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Que de chemin parcouru pour Téte en l'air qui
fétera ses dix ans en 2009 !
De nombreux projets, axés sur une meilleure pri-
se en charge des difficultés rencontrées par nos
enfants, se sont déja concrétisés.

Le mérite de trois nouveaux bacheliers, la no-

mination de Chevalier de I’'Ordre du Mérite pour
Sophie Rougnon et de Chevalier de la Légion
d’Honneur pour Frangoise Laroussinie, symboli-
sent entre autre, la nécessité de l‘existence de
Téte en [air.
Ce regard sur « hier » nous conforte et nous
engage a envisager « demain » avec la méme
énergie, le méme enthousiasme et la méme pas-
sion pour prendre a bras le corps nos futures ac-
tions et poursuivre notre engagement.

Beaucoup de routes sont encore a construire
dans différents domaines pour faire connaitre et
comprendre ces troubles qui peuvent toucher cer-
tains de nos enfants.

Alors, nous avons besoin de vous pour améliorer
leur vie et celle de leurs parents!
Rejoignez-nous pour qu’‘ensemble, plus
nombreux, nos actions se concrétisent au
plus vite...

Pour que le parcours de nos enfants soit accom-
pagné de bienveillance et de professionnalisme,
de compréhension et d’intégration, de reconnais-
sance et d’acceptation...

Merci a tous ceux et celles qui nous témoignent
leur confiance.

Toute I’équipe de Téte en I’Air vous
souhaite d’excellentes fétes
de fin d’année.
Diane Mosny

BERRREBREEES

Association Téte en I’air - association loi de 1901 - parution au J.O. du 16 octobre 1999
25 bis rue d’Alsace 78100 Saint Germain en Laye ‘& 01 45 48 15 42
adresse du site : www.teteenlair.asso.fr X : contact@teteenlair.asso.fr

:;gﬁ

5

5

S Bl ui

5

ol i

S

sl o

5

~ .
.



La lettre de Téte en l'air n°14

7——"

Dossier : le couple face a la maladie grave de son enfant

LE COUPLE FACE A LA MALADIE
GRAVE DE SON ENFANT

Entretien avec Alain HERIL,
Psychothérapeute.

Dans la situation du couple qui apprend que
son enfant a une grave maladie, il faut faire
un deuil : celui de « I'enfant en bonne san-
té ».

Toute la difficulté est d’arriver a accepter
que son enfant soit malade, qu'il ait une
maladie de type grave et d’arriver a faire le
deuil de « I'enfant en bonne santé », toni-
gue, se développant normalement.

Le terme « faire son deuil », semble étre
une expression a la mode comme d’autres
terme psy, « lacher prise », « pardonner »...
Mais il ne faut pas associer |'expression
« faire le deuil » avec « oublier ».

Le vrai terme serait de dire que l'on fait
« un travail de deuil », « un travail sur soi »
pour pouvoir accepter une situation, la sur-
monter et puis pouvoir mieux la vivre.

En fait, le travail de deuil est un travail de
vie.

Faire le deuil de I'enfant sain

Faire le deuil de l'enfant dit « normal »,
c’'est pouvoir mettre de la vie dans la rela-
tion avec I'enfant malade. Quitter une image
idéale pour accepter une image réelle, qui
ne va pas forcément nous plaire, qui crée de
la douleur, de la tension, mais c’est son en-
fant qui est la, méme s'il n’est pas celui que
I'on a imaginé et que I'on doit accompagner
et aimer.

C’est ce jeu la qui est tres difficile : com-
ment arriver a oublier des images que |'on a
construites bien souvent avant que l'enfant
n‘arrive au monde et accepter I'image réelle
proposée, et parfois difficile ?

Ce deuil-la permet d’accepter que son en-
fant soit malade et de pouvoir mieux l'ac-
compagner. Il existe des parents qui vont
complétement refuser la maladie. Il se peut
que l'un des parents se batte, accepte, fasse
partie d’associations en relation avec la pa-
thologie de son enfant, alors que l'autre pa-
rent nie complétement : il attend qu'il y ait
un miracle, qu’un jour il se réveille et que
son enfant ne soit plus malade, qu’il soit
comme les autres : Il n'a pas fait le deuil de
cet « enfant en bonne santé » pour accepter
cet enfant malade.

Dans un couple, I'un et I'autre ne vont pas faire
le deuil de la méme maniere : Cela peut entrai-
ner un éloignement de l'un vis-a-vis de l'autre,
une rupture parce gu’ils n‘en sont pas au mé-
me niveau de compréhension et d’acceptation
de la maladie.

En tant que parent, quand on a un enfant qui
va arriver au monde, on est dans la perspective
que cet enfant se développera normalement,
sera heureux, aura une bonne situation ... et
soudain, il y a une annonce terrible : celle d'une
maladie grave qui bouleverse complétement
I’équilibre familial, d’autant plus si I'un des deux
conjoints n‘accepte pas que son enfant ne sera
jamais comme les autres, qu’il n‘atteindra ja-
mais la normalité souhaitée.

Ce deuil-la est donc vraiment a faire.

Le narcissisme

Ce qui va également entrainer la difficulté dans
le couple, c’est que cela renvoie chaque parent
a sa propre construction narcissique.

Souvent un enfant vient pour réparer des cho-
ses mal vécues dans son enfance, dans son
adolescence, dans sa vie en tant que parent :
I’enfant étant une projection idéale de soi.
Aussi, lorsque I'on a un enfant malade, celui-ci
peut étre rejeté car il renvoie une mauvaise
image de soi en tant que parent.

L'autre volet que l'on peut retrouver, c’est la
culpabilité : « je n’ai pas été a la hauteur, je
n‘ai pas su faire un enfant normal, donc moi-
méme, je ne suis pas normal, je suis un mau-
vais pére, une mauvaise mere... ».

