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S’affranchir du regard des autre

En encontrant d’autres

parents onfrontés a la
méme situaion, Mélanig,

maman de Chloé 6 ans

atteinte de toubles de la
socialisdgion, sest rendue

compte que son mairet elle

n'‘étaient pas les seuls a
“naviguer sur la houle capr

cieuse du handicap Elle
leur a donné la pasle pour

montrer que la peur mai-

sonnée du handicap se
dompte et que lamour de la
différence sapprivoise

Lauréne et son petit frere Julien, les enfants d’lsa

Mélanie

souffrant d’autisme Isabelle et

sa souiante Audrey, 5 anstou-
chée par des yoclonies de ype épk
leptique, S&phanie maman dun
grand angoissé¢ puis Chistine et sa
chaleuruse petie dysphasique
Toutes ®@s mamans oh tombé le
masque de la culpabilé de la frus
tration, de lincompréhension pour
laisser plae, avec le ecul, a lespoir et
I'optimisme.

I sa, maman de Laéne, 10 ans
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Au tout début, la solitude
comme refuge

Les toubles chez le nouisson se
détectent difficilement. Quelquebis,
les paents sinquiétent face a levolu-
tion atypique de leur bébé : pas de
gazouillis, suivi du egard épars
aucune Badion aux stimulaions,
caractere introverti ou absene de
langage Mais lintuition matemelle
nest pas une peuve médicale suffi
sarte :“trop tot pour conclure a une

déficience”, assuait-on toujours a
Chiistine. Mais, quand il ry a pas de
place au douk, les examens et les
investigaions simposent. Beaumup
de paents se diseh choqués parla
raideur des popos dans la drmula-
tion du diagnostic. & manque de
souplesse ne les a pas aidés a-sur
monter la gavité du momert. Quand
la maladie devienréalité, les paents
se tiouvent démunis et peuent sonm
brer dans une pofonde dépime,
voire une dépession, aec la culpabi
lité et la solitude omme refuge. Le
couple, fae a de paeilles épeuves
se doit détre soudé laide supplé-
mentaire des amis et de la famillas
sure. Une épaule @nsoldrice, une
oreille &tentive, adoucit le chagn
des paents ; ette présene peut leur
permettre de se etrouver en &te-a-
téte, et doublier un peu les gmaces



Isabelle et ses enfants, Audrey et Vincent

de la vie Rarfois, les paents ressen
tent fortement de “l'incompréhen
sion et de la tistessé face a lindiffé-

rence de leurs poches Isa aconte
que “des amis soh partis deux-
mémes Is riétaient sGrement pas
préts a acepter Lauene”

Iée ervers la personne handicapée ?
Pour les personnes dgrieures a la
famille, fapproche equiert patience

et adaptéion. Les paents congoivent
guintégrer lenfant comme il viert
n'est ni aisé ni inné Mais ils écla
ment moins de semences haives
plus dindulgence et de esped. Isa

Le regard des autres, un obssouléwe que “cest plutt nous, les

tacle a franchir

En sociéé, le semiment premier

des paents denfants handicapés
consise en un malaise ou une dév
lorisation, woire une horte inons-

ciente vis-avis de leur desendance.

Bien des dis, les paents se mortrent

discrets de peur dtre démasqués
“par les egamds inquisieurs ou les
mogueries”Isa &st touvée en poie

a la méchaneté gratuite de ses sem
blables lors dun diner au estausant :

“Ramenez wtre fille a la maisoh
sest-elle ertendue die. En généal,

les paents nattachent pas dimpor-

tance a @s emargues désobligean
tes ; ils tinterviennent que lorsque le
verbe deviert irrespedueux. Cétait le
cas (tte animosié ne taduit-elle
pas une inompréhension ? Ou 'ast

elle que le eflet dune crinte refou-

parents, qui éwluons fa® aux
regards des autes, et non linverse”

Théo et Chloé, les enfants de Mélanie

Isabelle Seéphanie et Chistine lan
cent ces mots omme un efrain :“la
maladie de nos enfars fait peur
parce quils ne entrent pas dans les
normes” Pour passer awdessus de
ces jugemerts, lien de mieux que de
se épéter omme un marira :“Je me
fiche de @ que les auies pensende
mon enfart. Je laime assez pour me
détacher des egards abitraires”

Les enfants, plus ouverts a
différence

Vincent, 7 ans mmmunique avec sa
petite sceur Aidrey gace au langage
des siges ; Théo, du méme &age
encourage sa soeur et, pour ellgin-
vente professeur Au sein méme des
membres de la famille apparaissert
une complicité et une pdience qui
semblernt innées sans ontrainte, ni
pression des pamts. ette solidaité
se tiouve souent renforcée par les
Maitresses et les Aidesaiernelle : un
copain en mauaise postue fait nat
tre afection et entraide aubur de lui.
En @ sens les enfats nous morirent
le chemin de la e@rtable solidaité.
Chloé est encharée que ses camar
des dntéressent a elle Langoisse ¢l
ler vers les autes &amenuise et laom-
municaion se fait plus fluide e @ ®

a

www.paroledemamans.com69



®ee® Le souire cmmunicatif
d’Audrey emporte tous les suflages
d’amitié ; bus ses opains ort soufflé
les bouges de son cinquieme anni
versaie. “Cela ma fait chaud au
cceur’, a/oue sa maman.

