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ue d’émotions apres avoir vécu ces Journées nationales parents, méme ce sujet délicat «I’apres-
nous» ne vous a pas effrayés, encore une fois vous assumez jusqu’au bout, dépassant vos peurs
¥ et vos craintes pour aborder ce theme difficile de la succession et de I'affectif. Ce besoin de se
retrouver entre pairs, d’échanger, de s’informer, de s’enrichir de T’histoire de I'autre se fait ressentir. Car
nous pouvons constater que depuis plusieurs années, les parents sont de plus en plus nombreux a venir
aux JNP. Vos questions, vos remarques, vos constats, nous permettent de savoir ce que vous attendez de
nous, en terme de réflexions et d’outils, et a nous, de nous pencher sur divers sujets pendant un ou deux
ans et de vous retranscrire ce que nous avons récolté.

Certains d’entre vous étaient inquiets quant a la continuité des Journées nationales parents, mais comme
nous I'ont si bien dit notre président et le directeur général, nous n’avons aucune inquiétude a avoir, les
JNP seront maintenues.

Maintenant, que nous sommes rassurés sur la continuité des JNP, de ses temps forts d’échanges et de répits, la CNP se joint a moi pour
vous remercier de votre participation.

Jen profite pour remercier également tous les membres de la CNP, les parents ressources, tous les professionnels qui se sont joint a nous,
Sophie Escolar et Philippe Miet pour leur dire quel plaisir, j"ai eu a travailler avec eux. Pour ceux qui ne seront plus la 'année prochaine,
je leur dis qu’ils me manqueront beaucoup. Mais, I'amitié, c’est aussi savoir respecter, le chemin que les autres ont choisi. l

A bientét,

Christelle Deschepper coordinatrice GNP.
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Indispensables 2

Alors, si je tends vers la fu-
sion, c’est parce qu’il est né
de mon désir, parce hors de
mon ventre, il est si délicat.
Ou parce qu’il est sorti trop
tot ou trop mal. Ou parce que
je n'ai pas su. Ou parce qu’a
peine extirpé de moi on me l'a
pris, on m’a séparé contre ma
volonté au prix de l'indispen-
sable technique qui devait le
maintenir en vie. Parce que
le devoir m’appelle de tou-
tes ses forces. Ma vocation
est née avec lui. Parce qu’il
me semble que le monde m’a
abandonné(e). Je me retrouve
seule avec lui. Parce que la
responsabilité du parent est
inscrite en moi comme en cha-
cun de nous. Enfant anormal
ou pas.

Indispensables nous avons 1'im-
pression de I'étre quand nous
passons des heures a regarder
cet enfant que nous avons fait
naitre, a scruter, a chercher en
lui Te plus petit élément qui
nous signifie un sens, qui nous
donne un espoir. Quand nous
cherchons le moindre fil, aussi
ténu soit-il, qui nous permettra
de tisser I'¢toffe de sa vie et de
la notre. Et dans ces moments
d’intenses émotions, seule avec
elle-méme la mere se demande
ce que sera son enfant sans
elle.

Indispensables quand, infini-
ment concernés, nous Ssom-
mes les témoins permanents
de chacun de ses gestes, de
ses efforts, de ses regards, de
chacune de ses respirations.
Quand nous faisons notre
cette vie qui ne sera jamais de
I'ordinaire. Quand ce que nous
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connaissons de celle des autres
ne nous permet pas d’envisa-
ger vraiment ce que pourrait
étre la sienne. Nous devenons
des sentinelles, des gardes du
corps, des veilleurs. Cest qu’a
Iorigine, il y a nous. Nous les
procréateurs, nous et notre dé-
Sit.

Tout ce qu'il ne fait pas, nous
tentons de le faire avec lui,
pour Iui. Tout ce qu'il ne fait
pas devient fragilité, vulnéra-
bilité. Tout ce qu’il ne fait pas
nous l'inventons.

Comme j'aimerais que la vie
passe alors que je tiendrais
mon enfant tout petit au creux
des mes bras. Comme je vou-
drais étre son berceau, tendre,
chaud, douillet, protecteur.
Comme je voudrais que rien
ne l'atteigne. Comme je vou-
drais le protéger infiniment.
Comme je voudrais le bercer
inlassablement, lui murmurer
des mots d’amour toujours,
de ceux que personne d’autre
qu’une mére ne peut pronon-
cer.

Bien siir, vient la tentation de
se croire unique. D’ailleurs ne
le sommes-nous pas? Parce
que «mon enfant n’est rien
sans quelqu’un». Tmaginons-
nous cela? Indispensables,
nous le devenons quand... les
autres attendent de nous que
nous fassions notre devoir.
Quand les mots se font cruels,
ou sont barbares, quand les
portes se ferment. Pour des
questions sans réponses ou
quand on nous dit que ce que
nous rapportons n’est que le
fruit de notre imagination. Et
encore quand mnous n’avons

pas le choix ou que I'on nous
impose des séparations. Indis-
pensables, nous le devenons
quand... meére ou pére dun
enfant qui ne peut réaliser
seul le minimum requis pour
vivre, nous sommes sommeés
de répondre quelle que soit
la situation, quel que soit son
age, quel que soit notre état.
Quand nous avons un enfant
qui grandit inexorablement et
dont nous devons nous occu-
per comme d'un enfant éternel.
Ce maternage prolongé tisse
entre Tui et nous des liens qui
deviennent des cébles. Com-
ment pourrait-il en étre autre-
ment? 11 n’y a pas toujours de
relais pour changer la couche
de I'enfant de 5, 8, 12, 20, 30
ans... il n'y a personne pour
torcher celui de 16 ans, pour
décalotter, donner a manger,
masser, redresser, tourner la
nuit, abreuver, écouter... que
la mere, le pere, et parfois un
frére, une sceur. La dépendan-
ce aspire la famille. Indispen-
sables, nous le devenons quand
les professionnels nous appel-
lent, nous réclament, nous en-
joignent d’étre présents, nous
jettent, nous trouvent de trop...

et tout cela dans la méme
heure. Comment voudraient-ils
que les parents ne laissent pas
le pied dans la porte?

Parce que «mon enfant n’est
rien sans quelqu’un». Défini-
tivement. H

Chantal Bruno
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Oserai-je vous le dire?

Patchwork

Les parents conviés aux Jour-
nées ont pu entendre divers
intervenants sur le sujet de
«L’apres-nous»: des aspects
juridiques, indispensables a
connaitre aux aspects affectifs
parfois si difficiles a déméler.
Voici un condensé, extraits
forcément réducteurs mais qui
donneront aux lecteurs d’Inter
Parents un apercu des journées.
Des parents ont lu des phrases
issues de leur travail (en itali-
ques dans le texte). Leurs mots
ont scandé ceux de Carine Ma-
raquin et de Cathy Laurin qui
donnaient du sens a ces ques-
tions et ces réflexions.

Comment aborder la peur a
imaginer notre enfant sans
nous?

