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Confessions combat d’une maman

I sa, maman de Laurène, 10 ans,
souffrant d’autisme, Isabelle et
sa souriante Audrey, 5 ans, tou-

chée par des myoclonies de type épi-
leptique, Stéphanie, maman d’un
grand angoissé, puis Christine et sa
chaleureuse petite dysphasique. 
Toutes ces mamans ont tombé le
masque de la culpabilité, de la frus-
tration, de l’incompréhension pour
laisser place, avec le recul, à l’espoir et
l’optimisme. 

Au tout début, la solitude
comme refuge
Les troubles chez le nourrisson se
détectent difficilement. Quelquefois,
les parents s’inquiètent face à l’évolu-
tion atypique de leur bébé : pas de
gazouillis, suivi du regard épars,
aucune réaction aux stimulations,
caractère introverti ou absence de
langage. Mais, l’intuition maternelle
n’est pas une preuve médicale suffi-
sante : “trop tôt pour conclure à une

déficience”, assurait-on toujours à
Christine. Mais, quand il n’y a pas de
place au doute, les examens et les
investigations s’imposent. Beaucoup
de parents se disent choqués par “la
raideur des propos dans la formula-
tion du diagnostic”. Ce manque de
souplesse ne les a pas aidés à sur-
monter la gravité du moment. Quand
la maladie devient réalité, les parents
se trouvent démunis et peuvent som-
brer dans une profonde déprime,
voire une dépression, avec la culpabi-
lité et la solitude comme refuge. Le
couple, face à de pareilles épreuves,
se doit d’être soudé. L’aide supplé-
mentaire des amis et de la famille ras-
sure. Une épaule consolatrice, une
oreille attentive, adoucit le chagrin
des parents ; cette présence peut leur
permettre de se retrouver en tête-à-
tête, et d’oublier un peu les grimaces
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Laurène et son petit frère Julien, les enfants d’Isa

En rencontrant d’autres
parents confrontés à la
même situation, Mélanie,
maman de Chloé, 6 ans,
atteinte de troubles de la
socialisation, s’est rendue
compte que son mari et elle
n’étaient pas les seuls à
“naviguer sur la houle capri-
cieuse du handicap”. Elle
leur a donné la parole pour
montrer que la peur irrai-
sonnée du handicap se
dompte et que l’amour de la
différence s’apprivoise.

Mélanie
Maman de : Théo, 7 ans et de Chloé, 6 ans
Âge : 33 ans
Profession : auteur pour enfants et en formation 
d’arts appliqués
Particularité : les enfants sont pour elle la plus belle 
source d’inspiration.
Habite à : Andernos-Les-Bains (33)
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de la vie. Parfois, les parents ressen-
tent fortement de “l’incompréhen-
sion et de la tristesse” face à l’indiffé-

rence de leurs proches. Isa raconte
que “des amis sont partis d’eux-
mêmes. Ils n’étaient sûrement pas
prêts à accepter Laurène.”

Le regard des autres, un obs-
tacle à franchir 
En société, le sentiment premier 
des parents d’enfants handicapés
consiste en un malaise ou une déva-
lorisation, voire une honte incons-
ciente vis-à-vis de leur descendance.
Bien des fois, les parents se montrent
discrets de peur d’être démasqués
“par les regards inquisiteurs, ou les
moqueries.” Isa s’est trouvée en proie
à la méchanceté gratuite de ses sem-
blables lors d’un dîner au restaurant :
“Ramenez votre fille à la maison”,
s’est-elle entendue dire. En général,
les parents n’attachent pas d’impor-
tance à ces remarques désobligean-
tes ; ils n’interviennent que lorsque le
verbe devient irrespectueux. C’était le
cas. Cette animosité ne traduit-elle
pas une incompréhension ? Ou n’est-
elle que le reflet d’une crainte refou-

lée envers la personne handicapée ? 
Pour les personnes extérieures à la
famille, l’approche requiert patience

et adaptation. Les parents conçoivent
qu’intégrer l’enfant comme il vient
n’est ni aisé, ni inné. Mais ils récla-
ment moins de sentences hâtives,
plus d’indulgence et de respect. Isa
soulève que “c’est plutôt nous, les
parents, qui évoluons face aux
regards des autres, et non l’inverse.”

Isabelle, Stéphanie et Christine lan-
cent ces mots comme un refrain : “la
maladie de nos enfants fait peur,
parce qu’ils ne rentrent pas dans les
normes.” Pour passer au-dessus de
ces jugements, rien de mieux que de
se répéter comme un mantra : “Je me
fiche de ce que les autres pensent de
mon enfant. Je l’aime assez pour me
détacher des regards arbitraires.”

Les enfants, plus ouverts à la
différence
Vincent, 7 ans, communique avec sa
petite sœur Audrey grâce au langage
des signes ; Théo, du même âge,
encourage sa soeur et, pour elle, s’in-
vente professeur. Au sein même des
membres de la famille, apparaissent
une complicité et une patience qui
semblent innées, sans contrainte, ni
pression des parents. Cette solidarité
se trouve souvent renforcée par les
Maîtresses et les Aides Maternelle : un
copain en mauvaise posture fait naî-
tre affection et entraide autour de lui.
En ce sens, les enfants nous montrent
le chemin de la véritable solidarité.
Chloé est enchantée que ses camara-
des s’intéressent à elle. L’angoisse d’al-
ler vers les autres s’amenuise et la com-
munication se fait plus fluide. 

