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    Présentation

    Lancé par le comité d'éthique de FUNAPEI et des médecins, le débat sur la stérilisation des femmes handicapées mentales apparaît sur la scène publique à la suite des avis (avril 1996) du Comité consultatif national d'éthique pour les sciences de la vie et de la santé. Relancé dans les médias en été 1997 par le scandale des stérilisations en Suède et la révélation en France de cas de stérilisations effectuées à liinsu des jeunes femmes, il pose des questions de société poussée aux limites de l'humanité.
Alors que la diversité et liefﬁcacité des méthodes contraceptives sont connues et que l'épidémie de sida sévit depuis quinze ans, la sexualité des personnes handicapées mentales et leur éventuel désir de procréation restent des sujets tabous en France tout comme sont ignorés les risques évidents d'abus sexuels et de maladies sexuellement transmissibles, pourtant décrits dans les travaux étrangers pour cette population.
Face aux arguments de familles et de médecins qui justifient la stérilisation comme méthode contraceptive radicale, cet ouvrage aborde la question de la sexualité des personnes porteuses d'un handicap mental. Il propose des données, des analyses et des réflexions sur la réalité du phénomène de la stérilisation et sur la portée humaine, individuelle, sociale, juridique et éthique d'un tel acte.



    

	
	
	
	
	Droit à la procréation ou sélection humaine ?
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	Clarifier les concepts

	
	
	
	Car ce vocabulaire est meurtrier, il immobilise les destins, il désespère les parents, il décourage les efforts éducatifs, il dresse des barrières.

	P. Echavidre [1] .

	

	
	
	Au cours des décennies passées nous avons assisté à plusieurs métamorphoses du vocabulaire utilisé pour désigner des populations que l’on regroupe aujourd’hui sous les mots de « handicapés mentaux ». Les changements de langage, dans ce domaine, semblent correspondre à une évolution dans le regard que l’on porte sur ces personnes. C’est ainsi que des notions venant du monde asilaire, tels que imbéciles, arriérés, idiots, inéducables, etc., se sont vues progressivement remplacées par un vocabulaire où commençaient à émerger de nouvelles façons de les percevoir. L’inadaptation, par exemple, notion abandonnée à présent mais qui figure néanmoins encore dans le sigle de plusieurs associations ou instances officielles, supposait une interaction individu/milieu et introduisait l’idée de « norme ». C’est la loi de 1975 en faveur des personnes handicapées qui instaure officiellement une nouvelle manière de les désigner. Cependant, si toute déficience est le plus souvent constatable d’emblée et sa gravité aisément objectivée, qu’elle soit motrice ou sensorielle, ce n’est pas toujours le cas pour la déficience mentale. En effet, on doit généralement, à l’exception de cas graves qui se manifestent dès la toute petite enfance, faire appel à des batteries de tests pour poser un « diagnostic ». Or l’on sait (R. Zazzo et son équipe 1979 ; M. Tort, 1974) que ce dernier ne peut fournir qu’une estimation ayant un rapport direct avec les exigences scolaires et sociales : « Mais considérons d’abord les QI 50 et 70 qui pendant un demi-siècle ont servi de bornes à la débilité mentale. [...] Ces chiffres n’ont pas été fixés par décret, ils n’ont pas de valeur magique, ils ne sont pas inscrits dans la nature des choses. Ils sont tout bonnement la traduction de certaines exigences scolaires et sociales. [...] Ce sont les critères pédagogiques qui donnent leur signification aux QI et non l’inverse. Cette remarque doit dissiper l’illusion selon laquelle les chiffres de 50 et 70 auraient une valeur absolue, universelle » [2] .

	
	
	Et si, pour cette débilité révélée par l’école [3] , ce sont bien, dans la majorité des cas, les critères sociaux qui vont servir à évaluer « l’aptitude » d’un individu à « s’adapter », nous devons nous inquiéter de savoir qui, demain, figurera dans cette classification : « Les critères de la société varient avec le niveau des exigences. Le critère de la débilité fixée à 70 par Terman au début du siècle s’élève graduellement. L’usage l’établit actuellement à 75 ou 80. Dans les travaux de commission du 6e plan on a même proposé le chiffre de 85... Avec la scolarité obligatoire, la débilité fait son apparition. Avec la prolongation des études elle gagne du terrain. Jusqu’où ira-t-elle, quand l’Université deviendra à son tour obligatoire ? », interrogeait R. Zazzo il y a vingt ans [4] .

	
	
	Or il est vrai que le nombre de « déficients mentaux » n’a cessé de croître depuis le début de ce siècle : « La proportion de débiles est passée de 2,5 % de la population scolaire à 10 % environ. Les jeunes Français ne sont pas devenus plus bêtes, mais le prix de l’intelligence a augmenté » [5] . Cette tendance est surtout constatable pour la « débilité légère », qui n’a cessé de croître durant les trois décennies qui précèdent. Dans l’ensemble des établissements médico-éducatifs, tandis que la part relative des différents types de déficience (motrice, sensorielle) est plutôt stable, voire régresse dans certains cas, la part de la déficience légère connaît une importante augmentation, passant, en dix ans, de 8,7% en 1982/1983 à 17,4% en 1992/1993. A ces pourcentages s’ajoutent les « enfants souffrant de troubles relationnels ou en difficulté scolaire » (19,9 % en 1982/1983 ; 19,3 % en 1992/1993 [6] ).

	
	
	Par ailleurs, des données, ne concernant que les établissements pour sujets « handicapés mentaux », montrent bien que la déficience mentale profonde ne représente qu’une faible part de l’ensemble de la population accueillie. En effet, sur un total de 72 559 enfants déficients intellectuels, la déficience profonde est de 12,4 %, la déficience moyenne de 34,2 % et la légère de 35,6 %. Les autres déficiences du psychisme (troubles relationnels, caractériels, etc.) représentent 11 %. Même en ajoutant au pourcentage des déficients profonds (12,4 %) celui des polyhandicapés (4,3 %), la part du handicap sévère dans les institutions n’atteint pas 2 enfants sur 10 ((16,7 %) tandis que les handicapés légers représentent plus d’un tiers de la population accueillie [7] .