Parler de la mort, oui ca fait
peur. Parce qu'en parlant de
votre disparition, vous parlez
de votre mort a vous, et aussi
de toutes les disparitions que
vous avez déja du vivre: celle
de vos propres parents notam-
ment. Des souvenirs difficiles,
souvent empreints de tristesse.
La mort est un sujet tabou
dans notre société, dans notre
culture. On la repousse, on évi-
te de la voir, on T'aseptise. On
rassemble les personnes ageées
entre elles, on les appelle des
«mourants», comme s’il exis-
tait un état humain qui serait:
déja plus vivant mais pas tout a
fait mort. On les exclut. Pour-
tant la mort fait partie de la
vie! Tant qu’on n’est pas mort,
on est totalement vivant! La
mort, on la vit mal aussi parce
qu’on a vidé notre société des
rituels qui aidaient les hommes
a la vivre ensemble. Avant, et
peut-étre vous connaissez en-
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core ces pratiques dans les
campagnes, on accompagnait
la mort d’échanges sociaux:
veiller le mort, participer a une
cérémonie, manger tous en-
semble, porter le noir pour que
tous sachent notre douleur...
Ces rituels disparaissent peu a
peu, alors qu’ils nous aidaient
a supporter la mort, la dépres-
sion des proches, pour autoriser
le temps du travail de deuil...
Parler de la mort nous fait peur
pour une autre raison, non pas
sociale, mais personnelle, psy-
chologique. Parler de la mort
des autres, c’est au fond évo-
quer la notre. Clest aussi par-
ler des séparations que la mort
nous a imposées lorsqu’elle
nous a «pris» des étres qui
nous étaient chers. C'est donc
évoquer la tristesse, le deuil, le
manque, le vide. Clest beau-
coup d’émotions, que mous
croyons négatives, ou qui nous
effraient. Dans ce vécu, nous
ne sommes pas tous égaux.
Nos histoires font que notre
expérience de la mort est tou-
jours une histoire particuliere.
Pour connaitre votre propre
rapport a la mort, je vous pro-
pose de réfléchir aux questions
suivantes: qui ai-je perdu, pour

la premiere fois, dans ma vie?
Comment j'ai pris conscience
que je suis mortel (vous étiez
certainement encore enfant)?
Comment les adultes ont ils
réagi et quels modeles ils m’ont
donnés? Ai-je pu faire I'expé-
rience d'un deuil qui se termi-
ne vraiment? d’'un moment ou,
apres la perte de quelqu’un de
cher, jai pu'y repenser sans tris-
tesse douloureuse? Parce que
nous avons été élevés dans le
silence autour de la mort, nous
devons braver des tabous pour
oser parler du malheur avant
qu’il n'arrive.

Le deuil, ce mot qui sonne
comme un gong, une gangue
vide, hirsute en face de la
mort, la notre, la sienne, la
perte, un cri, un hurlement de
louve. Une bréche, une béance
qui jamais ne se fermera. Le
deuil? Cest ce qu'on a a vi-
vre quand on perd quelqu’un
ou quelque chose qui nous est
cher et qui va nous manquer.
La réaction normale quand on
perd quelqu’'un qu’on aime,
c’est de la tristesse, c’est pour
ca qu’on associe le deuil a la
dépression. Les psychologues
utilisent I'expression: faire un
«travail de deuil». Cest un

travail parce que c¢a prend de
I'énergie, c’est long, coliteux.
Comment sortir du deuil ? Est-
ce qu'on s’en sort? Un deuil,
ca peut durer longtemps, ca
peut durer quelques mois, ca
peut durer plusieurs années. Le
temps que ¢a prend est a peu
prés proportionnel a la place
que tenait cette personne dans
notre coeur, dans notre vie.
Pour étre plus précise: le tra-
vail de deuil se déroule en trois
étape: apres un court instant
ol on ne veut pas y croire, on
réalise, on prend conscience de
ce qu’on est en train de perdre,
alors Cest la tristesse qui s'ins-
talle, le manque, la rage parfois
de se sentir impuissant a subir
cela. Cette étape va durer des
mois, le temps que la blessure
se cicatrise, le temps que toute
I'énergie d’amour qu’on avait
placée dans cette personne
puisse étre ré-utilisée a aimer
d’autres personnes, sans pour
autant oublier celle qui est
partie. (Pour décrire cette éner-
gie d’amour, les psychologues
parlent de libido - pour parler
de ce quelqu'un ou quelque
chose qui est perdu, ils parlent
d’«objet d’amour», car ce peut
étre une personne, un idéal,
une croyance, un mode de vie,
un objet précieux...)

On vit des tas de deuil dans
une vie: par exemple quand
on divorce, quand on quitte un
travail qu’on aimait... Perdre
«son couple» nécessite un tra-
vail de deuil plus long qu’une
année, encore plus s'il y a des
enfants, perdre son mari prend
souvent encore plus longtemps,
perdre son enfant souvent en-
core plus. Nous parlons donc la
de plusieurs années...

Quand on perd ses parents on
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est orphelin, quand on perd
un mari ou une femme on est
veuve ou veuf, mais quand on
perd un enfant on est quoi?
C’est si terrible qu’il n’y a pas
de mot pour le dire. Norma-
lement, ce qui vient apres la
tristesse, c’est notre capacité
a reprendre golt a la vie, petit
a petit, des tout petits signes
nous donnent I'impression que
«ca va mieux». Au début c’est
fragile, et la souffrance revient
par moments, comme si on
s'en voulait aussi de «passer
a autre chose», comme si on
avait peur d’oublier. Mais cer-
tains arrivent un jour a évoquer
la personne perdue, sans que
la tristesse ne soit douloureuse.
Vous, vous avez déja traversé
de nombreux deuils, ceux que
vous avez vécus avant d’avoir
cet enfant la, mais aussi dés sa
naissance, le deuil de ce qu’on
appelle «I'enfant imaginaire»,
le deuil de ce qu’il n’a pas pu
faire en grandissant: parler,
marcher... Des deuils ont rem-
pli votre vie, et peuvent vous
avoir usé, fatigué et vous faire
craindre ceux qui arrivent. Vos
enfants aussi connaissent le
vécu du deuil. Eux aussi doi-
vent traverser la déception, la
frustration. Et c’est parfois eux
qui vous montrent qu’on vit,
qu’on aime, qu'on a des pro-
jets malgré tout. Parfois il faut
se faire aider pour s’appuyer
sur quelqu’un le temps de tra-
verser le manque ou la tristesse.
Se rassurer qu’on existe encore
pour quelqu’un.

