prendre en compte pour les sujets qui vivent 1’arrét
de travail comme difficilement supportable. Pour les jeunes paraplégiques, il serait aussi

valorisant qu’ils aient pu mener a bien des études.

* La satisfaction de la vie sociale

Les relations sociales seront évaluées par un score de satisfaction de la vie sociale (de 0, pas
du tout satisfaite a 5, tout a fait satisfaite). Il peut également étre remarqué des attitudes
d’ouverture et de témoignage de sa propre expérience de la paraplégie aupres des autres,
handicapés ou valides, une volonté de transmission qui témoigne d’un travail de deuil et d’un

réinvestissement du monde extérieur.

I1 est intéressant de pouvoir noter un vécu de marginalisation ou au contraire d’intégration par
le travail ou dans la relation aux autres d’une fagon générale. Le handicap ne dépend pas des
limitations fonctionnelles du sujet et de ses incapacités. Le handicap est avant tout social. Il

est vécu dans le poids du regard des autres et les limites que lui impose la société (absence de
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poste, problémes d’accessibilité, le poids des regards). Il parait a priori important pour un
sujet paraplégique que son identité sociale ait une certaine continuité, ce qui assure alors des
reperes externes a une identité en reconstruction. D’autan plus que 1’identité se structure par
I’appartenance a divers groupes. La vie sociale permet a la personne paraplégique de ne pas

s’isoler et de ne pas se replier dans un état dépressif chronique.

1.3 Les variables

5 variables dépendantes

La variable dépendante est représentée par la réaction produite (p) ou supposée (s) du sujet
face a la survenue d’une fuite lors d’un rapport sexuel. Les modalités de cette variable
dépendante sont déterminées a partir du recueil des données. Quatre grands types de réactions

ont été mis en évidence a travers les entretiens. La variable dépendante a donc huit modalités.

* L’impensable (Imp)
Cette réaction est supposée. Elle correspond a un débordement d’angoisse chez le sujet qui
doit se projeter dans la situation demandée. Elle est trop dangereuse et lui est irreprésentable.

* La culpabilité projective (Cé)
L’affect de honte est ressenti mais refusé de facon agressive. Il devient alors un sentiment de

culpabilité du fait de I’agressivité, qui est projetée sur un autre.

 La honte (H)
Elle se manifeste principalement par la « géne » qui la remplace pudiquement et un essai de

dissimulation de la fuite.

« L’indifférence(Ind)

Le sujet n’éprouve aucune géne lors de la fuite et le rapport sexuel peut continuer.

 Le rire (Ri)

Les deux partenaires en rient ensemble, sur le moment ou dans les instants qui suivent.

6 variables indépendantes

* La vie de couple

Situation de couple : continuité versus rupture (Et description de la relation )
» L’image du corps et vécu de la paraplégie

- Rapport actuel au corps : négatif vs positif
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- Vécu de la sexualité : négatif vs positif.
« La satisfaction des idéaux

- Enfants : avant vs apres

- Travail : continuité vs rupture

- Score de satisfaction de la vie sociale : de 0 a 5 ( de pas du tout, a toute a fait satisfaite).

Les variables parasites controlées

- L’age lors de la survenue de la paraplégie sera rigoureusement pris en compte dans
I’analyse des résultats. Nous savons en effet que plus la personne est agée, moins elle a de
ressources mobilisables pour s’adapter a ce traumatisme (Stensman,1992 : Ville, 2001).

- La distance temporelle entre la survenue de la paraplégie et 1’entretien de recherche sera

¢galement contrélée. En effet, plus la paraplégie est récente et plus elle est 8 méme de

révéler son caractére traumatique.

- Il sera vérifié que le niveau de la paraplégie (incompléte ou compléte) n’a pas d’incidence

significative sur le vécu corporel et la sexualité des sujets.

L’historique de la fréquence des fuites des sujets et leur rapport aux fuites en général,

avant qu’ils ne soient réglés par un traitement adapté, seront pris en compte pour
contrdler un potentiel effet de familiarisation et de tolérance aux fuites. Moins la
personne aurait de fuites d’une facon générale et plus elle réagirait alors intensément
lorsqu’une surviendrait.

- La présence ou non d’un suivi psychologique soutenu peut étre discriminatif par rapport

aux évolutions des sujets dans un travail de deuil et dans le rapport a leur nouveau corps.

1.4 La méthodologie

Des femmes paraplégiques seront rencontrées a leur domicile et interrogées par le biais d’un

questionnaire semi-structuré (cf. annexe 3.2, Synthése thématique du questionnaire, p. 5).

Validité du questionnaire

La grille d’analyse thématique élaborée empiriquement est stable d’un entretien a ’autre.

Les questions ont évolué entre E6 et E7 puis le questionnaire est resté stable pour la suite des
entretiens. L’évolution du questionnaire a travers les entretiens n’est pas un biais. En effet je
ne prends en compte dans mon étude que des critéres concrets : la réaction comportementale
face a une fuite lors d’un rapport sexuel, la situation de couple, avoir un enfant apres la

survenue de la paraplégie, le travail, le score de satisfaction de la vie sociale et enfin. Le vécu
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actuel du corps et de la sexualité et leur catégorisation en termes de positif ou négatif seront
argumentées dans ’annexe 3 (43.3: Les 9 entretiens en fonction des variables de la

recherche, p. 9).

Un entretien ne peut se dérouler de fagon identique avec chaque sujet, il faut une certaine

fluidité dans la discussion et rebondir parfois sur des thémes imprévus.

Le questionnaire comporte de nombreuses questions aux réponses non-exploitées, par un
manque de possibilité d’objectivité de leur utilisation, elles ne sont pas prises en compte. La
méthode des entretiens reste en effet problématique par les processus de dégagement,
d’évitement, de généralisation, d’opacification du discours du sujet et les relances de
I’enquéteur comme biais. Cependant, les réponses non-exploitables peuvent permettre de

relier les interprétations cliniques et les observations expérimentales par la suite.

La diversité des questions a permis une prise en compte globale du sujet. Il n’est en effet pas
possible avec un théme aussi délicat que les réactions face aux fuites urinaires lors d’un
rapport sexuel, de ne pas avoir une phase d’introduction et une phase de séparation. Des
questions trop directes ont tendance a susciter des réponses défensives ou socialement
désirables. Il s’agissait de pouvoir installer une relation de confiance, d’écoute et

d’apprivoisement réciproque.

1.5 Choix de la population

Les coordonnées des sujets m’ont été remises par le chef du service de rééducation et de
réadaptation fonctionnelle, de 1’hopital Raymond Poincarg, a partir d’un listing informatique
des années 2003-2004. Le service a en effet rentré les coordonnées de leur patients ces
années-ci et cela n’a pas été réitéré. Le chef de service a alors rentré les critéres « paraplégie »
et « femme » et m’a sorti une liste de femmes paraplégiques de France étant venue consulter a
Garches ces deux années-l1a. J’ai alors choisi de rencontrer celles qui étaient dans les environs

proches de chez moi : départements 92 et 75.

Je me présentais au téléphone en leur donnant mon nom, en expliquant que « je suis étudiante
en psychologie a Nanterre. Je fais cette année mon stage a 1’hdpital de Garches dans le service
de rééducation et de réadaptation fonctionnelle, de M. Dizien. Je meéne un projet de recherche
sur les femmes qui ont une paraplégie et plus spécifiquement sur le vécu des difficultés
vésico-sphinctériennes. Est-ce que vous accepteriez que 1’on se rencontre pour que vous

répondiez a mes questions et que je puisse recueillir votre témoignage et votre
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expérience ? » On fixait un lieu de rendez-vous, je leur proposais de venir chez elles ou que
I’on se rencontre a I’extérieur, dans un parc ou un café si elles préféraient. En cas
d’acceptation, je leur demandais alors: « est-ce que vous acceptez d’étre enregistrée au
dictaphone, ¢a me permet d’une part d’avoir une meilleure écoute si je ne note pas ce que
vous me dites et aussi de retranscrire les choses sans les déformer. L’entretien reste bien sir
anonyme. Et la cassette n’est pas destinée a étre écoutée par qui que ce soit, elle sera

seulement tapée et retranscrite a I’ordinateur. »

Sélection
4 personnes sur les 12 appelées n’ont pas été prises en compte dans cette étude.

2 femmes ont refusé, les raisons évoquées ¢€taient :

le manque de temps ;

une psychologue n’acceptait qu’a la condition de recevoir le questionnaire au préalable.

2 femmes n’ont pas été retenues pour les motifs suivants:

- une femme avait de nombreuses « absences » au téléphone (qualifiées ainsi par elle-
méme) et ne se souvenait pas du rendez-vous, un jour ou je 1’appelais pour changer le
rendez-vous ;

- une tentative de suicide était a 1’origine de la paraplégie, la jeune femme était anorexique
et toxicomane selon son compagnon. J’ai refusé de la prendre en compte dans 1’étude, la
problématique suicidaire et le rapport du sujet a lui-méme étant a I’origine trop conflictuel

et a traiter a part.

Codification

- E, correspond au numéro de l’entretien,

- L’age actuel - I’age lors de la survenue de la paraplégie,

Population et instabilite

- 1 femme n’a pas été enregistrée au dictaphone (E6, 29-16), parce que je ne procédais pas
encore avec.
- 1 femme sur les 9 a préféré que I’on se voit dans un café (E8, 35-25), les autres ont été

rencontrées a leur domicile.

37



1.6 Population de I’échantillon

Age
Six femmes sont agées de 27 a 42 ans et ont eu leur paraplégie entre 15 et 28 ans.

Trois femmes sont agées de 57 a 66 ans et ont eu leur paraplégie entre 42 et 47 ans (E7, 57-

42 ; E10,61-43 ; E12, 66-47)

La survenue de la paraplégie

Elle se concentre sur deux tranches d’ages : de 15 a 28 ans ( 67%) et de 42 a 47 ans (33%).
La moyenne d’age de survenue est évaluée en France, a 35 ans et celle de 1’échantillon est de

29 ans. L’échantillon présente donc une population de jeunes traumatisées médullaires.

L’origine de la paraplégie

Pour quatre femmes, 'origine est un accident de voiture, pour quatre autres, c’est la
conséquence d’une chute et pour une femme il s’agit de 1’évolution d’un kyste de la moelle
épiniére : E14, 30-26-19. Elle comprend deux dates parce qu’elle n’a plus marché pendant

quinze jours en 1995 et sa paraplégie définitive date de 2002.

2. Les résultats

2.1 Les réactions recueillies

E6. 29-16

« Je suis génée. J’essaie de le cacher, avec un drap. Maintenant il s’habitue. Il me fait pas de
remarque quand il voit que le drap est mouillé. [...] Avant il m’insultait. Ca coupe. »
— L’affect de honte semble présent, elle parle de géne et essaie de dissimuler la fuite.

Sa réaction est classée en « honte produite » (H p).