	
	
	Si l’on ajoute à ce tableau l’évolution très importante du nombre d’enfants en SES et classes ateliers, on peut constater que la « déficience mentale légère » prend une ampleur déconcertante dans notre société. Ce nombre, qui était de 10 924 en 1968/1969, passe à 111 461 en 1980/1981, pour se stabiliser aux alentours de 116 000 en 1987/1988. « Les SES et les classes ateliers ont connu une croissance exponentielle de leurs effectifs jusqu’en 1980/1981 (multiplié par 120) », commente J.-F. Ravaud. « Ces élèves sont presque exclusivement des enfants dits “déficients intellectuels légers” ». « En 1987 ils sont 93,6 % à ne présenter aucun handicap associé important » [8] . Or une étude du ministère de l’Education nationale sur des élèves de SES, suivis de 1972 à 1978, montre que les neuf dixièmes de cette population appartiennent à des milieux défavorisés et — dans 15 % à 25 % des cas selon les années — très défavorisés [9] .

	
	
	Aucun autre type de déficience ne se comporte ainsi ; au contraire, une constante est observée dans tous les pays, y compris pour le handicap mental sévère. Il n’est donc pas inutile de rappeler cette évidence que le « handicap mental » n’existe pas en tant que catégorie spécifique, ce concept recouvrant une très grande variété de situations du point de vue tant clinique que social, et que l’on peut continuer de procéder en généralisant à partir de cette désignation : « Est-il légitime de définir une population comme “handicapée mentale” et qui met-on dans cette population ?, demande E. Zucker. La réponse est non, en raison de l’extrême hétérogénéité des maladies et des situations. Tout au plus pourrait-on parler de personnes bénéficiant ou non de telle ou telle prestation ou vivant dans telle ou telle condition et établissement, etc. » [10] .

	
	
	Tout le monde, des professionnels aux parents, s’accorde à dire qu’en réalité il faudrait toujours procéder au cas par cas et non par généralisation. Cet état de fait rend donc la définition du « handicap mental » impossible, ce qui complique terriblement sa gestion sociale et l’élaboration de mesures « adaptées ». C’est sans doute une des raisons pour lesquelles, bien que des actions, des directives administratives et ministérielles aient été mises en œuvre en son nom, la notion de handicap mental n’a jamais été définie. Parlant de la notion de handicap, en général, S. Veil souhaitait que celle-ci reste, « si l’on veut précisément éviter des exclusions dans l’avenir, très évolutive et [qu’elle s’adapte] aux situations qui pourront se présenter ultérieurement » [11] .

	
	
	L’élasticité recherchée, afin de n’exclure personne, des droits accordés aux personnes handicapées a malheureusement produit un effet pervers qu’il n’est plus possible d’ignorer tant il se trouve corrélé, pour les adultes, à la dégradation du marché de l’emploi. Un article de la loi de 1975 prévoit, en effet, que l’allocation adulte handicapé peut être accordée à une personne qui « ne peut se procurer un emploi du fait de son handicap » [12] . On découvre ainsi que : « Est handicapée la personne qui, en raison de son incapacité physique ou mentale, de son comportement psychologique, ou de son absence de formation, est incapable de pourvoir à ses besoins ou exige des soins constants ou se trouve ségréguée, soit de son propre fait, soit de celui de la collectivité » [13] .

	
	
	Or un rapport de l’IGAS (Inspection générale des affaires sociales) de 1993 constate une certaine dérive : « Pour pallier les effets des difficultés de l’économie française, notamment en matière d’emploi, un certain nombre de COTOREP
	 [14]  ouvrent des droits à l’Allocation adulte handicapé (AAH) à des personnes dans l’impossibilité de se procurer un emploi du fait du chômage et non de leur handicap. [...] Certaines COTOREP admettent que les dérives en direction des handicapés “sociaux” sont incontestables, du fait notamment de la prise en compte, au titre du handicap, de l’alcoolisme chronique ou de la toxicomanie ». A partir de trois exemples précis, ce rapport constate « qu’on a tendance à mettre sur le même plan l’exclusion sociale et le handicap » [15] .

	
	
	Plus le chômage augmente et plus les personnes en grandes difficultés ont tendance à se tourner vers les réseaux d’aide aux personnes handicapées. Ainsi, ce rapport mentionne, par exemple, que le nombre de bénéficiaires relevant de l’AAH (Allocation adulte handicapé) a augmenté de 40 % entre 1980 et 1990 et constate « qu’ont tendance à être mis sur le même plan l’exclusion sociale et le handicap, alors que depuis 1988, le revenu minimum d’insertion est prévu pour apporter une réponse à la première ».

	
	
	J’avais décrit dans une recherche, à travers des exemples précis, la façon dont des personnes en situation de grande précarité pouvaient en arriver à devenir « handicapées mentales ». Pour certaines, il s’agissait de véritables « stratégies de survie », pour d’autres, c’était l’aboutissement d’un long parcours d’errance sociale [16] . La mise en place du RMI, qui devait freiner cette tendance, ne semble pas avoir eu les effets escomptés car les bénéfices financiers de l’AAH
	 sont nettement supérieurs à ceux accordés par le RMI
	 [17] . Certaines dérives, quant à la place accordée à des travailleurs anciens élèves d’un institut médico-pédagogique, ont également pu être observées [18] .

	
	
	Revenir sur la notion de « handicap mental » est fondamental si nous souhaitons sortir de l’ornière. Car une des raisons de l’incompréhension et des polémiques qui surgissent sporadiquement dans ce domaine est que nous ne parlons pas des mêmes personnes et que les « non concernés », le public et même parfois les médecins et les administratifs ignorent totalement qu’elle recouvre une si grande hétérogénéité de situations. Il y a si peu de points communs entre un déficient mental sévère, dont le trouble est d’origine organique, et un handicapé mental léger, dont l’étiologie est généralement inconnue et est souvent corrélée à des problèmes sociaux graves, que l’on s’étonne qu’ils se voient appliqué le même traitement social sous l’appellation générique d’« handicapés mentaux ». Il y aurait donc déjà tout un travail à faire pour déconstruire cet amalgame et pour réfléchir à cette notion que certains « handicapés » rejettent d’ailleurs vigoureusement car elle leur paraît « infamante » : « On ne veut plus être appelés des handicapés mentaux, c’est une insulte, c’est comme de dire “nègres”, on veut être appelés des êtres humains », me disait un jour Philippe.