“ Des amis sont partis d’eux-mêmes.Ils n’étaient
sûrement pas prêts à accepter Laurène.”
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Isabelle et ses enfants, Audrey et Vincent

Théo et Chloé, les enfants de Mélanie
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Le sourire communicatif
d’Audrey remporte tous les suffrages
d’amitié ; tous ses copains ont soufflé
les bougies de son cinquième anni-
versaire. “Cela m’a fait chaud au
cœur”, avoue sa maman. 

Un investissement sans limites
Aujourd’hui, maints organismes sou-
tiennent les parents dans leur com-
bat tandis que des mesures concrètes
sont mises en place : des groupes
d’éveil, des cours d’orthophonie avec
le programme Makaton* (une
méthode d’apprentissage pour les
enfants atteints de troubles du lan-
gage), des nouvelles méthodes
comme celle ABA (développement
de l’autonomie chez la personne

autiste), des ateliers centré sur la psy-
chomotricité, des suivis réguliers en
pédopsychiatrie, en neuro-pédiatrie
ou en orthoptie, sans parler de la
recherche médicale, et des différen-
tes prestations proposées aux famil-
les comme les services à domicile. De
son côté, l’École progresse énormé-
ment dans l’intégration de ces
enfants ; elle collabore de plus en
plus avec les spécialistes de l’enfance,
la Maison du Handicap et les parents.
Chloé et Audrey bénéficient, par
exemple, quelques matinées par
semaine, d’une aide spécialisée pro-
posée par les Auxiliaires de Vie
Scolaire (A.V.S). 
Enfin, c’est bien sûr l’investissement
des parents qui permet à leur petit de

s’ouvrir peu à peu au monde, car cha-
que enfant, quel qu’il soit, a un avenir.
Nous devons croire en eux, en leur
capacité et leur faire confiance : vœux
de réussite scolaire ou désir de simple
autonomie, chacun s’ancre dans des
projets à plus ou moins long terme.
La plus dure des épreuves pour les
parents d’enfants peu ordinaires ?
Accepter la différence de son petit au
quotidien. Pourtant les sentiments de
peine, de déception et de doute lais-
sent peu à peu place à la tolérance et à
l’envie de partage. Une véritable leçon
de vie... pour les autres. Approchez-
vous plus près de nos enfants, donnez
leur la main, riez, dansez et vivez
ensemble !

Mél anie

L’avis de la Pro
Accompagner l’enfant pour mieux le valoriser

JULIETTE PRIGENT, orthophoniste conventionnée est spécialisée
dans le suivi d’enfants atteints de troubles du langage et de la communication. 

Comment se passe un premier
entretien avec les parents dont
l’enfant présente des troubles
de la communication ?
En général, les parents qui viennent me

voir ont déjà conscience du handicap de

leur enfant. Je suis là tout d’abord pour

les écouter : je m’intéresse au mode de

communication de l’enfant au sein de sa

famille et de son entourage pour faire un

premier état des lieux. Et à partir de ce

que l’enfant sait faire et peut faire, je sug-

gère un projet de rééducation.

Comment guidez vous les
parents pour qu’ils accompa-
gnent au mieux leur enfant dans
sa rééducation ?

Dans le couple, il me semble qu’il y en a

souvent un plus impliqué que l’autre.

J’essaie autant que possible d’associer les

deux parents à la rééducation, aux activi-

tés. Je montre où sont les difficultés et les

capacités, puis comment le travail doit

être dirigé. Grâce à cet accompagne-

ment, l’enfant, valorisé, souhaitera mon-

trer son savoir-faire. Et les parents sont

heureux de suivre ses progrès. Ce pro-

cédé contribue à  leur renvoyer une

image positive de leur enfant. 

Est-ce que les spécialistes ont un
rôle à jouer dans l’acceptation
du handicap par les parents ?
En général, il faut trois bonnes années

pour que les parents intègrent le handi-

cap de leur enfant. Avant, la culpabilité

est lourde et le rapport à l’équipe médi-

cale, quelle qu’elle soit, est souvent tendu.

La question “pourquoi est-il ainsi ?”

revient et pèse sur eux. Dans le cas d’un

enfant handicapé, le parent reste dans

son rôle de pourvoyeur de soins, mais il

est avant tout l’élément moteur de son

évolution. Il décide avec qui, à quel

rythme, et dans quel cadre l’enfant doit

être suivi. Les spécialistes sont présents

pour dialoguer, soutenir et encourager

les parents dans cette fonction. Quelle

que soit la pathologie, je leur demande

de travailler à nouveau les exercices à la

maison, à plusieurs reprises et dans des

contextes différents, pour un apprentis-

sage plus assuré. Cette participation per-

met aux parents une approche plus

douce et concrète du trouble de leur

enfant. C’est une manière pour nous de

leur témoigner notre confiance et les ren-

forcer dans leur statut de parent.

Propos recueillis par Mélanie Gouaillardou

* Allez voir le site d’Audrey : www.makatonfamily.skyrock.com

Cet article est dédié à tous les parents dont la vie quotidienne est un récit d'espoir. Une tendre pensée à vous, Isa et François, 
qui êtes un modèle de courage et de dignité. " Lolo H. et Mélanie, vos voisines.