E7,57-42

Elle nie d’abord avoir eu des fuites lors de certains rapports sexuels. Puis elle dit qu’elle en
serait « malade », « méme si c’était quelques gouttes ». Elle finit par dire deux fois que cela
ne la « géne plus du tout ». « Oh ! j’me dis « zut si y a si y a une fuite, ¢a c’est pas d’ma

faute hein. » Elle désigne alors plusieurs fois son mari comme fautif, puisqu’il est a
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I’initiative du rapport et qu’il ne vient pas juste apres le sondage. D’une fagon générale, son
mari lui dit de ne pas s’inquiéter si son sondage a ¢été fait il y a une heure et de ne pas le
refaire. « Maintenant [...] on est de connivence. » « Je I’dis pas jusqu’au rire, mais bon a
partir du moment ou j’ai la fuite, on s’arréte en général, bon. J’lui dis « écoute, non, 13, 13, ¢a
a bien fui », bon alors euh j’sais pas si il a été jusqu’au bout ou pas euh, bon euh, la c’est

génant de dire « ah bon alors euh »... Ca freine un p’tit peu. »

— La labilit¢ des réponses témoigne d’un défaut de positionnement provenant d’une
incertitude de ce qui est dicible ou pas. Sa réponse aboutit & une absence de géne par rapport a
la fuite qui est culpabilisée et qui se transforme en recherche d’un fautif. Il semble qu’elle
ressente une transgression et une culpabilité par rapport au regard extérieur du chercheur. Elle
dit en effet a demi-mot (« on s’arréte en général » ) qu’il leur est arrivé de continuer le rapport
une fois la fuite survenue, ce qui constitue un lourd tabou. Sa réaction est classée en

« indifférence produite » ( Ind p).

E8, 35-25

« J’y ai pensé pendant trés longtemps », mais « I’organisme apprend », « ¢’est un rythme qui
prend » et « on a moins d’risque d’avoir des fuites ». « Ca aurait mis un arrét », « c’est
désagréable ». Elle aurait d’abord eu « la sensation bah de vouloir tout changer, s’retrouver au
sec. » « En rire oui mais aprés s’étre changée », « parce que, bon c’est vrai y a pas de, y a pas
d’catastrophe quoi. Le principal c’est que le relationnel passe bien avec la personne avec qui

on est. »

— Elle se dit capable d’en rire, aprés s’étre changée. Sa réaction est classée en «rire

supposé » (Ri s).

E9, 27-23

«Je sais pas ... Je sais pas. Je peux pas trop I’imaginer. Déja des relations sexuelles, ¢a
m’semble pas possible. Pfff une fuite euh... Non, je... Ce serait affreux, j’pense. Je m’vois

pas euh... Non, je sais pas. »

— Cette idée lui est impensable tout comme 1I’éventualité d’une relation sexuelle. Sa réaction

est classée « impensable » (Imp).
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E10,61-43

A I’idée que cela aurait pu survenir lors d’un rapport sexuel, elle dit qu’elle se sentirait « tres,
trés mal ». Elle partirait se changer parce qu’elle aurait peur d’une remarque méchante de son

mari.

— Elle anticipe une honte qu’elle fuit. Sa réaction est classée en « honte supposée ».

E11.42-15

« C’est quelque chose que j’ai du mal a, a laquelle j’ai du mal a ne pas penser. » Bien qu’ils
finissent par en rire, pour elle c’est plus difficile, « ¢a continue a [la] blesser », alors méme
que ses maris « réagissent sainement », « sans en faire un drame » et qu’elle a conscience que
cela n’a pas tant d’importance. Elle ressent a travers leurs rires de 1’« autodérision », un
« contrecoup », un « soulagement » et une « détente » par rapport au fait de constater que son

partenaire ne lui en tient pas rigueur.

— Malgré le fait qu’elle soit blessée, sa réaction est classée en « rire produit » (Ri p).

E12, 66-47

Bien avant la question-cible, elle énonce qu’elle était « une jeune-femme a quarante-cing ans.
Avec une vie sexuelle, avec une vie de, de couple. Qui supportait pas ¢a quoi (les fuites), ce,
ce, c¢’¢tait insupportable. » Elle laisse entrevoir 1’idée qu’une fuite s’est déja produite lors
d’un rapport sexuel, d’autant plus que pendant les quatre premiéres années de sa paraplégie,
sa vessie n’était pas encore stabilisée. Elle me dit finalement qu’elle n’en a jamais eu lors de

rapports sexuels.

Un doute plane quant a son authenticité. Le conditionnel tient mal dans sa réponse (voir la
réaction de E12 dans « Annexe 3, A3.3 : Les 9 entretiens en fonction des variables de la
recherche, p.9 » ) : elle I’alterne avec le présent de vérité¢ générale, « avec mon mari on va
dire « oh la barbe » », « parc’que c’est quand méme euh », ce qui laisse penser que c’est
arrivé et que c’est de I’ordre du représenté. Ces phrases semblent faire référence a quelque
chose de précis dans son esprit. De plus son utilisation du discours (« Il a dit qu’y aurait pas
d’probléme, regarde euh. Ils connaissent rien ! ») rend la scéne trés vivante et laisse penser
qu’elle a eu lieu. Sa réaction premicrement « supposée » correspondrait a une réaction réelle
difficilement formulée. Le chercheur prend le parti de penser que cela lui est arrivé et que

c’est trop angoissant pour elle de le livrer au regard d’un autre. De plus cette femme répond
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souvent aux questions sous forme de dénégation dans le reste de ’entretien et fait preuve
d’une désirabilité sociale en disant étre « un modele » pour cette recherche. Elle répete étre
« extrémement pudique », la pudeur constituant des défenses contre les risques d’une

intrusion d’autrui dans sa sphére intime.

Quoi qu’il en soit, le fait que sa réaction soit supposée ou produite n’enléve rien a son contenu
et a notre analyse de la réaction. Elle dit clairement qu’elle serait « furieuse » et qu’elle
mettrait « le blame sur quelqu’un d’autre » en culpabilisant les médecins de fagon agressive.

— Elle cherche un coupable a ce qu’elle vit comme une transgression, sa réaction est classée

en « culpabilité produite » (C¢ p).

E13.31-22

« On finit par en rire car ce n’était pas a chaque fois. »

— Sa réaction est classée en « rire produit » (Ri p).

E14,30-26-19

Elle dit n’avoir pensé qu’une fois et récemment a la potentialité d’une fuite lors d’un rapport
sexuel, parce qu’elle avait oubli¢ de faire son sondage. « J’réagirais trés mal et j’arrét’rais tout
d’suite. » « Que ¢ca m’arrive pas quoi, parc’que 14, j’crois qu’j’péte un cable. Un truc comme
c¢a, franch’ment j’péte un plomb » « C’est la fiert¢ quand méme », « Ca m’touch’rait trop »,
« ¢a m’cass’rait», « ce s’rait trop scato pour moi. » « Non j’pourrais pas en rire. Méme pas !

Méme avec lui non. Avec personne. »

— Elle décrit des réactions de débordement face a cette situation douloureusement
imaginable. Jusqu’a il y quelques jours, elle faisait partie de I’impensable. Sa réaction est

classée « impensable » (Imp).
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2.2. Résultats dela recherche

Réaction /
Situation de | Rapportau | Vecu d(_e I’a Enfants Vie sociale fuite/ Variables parasites controlées
couple corps sexualité rapport
sexuel
) ]
2 b
b | :
z < §- }% o — - — - ) i %
5 o = = = = - ( 2 . -
5 T o = g % Q % ) S 4 Traval | Svs | 8 S Freque_nce des 'E Sulvi .
3] © S € 5 g £ & & o o3 fuites = psychologique
£ = S & zZ pd T A B
5l 5 |8 g
O =
f§
< a
E6 29-16 13 O R ) 10 () 2 R 5 H lan Non
E7 57-42 15 C (-) (-) 3 C(0) 0 Ind Fréguentes Non
E8 35-25 10 R (F) (+) (+) C 5 Ri lan Non
E9 27-23 4 R (F) (0) (+) () (0) C 3 Imp 2 ans 22 mois
E10 | 61-43 18 C () () 2 C 3 H Peu C+V Non
E11 | 42-15 17 O R (+) (0) (+) 1 C 5 Ri lan (© Non
E12 | 66-47 19 C (+) (+) 2 C(0) 5 Cé 3/4 ans Non
E13 | 31-22 9 R (H) (+) (-) 2 C 5 Ri 4 ans 2 séances
El4 [ 30-26-19| 4 R (F) (-) (+) R 3 Imp Peu C+V 20 mois
C : continuité.
R > rupture.
R (F) :rupture al'initiative de lafemme.
R (H) : rupture al'initiative de I'nomme.
(0) R : lafemme n'a pas vécu de relation de couple avant |a paraplégie.
R (0) :lafemme n'apas vécu de relation de couple aprés la paraplégie.

(0) (-) ou (0) (+) :lafemme n'apas eu de rapports sexuels avant la paraplégie et a un vécu négatif ou positif de la paraplégie.

(-)(0)

C (0) :lafemme netravaillait pas avant la paraplagie et a continué a ne pas travailler apres.
C+V : sensations clitoridiennes et vaginales.
(C) : sensations clitoridienens réapparues, indépendemment d'une parapl égie incompl ete.

: lafemme a un vécu négatif de la sexualité et n'a pas eu de raport sexuel depuis la paraplégie.
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2.3 Situation de couple des femmes paraplégiques de 1’échantillon

Deux femmes étaient vierges avant leur paraplégie

E6, 29-16 a été vue et demandée en mariage auprés de ses parents un mois aprés sa
paraplégie. Il s’agit d’un « mariage arrangé ». Elle s’est mariée trois ans plus tard. Ils vivent

ensemble depuis dix ans.

E11, 42-15 a rencontré son premier mari deux ans apres la paraplégie. Elle est veuve, ils ont
vécu ensemble 17 ans. Elle a vécu une relation éphémere. Elle est aujourd’hui avec un
compagnon depuis trois ans et un mariage est prévu. Ils se connaissent depuis 30 ans, il I’a

connue valide, mais ils s’étaient perdus de vue.

Les sept autres femmes étaient en couple au moment de la paraplégie

Trois femmes étaient dans un couple stable avant la paraplégie : E7, 57-42 ; E10, 61-43 ; E12,
66-47 avaient respectivement 16, 18 et 17 ans de mariage. Elles ont vécu autant d’années de
mariage en étant paraplégique : respectivement 15, 18 et 19 années de mariage. Leur mari est
le pére de leurs enfants. Ce sont les seules femmes a avoir continué leur vie de couple et avoir

eu des enfants avant la paraplégie.

Les quatre autres femmes ont rompu avec leur partenaire apres la paraplégie.

- Pour deux couples, la rupture est dite indépendante de la paraplégie :

ES, 35-25, était en couple depuis trois ans, la rupture s’est décidée communément trois
ans apres la survenue de la paraplégie. Elle a vécu une relation éphémeére depuis.

