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Le handicap au quotidien : paroles de parents 
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Textes et photos reflètent la réalité du handicap mental, au quotidien des familles.
Ysel Fournet 

Ils ont un enfant handicapé mental et, de temps en temps à Saint-Nazaire, discutent de leur quotidien. De ces paroles est né un livre fort. 

« Est-ce qu'on a le « droit » de penser à son enfant comme à un boulet ? » « Il dit : Je ne veux plus être trisomique, j'en ai marre ! Qu'est-ce que je peux lui répondre ? ». « Mon enfant a 15 ans de retard. L'institution a 50 ans de retard ». « Comment peut-on appeler un être humain par le nom de sa maladie ? » Ni mièvrerie, ni concession au politiquement correct : les petites phrases du livre des Papillons blancs de Saint-Nazaire (Apei Ouest 44) frappent directement le lecteur au coeur et à l'estomac. Parfois aussi crues que la réalité qu'elles décrivent.

Elles ont en commun d'avoir d'abord été prononcées au cours des « Café Papillon » organisés par l'association de parents d'enfants handicapés. « Des rencontres entre parents uniquement, que nous tenons depuis 2005, sur des thèmes comme « qu'est-ce que le handicap a changé dans votre vie ? », « l'annonce du handicap », nos déceptions, joies, colères, rancoeurs, explique Marcel Billy, parent et administrateur. Ces discussions sont retranscrites, mais dans un petit fascicule interne. On s'est dit que c'était dommage. »
Un CD de Yannick Jaulin

L'idée du livre était née. Un écrivain a été contacté : le Nazairien Frédéric Magnin. « Sa mission, poursuit Marcel Billy, mettre en forme ces paroles mais sans réécrire. Faire la sélection, travailler sur le rythme. Il y a ajouté ses textes, qui figurent en italique. » Pour Frédéric Magnin, auteur et plasticien, il s'agissait de « toucher les mots, les palper, pour savoir comment j'allais les montrer. Le texte est beau en lui-même. Il fallait faire l'écrin. »
Son travail est illustré par des images de vie quotidienne saisie par un jeune photographe, Ysel Fournet, dans l'intimité des familles dont il a su gagner la confiance. Il a fait le choix du noir et blanc, « parfois plus près des gens ». Deux autres artistes ont soutenu le projet. La préface est un poème d'Yvon Le Men. Et le texte, lu par le conteur Yannick Jaulin,

est gravé sur un CD joint au livre.

L'ensemble atteint sans doute l'un des objectifs : libérer une parole, dire publiquement une réalité méconnue. « Car on parle du handicap, mais pas des personnes qui sont autour et qui le subissent également », dit Marcel Billy. « Nous, parents, avons pu dire des choses que nous n'aurions pas pu dire autrement, des choses enfouies qu'on ne nous donne jamais l'occasion d'exprimer », ajoute Sylvie 

Beauce, la présidente des Papillons Blancs de Saint-Nazaire, pour qui le livre vise aussi un autre but : « Changer le regard sur le handicap ».
Jean DELAVAUD. 
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