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Issu d'une thèse effectrée sur le thème de la fratrie de
I'enfant handicapér, cet article analyse l'impact du
uhandicap, d'un enfant sur la façon dont ses frères et
soeurs conçoivent et mettent en oeuvre leurs choix
professionnels.

À partir de cas particuliers, celui d'un écrivain2,
soeur d'une personne schizophrène, et les autres de
personnes rencontrées dans notre recherche, nous
montrons que le plus souvent, le choix professionnel
des frères et soeurs de personnes handicapées ne peut
être dissocié du fait que I'un de leur pair est atteint
d'un handicap.

S'il est un domaine où I'avenir de la fratrie est sou-
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LES SENS DU CHOIX D'UI\E PROFBSSION IdOTCO-SOCIALE POI.]R
LES FRÈRES ET SOEI]RS DE PERSOI\NE PORTEUSE D'TJN HANDICAP

Régine Scelles

Cet article s'appuie sur des entretiens de recherche et des écrits recueillis auprès d'adutûes ayant un
frère ou une soeur handicape. L'auteur y analyse les motivations complexes du choix professionnel
de ces derniers. Il montre que le plus souvent, ce choix s'inscrit dans une stratégie défensive plus ou
moins efficace visant à les aider à gérer avec le moins de souffrance possible leurs licns avec leur pair
déficient et leur famille d'origine. Entre autres, exercer une profession médico-sociale peut être: un
moyen d'alléger leur culpabilité d'être né sans hardicap; une façon de prerdre une certaine distance
par rapport à la persorne déficiente; une façon de s'identifier aux professionnels connus dans I'enfan-
ce, admirés, craints, jalousés ou à leurs parents, pour faire parfois mieux qu'eux; une façon de
poursuivre une relation gratifiante connue dans l'enfance; une façon déplacée de soigner leur pair
déficient.

vent évoçé c'est celui du travail.

Des recherches ont montré que dans une plus grande
proportion çe dans la population normale, les frères
et soeurs de personnes malades ou handicapées
choisissent une carrière médico-sociale.

Morvan montre que les idéaux ont un rôle
fondamental dans les choix professionnels3:

1. Scelles, R. (196) t'ai mal à mon frère: I'influence du
handicap d'un enfant zur ses frèrcs et soeurs. Thèse de
doctorat d'état sout€nue à I'universiÉ Paris 7.

2. Delarze, C. (1983) Le couloir de la nuit. Ê1. Hachetæ,
Paris.

3. Morvan, J.J. (1988) Représentæions de situations de
handicaps et d'iradaptations chez les éducateurs
spéciolisés, les assistants dc senhe social a les enseiguttts
specialisés, enformûion. Tomes I et 2, n'154-155 hors
série, Ed. CTNERHI, ditr. PuF, Paris, p. 206.
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<Ce sont (les choix professionnels) les réponses

ç'il a données et se donne à la çestion nquand tu
seras grandr, osi les choses n'étaient pas ce
qu'elles sontD..., bref autant de variations autour
du uroman professionnelD qu'il porte et qui le
porte. Le ncomplexeD motivationnel se nomme
dès lors adéquatement comme structure pluriforme
dans I'histoire du sujet; le choix du métier entre
dans une longue trame dans laquelle,
représentation de soi, jeux de rôles, recherches
identificatoires se traduisent en terme d'attirances,
d'inclinaisons, de penchants, de propensions,
d'attraits, de recherche, de passion.,

Les frères et soeurs de personnes handicapées ont
souvent une mauvaise image d'eux-mêmes comme
frère ou soeur, comme enfant, et une mauvaise image
de leurs paren$4. Aussi n'est-il pas étonnant que leur
choix professionnel soit influencé par leur situation
familiale particulière.

PROFESSION I\dDICO-SOCIALE SOI.JRCE DE
SOI.iIT'RANCE

Delauze: je pensais que...mais....

Aînée d'un garçon schizophrène, Jean-Jacques,
Delauze raconte son histoire dans un roman
autobiographique et y analyse le lien qui existe entre
la pathologie de son frère et le fait qu'elle soit
devenue psychiatre.

Si elle doute de ce qu'est eilou a son frère, elle est
certaine qu'il souffre et qu'il est assailli parfois de
désirs mortifères envers lui etlou les autres qui
I'effraient lui-même autant qu'ils font peur à ceux qui
le côtoient. Mal différenciée de son frère, en devenant
psychiatre, elle ænæ de metfte une distance et des
tiers entre elle et lui.