E14, 30-26-19 était en couple depuis un an, elle a décidé de rompre cette relation a son
entrée a [’hopital. Elle a ensuite vécu une relation de trois ans avec un autre homme. Elle

est célibataire actuellement

- Pour deux couples la rupture est lie a la survenue de la paraplégie :

E9, 27-23 était avec son « fiancé » depuis trois ans, leur mariage était prévu six mois
apres la survenue de la paraplégie. Elle a décidé de rompre immédiatement apres la
paraplégie. E9, 27-23 est la seule femme de I’échantillon a ne pas avoir vécu une
nouvelle relation apres la paraplégie.

E13, 31-22 était en couple depuis un an, son ami a décidé de rompre lorsqu’il I’a revu a

I’hopital. Elle vit une relation avec un homme paraplégique depuis sept ans.
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2. 4 Les enfants desfemmes de la recher che

Enfantsnés AVANT la paraplégie

Enfants nés APRES la paraplégie

8
z <§) S 2 Agedela Distance
& 9 § §) Nombreet | Agelorsdela Nombre et N
T ® g 6ai Age actuel Ageactuel | femmelorsde [temporelle de |
& ks, €3 sexe paraplégie sexe <010 ar 2ol &
= 5 < g grossesse | paraplegie
L 8
@)
E6 29-16 13 2 filles 9et55 20et 24 4
E7 57-42 15 3 garcons 8,12et 15 23,27 et 30
E8 35-25 10
E9 27-23 4
E10| 61-43 18 2 garcons 15et 17 33et35
E11| 42-15 17 1 garcon 19 23 8
E12 | 66-47 19 2filles 13 et 17 32 et 36
E13| 31-22 9 2 filles 15€et 2 sem. 30et 31 7
E14 | 30-26-19 4

44



2.5 Les résultats

L’impensable (2 sujets)

E14, 30-26-19 vit I’incertitude d’une récupération potentielle et un deuil difficile de sa vie
d’avant. Elle décrit des manques douloureux par rapport a son corps et aimerait « remarcher ».
Elle dit avoir fui une dépression qui ’a « rattrapée ». C’est d’ailleurs la seule femme qui a

pleuré lors des entretiens et a plusieurs reprises.

Le regard des autres est trés important pour elle et pour son image mis a mal ; elle cherche
absolument a se faire « attrayante », quitte a donner « I’illusion d’étre bien dans [son] corps ».

Cette jeune femme magnifique travaillait dans le prét a porter de luxe.

Elle a mal accepté sa régression et la dépendance. Elle cache d’ailleurs une certaine honte par
rapport aux autres handicapés, en les critiquant et en cherchant a tout prix a se différencier

d’eux.

Elle a toujours des sensations clitoridiennes et vaginales et c’est ce qui fait qu’elle est
« reconnaissante envers la vie malgré tout », cela lui « donne confiance » en elle. Elle a vécu
une « tres, trés grande histoire d’amour » avec « quelqu’un d’exceptionnel » qui 1’a beaucoup
aidée. Mais « méme avec lui, avec personne », elle ne pourrait rire d’une fuite d’urine lors

d’un rapport sexuel.

Elle ne travaille plus et c’est ce qui lui manque le plus. Elle a perdu « son niveau social » et se
sent profondément « abandonnée par la société ». Elle souligne le lourd handicap financier
qu’elle subi. C’est une ancienne sportive comme E12, 66-47, mais elle n’a pas eu les moyens
financiers de pouvoir continuer des activités sportives épanouissantes. Elle regrette de ne pas
avoir eu des enfants avant, méme si elle espere toujours en avoir. Ses idéaux de travail,

d’argent et d’enfant sont profondément dégus.

Contrairement a E14, 30-26-19 qui a vécu un « miracle » en 1995 lorsqu’elle a remarché et vit
depuis 2002 une paraplégie au devenir incertain, E9, 27-23 a vécu un avant et un apres tres
net. E9, 27-23 a vécu d’emblée la paraplégie avec un traumatisme cranien, ce qui lui a permis
de la vivre avec une distance protectrice et de « ne pas se rendre compte », « un jour, ¢a
semble normal ». Elle a vécu une grande rupture qui s’est traduite par de profonds
bouleversements dans sa vie : elle a rompu sa promesse de mariage et elle est revenue habiter

chez ses parents. Elle a accepté une régression totale et vit une « grande dépendance » a sa
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mere. Elle a restauré I’image qu’elle a de son corps qu’elle dit bien vivre et bien connaitre.
Elle a entrepris des études qui satisfont son ambition professionnelle. Le regard des autres ne

la géne pas du tout.

Elle a beaucoup de mal a se projeter dans une vie de couple. Elle avance progressivement
dans son indépendance, et cela n’est pas encore dans I’ordre des choses. Elle vise la « survie
financicre » avant toutet a court terme son permis de conduire. La projection d’une
indépendance affective, qui signe la reconstruction de I’image de soi, lui fait peur pour
I’instant. Tant au niveau d’une reprise de son indépendance et d’une solitude conséquente,
, . , . D o .
qu’au niveau d’une vie de couple qui lui parait impensable et comprend des angoisses

d’abandon.

La honte (2 sujets)

E6, 29-16 est dans une dette de réparation de celui qui 1’a réparée et aidée a ne pas étre
«seule face au handicap » et a «construire ». Elle éprouve des difficultés a désirer
sexuellement son mari et simule pour le « réparer ». Il s’agit d’'un mariage arrangé. Elle est
dépendante financierement de son mari. Cette position de soumission et d’infériorité se
retrouve au sein de sa famille : aprés la paraplégie, elle dit avoir perdu son statut d’ainée, son

avis n’a plus de valeur et n’est plus demandé.

L’affect de honte est présent lors de la survenue d’une fuite lors des rapports sexuels et ils
semblent la conséquence des insultes passées qui venaient sanctionner la fuite. Elle est
reconnaissante envers son mari et lui est redevable de I’avoir sortie de ses « mauvaises
pensées ». Il lui a permis d’avoir une famille et d’étre « fiere » de ne pas dépendre de sa

propre famille.

Elle comprend trés bien le cadre culturel dans lequel s’inscrit la relation a son mari : elle
s’énonce soumise par sa culture, le comportement de son mari qui la cautionne et sa situation
de handicap qui renforce cette position du fait de sa dépendance. La situation décrite est plus
de ’ordre de la soumission par rapport a un contexte culturel et situationnel de couple, qu’un
sentiment d’infériorité vraiment interne au sujet. Elle-méme ne ressent pas de sentiment
d’anormalité ou d’infériorité. Elle ne se désolidarise pas de son corps, elle ne pergoit pas son
corps comme inférieur et le respecte ; elle I’affirme différent de celui des autres, « chacun a sa

fagon d’uriner ».

Elle n’accepte pas le statut régressif de petite fille que son mari voudrait lui faire ressentir et

se moque de la puérilité de son raisonnement par cette phrase simpliste : « Petite fille ! Pipi
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dans le salon ! ! ! » Elle dit s’€tre habituée aux remarques de son mari, que c’est un probléme
de compréhension de sa part et puis « il critique tout ». Ses remarques n’ont plus de prise sur
elle, elle ne cherche plus a réagir, a se justifier et t¢émoigne d’un certain détachement : « Je ne
vais pas me battre pour qu’il comprenne ». Elle lie aussi ses remarques au fait qu’il est

anxieux parce qu’il est au chdmage depuis un an.

Depuis la naissance de ses filles, elle dit avoir « accepté » son handicap et étre « préte a se
battre », sa paraplégie n’étant plus « rien ! » Elle a aujourd’hui un « objectif », des « raisons
de vivre » et «un devoir » : ¢élever ses filles jusqu’a leur autonomie. Elle est entiérement
compétente dans son réle de mere. Sa mere est fiere qu’elle ait eu des enfants, son frére et sa
sceur n’en ont pas. Elle souligne qu’un déménagement de son premier appartement a été

capital pour son autonomie et son mieux-étre.

Elle arrive a prendre de la distance par rapport aux remarques de son mari et des autres en
général, elle dit ne pas étre sur terre pour se justifier, ni pour « vivre pour ceux qui [la]

regardent ».

Ses filles et la foi semblent lui avoir permis de mieux accepter son corps et de trouver un sens
a sa vie. Son travail de deuil lui permet aujourd’hui de s’ouvrir aux autres pour témoigner et

donner I’espoir que « c’est possible de vivre ».

Elle a tenté de mener de front une rééducation pour remarcher et de suivre des cours. Elles n’a
pas suivi des cours par correspondance et « avec les transports, j’étais tres fatiguée j’ai eu
deux escarres. » Elle a échoué¢ au DAU et ses « désirs quant a I’avenir » concernent la réussite
de ses filles. Elle veut qu’elles étudient dans les meilleures conditions et leur cherche un

¢tablissement privé.

E10, 61-43 décrit son mari comme alcoolique, « cruel » et « pas humain » par le manque de
considération a son égard apres sa paraplégie et a I’apparition de son cancer du sein, qu’elle
lui attribue en partie. Elle dit avoir été trés malheureuse avec lui. Ils ne se sont cependant pas
quittés. Il a fallu attendre trente-six ans de mariage et la retraite de son mari pour qu’une
séparation se produise. Elle ¢lude sa responsabilité concernant une participation inconsciente
a ce lien. Elle semble avoir maintenu cet enfermement, pour se protéger de la douleur d’étre
ni¢e. La situation de couple semble basée sur une dépendance agressive et destructrice a

laquelle elle s’était résignée.

Lors d’une fuite pendant un rapport sexuel, elle serait partie par peur d’étre rabaissée et

blessée par le jugement de son mari a travers « une remarque méchante ». Elle redoute une
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sanction agressive de son mari dans le cadre de rapports sadomasochistes. Elle ressentirait la
honte avant méme une réaction supposée sadique de son mari. Elle refuse cette honte et la
fuit. En effet, si elle a une fuite, par cette transgression il reprend le contrdle, il peut avoir de
I’emprise sur elle et facilement la rabaisser. On pourrait penser qu’elle fuit pour se protéger et
pour ne pas lui laisser la jouissance de la victoire de son emprise. Rappelons que cette
réaction supposée, qui témoigne d’une certaine volonté d’indépendance par rapport au regard
de son mari, est énoncée trois ans apres leur séparation, depuis qu’elle se dit « heureuse » et

qu’elle a pris du recul par rapport a leur relation.

Le rapport a son corps est fait de dégotit et de haine. On peut se demander dans quelle mesure
la « rééducation, sans relache » de ses jambes entretient ses douleurs spastiques (la spasticité

correspond a I’exagération d’une réponse a I’étirement d’un muscle) qui sont permanentes.

