Santé publique

Handicap : a voir, a lire, a découvrir...

Impossible n'est pas Muijo...

A (re)lire : Les larmes du Pére Noél (1993)

es larmes du Pere Noél, de Marie-Jo

Audouard (éd. Fixot, 1993), ce n’est pas un

roman. La réalité est plus impressionnante
encore que la fiction. C’est un « document » qui
raconte, témoigne, touche en plein coeur. Méme le
Pére Noél craque sous le poids de I'émotion.
Attention, le livre accuse aussi.

Marie-Jo est nommée a la rentrée dans une
classe d’enfants aveugles polyhandicapés, « non
scolarisables ». Les activités y sont occupation-
nelles. Lors de sa premiére visite dans la classe,
Marie-Jo se retrouve terrifiée. Elle avoue ses
peurs, son impuissance a remplir sa mission
aupres de ces enfants. De prime abord, elle
n’existe pas pour eux : « lls ne mont pas vue, ni
avec leurs yeux, ni avec leur coeur, ni avec leur
corps, ni avec leur peau ». Mais eux, ils l'ont
frappée « en pleine figure, en plein cceur, en plein
orgueil ».

A la rentrée, Marie-Jo est bien I3, pleine de doutes
sur sa capacité a faire face, mais a la fois motivée
et obstinée, passionnée. Cependant, elle va trés
vite foirer dans ses tentatives d’apprentissage.
Heureusement, alors que ses « goyos » lap-
pellent « Mujo », il y a Mme Malidovit, dénommée
« Dovit », l'agent technique de service, pour
l'initier. Le reste sera fait d’expériences, de taton-
nements, d’inventions, d’astuces, avec des
échecs, mais aussi de la joie et quelques succés
inattendus.

Dovit n’avait que des canards en plastique et de la
pate a modeler « pour cajoler ces gosses, les
occuper, leur faire passer le temps, soulager les
parents qui n’en peuvent plus ». Apprendre a lire
et a écrire, c’est impensable... puisqu’ils sont
« non scolarisables, condamnés a faire des bulles
dans l'eau, des trucs en pate a modeler, a faire
l'aller et retour au réfectoire, au pipi-room, a la
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Les larmes

du Pére Noél

% «Le Pere Noél fait son
" \ entrée dans notre classe
» et clame, d'une voix
tonitruante: “Joyeux
Noél, les enfants!” Puis
il les regarde. Ex, pour la
premiére fois, il les voiT.
Nos dix petits, les mains
tendues, les démarches

hésitantes, les regards vides, les yeux morts
tournoyants dans les orbites. Il reste 13, la
bouche ouverte, a les fixer. Et, soudain, il
éclate en sanglots. »

document
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queue leu leu, en se tenant par la main ». Au
mieux, a I'« école », ils auront appris « a rebou-
tonner leur pantalon, a s’essuyer les mains tout
seuls ».

Seule ’Education nationale
peut empécher d’apprendre a lire et écrire

Mujo est décidée : les quatre enfants vont ap-
prendre a lire et a écrire. Avec la complicité de
Dovit, son expérience, son bon sens, son opti-
misme, Mujo se sent maintenant beaucoup plus a
laise et elle s’attaque « aux montagnes impos-
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sibles ». Mais il faut se battre, contre des collégues tout
d’abord, ce coordinateur d’équipe qui est « foujours
contre tout ce qui ne vient pas de lui », aussi contre les
maladies des enfants, mais surtout contre le systéeme de
I'Education nationale, implacable avec ses « budgétai-
rement parlant » et ses ratios.

Mais avant d’en arriver la, alors que les effectifs de la
classe croissent (Antoine, intelligent mais si fragile ;
Marion, sans globes oculaires...), Mujo, portée par
« lenvie d’arriver a quelque chose avec ces gosses
sans espoir », se lance dans des défis : se procurer un
orgue et faire partager le langage de la musique avec
les enfants, accompagner Antoine en Ecosse ou le faire
participer a un concours de musique, emmener tous les
enfants a la montagne... Au quotidien, les actions sont
souvent moins spectaculaires : faire en sorte, par
exemple, que les enfants ne gardent pas la bouche
grande ouverte...

Mujo commet aussi des erreurs. En I'occurrence, celle
de s’étre attachée a un gosse, de s’étre attachée a lui
comme on le fait avec son propre fils. Cette histoire-ci a-
t-elle bien ou mal fini ? Peu importe, 'important, « c’était
de la vivre ».