	
	
	Car ce stigmate indélébile va les poursuivre toute leur vie, quoi qu’ils fassent. Des chercheurs parlent depuis longtemps de ce problème et dénoncent la violence faite à ceux qui se retrouvent ainsi exclus de la communauté [19] . Certains en viennent même à considérer une telle désignation comme de la maltraitance [20] . En Angleterre, la notion de retard mental a été abandonnée au profit de celle de « difficultés d’apprentissage », beaucoup moins invalidante et, surtout, ne figeant pas la personne dans un statut définitif.

	
	
	Une nouvelle mutation est en cours en France, les notions de « personne » et, nouvellement apparue, de « citoyenneté » contribueront peut-être à modifier le paysage dans un sens moins péjoratif. Cette mutation peut avoir des répercussions profondes car il y a une interaction certaine entre le regard porté sur une personne et la façon dont celle-ci se comporte [21] . Cette mutation doit impérativement être analysée :

	
	
	
	
	« Face à la société qui détermine en grande partie son existence en l’identifiant par rapport à des normes, la notion de handicap mental a subi d’importantes modifications au cours de ces dernières décennies. L’approche moderne de ce phénomène social ne peut plus faire l’économie d’une analyse des interactions qu’entretiennent la société et le handicap mental. L’étude de ces interactions doit s’inscrire dans une double démarche, théorique et appliquée » [22] .
	

	

	
	
	De plus, la façon dont sont désignés ces hommes et ces femmes est porteuse de signification. Toute désignation véhicule une hiérarchie des valeurs et ne peut manquer de modeler celui qui en est le récepteur selon le contexte social et la charge idéologique en vigueur. Pour les personnes « handicapées mentales », contester une telle nomination, au lieu de la subir dans la honte, signale une étape décisive dans la transformation de l’image de soi. Evoquant ses relations avec les valides, un jeune trisomique s’exprime en ces termes :

	
	
	
	
	« Vous ne jugez pas un livre par sa couverture... les gens devraient réaliser que nous sommes des gens comme eux et voulons être traités comme eux parce que nous sommes faits dans le même moule... Ce serait beaucoup mieux de voir les gens venir vous dire : “Je suis ton ami et je veux te connaître davantage en tant que personne” et pas ce grand mot “handicapé mental” qui ne veut pas dire grand-chose » [23] .
	

	

	
	
	On a failli oublier, à l’heure des catégorisations « scientifiques », que toute désignation, aussi sophistiquée soit-elle, se référant à un système posant une hiérarchie sociale à partir de certaines particularités individuelles, menace l’homme en son humanité.

	
	
	Destinées à l’origine à des fins administratives, pour « gérer » les populations en difficultés d’adaptation sociale [24] , c’est-à-dire pour des motifs humanistes, les classifications se font particulièrement opérantes en cette fin de siècle, en raison même de la protection et des aides financières accordées aux personnes qui se situent aux marges de la « normalité ». Tout un réseau complexe d’assistance pour certaines catégories de la population est en place aujourd’hui. Ce réseau se déploie pour le « bien » des personnes, mais, les théories inégalitaires étant toujours vivaces, il faut bien avouer que Ton ignore tout des effets secondaires d’une telle discrimination, fût-elle initialement à visée positive.

	
	

	
	Qui est concerné aujourd’hui par la stérilisation ?

	
	Le débat qui vient tout juste de s’engager laisse entendre que la stérilisation ne serait pas contradictoire avec le respect des personnes concernées :

	
	
	
	
	« Pour un grand nombre de femmes dont la déficience est plus marquée, la prévention des grossesses est un souci constant de l’entourage, que celui-ci soit familial ou institutionnel. Un équilibre satisfaisant est déjà bien difficile à trouver. Il a nécessité d’incessants efforts, beaucoup de compétence, de temps, d’attention, et aussi d’authentiques sacrifices — autant d’investissements que Ton est légitimement en droit de vouloir préserver pour toute femme handicapée mentale qui a eu la chance d’en bénéficier » [25] .
	

	

	
	
	Un consensus peut s’établir ici sans peine, basé sur le bon sens et les bonnes intentions. En effet, qui serait assez irresponsable pour laisser mener à terme une grossesse à si hauts risques ? Ni les parents (dans leur plus grande majorité), bien sûr, ni les professionnels des institutions spécialisées, encore moins le corps médical à qui sont adressées les demandes d’avortement et de stérilisation et qui estime qu’il est de son devoir d’y répondre. Les principales personnes concernées pourraient éventuellement protester, mais la transposition de leur déficience en terme d’« âge mental » (généralement estimé à 6 ou 7 ans, au mieux à 10 ans) [26]  laisse entrevoir peu de possibilités de concertation : autoriserait-on un enfant à refuser une opération pour son bien ? On laisse généralement cette écrasante responsabilité aux médecins et aux familles. Dans un débat récent autour de la stérilisation, on nous a présenté des hommes et des femmes, majoritairement trisomiques (dont l’acteur Pascal Duquesne) [27] . Il nous a été donné à voir à quel point leur stérilisation était envisagée pour leur bien, celui de leur famille et celui des enfants à naître. La discussion pourrait donc se clore sur ces images et sur les déclarations des familles dignes de compassion [28] . Quant aux médecins qui agissent en leur âme et conscience, qui oserait leur chercher querelle ?

	
	
	Le problème, c’est que les choses ne sont pas si simples. L’utilisation de la trisomie 21 ou, à défaut, d’une déficience sévère pour parvenir à un consensus sur ce sujet est contestable à plus d’un titre car les trisomiques ainsi que les sujets atteints de déficience mentale sévère sont minoritaires parmi la population appelée « handicapée mentale » ainsi que dans les établissements médicosociaux qui les accueillent. En effet, dans ces établissements, les enfants et adolescents « trisomiques représentent 8,8 % de la population accueillie » [29] , la déficience sévère (polyhandicap compris) double ce pourcentage [30] , tandis que, nous l’avons vu précédemment, la déficience légère et moyenne concerne plus des deux tiers des sujets accueillis dans les institutions [31] . Si la proportion des adultes varie, le handicap sévère étant relevé alors dans un quart de la population (24 %), c’est probablement en partie parce qu’une politique d’intégration sociale (et parfois professionnelle) est menée en faveur des déficients légers [32] .