Aussi parfois, |I’enfant qui vient aprés, vient
« réparer» la maladie de l'enfant précédent.
Certains parents vont désinvestir affectivement
I'enfant malade pour surinvestir I'enfant dit
« normal » qui vient aprés. Ceci ne va que ren-
forcer la difficulté de I'enfant malade en créant
d’autant plus de douleur.

Son enfant est une représentation de soi. La
représentation de soi a travers un enfant mala-
de est insupportable car elle renvoie a une vi-
sion de soi-méme qui n’est pas acceptable
c’est un jeu trés profond, trés inconscient parce
que en tant que parent d’'un enfant malade, on
ne veut pas que son enfant souffre et il y a aus-
si une partie de soi qui ne veut pas s'accepter
comme le parent d’un enfant qui souffre.

Quand on est dans la rue avec lui, on suppose
le regard des autres sur soi et son enfant, on le
ressent et cela fait quelque chose aussi a soi en
tant que mére : « on me voit comme la mére
de cet enfant ». Donc, lorsque cela se passe
mal, la blessure se situe a plusieurs endroits y
compris comme une blessure personnelle parce
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que l'enfant est une projection de nous-méme
qui s'exprime.

L’écoute et le partage

Il faut arriver a faire ensemble le deuil de I'en-
fant normal que I'on a fantasmé.

Ce travail nécessite beaucoup d’écoute et de
compréhension. C’est une épreuve et dans toute
épreuve, il y a des moments extrémement diffi-
ciles ou I'on se pose des questions sur la validité
du couple : cela questionne toujours sur la pro-
fondeur de ce qui rapproche les deux parents.
On parle ici d’homéostasie du couple : soit on
éprouve son propre sentiment de culpabilité
comme nous l'avons vu, ou bien on le reporte
sur l'autre : c’est I'autre qui n‘a pas été a la hau-
teur et cela peut entrainer une rupture.

Dans la solitude et la souffrance que chaque pa-
rent ressent face a la maladie de son enfant,
certains laissent une porte ouverte sur la possi-
bilité d’accueillir la solitude et la souffrance de
son conjoint

La douleur qui se fait dans une solitude et une
souffrance, c’est ce que I'on va rencontrer a cha-
gue fois : le pére souffre, la mére souffre, cha-
cun souffre de son coté . Ceci est normal et il est
important de laisser chacun souffrir de son coté
car cette peine la, est en fonction de son histoi-
re, de sa personnalité.

Mais la question est : « quelle souffrance, quelle
solitude ressens-tu ? », puisque ce n’est pas la
méme d’un individu a un autre, ainsi que la pla-
ce laissée a la possibilité d’écoute, a la souffran-
ce et a la solitude du conjoint.

C’est un jeu un peu particulier entre « je souffre
seul de ce qui se passe et, en méme temps, je
sais qu’a coté de moi, il y a un autre qui souffre
seul lui aussi : je le laisse souffrir seul et a cer-
tains moments, la porte s‘ouvre et on souffre
ensemble. »

Ce sont deux souffrances individuelles et une
souffrance a deux. Ainsi, sans cet espace ou on
se rejoint, ol on échange sur sa souffrance per-
sonnelle, le couple s’éloigne. La solution n’est
pas dans le fait d'arréter de souffrir seul, mais
de souffrir seul et aussi avec l'autre. C'est a dire
partager la souffrance de |'autre, qui parfois, né-
cessite la présence d’'un médiateur, d'un psy et
d’un lieu ou la souffrance du couple peut s’expri-
mer.

Il y a des couples qui trouvent le moyen de par-
ler ensemble et d’autres qui ne le trouvent pas.
Et s’ils ne le trouvent pas, ils vont s’éloigner,
chercher ailleurs la possibilité, soit de ne pas
parler de cela pour oublier, ou soit au contraire,
avoir quelgu’un a qui en parler, qui ne participe
pas a cette douleur la.

C’est trés complexe, car il n'y a pas un cas
de figure universel que l'on pourrait appli-
guer a tous les couples.

Ce qui est en lien, c’est ce que I'on suppose
du regard de l'autre : et en méme temps, a
un moment donné, les autres voient le cou-
ple comme étant « le couple qui a un enfant
malade ». Cette position |a améne a savoir
comment on va accepter que les autres nous
regardent comme « le couple qui a un enfant
malade ». Cela rejoint I’exclusion, l'incom-
préhension des autres et le rejet : on devient
un couple « a part » avec des réactions trés
archaiques que |'on porte en soi. La question
est de savoir comment on va faire corps en-
semble pour pouvoir passer au-dela de celaa.
Chaque couple a ses propres solutions et ses
propres moyens d’avancer dans cette histoi-
re. Cela se joue entre « ce qui se passe a
I'intérieur de soi », « ce qui se passe dans ce
que tu supposes que les autres vont pen-
ser », dans « ce que tu supposes que l'autre
est en train de vivre ».

La solution, un peu abstraite, est de ne pas
refuser sa souffrance personnelle et en mé-
me temps de s’ouvrir au maximum a son
conjoint et sur I’'extérieur.

Le deuil impossible

Quand on a l'annonce de la maladie grave,
on enregistre I'idée que I’'enfant peut mourir,
ou qu’il a une espérance de vie restreinte :
on est, en psychanalyse, dans ce que l'on
appelle « un deuil impossible ».

On n’est pas psychologiquement préparé, on
n'a pas d’espace pour accepter une telle cho-
se : c’est inacceptable, inconcevable.

On est face a quelque chose qu'il faudrait
que l'on accepte d’intégrer, quelque chose
qui n‘est pas pensable : c’est un peu la qua-
drature du cercle.

Le meilleur moyen d’accepter ce qui est im-
pensable, c’est de se dire que cela vient de
guelque part : cela entraine des pensées trés
irrationnelles comme de se dire que cela peut
étre la faute de l'autre conjoint : c’est I'autre
qui nous fait du mal en nous obligeant a
avoir un enfant malade. Alors, le meilleur
moyen pour ne pas vivre cela, est de quitter
l'autre.