Maintenant voila tout ce petit monde a préparer Noél :
participation a un concours de dessin (si, c’est possible
de dessiner, méme pour des aveugles polyhandi-
capés !). Confection d’'un énorme gateau avec la compli-
cité d’un pétissier généreux... Convocation d'un Pére
Noél, un copain de Mujo, retraité, qui habite pres de
I'école, qui voit passer les enfants tous les jours... et qui,
ce jour-la, VOIT pour de bon ces « yeux morts tour-
noyants dans les orbites ». Cela en est trop pour le Pére
Noél qui « éclate soudain en sanglots convulsifs »...
d’ou les « larmes du Péere Noél » !

Le film La Téte en miettes (1994) a plus de vingt ans,
mais le témoignage est toujours aussi poignant...

vec le CEAS de la Mayenne, en formation ini-

tiale ou continue, des générations d’éleves, étu-

diants, stagiaires ou professionnels ont pu, un
jour ou l'autre, découvrir La Téte en miettes ™ un docu-
mentaire américain de Billy Golfus et David E. Simpson
(1994).

Billy est animateur de radio. Et puis c’est un grave acci-
dent : alors qu’il circule a scooter, un véhicule le percute.
Heureusement, il avait un casque... dans le coffre, au
cas ou ! Tout bascule pour Billy, projeté dans le monde
des handicapés avec des lésions cérébrales. Il lui faut
sans cesse répéter qu’il a un probleme : « Quand on
boite, ¢a se voit, mais pas les pertes de mémoire ni la
confusion des idées ».

Huit ans de soins et de galére pour essayer de s’en sor-
tir. Il obtiendra méme une maitrise... mais pas de boulot,
sinon l'opportunité de réaliser un documentaire sur ce
monde des personnes handicapées. |l va montrer leurs
forces, leur énergie, leurs ressources pour s’organiser
collectivement et pour exister individuellement par du
travail... malgré toutes les barrieres administratives et
toutes les représentations négatives auxquelles ces per-
sonnes doivent faire face.

Nous découvrons ainsi des personnages réellement ex-
traordinaires. Tel Larry qui, trés jeune, a sauté d’un mur
dans I'océan et qui a atterri sur la téte dans 60 cm d’eau.
Avec une lésion des cervicales, il est tétraplégique, mais

WHEN BILLY BRYKE HIS HEA )
.. and other tales of wonder

A Film by BILLY GOLFUS & DAVID E. SIMPSON

" This ain't your avérage /‘m;/oimﬁona/ eripple story.”
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il écrit, avec la bouche et un accessoire ; il est méme
musicien et chanteur. Billy imagine que Larry ne doit pas
étre si mauvais puisqu’il est monté sur scéne avec des
types comme... Bob Dylan !

(1) — La version originale a pour titre : When Billy broke his head... and other tales of wonder.
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Telle également Robin qui a des gestes complétement
désarticulés. Elle a appris a conduire un veéhicule en
deux jours, mais il lui a fallu huit ans pour faire admettre
qu’elle pouvait conduire ! Il faut I'entendre raconter la
« trouille » qu’avait 'examinateur quand elle a passé son
permis pour la premiére fois. Elle a commis une seule
infraction, mineure, en neuf ans de conduite. Pas si
mal ? Elle est compétente, énergique ; elle a du charme.
Le mouvement Adapt ne s’y est pas trompé : il est venu
la chercher et elle y travaille a plein temps.

Tel encore Ed, tétraplégique « a partir du cou », y com-
pris « les muscles de ses poumons ». Il dort « dans un
poumon d’acier » (une machine a respirer). Un jour, il
est allé au Service de réadaptation pour qu’on l'aide a
trouver un travail. On était dans les années 1960
« Impossible... Voila un légume humain qui n’est méme
plus capable de respirer tout seul »... Quatorze ans plus
tard, il est nommé a la téte de ce méme service ! Ré-
vons des réves et accomplissons-les !

Invitation pour un voyage en Absurdie
Capitale : '« administration »...

Pour Billy, 49 ans, hémiplégique, ce n’est pas si simple.
Sans doute n’a-t-il pas assez de volonté, comme le
pense son pere ? « J'ai demandé aux bonnes dmes du
Service de réadaptation de m’aider a trouver du travail,
raconte Billy. Ils vous font passer des batteries de tests
pour déterminer ce que vous voulez faire... Pourquoi ils
ne m’ont pas posé la question ? »

Le Service de réadaptation ne lui décrochera pas un
seul entretien d’embauche en huit ans. Aprés des an-
nées a ne rien faire, ils ont voulu clore son dossier. Il a
fallu quatre niveaux de recours pour qu’il obtienne qu’on
lui fournisse, pas un travail, ni méme des entretiens,
mais un supplément d’éducation pour retourner a l'uni-
versité et passer sa maitrise.