4. Scelles, R. (1996) J'ai mal à mon frère: l'influence du
handicap d'un enfant zur ses frères et soeurs. Thèse de
doctorat d'état soutenue à I'université Paris 7.

Elle rêvait que ce métier lui permette, d'une part de
moins voir son frère sans trop de culpabilité puisçe
s'occupant de personnes qui ressemblent à
Jean-Jacçes, d'autre part de devenir un bon médecin
grâce à sa connaissance intime de la maladie mentale.
Elle imaginait qu'alors, elle pourrait se dégager
partiellement de I'emprise que son frère exerçait sur
elle et contrôlerait mieux la fascination et la répulsion
qu'il lui inspirait.

Où est ma place?

Iæ chapitre vingt se sinre alors ç'elle effectue un sta-
ge pour devenir psychiatre dans I'hôpital où son frère
a été soigné, il a pour lilre: Les archives du destin.

Iæ rapprochement entre un mot qui évoque le passé:
archivesi et I'aufte I'avenir: destin, dit la façon dont
I'auteur inscrit son choix professionnel dans sa
dynamique psychiçe.

En devenant psychiatre elle ænæ d'échapper au destin
funeste qu'elle imagine être le sien au début de sa
formation: celui de soeur unique d'un schizophrène
qui a peur d'être happée par lui et ne sait cornment
résister à I'anirance mortifère qu'il exerce sur elle.

Le chapitre cornmence ainsi 5:

uVêtue de la blouse blanche, elle se regarde dans
le miroir. k miroir audessus du lavabo. Réservé
à I'usage des médecins. Pour ç'ils puissent se
laver les mains sans doute. Elle se sent blousée.
Oui c'est cela. Blousée. Déguisée en boffte soeur.
En médecin. Asexuée ? Aseptisée. En punition.
En imposture. En porte à faux. Elle ne peut plus
revenir en arrière. Il faut aller jusç'au bout.,

Le miroir inærrogé renvoie du çtaraître", alors que
c'estune interrogation sur il'être, qu'elle lui pose. Il
ne peut lui assurer que sous la blouse ne se cache pas
une malade, un imposteur, quelqu'un çi fuit sa
condition en se déguisant pour ne pas être démasçé.

5. Delauze, C. (19E3) I* Couloir de la ruit. EÀ. Hachetæ,
Paris, p. 146.
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Comme les bonnes soeurs, elle voudrait faire le
obienr, aider ceux çi souffrent, mais à leur diffé-
rence, elle ne parviendra toutefois jamais à avoir foi
dans le pouvoir rédempteur de la science médicale.
L'habit reste pour elle un apparat çi ne lui fait pas
oublier ses doutes concennnt son propre cas.

Endossant ce costume et ce rôle, elle tente d'oublier
qu'elle est femme, objet et sujet de désirs d'adultes,
qu'elle a peur que sa situation particulière ne fasse
fuir ses amants et enfin çe les enfants çi naîtraient
de ces amours ne soient conrme son frère, malade.

Sans compter qu'elle craint de se désolidariser de sa
famille en se mettant du côté des médecins çi jugent,

savent, devinent ce çi ne va pas dans les familles de
leurs patients

nElle découvre, comme les autres étudiants, I'en-
vers du décor de I'hôpital; son frère lui en avait
fait découvrir I'endroit (...). Elle se déteste com-
me elle est flattée de prendre ses repas dans la
salle à manger des médecins, servis sur des
nappes blanches par (un ancien malader. Cela
efface un peu I'effet de ces rêves inquiétana où le
chef de clinique lui dit nMademoiselle, vous êtes
en retard pour la visite: ce n'est pas piuce que
votre frère est schizophène qu'il faut vous croire
tout permis,.,

Identification aux médecins

En devenant médecin, Delauze s'identifie aux
professionnels à la fois admirés et hais.

Médecins admirés

Enfant, elle percevait les médecins comme ceux qui
prescrivaient des médicaments calmant son frère et
l'abrutissant aussi quelquefois. Si les solutions
préconisées n'étaient pas toujours efficaces, au moins,
ne se sentaient-ils pas totalement impuissants face à
Jean-Jacques?

Elle les enviait de pouvoir recevoir son frère,
l'écouter. subir ses nbizarrerieso à I'abri, derrière leur
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bureau, pendant un æmps court. Elle imaginait ç'ils
étaient protégés du désanoi par leur savoir et leur sta-
nrt social reconnu. En même temps, elle était persua-
dée que, dans ces conditions-là, ils ne pouvaient pas
appréhender toute la complexité du cas de son frère.

