SOCIETE

LE MONDE / MERCREDI 28 NOVEMBRE 2001

« L'école n'a aucune tolérance vis-a-vis de la différence »

® Marie-Christine Brajard, mére
de Valentin, 4 ans et demi, autiste :
« Valentin a toujours été un bébé
sans probléme, accueilli en créche
sans difficulté. Vers trois ans, il a

TEMOIGNAGES

"« Les parents qui ne
savent pas remuer ciel
et terre se retrouvent
en dehors du systeme »

commencé & montrer une hyperac-
tivité. Scolarisé dans I’école mater-
nelle du quartier, c’est a la fin du
premier trimestre que son institu-
trice m’a fait part des difficultés
qu'elle rencontrait avec lui. Il ne
communiquait plus avec les autres
et régressait dans le langage. Aprés
une semaine de tests et d’examens
a I'hopital, les médecins ont livré
leur diagnostic : Valentin est autis-
te “de haut niveau”. Cette annon-
ce a été un véritable coup de mas-
sue. J’al dO arréter de travailler.
Dans leur bilan, les médecins indi-
quaient que Valentin devait bénéfi-
cier d'une intégration scolaire nor-
male avec une auxiliaire de vie.

» Lorsque j'ai annoncé a la direc-
trice de I’école et au médecin scolai-
re que Valentin était autiste, la nou-
velle a jeté un froid. A partir de I3,
tout a été compliqué. Ce n’est
qu’en septembre qu’une réunion
d'intégration a été organisée. Je
n’ai pas eu le droit d’y assister. On
infantilise les parents, leur voix n'a
aucune valeur alors qu'ils connais-
sent parfaitement la situation médi-

cale de leur enfant. La décision pri-
se a été d’accueillir Valentin a I'éco-
le a partir de la mi-octobre seule-
ment deux aprés-midi par semaine
sans auxiliaire. Le reste du temps, il
est a la maison. Cette décision, qui
ne correspond absolument pas a
un projet d’intégration, a déstructu-
ré Valentin. Il ne comprend pas
pourquoi il ne va pas a I’école tous
les jours. Si on continue sur ce ryth-
me, il va régresser, alors qu'il con-
nait son alphabet, qu'il sait comp-
ter, dénombrer.

» Malgré la loi, I'école n’est pas
préte, en termes de mentalité et de
formation, & accueillir les enfants
handicapés. Les parents qui ne
savent pas se battre et remuer ciel
et terre se retrouvent en dehors du
systeme. J'appelle toutes les semai-
nes la commission d’enseignement
spécialisé (CDES) pour qu'ils s’oc-
cupent du dossier de Valentin, et il
y a des jours ou j'aurais envie de
partir au Canada ou en Belgique, la
ol Pécole s’occuperait de lui. »

@ Lucille, mére de Tom, 9 ans,
atteint du syndrome du chromoso-
me X fragile : « La maladie généti-
que de Tom, caractérisée par des
troubles de I'apprentissage, a été
diagnostiquée il y a deux ans.
Comme me I'a confirmé un profes-
seur de I'hdpital ou il a été suivi,
Tom ne releve pas d’une institu-
tion spécialisée. Tom a toujours
¢té scolarisé dans le privé sous
contrat, faute d’obtenir une place
dans le public. A 7ans, il a été
orienté dans une classe d’adapta-
tion. Au bout de quelques jours,
I'institutrice — gui n’était pas du

tout formée a l'accueil d'enfants
handicapés - m’a dit gqu’elle ne
pourrait pas le garder.

» A partir de 13, jai cherché
désespérément une solution, j'ai
vu venir le moment o, si je ne
m’agitais pas, on mettrait mon
enfant en hopital de jour, ce qui bri-
serait Tom. Pendant un an, j'étais
comme dans un tunnel, je n’en dor-
mais pas la nuit : j’ai enquété, j'ai
essayé de comprendre tous les
sigles, les structures, j’ai découvert
des organismes privés proches de
sectes qui tentent de profiter de la
détresse des parents pour s’infil-
trer. Finalement, j’ai pu, grace a
une association, me procurer la lis-
te des CLIS et j’ai appelé établisse-
ment par établissement.

» Grace a mon acharnement,
depuis la rentrée Tom est dans
une CLIS d’une école privée sous
contrat a l'autre bout de la ville.
La CLIS n’est pas la meilleure solu-
tion mais c’est la seule que j’aie
trouvée.

» L'école n’a aucune tolérance
vis-a-vis de la différence. Le
retard de Tom est considéré com-
me insurmontable, alors que mon
enfant - qui court, qui fait du
vélo, qui bavarde - se bat pour
mener la méme vie que les autres.
Son réve serait d’étre dans la
méme école que son frére, a deux
pas de chez nous, mais 'intégra-
tion scolaire est un mirage. L'édu-
cation nationale est devenue mon
cauchemar. » :
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