Et quand Billy a décroché un contrat pour réaliser un
reportage, un technicien des services sociaux Iui ex-
plique les modalités d’'une double déduction automa-
tique, puis d’une division par deux. Bref, on croit com-
prendre qu’il va gagner moins cher en travaillant.

Le technicien précise qu'il s’agit d’'une « compression ».
Aprés, c’est le discours un peu classique : « Je ne peux
rien y changer »... « J'ai environ 400 clients »...

Autrement dit, circulez, il y a pire que vous !

Une pianiste devenue aveugle, vivant chichement, regoit
régulierement un formulaire a remplir. Celui-ci compte
trente-quatre pages. « Je n’en viens pas a bout tout
seul, confie Billy qui doit remplir un imprimé similaire,
mais si vous ne le remplissez pas de A a Z, on vous
supprime vos allocations ». Et la pianiste aveugle d’ajou-
ter : « Il me faut une attestation disant que je suis
aveugle. lIs le savent depuis sept ans et je dois attester
tous les ans, voire tous les six mois, que je n’y vois pas.
Pourtant, ¢a ne changera pas ; je n’y verrai jamais
mieux. Et je ne peux pas lire un seul mot imprimé, quelle
qu’en soit la taille »...

Bien entendu, chacun est d’accord pour aider les per-
sonnes handicapées. Mais cela colte cher, trés cher...
Alors écoutons cette démonstration d’'une personne han-
dicapée qui avait besoin d’un verticalisateur : « Jai regu
60 000 dollars de prestations en tout et jai calculé qu’en
travaillant vingt-cinq ans, au lieu de vivre d’aides, en
élevant trois enfants, j'ai fait économiser deux millions
de dollars »...

On ne peut pas ne pas avoir vu au moins une fois ce
documentaire. Il bouscule nécessairement nos représen-
tations sur les personnes handicapées. Le systéeme so-
cial des Etats-Unis de 1994 est peut-étre différent du
systéme frangais : en tout cas, chez les Américains han-
dicapés, leur environnement génére une rage collective
et une volonté d’exister qui questionnent, interpellent, ne
peuvent laisser indifférent.

« Le statut d’handicapé masque I'étre humain »...
Tétraplégique incomplet, Grand Corps Malade publie Patients (2012)

Le regard des gens sur un mec handicapé se
fait en plusieurs temps ». Et si Grand Corps
Malade (", en témoignant de son histoire, nous
faisait a tous gagner un peu de temps... Certes,
aujourd’hui, Grand Corps Malade est un artiste avec une

canne mais c’est un artiste debout qui n’a plus a lever
les yeux pour voir les gens en face. Ce récit, sans
misérabilisme, offre I'occasion, sans voyeurisme, de
découvrir ce point fatal ou une vie bascule.

(1) — Grand Corps Malade (Fabien Marsaud), auteur et slameur, est né le 31 juillet 1977 au Blanc-Mesnil (Seine-Saint-Denis). Basketteur (1,94 m), le
sport est pour lui une passion. Le 16 juillet 1997, alors qu’il est animateur dans une colonie de vacances, il plonge dans une piscine... Il a retrouvé
'usage de ses jambes en 1999 aprés un an de rééducation. Il découvre le slam en octobre 2003. Albums : Midi 20 (2006), Enfant de la ville (2008) et
3e Temps (2010). Le slam est une poésie rythmée, cadencée, généralement sur un léger fond musical.



Extrait de Patients
Blague racontée par Farid, patient paraplégique

« C’est I'histoire d’'un mec complétement saoul qui
enchaine son huitiéeme verre dans un petit bar en
face de chez lui. Le patron I'engueule: “Allez,
Pierrot, finis ton verre et rentre chez toi maintenant,
il est deux heures du mat, ta femme va encore
tinsulter ”.

Pierrot tente de se lever et s’écrase par terre
comme un sac. Il rampe jusqu’a la porte du bar, la
pousse et dégringole les deux petites marches de
I'entrée pour atterrir allongé sur le dos, a méme le
trottoir. 1l se touche l'arcade sourciliére, constate
qu’il saigne mais, sans s’émouvoir, il se remet sur
le ventre. Aprés avoir vomi quelques secondes, il
traverse la rue en rampant. C’est maintenant ses
coudes qui sont en sang mais il s’accroche, par-
vient du bout du bras a ouvrir la porte de chez lui,
rampe dans son couloir puis dans ses escaliers.
Aprés une bonne demi-heure d’efforts, il se hisse
sur son lit et, profitant du sommeil trés profond de
sa femme, il parvient méme a se déshabiller et a se
glisser sous les draps. Il s’endort dans la se-
conde...