Il y a donc un rejet comme si on se disait
« cette mort 1a ne m’appartient pas, elle ap-
partient a l'autre conjoint ».0On devient alors
étranger a la maladie de son enfant pour se
protéger : un moyen de couper |'angoisse et
la douleur extréme que cela représente.
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Cela fait partie des situations auxquelles on
n‘est pas préparé : le deuil de son enfant est
impensable, on n’a pas la pensée pour pouvoir
I'intégrer, d’autant plus dans nos sociétés occi-
dentales.

Ce qui peut aider aussi le couple, c’est la ma-
niere dont le corps médical, dont le psy va
I'accompagner dans cette épreuve la.

L’homme et Ia femme

Culturellement, nous sommes dans un fonc-
tionnement ol tout ce qui a avoir avec |'atten-
tion, la compréhension, |'accompagnement,
sont des vertus plutdt féminines de 'ordre du
maternage.

Donc lorsqu’un enfant est malade, la place de
la mére est une place de vigilance par rapport
a la maladie de I'enfant, une place d’accom-
pagnement quasiment automatique, mais cela
ne veut pas dire que le pére ne peut pas avoir
cette place la.

Par rapport a cela, I'hnomme peut se sentir
exclu et s'il veut avoir une attitude maternan-
te, il va devoir trouver sa place, ce qui n’est
pas toujours évident certains ne vont en
trouver aucune et vont alors se surinvestir du
coté professionnel, en dehors du champ fami-
lial et échapper ainsi a une situation pour la-
quelle ils n‘ont pas de prise, pas de place et
compenser de différentes maniéres (alcool...)

La dépression cachée

L'homme accompagne la souffrance de son
épouse, de son enfant mais ne se donne sou-
vent pas le droit de souffrir : il se doit d'étre
fort, solide, il est le capitaine du navire qui
doit tenir le cap, méme si sa souffrance existe.
Quelle place lui laisse alors sa compagne pour
gue sa souffrance a lui puisse également s’ex-
primer, étre reconnue ? Quelle place se laisse-
il, auprés de sa compagne, pour pouvoir souf-
frir ?

Certains hommes se protégent d'un rempart et
ne veulent pas exprimer leurs émotions. IlIs ne
se laissent pas d’espace pour pouvoir en par-
ler.

L'une des autres possibilités, c’est la dépres-
sion : le mari entre dans une dépression ca-
chée. Il ne va montrer aucun signe de détres-
se, mais a l'intérieur, il est en complet état
dépressif.

Lorsque son enfant est malade, le couple est
obligé de repenser la place de I'un par rapport
a l'autre. Une solidarité est nécessaire :
chacun doit étre solidaire de I'autre et en mé-

me temps chacun est également solidaire de la
souffrance de l'autre.

Ainsi, quand un homme ne veut pas reconnal-
tre sa souffrance ou qu’une femme ne laisse
pas a I'hnomme la possibilité de reconnaitre sa
souffrance, il se sent alors exclu.

Tout cela peut se vivre dans le silence : la ma-
ladie de I’enfant est rythmée par la médicalisa-
tion, les médicaments a prendre, les visites
médicales, I'hbpital, et puis aussi par tous les
rythmes naturels, tel que la scolarité...

Mais ce rythme peut parfois empécher l'ex-
pression de la souffrance en faisant confiance
a ce rythme la, a ce cadre la, pour pouvoir
évacuer la possibilité d’expression de la souf-
france. Tout cela peut se faire dans le silence,
sans que |'on en parle.

Quand il y a un enfant malade qui arrive dans
la famille, on va faire corps pour aller vers la
guérison, pour contenir la maladie : alors par-
fois I'’émotion a lintérieur de cela peut étre
évacuée. Pourtant, ce n’est pas parce qu’on
I’évacue, qu’elle n‘est pas la.

On peut aussi avoir I'idée que si il y a trop
d’émotions, cela va empécher la guérison : il
faut donc étre solide, ferme, ce qui est trés
culturel, trés occidental et donc de fait, on
passe a coté de son émotion et cette émotion
contenue peut alors s’exprimer ailleurs, d’une
autre maniére et dériver vers des états dé-
pressifs, méme si cela n‘a pas la caractéristi-
gue extérieure de la dépression.

Par rapport a la famille, lorsqu’il y a un enfant
malade, il y a obligatoirement dans |'organisa-
tion de la famille l'introduction de membres
extérieurs qui, a un moment donné, vont de-
venir presque plus importants que la famille :
je parle du corps médical. Ils vont devenir des
figures parentales au méme titre que les pa-
rents et parfois cela va jouer dans l'organisa-
tion du couple parental.

Histoire familiale

Lorsqu’il y a une maladie grave qui est annon-
cée, il y a un lien qui est fait avec la mort,
méme si cela n‘aboutit pas forcément a cela.
Si dans le couple, il y en a un qui a déja perdu
guelqu’un de proche, cela va venir réactualiser
cela et ouvrir une bréche, réactualiser I'an-
goisse, la douleur par rapport a son enfant.
Cela peut alors étre un renforcement de son
repli sur soi et amener a nier la maladie de
son enfant en ne participant pas au rendez-
vous médicaux, en n’étant plus disponible.
C’est un mécanisme inconscient qui se traduit
par des émotions, des comportements, des
actes, des maniéres d’étre qui vont laisser en-
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tendre effectivement qu’il y a un bouleverse-
ment intérieur tellement fort, que I'on ne par-
vient pas a le gérer. Et bien entendu, cela va
avoir des répercussions différentes d’un indivi-
du a un autre en fonction de ce qu'il a vécu.

La notion de la réactualisation est importante.
Cela peut étre une maladie familiale héréditaire
qui améne a des réflexions irrationnelles com-
me la malédiction sur la famille.

