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Préface

Ambivalences des protheses

David Le Breton

Ce remarquable essai rend justice a I'infinie complexité et ambivalence
du monde des protheses, il réunit des chercheurs qui savent aller au
plus loin de leur compréhension dans I'expérience de ceux qui en ont
I'usage, sans se leurrer sur leurs limites ni lésiner sur leurs bienfaits.
Loin des sirénes transhumanistes et de leur culte aux prothéses comme
avant-garde d’une société millénariste ol la maladie et la mort seraient
vaincues, ces derni¢res demeurent aux yeux des auteurs de 'ouvrage
des palliatifs et non une fin en soi, un accommodement et non un
enchantement.

Sous Iégide de Valentine Gourinat, Paul-Fabien Groud et Nathanaél
Jarrassé, 'ouvrage rassemble des chercheurs de différentes disciplines
et des personnes issues du monde du handicap et de la réadaptation
fonctionnelle. Il documente les dimensions multiples des univers sociaux
du handicap et de 'appareillage prothétique, il plonge le lecteur dans
un monde de sens et de pratiques peu connus de 'extérieur, de méme
que sont largement ignorés les dispositifs techniques et leurs usages,
leurs ajustements aux usagers.

Dans le cas des personnes amputées, évoquées a de nombreuses reprises
dans l'ouvrage, ces individus ont perdu un ou plusieurs de leurs
membres, et se retrouvent équipés d’'un appareil externe et amovible
afin de retrouver une part de leur mobilité dans la vie courante. Leur
tAche souvent difficile et douloureuse est de sapproprier cette prothése
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sans qu'elle leur fasse mal et sans qu’elle souléve finalement autant
de problemes qu’elle n'en résout. Les parcours de vie sont différents
d’un individu a l'autre selon la raison et le lieu de leur amputation,
sa brutalité ou sa prévision de longue date, leur age, leur condition
physique. Lapprivoisement de la prothése est souvent une tache
longue et fastidieuse, il implique un long apprentissage, nombre de
déceptions, d’essais et d’erreurs, d’ajustements, de rencontres avec les
médecins. Un corps appareillé n’est nullement un corps reconstruit pour
se couler dans I'évidence de I'existence, la personne mutilée demeure
mutilée. Chybridation de 'humain n’est pas le salut. Le moignon est
toujours une zone sensible qui ne doit pas étre douloureuse dans la
prothése, mais confortable dans ses usages au quotidien. La douleur
du membre fantdme notamment est souvent encore présente, et les
prothéses elles-mémes soulévent la question de leur confort, ou sim-
plement d’oubli de leur présence. La fonctionnalité est leur premiére
exigence, mais également 'esthétique, ou plus exactement le souci de
les rendre les moins apparentes possible. Lamputation brise en effet
la fonctionnalité du corps mais elle en défigure également la forme, et
'une des taches des prothéses est de contribuer a banaliser la présence
au monde de leurs usagers, occulter donc la perte d’'un membre pour
les rendre moins «remarquables» dans le regard des autres. Méme si
certains, a contre-courant, par provocation et militance, revendiquent
leur situation en rendant leur prothése visible ou en ne la masquant
pas. Il faut de surcroit apprendre a la manier sans tomber et se blesser,
apprentissage est plus ou moins difficile selon I'age et le lieu de la
mutilation.

