Santé publique

Trisomie 21 : a voir, a lire, a découvrir

Un long chemin pour accepter son enfant trisomique
Ce n’est pas toi que j’attendais, de Fabien Toulmé

vingtaine de chapitres distingués par un jeu de couleurs. Le personnage central, c’est Julia,

P ublié chez Delcourt en 2014, c’est un long album d’environ 250 pages, séquencé en une

un embryon, un feetus, un bébé, puis une jeune enfant de presque 3 ans. Elle a une simple
particularité : « Elle a attrapé la trisomie », comme dira Louise, son ainée. Le narrateur, auteur et

illustrateur de I’album biographique, c’est Fabien.

Julia est venue au monde dans les pages 60 de
lalbum. Dés les premiers instants, le pére, Fa-
bien, fait une fixation, convaincu que sa fille est
trisomique, alors que tous les soignants parais-
sent surpris de sa réaction. Le lendemain, Julia
part aux urgences pédiatriques, mais rien a voir
avec une trisomie, ce n’est « que » pour des sou-

FABIEN TOULME

EOMONs Duicouer

i

CEAS de la Mayenne — Avril 2021

cis cardiaques. En fait, Julia a une malformation
cardiaque — une tétralogie de Fallot — qui implique
une intervention chirurgicale avant le premier an-
niversaire du bébé. C’est alors seulement que le
couperet tombe : « Néanmoins, explique le méde-
cin spécialiste, cette malformation peut étre liée a
une anomalie chromosomique de type trisomie
21, et c’est ce que nous envisageons dans le cas
de Julia ». L’intuition de Fabien s’avére juste. Pour
lui, le monde vient de s’écrouler.

Fabien refuse d’étre le pére d’une enfant handica-
pée. Il trouve quand méme la force d’informer son
épouse, Patricia, et les autres membres de sa
famille. Sa grande sceur Marie-Laure, qui est infir-
miére, lui donne un point de vue qui va le marquer
profondément : « Aujourd’hui, les enfants triso-
miques sont trés bien pris en charge, et ils sont
capables de faire plein de choses une fois
adultes. lls peuvent habiter seuls, avoir un travail,
une vie bien a eux (...). Les enfants trisomiques
sont super gentils, affectueux »...

« Je suis quand méme content
que tu sois venue »...

Un autre témoignage similaire permet a Fabien de
prendre du recul sur la « maladie », de dépassion-
ner ce moment douloureux de sa vie et de lui lais-
ser entrevoir un futur moins sombre qu’il ne l'ima-
ginait. Quand méme, selon ses propres dires, Fa-
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bien reste envahi par une profonde tristesse et un senti-
ment d’injustice, avec le sentiment de vivre un véritable
cauchemar... et non I'un des plus beaux moments de sa
vie.

Les quelque 150 pages qui suivent sont presque ba-
nales tant elles refletent la vraie vie. Forcément, Fabien
va chercher a se renseigner sur Internet. Il comprend,
d'une part qu’il ne faut surtout pas aller sur un forum
pour se rassurer, d’autre part qu’il vaut mieux ne pas
trop se poser de questions sur I'avenir...

Il connait la période des « si » et des « si », et celle de la
colére qui va jusqu'a lui faire espérer que le bébé ne
survive pas a l'intervention chirurgicale, puis de la colére
contre soi-méme pour avoir été jusqu’a souhaiter la mort
de son propre enfant.

Son épouse, Patricia, va beaucoup I'aider a cheminer :
elle est « impressionnante dans sa faculté a encaisser le

choc ». Et il y a Louise aussi, tellement contente d’avoir
une petite sceur qu’elle ne voit pas la maladie.

Le récit apporte des explications sur la facon dont sur-
vient la trisomie 21 ; il montre les aides possibles tant
pour les trisomiques eux-mémes que pour les parents.
Surtout, 'album montre la « bétise » des autres, telle
cette dame qui plaint Patricia : « Pauvre maman »...
parce que Julia est « attardée ». C’est qu’elle s’y con-
nait : elle s’est elle-méme occupée d’'un enfant triso-
mique et « ¢a n’a pas donné grand-chose. Une perte de
temps et d’énergie ». Et de souhaiter « bien du cou-
rage » a Patricia.

Ce n’est pas toi que j'attendais... C’est le titre de I'album
et ce que Fabien dira un jour a Julia, tout en ajoutant :
« Je suis quand méme content que tu sois venue »...