Au petit matin, il est réveillé par sa femme qui lui
hurle dessus : “ Pierrot, espéce de gros poivrot ! Tu
t'es encore bourré la gueule au café en face hier !~

Pierrot bredouille : “ Mais pas du tout, je suis rentré
tard mais je n’ai pas bu, pourquoi tu dis ¢ga ?”
“Parce que le patron du bar vient d’appeler. T’as
encore oublié ton fauteuil roulant ! 7 ».

Davantage connu comme chanteur slameur, Grand
Corps Malade offre, avec Patients ®, un témoignage
sincére et sobre de son entrée dans le monde du
handicap. Quand on a 20 ans et qu’on chahute avec ses
copains, on est loin d’'imaginer qu’'une chute la téte la
premiére dans une piscine conduira a un déplacement
de vertébres et a une paralysie a vie. Il ne s’agit plus de
regarder Urgences a la télévision, mais d’en jouer un
des premiers roles.

Tétraplégique incomplet ®, Fabien (avant quiil ne
prenne son nom d’artiste) va découvrir « les joies de
l'autonomie zéro, de l'entiére dépendance aux humains
qui [ll'entourent » et I'apprentissage de la patience car
« quand tu n’es pas autonome, tu passes plus de temps
a attendre qu’a faire les choses. Un bon patient sait
patienter ».

Grand Corps Malade
Patients

Peut-étre parce que le récit de cette longue traversée en
centre de rééducation pour handicapés (paraplégiques,
tétraplégiques, traumatisés craniens et grands brdlés) se
fait a la premiére personne et au tutoiement, il donne
limpression d’entendre I'auteur parler directement avec
nous sans fausse pudeur.

‘ai fait trois centres de rééducation par la

Suite, mais jamais je n’ai ressenti la violence

de cette immersion dans le monde du
handicap que lors de ces quelques mois. Jamais je
n’ai retrouvé autant de malheur et autant d’envie de
vivre réeunis en un méme lieu, jamais je n'ai croisé
autant de souffrance et d’énergie, autant d’horreur
et d’humour. Et jamais plus je n’ai ressenti autant
d’intensité dans le rapport des étres humains a
l'incertitude de leur avenir. [...] Au-dela de ces
lourds enseignements et de ces grandes
considérations, ce qui me reste surtout de cette
période, ce sont les visages et les regards que jai
croisés dans ce centre.

(2) — Grand Corps Malade, Patients. Paris : éditions Don Quichotte, 2012 (164 pages, 15 euros).

(3) — « Tétraplégique incomplet, ¢ca veut dire que je suis un tétraplégique qui commence a pouvoir bouger a nouveau quelques parties ce son corps,
en l'occurrence certains muscles de la main, de la jambe et du pied gauches. Une tétraplégie incomplete sous-entend que les progres peuvent trés
bien s’arréter ou se poursuivre jusqu’a retrouver la quasi-totalité de sa mobilité. Aucun diagnostic définitif n’est possible. » (page 24).



Avec Infouchables, on avait assisté a une dédramati-
sation du passage a la selle parce qu’on a pu entendre
quelques rires lors de la scéne des bas de contention et
des gants que Omar Sy ne veut pas utiliser, ni main-
tenant ni plus tard. Avec Fabien, on redécouvre ce
quotidien qui revient chaque jour et ou patients et aides-
soignants doivent passer par une forme d’abnégation
pour qu’un humain aide un autre de ses semblables a
évacuer les déchets de son corps parce que ses
muscles ne fonctionnent plus, et ainsi faire qu'« en
quelques jours, notre degré d’intimité va dépasser tout
ce que jiimaginais ».

Ce parcours en rééducation oblige a oublier la géne et
lintimité. C’est la preuve s’il en faut que, pour survivre, il
faut d’abord s’adapter et renoncer a quelques réves.
Prendre quelques claques, renoncer a quelques a priori,
passer du lit au fauteuil et du fauteuil aux béquilles, pour
les plus chanceux pour qu’un jour un nouveau futur
« dehors » puisse s’inventer.