Médecins persécuteurs

Ses parents se sont sentis çelquefois accusés d'être
à I'origine de l'aggnvation des symptômes de leur fils
et honteux ç'il mette en échec les protocoles
thérapeutiques les plus performants.

Son frère redoutait certains traitements que lui
infligeaient les médecins et supportait mal les
éloignements du domicile familial qui lui étaient
prescrits.

Delauze a le sentiment que ces praticiens n'ont jamais

reconnu le rôle qu'elle jouait dans la vie de son frère
et que c'est pour cela ç'ils ont refusé de prendre en
compte ce qu'elle avait à dire et de I'associer à
certains traitements. Elle avait le sentiment qu'ils lui
cachaient des choses, non pour son bien, mais pour
garder un certain pouvoir sur son frère et sa famille.

Réduire l'étrangeté

En ne lui disant rien de la pathologie de son frère,
parents et médecins ont entretenu chez Delauze un
climat d'étrangeté qui I'amenait à se demander:

- est-il si anormal que cela?
- ai-je vis-à-vis de lui un comportement normal ou

d'autres procéderaient-ils autrement?
- est-ce normal d'être paniquée, angoissée quand

mon frère me fait part de ses obsessions et de ses
comportements nbizarresr?

- moi-même ne suis-je pas ubizarre, parfois quand
j'entre dans son jeu pour communiquer avec lui?

Elle a essayé une ou deux fois de poser ces questions
à sa mère, mais la tristesse de cette dernière, son
impuissance à lui répondre I'ont fait renoncer. Alors,
elle n'interroge plus directement les gens, lit des
livres et écoute les médecins parler de "leurs casu:
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nPlus je lis des livres au zujet de la schizophrénie,
plus I'image de mon frère me hanæ. Est-il
schizophrène ou ne I'est-il pas? Je n'arrive pas à
avoir de certiode . Est-ce çe les médecins ne se
sont piui trompes? N'est-il schizophrène qu'en
apparence seulement, çe dans son comportement
et dans certaines circonstances seulement.,

Elle consulte le dossier médical de son frère retraçant
I'histoire de sa maladie et évoçant le rôle joué par
elle et ses proches dans son déroulement6:

nBalayé cette idée absurde que j'allais lire çe
Jean-Jacçes n'était pas malade ou malade autre-
ment qu'on me I'avait dit. Peut€ne pensais-je lire
que les médecins avaient de leur côté cherché à
comprendre ce qui lui était arrivé, ç'ils avaient
perçu les choses un peu à ma manière ou
différemment. Ils en savaient plus nécessairement.

Je ne trouvais trace que de I'observation d'un
objet étrange, faite de certitudes, sans
interrogation véritable, sans recherche, sauf
pharmacologie. C'était I'observation glacée d'un
jeune homme bizarre, antipathique, nul,
irrécupérable.o

Si elle est soulagée de n'avoir découvert aucun secret
uhonteuxo et de voir que des médecins ont mis des
mots sur la pathologie de son frère, elle ne supporte
pas qu'il soit devenu pour erD( (un casD à décrire, et sa
famille des gens qui aident ou pas à I'heureux
aboutissement de leur projet thérapeutique.

Elle qui voulait que des mots soient mis sur des
affects, a le sentiment que les mots ont précisément
pris la place des affects.

Faire profTter les autres du savoir acquis avec lui,
payer sa dette et se valoriser

Elle veut devenir médecin parce que, malgré les

6. Delauze, C. (1983) Le Couloir de Ia nait. Ed. Hachette.
Paris, p. 159.

souffrances endurées avec son frère, elle a appris à
percevoir derrière I'agressivité et la folie, le désir de
communiçer et la souffrance çi cherchent à se dire.
En s'identifiant à lui, elle a senti la détresse de celui
çi n'est pas compris, çi est amené à persécuter
ceux qu'il aime et à se sentir persécuté par eux. Elle
a aussi appris à gérer des siftations difficiles, à se
metfre à la place de celui çi est faible et qui a besoin
pour exister du soutien et de I'aide de celui qui est
fort.

Elle a expérimenté et apprécié le rôle et la place de
celle çi, face à I'impuissance des adultes, sait malgré
ûout écouter, apaiser I'autre. Elle pense que son père
et sa mère ont fait du mal à son frère, et loin de
I'aider, ont aggravé sa folie. Elle pense avoir été la
seule de la famille à avoir sacrifié son confort
personnel, ses besoins, ses désirs, pour tenter de lui
venir en aide. Cette attitude a eu des conséquences
fâcheuses pour elle, mais cela lui a permis d'acquérir
une certaine estime d'elle-même.