“} Confessions combat d’'une maman

autiste), des teliers entré sur la psy
chomotricité, des suivis éguliers en
pédopsychiatrie, en neuo-pédiatrie
ou en othoptie, sans pder de la
recheche médicale et des diféren-
tes pestaions proposées aux famil
les @mme les sevices a domicile De

Un investissement sans limiteson été, IEole progresse énomé-

Aujourd’hui, mairts organismes sou
tiennent les paents dans leur om-
bat tandis que des mes@s oncretes
sont mises en plae : des goupes
déveil, des ours dorthophonie avec
le programme Makaton” (une

méthode dapprentissage pour les

enfarts ateints de toubles du lan
gage), des nouelles méthodes
comme celle ABA (dégloppement

de lautonomie chez la personne

ment dans lintégration de oces
enfants ; elle ollabore de plus en
plus avec les spécialigts de nfance,
la Maison du Handicap et les pants.
Chloé et Aidrey bénéficiert, par
exemple, quelques mé&énées par
semaing dune aide spécialisée pr
posée par les Kxiliaires de Vie
Solaire A.\/S).

Enfin, dest bien sdr 'investissemenm
des paents qui pemet a leur petit de

" Allez \oir le sie dAudrey :www.makatonfamily.skyrock.com

En généal, les paents qui vienneri me

voir ont déja @nscien@ du handicap de

leur enfart. Je suis ladut d’abord pour

les éouter : je nmintéresse au mode de
communication de fenfant au sein de sa

famille et de son etourage pour faie un
premier éta des lieux. Et a pér de e
que fenfart sait faie et peut faig, je sug
gere un pojet de Béducdion.

Cet article est dédié a tous les parents dont la vie quotidienne est un récit d'espoir. Une tendre pensée a vous, Isa et Francois,

sbuvrir peu a peu au mondecar cha
que enfart, quel quil soit, a un genir.
Nous dewns cpoire en eux, en leur
capacié et leur faie mnfiance : weux
de réussik solaire ou désir de simple
autonomie, chacun &ncre dans des
projets a plus ou moins longerme.
La plus due des épeuves pour les
parents denfants peu odinaires ?
Acaepter la difErence de son petit au
quotidien. Pourtant les setiments de
peine, de déeption et de douk lais
sert peu a peu plae a la tlérance et a
l'envie de patage. Une ¥éritable lepn
de vie.. pour les aus Approchez-
vous plus pes de nos enfats, donnez
leur la main, iez, dansez et viz
ensemble !

L’'avis de la Pro

Dans le ouple, il me semble qil y en a
souvent un plus impliqué que 'hutre.
Jessaie autahque possible ¢hssocier les
deux paents a la ééducaion, aux adivi-
tés Je moire ou sort les difficul&s et les
capacies puis omment le travail doit
étre diigé. GAe a ®t acompagne-
ment, lenfart, valorisé souhaiera mon
trer son smoir-faire. Et les pamts sort
heureux de suive ses pogres & pro-
cédé ontribue a leur envoyer une
image positive de leur enfan

En généal, il faut tois bonnes années
pour que les paents integrent le handk
cap de leur enfah Avant, la culpabilie
est loude et le mpport a féquipe médi
cale quelle gtelle soit, est souent tendu.

qui étes un modele de courage et de dignité. " Lolo H. et Mélanie, vos voisines.
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JULIETTE PRIG ENT, orthophoniste conventionnée est spécialisée

dans le suivi d’enfants atteints de troubles du langage et de la communication.

La question “pourquoi estil ainsi ?”
reviert et pese sur eux. Dans le casiml
enfant handicapé le paent rest dans
son Ble de pouwvoyeur de soins mais il
est avant tout 'élémert moteur de son
évolution. I décide aec qui, a quel
rythme, et dans quel cadr fenfart doit
étre suivi. s spécialigs sorn préserts
pour dialoguer souenir et enourager
les paents dans ette fonction. Quelle
que soit la p#hologie, je leur demande
de travailler @ noueau les egrcices a la
maison, a plusieurseprises et dans des
contextes dif€rents, pour un aprentis-
sage plus assér (tte paticipation per-
met aux paents une approche plus
douce et ®oncrete du touble de leur
enfant. Cest une maniée pour nous de
leur ttmoigner notre mnfiance et les en-
forcer dans leur staut de parent.

Propos recueillis par Mélanie Gouaillardou