C'est impossible a rationaliser. Une partie de
nous-méme peut tenter de le faire, mais cela
n‘est pas pensable que I'on puisse envisager la
maladie grave de son enfant. On cherche un
sens « pourquoi moi ? » alors que cela n‘en a
pas.

C’est insensé et ce qui va permettre de pouvoir
donner du sens, c’est la fagcon dont la particula-
rité de I'enfant malade est intégrée au sein de
la famille. C'est aussi la facon dont le couple va
se solidariser I'un avec l'autre : c'est-a-dire ac-
cepter de souffrir individuellement et dans sa
solitude, accepter aussi que les deux souffran-
ces se partagent a un autre endroit.

Ressentiment

Il y a forcément des périodes de ressentiment
envers l'autre conjoint, car en recherchant un
sens a cette épreuve, on peut rejeter la faute
et se décharger sur l'autre.

On peut comprendre une maladie, mais parce
qu’il s'agit de son enfant, on ne peut pas tout
saisir car on n’'a pas |'espace pour penser ¢a.
On va donc chercher a trouver des solutions a
cette incompréhension, et parfois se retourner
contre l'autre pour dégager sa souffrance.

Le travail sur soi

La présence d’'un enfant malade oblige chacun a
faire un travail sur lui pour arriver aussi a pou-
voir lacher une partie de son ego.

C’est un travail simple qui permet d’arriver a
toucher a des notions d’amour extrémement
pures, extrémement saines : ce n’est pas de
I'amour égotique, ce n’est pas s’aimer soi a tra-
vers I'amour que l'autre nous porte, c’est aimer
vraiment |‘autre pour ce qu'il est.

Ce qui va aider un enfant malade, c’est qu’a un
moment donné, il va étre aimé réellement pour
lui et que le couple arrive ensemble a accepter
que le regard des autres ne soit pas celui qu’il
envisageait, que cet enfant ne soit pas celui
qgu'il avait désiré.

C’est pour cela que si ce deuil n‘est pas fait, on
va toujours étre dans la perspective de recher-
cher I'enfant « normal », I'enfant sain, a tra-
vers un enfant qui est malade.

Il faut faire le deuil de I'enfant fantasmé pour
accepter I’'enfant réel tel qu’il est, méme si ce
qu'il est, est difficile a accepter.

C’est le meilleur moyen de l'aider : « Je t'ac-
cepte tel que tu es, avec tes particularités et je
t'aime pour ga ».

Et pour pouvoir dire cela, il faut avoir fait du
« ménage intérieur », et faire le deuil de la
projection idéale, sinon cela rend les choses
extrémement difficiles, surtout pour I'enfant
qui va sentir qu’il n‘est pas I’'enfant que ses pa-
rents voulaient qu’il soit et il va alors se culpa-
biliser.
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on fils Mathieu a été opéré dans le
service du Professeur Sainte Rose en mai 2006.
Il avait 11 ans.
Ce jour-la, notre vie a basculé dans I'enfer.
On lui a trouvé une tumeur au cerveau qui, en
plus, était cancéreuse et de la taille d'une oran-
ge.
Mon mari s'est enfermé dans le mutisme et noyé
dans le travail.
J'ai sombré dans la dépression et me suis trans-
formée en béquille pour mon fils.
Notre fille, alors agée de 13 ans, a mis sa crise
d'adolescence en stand-by.
Nous avons traversé des mois d'angoisse a I’'h6-
pital Necker puis a Villejuif. Plusieurs opérations,
de la chimio et de la radiothérapie.
Aujourd'hui, 2 ans aprés, notre fille a décidé, a
16 ans, de commencer sa crise d'adolescence.
Il faut croire qu'elle estime que la situation s'est
suffisamment améliorée pour cela.
Je retravaille a mi temps aprés 18 mois d'arrét
car ma psy estime que c'est une question de
sauvetage de m'envoyer au travail. Mais je suis
toujours suivie pour dépression.
Je me persuade que la meilleure fagon d'aider
mon fils n'est pas de faire a sa place, mais de lui
donner acces a un maximum d'autonomie.
Mon mari ne veut toujours pas parler des proble-
mes de mon fils.
Je souffre toujours autant car, méme si sa vie
n'est plus en danger aujourd'hui, les séquelles
sont trés présentes et difficiles a gérer.
Je pense que la cellule familiale est trés secouée
par la violence du cataclysme de la maladie.
Mathieu suit une scolarité normale dans un collé-
ge normal. Il est trés fatigable. Il a d'énormes
problémes de mémoire. Il a des problemes de
vue (vision double et paralysie du regard vers le
bas). Il a des probléemes d'équilibre. Il a de gros
problémes de motricité fine qui le génent notam-
ment pour écrire. Il n'a plus de repéres sociaux
et ne met aucune distance entre lui et les autres
alors qu'il était trés timide avant sa maladie.
Son comportement peut passer pour un manque
d'éducation et de l'impertinence. il est hypersen-
sible. Il ne veut pas montrer ses difficultés, ni en
parler.
Quel sera son avenir ? (il veut étre ingénieur...)
Quelles sont ses chances de récupérations?
Combien de temps cela prendra-t-il? Peut-il en-
core s'améliorer ou au contraire I'écart avec les
autres va-t-il se creuser ?
Toutes ses questions me minent et monopolisent
toute mon énergie.

Aujourd'hui, je ne vis que pour mon fils et
ne suis plus que "la maman de Mathieu".
Mon mari ne fait pas partie de notre
"couple fusionnel".

Ma fille, méme si elle comprend, me re-
proche de ne pas étre assez disponible
pour elle.

Mon fils, qui est aussi adolescent, trouve
parfois ma présence pesante.

Ma maison ne ressemble plus qu'a un
grand foutoir car toute mon énergie passe
dans le soutien de Mathieu.

Et la vie continue...

