rends soin de ton frére » est un enseignement

prioritaire du christianisme. Et il se fait

particuliérement insistant lorsque nous
rencontrons un fréere démuni ou handicapé. Parfois cette
rencontre provoque en nous la peur et la fuite et c’est
plus fort que nous. C’est alors que nous pouvons nous
tourner vers Dieu: « O Seigneur, donne-moi ton regard,
pour que je rencontre mes freres handicapés avec ta
confiance, ta tendresse et ta joie, parce qu'ils sont tes
enfants bien-aimés. »

Ce dossier révele que trop souvent ces personnes
souffrent du recul paniqué qu’elles lisent dans nos yeux.
Et leur propre regard nous appelle a faire un chemin

de conversion, pour passer de |’exclusion a l'accueil

de ceux qui sont par nature plus fragiles.

Dans chaque diocese existe un service de la Pastorale
des personnes handicapées (PPH). Ainsi I'Eglise se met

au service de ces personnes pour aller a leur rencontre

et encourager des lieux ou vivre ensemble, en familles

ou en foyers. Dans ce dossier, quelques témoins évoquent

Jean Vanier,

1675 de la féte des 50 ans
\ de L'Arche,
le 27 septembre a Paris.

leur vécu soit dans leur action pastorale, soit dans leur
propre famille ou I'arrivée du handicap peut provoquer
un véritable tsunami, mais aussi une prise de conscience
initiatique et transformante. Jean Vanier, le fondateur
des foyers de L’Arche, a commencé avec l'intuition de
rassembler bénévoles et handicapés pour créer ensemble
une vie de famille « lieu de la féte et du pardon ».

L'expert de notre dossier est Philippe de Lachapelle,
directeur de I'Office chrétien des personnes handicapées
(OCH). Cette association développe le service des
personnes et de leurs familles, propose des lieux
d’accueil et de conseil, particulierement a Lourdes.

Sa revue Ombres et Lumiére touche 10000 abonnés, ce
qui montre l'intérét croissant pour les questions posées
par la présence des personnes handicapées. Ce dossier,
loin d’étre exhaustif tant le sujet est vaste et complexe,
concerne particulierement les diacres envoyés aupres des
plus fragiles et configurés au Christ serviteur.

diaconat n=73
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PHiLiPPE DE LACHAPELLE

Directeur de la fondation OCH

Depuis douze ans, directeur de I'Office chrétien des personnes handicapées (OCH), Philippe

de Lachapelle, 59 ans, rencontre chaque jour des personnes touchées par tout type de handicap,
et de maladies psychiques. Chroniqueur radio et directeur de publication de la revue Ombres

et Lumiére, il donne des conférences sur la rencontre d’amitié avec les personnes handicapées.

Une rencontre qui nous réconcilie avec la part fragile de notre humanité.

La place des handicapés
dans la société: état des lieux

De l’élimination
a la participation

« Pour faire simple, disons que les
sociétés antiques pronaient I'élimi-
nation, le Moyen-Age la ségréga-
tion, I'dge moderne la volonté de
la réintégration. On faisait sans,
on a fait malgré, on va faire pour
les infirmes. La Grande Guerre a
confirmé I'espoir des infirmes et
invalides d'étre reconnus comme
des étres humains. La création d’un
systeme d’entraide pour les anciens
combattants a bouleversé |'organi-
sation sociale. Le point de passage
obligé de toutes les études sur le
handicap consiste a reconnaitre ce
mélange de ségrégation et de pro-
tection, I'un engendrant I'autre
et réciproquement... L’histoire
du handicap est donc une conti-
nuelle classification-stigmatisation
autour de la question des besoins
spécifiques. »

Ces mots sont de Jean-Christophe
Parisot, myopathe, plus jeune
diacre permanent de France
ordonné en France en 2002, mais
aussi premier préfet handicapé
de France. En juin 2014, il don-
nait une conférence sur I'évolu-
tion des représentations des
personnes en situation de han-
dicap jusqu’a la Grande Guerre,
dont on vient de lire la conclu-
sion. Certes, ces mots sont un
raccourci saisissant, mais ils
contiennent bien les grandes évo-
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Avant d’étre directeur
de 'Office chrétien des
personnes handicapées,
Philippe de Lachapelle
a partagé, pendant
vingt-cing ans,

la vie de personnes
handicapées au sein
d’une communauté

de L'Arche;

il fut directeur

d'une communautg,
puis directeur de
I'association francaise.

lutions de la prise en charge des
personnes handicapées jusqu’a
cette guerre 14-18, qui a produit
tant de héros mutilés. Ils se
sont alors battus pour un droit
a réparation, puis un droit a inté-
gration, qui ont jeté les bases
des grandes lois du XX® siécle
concernant les personnes han-
dicapées, avec notamment la loi
du 30 juin 1975. Les associations
de personnes handicapées et
de parents ont été les acteurs
majeurs de ces évolutions.

Avec le XXI¢ siécle s’ouvre une
étape nouvelle, grce a la loi du
11 février 2005 « pour 'égalité
des droits et des chances ». Une
loi fondatrice qui pose les bases
des politiques du handicap pour

les années a venir autour de
trois axes principaux.
Premiérement, le principe de
compensation: la personne
doit bénéficier des aides tech-
niques, humaines, financiéres
pour compenser son handicap,
et étre ainsi a égalité de droits
et de chances.

Deuxiémement, le principe d'ac-
cessibilité: la personne handi-
capée doit pouvoir participer a
tous les aspects de la vie, sco-
laire, sociale, professionnelle,
culturelle...