Grand Corps Malade illustre combien le monde du
handicap est d’abord le monde des handicapés aussi
divers que celui des valides. On y croise toutes sortes
de gens: « Un timide, une grande gueule, un mec
sympa ou un gros con », rappelant au fond a « ceux qui

nont pas l'habitude de le cétoyer, » que « le statut
d’handicapé (surtout en fauteuil roulant) est tellement
marquant (effrayant, dérangeant) qu’il masque comple-
tement I'étre humain qui existe derriere. Quand les gens
te rencontrent la premiére fois, tu n’es rien d’autre qu’'un
handicapé. Tu n’as pas d’histoire, pas de particularité,
ton handicap est ta seule identité ».

A coups d’humour et d’humeur, Grand Corps Malade y
parle d’espoir, des relations qui se tissent avec les
patients, avec les soignants, de vrais professionnels
inventifs et motivés sans pour autant oublier Ila
résignation, la peur aussi et le manque de considération
de certains professionnels. Car le chemin est tout autant
physique que psychologique ou les paliers a franchir
obligent aussi a revoir son avenir, celui qu’on a révé et
celui qui sera a réaliser. Il faudra quelques
déclencheurs, entendre ce qui fait plus mal encore que
ce corps qui souffre de ne plus souffrir et de ne plus
sentir s’il a mal. Au fond, de tous les paliers, celui qui est
peut-étre le plus lourd de conséquences est celui qui
permet d’accéder au stade de la réalité. Et cette réalité
pour Fabien, cela a été de renoncer au réve d'une
carriere de sportif pour se construire I'avenir qu’on lui
connait...

Apprendre a se connaitre pour mieux vivre ensemble...
On n’est pas si difféerents !, de S. Kollender et C. Cantais (2015)

euros), Sandra Kollender (textes) Claire Cantais (illustrations) mettent en

D ans un album de 40 pages publié aux éditions La Ville brale (2015, 13
scene diverses situations de la vie quotidienne pour sensibiliser les en-

Sandra Kollender

Claire Cantais

fants a la différence... ou plutdét a son caractére tout relatif : les enfants, qu’ils
soient handicapés ou non, « ne sont pas si différents les uns des autres, et peu-
vent apprendre a se connaitre pour mieux vivre ensemble »...

PAS 3]

Chaque double page livre une situation, plus ou moins cocasse, qui traduit le vé-
cu. Le lecteur est interpellé par les propos pleins de spontanéité, d’humour et de
bon sens d’un enfant en situation de handicap. Dés lors, aucune agressivité dans
les interpellations, mais une invitation a la rencontre, au partage et aux échanges.

Les deux derniéres pages sont consacrées a des portraits de célébrités, telles
l'actrice sourde Emmanuelle Laborit, I'astrophysicien Stephen Hawking ou I'ac-
teur trisomique Pascal Duquenne... Quel que soit le handicap, on peut exceller
dans une discipline... Mais tout le monde n’est pas eux !




Les Chevaliers du ciel permettent des « réves de gosse »
En hommage : une BD stimulante du vivre ensemble

éves de gosse est une bande dessinée de
RPierre-RoIand Saint-Dizier (texte) et Cédric Fer-

nandez (illustrations), publiée aux éditions Glé-
nat en 2016 (50 pages, 13,90 euros). Les dessins sont
colorés ; les textes poignants. C’est une belle histoire
d’enfants réveurs, racontée a travers celle de deux
freres : Léo et Alex. Le premier est en fauteuil roulant. II
a un réve : voler dans les airs.

Manu, I'éducateur de son centre d’accueil spécialisé, va
lui proposer, avec d’autres « enfants extraordinaires »,
un projet pédagogique en association avec des enfants
« ordinaires ». Et I'aboutissement de ce projet sera un
baptéme de Il'air ! Cette opportunité va développer de
vrais liens d’amitié entre Léo en fauteuil, Sophie, jeune
trisomique, Hicham, autiste, et Victor enfant ordinaire,
dont le pére ne voit pas d’un bon ceil cette initiative.

L’histoire, c’est aussi celle de pilotes. Dans l'album, ils
ne sont pas les personnages en premier plan, mais ils
sont tellement importants et touchants. JP, aviateur che-
vronné, insuffle un élan de solidarité auprés de ses amis,
notamment Seb. Celui-ci est sur la réserve, hésite, ne
donne pas trop son avis. Se laissera-t-il convaincre et
embarquer dans cette aventure humaine ?

A travers le théme du handicap, la BD fait découvrir des
valeurs positives comme |'entraide, le partage, la solida-
rité. Entraide entre des enfants différents mais avec un
but commun : mener un projet a terme et profiter en-
semble de ce moment incroyable que constitue un bap-
téme de I'air | Partage de moments inoubliables, d’expé-
riences forgeant une enfance. Solidarité autour de quel-
qu'un qui a besoin de ses copains, voire du groupe. A
l'issue de cette lecture, on est plein d’espoir, se remémo-
rant peut-étre son propre « réve de gosse »...