Je ne pensais pas qu’il pour-
rait vivre sans mes mains,
sans mes soins, sans ma chair,
sans mes lévres pour parler,
I’écouter. Je I'ai trop protégé.
J'ai pleuré. Indispensable, vous
I'avez été, vous I'étes peut-étre
encore, mais ¢a, c'est le han-
dicap qui I'a généré. Ce n’est
pas une situation «normale»
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(entre guillemets) qu’un parent
soit «indispensable» pour son
enfant devenu adulte. Parce
que justement, pour devenir
adulte, sur un plan psycho-
logique, il faut s'étre détaché
de ses parents, il ne faut plus
en avoir absolument besoin, il
faut s’étre tourné vers d’autres
personnes, aimer et étre aimé
par d’autres personnes que
ses parents. Mais, vous, vous
n’étes pas sir que votre jeune
en situation de handicap soit
un adulte comme ca, vous étes
méme sl du contraire. Et c’est
ce qui vous donne encore et en-
core une place a part. Votre en-
fant a I'age d’un adulte et vous
devez encore lui apprendre a se
passer de vous. Vous devez en-
core faire I'effort de ne pas étre
indispensable a sa vie. Clest
une lutte colteuse qui dure
depuis bien longtemps: pren-
dre de la distance (le theme d'il
y a 3 ans déja) qui revient en
force. Pour que vous partiez
tranquillement de cette vie, il
vous faudrait le sentir prét a se
passer de vous, il faudrait donc
que vous soyiez de plus en plus
«dispensable».

Je wvoudrais qu’il parte le
premier pour gommer tous
les soucis de I'«apres nous»,
mais peu de temps avant moi
pour ne pas trop souffrir. L'or-
dre des choses est que les pa-
rents meurent avant leurs en-
fants. Mais cet enfant 13 peut
vous amener a souhaiter que
I'ordre des choses soit boule-
versé. Puisque depuis qu'il est
né, 'ordre des choses est allé
de travers. Cette déficience est
venue tout bousculer. Alors
pourquoi n’auriez-vous pas le
droit de penser, que cette dé-
ficience pourrait s’arréter avec
la mort, disparaitre enfin? Oui,
VOUS pouvez avoir eu envie (en
pensée) qu'’il meure avant vous,
pour ne pas avoir a passer la

main a quelqu’un d’autre, pour
ne pas avoir a penser a tout ¢a,
pour étre soulagé, et pour le
soulager. C’'est comme si vous
disiez: «Le handicap est venu
avec sa naissance, et disparai-
tra avec sa mort, alors la mort
nous soulagera, nous et lui, du
handicap». Et les choses seront
a nouveau en ordre. Certains
d’entre vous imaginent méme
que la meilleure des choses se-
rait de mourir en méme temps:
parents et enfants, pour que
personne n'aie a souffrir de
la perte de l'autre: ni le pa-
rent de vivre la perte de son
enfant, ni I'enfant d’avoir a
compter sur d’autres person-
nes que ses parents. Retrouver
un état idéal de complétude,
enfin, retrouver la fusion totale
dont vous avez été privés, ou
bien défaire cette proximité
inéluctable, dont seule la mort
peut vous libérer. Je vous en-

courage a oser cette aventure
intime, de votre relation, a vo-
tre propre départ de cette vie.
Parce que parler de tout cela
dans un espace réceptif a eu
un effet libérateur. Je souhaite
cependant déculpabiliser tous
ceux et toutes celles qui ne
s’en sentent pas préts, et qui
croient pourtant que ce serait
bien... On ne peut pas tout, et
n’importe quand! Ne vous fai-
tes pas violence ! Si cette aven-
ture est impossible pour vous
aujourd’hui, il y a certainement
de trés bonnes raisons a cela,
des raisons protectrices. Alors il
faut les respecter. (Carine Ma-
raquin, psychologue, sollicitée
par les parents de la CNP pour
accompagner la réflexion de
cette année).

Imaginer I'apreés vous...
Tenter de penser I'impensable...
C'est plus qu’un défi, c’est une
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gageure...

Naitre, vivre et mourir
ensemble.

Ce maternage prolongé tisse
entre nous des CABLES. Cet
enfant autour duquel, toute la
vie s’est organisée, autour du-
quel le temps s’est suspendu;
celui pour qui rien ne peut, rien
ne doit bouger. Cet enfant qui
grandit doucement avec quel-
que chose d’immuable... Cet
étre exceptionnel qui a fait de
vous des parents extraordinai-
res. Pour lui, vous avez revisité
toutes vos croyances, toutes
vos attentes, tout ce que la vie
vous avait promis, pour, chan-
ger T'histoire, batir un monde
dans lequel vous ne serez ja-
mais réellement séparés car,
sans le dire il vous I'a demandé
puisque vous étes seuls a en-
tendre, comprendre ou projeter
suffisamment afin de construire
avec lui et pour lui. Naitre, vi-
vre et mourir ensemble... sem-
ble alors la seule issue.

L'imaginer quand méme.
Nous sommes irremplacables.
Qui va soutenir, coordonner
les détails du quotidien, gérer
ses loisirs, ses sorties ?

Je crois que c’est dangereux de
se croire indispensable pour
nous comme pour eux. Pour-
tant, au cours de cette année,
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vous avez décidé de penser
I'impensable, «et si finalement,
un jour, peut-étre, mon enfant
devait vivre sans moi...». Alors,
la pensée s’oblige, pour sup-
porter I'idée de laisser cet étre
précieux et vulnérable; c’est
comme un trésor fragile qu'il
faudrait laisser aux mains d'un
autre, mais cet autre, qui pour-
rait-il étre? Quelles qualités
devra t-il avoir? Qu’attendez
vous de lui?... Rien n’est clair,
rien ne se défini vraiment, un
seul impératif «la confiance».
Imaginer T'apres-vous signifie-
rait pouvoir faire confiance a
ceux qui accompagneront les
enfants que la vie vous obli-
gera peut-étre a quitter.

La confiance

Etrange sentiment, qui a besoin
d’étre nourri pour exister, qui se
construit dans le temps et qui
prend une forme différente se-
lon les circonstances... “Avoir”
confiance en votre enfant qui
grandit et qui, au fil du temps,
vous montre son envie et sa
capacité a devenir un adulte
en dehors de vous, avec ses
propres choix, ses défenses, ses
expériences, son chemin de vie...
Vous I'a-t-il montré? “Prendre”
confiance en vous, savoir que
vous étes capables d’affronter
toutes les situations difficiles, de
trouver des solutions a chaque

fois qu'un obstacle se présente...
Vos expériences parfois doulou-
reuses vous 1'ont-elles permis?
“Faire” confiance a [I'autre,
quand cet autre est une per-
sonne qui se cache derriére son
titre de professionnel pour vous
dire qu'il faut “couper le lien”,
que votre enfant est un adulte
sous prétexte qu’il a 20, 30 ou
40 ans et que cela signifie qu'il
n’a plus besoin de vous pour se
construire ; faire confiance a des
personnes qui se camouflent
derriere un Projet issu d'une
pensée ultra et pluri profession-
nelle basée sur des savoirs qui
ont depuis longtemps étouffé
les ressentis, oublié I'humanité...
Est-ce encore possible? Et fina-
lement “perdre” confiance en
lui, en vous, en eux mais vous
dire que mémes imparfaits vous
étes indispensables car vous étes
seuls a I'aimer, a vous battre, a
comprendre...