Elle t¢émoigne d’un sentiment d’indignité et se répare aupres de gens qui « [la] veulent bien
quand méme ! » Elle est retraitée et continue une activité « valorisante » de brodeuse au sein
d’une association de 1I’hdpital de Garches. Elle dit avoir perdu son identité et étre « devenue

I’handicapée du coin ».

Elle a des contacts quotidiens avec ses deux fils et elle laisse trainer quelques-uns uns de leurs
vétements a travers la maison pour qu’ils I’habitent. Ils se sont beaucoup soutenus

mutuellement. Elle a déja ri de la survenue d’une fuite avec ses enfants.

La culpabilité (1 sujet)

E12, 66-47 cherche a désigner un fautif a la fuite. Elle dit qu’elle serait « furieuse plus
qu’humiliée », ce qui s’entendrait alors comme : humiliée puis furieuse.

Elle présente une problématique de culpabilité¢ dans 1’histoire méme de sa paraplégie et dans
sa vie de couple : elle est victime de 1’accident de voiture de son mari. Sa réaction face a la

fuite est pleine d’agressivité qui est déplacée sur les médecins.

« Mon mari avait été, est plus agée que moi » dit-elle au passé avant d’énoncer que son mari
est responsable de 1’accident. « Depuis il vit une culpabilité atroce », elle parle soudainement
au présent de son mari alors que le reste du paragraphe en parle au passé. La culpabilité de
son mari est toujours vive et entretenue, rien ne semble avoir pu ’apaiser. « Ca c’est entre
nous », dit-elle a propos de la responsabilit¢ du mari. Elle en parle comme d’un secret

honteux qui entretient I’idée que la faute ne peut étre expice.
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Elle a voulu se dégager de la dette que s’imposait son mari (« il aurait voulu me dorloter ») et
elle est partie vivre seule a c6té de leur maison pour se prouver et lui prouver qu’elle n’avait

« pas besoin de lui ». De plus, le premier étage de leur maison ne lui était pas accessible.

Ancienne sportive, elle a pu continuer des activités sportives épanouissantes et valorisantes
(championne de tennis-fauteuil, ski...). Elle entretient de bons rapports avec son corps et dit y
faire « trés attention ». Elle se dit chanceuse d’avoir pu continuer ses activités sportives et
souligne le fait que c’est grace a son privilége financier. Elle dit que la paraplégie ne lui a pas
changé la vie car elle a la chance d’étre autonome. Sa sexualité ne 1’angoissait pas du tout et

n’a pas changé.

Ses deux filles qui ont une trentaine d’années refusent d’entendre parler des problémes
vésico-sphinctériens de leur mere. Elle dit que c’est un tabou et que cela provient de leur
« extréme pudeur ». Elle dit cependant elle-méme avoir vécu le « summum de 1’humiliation »

lorsqu’elle relate une fuite en leur présence, il y a des années.

L’indifférence (1 sujet)

E7, 57-42 est coupable de sa chute, elle a décidé de monter dans un arbre duquel elle a glissé.
Elle a depuis un angoissant vécu de charge par rapport a son mari et présente une certaine
honte de vivre. Elle demande a son mari d’étre « piquée » « comme les animaux » a 70 ans

lorsqu’elle sera « complétement impotente ».

Elle est mere au foyer et il a fallu « survivre » face a ses trois garcons et son mari. Elle dit
s’étre oubliée et avoir cherché a tout prix a faire comme avant. Elle répéte trés souvent que ce
n’est pas la vie qu’elle voulait, que « ce n’est pas [elle] ca » et qu’elle ne se reconnait pas. Le
rapport a son corps est fait de dénigrement et de dévalorisation. Elle a régressé au statut de
« bébé » et n’est « plus du tout une femme ». Sa sexualité est « quasi-morte ».

Les trois-quarts de ses amies sont parties, elle n’a pas d’activités particuliéres et n’est pas du
tout satisfaite de sa vie sociale (SVS=0). Sa mére 1’a poussée a aller consulter des
magnétiseurs et certains professeurs, lui affirmant que les médecins lui cachait les avancées
de la science et que des gens remarchaient grace a certaines opérations qui font « repousser »

les nerfs.

Certains idéaux semblent décus et culpabilisés, notamment par rapport a son dernier fils qui
n’a pas d’avenir professionnel. Celui-ci culpabilise parce que c’est son avion qu’elle est allée
chercher dans I’arbre lorsqu’elle est tombée, « en fait c’est le dernier qui a tout pris », «je

pensais pas que ¢a I’avait si atteint que ¢a », « il répétait sans arrét que c’était a cause de lui le
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fauteuil ». Elle culpabilise de 1’échec scolaire et professionnel de ce fils, « avec lui, on a tout

foiré, tout foiré » « on a rien, pas un diplome, au chdmage ».

Elle réve fréquemment de I’accouchement de filles et de leur baptéme et laisse transparaitre le
lourd regret de ne pas avoir eu de fille. Elle dit ne pas comprendre ses réves : « j’en suis pas
morte hein je, chaque fois que j’disais « ce s’ra la fille », a chaque fois ¢a a été un gargon et
puis j’en ai pas fait une maladie, j’étais trés contente d’avoir trois gar¢ons, bon, mais ... Ah

c’est ca que j’comprends pas ! ».

Le rire produit (2 sujets)

Les deux femmes qui finissent par rire avec leur compagnon de la survenue de la fuite
n’étaient pas satisfaites de leur corps avant la survenue de la paraplégie (E11, 42-15 : « d¢ja
complexée », E13, 31-22 : « pas particuliérement, ce serait pareil si j’étais valide »). Malgré
ce corps qu’elles n’apprécient pas, elles ne le vivent pas comme une charge et semblent avoir

bien intégré ses limitations.

Ce sont les deux seules femmes de 1’échantillon a avoir eu a choisir quelque chose quant a
leur fonctionnement corporel. E11, 42-15 a « décidé » et demandé a apprendre la technique
des autosondages, aprés des années de percussions abdominales, & cause des infections
urinaires et de sa descente d’organe. Elle dit que ce choix lui a facilité 1’acceptation des
autosondages. E13, 31-22, pour faire cesser ses fuites permanentes, devait en passer par une
entérocystoplastie qui « marche a tous les coups ». Par cette modification de son corps, la
méthode des autosondages est définitive, malgré des avancées possibles de la science. Elle est
surprise aujourd’hui d’avoir tant hésité et elle est ravie de 1’efficacité que cette opération a eu

sur sa vessie.

Ces deux femmes sont avec des partenaires avec lesquelles elles n’étaient pas avant la
survenue de leur paraplégie. Leurs partenaires sont la en connaissance de cause. De plus, il
s’agit de personnes compréhensives : des « professionnels de santé » (E11, 42-15) et d’un

homme paraplégique (E13, 31-22).

E11, 42-15 vit une sexualité tres satisfaisante. Elle était vierge lors de sa paraplégie,
contrairement a E13, 31-22 qui savait que « ce serait moins bien » et qui vit une sexualité
« difficile » avec son ami qui est également paraplégique.

Elles ont, toutes les deux, eu des enfants apres leur paraplégie : E13, 31-22, a eu deux filles en
un an et demi, sept ans apres sa paraplégie et dit vivre dans un « cocon ». E11, 42-15 a eu un

fils, six ans apres sa paraplégie.
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Elles sont de plus tout a fait satisfaites de leur vie sociale (SVS = 5) et travaillent toutes les
deux. E11, 42-15 a un travail trés valorisant et ambitieux (directrice artistique en free lance).
Elle a aussi des « passions » : 1’écriture et les concours d’attelage. E13, 31-22 a continu¢ a

travailler malgré des fuites permanentes.

Elle estime avoir « réussi », elle est contente de ses choix, que le handicap ne dirige pas sa vie
et d’avoir « une vie normale » « absolument identique a celle des autres ». Elle dit essayer de
ne «rien avoir a prouver » en énumérant ses réussites : elle a des enfants, des amis et un
travail. E13 et son compagnon ont le « réve » de déménager a I’étranger, pour le plaisir de

changer de mode de vie et pour que leurs filles puissent apprendre deux langues.

Le rire supposé (1 sujet)

E8, 35-25 aurait une réaction qui tendrait vers le rire. Elle souligne que cela dépendrait pour

beaucoup de la relation avec le partenaire.

Elle vit une certaine indépendance : son ami et elle ont rompu communément, elle a connu un

amant apres, elle vit seule et travaille. Elle n’a pas d’enfant.

Son partenaire initial 1’a beaucoup soutenue et encouragée a étre indépendante. La sexualité
lui permis de mieux connaitre son corps. Elle a développé de nouvelles capacités sexuelles
satisfaisantes. Elle a un rapport positif a son corps, fait de compréhension et d’apprentissage

et elle explore ses capacités a travers de nouvelles activités sportives.

Elle s’est intégrée dans son nouveau groupe d’appartenance et se donne la mission de faire
passer le handicap « comme quelque chose de facile et d’accessible » et d’aller au devant des
autres avec le sourire. Elle tient a « profiter de la vie », a ne pas avoir de « regret» et

« essayer » de faire ce qui lui est possible de faire.

E8, 35-25 dépeint un tableau extrémement positif de son vécu du handicap. La question d’une
recherche de désirabilité sociale se pose lorsqu’elle répond : « Euh, dans quel sens, c’est ¢c’que
je pense en bien?» a la question « comment est-ce que vous ressentez votre corps

aujourd’hui ? »

De plus, E8, 35-25 est la seule femme de 1’échantillon a avoir préféré que la rencontre se fasse
dans un café, en dehors de son intimité. Ses dires sont a entendre dans un lieu neutre et un

contexte désaffectisé.
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2.6 Variables parasites controlées

Age lors de la survenue de la paraplégie et dge actuel

* Plus la personne est agée lors de la survenue de la paraplégie, moins elle a de ressources

mobilisables pour s’adapter a ce traumatisme.

E7, 57-42, E10, 61-43, E12, 66-47 sont les trois femmes les plus agées, qui ont eu leur

paraplégie aux ages les plus avancés et qui sont toujours mariées.

E12 a un rapport a son corps trés satisfaisant et a continué ses activités sportives, tandis que

E7,57-42 et E10, 61-43 ont des vécus des plus négatifs de leur corps.

L’adaptation a la paraplégie dépend certes de 1’age, mais aussi de la relation au partenaire
(E10, 61-43) et du temps dont la femme dispose pour réinvestir son corps et sa vie de couple.
E7, 57-42 est une femme au foyer qui a di élever trois jeunes garcons et dont le mari rentre
tard le soir, tandis que E12, 66-47 a pu continué des activités sportives valorisantes avec un
mari qui a pris une retraite anticipée. L’argent aussi est un critére discriminatif important
quant au vécu du poids du handicap : pour avoir une voiture adaptée, continuer a faire du ski
en fauteuil et pouvoir se payer un appartement a coté de sa propre maison pour é&tre

indépendante.