	
	
	Il en est de même si l’on considère le taux de prévalence de la trisomie, qui est de 0,9 pour 1 000 naissances, ou la prévalence des retards intellectuels sévères (trisomie exclue), qui est de 3 pour 1 000 [33] , alors que l’on estime [34]  que la déficience légère touche, dans la population générale, un à deux enfants sur dix : « Dans la zone 50-70, on compte environ 2,5 % de la population, 10 % dans la zone 50-80 et près de 15 % quand la barre est élevée à 85 » [35] .

	
	
	On peut donc s’étonner que ce soient les déficiences les plus minoritaires qui servent à illustrer les propos concernant la stérilisation, d’autant plus lorsque l’on sait que, selon le Groupe d’étude de l’Unapei : « Plus des deux tiers des mères ayant un handicap mental ne souffriraient que d’un handicap léger, ou très léger, c’est-à-dire sont socialement insérées et vivent en appartement » [36] . On peut aussi s’étonner que l’homme ou la femme trisomique soient si souvent présentés comme « cas de figure » pour poser ce type de problème puisque la question de la procréation se pose peu pour ces personnes, les hommes étant « en général stériles par trouble de la spermatogenèse » [37]  et les femmes peu fécondes, selon les médecins interrogés.

	
	
	La stérilisation, si tant est qu’aucun autre moyen contraceptif ne puisse être utilisé, devrait donc être tout à fait exceptionnelle pour les sujets trisomiques. Quant aux femmes ayant une déficience intellectuelle sévère, il semble peu probable qu’elles puissent avoir une sexualité autonome, toujours selon le Groupe d’étude de l’Unapei : « Chez les personnes handicapées profondes, la contraception est le plus souvent inutile, à plus forte raison si elles vivent dans leur famille » [38] .

	
	
	Pour les femmes « handicapées mentales », le risque majeur est de se trouver exposées aux abus sexuels. Dans ce cas, la stérilisation interviendrait pour « limiter les dégâts », c’est-à-dire uniquement pour éviter une grossesse indésirable (ce qui laisse entière la question de la contamination par le VIH, nous y reviendrons). A ce propos, le CCNE note dans son rapport d’avril 1996, déjà cité, que les personnes handicapées mentales sont victimes de violences sexuelles qui sont « à l’origine de nombreuses demandes de stérilisation, dans la mesure où ces violences aboutissent non exceptionnellement à des grossesses. [...] Pourtant, continue le rapport, si la stérilisation peut résoudre de manière permanente le problème des grossesses imprévues, elle n’apporte aucune solution au problème des violences sexuelles » (p. 5). Il reconnaît même que « la stérilisation pourrait rendre la personne handicapée mentale encore plus vulnérable » (p. 20).

	
	
	En abordant la question de la stérilisation par son côté le plus « visible », celui des sujets trisomiques ou sévèrement handicapés, on induit, dans un « ça va de soi » élémentaire, son application à la population dite handicapée mentale dont la déficience est qualifiée de moyenne ou de légère [39]  et dont les troubles proviennent souvent de graves carences socio-affectives et éducatives.

	
	
	Mais si les trisomiques et les sujets sévèrement handicapés sont concernés dans une moindre mesure (en termes à la fois de représentativité et de pertinence de cette question pour la plupart d’entre eux à l’exception des abus sexuels), comment se fait-il que l’on ait utilisé presque exclusivement ces personnes pour illustrer un débat aussi complexe qui, pour l’essentiel, concerne des sujets handicapés moyens et surtout légers ? Un tel décalage entre la façon dont la question d’un désir de grossesse ou de sa réalité se pose et se gère dans les institutions et la façon dont elle a été traitée d’un point de vue médiatique, en ne mettant en scène que ceux qui, généralement, posent rarement des problèmes de cet ordre en raison de leur faible autonomie, est parfaitement révélateur à la fois de la politique menée par les grandes associations et de cette « fracture sociale » qui a pris place au sein même des institutions spécialisées en raison de l’accueil de sujets dont les troubles s’enracinent dans de graves problèmes sociaux et familiaux. Tâchons d’en percevoir les grandes lignes.

	
	
	1. En premier lieu, il faut considérer l’impact de l’utilisation fréquente de la trisomie dans les campagnes destinées au grand public, pour en appeler à la charité publique.

	
	
	Les associations qui représentent ces personnes ont besoin d’argent. Soit. La trisomie est identifiable d’emblée par tout le monde. Or le « stigmate » doit être suffisamment visible pour que cet appel fasse sens. Soit. Il est probable que, si l’on « montrait » un adolescent ou un adulte légèrement handicapé mental, ses caractéristiques physiques ne seraient pas suffisamment convaincantes pour déclencher les réflexes souhaités. Soit.

	
	
	Mais le résultat final est qu’il s’est produit une identification totale de la trisomie avec la notion de handicap mental. Alors que l’on estime, selon les cas, de 2,5 % à 15 % de la population générale le nombre de sujets handicapés mentaux légers, le 0,9 pour 1 000 est mis en scène pour justifier l’injustifiable, pour détourner des véritables questions éthiques, pour susciter désintérêt ou consensus mou.

	
	
	A partir de là, tout s’enchaîne : parce que les trisomiques deviennent porteurs symboliques de toute déficience mentale — notion pourtant terriblement complexe — ils représentent l’insupportable. Leur faciès dérange même à ce point qu’il est permis d’évoquer l’hypothèse de « racisme » à leur égard. D’ailleurs, L. Down, à qui l’on doit la terminologie encore utilisée de « mongolisme » (encore appelé syndrome de Down), invoquait la dégénérescence des races pour expliquer ce qui est pour nous une anomalie chromosomique.

	
	
	Après avoir construit (et utilisé) cette image grand public du « handicapé mental », le « bon sens » devient maître d’œuvre et la logique suit son court, malgré la contradiction majeure que représente la reconnaissance suprême de Pascal Duquesne [40]  au festival de Cannes : la possibilité d’éradication de ceux qui sont porteurs de cette déficience, par le biais du dépistage prénatal, fait de ces personnes des indésirables absolus. Après avoir ainsi cristallisé toutes les phobies ayant trait à la « déficience mentale » le trisomique devient « pôle de répulsion » qui justifie des mesures aussi radicales que la stérilisation, même s’il existe une stérilité naturelle, car, s’ils n’ont pas le droit de naître, ils ont encore moins le droit de se reproduire [41] .