Chantal C

ela passe ou cela casse

Voici la phrase qui nous vient aussitot
I’esprit quand est évoqué le couple face
la maladie d’un enfant.

Q- Q-

L’entrée dans la maladie est souvent bru-
tale. Chacun réagit avec son vécu, son
caractére, ses angoisses et ses limites.

Le repli sur soi est un réflexe d’autodéfen-
se inévitable qui entraine une absence de
communication.

Que va-t-on dire a I’Autre ? Que peut-il ou
que souhaite- t-il entendre ? Sommes-
nous deux face a la maladie ? Sommes-
nous deux face a notre enfant ?

Dans la crise, il n'y a pas de place pour le
conflit, « cela n'est pas le moment ».

Mais le conflit peut étre trés proche ; la
fatigue, la peur du futur nous ameénent a
sur-réagir.

Il faut étre attentif a son enfant, a I’Autre,
a la fratrie, mais aussi a soi.

Il ne faut pas se faire entrainer dans les
angoisses de I’Autre mais en méme temps
il faut rester a son Ecoute.

Cela peut durer une semaine, un mois, un
an, des années,...

Quand la maladie s’installe dans la durée,
il faut trouver un équilibre de couple face
a cette situation qui perdure.

Savoir trouver des moments pour en par-
ler, pour soi, pour I’Autre, pour le couple.
Savoir étre des parents, ensemble, avec
notre enfant malade, avec les fréres et

Soeurs.
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Le couple face a la maladie grave de son enfant : témoignages

Cette expérience de vie de couple nous a
rendu plus fort chacun dans le couple mais
aussi ensemble.

Découvrir I'Autre face aux difficultés, face
aux angoisses.

Découvrir ses limites mais également son
extraordinaire capacité a réagir.

La vie d’un couple est jalonnée d’obstacles
plus ou moins sérieux. Tous les autres obs-
tacles nous paraissent relatifs aprés avoir
franchi ensemble celui que représente la
maladie d'un enfant.

J&S

endant un an notre enfant dgée de 11
ans a présenté des symptdmes (maux de
téte, grande fatigue, baisse importante des
résultats scolaires) qui nous ont conduit du
médecin généraliste au pédopsychiatre. La
seule réponse proposée : des séances de
psychodrame.

Quels parents étions-nous pour que notre
enfant aille aussi mal?

Son état ne s'améliorant pas, nous avons
décidé de consulter a I'Hopital Necker. Le
diagnostic tombe avec, en urgence, hospi-
talisation et intervention en neurochirurgie,
puis une surveillance a trés long terme.

Comment notre couple a t'il traversé ces
grandes turbulences familiales?

Pour moi, c'était la premiére fois que j'étais
confrontée a la maladie d'un étre proche.
J'ai donc accompagné, aussi bien que possi-
ble, notre enfant vers une vie d'adulte.

Pour mon mari ce fut bien différent. Enfant,
il a été confronté a la maladie, puis a la
mort de sa soeur. Ses souffrances, ses
peurs, qu'il n'avait jamais pu exprimer, sont
revenues avec l|'impossibilité de s'occuper
d'aucun membre de la famille.

Pendant plusieurs années, nous avons
avancé tous les deux comme nous pou-
vions, en gérant au mieux les priorités du
moment.

Quand la situation médicale de notre enfant
s’est stabilisée, nous avons réalisé que no-
tre couple était en danger.

C'était le moment de nous occuper de nous.

Nous avons donc pris du temps, pour soigner
nos souffrances et nos incompréhensions.

Aujourd'hui, quelques années plus tard, nous
sommes deux a savourer le bonheur d'étre
grands-parents.

Quand la maladie entre dans une famille, il est
nécessaire que chacun puisse exprimer sa souf-
france.

Elisabeth S

eureusement que nous étions deux...

Le fait d’étre a deux, auprés de notre enfant,
nous a rendu deux fois plus forts, ou plus exac-
tement deux fois moins fragiles .

Cela nous a permis de lui donner une image
plus rassurante et plus Iégere face aux angois-
ses de |'hospitalisation...

Cela nous a aidé a ne pas déprimer, ni se dé-
courager,

A se rassurer et se conseiller mutuellement,

A transformer une situation tragique en un
combat a gagner,

A donner une image plus sereine face au corps
médical facilitant nos rapport avec lui,

A se concerter pour décider des attitudes ou
actions les plus favorables a la guérison.

Puis, main dans la main, revenir chez nous a
trois, nous retrouver enfin, entourés de tous
nos enfants.

Et revenir a I'essentiel : vivre

Hervé M
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La vie de I'association : Le forum 104
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Bienvenue a Laure

Une nouvelle étape dans la vie de l'as-
sociation Téte en |'air avec l'arrivée de
Laure Favier, coordinatrice associative.

Depuis début septembre, Laure a pour
role de coordonner, impulser et animer
les différentes actions menées par
I'ensemble des bénévoles de
I'association.

Tous les mardi et vendredi, elle gére,
relance, écoute chaque bénévole, seule
ou en groupe de travail, afin que les
projets soient menés avec plus de dy-
namisme.

Elle assure également I'ensemble des
taches administratives de |’association.

Grace a cette nouvelle organisation,
Téte en I|'air va se structurer,
poursuivre ses actions en cours comme
I’Ecoute, les petits-déjeuners, la Lettre,
le site Internet ou la participation a la
FLA.

Des projets vont pouvoir devenir réali-
té : I'actualisation et la réédition du gui-
de de Téte en l'air, la structuration de
notre base de données regroupant tou-
tes les adresses de professionnels dans
le domaine de la rééducation, de la sco-
larité mais aussi des loisirs adaptés, le
développement de partenariats avec les
CHU en région ...

Des fonds supplémentaires sont
donc nécessaires pour financer
le développement de nos projets.

Nous faisons donc appel a chacun
d'’entre vous pour nous
soutenir financierement !