Troisiémement, le principe que
la personne handicapée est au
ceeur des dispositifs, invitée a
formuler son projet personnel,
pour recevoir les aides dont
elle a besoin pour le réaliser. Sa
parole devient premiére.

Ainsi, pour prolonger le schéma
de Jean-Christophe Parisot,
aprés « |'élimination » de I'An-
tiquité (faire sans), « la ségré-
gation » du Moyen-Age (faire
malgré), « la protection » des
siecles derniers (faire pour),
apparait aujourd’hui avec force
« la participation » (faire avec).
La personne handicapée devient
sujet de sa propre histoire, elle
devient acteur de la société, a
égalité de droits et de chances.
Il convient de saluer une telle
évolution. Il convient aussi
d’en constater les limites dans



sa mise en ceuvre, en soulignant
le paradoxe de notre société,
qui promeut certes la participa-
tion, mais aussi, étonnamment,
I'élimination.

Participation
et élimination :
le paradoxe
de notre société
Les plans d’action pour la par-
ticipation des personnes handi-
capées se développent, méme
si le rythme reste insuffisant: la
scolarisation des enfants han-
dicapés est en nette augmenta-
tion, mais on reste trés en deca
des objectifs. De plus en plus
de personnes handicapées ont
une vie professionnelle, pour-
tant le taux de chémage des
personnes handicapées est
encore le double du reste de la
population. L'accessibilité des
batiments et des transports a
progressé, bien que le gouver-
nement vienne de repousser

I'échéance de cette accessibi-
lité. On pourrait poursuivre la
liste de ces progrés réalisés,
mais en méme temps mesu-
rer 'ampleur de ce qui reste a
faire pour que la participation
des personnes handicapées a
la vie de la société soit pleine
et entiere.

conscience d’'une ambivalence
terrible qui traverse notre
société: en méme temps que
I'on promeut la participation
de la personne handicapée au
nom de I'égalité des droits et
des chances, en méme temps,
on ne cesse de laisser entendre
que la vie de la personne avec

Pour faire simple, disons que les sociétés antiques
prénaient ’élimination, le Moyen-Age la ségrégation,
I’dge moderne la volonté de la réintégration. On faisait
sans, on a fait malgré, on va faire pour les infirmes.

La Grande Guerre a confirmé ’espoir des infirmes

et invalides d’étre reconnus comme des étres humains

Cet écart entre les intentions
et les faits trouve sans doute
son explication dans la limite
des moyens financiers en cette
période de crise. Mais s’en
tenir & ce seul motif risque de
nous empécher de prendre

un handicap n’a pas de sens,
qu’il aurait mieux valu qu’elle
ne soit pas née, qu'il vaudrait
mieux qu'elle ne vive pas.
Ainsi, la France est leader euro-
péen dans le développement
d'une politique de détection ...
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Zoom sur

Un office chrétien au service des personnes handicapées

ondé en 1963 par Marie-
F Héléne Mathieu, en lien

avec plusieurs familles
frappées par le handicap,
I'Office chrétien des personnes
handicapées (OCH) a pour but
de permettre a ces familles de
ne pas rester seules, et, dans

d’accueil dans le sanctuaire de
Lourdes. Un soutien financier
pour les associations, les foyers,
les écoles, les paroisses est mis
en place. Depuis le 11 octobre
2012, I'OCH est devenue une
fondation reconnue d'utilité
publique. Attentive a tout type de
handicap, la fondation soutient
les initiatives susceptibles

rejoindre de nouvelles familles des personnes malades ou
handicapées. Toute paroisse,

service d'Eglise, mouvement

et partager espérance et amitie,
au cceur d'un quotidien qui
conjugue souvent solitude

et combat. Des conférences-
rencontres sont organisées a

ou association qui a un projet
qui implique des personnes
handicapées, peut prendre
contact avec I'OCH pour
envisager un partenariat,

un soutien, un conseil.

Paris, toujours pour éclairer
et soutenir. Enfin, un service
une espérance commune, de se d'écoute et de conseil pour les

retrouver régulierement. C'est personnes concernées par la
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DOSSIER LE HANDICAP

ainsi qu'en 1968 est lancée la
revue Ombres et Lumiére pour

... des personnes trisomiques
in utero, sachant que seuls 4 %
des enfants trisomiques détec-
tés naitront. Une forme d’eugé-
nisme qui ne dit pas son nom,
au motif que la seule volonté
serait de donner une informa-
tion a la femme enceinte pour
qu’elle exerce sa liberté de choix.
Mais ou est |a liberté, quand on
sait I'insuffisance des politiques

maladie ou le handicap est crée,
a Paris, auquel s'ajoute le service

de contribuer a l'insertion
familiale, sociale et ecclésiale

Perruche, Humbert, Debaine,
Lambert, etc. Sans revenir sur
les jugements donnés, les com-
mentaires qui les accompagnent
suffisent: « C'est quand méme
mieux qu’il soit mort. Sa vie n'a
pas de sens. C'est un acte d'amour
de la part de cette maman d’avoir
mis fin aux jours de son enfant... »
Ainsi, tuer devient un acte de
compassion, quitte a ne pas

Les personnes handicapées sont des témoins privilégiés
de ’humanité. Elles peuvent enseigner a tous ce qu’est
I'amour qui sauve, et elles peuvent devenir des messagers
d’un monde nouveau, non plus dominé par la force,

par la violence et par I'agressivité, mais par 'amour,

la solidarité, I'accueil...

