I VILLEFRANCHE ET BEAUJOLAIS

VILLEFRANCHE-SUR-SAONE CAFE DES AIDANTS

Accompagner le handicap de son
enfant : des parents témoignent

Cathy Minot et Marie-Héléne
Agnes, toutes deux mamans
d’'enfants handicapés, ont organi-
sé ce vendredi le premier « Café
des aidants » a Villefranche.

VBndr{'di. au premier « Café des
aidants », des parents sont venusté-
moigner de leur vie de tous les jours
aupres de leurs enfants en situation de
handicap. Maisaussi échanger des ren-
seignements, des bonnes pratiques, et
méme des astuces. Au cours de cette
rencontre de partage et de parler vrai,
desparentsont tenua préciser : « Nous
nesommes pasdes parents en souffran-
ce ; nous sommes des parents agissant.
[lfaut banaliser le handicap. »

M « Toujours étre dans
I'anticipation »

Karineest maman de Louna, une jeune
fille tétraplégique suite aun accidentde
voiture 22 ans : « Louna a maintenant
17 ans, elle esten premigre scientifique.
Elle est entierement paralysée, conduit
son fauteuil avec son menton, et est
ventilée la nuit. J'ai essayé trés vite de
me faire seconder par une tierce per-
sonne qui venait dés le matin, me libé-
rer des tiches médicales. J'ai toujours
voulu garder du temps avec ma fille,
comme toutes lesautres mamans. Lou-
na a une force de caractére incroyable.
Elle nous fait soulever des montagnes.

On trouve toujours des solutions. Il
faut toujours étre dans I'anticipation,
penser organisation. Les change-
ments, ¢'est aussi toujours un stress | »

M « Passer le capde
l'acceptation »

Laurentaune petitefillede 10ans, han-
dicapée, non diagnostiquée : « Elle ne
parle pas, elle arrive a communiquer
comme une enfant de 3 ans. On voit la
vie autrement. Il faut passer le cap de
'acceptation. Ce cap peut étre trés
long. Ce qui ade plus dur, c’est s'obliger
avivre au jour le jour, pas faire de plan
sur la comete, cela ne sert arien, il faut
résoudre les problemes quotidienne-
ment. On arrive a se débrouiller pour
qu'il y ait toujours quelgu’un & la mai-
son. Malheureusement, ou heureuse-
ment, 'homme s'adapte a tout. Le re-
gard des autres, c’est souvent une
curiosité mal placée. Moi, je suis froid,
je n'y fais plus attention. Pour mon
épouse, c'est plus compliqué, elle en
veut aux personnes qui ont cette attitu-
de. »

B « Garder des temps de plaisir
avec son enfant »

Uneautremamantémoigne : « Mafille
a 18 ans, mais un dge mental de 3 ans.
Ellene parle pas,aune compréhension
limitée, et a peu d’échanges avec les
autres. Je n'ai paslacapacité dem’occu-
perd‘elle24 heuressur24. Jetiensa étre
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dans mon rile de maman et je ne veux
pasmesubstituer aux professionnels. Il
faut garder des temps de plaisir avec
son enfant, comme marcherensemble,
faire des cilins. La charge administrati-
venousmangeaussinotre énergie. Nos
enfants ne sont pas des dossiers ! Il faut
tout le temps se justifier, se battre avec
I'administration. Le traitement du dos-
sier de ma fille passe en commission

tous les ans, avant c’était tous les 5 ans,
alorsquele handicap demon enfantest
avie, quel intérét ? »

Autant d'expériences qu'il est utile de
partager.

De notre correspondante Anne-Sophie

Vuccino
PRATIQUE : association Calad'Access, 705
route de Riottier a Villefranche.  Site

internet : caladaccess.jimdo.com
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Cathy Minot et Marie-Héléne
Agnes, toutes deux mamans
d'enfants handicapés, ont organi-
sé ce vendredi le premier « Café
des aidants » a Villefranche.

Vtzndredi. au premier « Café des
aidants », des parents sont venusté-
moigner de leur vie de tous les jours
aupres de leurs enfants en situation de
handicap. Maisaussi échanger desren-
seignements, des bonnes pratiques, et
méme des astuces. Au cours de cette
rencontre de partage et de parler vrai,
desparentsont tenua préciser : « Nous
nesommes pasdes parents en souffran-
ce ; nous sommes des parents agissant.
[lfaut banaliser le handicap. »

M « Toujours étre dans
I'anticipation »

Karineest maman de Louna, une jeune
fille tétraplégique suite aun accidentde
voiture a 2 ans : « Louna a maintenant
17 ans, elle esten premigre scientifique.
Elle est entierement paralysée, conduit
son fauteuil avec son menton, et est
ventilée la nuit. J'ai essayé trés vite de
me faire seconder par une tierce per-
sonne qui venait dés le matin, me libé-
rer des taches médicales. J'ai toujours
voulu garder du temps avec ma fille,
comme toutes lesautres mamans. Lou-
na a une force de caractére incroyable.
Elle nous fait soulever des montagnes.

On trouve toujours des solutions. Il
faut toujours étre dans I'anticipation,
penser organisation. Les change-
ments, c'est aussi toujours un stress | »

M « Passer le capde
l'acceptation »

Laurentaune petitefillede 10 ans, han-
dicapée, non diagnostiquée : « Elle ne
parle pas, elle arrive a communiquer
comme une enfant de 3 ans. On voit la
vie autrement. Il faut passer le cap de
I'acceptation. Ce cap peut étre trés
long. Ce qui ade plus dur, c’est s'obliger
avivre au jour le jour, pas faire de plan
sur la comete, cela ne sert arien, il faut
résoudre les problemes quotidienne-
ment. On arrive a se débrouiller pour
qu'il y ait toujours quelgu’un a la mai-
son. Malheureusement, ou heureuse-
ment, '’homme s’adapte a tout. Le re-
gard des autres, c'est souvent une
curiosité mal placée. Moi, je suis froid,
je n'y fais plus attention. Pour mon
épouse, c'est plus compliqué, elle en
veut aux personnes qui ont cette attitu-
de. »

B « Garder des temps de plaisir
avec son enfant »

Uneautremamantémoigne : « Mafille
a 18 ans, mais un dge mental de 3 ans,
Ellene parle pas,aune compréhension
limitée, et a peu d’échanges avec les
autres. Je n'ai paslacapacité dem’occu-
perd‘elle24 heuressur24. Jetiensa étre

[EZG]E5ES LUNDI 4 DECEMBRE 2017

= Cathy Minot et Marie-Héléne Agnes ont organisé le premier « Café des
Aidants ». Photo Anne-Sophie VUCCINO

dans mon rdle de maman et je ne veux
pasmesubstitueraux professionnels. Il
faut garder des temps de plaisir avec
son enfant, comme marcherensembile,
faire des calins. La charge administrati-
venousmangeaussinotre énergie. Nos
enfants ne sont pas des dossiers ! Tl faut
tout le temps se justifier, se battre avec
I'administration. Le traitement du dos-
sier de ma fille passe en commission

tous les ans, avant ¢’était tous les 5 ans,
alorsquele handicap demon enfant est
avie, quelintérét ? »

Autant d'expériences qu'il est utile de
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