Vivre ensemble dans une société qui montre sa peur… de la différence
La Fondation Ensemble œuvre depuis 20 ans au service des personnes différentes, qui présentent une déficience mentale. Outre sa tâche de soutien, d'aide et d'éducation, une partie du travail de la Fondation Ensemble concerne l'intégration de la personne handicapée dans la société afin qu'elle y trouve de manière confortable son identité et sa place.

Parents de deux enfants : Sébastien, bientôt 7 ans, garçon qui présente un sérieux problème d'hyperactivité et qui est sous traitement depuis plus d'une année et Gwenaëlle, 4 ans, considérée comme handicapée avec un important retard de développement assorti de grosses difficultés pour s'alimenter, nous devons apprendre au quotidien à accepter les regards de pitié, de tristesse, de compassion voir de gêne lors de nos sorties quotidiennes (courses, promenades, rendez-vous médicaux, etc.) ou en famille lors des week-end et des vacances.
En tant que parents d'enfants différents, dans la vie courante, nous ne pouvons malheureusement que constater combien la société, en général, montre des difficultés à accepter la différence. Certaines personnes la refusant même avec une certaine violence.
Petit exemple vécu : avant d'avoir sa sonde d'alimentation entérale à l'âge d'un an - donc invisible de l'extérieur - Gwenaëlle a eu une sonde d'alimentation nasale. Un jour, en faisant des courses au supermarché, j'entends une personne qui me fait clairement comprendre que la place de cette enfant est à la maison ! Sur le moment, il m'a été impossible d'articuler un mot. Pourquoi devrions-nous priver notre fille d'une vie « normale » ? Pourquoi ne pourrait-elle pas participer aux activités courantes ? Devrait-elle rester enfermée et ne plus profiter des joies de la vie ? Elle qui a un tempérament si joyeux, montre tant de plaisir en promenade, qui est aux anges lorsqu'elle peut se baigner dans l'océan lors des vacances d'été et qui participe si activement à toutes les activités proposées que ce soit au Jardin d'enfants Ensemble l'an passé ou à l'École La Petite Arche aujourd'hui !
Comme le dit mon amie Claire qui a un enfant trisomique, « nos enfants sont le thermomètre de la société ». La tendance est à exclure et à balayer ce qui ne rentre pas dans ce que l'on peut nommer par une multitude de termes :« un moule », une norme, une règle de normalité... Cette petite phrase sur certains contrats de travail « Je déclare sur l'honneur n'être atteint d'aucune infirmité apparente ou cachée. » est malheureusement très explicite de la situation actuelle !
Un livre récent d'Anne Kerloc'h intitulé « Handicap : silence on discrimine » (Edition Le Cherche Midi) recueille des témoignages poignants de personnes handicapées qui vivent au quotidien des scènes d'humiliation dans le cadre de leur travail, de leurs études, de leurs loisirs. Cet ouvrage montre également la difficulté de vivre normalement car beaucoup d'actes courants deviennent le parcours du combattant !
La Fondation Ensemble existe, entre autre, pour faire accepter la différence à la société, aux familles touchées par le handicap, aux enfants et adultes victimes de handicap. Il y a beaucoup de travail à faire dans ce domaine et le chemin sera long.
Il convient toutefois d'insister et d'insister encore sur le fait que ce n'est pas en rejetant les personnes différentes qu'elles auront envie de s'en sortir et d'évoluer. Bien au contraire, je pense qu'il faut simplement les prendre comme elles sont, les aimer, les respecter, les associer au mieux dans les actes de la vie quotidienne, les encourager avec cœur et patience afin de les pousser au plus haut de leurs propres limites pour qu'elles puissent tendre vers une certaine autonomie.
Notre rôle de parents d'enfants différents, qui je l'avoue est déjà bien rempli, ne doit-il pas s'enrichir du rôle d'information tel que : oser aborder verbalement les regards, bien évidemment prendre le temps d'expliquer lorsque l'on nous pose des questions et montrer que nos enfants handicapés sont exceptionnels, nous enrichissent terriblement et font à leur niveau, chaque jour, de merveilleux exploits.
En fait, vivre ensemble devrait être donner et recevoir avec humanité, sans oublier ce qui manque cruellement de nos jours : la patience, le sourire, le temps et le plus primordial l'Amour, le vrai !
Isabelle, parent
Réflexion inspirée de la lecture du livre d’Anne Kerloc’h intitulé "Handicap : silence on discrimine" (Edition Le Cherche Midi)
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