d’accompagnement, et les pres-
sions de toute part que peuvent
vivre ces femmes confrontées
au diagnostic de trisomie?
Combien de parents d’enfants
trisomiques sont interpellés
aujourd’hui: « Comment ¢a
se fait, avec les moyens qu’on a
aujourd’hui? Il va cotiter cher a la
société, et il va étre malheureux. »
Iy a aussi ces tristes affaires qui
se succédent année aprés année
sous le nom d’une personne,

12 diaconat aujourd’huin® 173

Jean Paul Il

entendre le désespoir de cette
maman qui est passée ainsi a
I'acte. « Quand j'entends cela, j’ai
le sentiment qu’on invalide sans
cesse ma vie », disait une per-
sonne lourdement handicapée.
Ainsi, la personne handicapée
se trouve condamnée a justifier
du sens de sa vie, comme en
témoigne Sophie Lutz, maman
de Philippine, polyhandicapée.
On lui demandait un jour une
conférence aupres d’étudiants

Plus d'informations
sur www.och.fr

au motif qu’« ils auraient besoin
que leur soit expliquée la dignité
de Philippine ». Elle réalise alors
la violence méme de ce qui est
demandé aux personnes han-
dicapées: « Argumentez, dites
pourquoi vous avez le droit d’exis-
ter. En quoi étes-vous dignes d'étre
saités comme des humains ?
Jamais on ne m’'a demandé de
rendre ainsi des comptes, a moi
qui suis valide. Quel poids supplé-
mentaire le doute de la société sur
leur dignité leur fait-il porter, elles
qui portent déja si lourd ! »

Pas de place
pour la ffagilité
dans notre société
On comprend pourquoi, avec un
tel regard sur la personne handi-
capée, |'égalité des droits et des
chances progresse difficilement.
Si ce regard semble si difficile a
transformer, peut-étre est-ce
parce que la personne handica-
pée, dans sa fragilité visible et
irrémédiable, touche une des
grandes souffrances de notre
époque postmoderne: il n'y a
pas de place pour la fragilité.
La culture de la performance, la
tyrannie de la normalité, le culte
du beau et du fort régnent en
maitre. Cela nous épuise, mais
nous ne savons pas comment
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en sortir. Peut-étre, la personne
handicapée, dans sa fragilité, est-
elle le chemin pour nous réconci-
lier personnellement et collecti-
vement avec cette part fragile de
nous-mémes, sans laquelle nous
ne serons pas heureux?

Nous réconcilier
avec la part fragile
de notre humanité

La fragilité touche toute vie,
toute personne. La fragilité du
nourrisson que nous flimes
tous, la fragilité du grand
vieillard que nous serons. Entre
ces deux ages, nous pouvons
oublier cette part fragile de
nous-mémes, qui pourtant peut
faire irruption dans nos vies de
tant de facons: accident, mala-
die, chémage, ruptures, etc.

La personne handicapée dans
sa fragilité qui demeure visible,
irrémédiable, nous invite a
reconnaitre et a consentir a
notre propre fragilité, souvent
enfouie et bien cachée. Elle
nous invite a ne plus en faire
le lieu de I'exclusion, voire de
I'élimination, mais au contraire
le lieu de la relation. Elle nous
fait alors entrer dans une tout
autre logique, de communion,
qui nous éloigne d’une logique
de compétition. Chacun est

PHiLIPPE DE LACHAPELLE

Directeur de la fondation OCH

|

un don pour I'autre, chacun
est aimable tel qu'il est. Plus
besoin de lutter les uns contre
les autres, ni méme les uns a
coté des autres, mais bien les
uns avec les autres. Ainsi, avec
elle, et a son école, nous pou-
vons sortir de cette dynamique
d'échelle sociale a grimper, pour
entrer dans une dynamique de
corps a former. Un corps dont
tous les membres sont néces-
saires, méme les plus faibles,
qui sont honorés. Elle nous
invite a une logique de don et
de gratuité, qui nous fait sortir
du « tout-marchand ». Elle nous

© Vincent/Sanctuaire Lourdes/Ciric

invite a consentir a notre inter-
dépendance, loin de cette idée
individualiste qui voudrait que
moins j'ai besoin des autres,
mieux je me porte.

Se laisser évangéliser
Au fond, la personne handica-
pée, dans sa vulnérabilité, nous
apprend a reconnaitre cette
humanité commune que nous
partageons, tous, sans excep-
tion, et a devenir plus humains
ensemble, en consentant a
notre vulnérabilité qui devient
le lieu du lien social mutuel.

Pour aller plus loin

® Deux petits pas sur le sable mouillé et Une Journée
particuliére de Anne-Dauphine Juliand, Ed. Les Arénes.
Deux livres qui témoignent de la vie d'un couple
face a un puis deux enfants handicapées.

® Quand Fragilité change tout de plusieurs auteurs,
chez Albin Michel.

© Quand la Bible parle de handicap
d’Emmanuel Belluteau chez Salvator.

® La source des Larmes de Jean Vannier, Ed. Parole et Silence.

® Ivre de joie avec le handicap - Souffrir et renaitre
de Jean Baptiste Hibon, diacre, Ed. de 'Emmanuel.

® Derriére les apparences de Sophie Lutz, Ed. de 'Emmanuel.

® Une amitié au risque du handicap
de Francois Hurand et Luc Pouliquen, Ed. de 'Emmanuel.