Elle se reproche aussi d'avoir commis certaines
maladresses, par manque de connaissanc€, pil
égoisme ou pour se venger des souffrances que son
frère faisait subir à son entourage. Elle se sent
coupable d'avoir rendu Jean-Jacques jaloux de sa
normalité valorisée par leur père qui s'est toujours
moqué de son fils, restant sourd à ses angoisses et
ignorant ses tentatives pour le séduire. Elle se sent
aussi coupable de réussir sans effort à l'école alors
que son frère peine pour réaliser de petits objets dans
son centre spécialisé.

Enutilisant ses compétences au service de personnes
comme son frère, elle paie la dette qu'elle a
contractée vis-à-vis de lui et apaise sa culpabilité.

Si gratifiante, sa normalité est due uau hasardo de sa
naissance, la valorisation qui résulte de I'exercice de
sa profession est en revanche due à sa volonté dans la
mesure où elle a nécessité des efforts et des sacrifices
de sa part, c'est pourquoi elle peut enjouir en toute
impunité.

Mais elle sait maintenant que son rêve de voir ses
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souffrances allégées par I'exercice de cetæ profession
ne se réalisera jamais. Ses difficultés à supporær le
contact çotidien avec des personnes malades menta-
les, à ne pas se laisser envahir par son travail pour
laisser une place dans son existerrce à sa vie privée en
sont les émoins. Si elle souffre en restant psychiatre,
elle ne peut toutefois envisager de quitter cette
profession.

Bernadette: prendre progressivement de la
distance

L'itinéraire professionnel de Bernadette s'inscrit dans
une tentative pour se séparer de son frère, sans
rompre le contrat çi la lie à sa famille. Il est aussi
soutenu par des identifications aux modèles paren-
taux. Sa profession a fonctionné pour elle comme
"une illusion lui faisant croire qu'elle quittait usa
famille handicapee, alors ç'en fait elle y restait sans
moyen d'en sortir.

Bernadette reproche à ses parents de l'avoir obligée à
sacrifier une grande partie de son enfance et de sa
jeunesse à son frère. Ses parents étaient militants
d'une association en faveur des personnes
handicapées, à laquelle tous les loisirs de la famille
étaient consacrés. Elle se souvient avec beaucoup
d'amertume de dimanches passés à tenir des stands
aux ventes de charité.

Néejuste après son frère handicapé, elle I'a toujours
pris en charge et ne s'est jamais éloignée du domicile
pour poursuivre ses études.

uMon frère et ma soeur aînés. c'était les deux
grands, moi et mon frère handicapé, on était les
deux petits. C'était évident qu'on devait jouer
ensemble, sortir ensemble, se coucher en même
temps. Les grands, eux, bien sûr, comme je vous
le disais. ils faisaient les activités de I'association.
Mais tout le monde disait qu'ils savaient s'y
prendre moins bien que moi avec Bernard, alors
c'était naturel que ce soit moi qui m'en occupe.D

Sans que cela ait été explicitement dit, la famille a
toujours pensé que ce serait Bernadette qui, adulte,
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prendrait le relais de ses parents auprès de son frère.

Il lui semble évident çe les frères et soeurs de
personnes handicapées ne peuvent çe choisir une
profession qui a un rapport avec le handicap,
I'inadaptation, l'qxclusion: son frère a choisi de
s'occuper de la sélection des arbres, parce ç'il se
pose des questions sur I'origine génétiçe du
handicap; sa soeur aînée n'a pas un métier en rapport
avec le handicap mais est administrateur de
I'association qu'anime son père.

Dans sa famille, il est impliciæment interdit de gagrrcr
de I'argent "sur le dos des handicapés". Sa soeur
fravaille bénévolement pour le centre çi accueille son
frère et son père consacre tous ses loisirs à
l'association en faveur des handicapés ç'il a créée.
Sa mère qui était éducatrice, a cessé son activité
professionnelle après la naissance de son fils
handicapé.

nC'est à dire qu'elle allait être diplômée, elle
rencontre mon père qui est jardinier dans
I'institution où elle travaille. Ils ont un enfant et
tout d'un coup plus question de finir ses études,
alors qu'elle était prés du but, plus question de
travailler.,

Devenant éducatrice, elle a continué ce que sa mère
avait commencé:

nJe crois qu'en faisant ce métier, je voulais lui
montrer qu'on pouvait vivre en étant éducatrice
sans avoir le sentiment de vivre sur le dos des
handicapes etje voulais dire à mes parents que je
prendrai leur relais plus tard.o

Bernadette a fait ce choix çour continuer à garder le
handicapn, le handicap est ce qui a soudé les membres
de sa famille, c'est ce que ces parents lui ont transmis
et ce dont elle doit :rssumer la charge pour poursuivre
leur oeuvre.