Les Chevaliers du ciel : 20 ans en 2016 !

L’histoire est fictive mais nous raconte celle, bien réelle,
de I'association « Les Chevaliers du Ciel ». En 1996, le
futur président, Jean-Yves Glémée, utilise 'avion comme

L’association Les Chevaliers du ciel

Objet : Favoriser l'inclusion, I'acceptation de la diffé-
rence, le développement de la compréhension, de la
tolérance et de l'amitié entre des enfants dits
« extraordinaires », c’est-a-dire en situation de handi-
cap, cabossés par la vie ou la maladie, défavorisés
socialement, et des enfants « ordinaires ».

Coordonnées : 7 place des Jacobins, BP 425,
11100 Narbonne. Tél. 04 68 41 20 97. Site Internet :
revesdegosse.fr

PIERRE-ROLAND SAINT-DIZIER  CEDRIC FERNANDEZ

« prétexte pour se faire rencontrer écoliers ordinaires et
enfants physiquement, mentalement ou socialement dé-
savantagés », précise la postface de l'album. Aujour-
d’hui, I'association est composée de pilotes, profession-
nels ou privés, qui ont choisi de mettre leur passion du
vol au service des enfants défavorisés. lls leur permet-
tent d’accéder au plus vieux réve de I’'homme : voler et
cotoyer les oiseaux. Les tours d’avion sont assurés
chaque année dans le cadre d’un tour de France aérien
comportant neuf étapes. Le tour 2019 a ainsi fait étape a
Cholet pour se terminer a Lorient.

Ce tour de France aérien offre aux enfants la possibilité
de faire un tour d’avion, mais c’est I'aboutissement d’un
projet pédagogique réunissant des enfants « extraor-
dinaires » et partagé avec des enfants « ordinaires ». Ce
projet pédagogique est lancé dans les mois qui précé-
dent le vol. C’est 'occasion pour les différents enfants de
se rencontrer et d’apprendre a se connaitre. En outre,
cela les implique et le baptéme de I'air viendra pour ré-
compenser leurs efforts. Le projet peut étre de fabriquer
une fresque, des modeéles réduits, une banderole a tirer
par un avion, un décor végétal a admirer d’en haut...

Le « grand jour », les enfants sont accueillis dans un
espace festif, le village « Réves de gosse ». Tout est mis



en ceuvre pour que cela soit grandiose et laisse des sou-
venirs inoubliables. Les pilotes sont particulierement a
I'écoute et bienveillants. C’est la féte ! Le site Internet de
I'association explique que ce baptéme de l'air « apporte
bien sir un moment de plaisir, mais aussi une démons-
tration de grande considération, et donc quelque chose
qui releve d’'un renforcement de I'estime de soi, suscep-
tible de contribuer a la perception d’un avenir soudain

Mieux vaut la « philosophie » que la colére...

plus riche de nouvelles expériences et de nouvelles ren-
contres. Et au final, peut-étre une contribution, certes
ponctuelle, a la construction d’une personnalité ». Le site
Internet ajoute que « ces petites graines » semées de-
puis plus de vingt ans a travers toute la France, ont im-
pliqué prés de 30 000 enfants et elles « ceuvrent pour
une meilleure acceptation du handicap dans la vie so-
ciale et professionnelle ».

Mon petit AVC, de Margot Turcat (Larousse, 2021)

on petit AVC est un album autobiographique
M de plus de trois cents pages consacré a un

accident vasculaire cérébral (AVC). Mais pas
n’importe lequel ! Celui survenu le 17 novembre 2018 et
qui a bousculé la vie de Margot Turcat, une jeune
femme de 33 ans, professeure d’arts plastiques, con-
jointe d’'un « barbu » et maman d’un petit gargon. D’em-
blée, on pourrait craindre le pire : un ouvrage a faire
pleurer et qui finit par tourner en rond...

Pas du tout ! Au fil des pages, on découvre 'AVC sous
toutes ses facettes. C’est didactique, mais tout de méme
plein d’humour. Pour 'auteure, 'ouvrage a participé a sa
rééducation. Avec un carnet et des feutres noirs, elle a
pu travailler son écriture et son dessin, et aussi « tisser
du lien avec des personnes touchées de prés comme de
loin par cette pathologie, y compris les soignants ». Mar-
got Turcat considére que I'AVC est encore aujourd’hui
un peu tabou. Elle espére ainsi avoir contribué a faire
connaitre cette pathologie, ses causes possibles, les
conséquences sur les plans physique, psychologique et
social, la vie au quotidien a I'hépital puis en centre de
rééducation, les soignants et les soins...