Indispensable

Vous sentir indispensables, car
vous étes nés parents handica-
pés avec lui et que finalement,
ce qui s’est construit aupres de
lui gestes apres gestes, soins
apres soins, bonheurs aprés bon-
heurs, peurs apres peurs, c’est ce
sentiment en forme d’évidence
“vous étiez devenus parents
pour la vie”, pas de finalité, une
construction infinie, une pro-
tection a jamais... Vous vous
en étes accommodés malgré
les difficultés, les moments de
découragement, les envies que
ca cesse pour, au fil du temps,
vous rendre compte que vous
étiez devenus indissociables,
liés pour toujours a cet enfant
qui ne finira jamais de grandir,
comme dans une sorte de dou-
ble dépendance. Alors, Vous
rendre indispensable, pour évi-
ter d’étre évincé d'une histoire
et d'une vie qui est devenue la
votre. Par peur d’étre remplacés

et de voir s’effondrer cet édifice
fragile que vous avez béti jour
aprés jour pour rester debout
prés de lui, avec lui, comme
lui... Méme si, une petite part
de vous sait que lorsque vous
n'étes pas 1a, il vit, il grandit,
il construit avec ces autres qui
I'accompagnent parfois  diffé-
remment, souvent maladroite-
ment mais finalement mieux
que vous n’auriez pu I'imaginer.
Mélange de soulagement et de
douleur, trop de douleur... Dou-
leur des mots qui sont posés, de
votre vie qui est épluchée, des
bilans qui sont faits, des bons
conseils qui vous sont prodigués,
on vous écarte tout en vous Si-
gnifiant qu’on vous associe, on
vous met en dehors tout en
vous rappelant votre responsa-
bilité dans le cas ou... Tout se
passe comme si, petit a petit, on
voulait vous voir disparaitre au
profit d’'un Projet, projet dans
lequel I'essentiel n’est jamais dit,
vous étes irremplacables...

Irremplacable

11 suffirait pourtant que ces
autres, les professionnels dont
je fais partie, acceptent de se
défaire un instant de ce titre
qui leur sert d’armure, pour
réfléchir différemment et pou-
voir vous dire a quel point vous
étes irremplacables, pour savoir
préserver votre évidente place,
pour étre capables de vous
avouer combien leur seul savoir
ne suffit pas, combien souvent
ils sont démunis mais com-
bien avec vous, aujourd’hui ils
pourraient s’engager pour de-
main sans vous, pouvoir conti-
nuer. 11 suffirait seulement que
les hommes et les femmes
quiils sont, avant d’étre pro-
fessionnels, prennent le risque
d’instaurer un véritable dia-
logue avec ceux qui pour eux
aujourd’hui sont les “autres”,
les parents, pour s’apercevoir
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que méme tres différents ils
sont parfaitement sembla-
bles. 1ls seraient alors capa-
bles de devenir des hommes
et des femmes professionnels
qui pourraient accompagner
le projet de votre enfant sans
en faire une procédure normée
visant seulement a répondre
a des exigences légales; des
hommes et des femmes pro-
fessionnels qui ne se cache-
raient plus seulement derriere
ce quils croient savoir car ils
tiendraient compte aussi de ce
qu’ils peuvent ressentir. Donc,
simplement des personnes qui,
a de multiples reprises, vous
montreront leur capacité a étre,
a faire, a sentir et a compren-
dre, ce qui a vos yeux est pri-
mordial et ce qui dans la vie de
votre enfant est essentiel... des
personnes qui savent lui dire
aujourd’hui que vous l'aimez
inconditionnellement et qui
sauront le lui rappeler demain...
des personnes qui savent a quel
point vous étes irremplacables
car vous étes et resterez les
racines, le refuge, les aimants,
les parents... Alors seulement
VOUS saurez vous aussi que
tout en étant irremplacables,
vous ne serez plus totalement
indispensables et la vie, puis-
que finalement c'est delle
qu’il s’agit, pourra suivre son
cours avec vous aujourd’hui et
peut-étre sans vous demain...
Professionnel... je suis de ceux-
13, aujourd’hui et maintenant,
dans un fonctionnement qui
n'est pas I'idéal attendu. Clest
donc a moi que revient cette
délicate tache de tenter d’éclai-
rer ce qui nous €loigne en par-
tie lorsque nous nous croisons
autour de cet enfant.

Cest la rencontre du "JE" et
du "ON"

Lorsque vous, parents, utilisez
le “JE” pour décrire ce qui vous
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anime, vous dérange ou vous
fait avancer, moi, professionnel-
le, jutilise le “ON”, ce ON utilisé
comme un rempart, a la fois suf-
fisamment impersonnel pour ne
pas totalement m’engager, pour
ne pas me retrouver trop ex-
posée mais aussi suffisamment
représentatif du plusieurs pour
ne jamais me sentir seule, pour
me sentir plus forte. Une bonne
facon d’étre moins responsable
de tout ce que je fais, ce que
je sais, ce que je vois et qui me
déplait, me dérange dans ces
fonctionnements institutionnels,
ces traitements de groupe, dans
ces dysfonctionnements d’équi-
pe, équipe dont je fais partie
et qui, a la fois me protege et
m’'absorbe jusqu'a m’empécher
de penser ce qui dans un autre
contexte me paraitrait impensa-
ble. ON fonctionne donc com-
me un seul, avec ses propres
regles comme si, en dehors de
I’établissement, en dehors de
I'équipe, rien n’existait vraiment.
Et, je me barricade dans ce ON
pour essayer de ne pas trop y
penser, pour avoir moins peur...

Cette peur

Peur de ces rencontres que je
fais a chaque fois qu'un “nou-
veau” arrive, peur de sa parti-
cularité, des conséquences de
sa pathologie, de ses besoins
a venir... Peur de ne pas savoir
faire, de faire mal, peur de ne
pas y parvenir avec Iui...

Peur de son regard, de celui de
sa famille, peur du jugement...
Peur que le titre de profession-
nel ne me porte plus suffisam-
ment pour dépasser toutes mes
appréhensions, mes répulsions
passageres, mes incompéten-
ces régulieres...

Et finalement, peur de perdre
cette reconnaissance qui est
mon seul salaire... Alors, pour
avoir moins peur, je m’'accro-
che aI'idée que ON sait ce qu'il

faut faire parce que ON est
professionnel et que tant que
ON reste solidaire, je ne risque
rien... Equilibre fragile que rien
ne doit venir perturber...