En agissant ainsi, elle fait aussi cornme son père qui
a acquis un staûrt et un rôle social grâce oau
handicapo. En effet, ses fonctions bénévoles lui
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permettent de rencontrer des personnes importantes,
ainsi que d'être reconnu et sollicité par eux. Elle
pense que de toute façon, il ne se serait jamais
contenté de s'occuper de sa famille, et çe s'il n'avait
pas eu d'enfant handicapé, il se serait occupé d'un
club de sport.

nGrâce à mon frère, il a eu ce prestige social tout
en servant sa famille, génial non (rire) (silence).,

Au début, Bernadette; s'est occupée de personnes
atteintes de la même pathologie que son frère dans un
établissement géré par l'association dont son père est
le président. Elle analyse ainsi ses motivations:

uJe pensais aussi que j'allais mieux comprendre
les handicapés parce que j'étais complètement
confondue avec mon frère, je comprenais les
choses de I'intérieur quoi (rire) (silence). Mon
premier stage, je I'ai fait avec des débiles
profonds comme lui, j'ai trouvé ça génial, et avec
le recul je ne suis pas certaine çe si mon premier
stage avait été avec des jeunes plus intelligents,
avec d'autres problèmes que ceux de mon frère
j'aurais continué dans cette branche. Là, je me
suis dit, pas de problème je connais le truc, je
saurai quoi faire, je vais leur être utile. Je
m'aperçois que je voulais reproduire les mêmes
schémas que ceux que j'avais connus avec mon
frère, je ne voulais surtout tien casser de ça.,

Comme elle s'occupait des enfants des uautreso, elle
s'est donnée le droit de cesser de militer:

oJ'ai dit à mes parents, moi je m'occupe toute la
semaine des handicapés, c'est mon travail, ma
soeur elle fait un aute travail, elle peut s'occuper
de mon frère pour les loisirs et miliær à
I'association, mais moi, je veux bien m'occuper
un peu de mon frère, mais seulement de temps en
temps et je ne veux plus militer. Ma mère a été
surprise, elle a essayé d'argumenter, de me
culpabiliser, mais je n'ai pas cédé. Mon père n'a
rien dit, peut€tre lui a compris, je ne sais pas. En
tous les cas c'est cornme ça que ça a passé dans la
famille, et plus personne ne me demande de venir

aux kermesses ou aux réunions, c'est déjà ça.
(Rire)."

Se sentant de plus en plus mal dans son travail, elle a
décidé de s'occuper de jeunes moins atæints que son
frère, toutefois cela n'a pas suffi à apaiser sa
souffrance. Elle a fait une dépression qui I'a amenée
à commencer une thérapie qu'elle poursuit encore.
C'est au cours de ce traitement, qu'elle a pris
conscience qu'elle en voulait à ses parents de I'avoir
amenée à se sentir responsable de son frère handicapé
et d'en avoir déchargé leurs autres enfants. De la
même manière, elle sait maintenant qu'elle envie ces
derniers d'être partis de chez eux sans se sentir
coupables, mais ne peut encore en parler avec eux.

Quand elle s'est sentie mieux, elle est entrée dans un
établissement géré par une autre association prenant
en charge des jeunes cas sociaux afin de ne plus être
confrontée à des personnes ressemblant à son frère.

Elle s'estime trop âgée pour changer de métier, aussi
a-t-elle décidé de cornmencer une formation pour
devenir cadre et diriger des professionnels. En cela,
elle s'identifie à son père çi dirige en administrateur
des établissements sans avoir de rôle éducatif direct
vis-à-vis des jeunes accueillis.

