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omment opérer la ba-
‘ lance entre le droit des

personnes handicapées a
fonder une famille et le bien su-
périeur de l'enfant ? Telle est la
question délicate et complexe
qui émerge dés lors qu'on aborde
le désir denfant chez les per-
sonnes porteuses d'un handicap
mental.

A Theure ot ]a ville de Rotter-
dam voudrait imposer la contra-
ception aux femmes qu'elle juge
«incompétentes »  (sans-abri,
déficientes mentales ou prosti-
tuées), la sexualité des personnes
handicapées et, plus encore, leur
possible maternité, demeure un
tabou dans nos sociétés.

C'est pour bousculer ce tabou,
dépasser les réponses réduc-
trices de la contraception ou de
la stérilisation que la Fondation
Roi Baudouin a lancé un appel a
projets il y a plus de deux ans.
Onze associations, en Flandre, &
Bruxelles et en Wallonie, ont été
subventionnées par la Fondation
pour faire émerger des bonnes
pratiques dans l'accompagne-
ment des personnes déficientes
mentales désireuses de fonder
une famille... Ou déja parents.

Car les associations sur le ter-
rain n'ont pas le choix. «La
question se pose tout de suite en
termes conerets ! », souligne Ma-
rie-Claire Haelewyck, cheffe du

service d'orthopédagogie cli-
nique a l'université de Mons, ex-
perte francophone pour la Fon-
dation. Elle qui travaille depuis
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Handicapés mentaux,
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SOCIAL Cette question taboue quest le désir d’enfant

» Dimanche 9 octobre, c'était la Journée mondiale
du handicap. Focus sur le désir d'enfant chez les
personnes porteuses d'une déficience intellectuelle.
» La Fondation Roi Baudouin a suivi une dizaine
d'associations qui accompagnent ce public.

plus de trente ans sur la défi-
cience intellectuelle a donc ren-
contré les différentes associa-
tions pendant prés de deux ans.

Toujours plus d’autonomie

« Les assoctations ont vu cette
question leur tomber dessus,
quand des adultes handicapés
sont arrivés enceintes ou pa-
rents, dit la spécialiste. Avant, on
plagait les adultes déficients
mentaur dans des institutions,
on considérait qu'ils restaient de
grands enfants toute leur vie et
qu'ils navaient donc aucune
sexuelité. Or, on sait aujour-
d’hui que ce sont généralement
dans les liewx les plus fermés que
les pires abus surviennent. De-
puis plusieurs années, nous
sommes dans une perspective
dautonomie de la personne, et
dautodétermination. »  Quand
Yobjectif est dencourager les
personnes 2 vivre seules, & avoir
la vie la plus «normale pos-
sible »... quoi de plus normal
gu'elles accédent aussi & une vie
affective, et sexuelle ?

Le défi est alors de « soutenir
et daccompagner av mieux ces
personnes, et leurs enfants, de la
Jacon la plus respectueuse qui

soit », explique Haelewyek. Il n'y
a pas quune seule maniére
d'agir. «Parfois lenfant reste
dans la famille, parfois il est pla-
cé mais revient le week-end chez
ses parents... Parfois, le déclic ne
se fait jamais. Entre le bien de
ladulte et le bien de lenfant, il

existe une balance, toujours évo-
lutive. Les enjeux changent entre
les premiéres semaines de vie et
lenfant en dge scolaire, par
exemple. »

Si la stérilisation forcée a exis-
té il y a des années, c'est bien fi-
ni: la Belgique est signataire de
la convention des Nations unies
relative aux droits des personnes
handicapées. Laccés & une vie
affective et sexuelle et le droit de
fonder une famille v sont explici-
tement mentionnés.

«Ce qui est {mportant, cest
duccompagner, rappelle Marie-
Claire Haelewyck. E fout
d'ebord reconnaitre ce désir de
parentalité, et Uinterroger Il
peut en effet répondre o bequ-
coup de choses. Les personnes gut
présentent une déficience intel-
lectuelle ont généralement été
peu valorisées & Uécole, parfois
elles se sentent inutiles. La place
de lenfant peut alors étre idéali-
sée, vue comme une élape incon-
tournable et une reconnaissance,
enfin. Une fois qu'on reconnait ce
désir denfant, on peut aussi ex-
pliquer ce que cela impligue, an-
ticiper les difficultés. Il n'est pas
rare que des personnes elles-
mémes renoncent a ce profet. » Si
I'accompagnement n'est pas un
reméde miracle, admet Marie-
Claire Haelewyck, il permet sou-
vent d’aider a tisser le lien pa-

rents-enfants, de garder le
contact &ussi, la ou de nombreux
enfants en institution n'ont plus
aucune visite de leurs parents

biologiques.

En deux ans, les services im-
pliqués ont mutualisé leurs
connaissances, leurs outils. Ils
poursuivront ce travail lors d'une
journée d’études le 17 octobre. 11
reste du travail : « Les représen-
tations négatives dominent. Il y
a un travail de sensibilisation &
réaliser, sans nier les défis et les
difficultés, mais en montrant
aussi ce qui est déja mis en place
et qui fonctionne. » m
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Quelques exemples

b A Etterbeek, 'ASBL Bata-
clan organise des activités
qui permettent a des parents
porteurs d'une déficience et
a leurs enfants de passer du
temps ensemble. L'associa-
tion, qui prend en charge
toute 'organisation, aide
aussi les parents a créer du
lien avec leurs enfants.