L'Eglise a été précurseur sur bien
des plans dans I'accueil des per-
sonnes handicapées. Pendant
longtemps, les seuls & mettre
en place des services et des
institutions étaient des congré-
gations, souvent a l'initiative
d'un fondateur charismatique
qui voulait répondre a I'appel de
Jésus: « Ce que vous avez fait au
plus petit d’entre les miens, c’est a
moi que vous I'avez fait. »

Si, pendant longtemps, I'attitude
en Eglise était de « faire pour »
la personne handicapée, dans
une logique de générosité, des-
cendant du bien portant vers
le souffrant, de plus en plus,
notamment a la fin du siécle
dernier, I'attitude est venue pro-
gressivement au « faire avec ».
La recherche s’est portée alors
sur comment intégrer la per-
sonne handicapée dans I'Eglise,
pour qu’elle participe pleinement
a la vie de celle-ci, et notamment
dans la dimension sacramentelle,
avec le développement des caté-
chéses et pastorales spécialisées.
Des personnalités charisma-
tiques comme Marie-Héléne
Mathieu ou Jean Vanier ont
amené une approche nouvelle,
changeant la perspective: la
question n’est plus d’amener
la personne handicapée dans
I'Eglise, puisqu’elle-méme est le
cceur de I'Eglise. Ainsi, la ques-
tion n’est pas tant de I'évangé-
liser, mais de se laisser évan-
géliser par elle. C'est ainsi que
Jean Paul Il, lui-méme devenu
un pape handicapé, a pu écrire:
« Les personnes handicapées sont
des témoins privilégiés de I'’huma-
nité. Elles peuvent enseigner d tous
ce qu’est 'amour qui sauve, et elles
peuvent devenir des messagers d’'un
monde nouveau, non plus dominé
par la force, par la violence et par
I'agressivité, mais par 'amour, la
solidarité, 'accueil... » B
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Depuis cinquante ans et, aujourd’hui, dans 38 pays,
L'Arche fait I'expérience d’'une vie entre personnes
aux horizons divers au sein de mémes communautés.
Ensemble, handicapés ou non rappellent I'urgence
qu'il y a a promouvoir une société plus fraternelle.

A LArche,
la fraterniteé défie
le handicap

ondées sur un esprit d’ouverture et ancrées

)

Iy,

dans les traditions religieuses respectives,
les communautés de L'Arche sont ouvertes

W]

a tous. Croyants et non-croyants portent
le témoignage d’une unité nourrie par la diversité
de ses membres, en particulier de ceux qui ont
I'expérience du handicap. Face aux lignes de frac-
tures qui traversent la société et a la difficulté pour
beaucoup de donner un sens a la solidarité natio-
nale, ces communautés sont le lieu d’une fraternité
rendue possible par ceux-la mémes qui en sont
exclus. Les plus fragiles n'apparaissent plus alors
comme un poids, mais comme des hommes et
des femmes capables de bousculer nos préjugés,
de faire « oser |la rencontre » et de signifier la vraie

valeur de chaque existence.
C'est notamment ce qui se vit dans le village de

© Alain Plnoges/Ciric

o o e,
C’est en 1964 que Jean Vanier (a droite) commence I'aventure de L'Arche
dans un village de I'Oise en s'installant dans une maison avec deux personnes
ayant un handicap mental.
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Saint-Mars-d'Outillé, au sud-est du Mans, dans la
structure La Ruisselée. Une maison dans laquelle
se sont installés en 1985 deux assistants avec deux

personnes ayant un handicap mental.

Nouer des relations d’amitié
Aujourd’hui, la communauté de L'Arche de La
Ruisselée accueille chaque jour vingt-sept per-
sonnes en situation de handicap. Les différents
établissements de la communauté sont situés en
centre-ville, & quelques minutes a pied les uns
des autres, ce qui a contribué a nouer, au fil du
temps, des relations d’amitié. Douze personnes
vivent dans deux foyers de vie tout récemment
construits, L'Etincelle et La Prairie. Six personnes
sont hébergées dans le foyer d’hébergement Le
Figuier. En journée, elles partent travailler dans
les établissements et services d'aide par le travail
(ESAT), ex-CAT, de la région. Neuf externes, qui
vivent dans leur famille, participent aux activités
du centre d’accueil de jour. Le centre d’accueil de
jour, La Roseraie, quant a lui, accueille vingt per-
sonnes. Des activités de poterie, mosaique, pein-
ture, confection de bougies, de colliers a perles,
broderie, cuisine sont proposées, ainsi que des
ateliers hors les murs comme I'équitation, la ludo-



Directeur de la communauté de L'Arche de La Ruisselée

RicHARD MARTI

théque, le sport. Chaque jour, quatorze salariés et
six assistants volontaires du service civique accom-
pagnent les personnes en situation de handicap
dans les foyers et le centre d’accueil de jour.

50 ans d’actions fétés en famille
2014 est |'année jubilaire de L'Arche, car c’est en
1964 que Jean Vanier démarrait cette grande aven-
ture humaine. Et, en cette année jubilaire, quatre
temps forts ont été vécus a La Ruisselée.

Du 1*" au 3 mai, les communautés francaises de
L'Arche se sont retrouvées a Paray-le-Monial. Cette
grande féte d'anniversaire « en famille » a rassem-
blé 2200 membres: des personnes en situation de
handicap mental, des volontaires, des salariés, des
amis, des bénévoles, des membres des conseils
d’administration et des prétres amis de L'Arche.
L'occasion de relire I'histoire, de rappeler toute
I'importance de la mission de I'association pour
la société, I'occasion aussi de célébrer la fécon-
dité des liens qui unissent les membres depuis
cinquante ans.

