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En France, environ 1 800 000 familles vivent le handicap
d’'un enfant. Un parcours douloureux pour les parents
mais aussi les grands-parents, les fréres ef sceurs,
les oncles et tantes, car chacun est affecté par cet
événement qui bouleverse les relations familiales. Entre
I'explosion de la famille et la tentation du repli sur soi,
le rejet ou la surprotection de I'enfant, I'oubli de soi ou
du reste de la fratrie, les écueils sont nombreux. Résolu-
ment optimiste, cet ouvrage invite @ un changement de
regard en vous accompagnant pas d pas de l'annonce
a l'acceptation du handicap. Illustré de témoignages,
émaillé de bonnes pratiques, il vous aide & construire
au quotidien le bonheur d'étre ensemble. Et si la
différence était aussi une opportunité ?
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PREFACE

Anne Juvanteny est & la fois parent et thérapeute familiale : double
expertise. D'une part, celle d'une mére qui, selon I'étymologie du mot,
dprouve, sait par expérience les résonances de la blessure d'un enfant ;
d'autre part, celle d'une spécialiste de la relation d'aide, qui prend soin
des familles, les accompagne face & une situation qui les laisse d’abord
choquées, désemparées. Aucune delles n'est préparée a une telle
épreuve. Le handicap était « pour les autres » et voila qu'il s'immisce
dans la famille, la prend au dépourvu.

Ce livre puise ainsi au coeur problématique de ce que vivent les parents,
les grands-parents, les fratries, 13 ou peut sélaborer une vraie compré-
hension. Les parcelles d’histoires de vie singuliéres, dont il est émaillé,
aménent au plus prés de leur quotidien. Nourrissant le savoir avec le
sensible, elles donnent & saisir des expériences existentielles inédites,
que des approches trop séches ne permettent pas d'appréhender. Pas
de place ici aux théories métalliques et pas davantage aux clichés qui
culpabilisent les familles, faisant d'elles, trop souvent encore, la cible de
jugements de valeur.

Anne Juvanteny n‘ambitionne pas de dresser des profils-types, ni de for-
muler des lois ou des recettes. Elle ne cherche pas davantage a tirer des
larmes : « Sois sage, 6 ma douleur », entend-on a bas bruit, comme en réso-
nance avec les mots de Baudelaire. Entre lacher prise et tenir bon, en dépit
d’'une ombre impossible a dissiper, elle s'applique a ouvrir des voies, a des-
siner des réponses ajustées. Il est question de fléchissement et de révolte,
mais aussi de résistance et d'une forme de bonheur : celui de maintenir
ouverte I'histoire d'un enfant blessé et de ses proches.

Parce qu'elle écrit avec sa fille Julia & ses cbtés, elle sait qu'il faut beau-
coup de temps avant de parvenir & maitriser la multitude de ses émo-
tions confuses et douloureuses, beaucoup de temps avant de se départir
d’'un sentiment bizarre de manque qui pése infiniment lourd. Lorsque la
vie nous a blessé, on s'en méfie.

En créant des passages entre les expériences humaines, qui apparaissent
parfois si étrangéres les unes aux autres que tout partage semble
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impossible, cet ouvrage offre de précieux éléments pour renouer les fils
de la communication. Plus encore : il rappelle a la fois que chaque situa-
tion de fragilité a le pouvoir d'exprimer notre condition universelle ; que
la puissance de la vulnérabilité sur notre lien a l'autre est I'une de ses
grandeurs, de ses forces ; que le handicap est moins une énigme qu'une
mise en perspective de notre humanité, son expression la plus authen-
tique et la plus émouvante.

Charles Gardou,

anthropologue, professeur a 'université Lumiére Lyon 2
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INTRODUCTION

«S'il n'y a pas de chemin nous en créerons un. »

Hannibal

Pourquoi ai-je décidé d'écrire sur I'accueil de l'enfant différent ? Qui
suis-je pour vous en parler ?

Je suis d'abord la mére d'une fillette de 10 ans, Julia, qui a plusieurs han-
dicaps qui sont tombés en rafale dans nos vies : syndrome cérébelleux,
troubles de la sphére autistique et un peu d’hyperactivité pour faire
bonne mesure. Je suis également thérapeute familiale et, a ce titre, j'ac-
compagne les personnes et les familles en crise et en recherche d'une
meilleure communication... ironie du sort puisque jai décidé de cette
orientation alors que j'étais enceinte de cette petite fille pas comme les
autres.