Alors, une rencontre difficile
Travailler avec les familles, trop
compliqué! Parce que ca me
rassure, je m’accroche a lidée
que pour pouvoir travailler
avec les familles il faudrait
qu’elles soient moins engluées
dans leurs affects... Une pen-
sée confortable qui me permet
de préserver ma place de pro-
fessionnel, place de celui qui
sait, qui fait, qui ajuste la fa-
meuse bonne distance... Fina-
lement, un bon moyen de me
persuader que la rencontre est
impossible, un bon moyen de
ne pas prendre le risque d’étre
déstabilisée par des rencontres
qui pourraient m’obliger a me
remettre en question, des ren-
contres qui pourraient venir
perturber I'équilibre fragile.

Mais une rencontre
nécessaire

Je suis de ces professionnels et
aujourd’hui je peux le dire, j'ai
eu la chance de pouvoir ren-
contrer et partager avec des pa-
rents autour d’'un méme théme,
d’'une méme préoccupation, et
au détour de ce sujet qui se
voulait étre la mort, c’est de la
vie que nous avons parlé, et j'y
ai appris a quel point nous avi-
ons a partager nos expériences
communes, nos ressentis sou-
vent semblables et nos peurs
toujours présentes... Parce que,
finalement, parler de la mort
c’est parler de notre peur de
perdre, de notre peur de ne
plus savoir, de ne plus pouvoir,
c’est parler de nos limites...
Parler de nos limites, vous, moi,
nous, ce serait se reconnaitre
faillibles donc mortels ou mor-
tels donc faillibles... j’hésite...

Alors, ce relais que vous at-
tendez, puisque relais il y aura,
pourra se construire ensemble. 1l
ne sera sans doute jamais parfait
mais il aura le mérite d’exister,
de prendre une place dans I'his-
toire. Lapres vous finalement,
c'est le aujourd’hui. Nous, les
parents, nous avons le devoir
d’aider, d’éduquer, d’accom-
pagner nos enfants, mais nous
devrions apprendre a leur faire
confiance, ainsi qu'aux autres,
professionnels ou pas, appren-
dre a nous «dés-indispensabili-
ser», afin d’essayer de préparer,
de vivre «'aprés»,

Oserai-je vous le dire ?

Oui, un peu...

Vous m’avez ouvert votre ceceur,
votre ventre, vous m’avez per-
mis d’approcher ce que, de-
puis longtemps, je ne faisais
qu’imaginer de mon mieux,
vous m’avez montré finale-
ment a quel point nous étions
semblables dans nos vies, dans
nos chairs; je n'aurai de cesse
aujourd’hui que de dire, de
transmettre tout ce que vous
m’avez appris en si peu de
temps, de vrai, de sincere, de
difficile et de pareil, car ce qui
nous unit c’est avant tout no-
tre ressemblance, ce qui fait
que Nous sommes vous comme
moi des parents professionnels,
tellement différents et pour-
tant identiques; des parents
avant tout, parce que nous
n’avons pas le choix, alors des
parents aimants, quelque soit
la maniere, qui que soit notre
enfant, quelque soit I'interlo-
cuteur... Pour cette belle lecon
de vie je vous dis merci. H

Cathy Laurin,
Aide médico-psychologique,
formatrice IRT
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Les aspects «pratiques »
de I'apres-nous

Comment et quand y penser,
comment s'y retrouver?
Chaque situation est différente.
La législation bouge, ce qui est
vrai aujourd’hui ne le sera pas
forcément demain. Pourtant il
est intéressant de faire le point
de temps en temps, d’aller voir
ce qui existe, ce qui est possi-
ble, ce qui nous arrange a un
moment. Voici un bref apercu
quiil vous appartiendra de
compléter, de réviser... en tout
cas, une idée des possibilités
actuelles.

Parents d’enfants en situation
de handicap, nous sommes
plus que quiconque inquiets a
I'idée de ce que sera leur vie
apres notre disparition. L'aspect
affectif est primordial, mais le
coté matériel de la situation
ne peut étre ignoré. La loi et
le droit sont 1a pour assurer la
réglementation, mais ils n’ap-
porteront jamais de solution
toute faite a nos interrogations
et nos craintes. Cest a nous
parents qu’il incombe de tracer
des orientations avant d’abor-
der la nécessaire rencontre avec
un homme de loi. 1l appartien-
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dra ensuite, au notaire ou a
I'avocat de transcrire en termes
légaux les choix que nous ne
savons pas forcément expliciter.
Juriste, il nous en présentera
les conséquences. Méme si cela
n'est pas évident, il n'est ja-
mais trop tot pour penser a sa
succession. 11 faudrait s’y pré-
parer dés le jour ou I'on fonde
une famille. Le patrimoine que
nous souhaitons constituer a
vocation a étre transmis, il ne
faut donc pas qu'il soit fait de
n'importe quoi. Des investisse-
ments judicieux a 30 ans ne le
sont peut-étre plus a 60, age
ou la concertation familiale
devient bien utile.

La protection juridique des
majeurs

Pour nos enfants vulnérables,
la loi a pris des dispositions
pour leur protection. De nou-
veaux textes seront applicables
début 2009. lIs réaffirment le
respect des libertés individuel-
les, des droits fondamentaux
et de la dignit¢ de la per-
sonne. 1ls ont pour objectif
de favoriser T'autonomie de
la personne protégée tout en

défendant son intérét. Doréna-
vant, la mesure de protection
ne pourra étre ordonnée que
lorsqu’il ne pourra étre suffi-
samment pourvu aux intéréts
de la personne par I'applica-
tion d’autres mesures moins
contraignantes ou par un
mandat de protection future.
La mesure sera individualisée.
La notion d’incapacité totale
disparait et il est bien dit que
les mesures de protection sont
des mesures provisoires. La vo-
lonté de la personne protégée
doit étre prise en compte et il
est d0 un droit d’information,
tant a elle qu’aux personnes
autorisées. La loi affirme que la
personne protégée peut, si son
état le permet, prendre seule
les décisions la concernant di-
rectement. L'accomplissement
des actes qui impliquent un
consentement strictement per-
sonnel ne peut jamais donner
lieu a assistance ou représenta-
tion. Tutelle ne rime plus sys-
tématiquement avec incapacité
¢lectorale. Ces nouveaux textes
viennent a I'appui d’autres qui
énoncent le respect obligatoire
de droits fondamentaux telles

que la dignité, la vie privée,
I'intégrité physique, l'intimité
et la sécurité. Sans oublier le
libre choix du lieu de résiden-
ce ou d’hébergement. La loi
n’oublie pas les représentants
légaux: elle énonce clairement
leurs obligations et instaure de
nouvelles modalités qui pren-
nent en considération le su-
brogé tuteur ou le conseil de
famille. Toutefois, s'il est une
innovation qu'il faut regretter,
c’est la suppression de linter-
vention du médecin traitant
dans la procédure de mise sous
protection. C'était pour le juge
un auxiliaire précieux puisque
son avis pouvait apporter un
éclairage médical sur 'oppor-
tunité de la mesure compte
tenu de T'état de santé et du
contexte familial de la person-
ne. En revanche, il existe do-
rénavant, le mandat de protec-
tion future, riche de promesses.
En résumé, a la question: une
mesure de protection est elle
nécessaire, obligatoire ? 11 peut
étre répondu par la négative
dans la mesure ou d’autres dis-
positions existent, la rendant
ainsi non nécessaire. La mesure
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phare de la nouvelle loi est le
mandat de protection future
qui rend impératif I'instaura-
tion d’'un dialogue au sein de
la famille.