Au mois de juin, L’Arche de La Ruisselée a accueilli
la communauté de L'Arche de Grasse. Dans le
cadre des M'Arches du jubilé, chacune des trente-
deux communautés en France recevait une autre

communauté. Au mois de juillet c’était au tour
de La Ruisselée d'étre accueillie par L'Arche a
Paris. Un groupe est parti de Rambouillet dans les
Yvelines pour marcher vers Paris, un autre groupe
a fait le méme trajet a vélo et trois jours plus tard,
c’est toute la communauté qui s'est retrouvée dans
le parc de Saint-Cloud pour terminer la marche
avec les amis parisiens.

Le 29 septembre, ils étaient en outre 7000 a mar-
cher dans les rues de Paris, de I'Hétel de Ville a la
République. Dés midi environ, 1800 membres des
communautés de L'Arche en France se sont retrou-
vés sous un soleil estival. Ils étaient rejoints pro-
gressivement par des milliers d’amis ou de simples
passants attirés par la gaieté communicative de
cette foule colorée. Deux immenses banniéres de
23 métres de long aux couleurs de L'Arche étaient
déroulées le long de la facade de la mairie. Une
vingtaine de cyclistes circulaient parmi la foule sur
leur vélo équipé de banniéres. Sur ces banniéres on
pouvait lire les phrases dréles, tendres et graves a
la fois entendues dans les communautés et dites
par les personnes en situation de handicap. B

Plus d'informations sur www.arche-france.org
et http://jubile.arche-france.org

diaconat aujourd’hui n® 173 15
J

Fin septembre, L'Arche
fétait son demi-siécle
de fraternité, dans

les communautés

et a Paris, place

de la République.
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DOSSIER LE HANDICAP

Diacre handicapé: « Exprimer l'al
du Christ pour les blesses de la |

Diacre du diocése du Mans, Michel Pilon, 67 ans, est marié et pére de trois enfants.
Quelques mois aprés sa naissance, il a souffert d'une maladie, inconnue a I'époque,
qui lui a laissé un handicap le privant de I'usage de ses bras et de ses jambes.

Il témoigne du chemin parcouru de son enfance a son ordination diaconale.

e n'ai jamais pu aller a

I'école, ce sont des amis

de ma famille qui m'ont

appris a lire, a comp-
ter. L'écriture était impossible
sans le matériel informatique
que j'utilise maintenant.
Pendant mon enfance, j'ai eu
la chance d’étre entouré d’en-
fants, des voisins, qui m'ont
intégré a leurs jeux. Avec
eux, j'ai vraiment pu faire les
« 400 coups » et me forger
un caractére de battant. )'ai
aussi eu le bonheur d’avoir un
grand-pére qui ne se résignait
pas & me voir inactif et qui a
tout inventé pour que je puisse
me déplacer, pour me donner
le gotit de I'autonomie.

S’ouvrir aux autres
Ma famille étant catholique, j'ai
été « signalé » a la Fraternité
des malades et handicapés.
J'avais une dizaine d’années
quand on m’'a proposé une
colonie de vacances adaptée
a mon handicap. Ainsi, j"ai pu
profiter de plusieurs séjours
en dehors de ma famille. C'est
lors d'un de ces séjours que
j'ai rencontré un prétre qui
comptera beaucoup dans ma
vie. Lui-méme handicapé, il va
m’aider & prendre conscience
du regard que la société
pouvait poser sur moi: cela
m’aménera & une véritable
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révolte contre cette société
qui me rejetait, contre tous les
autres, y compris contre Dieu
|ui-méme. En parlant avec ce
prétre, j'allais comprendre que
cette révolte était stérile, il fallait
que je fasse confiance a Dieu.
Dés lors, je me suis ouvert
aux autres. C'est en allant vers
les autres qu'ils venaient vers
moi: c’est toujours & moi de
faire le premier pas. Alors, j'ai
pris des responsabilités dans
la « Frat ».

Javais une vingtaine d’années
quand une association m’a
proposé un stage dans un
établissement spécialisé au
sein duquel je pourrais trouver
une activité et commencer des
apprentissages. C'estla que j'ai
rencontré celle qui allait deve-
nir ma femme. Elle y faisait un
stage comme éléve éducatrice.
Nous nous sommes mariés
en 1973. Vint la naissance de
nos trois enfants. Madeleine,
mon épouse, travaillant a plein
temps, je me suis beaucoup
investi dans leur éducation.
Durant cette période, nous
nous situions loin de I'Eglise,
dans un village ou notre
mariage faisait scandale pour
le clergé local, alors que nous
étions trés engagés dans des
mouvements catholiques.
Nous avons vécu une vraie
traversée du désert jusqu’a
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Michel et son épouse Madeleine participent a I'équipe de la Pastorale

AL

des personnes handicapées. lls accompagnent aussi la Fraternité
des personnes malades et handicapées. Suivant le souhait du pape
Francois, ils témoignent d’une Eglise pauvre au service des pauvres.

notre déménagement dans
la Sarthe. Madeleine exercait
dans une maison d’accueil
spécialisée ol des personnes
handicapées
vivre leur foi. Des bénévoles
de la paroisse avaient accepté

souhaitaient

de venir les rencontrer, puis
je me suis joint a elles pour
mettre en place une catéchése
spécialisée.