UN DOUBLE
REGARD

Je prends la parole a ce double titre de mére de famille et de profession-
nelle de la relation d'aide : une « double casquette » qui n'a pas toujours
été confortable et qui me permet aujourd’hui de porter et apporter un
autre regard sur ce sujet. La mére prend toujours la parole en premier
dans cet ouvrage pour témoigner avec d'autres parents de son parcours,
la thérapeute sexprime ensuite pour éclairer et proposer. Pour rédiger
cet ouvrage, jai rencontré une vingtaine de familles ayant un ou plusieurs
enfants différents : des parents, grands-parents, fréres et sceurs qui ont
accepté de témoigner avec le souci d'aider d’autres personnes dans la
méme situation.

Ce livre est, sans doute, aussi une facon de faire face & la situation et
jespére qu'il sera pour les lecteurs une pierre apportée a la construction
de leur propre chemin. Caril n'y a pas qu'un seul chemin, il n'y en a aucun
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qui soit balisé, tout est a inventer et a construire pour chacun dentre
nous, pour chacune de nos familles.

RETROUVER LE CHEMIN
DU BONHEUR

J'ai écrit parce que ce parcours de mére d’'une enfant différente a failli
me mettre au tapis. Jouvre une parenthése : je ne parle pas et je nN'em-
ploierai jamais de moi-méme le terme d'« enfant handicapé », alors qu'il
est le plus courant pour parler de nos enfants. Pourquoi suis-je attachée
a ce qui peut sembler n'étre qu'un détail sémantique ? Parce que mafille,
comme toutes les personnes concernées par le handicap, ne se définit
pas par lui. Il y a une énorme différence entre « étre » et « avoir ». Ma
fille a des handicaps, mais elle est bien autre chose que cela : une petite
fille charmeuse et enjouée, tétue, amoureuse de la vie et de la nature,
turbulente aussi.

Comme je suis une « brave » fille (dans le sens premier du terme), dés
que j'ai pris conscience de sa différence, je me suis battue et je me suis
promis de m'en sortir. Comme jai la fibre militante, je me suis aussi enga-
gée a aider les autres a faire de méme quand jaurais enfin la téte hors
de l'eau. Sans doute, a I'époque, je me suis imaginée sortant victorieuse
de l'aréne avec une enfant sauvée des griffes du handicap, entrée dans
une rassurante normalité grice a supermaman. Bien s(r, ce n'est pas ce
qui sest passé... Et pourtant un beau jour de 2015, je me suis apercue
qu'il n'y avait plus de combat, que la dépression sous-jacente avait laissé
place & un sentiment plus serein... quelque chose qui ressemblait au bon-
heur. Il m'avait repris par surprise et pourtant ma fille n‘avait pas fait de
progrés fulgurants et navait pas de perspectives éblouissantes, aucune
méthode miraculeuse ne |'avait transformée. J'ai compris soudain que ce
n'était pas elle qui avait changé mais moi, nous, qui avions pris un tour-
nant, retrouvé le chemin du bonheur. Finalement, n'est-ce pas ce dont je
devais témoigner ?

© Groupe Eyrolles
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VIVRE LE HANDICAP
EN FAMILLE

La confrontation au handicap m'a amenée a faire plusieurs constats que
je partage avec les parents qui vivent la méme situation : la violence de
I'annonce, les déficiences de I'accompagnement des parents, la lour-
deur des démarches administratives, le manque de moyens adaptés
pour accompagner les enfants et les adultes différents, leur mauvaise
intégration dans la société... Toutes ces choses sont connues sans étre
résolues pour autant. Beaucoup de parents se battent pour que le grand
public en soit conscient, que les hommes politiques se mobilisent, que
cela change. C'est important et il faut les en remercier. Il y a néanmoins
d'autres questions qu'on aborde moins et qui sont, pourtant, capitales :

- Que se passe-t-il dans ces familles confrontées au handicap d'un
enfant ?

- Comment cette épreuve impacte-t-elle et transforme-t-elle les rela-
tions familiales ?

- Est-il possible et comment retrouver le chemin du bonheur en vivant le
handicap au quotidien ?

Les réponses a ces questions définissent notre capacité a accueillir I'en-
fant différent. Car comment le faire si je dois choisir de sacrifier ma vie
et celle des autres membres de la famille ? Ou trouver I'énergie de gérer
cette situation exceptionnelle si je ne peux pas me reposer sur ceux que
j'aime ?