	
	
	Il y aurait ici matière à réflexion pour les parents quant à l’utilisation « publicitaire » de l’enfant trisomique ou très gravement handicapé, au départ pour des raisons louables qui se rapportent à la reconnaissance sociale, mais qui aboutit, au bout du compte, malheureusement, à une stigmatisation qui leur est préjudiciable. Il y aurait également matière à réflexion pour ces parents qui se retrouvent, finalement, sur le thème de la stérilisation, avoir pour alliés objectifs tous ceux qui considèrent que leur enfant n’a aucune valeur humaine et qu’il ne devrait pas exister.

	
	
	2. Une autre raison, en forme de « retour de manivelle », est liée au fait que ce sont bien souvent les parents d’enfants trisomiques ou très sévèrement handicapés qui ont le plus milité pour leurs enfants, qui ont créé des associations, des structures... Il est bien évident qu’ils parlent surtout du handicap qu’ils connaissent le plus, celui de leur enfant. Si l’on rapproche cela du fait que les « déficients intellectuels légers » ont souvent des parents très défavorisés socialement, voire défaillants (de nombreux cas de déchéance parentale sont constatés), et que ce ne sont pas ces familles-là qui se manifestent mais bien les autres, celles dont l’enfant a un handicap lourd d’origine organique, on aura bien compris que ces handicapés légers (d’origine socio-culturelle) n’ont guère de chance de se faire entendre, de faire connaître leur existence et leur réalité. Seuls, les professionnels qui sont confrontés quotidiennement à ces différentes catégories d’enfants ou d’adultes peuvent faire valoir les possibilités des uns et des autres. Les professionnels, d’ailleurs, évoquent fréquemment la difficulté de faire coexister des enfants ou de jeunes adultes qui n’ont pas grand-chose en commun hormis leur désignation. Dans un département français sinistré par la crise économique, un directeur d’établissement me confiait récemment que le projet pédagogique de l’établissement — tout comme ses objectifs — ne correspondait plus à la population accueillie actuellement, constituée pour une bonne part de « cas sociaux ».

	
	
	Que les familles les plus mobilisées soient aussi celles qui ont un enfant très handicapé et qui désirent faire valoir leur souffrance et leurs problèmes, voilà ce qui peut suffire à occulter les cas plus légers dont les familles sont souvent inexistantes ou elles-mêmes en situation sociale trop précaire pour se manifester. Lors des débats télévisés de l’automne 1997, s’il n’y avait pas eu l’émission de Paul Amar qui donnait (pour la première fois je crois) la parole à des adultes « handicapés légers », et ce sans chaperons ni mentors, l’opinion de tout un chacun se serait faite uniquement à partir de témoignages concernant les handicaps les plus sévères. Ce n’est pas un reproche : il est parfaitement légitime que ces familles défendent leur point de vue et présentent les douloureuses questions et difficultés auxquelles elles sont confrontées. Le problème principal réside dans le déséquilibre ainsi institué au détriment des sujets dont le « handicap » tient plus à des raisons sociales et n’est donc pas transmissible en soi. Le traitement médico-psychologique, pédagogique et social et même le devenir ne peuvent être identique pour tous. A l’âge adulte, très souvent, les adultes « handicapés légers » vivent et parfois travaillent en milieu ordinaire, lorsque la conjoncture économique le permet. De même, il arrive qu’ils vivent en couple, qu’ils créent une famille, et il ne paraît pas invraisemblable d’accompagner ces personnes dont les difficultés sont très légères, invisibles même, parfois, pour un regard extérieur [42] , dans leur désir d’enfant, alors que cette possiblité, pour des sujets handicapés mentaux ayant une faible autonomie, peut difficilement se concevoir. C’est peut-être là que le bât blesse. Les familles très investies dans le mouvement associatif dont les enfants appartiennent à ce dernier groupe ont parfois du mal à accepter que des jeunes gens beaucoup plus autonomes, vivant ou travaillant dans la même structure, issus, souvent, de ce qu’il est convenu d’appeler le « quart monde », parviennent à réaliser ce qui restera impossible pour leur propre enfant. Que celui-ci puisse s’éveiller, à leur contact, à des désirs amoureux ou comprendre, peu ou prou, qu’il devra demeurer une fois de plus « exilé sur le seuil », selon la très belle expression de Charles Gardou [43] , leur paraît être une violence supplémentaire dont ils aimeraient protéger leur enfant. Mais ce problème ne pourra se régler de lui-même ou simplement par une stérilisation qui évacuerait tout questionnement ; il devra au contraire être abordé de façon rationnelle, afin de prévenir les abus sexuels et de trouver des solutions adaptées à chaque cas.

	
	
	Il ne s’agit pas de partir en croisade pour sauver telle ou telle catégorie de personnes, mais d’essayer de démonter les « évidences » qui conduisent à penser dans le même sens. Or le pôle de répulsion que représente la trisomie ou la déficience sévère est utilisé actuellement comme levier pour faire basculer l’effort de réflexion vers un même objectif : accepter comme « allant de soi » la stérilisation des personnes désignées comme « handicapées mentales ». D’ailleurs, même dans ces cas, présentés comme devant justifier la stérilisation, celle-ci ne fait pas l’unanimité parmi les parents, pour des raisons éthiques et de respect envers leur enfant. Janine Chanteur, par exemple, disait : « Je ne me suis pas senti le droit de poser un tel acte sur ma fille » [44] , et P. Echavidre s’insurge contre des pratiques « vétérinaires ».

	
	
	On voit bien ici que l’on ne peut traiter de cette question à l’emporte-pièce. Si un véritable débat devait prendre place un jour, il ne pourrait se faire qu’en tenant compte de tous les cas et non en l’enfermant dans des « preuves » à visages humains dont les stigmates « parlent d’eux-mêmes ». Il ne pourrait se faire que dans un esprit d’ouverture, en évitant surtout de rechercher le consensus, mais bien plutôt, au contraire, la contradiction, qui seule est à même de dynamiser le débat et de donner quelques chances à des solutions inédites. Une légalisation serait-elle une des solutions ?

	
	

	
	Faut-il légaliser la stérilisation ?

	
	L’éventuelle légalisation de la stérilisation pour ces personnes, qui est présentée actuellement pour prévenir les abus constatés, revêt un caractère paradoxal. Le raisonnement consiste à dire : puisque l’interdiction ne suffit pas, autorisons la stérilisation pour éviter les stérilisations abusives. Ce mouvement, en France, est d’autant plus étonnant qu’il y a des pays qui viennent de réaliser où les a menés leur législation en la matière et qui, honteux, viennent de l’abolir, comme en témoigne le « scandale » sur les stérilisations en Suède et aux USA.