* Plus la paraplégie surviendrait tot et plus les sujets seraient a mémes de s’adapter. Les deux
plus jeunes femmes lors de la paraplégie (E6, 29-16; El11, 42-15) ont un parcours
completement différent. Leur age reste un facteur prédictif du vécu de la paraplégie mineur
par rapport au poids de I’entourage et son intériorisation de 1’annonce. La continuité des
rapports affectifs dans le milieu familial est un point important de soutien. La continuité et la
stabilité d’un milieu externe ne stigmatisent pas le handicap, ce qui permet au jeune sujet

paraplégique de ne pas focaliser sur son déficit et d’étre capable de le dépasser.

La réaction de E6 et E11 face a I’événement étudi¢ va du rire a la honte. E11 en rit
certainement parce qu’elle a plus de recul que les autres femmes avec ses 27 ans de
paraplégie, mais comme elle le souligne, il faut étre avec un partenaire compréhensif pour

pouvoir en rire.
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Distance de I’événement

Plus la paraplégie est récente et plus elle révele son caractére traumatique. Les deux femmes
qui vivent I” « impensable » par rapport a la survenue éventuelle d’une fuite lors d’un rapport
sexuel sont en effet E9, 27-23 et E14, 30-26-19. Elles sont toutes les deux a quatre ans de
distance de la survenue de la paraplégie. E14 a cependant eu des premieres complications en
1995. Le caractére incertain de sa paraplégie (« miracle » en 1995 et récupération potentielle
depuis 2002 ) la laisse dans une situation délicate au niveau de ses espoirs et de ses

représentations d’un travail de deuil qui rend la paraplégie insupportable.

Paraplégies incompleétes

E10, 61-43 vit son corps de facon trés négative et ses rapports sexuels avaient lieu lorsque son

mari n’était pas trop alcoolisé.

E14, 26-19 est «reconnaissante envers la vie malgré tout» d’avoir pu conserver ses
sensations clitoridiennes et vaginales. Mais elle reste dans un manque par rapport a son corps,
elle vit une douloureuse problématique de récupération potentielle, ce qui la laisse dans une

certaine attente et un certain espoir, bien qu’elle préfére « étre pessimiste ».

Le fait qu’une paraplégie soit incompléte n’est pas prédictive d’un bon vécu corporel se

trouve confirmé.

La fréquence des fuites

* Une haute fréquence des fuites entraine-t-elle un effet de familiarisation et de tolérance a

celles-ci ?

E7, 57-42 porte trés fréquemment des couches et vit I’incontinence « comme un fléau ». Sa
prise de poids entretient la fréquence des fuites (cf. « L’incontinence », « un tabou et ses
conséquences », p.7). Elle est habituée a ne pas se changer si elle est mouillée par une fuite et
qu’elle est a ’extérieur chez des amis. Cela ne la géne pas, elle dit méme étre « tranquille ».
Cette familiarisation aux fuites et cette tolérance au fait d’étre mouillée rejoint son attitude de
détachement par rapport a une fuite lors d’un rapport sexuel et sa capacité a ne pas stopper
systématiquement le rapport sexuel. Cependant, elle n’a pas fait de deuil de son ancienne
image (« ce n’est pas moi ¢a avant ») et témoigne plus d’un déni que d’une acceptation de sa

situation de femme paraplégique.
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E9, 27-23 a eu des fuites permanentes pendant deux ans. Elle dit qu’elle ne se rendait pas
compte et qu’elle a été « protégée » et « sauvée » par son traumatisme cranien. Elle a pris
conscience des choses petit & petit et « un jour, ¢a parait normal ». L’idée d’une fuite lors d’un

rapport sexuel reste impensable et cela lui parait « affreux ».

E13, 31-22 en a eu en permanence pendant quatre ans. Elle énonce s’étre « habituée » et
« résolue ». Elle dit avoir tenu parce que son compagnon est paraplégique et que son attitude

est trés compréhensive.

E12, 66-47 en a eu en permanence ¢galement pendant trois a quatre années. Ca a été le
« summum de ’humiliation ». Son vécu est meilleur avec le temps, pas par habituation aux
fuites a I’effort, mais parce qu’avec la vieillesse, ses amies ont les mémes problémes et parce

qu’il y a « moins de tabou » et de « pudeur ».

La haute fréquence des fuites, pendant une période supérieure a deux ans, n’est pas prédictive
d’une certaine habituation et tolérance. Le fait que cela arrive également aux autres est le
meilleur indicateur d’acceptation : €tre avec un compagnon paraplégique, que 1’entourage ait
les mémes problemes en vieillissant ou lors d’une grossesse. E8, 35-25 se comparait d’ailleurs
aux autres femmes qui viennent d’accoucher et qui sont également sujettes aux fuites
urinaires. Le fait de partager le vécu des fuites avec un autre permet de les vivre dans un
sentiment de solitude et de différenciation d’avec le reste de 1’entourage moins pesant. L’état
de choc comme un traumatisme cranien est également une défense efficace contre une prise
de conscience brutale et traumatique des conséquences vésico-sphinctériennes de la
paraplégie. Enfin le déni du corps permettrait un détachement des sentiments de géne et de

souillure.

* A I’inverse, moins la personne aurait de fuites d’une fagon générale et plus elle réagirait

intensément a la survenue d’une fuite lors d’un rapport sexuel ?

E14, 30-26-19 (Imp) et E10, 61-43 (H s) sont les deux femmes a avoir trés peu de fuites
urinaires d’une fagon générale. Elles ont un rapport négatif a leurs corps. La réaction de E10
par rapport a la survenue d’une fuite lors d’un rapport sexuel est surtout en rapport avec la
problématique de son couple. E14 dit clairement que cela la traumatiserait, son narcissisme
étant trés fragilisé. Nous ne pouvons conclure seulement a partir de deux sujets, 1’hypothese

reste donc plausible.
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Le suivi psychologique

E9, 27-23 et E14, 30-26-19 sont les deux femmes de 1’échantillon a avoir bénéficié d’un suivi

psychologique et ne témoignent pas significativement d’un meilleur rapport a leur corps.

3. Analyse des résultats

L’impensable, E14, 30-26-19 et E9, 27-23

Les deux femmes qui ont le plus de difficultés a se représenter 1’éventualité de la survenue
d’une fuite lors d’un rapport sexuel sont les femmes dont la paraplégie est la plus récente, cela
fait seulement quatre ans (E14 a arrété de marché 15 jours en 1995 et sa paraplégie date de

2002)

E14, 30-26-19 vit une problématique incertaine de récupération et a commencé tardivement
un travail de deuil de celle qu’elle était. Elle vit une dépression qui I’a « rattrapée ». Ses
idéaux de travail, d’argent et d’enfants sont profondément décus. Elle a des projets de
confection de vétements pour handicapés qui restent barrés par un manque financier. Sa
réaction, a I’idée d’avoir une fuite lors d’un rapport sexuel, évoque clairement un traumatisme
et témoigne d’un narcissisme trés blessé, « c’est trop haut ». Elle ne pourrait en rire avec
personne, ni méme avec son ami qui est « exceptionnel ». Elle est pourtant en cours d’écriture
d’un one-man show. Il semble qu’elle I’écrive plus avec I’ironie et sa force d’attaque (« le
handicap a la dérive »), qu’avec ’humour qui apaise. Elle présente de plus des traits de
personnalité obsessionnelle révélant un Surmoi rigide, en tout ou rien, loin de la nécessaire

bienveillance du Surmoi pour accéder au rire lors d’une désinhibition aigué.

E9, 27-23 a vécu une rupture nette par rapport a sa vie d’avant et accepté sa dépendance. Elle
entretient de bon rapport avec son corps. Elle se reconstruit progressivement et ne vit pas son
handicap comme un poids, mais comme quelque chose de « normal ». Son ambition est en
voie de réalisation. La solitude et I’abandon lui font peur. Elle ne parle que de « gargons » et
de «filles » pendant tout I’entretien, ce qui laisse penser a une immaturité affective et

sexuelle.

E6, 29-16 et E10, 61-43, honte

Les deux femmes qui présentent des affects de honte sont dépendantes de leurs maris et de

leurs regards, leur honte est indissociable d’un rapport de force.
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E6, 29-16 partage la honte de son mari bien qu’elle ne soit pas la sienne. Elle ressent de la
honte lors de la survenue de la fuite par le biais des injonctions (insultes) de son mari a ce
qu’elle la ressente. Il refuse de s’identifier a ce qu’elle représente au moment de la fuite et la
rejete. Le mari de E6 a été le fil ténu qui I’a rattachée a la vie et ’estime qu’elle a d’elle-
méme s’est restaurée en s’appuyant sur lui. En perte de ses repeéres personnels, elle adopte

ceux de son mari.

Cependant son mari fait moins de remarques, il s’habitue et elle-méme dit avoir pris de la
distance par rapport a sa paraplégie et aux remarques extérieures depuis la naissance de ses
filles. Elle affirme étre sur terre pour vivre, a sa fagon et non pour ceux qui la regardent. Elle
ne se laisse pas immerger par cette honte qui pourrait étre destructurante, elle est capable de la
penser, de la dire et de ne pas se sentir marginalisée a cause d’elle. Elle aime son corps et ne
s’en désolidarise pas et elle est tout a fait satisfaite de sa vie sociale. La honte qu’elle éprouve
serait surtout d’ordre diplomatique et relationnel, elle est dans une dynamique de dette et

réparation auprés de son mari.

Elle est fiere de sa vie, d’avoir construit une famille, d’étre une meére compétente, de se sentir
«utile » auprés d’étres qui ont « besoin d’elle » et de ne pas dépendre de sa propre famille. Sa
propre mere est elle-méme fiére que sa fille ait eu des enfants. La religion a une part
importante dans sa vie, elle était catholique, elle est devenue protestante pour son mari et elle
a des « devoirs ». Nous pouvons penser que sa vie de famille qu’elle vit comme une réussite
et ses idéaux religieux sont protecteurs de I’affect de honte et de I’exclusion qu’elle implique.
Elle fait preuve d’¢laboration en désignant 1’attitude de son mari a I’origine de cet affect et

son cadre culturel, « ¢’est ’homme qui domine la femme ».

E6 a ressenti la honte, 1’a reconnue et développé depuis la naissance de ses filles une capacité

de résistance. Elle s’est donnée la responsabilité de parvenir a la surmonter.

E10, 61-43 est restée avec son mari et semble avoir adopté une attitude masochiste envers lui
pour tenter de sauver leur lien d’attachement plutdt que de vivre la preuve d’étre niée. La
dépendance a son mari était mortifére et sa réaction supposée est donnée avec un certain
recul. Elle fait en effet preuve d’une certaine volonté d’indépendance par rapport a I’emprise
de son mari. La honte ne peut étre ressentie et reconnue, elle est fuie parce qu’elle conduirait a

se sentir a nouveau rejetée, niée et représenterait un effondrement des reperes trop angoissant.