Philippe: être piégé

Au moment de son baccalauréat, Philippe; a fait une
dépression qui a nécessité une hospitalisation et des
soins ambulatoirss durant deux années. Durant cet
épisode, il a ænté parallèlement de faire des études
d'anglais, projet qu'il avait depuis longtemps, mais
échouant dès la première année de DEUG, il s'est
réorienté. Ne sachant quoi faire, c'est opâr hasardo,
en consultant un livre, qu'il s'est dit qu'il aimerait
être orthophoniste:

oJe ne me suis pas du tout rappelé que ma soeur
était allée chez l'orthophoniste et que c'est là

ç'elle a appris à parler. C'est après, c'est un psy,
un jour qui m'a dit: c'est quand même bizatre
que vous ayez choisi I'orthophonie alors çe votre
soeur y est allée. Et c'est là que je me suis dit:
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c'est vrai. Et alors je me suis dit: mais pourquoi
je suis allé choisir ça, quoi. Après j'ai regretté,
après j'ai voulu arrêter pendant toutes mes
études.,

Il pense que son choix professionnel confirme tant son
incapacité à se détacher de Sabine que son désir, voué
à l'échec, de I'aider.

Réussite professionnelle source de culpabilité

Philippe a une bonne clientèle et reconnaît que les
aillres pensenf ç'il est un ubon orthophonister, mais
loin de se réjouir de ce succès, il s'en culpabilise:

uÇa m'est souvent anivé çand j'ai eu des patients
en face de moi. de me dire: tiens. c'est ma soeur
que je suis en train de rééduquer, là. Après, je me
suis dit que c'était pas bon de faire ça.,

Il a le sentiment de mentir à ses patients en leur
faisant croire qu'il leur veut du bien, alors que c'est
lui, et indirectement sa soeur, qu'il veut apaiser.

Il ne peut se réjouir de sa réussite professionnelle, car
il sait que sa soeur est jalouse de sa normalité, et
pense que, sans le dire, elle lui en veut de pouvoir
vivre de son travail, alors qu'elle n'a ç'une
indemnité du CAT et vit encore chez leurs parents.
Elle lui en veut aussi peut-être du fait que, cornme
dans leur enfance, il la domine dans sa vie
professionnelle et occupe le rôle de celui qui sait des
choses sur le "handicapD qu'elle ne peut elle-même
comprendre:

Comme la mère de Bernadette, il a quelquefois honte
de gagner de I'argent (avec) les personnes
handicapées.

Réduire le handicap

Quand sa mère lui propose d'aider sa soeur sur le
plan orthophoniste, il refuse mais:

uJe me suis dit, tu refuses parce que tu ne te sens
pas capable de le faire et tu as peur qu'elle refuse
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cette aide de ta part et en même temps tu n'es pas
sûr d'être capable de I'aider, d'être à la hauteur.,

Philippe estjaloux de I'attention dont sa soeur a été
I'objet du fait de son handicap. Aussi, de façon
déplacée, en soignant les autres, il tente de réduire le
uhandicap'pour faire en sorte que sa soeur soit moins
atteinte, et que, de ce fait, elle ne monopolise plus
I'attention de ses parents. Elle aurait ainsi moins
envié sa normalité, et donc lui, de son côté, se serait
senti moins obligé de s'occuper d'elle.

Philippe a souffert d'être élevé entre sa mère et sa
soeur. Il reproche à son père de n'avoir pas été
suffisamment présent auprès de lui, de ne pas I'avoir
valorisé, de s'être trop préoccupé de sa soeur et
d'avoir fui les problèmes familiaux en s'investissant
dans le secteur associatif en faveur de I'enfance
inadaptée. Devenant orthophonisæ, il a cherché à être
reconnu et valorisé par son père et à s'identifier à lui
en s'investissant dans la prise en charge des personnes
déficientes.

nJe crois que ma mère a été contente que je fasse
ce choix, je crois que mon pere il a dû me dire un
truc comme: tu fais comme tu veux, si cela æ
plaît fais-le. Bref rien de bien génial, je ne sais
pas ce qu'il en pense, il en pense peut-être rien,
non c'est impossible, mais comme pour tout ce
qui me concerne, il laisse la parole à ma mère.,

Son père laissant la parole à sa femme laisse planer
un doute sur le fait ç'il est content du choix de son
fils çi, de ce fait, continue à souffrir.

Ne plus rester dans la salle d'attente

Dans un premier temps, Philippe; dit ne pas se
rappeler des contacts qu'il a eus enfant, avec les
professionnels çi se sont occupés de sa soeur, puis il
se souvient:

nJe me rappelle avoir suivi ma mère partout, chez
les médecins, toujours dans les salles d'attente
parce qu'elle allait toujours à droiæ, à gauche,
faire des examens, chez I'orthophoniste et
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c'était... Bon, c'était quand même le centre
d'intérêt, d'autant plus que moi, je ne posais
aucun problème donc, il n'y avait pas spécia-
lement de raisons pour qu'on s'occupe vraiment
de moi. Je faisais mon intéressant, c'est tout.
J'étais toujours amené à attendre dans la salle
d'attente, ma soeur disparaissait, moi, j'anendais,
et je me disais: mais qu'est-ce qui se passe
derrière et on va s'occuper d'elle et puis moi, je
me sentais peut€tre un petit peu abandonné, je ne
sais pas, quelque chose comme ça.r

Devenant orthophoniste, il s'est donné les moyens de
voir ce qui se passait dans la pièce où sa mère et sa
soeur disparaissaient et a voulu prendre la place de
ceux qui les emmenaient pour ne plus avoir à rester
seul.