Témoigner
du handicap
C'est dans ce contexte que le
curé de la paroisse m'a appelé
au diaconat. Je me demandais
comment je pourrais étre
diacre avec le handicap qui
est le mien. Mais I'évéque était
d’accord, le prétre en charge
du diaconat également. Nous

avons commencé un chemine-
ment au cours duquel j'allais
comprendre pour quoi je pou-
vais devenir diacre, ce n’était
pas pour faire quelque chose
pour I'Eglise, c’était pour
étre auprés des personnes
touchées dans leur corps et
parfois dans leur esprit, pour
leur dire que le Christ était
venu pour eux aussi, qu'ils
avaient de la valeur pour Dieu.
En méme temps, je découvrais
que le rale du diacre était de
témoigner, auprés de |'évéque,
de sa vie quotidienne et donc,
pour ma part, de toujours lui
rappeler que 'Eglise ne peut
pas ignorer |'existence de ces
personnes abimées.

Pourtant, mon cheminement
va s'interrompre: certains
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considéraient que je serais un
serviteur inutile. Les années
ont passé, je n’avais pas
oublié ce que j'avais découvert
de cette mission du diacre,
mais j'attendais de rencontrer
quelqu’un qui me comprenne.
Un jour, une personne que je
ne connaissais pas me prend
pour un autre et engage la
conversation: il comprend
rapidement son erreur, mais
je lui confie mon désir. Il parle
de moi au responsable du dia-
conat et tout recommence:
je suis ordonné diacre le 23
novembre 2008.

Dans ma lettre de mission,
I'évéque m’envoyait vers mes
fréres handicapés ou malades,
mais il m’envoyait aussi vers
ma paroisse ol je serais chargé
de faire des homélies! Jamais
je n'avais imaginé devoir faire
une homélie, j'étais incapable
de parler en public, je ne pou-
vais pas écrire et j'avais des
difficultés a lire. Alors, jai
appris: mon épouse me lit la
parole, je m'en imprégne, je
la médite, puis elle rédige ma
pensée, texte que je valide au
fur et 2 mesure de I'écriture. Je
transmets alors ce texte a un
paroissien qui s'installe prés
de moi pour le lire le dimanche.
Cette place de diacre a laquelle
je n'avais jamais pensé m'a
fait prendre conscience que
je dois témoigner de ce que
je recois de la parole de Dieu.
De ma position de personne
handicapée, je suis le seul a
pouvoir exprimer ce que le
Christ nous dit de son amour
pour les blessés de la vie. B

Saint-Joseph: une maisonnée
chrétienne pour jeunes femmes
trisomiques

Créée en 2007, I'association des maisons Saint-Joseph a pour vocation d'accueillir

dans un lieu de vie des personnes handicapées mentales. Jean-Philippe Tresca

est le papa d'une des résidentes : Anne-Emmanuel. Il présente ce qui s'y vit.

otre fille Anne-

Emmanuel a rejoint

en début d'année la
premiére maison Saint-joseph
ouverte a Versailles. Dans une
belle maison au milieu d'un
grand jardin appartenanta la
congrégation des Servantes
du Sacré Ceeur de Jésus et de
Marie, elle vit avec six autres
jeunes femmes trisomiques
comme elle. Elles sont
encadrées par deux maitresses
de maison qui se relaient,
assistées d'une intendante et
d'un réseau de bénévoles.

Développer l'autonomie
Tout I'encadrement est
attentif a maintenir une vie
communautaire joyeuse,
bienveillante et familiale, dans
le respect d'un reglement qui
leur donne une place et des
responsabilités tournantes.
Elles bénéficient chacune
d'une chambre avec douche
et lavabo qu'elles aménagent
et personnalisent selon leurs
gouts. Elles partagent le salon,
la salle a manger et la cuisine
et la maison possede un petit
oratoire ou elles se réunissent
régulierement. Anne-
Emmanuel est heureuse de
vivre avec ses pairs qui sont
devenues des amies: elles

se comprennent et savent
s'apprécier dans la simplicité.
Agées de 21 436 ans, ces
jeunes femmes partagent une
vraie vie familiale le soir et un
week-end sur deux, chacune
rejoignant dans la journée
son ESAT ou son atelier car

la Maison veille a développer
leur autonomie. Anne-
Emmanuel travaille ainsi avec
quelques-unes d'entre elles a
La Ruche, un atelier artistique
ou elles font de la peinture
sur bois ou sur porcelaine,

de la couture et du bricolage,
encadrées par un réseau
d'animatrices bénévoles qui
travaillent avec elles. Leur
production alimente deux
ventes annuelles de grande
qualité. Le mercredi, La Ruche
ne fonctionnant pas, elles
vont a la piscine, effectuent
une sortie culturelle ou
bénéficient de la présence
d'une psychomotricienne
pour un temps de relaxation.
Elles sont également initiées
al'informatique et chacune
possede ainsi une adresse
mail ou elles peuvent recevoir
des messages.

Apreés leur journée de travail,
toutes les jeunes femmes
rejoignent la maisonnée ou
elles peuvent se reposer ou

mener une occupation qu'elles
aiment particulierement.

Pour Anne-Emmanuel, c'est

la musique qu'elle écoute
dans sa chambre avant de
descendre pour participer aux
diverses activités proposées:
temps spirituel ou culturel,
entretien des acquis scolaires,
rencontres diverses. Apres

le diner qu'elles préparent

et partagent ensemble,
chacune rejoint sa chambre
pour la toilette du soir avant
I'extinction des feux a 21 h30.