Elle a vécu leurs relations de couple de facon passive et résignée, prise dans un cercle vicieux

sans fin. Il semble que E 10 ait glissé vers une indignité toujours croissante apres la survenue
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de sa paraplégie. Elle est aujourd’hui dégotitée de son corps malgré ses vingt-huit années de
paraplégie et témoigne d’un vécu de rejet et d’indignité. Son activité de brodeuse au sein de
I’association de I’hdpital de Garches la « valorise » et lui permet d’étre avec des « gens qui
[la] veulent bien quand méme » depuis cinq ans. La honte 1’a envahie, elle a été vécue a

travers la relation a son mari et le regard pesant des personnes de son quartier.

Le lien avec I’entourage, par lequel passe 1’estime de soi, est la condition essentielle pour que
le sujet honteux, toujours menacé d’exclusion psychique, se sente assuré de faire partie du
genre humain et retrouve le chemin de ses propres émotions. Ce sont ces liens qui 1’assurent
d’étre semblable a eux. De cette certitude, le sujet honteux tire la force de mobiliser les
ressources qu’il possede encore. L’attitude de I’entourage, compréhensive ou humiliante, est

donc déterminante.

Dans les deux cas le partenaire refuse de s’identifier au sujet lors de la fuite et refuse la
confirmation de son appartenance au méme groupe, c’est a dire a I’espéce humaine, ce qui
engendre un sentiment violent d’exclusion. La honte présente 1’échec d’une identification a
I’ensemble humain et d’une intégrité narcissique du sujet. Les enfants de ces deux femmes
leur permettent de revenir habiter le monde humain entié¢rement et leur donne la force de
continuer a étre. E6 a retrouvé cette intégrité narcissique depuis la naissance de ses filles. E10
a « lutter » pour ses enfants et a été trés soutenue par eux, elle a besoin de marques de leur
présence a travers sa maison. Il lui est arrivé de rire d’'une fuite avec eux parce qu’ils
comprennent simplement que son état fait qu’elle a des fuites. Depuis cinq ans, elle vit enfin
la reconnaissance des autres au sein d’une association qui lui redonne une identité et une

appartenance.

La culpabilite, E12, 67-46

E12 semble cacher le fait qu’une fuite soit réellement survenue, est-ce par peur de ressentir de
la honte, en projetant sur le chercheur son propre jugement d’infériorité ? Cela signifie-t-il des
assises narcissiques trop instables pour prendre le risque de se livrer a un regard extérieur et
de faire exister ’affect de honte ? Elle recherche quoi qu’il en soit un fautif, elle évite la honte
et cherche a la transformer en culpabilité, ce qui lui permet d’avoir une emprise sur I’affect de

honte et de le projeter. Ce fonctionnement est similaire a son traitement du trauma : la

culpabilité de son mari a donné un point d’emprise a son ¢laboration du trauma.

La fureur est une réaction narcissique spontanée qui correspond a un refus trés vif de

I’impuissance, alors méme qu’elle vit avec sa paraplégie depuis vingt ans. S’agit-il d’une
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personnalité narcissique antérieure ? Les deux femmes (E12, 67-46 et E14, 30-26-19) dont le
narcissisme est le plus blessé et engagé lors de la survenue d’une fuite sont les deux seules
anciennes sportives de I’échantillon. La blessure narcissique lors d’un traumatisme médullaire
peut en effet étre d’autant plus grande que I’idéal mettait au premier plan des valeurs de
forces et de puissance corporelle. Ce sont également les deux seules femmes dont la réaction
ne dépend pas de celle de leur compagnon. E14, 30-26-19 ne pourrait supporter la fuite
« méme pas avec lui, avec personne d’autres », alors qu’il s’agit d’une « trés grande histoire
d’amour » et d’'un « étre exceptionnel ». Le mari de E12, 67-46 était « génial », «il

comprenait tout », c’était « pas tabou » et n’était pas géné par les fuites urinaires de sa femme.

En ce qui concerne E12, nous pouvons nous demander si le sujet est doublement blessé

narcissiquement lorsque le traumatisme est imposé par une personne aimée.

Derriére cette culpabilité projetée, s’agit-il du refus de la honte et d’une tentative de
transformation de cet affect (Tisseron, 1998) ? Ou bien d’une culpabilité, au carrefour des
désirs et des interdits, qui implique une transgression ? La fureur et toute 1’agressivité qu’elle
déplace sur les médecins serait-elle initialement dirigée vers son mari, ce qu’elle s’interdit de
faire ouvertement ? S’agit-il alors de cacher le sentiment d’une agressivité inconsciente agie
envers son mari ? Ce sont toutes des hypothéses envisageables a I’interprétation de la réaction
de E12, 67-46. Quoi qu’il en soit, on peut penser que la dette de son mari a été comblée par
« la chance qu’il soit resté » et un privilége financier, qui a permis a cette femme d’accéder a
une autonomie, d’habiter seule et de continuer des activités sportives, €panouissantes et
valorisantes (championne de tennis-fauteuil). Elle vit I’incontinence avec plus de recul, c’est
« moins tabou », depuis que ses amies ont les mémes problémes. La vieillesse est venue
panser ses blessures narcissiques d’ « humiliation » et son sentiment de séparation avec le

reste de son entourage, en imposant ces mémes limites aux autres.

E7, 57-42, indifférence

Cette femme a été bloquée dans son processus de deuil par son refus de la nouvelle réalité¢ que
constitue la paraplégie et le changement interne qu’elle nécessite. Il lui a fallu « survivre »
pour assurer role de femme au foyer avec trois jeunes enfants et elle a « essay¢ de faire
comme avant ». Elle a manqué de temps pour réinvestir son corps, I’image qu’elle en a et de
temps a deux pour développer une nouvelle sexualité, réapprendre d’autres plaisirs et
découvrir de nouvelles sensations. Elle répéte souvent que ce n’est pas la vie qu’elle voulait et

qu’elle ne se reconnait pas. Elle culpabilise par rapport a I’échec professionnel de son dernier
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fils et réve souvent de 1’accouchement de filles dont une serait baptisée « Victoire ». Ses
idéaux sont aussi profondément décus par rapport a sa vie sociale, elle a vécu de facon
éprouvante 1’¢loignement des « trois-quarts » de ses amies. Sa mere a intériorisé I’annonce de
son handicap avec beaucoup de difficultés et cherché des méthodes miracles. E7 cherche a se
« cacher » dans les lieux publics, a étre la plus discréte possible et « aime rester dans [son]
p’tit coin ». Elle présente une certaine honte de vivre et demande a étre « piquée », « comme

les animaux » lorsqu’elle sera complétement impotente.

Elle ne comprend pas les questions de la fin de ’entretien au sujet d’un « développement
intérieur, vie intérieure ». Le chercheur lui parle alors de « développement personnel », elle
répond : « bah non, les voyages euh, je, jjj, j’aurais une pétoche folle de de prendre I’avion !
» Lorsqu’il lui parle alors de « vie personnelle », elle dit qu’elle ne peut rien faire et qu’elle
aurait aimé « faire comme tout le monde », « c’était pas cette vie 1a que j’voulais hein euh,
non c¢’était pas ¢a. » « J’attends plus grand chose. » Elle présente une certaine insensibilité a

une vie intérieure et son évolution semble anesthési¢e par son refus massif de la réalité.

Sa sexualité est « quasi morte », ils ont des rapports sexuels « pour ne pas le priver ». Son
mari anticipe la possibilit¢ d’une fuite en dédramatisant et le vécu de détachement de E7, 57-
42 est encouragé par I’absence de géne de son mari et leur « connivence ». Cependant, nous
pouvons nous demander si le déni de son corps et de sa vie sont aussi a 1’origine du fait de
pouvoir continuer un rapport sexuel apres avoir uriné sur soi et son partenaire, sans sentir une
géne et d’étre capable de le dire a demi-mot ? Est-ce par ce déni et son clivage consécutif
qu’elle peut prendre de la distance, cela arrivant et n’arrivant pas a elle en méme temps ? Elle
ne vit pas de conflit narcissique de souillure. Elle éprouve seulement un sentiment de

culpabilité et de transgression a 1’égard du chercheur.

La labilité de ses réponses a la question cible t¢émoigne d’une confusion et d’une instabilité
identitaire par rapport a I’autre. Notons que sa premicre réponse a la question cible est une
dénégation massive (« non jamais », «j’en serais malade ») et reprend le méme mode de

fonctionnement de déni de la paraplégie.

E7 est coupée de sa vie intérieure, 1’angoisse d’anéantissement consécutif a la survenue de la
paraplégie semble avoir été écartée a ce prix. La dissolution de I’identité serait alors un

rempart efficace contre les menaces de la honte.
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Lerire: E11, 42-15, E13, 31-22 (« produit »), E8, 35-25 (« supposé »)

E11, 42-15 et E13, 31-22 n’étaient pas satisfaites de leur corps avant la survenue de la
paraplégie, leur corps ne représentait donc pas un idéal narcissique. Cela minimise
certainement le vécu de pertes et de manque. Le deuil d’une partie de soi difficilement aimée

et de fagon peu ambivalente, serait moins éprouvant.

De plus, une partie du travail de deuil de leur corps d’avant a pu étre choisi progressivement :
E11, 42-15, 42-15 a accepté les autosondages et demandé a les apprendre et E13, 31-22 par
son opération a confirmé leur acceptation. Ces choix, ces sentiments de contrdle interne,

influencent-ils le vécu de leur intégrité corporelle ?

El1, 42-15, 42-15 continue a étre blessée malgré le fait qu’elle ait conscience que I’affect de
honte est surtout « d’ordre social » et qu’elle puisse en rire avec son compagnon. Elle était en
effet « complexée » depuis longtemps, ce qui laisse entrevoir une blessure narcissique

antérieure a la paraplégie.

Les trois femmes qui ont des réactions par le rire (E11, 42-15 et E13, 31-22 « produit » et ES,
35-25 « supposé ») ont des relations trés positives a leurs compagnons, qui les encouragent a
étre indépendantes. Le couple de E11 et E13 s’est formé apres la survenue de la paraplégie,
elles sont avec des partenaires qui ont choisi d’étre avec une femme paraplégique. Elles ne
vivent pas leur corps comme une charge douloureuse et ne témoignent pas d’un manque. Elles
cherchent a exploiter au mieux leurs capacités: E8, 35-25 par ses nouvelles activités
sportives, E11, 42-15 avec ses concours d’attelage et E13, 31-22 s’attache a « ouvrir » au
mieux son champ des « possibles ». Elles travaillent toutes les trois et ont un score de
satisfaction de vie sociale de 5. Elles portent un regard trés positif sur leur vie, faite de
réussite. Elles sont indépendantes dans leur vie quotidienne et indépendantes financierement.
Deux sur trois ont une sexualité satisfaisante, tandis que E12, 67-46 éprouve des difficultés
dans sa vie sexuelle. Rappelons que son compagnon est paraplégique et que la perte de
sensibilité, le manque de spontanéité et les difficultés de positionnement sont multipliés pour

un rapport de pénétration par exemple.