Trop de familles « sur-vivent » plus qu’elles ne vivent avec un enfant diffé-
rent. Le devoir prend le pas sur le désir ou le plaisir. Le sacrifice devient
quotidien. Le handicap prend toute la place et envahit I'espace, accapare
toute la vitalité de la famille.

Si j'ai écrit, c'est pour témoigner quon peut dire non & la fatalité, que
nous n‘avons pas besoin, pas plus que le devoir de nous sacrifier pour cet
enfant différent. Nous pouvons trouver des ressources pour, non seule-
ment faire face & la situation, mais aussi renouer avec la possibilité du
bonheur.

Certes, nous avons besoin de supports, d'aides matérielles et psycho-
logiques pour y parvenir et nous devons nous donner les moyens de les
obtenir. Mais il y a un combat a mener qui n'est pas contre les institutions,
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le monde, les autres... Ce combat se déroule a l'intérieur de nous. Il ne se
livre pas avec des armes : cest plutét un grand tri, un nettoyage pour se
débarrasser du futile et aller a I'essentiel pour nous, cet enfant et notre
famille. C'est une ceuvre de patience et d'amour a laquelle nous sommes
invités par cet enfant différent.

Ce parcours nous sommes plusieurs familles a le connaitre : je suis allée
a leur rencontre pour comprendre comment nous avons réussi a trouver
le chemin, & le parcourir au quotidien. Je n'ai pas la prétention de vous
dire qu'aucun de nous n'est arrivé a destination. Nous ne sommes pas au

bout et ne le serons probablement jamais mais le chemin n'est-il pas le
but ?

© Groupe Eyrolles



| & DEVENIR PARENTS
JUN ENFANT
DIFFERENT

« On ne nait pas parent, on le devient. »

Francoise Dolto

ien ne nous prépare vraiment a vivre lex-
R prép t |
périence de parent et nous sommes souvent
démuni quand l'enfant arrive. Les parents d'un
enfant différent vivent la méme chose... aux dif-
férences prés que l'exercice est nettement plus
complexe et moins valorisant, qu'il ne débou-
chera peut-étre jamais sur l'autonomie de l'en-
fant, encore plus rarement sur le sentiment du
devoir accompli. Devenir parents d'un enfant
différent prend plus de temps, demande plus
d'énergie et surtout peut dissoudre notre vie
d'adulte et nos réves. Mais les moments de grace
existent. || s'agira d'apprendre a s'en saisir et a les
faire grandir en s'appuyant sur nos ressources.



COMMENT SURVIVRE

N

A CANNONCE DU HANDICAP
DE SON ENFANT 7

« C'est dans lobscurité qu'il est beau de croire & la lumiére. »
Edmond Rostand

Bienvenue dans le monde de I'annonce du handicap, un monde ou tsu-
namis, coups de tonnerre et sables mouvants surgissent et se déploient
pour la plus grande détresse des parents qui y sont confrontés. De |'an-
nonce brutale et parfois sans ambages d'un handicap détecté & l'écho-
graphie ou dés la naissance, a celle qui se masque sous des appellations
plus lisses de « retard global du développement » et qui ne dira son nom
gu’au détour d’'un examen, d'une question trés directe des parents ou au
bon gré d'un professionnel de santé, en passant par les « mauvais » dia-
gnostics, il y a toute une palette de possibles dont tout parent d'enfant
différent garde la trace traumatique pour le reste de ses jours.

L'annonce ou la prise de conscience du handicap de notre enfant (méme
si nous ne |'appelons pas tout de suite de ce nom qui nous effraie) est un
trauma, a la fois semblable et différent aux autres événements tragiques
auxquels la vie nous confronte : la maladie, la perte d'un étre cher, le
chémage... Comme tous les traumas, il laisse une trace indélébile dans
nos parcours de vie, mais il s'insinue aussi dans nos relations familiales et
devient un trauma collectif.

Sa maniére de se déclarer et de s'installer est aussi particuliére : son arri-
vée peut étre rampante et insidieuse comme soudaine et brutale, selon la
nature du handicap et aussi selon notre capacité a accueillir la différence.
Au-dela de ces différences, I'urgence est la méme : rester sur ses pieds
pour faire face a la situation.

Comment le handicap fait-il irruption dans la vie des parents ? Quelles
sont leurs réactions face & la prise de conscience et que faire pour

© Groupe Eyrolles