Sophie Rougnon
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Bienvenue au 104

Depuis début septembre, «Téte en
I'air» s’est installée au 104, rue de
Vaugirard, un lieu de rencontres et d’é-
changes de nombreuses associations.

Le Forum 104 permet aux bénévoles de
se retrouver afin de travailler sur les
divers projets de Téte en I'air pour l'an-
née 2009.

Le 104 s’enorgueillit d'un magnifique
jardin possédant en son centre, un bas-
sin rempli de nénuphars pour la plus
grande joie de tous.

Depuis ce nouveau lieu, toute I'équipe
de notre association s’attache a ceuvrer
de son mieux afin de mettre a disposi-
tion de ses membres, des outils de
communication rénovés en phase avec
les nouvelles lois et accessibles au plus
grand nombre.

Ainsi donc, longue vie au 104 !

Laure Favier
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Tout est possible...

Il y a environ 18 ans, naissaient deux petites filles et un petit garcon.

Le sentier de leur vie voul(t qu'ils passent, bien malgré eux, par le service de Neurochirurgie
de I'hopital Necker.

Pendant toutes ces années, ils ont parcouru les sentiers scolaires et le chemin de leur vie
avec une persévérance, une ténacité, une force et un courage tous inexprimables.

Grace a tous ceux qui les ont soignés et entourés, par les soins et les conseils si précieux de
Frangoise Laroussinie, par sa délicate fermeté auprés des enseignants, il leur a été ainsi
permis de rester dans une voie a laquelle ils avaient droit et dont certains voulaient les
exclure.

La porte d'un demain envisageable et accessible fut alors ouverte.

Le Baccalauréat est un passage important pour tous les lycéens, mais pour nos enfants,
c’est une étape que certains d’entre nous n’‘osaient envisager il y a quelques années.

Et pourtant, le 3 juillet 2008, nos enfants

Camille, Mathilde et Neal
sont devenus bacheliers !

Mais ils ont gagnés plus que cela ...

Sophie ROUGNON, Véronique MURE, Diane MOSNY
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Pour nous contacter :

Association Téte en |'Air
Laure FAVIER

@ 01 45 48 15 42

D4 : contact@teteenlair.asso.fr
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Echos des réseaux : la journée des DYS

La journée des DYS en région
et a Strasbourg

Le 10 octobre 2008, lors de la deuxiéme jour-
née nationale des DYS, organisée conjointe-
ment par la FLA et I'’APAJH, de nombreuses
manifestations de sensibilisation ont été orga-
nisées en région.

Une campagne de presse nationale a été me-
née.

Malheureusement, le colloque qui devait avoir
lieu, le méme jour, a Strasbourg au Parlement
Européen a été annulé. En effet, I'hnémicycle
était inaccessible aprés la chute de son pla-
fond cet été.

Nous vous donnons un nouveau rendez-
vous : le 18 mars 2009 a Strasbourg, pour
ce colloque européen autour de la scolarité et
de la formation des jeunes atteints de troubles
du langage et des apprentissages.

Toutes les informations seront disponibles :
sur notre site :
http:/ /teteenlair.asso.fr/
sur le site dédié a I'événement :
http://apajh-dys.preprod.les-
argonautes.net/

Sophie R

FLA : Fédération francaise des troubles spécifiques
du langage et des apprentissages

APAJH: Association pour adultes et jeunes handica-
pés

Journée des DYS chez Total

Il n'y a pas de handicapé!

Il n'y a pas de personne handicapée!

Il y a des personnes en situation de han-
dicap.

Tout le monde peut étre en situation de
handicap.

Cela peut étre le cas d'une personne qui se
trouve dans un pays dont il ne connait pas la
langue, cela peut étre une situation a laquelle
la personne se sent mal préparée (ex. parler
devant un auditoire important), etc....

Voici un des messages forts sortis de la mani-
festation organisée par Areva, le Crédit Agri-
cole, Thalés et Total, dans le cadre de la jour-
née des Dys 2008.

Cette manifestation a rassemblé des entrepri-
ses, des associations, des professionnels de
santé, des représentants des MDPH ainsi que
des personnes atteintes de troubles Dys.

Un document, "histoire de comprendre les
Dys" illustre d'une maniére trés explicite les
troubles dyslexie, dysphasie, dysgraphie, dys-
calculie et dyspraxie.

Les différentes interventions tournent toujours
autour du méme théme : comment détecter
et traiter les troubles et comment intégrer les
personnes "Dys" en entreprise.

Il n'est pas aisé de détecter un trouble Dys
trés tot. Les médecins généralistes ne sont
pas toujours spécialisés sur cette question.

Il ne faut pas hésiter a s'adresser a une MDPH
(Maison départementale des personnes handi-
capées). Des progrés énormes ont été réali-
sés, mais il reste encore tant de chemin a fai-
re...

En ce qui concerne l'intégration des personnes
"Dys" en entreprise, le chemin est encore long
également. Des structures d'accueil, des
points de rencontres entre entreprises et per-
sonnes en situation de handicap ont été mises
en place dans un certain nombre d'entreprises
mais un recrutement ne garantit pas une inté-
gration réussie. De nombreuses actions de
sensibilisation des autres salariés, futures col-
légues et managers sont encore a mener.
Dans l'audience, le public (des salariés, des
parents, des professionnels, des membres
d'associations) écoute attentivement.

Des parents se font entendre pour décrire les
situations qu'ils vivent et pour demander |'avis
des spécialistes.

L'association Téte en l'air, également présen-
te, rappelle a tous les parents, l'intérét d'ad-
hérer a une association pour se faire aider, se
sentir entouré et pour aider également a son
tour.

Les interventions sont suivies par de nombreu-
ses discussions informelles entre profession-
nels, parents et associations.

Il y a décidément, beaucoup de choses a dire
sur les Dys.

L'année prochaine nous allons nous revoir
pour faire le point sur le chemin parcouru.

