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Quand les choses simples de la vie

HAMOIS

Ce peudi 2 avril est

une journée mondiale.
Celle de ln sensibilisation &
I' suthsmie. Rencontre avec
Lydie Barbeaux, maman
de Bastien, 17 ans. Riccit

de vie, témolgnage
d'un quotidien.

astien o 17 ans. Pedh,
Hl est né avee des mal-
formatbons affectant
enire auires ses pleds
el son coeur. De petiis #lé-
monts qui attieent  Fatten-
ton, « Le conliodlope nows a
mis la puace i Foreille. Cétarit
totre  provivier  énfimil, oo
Havions pas de point de conpe-
o, w Dex analyses génétl-
ques rétvient un syndrome
rare, une &ldion du beas
long du chromosome 18,
« O nowis o it qudil rsgpit
d'avolr 1m retard ownitad, psi
chamoteur de orolssie, dex
problemes  dasdithn, o vi-
sdon, ete. » Le chel s'effoondre,
Néanmoins, & force de kiné,
d'exercioss,  Bastien  dejoue
les pronostics. H parvient & s
retourner. i s'mseolr. 11 finit
par se¢ lever of marcher. Une
promiire victoine,
Vers 5 ans e diagnostic
s'eholle : ke langige ne se dé-
veloppe pas. « Bastien balbu-
thait, émettalt de petits cris,
s ss pls. » Une logopede
intervient pour ko stimulor.
Mais la purole reste limitee.
Bastien ne dialogue pas,
En maternclie & 'école de So-
ved (Ciney), b singulariié de
Bastkm  interroge, Ses pa-
rents s¢ tourment on primaine
viers enseignement spéclali-
o de MEtneclle. & Ciney. Poce
Ak comporiements aalisii-
ques qui surglssent & Vado-
lescence. lls s'orfentent vers
I'Arborécole & Porcheresse
(Havelange). « I comperiult

« Malgré les difficultés,
Bastien nous apporte
aussi beaucoup de
bonheur. On partage
de trés beaux
moments en famille. »

o purler tout seul, @ avolr des
COMPOFIEIenLS npetl
tifs. elc o, raconle S ma
. La moindre contranéle
provoque &'s orbses Impeévl
sibles, qui compliquent la co-
habitstion & la  maison,
= Bastion pouvait jeter des ob-
Jets puar terve, dotmer dex cougs
de pleal  omcher  Senferiner
danis 1ne pidee, s'en aller de
Fevadroit own om At Qeidite i se
mettre en danger. N ost incape
e de se requiler » Lis mise au
it potemment devenalt In-
fernale. = Ca montall, prds oo
partait m coléee. 1 ot arrivé
quet son petit fréve pleure de
peur. | atmosphere devenait pe-
sante. Iy oot dh stress, de
Fenervemen. »

« Au bout de ce qu'on
pouvait faire »

Une dducation & deux vites-
ses simpose Insidicusement
dans lis fratrie. « On essale de
poser dey limites. mwis  ex
derans, c'est parfois ko seule
chose qui colme Bastien. By a
i devix potds deuss miesieres qul
1 esd pas cornact vis-i-vix e son
petit v, méme 80 com-
prend » Lidée de Dinternai
en senaine dans un service
résidentiel pour jeune (SR)) &

« On ne savait plus
quoi faire. On avait
besoin d'aide, de relais.
Mettre Bastien chez
nos parents n'était plus
envisageable. »

Porcheresse, lié @ son éoole,
simpose  progressivernent
comme une solution vitale.
wOn me savelt plus quol fidre,
O vt besobe dadide. de rebals.
Meitre Bastien dwz nox pu-
rents n'était plis ivwisagrdle
(n semtail quion Aait arvive au
howt de oo gia'on ponit faire, If
Jeelladt qua'om mous sovdagy. »
Depuls que Bastien ¢st & 'in-
ternad b semaine, ke clioat
s'ost apais® O la maodson, Tes
parents ont davantige de
temps pour leur fils cadel.
o Clest 1n chungement  pour
Bastien, powr Eendlien et pour
nes, i fenlles wary termpss o onchnp-
tation, Far mwowments, son petit
frive s'enmile. I a Iimnpresson
drétre B wrrbgue. Le woek-ond,
lis sownt contents de se retrotav,
Ui s fownt dhex oxitense 1 gy bovans-
coup moins de diguies, »