	
	
	Toutefois, si Ton veut absolument légiférer, force sera de se décider un jour à définir cette notion de « handicap mental ». Y parviendra-t-on plus qu’en 1975 ? Même en admettant cette hypothèse, les choses ne seront pas simples ; au contraire, les problèmes ne feront que commencer pour le législateur et les décideurs lorsqu’il leur faudra définir les critères légitimant la stérilisation d’une jeune femme. Cela risque d’être nerveusement éprouvant.

	
	
	De plus, tout le monde n’est pas d’accord, loin de là. Des courants traversent actuellement les grandes associations qui représentent les personnes handicapées ; l’UNAPEI n’échappe pas à ces remous dans la mesure où bon nombre de parents d’enfants et d’adultes handicapés mentaux semblent souhaiter une telle légalisation qui, pensent-ils, est seule à même de les mettre à l’abri de toute descendance indésirable. Il faut dire que cette association a donné prise aux critiques des opposants à une telle législation après que son Comité d’éthique a produit, en 1994, un texte de proposition de projet de loi autorisant la stérilisation pour les personnes handicapées mentales, proposition à laquelle ne se sont pas associés certains membres de ce comité et qui n’a pas été approuvée par son Conseil d’administration. Les textes et réactions qui ont suivi (cf. Documents de référence) ont paru, à beaucoup, suffisamment ambivalents pour désirer que ce débat soit enfin ouvert et que les associations se positionnent. Plusieurs éléments doivent être pris en compte pour alimenter cette réflexion.

	
	
	La légalisation limiterait-elle les abus ?

	
	Une loi d’exception qui ne concernerait que les handicapés mentaux est assez indéfendable d’un point de vue éthique ; je rejoins ici les arguments de S. Tomkiewicz. Et il n’est pas sûr que l’inscription de la stérilisation des handicapés mentaux au sein de la loi générale leur soit plus profitable. En banalisant cette pratique on prend le risque de la considérer comme une panacée, ce qui court-circuiterait toute recherche de véritables alternatives par des actions d’éducation et d’accompagnement. Or nous savons à quel point il est indispensable et urgent de faire porter les efforts sur ces points faibles du dispositif de prise en charge de ces personnes. A partir du moment où se produirait une telle banalisation, les moyens financiers et humains nécessaires pour d’autres alternatives seraient immanquablement absents ; cette absence contribuerait à faire prendre de l’essor à la réponse chirurgicale, laquelle, à son tour, justifierait les économies, etc. Concrètement, de telles mesures ne pourraient que se traduire par une réduction d’effectifs, déjà bien amorcée dans certaines régions, réduction qui justifie la solution radicale et définitive, comme en témoigne Madame N. [45] .

	
	
	Si, comme le suggère S. Tomkiewicz, l’acceptation de la stérilisation était plus aisée à obtenir et moins douloureuse pour la personne handicapée dans une société qui banaliserait cet acte car il ne serait pas lié à l’exclusion, il n’en reste pas moins que le fait même de la banalisation risquerait de conduire à une extension de cette pratique à d’autres catégories de personnes dont la procréation est également problématique. On peut toujours supposer, bien entendu, que cet acte ne serait exécuté qu’avec le consentement de la personne, mais la question même du consentement n’est pas une donnée simple. En effet, comme le montrent A. Giami et C. Lavigne, celui-ci repose sur toute une série de facteurs difficilement maîtrisables. En outre, on peut déjà repérer le type de pressions « douces » qui conduisent à accepter cet acte : les personnes handicapées peuvent en venir éventuellement à l’accepter, tout simplement parce qu’elles n’ont pas appris à dire « non » ni à s’opposer à la volonté de l’entourage. Le témoignage d’Isabelle et de Pierre [46] , un couple d’infirmes moteurs cérébraux, est révélateur de cet état d’esprit :

	
	
	
	
	Pierre. Nous étions déjà ensemble quand les personnes impliquées dans cette affaire nous ont obligés à admettre cette seule solution. Nous étions comme... drogués... complètement endormis dans ce sujet que nous connaissions mal. Avec le temps, nous nous sommes réveillés de tout cela, ça a été difficile et très pesant pour nous avant de réagir... Isabelle. Je lance un cri d’alarme, ce n’est pas concevable un acte comme cela. Tout être humain qui le demande a le droit de savoir. Si j’avais eu un dialogue, une explication à ce sujet du style : « Tu sais, tu ne pourras pas t’en occuper, parce que... », peut-être que les choses auraient été tout autrement. C’est mon corps et non celui de ma mère que les-dits responsables ont martyrisé... Cela a été fait salement sans aucune communication des uns et des autres... Vous savez, je ne l’ai toujours pas digéré, ici (elle montre le cou), c’est coincé ! Et vous pouvez le souligner !

	
	Pierre. J’avais du mal à m’exprimer... J’ai toujours ce quelque chose qui me pèse, tout est intérieur. Quand on ne le vit pas, on se dit, ce n’est pas possible, on ne peut pas le croire... Je suis très réticent et méfiant maintenant.

	

	
	
	Et, quand bien même le contexte social resterait démocratique et respectueux des droits des personnes, il resterait toujours le risque d’une uniformisation d’un mode de pensée sous-tendu par un pouvoir biotechnocratique [47]  où la hiérarchie des valeurs se subordonnerait à la hiérarchie sociale car, on l’aura sans doute remarqué, ce sont les plus démunis qui sont aussi les plus exposés à un tel « consentement ». Dans ce cas, on peut aisément comprendre qu’il deviendrait rapidement illusoire d’échapper à une « nouvelle tentation eugénique » [48] .

	
	

	
	Quels critères devraient être retenus ?

	
	Dans leur rapport les membres du CCNE se sont penchés sur les critères qui pourraient faire autoriser par des tiers une opération de ligature des trompes chez des jeunes femmes handicapées. Le comité a bien dû se rendre à l’évidence qu’il n’était facile de déterminer ces critères puisqu’il avance : « Ce serait sans doute un non-sens [que] d’aborder ces problèmes en globalisant : on ne pourrait alors que méconnaître l’extraordinaire diversité potentielle des personnes ». Et même pour les trisomiques, catégorie pourtant mise au premier plan sans nuance sur la scène publique, par les médias entre autres, le comité est très réservé : « Pour prendre un seul exemple parmi les plus connus d’entre eux, à savoir la trisomie 21, il est possible de constater, en termes de gravité, une grande variété dans une population de trisomiques » [49] .