La lecture de ces différentes contributions amene a la déconstruction
de la mythologie postmoderne qui fait des personnes en situation de
handicap et appareillées des pionni¢res d’'un nouveau monde a venir a
travers notamment les figures médiatiques d’Oscar Pistorius, d’Aimee
Mullins ou d’autres qui se considérent (et sont considérés par les médias)
comme des humains «augmentés». Le discours médiatique marque
une profonde méconnaissance de la situation réelle des personnes en
situation de handicap appareillées de divers dispositifs techniques, il
construit la légende de la prothése comme objet de science et d’ingé-
nierie, nourrissant des performances surprenantes. Il nourrit 'attente
d’un remplacement prochain des organes ou des fonctions organiques
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par des structures informatiques toutes puissantes alimentées par I'intel-
ligence artificielle. Des patients en analysant leur situation spécifique
dénoncent les stéréotypes ambiants, ce romantisme de la prothese qui
alimente nombre de malentendus. Ils montrent les difficultés, voire
les souffrances quotidiennes de ces hommes et de ces femmes souvent
loin d’étre satisfaits des prothéses recues. Ils sont confrontés a leurs
limites techniques, leur inconfort, parfois une longue phase d’adap-
tation. Certains usagers appareillés se voient renvoyer cette image de
cyborg alors quils s'efforcent surtout de préserver leur autonomie de
mouvement, et pallier leurs difficultés d’interaction avec les valides.
Ces représentations magnifiées des prothéses ajoutent pour une part
a leur souffrance, alimente un immense malentendu. Quelle que soit
la pathologie, la situation de handicap ou le type d’appareillage, le
choix d’une prothése est un processus complexe, interdisciplinaire,
souvent soumis a révision.

Le discours scientifique est souvent fort loin des préoccupations exis-
tentielles des usages de I'appareillage prothétique. Les situations de
handicap vécues sont souvent oubliées au profit de la fascination
pour les technologies. Les discours émerveillés occultent le poids et
I'encombrement du dispositif, I'inconfort de sa liaison avec le corps, les
contraintes d’usage. Lécart est souvent immense entre les scientifiques
qui travaillent sur ces prothéses et leur connaissance des probléemes
concrets de la population sur laquelle elles sappliquent. En atteste cette
étonnante anecdote évoquée un jour par Valentine Gourinat qui assiste
a un congrés scientifique. De jeunes chercheurs présentent un bras
robotisé mais manifestement peu ergonomique tant leur souci s'était
focalisé sur la partie « robot». A la question posée par des médecins sur
la probable difficulté des patients a intégrer un tel appareillage, 'un
d’eux répond en toute candeur «Les patients s'adapteront». Réponse
emblématique de la plupart des recherches dans ce domaine.

Le parcours de vie des personnes ayant perdu un membre, un organe
ou une fonctionnalité est indissociable de leur parcours médical avec
leurs séjours a 'hopital, dans les centres de réadaptation, les innom-
brables rendez-vous avec les multiples professionnels, les espoirs et les
déceptions, le désir de revenir & une vie « normale » souvent dégue, ou
objet d’une longue patience et d’'un combat quotidien. La vie quoti-
dienne n’est pas simple non plus, méme aprés le retour a la maison
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car la perte d’'une fonctionnalité du corps entrave maintes actions du
quotidien, exige un réaménagement de 'espace personnel ou profes-
sionnel. La prothése pose des problemes spécifiques d’inconfort, de
douleur, de vulnérabilité, de préparation du corps, d’apprentissage,
d’ajustement, de passage d’'un monde 4 un autre (par exemple aller a
la plage, a la piscine...), etc. Loin donc des dispositifs d’augmentation,
les prothéses sont des palliatifs plus ou moins efficaces. Les patients
méme jeunes ne retrouvent pas toujours leurs capacités antérieures une
fois appareillés. Venues de différentes disciplines des sciences humaines
et sociales, la conjugaison des voix qui portent cet ouvrage en fait une
contribution majeure pour une meilleure compréhension de ce qui
se joue anthropologiquement dans la relation intime a la prothese.

David Le Breton
Professeur de sociologie a 'université de Strasbourg. Membre de I'Institut
universitaire de France et de 'Institut des études avancées de 'université
de Strasbourg (USIAS). Auteur notamment de : Anthropologie du corps
et modernité (PUF, Quadrige), La sociologie du corps (Que sais-je?),
Ladieu au corps (Métailié).
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