Le work-end dernier, Lydie ¢t
son conjolnt ont profité pour

Malgré les difficultés, la famille de Hamois vit de jolis moments heureux. Comme icl sur Ile du Frioul, prés de Marseille.

ln premidre fols en six ans
dun week-ond en amou-
reux. Bastien ost exception-
oellement resié & Uinternad.
w i mowes @ forlt e plis gronsd
bien, Bt bk, i onhowd car di-bars,
fe woek-crul lls sont gieés, »

« Pas un sujet tabou »
Bastien & épanoull dans son
ol environnement. « ls
ol rermargud gl aimalt alder
les aitres. s be poussent ba-dhe-
dans. On remangue aussd g
dhepuats qu'l] frdvpaenie cetie doo-
le. 11 va beancoup plis fortle
ment vers s anires. Noban-
ment lorsgu'on v an foot I
wek-cnd aver som petit frere,
Chague jour apporte néan-
moins son ot d'anxkdé. Les
coléres  surgissent aussl &
P'internad, « 1 i a towours cet-
e onulvile qu'sn jowr 0w e
wiklle phas de ton enfant, »
Iydie  constate  quautour
delle, on n'ose pas toujouirs
aborder le sujet du handicap
et des dilficulies véoues au
quitidiens  vec  Bastien.
o Compnbe 8 ¢'éall un Suget Lo
Bow. Quared on @ arnoos il
allair rester d Pinternat, oevial-
s personnes ond commend i
nous dire qu'elles voyierst bien
e 'Aail difficile pour mus

Mais elles wavalert  famwls
abordd ke sujet avant. » La ma-
man conlie @ « On perse petil-
dire e 'est dovdourete d'en
parler. Au contradre, ¢'est Im-
portard pour mou. » Lydie nes-
te pétllante o sourkante,
«llt e Sesd fomais it :
* Prsirguacd nous 7 O dholt dvl-
dermmment fatre le desitd e cortal-
nes ohwses, ks nowus W awns
Jarnais ressentt de coleve. Iy a
ies moments ples compliques,
plis tristes o on a envie de
batsser les brus. Mals est
covreenwe g O iotes o “conrn-
ieiex”, Nows ne b ressertons
pas comme o Bastien. on l¢
considere cormme Emilien. (est
notre onfnl, o oIS falsons
shmplement towt o gl faut
power o, maeburellonment ef sans
noies poser de quiestlons, »
Elle insiste ; « Malgré les diffi-
cultés, qui fornt parthe du quasti-
ilien, Bastien pous apporte aus-
s Deannacoige de bowfoews: O par-
togpe dbe Eris boaex moenents en
Jarnille. Quacliuee part. on voit ke
vie autrement. Chague petiie
dwlition est ume victodre, On
apprend o relathvbuer, d appeé-
cher des mommnts simples, d s
réjouir de petites choses qui
preverent ume grande valeur, «
ARiLE MOREAY R
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prennent une grande valeur .

«|ly a autant de formes d'autisme que d'enfants autistes »

Pour bes parents d'enfants
mutistes ou présontant un
handicap en géndral, c'est
sonnvert labol de L diobronille,
pour rovver des stnactunes
aliaptdes, piver Vachninistra-
il Sas compier bes o« cises »
darss besquelbes on tente d en-
fermer lesienlants,

