[’année Covid

difficile

des proches
de trisomiques

Les familles de personnes atteintes
de trisomie 21 témoignent des difficultés
causées par les restrictions sanitaires.
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HANDICAP En 2020, la journée mondiale
de la trisomie 21 du 21 mars est tombée
quelques jours aprés 'annonce du pre-
mier confinement, dans une France en
état de sidération. Les personnes porteu—
ses de trisomie et leurs familles, habituel—
lement mises a Phonneur i cette date, se
sont senties bien seules. Un an plus tard, a
1’approche du 21 mars 2021, le bilan de
cette année de pandémie apparait bien
lourd, pour les proches des quelque
50 000- personnes avec le syndrome de
Down comme pour toutes les familles
touchées par le handicap.

Séparée, avec la garde exclusive de ses
trois enfants, Emmanuelle a du faire face,
seule, ala fermeture de I'institut médico-
éducatif (IME) de son fils de 11 ans, et de
I’école pour ses filles de 7 et 13 ans. Le
17 mars, du jour au lendemain, elle s’est
retrouvée enfermeée avec ses trois enfants
dans son appartement lyonnais, au cin-
quieéme étage d’une résidence, sans plus
voir en bouger. Or la passion de son
fils Soren, touché a 1a fois par une défi-

cience intellectuelle et motrice, c’est jus—

tement de sortir dans les magasins, de

faire des promenades, d’aller a la piscine.
«Je ne pouvais méme pas le laisser se pro—
mener dans le jardin de la résidence car il

n’aurait pas compris qu’il était interdit

d’aller au-dela et que tout était fermé. Il a
des crises de frustration ot il s’automutile,
ot il peut mordre, taper, sauter. I’'avais
peur de ne pas pouvoir gérer ses attentes »;
raconte sa mére. Sans méme pouvoir al-
ler au supermarché, elle a heureusement
Pu compter sur sa propre mere pour faire
ses courses. Pour aider Soren 2 tenir, la
famille a déployé toute sa créativité.
«Nous avons peint des grandes fresques
sur des rouleaux de papiers peints pour re—
présenter les magasins et les logos qu’il
aime et nous avons joué a déplacer dans ce
décor des poupées et des figurines pour les
faire se promener de maniére symboli—
que », rapporte Emmanuelle.

Pour respirer dans ce huis clos, elle a

cependant fait pu bénéficier de soutiens
en visioconférence de la plateforme Tous
mobilisés. Combative, elle releve enfin
que les familles ol grandissent des en-
fants handicapés ont des atouts pour faire
face 2 ces situations exceptionnelles. «Le
confinement, c’est d€ja un peu notre quoti-
dien car nos enfants handicapés n’ont pas
accés a beaucoup de choses. Cela nous a

La France compte quelque
50000 personnes atteintes
du syndrome de Down.
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appris a gérer les contraintes. Nous avons
développé une résilience et une culture de
Padaptation plus forte que la moyenne»,
constate-t-elle.

«Un manque crucial
d'offres de services >
Le premier choc de cette année chaotique,
pour Luc Gateau, le président de I'Unapei,
mouvement associatif qui représente plus
de 60 000 familles et gére 3 100 établisse—
ments médico-sociaux, fut le refus de
soins hospitaliers de personnes handica—
pées touchées par le coronavirus en mars,
dans plusieurs regions. «Elles étaient ren-
veyées dans leurs cenires gui n’avaient pas
les moyens de les prendre en charge. Heu-
reusement, Olivier Véran et Sophie Chezel
sont intervenus powr metire fin a cette dis-
crimination », souligne-t-il, avant de rap-
peler que les personnes trisomiques sont
plus fragiles face au Covid.

Au premier confinement, les internats

sontrestés ouverts mais n’ont pas €échappe
au casse-téte administratif des mesures

Covid. «Une usine a protocole », soupire

Luc Gateau. Et pour les parents, il a fallu
trancher un cruel dilemme : laisser son
enfant dans un centre sans savoir quand il
serait possible de le revoir ou le garderala
maison. «Par réflexe de protection, nombre
de familles ont repris leur enfant avec eux.
Dans les jours qui ont suivi, il y a eu une peur
terrible de ne pas tenir. Nousmau&
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reprise de I’école, les enfants handicapés
n’ont pas toujours été les bienvenus. «Des
éleves ont étérefusés carils avaient dumal a
“respecter les régles de distanciation, a por—
ter un masque ou parce que leur accompa-—
gnant (AESH) était absent», énumeére
*Unapei.

Pour Quentin et Damien, deux freres
porteurs de trisomique 21 agés de 25 et
24 ams, Parrét de leur travail a été€ le prin-
qnl coup dnr de cette péxiode. Durant
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projessionnels. et se somt cpuiises. poimse k=
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reveld un mangue cucial d gijres de servi-
ces et d’ accomp Onadi

des solutions de reépit en wgence»_ la anssi
fallu faire sans la traditionnelle période de

_relache des grandes vacances, comphquee

par Pannulation de tous les séjours de
«vacances adaptées ».

se= d Semewrs pour SIpRguET C2 @ - T
arriver dans les mols G venw ». Amjoar-
d’hui, cette famille dijonnaise vit 'angois—
se d’un nouveau confinement. Une nou-
velle fermeture de leurs ateliers «serait
msupportable >, avertit leur mere. «La

«Au début de cette période, nai
j’ai pensé que nous allions réussir a conti-
nuer a la maison les séances de rééducation :
kiné, orthophonie et psychomotricité, confie
Caroline®, mére de Louise, 5 ans, scolari-
sée en moyenne section de maternelle.
Mais cela n’a pas marché car elle n’avait
pas envie de faire ces activités avec ses pa-
rents. Quant aux activités proposées par
Pécole maternelle pour la maison, ce n’était
pas évident deles adapter... Onn’a eu aucu—
ne proposition d’aide. 1l fallait se débrouiller
seuls. Heureusement, nous avons un jardin
et YouTube ajoué lerdle de babysitter ». A la

crise sanitail aa:rq:hﬁélesproblémesma—

du Nid et maman de Marie, une petite fille
trisomique de 8 ans adopi€e en 2013. Tou—
tes les familles déja dénmumies et en mangue
de moyens humains se sont refrouvees en si—
tuation de détresse. Aujourd’hui, on récu-
pére des parents en lambeaux. De plus, cer—
tains enfants ont régressé car ils sont restés
dans leur bulle, désocialisés >>. ®

L Effet Louise, chez Stock, sortie en livre
de poche le 24 mars.