Gabriele D
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Echos des réseaux : la journée des DYS

Information
des équipes pluridisciplinaires
de la MDPH du 78
Dans le cadre de
la journée nationale des DYS

Elle a eu lieu : Le 10 octobre 2008 a La CHL
(Coordination Handicap Locale) de Montigny-
Plaisir (78)

L'Objectif de la réunion était : au travers
de notre vécu associatif, « Sensibiliser les
équipes d’évaluation d'une MDPH
(secrétaires, assistantes sociales, méde-
cins, psychologues, ergothérapeutes) aux
troubles des apprentissages (Dysphasie,
Dyslexie, Dyspraxie) et aux handicaps qui
en résultent ».

Les associations étaient présentées par :

- Arlette Drapeau de |'association Avenir Dys-
phasie.

- Christine Sagon de l|'association Dyspraxi-
que mais fantastique
- Chantal Valeri de
(dyslexie)

- Frangoise Laroussinie de l'association Téte
en l'air (enfants souffrant de séquelles de
neurochirurgie)

- Christine Auché-Le Magny du comité scientifi-
que de la FLA (Fédération Frangaise des trou-
bles spécifiques du langage et des apprentissa-

ges)

I'association APEDA

Et accueillaient :

o Des représentants des coordinations han-
dicaps locales. Elles constituent les équi-
pes de la MDPH du département
(organisation en 7 équipes pluridiscipli-
naires réparties par secteur géographi-
que, propre au Yvelines),

o Des représentantes de I’'Education Natio-
nale en charge du secteur enfant au sein
de la MDPH,

o Des partenaires locaux en libéral.

La présentation a été suivie d’échanges tres
dynamiques, elle se déroulait en trois temps :
1. Présentation générale des troubles des ap-
prentissages. Le terme de « troubles cogni-
tifs » en rapport avec la définition de la loi sur
le handicap. La définition de la neuropsycholo-
gie ; notion de comorbidité.

Présentation de la FLA les associations la
composant, le comité scientifique, les instan-
ces nationales auxquelles elle participe, les

centres référents.
2. La présentation des différents troubles au
travers de la vie associative, les dyslexies, dys-
phasies, dyspraxies .

3. Présentation du CD Rom de I'équipe du
Kremlin Bicétre téléchargeable sur le site de
I’ARTA :

www.arta-as.com

La diversité des professions représentées de-
vrait permettre une bonne diffusion de l'infor-
mation, des projets de formations ont été évo-
qués.

Francoise L

Le vendredi 10 octobre
- rappel de la journée des DYS !-

Téte en I’Air a rencontré les responsables d’u-
ne antenne de la MDPH des Yvelines avec les
associations :

AAD - Association Avenir Dysphasie

DMF - Dyspraxiques mais fantastique

APEDA - association de parents d’enfants dy-
slexiques

Nous avons expliqué et détaillé différents trou-
bles spécifiques des apprentissages et notam-
ment la dysphasie, la dyslexie, la dyspraxie.
Notre public a été trés intéressé et nous avons
d{ répondre a de nombreuses questions.

Nous souhaiterions renouveler cette expérience
qui nous permet d'une part, de parler des trou-
bles des apprentissages auxquels peuvent étre
confrontés nos enfants et d’autre part, de
prendre conscience des difficultés de fonction-
nement des MDPH malgré un investissement
certain des personnels.

Parents, si vous avez des difficultés lors
de vos contacts avec la MDPH de votre dé-
partement, n’hésitez pas a nous appeler.
Nous essaierons toujours, dans la mesure
de nos possibilités, de vous aider dans vos
démarches.

Francoise L

La loi du 11 février 2005 crée un lieu unique destiné a
faciliter les démarches des personnes handicapées : la
Maison départementale des
(MDPH).

Celle-ci offre, dans chaque département, un accés unifié
aux droits et prestations prévus pour les personnes en
situation de handicap.

personnes handicapées
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Le nouveau Necker va enfin voir le jour!

L'agrandissement de I'Hopital Necker Enfants Malades devrait pouvoir enfin démarrer début 2009
avec la construction d’un nouveau batiment, grace a une décision du Conseil d’Etat.

Ce projet soutenu par la communauté médicale, I'ensemble du personnel mais aussi les associa-
tions de malades et de bénévoles, a été interrompu plusieurs mois aprés la plainte d'associations
de protection du patrimoine.

Avec ses bénévoles, |'association Téte en l'air a soutenu activement ce projet. Nous étions pré-
sents pour accueillir le public lors des deux journées « Portes Ouvertes » qui ont eu lieu dans
I'Hopital Necker-Enfants Malades. La ministre de la santé, Roselyne Bachelot, y est venue pour
prendre connaissance du projet.

Le futur batiment Laennec avec 35 000 m? utiles, offrira une capacité de 400 lits dont 100 lits de
réanimation et de surveillance continue dans toutes les disciplines pédiatriques : neurochirurgie,
chirurgie orthopédique, Oto-rhino-laryngologie, stomatologie et chirurgie maxillo-faciale, chirur-
gie plastique, chirurgie viscérale, cardiologie médicale et chirurgicale, néphrologie, gastro-
entérologie, réanimation pédiatrique chirurgicale et médicochirurgicale, urgences, néonatalogie.

Seront également présents une maternité de niveau 3 et un plateau complet d’imagerie.

Les grandes fonctions médicales seront regroupées par niveaux entiers, partageant les mémes
équipements et les mémes médecins, condition indispensable aux exigences de la médecine mo-
derne.

Mais ce nouveau batiment sera également un lieu de vie : une « Cité des enfants ». Dans |'épreu-
ve de la maladie, I'enfant est accompagné et soutenu par ses proches : le ou les parents pourront
s’installer avec lui dans la chambre, les fréres et sceurs viendront en visite dans des espaces ré-
servés, les copains correspondront par Internet : un hopital chaleureux et convivial.