La succession

Quelle que soit la protection
dont va disposer ou non I'en-
fant en situation de handicap,
le probleme de la succession
est incontournable s’il existe
des biens a transmettre. 11 est
toujours possible par donation
ou par testament de modifier
de son vivant l'ordre normal
de sa succession. Toutefois, il
n'est pas possible de disposer
en toute liberté de son patri-
moine. Le code civil protege les
descendants et les ascendants
du défunt. La loi de juin 2006
permet de modifier ces dis-
positions en vertu d'un pacte
successoral. Ce qui autorise un
des héritiers a renoncer par an-
ticipation a sa réserve au profit
de telle ou telle autre personne.
Cette disposition est fortement
encadrée. Ainsi, un frére ou une
sceur pourra renoncer a sa part
au profit d'un frere ou d’une
soeur en situation de handicap.
A cOté de cette nouveauté, il
faut souligner:

‘ APF_IP73.indd 9

- La possibilité de désigner un
exécuteur testamentaire pour
une durée de deux ans.

- La possibilit¢ de nommer, si
c’est justifi¢, un mandataire
qui accepte d’étre investi de
la mission d’administrer et de
gérer tout ou partie du patri-
moine successoral dans Iinté-
rét d’héritiers identifiés.

- Les procédures qui permet-
tent d’anticiper la transmission
des biens appuyées par la ré-
forme des droits de succession
et d’assurer le cas échéant la
protection du conjoint survi-
vant.

«Lorsque 'enfant en situation
de handicap n’est pas marié
et n’a pas de descendance, il
peut étre soutenu qu’il est
préférable  d’améliorer  ses
conditions de vie plutdt que
de transmettre a cet enfant
des biens en propriété. Les
biens transmis ne pourront
par ailleurs qu’avoir un im-
pact sur le calcul de I'AAH...
et c’est une conséquence que
de nombreuses familles veu-
lent éviter. »

On peut toutefois noter com-
me solutions:

- Le versement d'un complé-

ment en rente viagere par les
fréres et sceurs en contrepartie
de biens recus directement des
parents. Mais ce complément
de revenus pour I'enfant han-
dicapé a une incidence sur les
aides collectives qui peuvent
lui étre versées. 11 permet de
contourner la loi qui n’oblige
pas les freres et soeurs a sub-
venir aux besoins de leur frére
ou soeur en situation de han-
dicap.

- Lobligation de soins: cette
solution ne peut étre adoptée
qu'avec prudence. 1l faut que
les fréres et soeurs soient préts,
a remplir ce service dont il est
important de fixer les limites.
La rente survie: un contrat
d’assurance déces qui permet
une réduction dimpots au
souscripteur et n’a pas d'inci-
dence sur '’AAH. L'enfant per-
cevra la rente dés le déces du
parent. Attention, en cas de
prédéces de I'enfant les fonds
peuvent étre perdus.

- L'épargne handicap: une as-
surance vie dont I'exonération
fiscale n’est que partielle. De
plus la part de la rente impo-
sable peut avoir un impact sur
le calcul de I’AAH, notamment
si elle dépasse 1830 euros par

an. A noter: en cas de déces le
capital n’est pas perdu.

- Le recours a l'usufruit et la
transmission de droits viagers:
cette pratique peut permettre
d’assurer des revenus et un lo-
gement a l'enfant handicapé
sans le charger de la pleine
propriété du bien. Au déces
de T'enfant, ses fréres récupe-
rent lintégralité du bien sans
subir une trop lourde taxation.
Les revenus issus de l'usufruit
viennent en déduction des
aides collectives.

- La transmission de residuo:
un outil a privilégier. Les biens
transmis (du moins ce qu'il en
reste, car il ny a pas d’obliga-
tion de conserver les biens) par
I'enfant handicapé reviendront
a ses freres et soeurs apres son
déces. Cette transmission ouvre
une réduction fiscale impor-
tante.

En conclusion il faut dire que
«si, seule la famille est habili-
tée a apporter une réponse a
la question»: doit-on favoriser
I'enfant en situation de han-
dicap par rapport a la fratrie?
11 est possible de répondre
par T'affirmative a la question
«peut-on...». 11 s’agit d'un
choix intime... 11 est néces-
saire que ce choix ne soit pas
le choix des parents, mais un
choix débattu entre tous les
membres de la famille.»

Par ailleurs, il faut accepter
I'idée que la volonté de I'Etat
et du législateur peut a tout
moment changer les regles du
jeu...

Bernard Dumas
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» Les parents et les enfants

OAT LA PAROLE
Atelier d'écriture - Journées Nationales des Parents- Arcachon

Penser LA séparation...

orsque I'on donne aux
parents la possibilité de

s'exprimer par I'écriture,
ils deviennent tous des artistes.
Leurs mots sont authentiques et
forts. Apres le texte qu'il leur a
¢té lulors de I'atelier, ils ont recu
comme consigne : «et pourtant
un jour vous allez devoir laisser
la place... Imaginez la lettre que
vous écririez aux professionnels
qui accompagneront votre en-
fant aprés vous. 11 fallait oser,
il fallait le faire. Leurs mots sont
ceux de tous les parents quels
qu’ils soient, ils sont comme
des petites lumieres qui doivent
éclairer le chemin de chaque
professionnel.

Monsieur,

Je vous confie mon bien le plus
précieux: ma fille chérie, ma
perle de Djibouti. Elle n’est
pas bien lisse, bien ronde, elle
a quelques défauts mais son
ceeur et son dme sont intacts.
Son intelligence aussi. Vous
devrez faire avec car c’est une
perle qui a une grande force,
qui sait ce qu’elle veut; vous
devrez lui demander son avis
et ne rien lui imposer. Elle va
vous épater, elle va peut-étre
méme vous ensorceler avec son
beau sourire. De toute facon,
vous ne vous occuperez pas
longtemps d’elle car son but est
de vivre seule et je sais qu’elle
y arrivera. Mais je pense qu’el-
le vous apportera beaucoup et
pourra peut-étre vous faire
voir votre travail différemment.
Elle prend déja sa vie en main;
cependant, il y aura des dif-
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ficultés: logement accessible
difficile a trouver, transports,
possibilité de travail ou pas,
tracas administratifs, regards
des autres, bétises des autres,
mais vous pourrez peut-étre
P'aider a mettre en place ce qui
lui sera nécessaire pour com-
mencer sa vie d’adulte autono-
me. Un jour elle le sera car elle
le dit depuis qu’elle sait parler.
Avant de partir au ciel, son
papa m’avait dit que Karine
avait de la chance de m’avoir
pour m’occuper d’elle, mais sa
plus grande chance sera de vi-
vre sans moi. W