F'RATERNEL

Si comme Bernadene et Philippe, certains se sont
sentis çiégés, en choisissant une profession ayant un
rapport avec leur pair handicapé, ce n'est pas le cas
de tous.

Annick

Ainsi, Annick explique:

nJ'avais éliminé tout le reste des sections parce
que je ne suis pas scientifiçe et en ce çi
concerne les lettres, à part le professorat, c'est
limité et j'en étais arrivée à la conclusion que le
social et le culturel c'était ce qui risçait de me
réussir le mieux. Et c'était en plus ce que j'avais
envie de faire. Je voulais bouger, je voulais rendre
service etje voulais faire bouger aussi.n

Adolescente, elle a participe à titre bénévole à des
activités auxquelles sa soeur était inscriæ. Cette
expérience, source de plaisir, I'a confortée dans sa
conviction ç'elle pouvait être utile à des personnes
faibles et démunies. Cependant, elle souhaiæ garder

une séparation entre sa vie familiale et vie
professionnelle.

olmaginez que je sois en échec professionnel-
lement, je ne veux pas que ça ait une influence sur
les relations que j'ai avec ma soeur.D

Aussi, ne veut-elle pas être éducatrice mais
animatrice, et s'occuper de personnes âgées.
Contrairement à Bernadette, avec succès, via sa
profession, Annick a trouvé un éloignement tolérable
entre elle et sa soeur handicapée.

Maria

Maria, aînée d'une fratrie de deux enfants s'est
beaucoup occupée de sa cadette, Odile, trisomique
21. Ses parents ayant une vie sociale pauvre,
surprotégeant leur fille handicapée, c'est elle qui a
appris à cette dernière à prendre le bus, qui, en
sortant avec elle, I'a aidée à se dégager un peu de la
domination parentale.

Son baccalauréat obtenu, ayant décidé de devenir
éducatrice, Maria a travaillé avec des cas sociaux, ce
qui I'a obligée à sortir de sa réserve et à gérer des
relations avec des personnes moins touchées sur le
plan moteur et intellectuel que sa soeur.

Elle a vécu cette expérience comme un nappel d'airo.
Elle s'est sentie enfin libre, a appris à s'organiser
seule et à ne penser ç'à elle après son travail. Ce qui
lui a fait prendre conscience à quel point auparavant
toute son énergie était concentrée sur sa soeur et ses
parents.

Tristes de la voir partir, ses parents étaient heureux
qu'elle continue à s'occuper de personnes çi
ressemblaient à sa soeur. Ainsi, continuant ce que ses
parents avaient commencé, elle les a confortés dans
l'idée ç'ils avaient bien agi avec leurs filles.

Elle fait remonter son désir de devenir éducatrice au
fait ç'enfant elle s'était promis de faire en sorte que
les personnes handica@s puissent être bien intégrées
dans la société. Elle se souvient:
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nJ'ernmenais Odile en bus. J'ai le souvenir d'une
mère qui disait à son gosse, alors çe ma soeur
s'était assise à côté de son gamin... Non-non, ne
t'assieds pas à côté de... cellelà. Je ne me rap-
pelle plus des termes. Et moi dâns mon coerr de
gamine, j'étais blessée. Ce n'est pas étonnant çe
j'ai voulu être éducatrice. J'étais révoltée, je ne
répondais pas, je la protégeais encore plus,
quoi...n

Par son action, elle voulait protéger d'autres enfants
d'une ælle intolérance. Elle est heureuse d'avoir
choisi ce métier, mais souhaite maintenant réduire
son temps de travail pour être davantage disponible
pour sa propre famille.