	
	
	Alors ? Si même les trisomiques ne forment pas une catégorie homogène, comment procéder ? Le quotient intellectuel ? Nous savons que le QI est une donnée contestable, sensible au contexte dans lequel elle a été recueillie, significativement différente selon l’appartenance sociale du sujet, son origine géographique, ethnique etc., à interpréter donc avec circonspection :

	
	
	
	
	« Depuis longtemps, des spécialistes se sont attaqué à la difficulté de mettre au point des méthodes d’évaluation quantitative d’une déficience mentale. On sait qu’il est habituel d’exprimer les résultats en termes de quotient intellectuel. Ces données chiffrées sont à prendre en compte, mais elles doivent toujours être reçues avec la plus grande prudence. [...] Toutes ces approches doivent tenir compte du fait que la déficience mentale ne peut en aucun cas être définie comme un état indépendant de son contexte. La définition de la déficience ne peut, en effet, ignorer son retentissement psychologique et social, car sa gravité dépend largement de la qualité des réponses (sociales, familiales, éducatives, médicales...) qui seront apportées » [50] .
	

	

	
	
	Si cette définition sonne juste pour la plupart des déficiences, elle est particulièrement opérante pour la déficience mentale, qui doit effectivement être impérativement contextualisée. Ainsi, par exemple, un déficient léger, ou, tout bonnement, un enfant qui a de mauvais résultats scolaires, peut paraître très handicapé dans une famille de haut niveau socioculturel dont les attentes sur ce plan sont élevées alors qu’il ne se différencie pas d’une famille modeste ayant un très faible niveau d’étude : « J’ai jamais compris pourquoi on l’avait mis là », me disait un jour une mère d’un garçon en IME, elle-même plus ou moins illettrée. Et, de fait, si ce garçon n’avait pas été plutôt turbulent (« instable » dans le dossier), il n’aurait probablement pas été gratifié de l’étiquette de « handicapé mental ». J’ai rencontré de nombreux cas de ce genre. Dans une étude déjà ancienne mais vraisemblablement toujours d’actualité, Marie-José Chombart de Lauwe montrait que « les milieux les plus aisés font beaucoup plus souvent examiner leurs enfants lorsqu’ils s’adaptent mal à l’école et y réussissent mal, [... ] ont des exigences beaucoup plus fortes pour leurs enfants, dans le domaine scolaire, que les parents d’autres milieux. Les enfants s’y doivent de poursuivre des études secondaires et de se préparer à une formation supérieure, alors qu’ils n’en ont pas toujours les capacités » [51] .

	
	
	On mesure bien ici tout le poids du contexte dont il conviendrait de tenir compte lors d’éventuelles décisions engageant le devenir des personnes. On peut comprendre également les raisons pour lesquelles le comité a estimé nécessaire d’exclure les parents de ces décisions, au grand dam de l’UNAPEI (cf. Documents de référence). On peut comprendre la très vive réaction des parents qui — directement concernés pourtant — sont exclus du processus décisionnel et risquent de se voir interdire de faire pratiquer une stérilisation sur leur fille. A contrario, l’angoisse de Mme N., qui craint que sa fille ne soit stérilisée sans son consentement, laisse penser qu’il serait tout aussi dangereux d’exclure les parents de la décision car si le comité a tranché de la sorte c’était bien pour protéger les jeunes femmes handicapées, donc en supposant que la demande de stérilisation provenait de la famille. Mais dans le cas où elle proviendrait d’une autre instance (institution spécialisée par exemple), on voit mal pour quelle raison les représentants de cette dernière siégeraient et non les parents qui s’y opposeraient.

	
	
	A ce stade, on voit bien à quelles difficultés on s’expose dès lors que l’on envisagerait de légaliser (ou de dépénaliser ?) la stérilisation. Reculant devant la difficulté que présente la recherche de critères fiables et incontestables, le CCNE propose de réunir un certain nombre de conditions pour permettre (très prudemment) « d’envisager de proposer une stérilisation »... Le schéma proposé qui pourrait servir de guide paraît faire le tour du problème dans la mesure où de nombreuses situations sont envisagées. Le propos est pondéré et l’on voit bien que chaque développement a été longuement soupesé. Le problème majeur, sur cette seule page, réside justement dans l’intense complexité des situations, complexité pour laquelle on ne possède, pour l’instant, aucun mode d’évaluation objective. Prenons deux exemples (sur les sept propositions majeures, dont quatre faisant intervenir différents niveaux éminemment complexes d’analyse) :

	
	
	
	
	— « La personne handicapée mentale doit être sexuellement active. Encore faut-il évaluer autant que faire se peut pour chaque personne le type de sexualité en cause qui dépend largement de son degré d’autonomie. Il faut entendre ici autonomie non seulement en termes de capacités motrices, mais aussi en termes de niveau de socialisation, c’est-à-dire également en termes de capacités relationnelles. Toutefois l’absence d’autonomie ne garantit pas l’immunité face aux risques d’agressions sexuelles ».
	

	
	— « On doit avoir acquis suffisamment d’informations pour considérer comme hautement vraisemblable le fait que la personne handicapée mentale risque d’être incapable d’assumer valablement un rôle et une fonction maternelle (ou paternelle) : handicap profond, éventuellement évolutif, instabilité motrice et émotionnelle, conduites à risque itératives, troubles de la personnalité, pronostic vital engagé à court terme » [52] .
	

	

	
	
	On ne peut que louer le comité d’avoir tenté honnêtement de relever un tel défi, qui consiste à fournir des critères en mettant un maximum de garde-fous, en prenant moult précautions oratoires. L’effort de clarification réalisé par le CCNE est particulièrement intéressant. Et si, en définitive, le comité rencontre tant de difficultés, c’est parce que l’exercice était non seulement difficile mais véritablement impossible, et il est à craindre que toute autre récidive de cette sorte ne se heurte aux mêmes difficultés et n’aboutisse à la même impasse.