Aider a prendre son envol
Anne-Emmanuel était trés
désireuse d'entrer a la
maisonnée et dans un cadre
exigeant mais de grande
bienveillance. Nous la

Voyons s'ouvrir aux autres

et s'épanouir, heureuse de
son autonomie de vie qui lui
permet de prendre son envol,
comme I'ont fait ses fréres

et sceurs avant elle, méme si
parfois quitter sa famille a la fin
d'un week-end lui colite un peu.
Dans quelque temps,
I'association, qui est proche
de I'OCH, de L'Arche et de la
fondation Jérome-Lejeune, a
le projet d'ouvrir une maison
pour garcons: il ne manque
plus que les locaux!
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DOSSIER LE HANDICAP

NOUS REJOINT
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Francoise MYLLE

Mére d'un enfant handicapé

« Par son chemin
de vie, Véronique
(IR evangellse’ »

Epouse de Philippe, diacre du diocése d'Evreux,

Francoise Mylle est la maman de Véronique, une jeune femme
qui souffre d’'un handicap causé par un développement anormal
du feetus. Retour sur un parcours de vie.

e suis en tout début de grossesse
quand mon pied enfle brutalement
et me fait souffrir. On me diagnos-
tique un érysipéle qui se traite par
antibiotique. Aprés douze jours de traite-
ment, cela semble étre fini et la vie reprend
son cours. La grossesse se poursuit nor-
malement. Le médecin annonce que ce
sera un petit bébé, sans plus d'inquiétude.
En effet, Véronique pése 2,7 kg et mesure
55 cm. Mais, quelques jours aprés la nais-
sance, apparaissent des difficultés pour
alimenter le bébé. Elle refuse le sein, elle
régurgite trés souvent. A la maternité, on
décide de lui donner des biberons.
Le sommeil de Véronique était trés
léger, elle prenait peu de poids. | étais
trés entourée par Philippe et ma famille,
mais je restais trés inquiéte. Les années
passent et nous nous apercevons que le
développement de Véronique est plus lent
que la normale. Les pédiatres consultés
trouvaient également que le développe-
ment était un peu lent mais sans plus.
Véronique était gardée par mes parents
lorsque nous étions au travail, ce qui me
rassurait.
A partir de 2 ans et demi, elle pratique
de la rééducation en psychomotricité et
des séances d’orthophonie, deux fois
par semaine. A3 ans, elle entre a I'école
maternelle, & mi-temps seulement car
elle est trés vite fatiguée, elle manque
d’attention. Elle entre en CP mais doit
doubler, puis, du CE1 au CMz2, en classe
adaptée dans une école privée. Nous
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avons di nous battre pour obtenir une
dérogation afin qu’elle soit scolarisée &
Dreux, en 6° et 5¢ de remotivation. Nous
demandons alors une orientation en ins-
titut médicoprofessionnel a Vernouillet.
Enfin nous obtenons 'accord qui permet
a Véronique de bénéficier de la prise en
charge. Véronique y restera, de ses 14 a
ses 18 ans, dans un régime d'internat. De
18 2 20 ans, Véronique est prise en charge
dans la journée pour des activités, par
Rouen Association Team; elle continue
un suivi psychologique. Elle est scolarisée
dans un lycée privé et trouve des stages
pour préparer un certificat d’employée de

sent inutile. Nous faisons des démarches
pour reprendre son dossier a la Maison
départementale des personnes handica-
pées, pour que |'orientation soit dirigée
en milieu spécialisé.

Un ESAT est créé a Conches en Ouche.
Véroniquey a trouvé sa place depuis trois
ans. En paralléle et 2 sa demande, elle se
rend une fois par semaine dans une école
maternelle, ce qui est trés valorisant pour
elle. Elle y apporte toute sa gentillesse et
son affection.

Pendant longtemps, nous avons fait des
recherches médicales et il est probable
que le médicament prescrit pour soigner

Jamais nous n’avons démissionné devant
les difficultés, mais nous avons toujours recherché
les possibilités de croissance pour Véronique

collectivités. Véronique obtient la pratique
mais pas la théorie.

Puis ce fut le retour & la maison et le
monde du travail. Elle continue néan-
moins sa formation grace a une associa-
tion Prépartoit, & Vernon. Elle travaille
20 heures par semaine en premiére année
de maternelle dans une école d’Evreux
et s'inscrit 2 un atelier de théatre. Elle
s’achéte un appartement prés de son
travail. Malheureusement, apres quatre
années, il est mis fin & son contrat de tra-
vail. Véronique revient alors a la maison:
elle s’ennuie dans son appartement et se

mon érysipéle ait provoqué un retard de
développement du feetus. Tout ceci a
engendré anxiété, angoisses et culpabilité
pour toute la famille.

Véronique aura 35 ans en 2015. Le par-
cours a été difficile, mais elle continue
d’évoluer dans son travail ; elle est capable
d’une certaine autonomie. Elle a trouvé sa
place dans la société. Elle est consciente
de ses difficultés, mais elle sait s’adapter.
Depuis peu, la voila devenue tante; elle
prend son réle trés au sérieux, attention-
née et trés caline avec Adele, le bébé de
sa sceur Sylvie.