La complicité entre les deux partenaires est décisive de la réaction : E8 le souligne clairement,
E11 dit qu’elle a pu en rire parce qu’elle était avec des « personnes intelligentes » qui
« réagissaient sainement » et E13 dit avoir « tenu » lorsque ses fuites étaient permanentes
parce qu’elle était avec quelqu’un qui vit les mémes problémes et qui connait bien ce que cela

implique.
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Cependant le mari de E7, 57-42 n’est absolument pas géné et anticipe la possibilit¢ d’une
fuite en la dédramatisant. Ils seraient parfois capables de continuer le rapport sexuel avec la
fuite mais pas d’en rire lorsqu’ils s’arrétent. Le mari de E12, 67-46, n’était pas non plus géné
par les fuites. L’ami de E14, 30-26-19 connait trés bien le milieu du handicap, son meilleur
ami est tétraplégique et leur relation était fondée sur « un grand respect ». Malgré cela, E12 et
E14 présentent un engagement massif de leur narcissisme lors d’une fuite et leurs réactions

sont indépendantes du vécu de leur partenaire.

Les partenaires des femmes paraplégiques, quelles que soient leurs réactions par rapport aux
fuites (E6), présentent un grand soutien. Les femmes dont la situation de couple a continué
apres la survenue de la paraplégie soulignent la « chance » de ne pas avoir été quittées par
leur mari et I’'importance de ne pas se retrouver seule face au handicap. E6, 29-16 reprend les
mémes propos pour expliquer la reconnaissance qu’elle a vis a vis de son mari. Au-dela de
satisfaire une idéalisation amoureuse, le partenaire de la femme paraplégique lui renvoie une
image de dignité et conforte I’estime qu’elle a d’elle-méme, en permettant la continuité du

sentiment d’étre aimable.

Les idéaux principalement énoncés :

- &tre avec un partenaire « a la hauteur » (E19, 27-23, qui ne fait pas « semblant de ne pas
voir », « comme les autres ») et ne pas étre seule face au handicap ;

- travailler et étre indépendante ;

- avoir des enfants et étre identique aux autres femmes ;

- l’argent et le logement (E6, 29-16 et E12, 66-47 ) qui favorisent 1’indépendance par
rapport aux situations limitatives du handicap. L’argent permet de plus de se libérer des
contraintes du handicap, en essayant de nombreuses et nouvelles activités, sans avoir peur de

I’échec.

Les enfants

Les enfants représentent un soutien important et un lien a la vie pour les femmes
paraplégiques. Les filles de E6, 29-16 « ont sa raison de vivre », depuis leurs naissances « la
paraplégie c’est rien ! » E7, 57-42 a « tenu » pour ses fils. E10, 61-43 a « lutté » pour ses fils

et E3, 31-22 vit dans un « cocon au milieu de [ses] deux enfants ».

De plus, aprés certaines grossesses, des sensations peuvent revenir: des sensations

clitoridiennes sont apparues pour E11, 42-15, elle se demande si c’est en lien avec la descente

61



d’organe consécutive a sa grossesse et E6, 29-16 a récupéré des sensations dans les fessiers et

les jambes depuis la naissance de sa seconde fille.

Nous remarquons que les femmes qui ont eu un enfant apres la survenue de leur paraplégie, se
sentent « normales ». L’émergence de la vie et ce renouveau pousseraient a 1’intégration du
traumatisme et réduiraient le sentiment de différenciation d’avec le reste des femmes. Leur
entiere compétence dans leur nouveau rdle les revalorise. E6 présente une force de résistance
face a son handicap depuis la naissance de ses deux filles, en plus du sens qu’elles donnent a

sa vie, elles prolongent ses idéaux décus de travail et d’indépendance.

En plus du fait de pouvoir enfanter comme les autres femmes, les enfants présentent des
trésors de compassion et d’acceptation inconditionnelle qui permettraient a ces femmes de

retrouver un sentiment de confiance et de dépasser la situation de handicap.

Les deux femmes qui rient, (E11, 42-15, E13, 31-22) ont toutes les deux eu des enfants apres
la paraplégie. Rappelons que E3 dans la pré-étude qui aurait également pu rire d’une fuite
avec son partenaire, ¢tait la seule femme a avoir eu un enfant aprés la survenue de sa

paraplégie.

Les deux plus jeunes femmes lors de la survenue de la paraplégie

E6, 29-16 et E11, 42-15 présentent une nette différence dans leurs rapports familiaux et dans
leur parcours ultérieur a la paraplégie. E11, 42-15, 42-15 souligne que tout son milieu affectif
n’a pas changé, qu’elle est considérée comme les autres. Son milieu externe est resté stable et
n’a pas stigmatisé son handicap. Elle n’a alors pas focalisé sur son déficit et a été capable de
le dépasser. Elle a pris des cours par correspondance, a fait preuve d’ambition et a aujourd’hui
un poste trés valorisant. Elle a de plus développé des passions qui révelent son potentiel. Elle
a eu trois partenaires depuis sa paraplégie ce qui constitue une revalorisation narcissique et
satisfait ses idéaux amoureux. Elle a « toujours eu un réel plaisir » sexuel. Elle a eu un fils

apres sa paraplégie. Ses désirs quant a I’avenir la concernent directement.

E6, 29-16 a vécu une rupture par rapport a sa famille, elle n’y a plus la méme place d’ainée et
ne « donne plus [son] avis ». Elle a été choisie par son mari un mois apres la paraplégie, il
s’agit d’un mariage arrangé auprés de ses parents. Elle a tent¢ de mener de front une
rééducation pour remarcher et de suivre des cours. Ils n’étaient pas par correspondance :
« avec les transports, j’étais tres fatiguée j’ai eu deux escarres. » Elle a échoué au DAU et ses

« désirs quant a I’avenir » concernent la réussite de ses filles.
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Vie sociale et vécu corporel

Les quatre femmes sur cinq qui vivent un rapport positif a leur corps ont une vie sociale tout a
fait satisfaisante (SVS = 5). La cinquieéme femme, E9, 27-23, a une SVS = 3, les domiciles de
ses amis ne lui sont pas accessibles et elle n’a pas de voiture adaptée. Elle dit que sa « qualité
de vie » aurait ét¢ meilleure si elle avait eu une voiture, mais elle ne se sentait « pas préte ».
Elle passe son nouveau permis de conduire en septembre. D une fagon générale, elle vit bien

le regard des autres qu’elle pergoit comme trés sympathique.

Dans notre recherche, le rapport au corps est prédictif de la satisfaction de la vie sociale. Le
rapport au corps refléte I’évolution du travail de deuil effectu¢ aprés la survenue de la
paraplégie et son intégration. Le travail du deuil, dés lors qu'il a permis la reconstruction du
Moi, se poursuit par une ouverture au monde extérieur qui met a profit la richesse acquise

dans sa réussite de I’expérience de la paraplégie.

Rapport au corps et réactions par rapport a la fuite

Les trois femmes dont les réactions produites et supposée s’effectuent a travers le rire (E11,
42-15, E13, 31-22 et E8, 35-25) ont un rapport positif a leur corps. E6, 29-16 vit son corps
positivement mais reste dépendante de la réaction de son mari. E9, 27-23 a également un
rapport positif a son corps mais une sexualité reste impensable et « impossible ». Sa
paraplégie date de quatre ans, elle vit des angoisses d’abandon et une représentation de soi
fragile. E12, 67-46 a un rapport positif a son corps mais sa réaction est agressive et engage

massivement son narcissisme blessé.

E14, 30-26-19 vit son corps a travers le manque et témoigne d’une réaction proche du

traumatisme.

La réaction par rapport a la fuite lors d’un rapport sexuel dépend certes du rapport au corps
mais comprend toujours la réaction du partenaire (E6) et 1’évolution dans le travail d’un deuil

narcissique (E12, E14).

Rapport au corps et vécu de la sexualité

Le rapport au corps et le vécu de la sexualité sont identiques (+ vs -) pour cing sujets :

E8, 35-25, E11, 42-15 et E12, 67-46 ont un vécu corporel positif et une sexualité satisfaisante.
E7,57-42 et E10, 61-43 n’ont ni un rapport au corps positif, ni une sexualité satisfaisante.

E6, 29-16 a un rapport positif a son corps mais sa sexualité reste insatisfaite, cela est li¢ a sa
relation de couple : « C’est a moi de réparer, car lui c’est un homme valide. De le séduire »,

« je dois faire semblant alors que je ne sens rien. »

63



E9, 27-23 vit positivement son corps mais I’image qu’elle a d’elle-méme est trop fragile, la
sexualité lui semble « impossible ». E13, 31-22 a également un rapport positif a son corps
mais sa sexualité reste « une partie difficile » de leur vie de couple. Elle évoque leurs dix ans
de vie commune, le poids des images et des fantasmes véhiculés dans les médias, le fait
d’avoir eu deux bébés en un an et demi. De plus, étre avec un compagnon paraplégique
multiplie les difficultés pratiques. Elle regrette de ne pouvoir en parler facilement avec son
entourage. Enfin, E14, 30-26-19 a une sexualité satisfaisante, sa paraplégie est incomplete et
elle a des sensations clitoridiennes et vaginales. Cependant, son rapport au corps est marqué

négativement par un vécu de manque et un travail de deuil douloureux.

Le rapport au corps et le vécu de la sexualité ne sont pas systématiquement corrélés, cela
dépend de la vie de couple (E6 et E13), de I’évolution dans un travail de deuil (E14) et dans la

reconstruction d’une image de soi (E9) stable.

4. Discussion

La réaction des femmes paraplégiques au narcissisme fragile (E12, révolte agressive et E14
traumatisme énoncé) se veut indépendante de celles de leur partenaire et refuse la
représentation méme d’une exclusion. Cependant, lors de la survenue d’une fuite, la réaction
du partenaire est conséquente puisqu’il peut choisir de rejeter hors du monde sa compagne
paraplégique. Il peut refuser de s’identifier a 1’altérité radicale qu’elle représente lors de la

fuite ou bien la reconnaitre comme appartenant au méme monde que lui.

Lors de la survenue d’une fuite, le sujet peut étre amené a se sentir douloureusement exclu et
son identité vacille si ses reperes internes ne sont pas suffisamment définis et stables. La
satisfaction des idéaux est protectrice, ils constituent des points d’appuis fixes de 1’identité.

Le Moi Idéal va étre plus perturbé si le handicap ne permet pas au sujet de satisfaire certains
de ses idéaux professionnels, sportifs, familiaux ou amicaux. Le handicap devient une réalité
qui surdétermine 1’identité¢ du sujet. Celui-ci projéte alors sur autrui la toute-puissance de son

idéal décu et devient dépendant du regard d’autrui.