	
	
	Ne nous reste-t-il plus alors que la confiance dans « l’éthique et le bon sens » des médecins, comme le suggère S. Tomkiewicz ? Peut-on considérer que ceux-ci échappent (et échapperont toujours) aux luttes d’influences ? Enfin, n’est-ce pas faire peser une très lourde responsabilité sur le seul corps médical, qui doit déjà œuvrer actuellement dans des dimensions totalement inédites, avec des responsabilités nouvelles pour le moins écrasantes, sans fil conducteur et sans guère pouvoir se référer aux conduites et aux principes déontologiques transmis par ses aînés ?

	
	
	Toutes ces questions incitent à ne pas négliger d’examiner attentivement le problème dans sa globalité, en tenant compte des différents points de vue, c’est-à-dire aussi de celui des grandes absentes du débat actuel : les personnes handicapées. Il importe également d’être à l’écoute des retentissements individuels et sociaux de telles mesures.

	
	

	

	
	La stérilisation : quelles conséquences individuelles et sociales ?

	
	Pour ce qu’il nous a été donné de constater, il semblerait que le geste stérilisateur touche aujourd’hui essentiellement des femmes dont le handicap est moyen ou léger même si, en partie pour les raisons qui précèdent, ce sont essentiellement les familles ou les représentants légaux des sujets trisomiques ou gravement handicapés qui s’expriment le plus à ce sujet. Ainsi, par exemple, dans l’émission de J.-M. Cavada évoquée plus haut, le débat a tourné uniquement autour des cas de trisomiques ou de déficients profonds (cf. le texte de D. Moyse). Le seul parent invité dans cette émission, un père, également représentant d’une association d’IMC, parlait de sa fille qu’il avait fait stériliser à 17 ans comme d’un « cas lourd » et conseillait aux familles d’en faire autant [53] . « J’ignorais que la stérilisation était illégale... mais cela n’aurait rien changé. [...] il s’agit d’une affaire personnelle et uniquement personnelle », affirmait-il.

	
	
	Qui ne comprendrait l’angoisse des parents face à l’éventualité d’avoir à s’occuper d’un petit enfant, peut-être handicapé lui-même [54] , eux qui, arrivant dans leur dernier tiers de vie, ont déjà sacrifié tout ou partie de leur vie adulte à s’occuper de leur enfant ? Cette angoisse justifie-t-elle pour autant ce pouvoir absolu sur leur enfant ? Est-il possible d’accepter sereinement qu’un être humain, fût-il parent, puisse avoir le droit de décider de l’existence d’un autre être humain, fût-il son enfant handicapé ? [55]  Cela s’est fait, dans un sens plus radical encore : on se souviendra de quelques procès retentissants, comme le « procès de Liège » en 1963, où une mère était jugée pour avoir tué sa fille victime de la talidomide, née sans bras. L’échographie n’existait pas encore ! Elle a été acquittée sous les ovations de la foule car il était bien évident qu’un « monstre », selon le vocabulaire de l’époque, était nul et non avenu juridiquement, et n’avait par conséquent aucune valeur. Cet assassinat relevait presque de la légitime défense pour l’opinion publique et les magistrats.

	
	
	Les choses ont évolué, les réactions du grand public pourraient difficilement être les mêmes et les meurtres d’enfants handicapés sont devenus moins honorables et plus rares, en partie en raison du fait qu’on ne les laisse pas naître, ce qui revient à peu près au même pour ces enfants, au bout du compte, mais ce qui paraît plus acceptable pour une société qui se veut civilisée. Car les enfants et les adultes handicapés sont devenus aujourd’hui des personnes, des sujets de droit et même des « citoyens ». Les prodigieux efforts pédagogiques et l’important mouvement associatif ont bouleversé la donne, modifié les enjeux et transformé le paysage : promus en grande partie acteurs de leur devenir, les hommes et les femmes « handicapés mentaux » sont devenus, eux aussi, différents de par le passé.

	
	
	Formés aux vertus du travail, devenus relativement autonomes, acquis peu à peu aux règles de la vie sociale, « réadaptés », les adultes « handicapés » laissent émerger des désirs nouveaux qui découlent du processus de normalisation engagé, de la vie dans des foyers ou appartements mixtes, et qui leur paraissent compatibles avec ce qui leur est demandé par ailleurs. C’est là que les choses se gâtent. Qu’ils travaillent, c’est parfait. Qu’ils apprennent à vivre de façon autonome, c’est inespéré. Qu’ils apprennent à gérer leur argent, leurs loisirs, qu’ils fassent des projets de vacances... c’est un peu inquiétant, mais c’est bien quand même. Qu’ils veuillent vivre comme tout le monde, d’accord... à condition qu’ils renoncent à certaines choses « de leur plein gré », qu’ils ne se mettent pas des idées en tête... qu’ils acceptent de bon cœur les interdits... qu’ils prennent conscience, enfin, de leur « handicap ». A trop vouloir les normaliser, ils finiraient par l’oublier. Quant à une éventuelle procréation, elle ne peut être que strictement prohibée et, s’il le faut, des mesures seront prises pour que..., ce qui les laissera entièrement libres par ailleurs. « Comme ça on sera tranquille », dit une mère.

	
	
	Mais où est donc passée la « personne » dans de telles affirmations ? Où sont ses mots, ses désirs, sa dignité tant proclamée, réclamée à si haute voix lorsqu’il s’agit de débloquer des crédits, de promouvoir son insertion sociale ? Car, on l’aura bien vu, dès lors qu’il s’agit de sexualité et de désir de procréation, la personne, en tant qu’être humain souffrant et désirant, redevient ce qu’elle était autrefois, un « handicapé mental ». Ne subsiste plus que l’objet encombrant, qui doit s’excuser d’être au monde, qui n’est plus homme parmi les hommes, femme parmi les femmes, ni enfant ni adulte mais un être hybride, hors humanité, réduit à sa seule pathologie : « une trisomie, une déficience mentale sévère », un « cas lourd ». Elle redevient le « monstre » des années soixante ou encore la chose. « Car stériliser une personne sans son consentement pour l’empêcher de procréer c’est porter atteinte à sa dignité, écrit Pierre Echavidre, c’est l’exclure de l’humanité en la traitant soit comme une chose, soit comme un animal. Une chose dont on modifie, sans l’en informer, la plomberie par la pose de clips. Un animal que l’on châtre comme le ferait un vétérinaire. »
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