L’AVC laisse des traces. Margot Turcat nous explique
son aphasie (trouble du langage et de la parole), son
hémiparésie (faiblesse musculaire unilatérale), sa perte
de sensibilité d’'un coté du corps, ses douleurs neurolo-
giques, sa fatigue, son hyperesthésie (exacerbation d’'un
ou plusieurs sens), ses sautes d’humeur... Mais Margot
Turcat nous raconte surtout les conséquences de tous
ces troubles sur sa vie au quotidien ou plus rien n’est
plus comme avant. Il faut apprendre I'usage du bassin...
tout comme les joies et déboires de la vie dans une
chambre a deux !

D’abord en soins intensifs, puis dans un service hospita-
lier, et enfin en centre de rééducation, Margot Turcat
présente tous les examens médicaux qu’elle a d{ subir :

MARGOT TURCAT

LAROQUSSE

Margot Turcat a d’abord raconté son histoire sur son
compte Instagram. Son récit est maintenant réuni dans un
album graphique chez Larousse (16,95 euros).

échographie, électrocardiographie, électroencéphalo-
gramme, scanner, IRM... Les techniques sont un peu
barbares, mais les professionnels sont bien humains :
du médecin a l'aide-soignant en passant par linfirmier,
I'orthophoniste, le kinésithérapeute, I'ergothérapeute, le
neuropsychologue, I'assistant de service social et méme
le diététicien, tous ont un rbéle-clé dans la rééducation.
Leur role et leurs techniques, minutieusement décrites,
n’auront plus de secrets.



Hymne a I'amour, acceptation des différences et dépassement de soi
Josée, le tigre et les poissons (Delcourt/Tonkam, 2022)

Une nouvelle de Seiko Tanabe (1928-2019), parue en
1984, a inspiré Josée, le tigre et les poissons : d’'une
part un film d’animation de Kotaro Tamura, sorti en
France en 2021 ; d’autre part un manga en deux
volumes de Nao Emoto (dessin), publié en 2022 aux
éditions Delcourt/Tonkam. Au Japon, le film d’animation
et les deux tomes du manga sont sortis entre octobre et
décembre 2020. Du manga en noir et blanc, on passe a
un film d’animation coloré (ou l'inverse). Le support est
completement  différent et  n’intéressera pas
nécessairement le méme public. Le fond, en revanche,
s’appuie sur un scénario identique.

Tsuneo est un jeune homme de 22 ans. C’est un
étudiant studieux, autonome, passionné par les fonds
marins et qui a tout pour réussir. |l travaille dans un
magasin de matériel de plongée pour financer son
projet : partir étudier au Mexique.

Kumiko, alias « Josée » (personnage d’'un roman de
Frangoise Sagan) a 24 ans. Elle est paraplégique depuis
sa naissance. Elle vit chez sa grand-mére qui
manifestement la surprotége. Les sorties a
l'extérieur sont trés rares, plutét a une heure
tardive ou il y aura moins de monde, moins de
danger. Kumiko est une trés belle jeune femme,
mais acariatre, capricieuse, souvent odieuse.

Leur rencontre, totalement par hasard, s’effectue
dans la rue et de facon trés brutale. La grand-mére
invite Tsuneo a diner et finit par lui proposer de le
rémunérer pour s’occuper de Kumiko. Il a besoin
d’argent pour financer ses études et il accepte. Il
devient le souffre-douleur de Kumiko. Il est pour

elle son « gardien ». . 2

Au grand dam de Mai qui éprouve des sentiments
trés forts pour Tsuneo, celui-ci et Kumiko vont finir
par pouvoir se parler, s’apprivoiser, se découvrir
une passion commune pour la mer et les poissons.

-

Mais Kumiko, jusqu’a présent, ne les connait qu’en réve
et par le dessin.

Le tigre du titre, ce sont tous les dangers du dehors. I
incarne la confrontation aux réalités de ce monde et les
peurs a dépasser. Les poissons, ce sont les réves, ceux
qu’il s’agit de concrétiser pour véritablement exister.