Tout au long de la réalisation de ce véritable « projet de soins et projet de vie », I’équipe de Téte
en |'air poursuivra son implication.

N’hésitez pas a vous rendre sur le site dédié a ce projet : http://www.nouveau-necker.aphp.fr

Sophie ROUGNON
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Echos des réseaux : Roc Loisirs

Une vie ... des liens
I'Association humanitaire
Roc-Loisirs

Le Roc St-André, petite commune bretonne de 950 habitants située entre Rennes et Vannes,
Dominant le canal de Nantes a Brest. ...

La vie y est tranquille sauf que, I'animation de la cité se fait souvent par l'intermédiaire de Roc-
Loisirs: cette association humanitaire initialement prévue en 1985, pour animer le village a I'ima-
ge d'un comité des fétes.

Depuis 1990, le comité des fétes est devenu une association a but humanitaire depuis qu'une
petite fille, alors agée de 7 ans, a été hospitalisée a I'hOpital Necker et sauvée par toute I'équipe
médicale et paramédicale.

En effet, tous les habitants de cette commune (950) apprirent la maladie de cette petite fille et
une chaine de solidarité se développa pour faire 8000 crépes, vendues au porte a porte, afin de
pouvoir aider I'école de I'hopital Necker. Ainsi, 180 a 200 bénévoles participerent a cette chaine
de solidarité : I'association Roc-Loisirs était née.

C'est pourquoi depuis 18 ans plusieurs fois dans I'année, de multiples causes sont défendues en
organisant des matchs de football, des randonnées pédestres, des ventes de crépes, des lotos ...
De nombreux partenaires sont venus soutenir cette chaine de solidarité qui ne cesse de croitre
pour un dénominateur commun : soulager la souffrance des jeunes et moins jeunes.

Tous les membres du bureau espérent que cette solidarité continuera encore longtemps dans un
monde aujourd'hui de plus en plus individuel.

Daniel Lucas
Vice-président de |I'association Roc Loisirs

L’équipe de I’association Roc Loisirs N 2N AN\ AN AN N AN AN SN AN AN /N
Y3 3%
Az Az
7~ Toute 1’¢équipe de Téte en air 7N

Alz
’:\ remercie trés chaleureusement s

Al
I~ pour leurs précieux dons, tous 7
A4 , .. e
> les membres de I’Association 7
7N . . . . 7N
s Roc Loisirs ainsi que tous S
S, ceux qui participent aux diffe- S
~ rentes manifestations humani- |
N . N
, taires en faveur des enfants
ZIN 7N
., malades. 2
7N 7N
Az Az
7N ZIN

_— e e e e e e e e e e - -

3



La lettre de Téte en l'air n°14

—'—'—'
Les Oranges de Noél
Une activité a organiser avec vos enfants —

Réalisation des oranges de Noél

Matériel :

- Une belle orange ferme
- Des clous de girofle

- Un joli ruban

Les oranges de Noél séchées sont des décorations traditionnelles de Noél.

Elles étaient préparées pendant I'Avent, séchées au coin de la cheminée ou de la
cuisiniere familiale. Oranges et épices étaient des denrées rares et précieuses.

Aidez votre enfant a :

Percer les oranges avec la punaise en dessinant des formes géométriques sur I'écorce d'orange.

Planter des clous de girofle dans les trous.

Découpez I'écorce d'orange par endroit pour la décorer a I'aide d'un cutter ou d'un couteau.

Suspendez les oranges avec un ruban dans une piéce chaude pour qu’elles puissent sécher ou placez-
les sur la plaque du four a four trés doux (90° a 100°).
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Nous avons lu pour vous

Préparation a la lecture et a I'écriture de De Lorena A.HICKOK

Denise BERTHET - Editions BELIN , .
Editions POCKET Jeunesse (a partir de 10 ans)

dans les écritures d’enfants et d’adolescents. || |histoires (de 3 a 7 ans)
Ses compétences sont grandes et diversifiées
dans le domaine de la psychopédagogie, de Quel avenir peut avoir une petite fille de six

I'orthophonie, de la psychomotricité. ans, aveugle, sourde et muette ?

Cet ouvrage ou se trouve condensé le fruit de Les parents d’'Helen sont désespérés, jusqu’au
ses diverses recherches est destiné a faire jour ou Anne Sullivan arrive chez eux pour
acquérir au jeune enfant un langage plus fluide tenter d’aider Helen a sortir de sa prison sans
et une meilleure articulation et une plus gran- mots, ni couleurs ni sons.

de habileté graphique. Les premiers échanges sont houleux, mais la

persévérance d’Ann, lintelligence et le désir
d’apprendre d'Helen parviennent a vaincre |'im-
possible.

" Le handicap ou le désordre de I'apparence”
de Alain BLANC Editions Armand Colin

Ce livre nous propose une approche sociologique du regard qui se porte sur le handicap vécu com-
me une "différence", une "déficience". Son auteur prend appui sur les apports antérieurs de la so-
ciologie, il explore la situation des personnes handicapées et avance le concept de "liminalité" pas-
sage entre l'insertion problématique et jamais assurée, et I'exclusion évitée au nom de I'égalité dé-
mocratique. Alain Blanc envisage la situation des personnes handicapées comme un point de cris-
tallisation des relations entretenues avec les personnes "différentes". Ce livre s'adresse aussi bien
aux étudiants et enseignants en SHS (Sciences Humaines et Sociales) qu'aux personnes concer-
nées, a titre professionnel, bénévole ou simplement humain par les questions du handicap.

Bulletin a découper et a retourner avec le versement a l'association « Téte en I'air »
25 bis rue d’Alsace 78100 Saint Germain en Laye

NOM Prénom

Adresse

Tél. .

E-mail

O J'adhére a l’association « Téte en l'air » et je verse 20 €.

O Je souhaite soutenir I'action de I’association « Téte en I'air » en versant un don

“