Chantal

Chantal a d'abord voulu être assistante sociale, mais
après avoir échoué au concours, elle a décidé de
changer de voie.

nCe que je voudrais faire, c'est le conseil en
communication. C'est donc trouver aussi des
solutions pour les problèmes internes d'une
entreprise donc, problèmes d'information,
problèmes de communication, intra groupes ou
inter personnels.,

Elle fait remonter son désir d'améliorer la
communication entre les gens aux difficulés qu'elle-
même et ses parents ont rencontrées pour se faire
comprendre des médecins dans les hôpitaux. Elle a
dans un premier temps voulu faire sa thèse sur ce
sujet-là. Elle y a renoncé car I'accès aux infor-
mations nécessaires à sa recherche dans ce milieu
était entravé. Mais avec le recul. elle est contente
d'avoir été obligée de s'intéresser à un thème qui
n'avait qu'un rapport lointain avec le handicap.

LE PLAISIR D'EXERCER TJNB PROTESSION
oÙ ox nsr corpÉrnNr

Axelle

Axelle est persuadée que ce qu'elle a vécu avec sa
soeur autiste fera d'elle un bon médecin:

oClara sera un plus dans ma profession c'est sûr,
j'ai appris à toucher les gens, à savoir les écouter,
même quand ils n'arrivent pas à dire les choses.
Elle m'a aussi appris la patience et les limites de
mon pouvoir. Je crois qu'elle m'a appris à être
humble et ça c'est important pour faire un bon
médecin.u

NE PAS EXERCER I.JNE PROFESSION
uÉnrco-socw.n

Cathy

Cathy dit avoir encore du mal à prendre de la dis-
tance par rapport à sa soeur. Quand elle était
adolescente, elle organisait des loisirs pour les
enfants handicapés.

Si ces expériences lui ont permis d'être en contact
avec d'autres personnes handicapées et d'autres
frères et soeurs, elles I'ont aussi amenée à ne pas
devenir éducaftice specialisée comme elle en avait eu
envie dans un premier temps.

uJ'ai senti que mon choix n'était pas juste, de
m'avancer dans..., dans ce chemin professionnel.
(...) J'ai déjà donné, j'estime que j'ai le droit
maintenant de vivre pour moi et pas seulement
pour elle.o
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C'est aussi, avec des nuances, ce que disent les
frères et soeurs qui n'ont pas fait le choix d'adopter
une profession médico-sociale.

Certains frères et soeurs affirment que leur choix
professionnel n'a pas de rapport avec la particularité
de leur fratrie; il s'agit le plus souvent de personnes
qui sont parvenues à se différencier de leur pair
handicapé.

CONCLUSION

La manière dont les frères et soeurs envisagent leur
avenir est en lien avec la façon dont ils sont
parvenus à s'individualiser par rapport à leur pair
handicapé. Le problème n'est pas rant de uréparero
quelçe chose que de parvenir à se séparer de I'autre
pour mener une existence autonome.

Le choix de la profession des personnes ayant un
frère ou une soeur handicapé peut mettre enjeu:

- la volonté de continuer à s'occuper du frère ou

BRUSSET, B. (1987) Le
Psychanalyse à
543, Paris.

ttz

lien fraternel et la psychanalyse.
I'universilé. Ed. PUF, n'12, pp.

de la soeur mais en élargissant son champ d'action
et en prsnant une distance par rapport à lui;

la volonté de se donner les moyens de ne plus se
sentir impuissant face aux déficiences de la
personne handicapée et d'avoir ainsi unjour des
chances de devenir un nbono frère ou une nbonnen
soeur pour lui;

la volonté de (payep pour une ufauteu
inconsciemment commise ou pour une dette qui
existe fantasmatiquement envers la personne
atteinte;

la volonté d'acquérir un savoir pour trouver une
réponse concernant la nature et I'origine des
défrciences de la personne atteinte;

la possibilité de se soigner eux-mêmes en
s'identifiant aux individus dont ils s'occupent;

la possibilité de soigner par déplacement leur pair
atteint.

CAHN, P. (1962) La relation fraternelle chez l'enfant
Ed. PUF. Paris.

AWARENESS OF THE CHOICE FOR MEDICO-SOCIAL
PROFESSION FOR BROTHERS AND SISTERS OF HANDICAPS

This article presents the analysis of siblings'unstrucnrred research interviewx and written experiences
produced by adults who have a sibling with a disability. Their career choice is often connected with
their unique family situation, though their motives remain complex and individual. For example,
choosing a socio-medical profession can be a way of: alleviating their guilt at being born without a
disability; keeping a certain distance from the person with a disability; identiffing with the
professionals encountered during childhood, who were admired, feared and envied, or with their
parents, sometimes in order to surpass them; continuing a pleasant relation began during the chilhood;
a way of continuing looking after their handicapped sibling.
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