Malgré des trults autistigues
identifiés, Bastien n'enire
pas completoment dans la
grifle de Vautsme pur qui
PRIt Wne PecomssInoe
offichelle. Ses parents ke dis
plorent. « Car il y o mutont de
hvmes dautisme quil §
denkonts autistes. Lmuinne
ot sonvenit 1 o nn annitre ham-
diup », it Lydbe, sa maman
A son conpodnt, elle se (e
mene pour arracher des al-
des, assumer les complex)-
s administratives, s
manvigeuent i tions pour dé
couvrlr leurs drotts, « D
IS (UK, (N PRI SO
de repéres. Persorne e ot
incligua qual contactes, o s
adresser i quaelles deéman s
entreprondre, Nows sorrmunes
il perr Irés b pomis-nndimes
Lex recherches d'éoolies st
mend ool AlE CYNTIIIOIES -,
confie ka maman. qul a di-
ik son temps de travadl
PR PRarvenir i lout goner
o Nous s nar ru'irp]r aap
pris par hasard que nous
anvionas dbvole i e redliactbon
niveru de Félecirkcitd et du re-
venm cockestrnl «

Elle ne compremnd  par
aillevrs pas I névesshe de
prouver ke handicap de son
enfomt & mtervalles régu-
liers. pour béndfkier des al
locutions majordes. « Cia nw
et en cokdre, Comume si e
handivvp albaie s'emoder du
Jowar ai berackematin, =

Bastlen aura blentdl 18
ans. = Un tidewsr gl devim
fire désigné. Nowus allons de
voir passer devant le jrge de

lnu-n.mmanumbdﬁm-mmmumn.

maix. Towd cela provure di stress
o I fanat éore dores s dlonls, el
Encore une fols, 0 faet s dé
beowiller. On st dérmund, » La
TR ASPIne G L sLEUCTLNe
osupres de laquelle toutes les
informutions utiles  seralemt
TCL IO Pees

Nouvele deadline

Lydic souligne importance
des soutions familinuax, medi
caux, paramidicaux. « Tu te
rends comate ci il existe des gens
merveilleix  podts a3 lnvestir
pouir toes erskenal. La kapopecke par
cvemple o aloptd sex mcthodes
onr o 'dtalt I previiéne fois qu'elle
Jarsatt fowe @ pn evplant v -
tart b difficaltes. » L'dcole ¢t le
centre guil dccucilien! Bastion
aupourd Tl ont ¢ des boudes
de ssuvetige. « Cest magnif
e car ¢ st v sawoendove de 8
cuper d'endol s covmmne g, o
Basthen powrrs [neguenier e
service résidonticl jusgua sex
21 ans. Ensuite, il faudra se
fourner vors un ailre Clallis
sement, entreprendre de nou

« L'autisme ne se voit pas toujours au premier

abord. Dans les magasins par exemple, les gens
ne comprennent pas toujours. Quand je dis que
mon fils est handicape, ¢a calme tout de suite, »

« Au fond, ce qu'on veut
juste, c'est simplement
que nos enfants
puissent trouver leur
place, a leur maniére, »

velles désnarches. « Chr s woir
commwnil | dveliwe dunant ces
troes e B andeowe teorges, om0
pent pues Erop attendre. Car il
des listes d'atternte.,. = Bt d'évo
quer un mangue criant de
siructures of de places. « On s
pose bevconge dbe questions poir
be futue Qe veed=l s puisser 7
Comamnil Wi-{~m gerer ¢ »

La maman conclt : « Ce qmi
est difficile ow tant gue paro,
st cetle mprvssion de devoir
e Lk STl sur sor in-
fart povr qu'll masse étre re-
cormie ok, conmpeis Ox; b réa-
e cest que ks enflonts ne
retrond pa o laitemient dans
ves coses. Notre fils, e wn
sapefromnse inclieae of sex iy
lies a Vmtisne. s sitve entre
{"Illh'.'.l‘ul‘\ dedife's ¢t e corres-
! il e Coldpov e Bniglie.
Cebr el b poirootirs ;l’u\ (-
e, of puarfols Infliste, Ce dpeon
el an ool est sirmplerment
que nos enfants bronvent lewr
phace, d levr manidre. » as
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Grande chasse aux acufs mulri-activieés

aux Jardins dAnnevoie

7\

JARDINS D'EAU

D'AN

EVOILE

o