La honte ressentie constitue une exclusion du monde humain et s’accompagne d’une angoisse
de I’effondrement des reperes. L’apparition de la honte signale une incertitude et un trouble
au niveau de la continuité du sentiment de soi. La honte apparait lorsque la femme
paraplégique n’a pas de reperes identitaires suffisamment stables et lorsque ceux-ci dépendent

du lien a son partenaire. La femme paraplégique qui recoit la honte projetée de son partenaire,
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la fait sienne pour sauver ’honneur de celui-ci et sauver ce qui la lie a lui. Le sujet craint
d’étre définitivement exclu par I’autre et ressent alors de la honte pour réintégrer le « monde »
de cet autre. Il s’agit de ressentir de la honte pour étre digne d’appartenir a la méme
communauté. Le sujet lui signifie ainsi qu’il partage les mémes lois et les mémes valeurs, ce
qui légitime la persistance du lien. Ce versant de la honte est relationnel. Paradoxalement, la
honte, en méme temps qu’elle exclut, est un appel a réintégrer le lien a I’autre. Il est possible
de se détacher de la honte lorsqu’elle est vécue, détectée et lorsque son origine est élaborée.
La recherche a montré que I’appartenance a différents groupes et la satisfaction de certains
idéaux protegent la femme paraplégique de ’affect de honte. La honte peut alors devenir le
signal d’une limite a ne pas franchir, si une certaine volonté de résistance a été favorisée par
la satisfaction des idéaux. Cependant, I’autre versant de la honte a montré que le sujet peut

glisser vers un sentiment d’indignité toujours croissant (E10, 61,43).

Le traumatisé médullaire vit des troubles dans la continuité du sentiment de soi. Il restructure
son identit¢ par I’appartenance a divers groupes qui permettent un nouveau jeu
d’identification. Ces groupes sont des contenants psychiques pour le sujet en reconstruction.
L’appartenance de la femme paraplégique a ces groupes préserverait de 1’affect de honte qui
exclut de la communauté, voir rejette de 1’espéce humaine. De plus, la satisfaction de ses

idéaux procure des reperes identitaires internes stables et restaure son intégrité narcissique.

A la différence des femmes plus agées (E7, E10, E12), les jeunes femmes paraplégiques ont
de possibilités de s’opposer a la honte par la formation réactionnelle que constitue 1’ambition.
En effet ces femmes plus jeunes ressentent la nécessité de travailler pour s’assurer un
minimum d’autonomie financiere, alors que les femmes plus agées, meres de famille, avaient

déja choisi d’étre mere au foyer.

La satisfaction de leur vie antérieure a la paraplégie et I’estime de soi consécutive peuvent
constituer des repéres a une reconstruction identitaire. Cependant, lorsque 1’Idéal du Moi
s’effondre lors de la paraplégie, il met aussi en valeur les idéaux décus et les regrets qui sont
alors des points de fixations douloureux. Ils peuvent soit étre moteurs et pousser le sujet a les
réaliser, soit représenter des échecs de plus, qui stigmatisent une estime de soi trés négative

qui est a I’origine de difficultés d’adaptation a la paraplégie.

Le handicap existe en fonction des limites que 1’environnement impose au sujet paraplégique.
Le rire lors de la fuite pendant un rapport sexuel vient des femmes qui sont satisfaites de leur

vie et de leurs réalisations. La satisfaction de leurs idéaux réduit le sentiment d’infériorité
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inhérent a la situation de handicap. Plus la femme paraplégique est autonome dans sa vie
quotidienne et indépendante financiérement, et moins sa paraplégie présente un handicap.
Plus elle est indépendante, et plus elle est capable de s’affranchir du regard des autres, des lois
sociales, et plus elle est capable de s’affirmer. La satisfaction d’idéaux sont des signes
extérieurs de normalisation et d’intégration. Ils représentent la preuve de la conformité du
sujet aux autres et protegent de la honte symbolisée par le sentiment d’exclusion. Alors que
I’idéal dégu laisse le sujet dans la vulnérabilité narcissique et la dépendance a ce que le monde

extérieur lui renvoie.

La fuite d’urine est soumise a la répression sociale, le rire vient défier cette loi sociale qui est
insensée dans le cadre d’une paraplégie. Au lieu de sanctionner 1’automatisme du corps et
I’absence d’adaptation demandée par la société, le rire fait éclater cette méconnaissance de
notre incontournable mécanique corporelle. Le rire, au méme titre que I’ambition, défie les
situations pénibles et dépasse 1’état du subir, de la résignation ou du refus. Le rire s’attache a
vaincre le déterminisme social et s’efforce de se libérer de la nature humaine soumise aux
contraintes biologiques. Il t¢émoigne finalement d’une volonté d’autonomie psychique du sujet

et d’une reprise de la possession de son Moi aprés une manifestation brutale de son corps.

Le rire suppose un deuil narcissique efficace et une prise de distance avec les événements qui
reflétent son impuissance. Il est & I’opposé des réactions narcissiques spontanées de colere, de
révolte ou de dépit. Le rire signe ’acceptation de la situation, le sujet a la conviction qu’il n’y
a rien d’autre a faire et que c’est ce qu’il peut faire de mieux. Il a conscience de son

impuissance et paradoxalement par le rire, le sujet affiche un narcissisme invulnérable.

Le rire face a une fuite lors d’un rapport sexuel suppose une séparation du couple avec le reste
du monde. Le couple se situe en dehors de ceux qui soutiennent le contrat social dans un
consensus tacite. Le rire est bien a ’opposé de la honte, puisqu’il t¢émoigne d’une ouverture a
une reconnaissance intersubjective et de fait d’une force de cohésion, alors méme que la honte

est refus d’identification et exclusion.

Le Surmoi satisfait par ses idéaux comblés réévalue les exigences de la réalité et accepte la
transgression inévitable que représente la fuite et modifie alors son rapport a la loi. La
satisfaction de I’Idéal du moi rendrait le Surmoi plus souple. Le Surmoi serait donc capable
de « consoler » le Moi face a la fuite, en rendant la loi bafouée supportable et en permettant

au Moi de venir réhabiter le monde, sans honte ni culpabilité.
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E6, E10 et E14 ¢taient les seules femmes a avoir des origines étrangeres, respectivement Sri
Lankaise, Portugaise et Maghrébine. Leur réaction face a la survenue d’une fuite urinaire lors
d’un rapport sexuel s’est traduite par la honte et une angoisse extréme de 1’affect de honte.
Freud a évoqué I’existence de surmois culturels et Janin (2003), I’existence de civilisations de
la honte et d’autres de la culpabilité. Nous ne ferons pas un résumé de leurs pensées, mais

nous nous remarquons que cela peut laisser place a des recherches et réflexions ultérieures.

Enfin, nous regrettons le caractére peu nuancé de certains critéres de la recherche (positif
versus négatif) et la seule possibilité subjective de leur évaluation et de leur utilisation. De
plus, les variables « vécu corporel actuel » et « vécu de la sexualité » ont été prises en compte
pour mieux cerner le rapport a ce corps engagé lors de la fuite et la tolérance a sa trahison,

mais elles restent finalement peu exploitables par la catégorisation positive versus négative.

Certaines femmes (E7 et E12) étaient déstabilisées a 1’idée de se livrer a 1’éventualité d’un
jugement. Elles ont difficilement dévoilé leurs réactions. Lors de I’entretien, il s’agissait en
effet d’aborder des thémes qui forcent la pudeur, qui est une barriére protectrice contre les
angoisses d’intrusion. L’expression a propos de I’incontinence lors de moments sexuels reste
difficile pour des sujets narcissiquement fragiles, quel que soit le temps écoulé depuis la
paraplégie. Cependant, toutes ont dit avoir apprécié pouvoir s’exprimer sur ces situations

tabous et pouvoir partager certains vécus de profondes solitudes.

Le biais du poids du regard extérieur aurait pu é&tre évité a travers l’utilisation d’un
hétéroquestionnaire. Cependant 1’établissement d’un lien de qualit¢é avec la femme
paraplégique semble justement préférable pour faire émerger la richesse des problématiques

de son lien a ’autre.

Une recherche sur le vécu des fuites urinaires d’une fagon générale aurait d’ailleurs pu
uniquement s’axer sur les rapports que la femme paraplégique entretient avec les autres, a
travers : son rapport aux autres handicapés, aux valides, a ses agroupes d’appartenances, a ses

parents et aux médecins, par exemple.
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CONCLUSION

L’occurrence d’une fuite urinaire rappéle la vulnérabilité consécutive a la paraplégie. La
réaction face a sa survenue lors d’un rapport sexuel constitue un paradigme stable du vécu de
la paraplégie. La réaction produite ou supposée représente 1’intégration du handicap, le
rapport du sujet & son impuissance, a sa dépendance aux autres et a la transgression des

normes sociales.

La femme paraplégique vit une séparation dans son identité et dans l'espace avec les valides
qui suscite de profondes angoisses de séparation. Le regard de 1’autre la blesse autant qu’il lui
permet de réintégrer la communauté, par la reconnaissance qu’il peut lui témoigner. Le sujet

paraplégique doit donc composer avec cette dépendance au regard de 1’autre.

La femme paraplégique vit des troubles dans la continuité du sentiment de soi et la
satisfaction de certains idéaux constitue des repéres narcissiques internes stables dans le
temps. Les idéaux représentent des signes extérieurs normalisateurs et des facteurs
d’intégration dans des groupes d’appartenance. Ils restituent simultanément une intégrité
narcissique qui permet de se détacher des regards extérieurs. Si certains idéaux n’ont pu étre
érigés, le sujet présente une estime de soi incertaine et dépendante de I’image que lui renvoie
autrui. Le sujet est alors plus exposé a I’affect de honte si I’autre la ressent. Tandis que le rire
du couple lors de la fuite, vient signifier une reconnaissance intersubjective qui défie les lois
sociales. L’appartenance a différents groupes permet de se reconstruire a partir des liens et des
identifications inhérents. Ces appartenances permettent de se détacher du vécu de la honte. La
honte provient en effet d’une confusion identitaire terriblement angoissante et constitue le
premier repére d’une restauration de I’identité. Certaines peuvent prendre de la distance apres

une honte ressentie tandis que d’autres s’enferment dans une indignité toujours croissante.

Les lieux d’informations et d’échanges existent peu et les expériences des unes et des autres
sont rarement capitalisées. Des groupes de parole composés de femmes handicapées dans les
centres de rééducation, aux cotés d'un sexologue ou d'un médecin, permettraient d’envisager
au mieux leur nouvelle sexualité et de rompre 1’idée d’une sexualité impossible. De plus, le
contact et I’identification avec ses semblables sont des ¢étapes indispensables a la
réhabilitation de la personne handicapée. La femme paraplégique a en effet besoin de se
reconnaitre différente de celle qu’elle était mais identique et solidaire a d’autres. Un groupe
de parole favoriserait le sentiment d’appartenance a ce nouveau groupe des paraplégiques qui

représente un contenant psychique pour son identité en reconstruction.
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