> A Anvers, 'ASBL « Gezin
en handicap » organise des
séances d'information pour
les parents de jeunes por-
teurs d'une déficience men-
tale afin de les aider 2 gérer
au mieux le désir d'enfant de
teur fils ou de leur fille.

» A Dinant, I'association
Itineris a mis en place un
groupe de parole de ma-
mans porteuses d'un handi-
cap mental. Un groupe simi-
laire est créé pour les papas.
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témoignage « Quand je vais chercher
mon fils a I'école, il est fier »

éronique a trois enfants:

une fille de 25 ans, Valérie ;
unedeuxiéme de 1 ans, porteuse
d'un lourd handicap, Guénaélle ;
et le petit dernier, Jonathan,
5 ans, Mais ce n'est pas une ma-
man comme les autres: elle est
porteuse d'un handicap mental
léger. Malgré un parcours de vie
compliqué, une histoire familiale
douloureuse, elle aatoujours res-
senti ce désir d’'enfant : « Jaime
bien les enfants. Jai toujours
vouly des enfants », Yiche-t-elle,

Ses deux premiéres filles sont
issues d’'un mariage qui tiendra
dix-huit ans, avec un mari autori-
taire. «Je navais rien & dire »,
souffle Véronique. Clest au mo-
ment du divorce que les services
sociaux interviennent davantage,
conscients des difficultés de Vé-
ronique & tout gérer seule. Gué-
naélle est placée dans uneinstitu-
tion. Puis, Véronique tombe 2
nouveau enceinte. « Je ne l'ai pas
su tout de suite, affirme-t-elle. Ce
nétait pas prévu, 13 ans apres
mes filles. Quand je l'ai dit @ ma
mére, elle ma dit “ne fais pas la
bétise de le garder”. Ca mbu fait
beaucoup de mal. Quand jai su
que cétait un gargon, je voulais le
garder. »

Lanaissance deJonathan et ses
premiéres semaines de vie sont
compliquées. « Je le laissais pleu-
rer tout le temps, raconte Véro-
nique. Je le nourrissais, mais
aprés je ne men oceupais plus.
Linfirmiére, elle arrivait et elle
me demandait “pourquoi vous le
laissez pleurer 2 Un moment, je
voulais tout arréier, parce gue je
pensais guon en avait aprés mot.
Puis, petit d petit, avecde Laide, je
me suis dit qu'il nly pouvait rien
lut... »

Entourée d’une armada d'infir-

miéres de 'ONE, d’aides fami-
liales, de services comme Itineris
{accompagnement de personnes
handicapées adultes & Dinant),
Véronique garde Jonathan deux
ans, avant qu'il soit placé. « Cela a
€té trés dur quand on me ['a pris,
sesouvientla maman. J ¢t dit que
Jemebattrai pour lui ! »

« C'était trop dur »
Aujourd’hui, Véronique est
bien au clair avec le placement de
son petit dernier : elle ne désire
pas l'avoir a temps plein car elle
sait qu'elle n'en a pas les capaci-
tés. Par contre, elle 'héberge tous
les week-ends, insiste pour l'ac-
compagner chez le médecin dés
quil doit s’y rendre, est en
contact permanent avec I'institu-
tion et I'école, qui lui laissent sa

place de maman. Avecl'appuides
asscciations qui I'entourent, elle
a développé de nouvelles compé-
tences de « maman » : « Avant, je
ne sqveis pas mettre de limites, Je
disais toujours out, pour tous les
bonbons quil wvoulait. Il ne
mécoutait pas. Maintenant il
sait que cest mol gui tiens les
régles. Quand je lui dis “tu peur
pas toucher”, il obéit. Je dois en-
core beaucoup aveir de [aide
parce gue toute senle fe n'ly arrive
pas. Je viens de loin et jai encore
beaucoup de chemin a faire. »

Sa relation avec son ainée, qui
est partie de la maison 417 ans et
vit désormais en ménage est plus
distante. Celle avec sa fille handi-
capée, Guénaélle, est encore trés
difficile. Elle I'accueille une fois
par mois. « Avant ¢ était toutes les

dewx semaines, mais j @i deman-
dé moins. Cétait trop dur. »
Véronique est trés active : elle
fait notamment du théatre et suit
des cours d’alphabétisation pour
apprendre a lire et a écrire. Jona-
than est en 3 maternelle : « Mest
grand, il fait un métre 11!, pré-
cise Véronique, Quand je vais le
chercher vendredi & Uécole, il est
fier. » A cinq ans, le gamin com-
mence parfois 4 la reprendre
quand elle fait une faute en par-
lant, Si sa maman est fatiguée, il
le voit déja: « Va dormir, il me
dit. » Les meilleurs moments ?
« Cest maintenant!, senthou-
siasme Véronique. Quand i me
Jait des gatées, et tout. On va se
promener, on joue. Jaime quand
cestcalme. »m
E.BL