Josée, le tigre et les poissons est une belle histoire
d’amour qui mettra du temps a se construire, mais elle le
sera sur du solide. Le manga est plus que cela : il révéle
les difficultés liées au handicap dans la vie au quotidien.
I montre combien c'est dur de s’accepter en étant
différent des autres. On y percoit la frustration ressentie
face au regard des autres. Mais Kumiko va cesser de
s’apitoyer sur elle-méme en découvrant ses
potentialités. C’est le dépassement de soi qui lui per-
mettra de conquérir Tsuneo. Mais celui-ci, confronté a
un accident de la vie, aura lui aussi a se battre pour
finalement étre crédible et aller au bout de ses réves...
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Le tome 1 est celui de la colere Le tome 2 est celui de I'apaisement et
intérieure (208 pages, 7,99 euros)

de la sérénité (224 pages, 7,99 euros)

Un témoignage poignant sur le syndrome de I’X fragile
Pourquoi tu te moques ?, d’Emilie Weight et Korrig’Anne (2023)

Comme l'explique le neuro-pédiatre Vincent des Portes
en postface (pages 156 et 157), I'X fragile est un syn-
drome génétique rare, mais c’est tout de méme la cause
la plus fréquente de déficience intellectuelle d’origine
héréditaire.

L’album-témoignage d’Emilie Weight n’a aucunement
vocation a éclairer les seules familles directement
concernées. Une famille dont un enfant est différent
donne des legcons de vie. L’intérét de cet album gra-
phique est de nous apprendre a accepter et valoriser



EMILIE WEIGHT KORRIG'ANNE

POURQUOI
TU TE MOQUES ?

GRANDIR AVEC X FRAGILE

L’album a été publié
en aolt 2023 par les
éditions Leduc
LERHCA (20,90 euros)

DE REGARD SUR LE TROUBLE DU DEVELOPPEMENT INTELLECTUEL »
POSTFACE DU D" VNCENT DES PORTES

ceux qui sont différents, a changer notre regard sur nous-
méme et les autres.

Emilie et Brendan sont émerveillés par leur premier
enfant, Mike, né en 2003. Les illustrations de Kor-
rig/Anne, ftrés figuratives, jouent avec des couleurs
chatoyantes pour mettre en avant le ou les protagonistes
de chaque scéne, mais aussi pour distinguer, d’'une part
les réflexions et questionnements d’Emilie ('auteure),
d’autre part les ressentis supposés de Mike. La famille
s’agrandit bientot avec I'arrivée d’une petite sceur, Lola.
L’album (159 pages) relate leur vie quotidienne.

Pour leur petit garcon, Emilie et Brendan, comme tous
les jeunes parents, s’inquiétent pour un oui ou un non :
par exemple, des balancements, des régurgitations...
Un pédiatre rassure (maladroitement) les jeunes pa-
rents. Plus tard, un spécialiste va rejeter un diagnostic

possible de troubles autistiques. C’est finalement une
généticienne qui identifie le syndrome de I'X fragile.

Mike devient tout d’un coup un enfant « handicapé ». Un
flot de questions assaillent les parents. lls découvrent
peu a peu tout ce que cela va entrainer au quotidien,
tous les suivis et accompagnements qu’ils vont devoir
mettre en place. Il y a ce qu'il se passe dans une famille
dite « classique » et ce qu'il se passe chez Emilie et
Brendan. Cherchez les différences (pages 30 et 31) !

Le handicap de Mike aurait pu détruire le couple, mais il
reste trés uni, toujours dans la vigilance de tous les
instants, la recherche de la meilleure solution pour Mike,
les remises en question permanentes... Ce n’est pas
toujours facile au quotidien. Chez Mike, il peut y avoir
des crises d’épilepsie, une difficulté a canaliser les émo-
tions, une anxiété envahissante, parfois de I'inconti-
nence... Trés compliqué de se faire des ami(e)s ! D’'ou
la perception du rejet des autres que compensent, fort
heureusement, 'amour de ses parents et la gentillesse
de sa petite sceur. Dans ce contexte, les apprentissages
et l'autonomisation sont extrémement lents. Chaque
« victoire » est acquise au prix de beaucoup d’efforts
pour Mike. Sans la bienveillance, I'affection et 'amour au
sein de la famille, rien ne serait possible...

Tout cela demande beaucoup d’énergie de la part des
parents de Mike. Emilie « capitalise » au fil des années
et est préte aujourd’hui & partager son expérience et a
en faire bénéficier d’autres personnes. Au fil de son
récit, elle confie ses « legons de vie » par rapport a son
fils Mike : 1/ Profiter de ce que nous avons au lieu de
toujours nous plaindre (page 76); 2/ L’aider nous
apporte plus que cela nous colte (page 86); 3/ Vivre
pleinement le moment présent (page 98) ; 4/ S’occuper
des autres rend heureux (page 114) ; 5/ Ne pas oublier
de le remercier (page 140).



