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PARFOIS CE SONT LES PLUS PROCHES
QUI FONT OBSTACLE

Eddy vit a Boston, il est aujourd’hui universitaire, IMC et épilep-
tique. Il témoigne par téléphone.

Eddy : « Je décide et je veux qu’on me laisse décider,
méme si c’est difficile »

«Le centre de vie autonome est devenu pour moi un lieu ot l'on
découvre que l'on peut avoir envie d’étre autonome, et mieux encore
que si I'on croise les personnes qui sont passées avant c’est possible de
réussir si on transforme I'envie en vouloir, si on apprend i se faire aider
en gardant la maitrise de cette aide, si on a 'ambition de tout faire pour
etre le plus autonome possible.

Pour cela il faut d’abord se défendre face aux personnes qui souhaitent
faire a notre place, mieux encore décider a notre place. Ce que j’ai appris
en premier dans mon centre, ¢’est d’avoir une autorité sans faille vis-a-vis
de toutes les personnes qui m’aidaient. C’est la partie la plus dure de
mon apprentissage, car j'ai fondamentalement été obligé de changer de
comportement, car ma mere et mon pere, un peu moins mes deux soeurs
et encore un peu moins mon petit frére, ont toujours eu la faicheuse
habitude de me surprotéger, d’avoir peur pour moi, mon pere médecin
savait toujours mieux que moi ce qu’il fallait faire. Le centre de vie
autonome commence a nous apprendre que c’est 3 nous de décider
de tout et d’assumer toutes nos décisions, et qu’il faut oublier le petit
confort familial et la facilité de toujours demander pour ne pas faire
soi-méme. Mes parents au début n’ont rien compris, puis petit a petit
ils sont devenus fiers de mon autonomie qu’ils ont eu envie de soutenir.
Tres vite je me suis éloigné des personnes qui me considéraient comme
un malade, comme un sous-homme, comme un incapable, comme un
poids pour les autres. J'ai ressenti un profond bonheur en découvrant mes
capacités qui étonnaient chaque jour ceux qui vivaient a coté de moi, je
me suis senti valorisé et égal i tout le monde non handicapé. Ma vie,
comme pour tout le monde, allait d’un challenge a I'autre et les moindres
petites victoires compensaient amplement les souffrances de mes efforts.
Quand on est handicapé et qu’on veut étre autonome il faut oublier
la peur et la transformer en capacité de se « démerder » tout seul. Pour
moi, cela a un prix : me ficher avec ceux qui sont une entrave i mon
émancipation et 3 mon autonomie. Mon éducateur ne m’a pas compris,
car mon autonomie m’empechait de dépendre de lui, et il croyait que je
n’étais pas reconnaissant de son travail, mon pere aussi ne voulait plus me
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soigner et étre responsable de je ne sais quel accident. Je crois que jai été
maltraité par mes proches, professionnels ou pas, car j’étais un peu i eux.

Maintenant, je suis en colocation dans une cité universitaire, je suis
professeur de sociologie, j’ai 39 ans, je dirige mon aide, je participe a
toute la vie de I'université, j’ai une compagne, un enfant et demi, et je ne
vois que ceux et celles qui me soutiennent dans mon autonomie, tant pis
pour les autres. Je suis devenu la star de la famille surtout pour mes parents
que j’associe aux centres de vie autonome pour qu’ils donnent envie aux
jeunes parents d’avoir une forte ambition d’autonomie pour leurs enfants
et non d’étre des obstacles a 'autonomie de leurs enfants. C’est pour mon
pere médecin que ce fut le plus dur, car, non seulement, il était mon pere
éducateur, mon peére accompagnant, mon pere rééducateur, mais aussi
mon pere médecin. 11 se sentait de moins en moins indispensable, de
moins en moins écouté, et j'ai été obligé de le lacher et de prendre un
autre médecin. Depuis, tout va bien et je crois qu’il est fier de moi. Si
je m’étais laissé faire par ceux qui m’aiment, je serais dans un centre en
dehors de la vie a attendre la mort. Plutot crever !'»
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C. B. — Nous avons identifié que le moteur de la vie de chacun
de nous, donc également des personnes en situation de handicap,
passe par 'envie... Comment arriver a convaincre les parents qu’ils
peuvent accompagner leur enfant dans cette « prise de risque » que
constitue la recherche d’autonomie ?

P. J. — Tu vois, Christian, quand je suis « né parent d’enfant
handicapé », j’étais bien loin de penser formellement a ’autonomie,
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je crois méme que c’est bien plus tard que je me suis mis a penser
a son avenir. Comme le font naturellement tous les parents, on
éduque nos enfants quand ils sont a la maison, et, quand ils s’en
vont, on les accompagne.

Quand on devient parent d’enfant handicapé, on doit le plus tot
possible les éduquer et les accompagner méme a la maison.

Ce role parental d’accompagnement est trés difficile parce qu’il
est entremélé de souffrances, d’inconnu et d’obstacles. De surprise
en surprise, on découvre les handicaps plutot que les capacités, et,
petit  petit, on construit un quotidien de plus en plus handicapant
pour 'enfant comme pour la famille, jusqu’au jour ot il nous est
arrivé cette histoire.

Un soir, nous ramenons Romain a Magny-le-Hongre, dans
le centre de vie Passe R Aile. Comme tous les dimanches soir,
nous I'installons dans sa chambre. Nous sommes quatre dans cette
chambre : Romain, Daphné — une aide-soignante —, une aide de
vie a la maison et moi. Mais je ne trouve plus ma valise. Je dis, a
voix haute : « Mais, qu’est-ce que j’ai fait de ma valise ¢ » Et j’en-
tends, derriere moi, une voix d’homme qui répond : « Ben quoi,
elle est 1a ta valise, Papa. » C’était la premiere fois que j’entendais
la belle voix de Romain. Il avait 21 ans. Quelle immense émotion
pour chacun de nous !

Romain est rouge comme une tomate d’avoir parlé. Daphné
et 'aide-soignante fondent en larmes d’émotion. Je suis dans la
stupeur de cette découverte : entendre la belle voix de Romain
me parler avec tant de clarté. Nous avions tous 'impression que
Romain comprenait tout, que son attention était permanente et,
pour cette seule fois, il avait réussi a réagir en nous parlant comme
tout le monde.

R omain était dans sa téte sirement presque complétement auto-
nome et il voulait participer a tout dans la vie. J’ai eu une véritable
peur d’avoir loupé quelque chose avec Romain depuis ce jour ou
j’ail compris que Romain était un homme comme tout le monde,
dans la vraie vie, mais que son obstacle était son handicap.

Meéme si les apparences sont trompeuses, nous devons étre une
société accueillante et accompagnante de la plus petite autonomie
soit-elle. Alors, c’est vrai : il n’y a pas de citoyens inutiles !