Tout au long de ce parcours, nous avons
rencontré des personnes aidantes, mais
nous avons aussi d0 supporter regards
et remarques blessantes. A tout cela
notre amour a su faire face et il en est

ressorti plus fort encore. Pour son papa,
révolte, fuite devant le handicap et par-
fois méme désespoir ont été de réelles
tentations. Pourtant, en couple, jamais
nous n'avons démissionné devant les
difficultés, mais nous avons toujours
recherché les possibilités de croissance
pour Véronique.

La communauté a été et reste un lieu
essentiel ol Véronique peut grandir.
Bien sOr, elle a d’abord besoin de sa
famille ou elle partage les joies et les
peines de la vie, mais la communauté
est aussi un lieu qui I'aide 4 aller vers une
liberté intérieure, une paix du cceur et le
don d’elle-méme par dessous tout. Il y a
le travail a 'ESAT ou Véronique se sent
utile au monde et solidaire des autres,
par une méme activité. Il y a le groupe
Soleil de Vie ol elle a la possibilité de
rencontrer d'autres personnes qui ont les
mémes difficultés, un lieu de partage et
d’amitiés. Toutes ces communautés ont
donné a Véronique le sens de I'accueil
et une certaine sagesse. A cause de son
handicap, Véronique a été touchée par la
faiblesse, c’est cela qui la rend plus sen-
sible 4 la présence de Dieu. Les manques
lui ont donné une totale confiance dans
le Seigneur et, par son chemin de vie, elle
nous évangélise. B

Pour une intégration
scolaire des éleves
en situation de handicap

Gwendoline Lerognon a suivi des études de psychologie
orientées particulierement vers les difficultés de
I'enfance et de I'adolescence. Aujourd’hui elle exerce

a Metz, dans le cadre d'un lycée technique, la fonction
d’aide aux éléves en situation de handicap. Sa foila
conduit a regarder les adolescents avec la confiance y
qu’ils ont en eux les ressources pour grandir. - -

Comment se définit votre métier ?

Autrefois on parlait d'aide a la vie scolaire (AVS) ; maintenant on parle d'aide aux éléves
en situation de handicap (AESH). Nous sommes des collaborateurs pédagogiques
chargeés d'accompagner des enfants scolarisés porteurs de handicap. La mission
consiste a les soutenir dans les apprentissages, afin de limiter les risques en matiére
d'échec scolaire. Le service qui nous est confié nous laisse une marge a apprécier
avec I'équipe pédagogique; il faut d'abord connaitre I'enfant, I'écouter, I'observer,
jusqu'a définir I'aide qui lui convient. L'objectif est de le sécuriser dans sa vie scolaire,
de l'inciter a prendre des initiatives, a gagner en autonomie. Le rassurer et soulager
I'enseignant sont les objectifs primaires. La confiance entre I'éléve et I'accompagnant
ainsi qu'une collaboration de qualité avec I'enseignant sont les deux conditions
essentielles a la poursuite de la mission.

Quelle formation recevez-vous?

Nous recevons une formation sommaire durant la premiére année. Pour moi, j'ai
commencé par des études de psychologie qui m'ont donné une connaissance
théorique des diverses pathologies de I'enfance. Puis je me suis confrontée aux cas
particuliers. Nous avons parfois le sentiment de nous sentir seuls devant des enfants
«difficiles » souffrant de troubles sur lesquels on ne peut pas mettre un nom. Alors on
navigue comme on peut, au feeling, en nous fiant a nos expériences antérieures et au
développement de la relation qui se crée avec I'enfant en question. Le dialogue avec
les parents, s'il s'instaure, nous éclaire sur le vécu de I'enfant, son histoire personnelle,
son environnement et ses comportements habituels. Nous risquons de nous attacher
a lui et d'étre déstabilisés voire de le déstabiliser) lorsqu'au terme d'une période il
faudra le quitter pour recommencer avec un autre, avec de nouveaux partenaires
pédagogiques... On exige de nous de grandes facultés d'adaptation. C'est un métier
«caméléon »!

Comment cela se passe-t-il avec I'enseignant et la classe ?

Laregle d'or, c'est que I'enseignant est maitre a bord ; nous ne devons pas interférer, faire
la discipline a sa place; cela risquerait de le discréditer. Une complicité se crée entre lui et
nous pour instaurer l'indispensable confiance. Nos relations avec les enfants sont plutot
aisées car nous avons uniquement le bon cété de la pédagogie, la relation sécurisante
avec un ou deux éléves, sans la charge d'imposer une discipline a tous. L'enfant
handicapé ne souffre pas souvent de rejet ou de persécution: au contraire les autres le
ménagent et parfois le maternent. Il se peut toutefois qu'une jalousie apparaisse lorsque
d'autres, en difficulté également, ressentent, eux aussi, un besoin d'aide.

Eprouvez-vous la joie de voir progresser vos éléves ?

Nous passons bien du temps a corriger les obsessions: « Je suis nul! J'aurai une
mauvaise note! Tout est de ma faute! Ma meére va me gronder!» Accablés par leurs
limites, ils se démotivent. Parfois, au rebours, ils revendiquent leur liberté: « Je veux
faire tout seul! Fais-moi confiance, ne t'inquiéte pas!» Mais il faut aussi les freiner, les
dissuader de trop entreprendre, car une fatigue excessive peut les abattre. Je travaille
dans le paradoxe puisqu'il s'agit d'assister, d'accompagner, mais avec le but final de
conduire a I'autonomie: Tout se joue en nuances, en guettant les petits progrés et les
initiatives ; ce n'est pas gagné d'avance!
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