Olinda

Arcachon

le 24 novembre 2007
Mounsieur le directeur,

Voici venue I'heure, ou je dois
bien I'avouer a contre ceeur, je
dois vous laisser ma fille sans
pour autant vouloir I'abandon-
ner. Des milliers de questions
fusent en moi. J'ai bien peur
de ne pas étre a la hauteur de
cette séparation. Et je crains
que wvous: établissements et
professionnels ne soyez pas a
la hauteur de mes exigences.
Du bien-étre affectif de ma fille
Marianne. Bien sir, votre cen-
tre me parait correspondre aux
besoins de ma fille. Elle aura
des soins. Ses soins qui lui sont
indispensables. Un emploi du
femps de «ministre», comme
foujours. Puisqu’aux soins on
associe bien évidemment un
apprentissage scolaire. A 11
ans, elle sait a peine lire, va-
t-elle continuer a progresser?

Bien siir, vous n’étes pas devin
et ne pouvez rien nous promet-
tre... Que nous réserve lave-
nir? Marchera-t-elle? La, jai
un doute. Comment lui faire
accepter  l'incompréhensible:
sa différence? Pourquoi elle?
Pourquoi cela nous est-il arrivé
a nous ? Pourquoi n’est-elle pas
comme les autres? Ces ques-
tions existentielles ce n'est pas
a vous d’y répondre. Mais alors
a qui? A qui puis-je adresser
mes souffrances et mes doutes ?
Ma fille sera-t-elle en mesure
de supporter la solitude, de
supporter de se coucher sans
pouvoir avoir un contact phy-
sique avec 'un de nous deux?
Sans un bisou, ce bisou telle-
ment irremplacable. Sans qu’el-
le ne puisse appeler «maman»
toutes les trente secondes pour
confier ses peurs, ses doutes,
ses craintes? Comment pour-
rez-vous la rassurer aussi bien
que moi? Vous léverez-vous a
deux heures du matin pour la
mettre sur les toilettes ou al-
lez-vous préférer la solution de
Jacilité : lui mettre une couche ?
Saurez-vous lui apprendre a
étre de plus en plus autonome,
de moins en moins dépendante
de quelqu'un? Pourra-t-elle
un jour s’assurer seule, faire
ses transferts ? Quelles sont les
distractions que vous lui propo-
serez? La piscine: est-ce possi-
ble ? Elle qui est si a I'aise dans
cet élément. Elle adore chan-
ter, pourra-t-elle le faire? Elle
aimerait faire du théatre comme
sa maman et cela lui plairait
beaucoup d’en faire. Cela est-il

envisageable ? En un mot: sau-
rez-vous me remplacer? Moi
qui me trouve si indispensable
pour elle. Ma fille unique est
unique comme chaque enfant je
pense. Pourquoi n’a-t-elle pas
le droit elle aussi a I'amour de
sa maman chaque jour de la
semaine ? Pourquoi ne peut-elle
aller a I'école de notre quartier ?
Pourquoi ne peut-on I'éduquer
comme bon nous semble ? Pour-
quoi faut-il toujours que des
professionnels s’insérent dans
notre vie privée pour étre sir
qu’elle ne soit pas «en danger».
En danger - comment une fille
peut-elle étre en danger avec
sa meére? Elle serait peut-étre
plutét davantage en danger
sans elle... Comment se séparer
mere et fille? Nous qui avons
été si proches puisqu’elle était
dans mon ventre. Je n’arrive
pas encore @ couper le cordon...
et ne sais si je vais oser vous
la laisser... Veuillez me laisser,
s’il vous plait, Monsieur le di-
recteur encore un temps de ré-
flexion et de préparation! B

Sa maman

A ceux et celles qui auront
choisi, pour gagner leur vie, de
s’occuper de mon fils et ma fille
devenus grands en taille, en
dge réel mais pas forcément en
réalité je demande avant tout
d’exercer leur métier dans le
respect de l'autre: pas de mé-
chanceté, entendre leur désir,
prendre soin et veiller a leur
bien-étre. Je veux que mon en-
fant devenu grand puisse vivre
sans moi avec suffisamment
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de sécurité interne pour sup-
porter l'attente le manque de
disponibilité, mais je voudrais
tout autant, que vous, profes-
sionnels, veillez a ce qu’il ne
souffre pas et surtout a ne pas
mangquer d’amour.
Aimer la vie, c’est aimer et se
sentir aimé. Pour tous mes en-
Jants valides ou non, ce que je
souhaite, c’est les voir aimer
d’autres personnes et d’'étre
aimés par d’autres que nous
parents. C'est ce déplacement
d’amour qui leur donnera la
Jorce de continuer dans les
coups durs: « le désir de vi-
vre». Mon plus grand désarroi
serait de les savoir abandonnés
et sans goiit de vivre. Donnez-
leur T'occasion de vivre des
moments d’amour afin qu’eux
aussi puissent construire petit
a petit un projet de vie pour
vivre. Clest-a-dire les aider a
Jaire des rencontres et favori-
ser une vie a deux. Savoir que
mon enfant devenu grand peut
accéder a une vie de couple se-
rait d’'un grand réconfort et je
pourrai vous dire «merci». ll
Marie-Héléne
Je pars
Je vous laisse ma place
Saurez-vous la prendre ?
La voulez-vous ?

Je pars

Accompagnez ma fille a ma
place

Je ne suis pas indispensable
J'ai appris

J'ai compris

Ecoutez ma fille & ma place
N’aimez pas ma fille a ma
place

Je suis irremplacable

Je pars
Etes-vous prét ?
Est-elle préte?
Moi, je suis préte

Je pars
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Je vous fais confiance
Je lui fais confiance
J'ai appris

Il est temps, je pars
Cette fois ci, je ne reviendrai
pas. &

G. LP

Bonjour,
C’est avec beaucoup d’émotions
que je pars, je vous laisse, vous
confie Baptiste, mon fils, ma
chair, mes tripes.
Soyez a son écoute, c'est un
garcon attachant. Soyez at-
tentif a ses demandes, il sait
s’exprimer. C'est un enfant aux
gotits simples : il adore regarder
des albums photo, écouter de la
musique, voir des concerts, se
balader dans la campagne ou
dans les grands magasins, le
bain chaud, les massages qui
détendent ses muscles, ce corps
meurtri.
Offrez-lui ces petits bonheurs
au quotidien. Offrez-lui de I'at-
tention au quotidien. Respec-
tez-le soyez humain avec lui.
Il sait qu’il sera toujours dans
mon ceeur, parlez-lui de moi
si ca lapaise, dites-lui tout
Amour que j’ai, que ses pa-
rents, son frére, ses proches ont
pour lui. Parlez-lui de ses sou-
venirs d’enfance. Il aime la vie;
merci de I'aider, I'accompagner
afin qu'il garde sa joie de vivre,
son sourire, son rayonnement
au fil des années. B

Sa maman

Mesdames ou Messieurs les
professionnels

Je vous donne ce flambeau si lu-
mineux qui m'était si précieux.
Prenez garde de ne pas I'étein-
dre lui qui brille depuis qu’il
naquit. Mon petit est la prunelle
de mes yeux;il s’y refléte comme
Peau de la claire fontaine. Ne
P'abimez pas, il est rayonnant
comme les rayons du soleil. Il

a chauffé notre ceeur depuis
qu'il est tombé trop tot de son
nid. Mon petit il est précieux
comme le rubis. Il faut le reluire
pour qu’il donne le meilleur de
lui. Soyez toujours gentil avec
lui puisque tout sera gratuit. Sa
vie est pleine de désirs. Mon
petit est grand lorsqu’il sourit
et que ses yeux brillent. Ma vie
sera partie, je ne serai plus ce
fruit pourri qui a terni celle de
mon fils. Tout ceci pour vous
dire que la différence nous en-
richi, nous meurtri, nous congé-
die au sein de la hiérarchie. La
culpabilité n’est pas une chose
jolie et détruit toute une vie. Je
ne suis pas indispensable et je
vous confie la vie de mon petit.
Jespére que ma triste poésie va
vous ravir lorsque je parle de
mon petit.

Nadine, maman de Jérémy

A toi et a ceux qui t'entourent
Je n’ai pas imaginé partir avant
toi Thibaud. Ta dépendance
croissante, inexorable, doulou-
reuse m’a aspiré dans une an-
goisse permanente de la mort.
Quand Thibaud, tu me dis: je
me sens mort, mon corps ne
m’appartient plus, je n’ai plus
de forces... Les miennes aussi
sombrent dans une spirale sans
Jfond. Toi, le professionnel, tu
vas parler de dépression, de dé-
lire, de troubles de I’humeur, tu
vas mettre des termes médicaux,
chercher des médicaments, des
avis de collégues ou de grands
chercheurs, contents méme
parfois de pouvoir vérifier des
hypothéses scientifiques. La re-
cherche avance, mais toi, mon
enfant, tu es la en proie a I'ef-
froi innommable d’un corps qui
se fige, qui cherche a chaque
instant protection et sollicitude.
Ton corps qui a besoin d’étre
déchiffré a chaque instant, des
aides qui ont besoin d’étre iden-
tifiées, anticipées. Des désirs

encore si vifs, un amour de la
vie que la peur de la mort ne
fait qu’exacerber. Moi, souvent
je ne comprends pas qu’on s’ac-
croche autant a la vie quand
fout vous abandonne, quand
fous les projets meurent avant
méme d’étre envisagés. Tous
ces essais renouvelés sans cesse
pour qu'un geste, le plus petit
soit-il devienne source de joie
et de réconfort: c’est un regard
pour toutes les belles filles qui
passent, c’est un sourire pour
la personne qui offre une parole
réconfortante, c’est un oreiller
qui évite la douleur, c’est une
sonnette qui fait oublier le fait
qu’on est seul dans un couloir
déserté, c'est la main qu'on
serre juste avant la nuit, c’est
le verre d’eau donné avant
qu'on demande a boire, c’est
la victoire du PSG qu’on fte lit
dans un journal, c’est ce que
tu continues a espérer com-
me si... Comme ca aurait di
continuer a étre, si un jour tes
pieds n’avaient pas commencé
a trébucher. Quand tu dragues
malgré tout, quand tu espéres
encore gagner le gros lot, quand
tu penses encore a demain, tu
m’émerveilles, tu me maintiens
en vie. Tu me donnes encore le
goiit de vivre. Alors demain, si
je pars avant toi, je veuxr que
tu continues a donner du sens
a qui t'entourera. Que ceux qui
me remplacent a tes cotés conti-
nuent a donner du sens a ta vie,
que tu restes source de vie pour
les autres. Je veux que tout le
monde continue a penser que
fout est encore possible pour
foi. Je veux que la beauté de
ton regard refléte a tout jamais
I'intensité de ta vie et éclipse
fout le reste. Je veux qu’on te
considére a jamais comme une
ceuvre d’art et peu importe la
Jacon du moment que tu le res-
sentes aussi. W

Martine
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» Parents a L’APF

La Commission Nationale

Politique de la Famille

Cette commission nationale a été mise en place au mois de janvier 2008. Elle est constituée de 3 colleges :

- les parents d'enfant en situation de handicap
- les parents en situation de handicap
- les proches de personnes en situation de handicap.

Le Groupe National Parents est constitué de I2 membres élus par I'ensemble des adhérents de I'APF:
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Christelle DESCHEPPER

33 B, rue du Cattelet

59148 FLINES LES RACHES
03.88.67.23.12

mail : jean-luc.deschepper@wanadoo.fr

Christelle Deschepper a été élu coordinatrice

du groupe national parents pour 2008.

Viviane KLAWCZYNSKI

Le Moulias

32390 PRECHAC SUR GERS
05.62.62.20.14

mail : viviane.klawczynski@wanadoo.fr

Bernard DUMAS

1, rue des Arénes

34820 TEYRAN

04.67.70.21.08

mail : bernard.dumas27 @wanadoo.fr

Sonia CARDONER

10 F, rue Achille BAUMANN

67400 1LLKIRCH GRAFFENSTADEN
03.88.67.23.12

mail : vanille.c@wanadoo.fr

Nathalie GATIEN

43, rue de la Grange des Noyers
91550 MORIGNY CHAMPIGNY
01.64.94.57.14

mail : natgat62 @wanadoo.fr

Fiammetta BASUYAU

116, rue Guillaume Leblanc
33000 BORDEAUX
05.56.24.30.43

mail : bruno.basuyau@neuf.fr
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Cécile LUCAS

164, Bd du Maréchal Delattre de Tassigny
14100 LISIEUX

02.31.63.78.43 - 06.10.11.90.85

mail : mapa.lucas@laposte.net

Louis LE GUERN

22, rue de la Pionniere

35800 DINARD

06.99.04.13.22

mail : louisleguern@wanadoo.fr

Christine BEAUVERGER

11, rue du Puits du Jardin

13740 LE ROVE

04.91.09.90.20 - 06.73.36.33.17
mail : c.beauverger@orange.fr

Nicolas TIRIAULT

2, lotissement du Temple

53170 SAINT DENIS DU MAINE
02.43.69.30.64 - 06.18.17.59.96
mail : nicolas.tiriault@orange.fr

Anne BALINOFF

7, rue du Pont Amilion

17100 SAINTES

05.46.92.04.72 - 06.31.985.27.61
mail : a.balinoff@wanadoo.fr

Maryse PERRIER BORGEY

Route du Stade

01300 COLOMIEU

04.79.81.47.15

mail : maryse.perrierborgey@orange.fr
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