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L’expérience d’un Groupe de parole « Frères & Sœurs »
· Le Groupe Frères & Sœurs en Belgique …
· Jérémy, mon petit frère …
Jennifer COMPERE,
Groupe « Frères & Sœurs »
d’une personne présentant un handicap mental
Je représente le « Groupe Frères & Sœurs » qui s’est constitué en Belgique, à ma propre initiative, en octobre 2003.  Mon but était donc de rassembler des frères et sœurs de personnes présentant un handicap, sans distinction au niveau de l’âge ou du handicap.

Le groupe s’est constitué peu à peu, uni par le handicap de notre frère ou de notre sœur et diversifié par nos vécus ou nos opinions.  C’est avant tout un groupe de parole où chacun peut y trouver sa place, exprimer son avis, … sans peur d’être jugé et en ayant la garantie d’être écouté.
Le groupe s’est construit sur trois axes : groupe de parole, d’informations et d’actions.

· Un Groupe de Parole : chacun exprime son opinion, pose des questions, exposer ses craintes, …  Lors de nos rencontres, nous préparons des thèmes que nous aimerions abordés ensemble pour connaître l’avis de chaque participant, pour échanger nos points de vue, …

· Un Groupe d’Informations : certains frères & sœurs sont en recherche d’informations spécifiques sur le handicap de leur frère ou de leur sœur.  Nous pouvons donc répondre à un besoin d’information précise de façon ponctuelle, en fonction des situations rencontrées et de la nature de la demande.
· Un Groupe d’Actions : c’était un des points qui me semble essentiel dans un Groupe comme le nôtre.  Nous pouvons aider à nous faire entendre, mais aussi notre frère ou notre soeur différent, par l’intermédiaire de projets émanant d’organismes divers tels que l’UNICEF, notamment dans le projet « What do you thing ? », …

Les attentes pour le Groupe « Frères & Sœurs » sont implicitement reprises dans notre poster.  Concrètement, les valeurs importantes que nous défendons, ont été rassemblées sous forme d’un « poster » où les frères & sœurs ont présenté les arguments qui leur semblaient importants de défendre.
Pour nous, frère ou sœur, l’essentiel,c’est de :
1. Etre reconnu comme membre à part entière de la fratrie 

Une préoccupation présente au coeur de nombreuses fratries, que représentons-nous ?  Faisons-nous partie d’une famille si différente ?
Pour nous, aucune scission ne peut exister dans la cellule familiale car nous sommes présents bien au-delà de la différence de notre frère ou sœur.

2. Vivre de moments heureux avec notre frère/sœur 

Le bonheur incompris ou la fin du mythe d’enfants malheureux du handicap de leur frère ou sœur différent !

Si le choix des possibilités se restreint, nous savons que nous aurons acquis de nouvelles compétences telles que la tolérance, le respect de l’autre …

Montrons aux autres que nous pouvons aussi être heureux !  Certes, nous vivons différemment mais nous attribuons une importance différente aux choses mêmes parfois anodines … 
Si beaucoup questions sont inévitables dans nos fratries dont l’origine héréditaire, l’avenir de notre frère ou de notre sœur, ce seront aussi des préoccupations auxquelles nous devrons réfléchir avec nos parents …
L’expérience d’autres frères ou sœurs se révélera bénéfique pour comprendre nos craintes, nos positions …
Sans jugement, l’échange de nos points de vue permet d’anticiper les différents moments de la vie : l’annonce du handicap, l’école, l’avenir, l’autonomie …
3. Que dire de mon frère « Jérémy » … ? 

C’est un garçon, c’est mon petit frère … mais est-il si petit quand je le regarde du haut de son mètre septante-trois … !

Mon frère Jérémy était le « nouveau » bébé de la maison … un « cadeau » pour la grande sœur, que j’étais … !  Pas facile le nouveau bébé qui pleure, qui ne veut pas marcher …  Je commençais à lire l’inquiétude de mes parents … mais comme eux, je ne comprenais pas non plus … !

Après la première année, je suis entrée dans la longue marche aboutissant à l’annonce du diagnostic des problèmes de Jérémy … qui va changer la vie de toute la famille !

Pour comprendre le mal dont souffrait Jérémy, nous avons dû consulter un pédiatre … puis un généticien pour recevoir le diagnostic de « Syndrome X-fragile » pour Jérémy …

Pour ce moment capital, nous avons eu la chance de rencontrer un généticien très humain qui a pris le temps de bien expliquer les différents aspects du handicap et les orientations possibles pour mon frère.

Ce moment est capital pour nous donner une image de l’orientation des relations futures entre nous et notre frère ou sœur déclaré « différent » … !

La façon dont mes parents vont envisager le handicap, sera déterminante car elle dictera notre nouvelle ligne de « conduite » … mais elle a été aussi le départ d’un projet « stratégique » pour l’avenir de Jérémy …

Être en compagnie de mes parents lors de l’annonce du handicap a permis de comprendre signifiait ce diagnostic et essentiellement en répondant mes questions bien que je n’avais que 7 ans …  Cette situation me semblait très préoccupante mais aussi très complexe à saisir.  Forte de ces informations dès le début, j’ai pu me construire une relation naturelle et fraternelle avec mon frère malgré ses difficultés et la compréhension que j’en avais …
Je souhaiterais que tous les frères et sœurs puissent recevoir les éléments essentiels du diagnostic et de ses conséquences concrètes sur toute la famille … ainsi que recevoir l’aide pour mieux communiquer avec son frère ou sa soeur et tenter de comprendre tout ce qui nous entoure !

Ensuite vient le moment de l’explication aux autres qui ne comprennent pas pourquoi Jérémy était si différent des autres garçons !  Pas toujours simple à dire !

Au fait, quel est réellement le problème ?
Jérémy est comme tout le monde, parfois un peu « capricieux » ou « dans son monde » … est-ce cela le vrai problème ?

Accepter Jérémy comme tout autre garçon de son âge, ne semblait pas devoir apporter quelconque problème … à chacun ses qualités et ses défauts :  il était gentil, parfois trop calme ou trop « bougeant » mais est-ce cela qui le rend différent … ?

Tout se complique quand arrive l’âge de l’école !  Jérémy tente l’intégration dans la même école que moi … en école « ordinaire », en maternelle.  Et là, on se rend compte de la différence … et on ressent les premiers rejets comme des gifles, alors que Jérémy avait été bien accepté à la crèche et avait vécu des moments d’intenses bonheurs tout en faisant ses premiers apprentissages !

Pour la première fois, le manque de considération de ces enseignants m’a grandement peinée !  A aucun moment, l’intégration n’a été réellement favorisée dans cette classe.  Aujourd’hui encore, cette expérience me fait ressentir toute la mauvaise volonté manifestée par ces personnes qui se disent « solidaires des plus faibles » ou « bons chrétiens » ... alors qu’ils sont des gens méchants et peu enclin à accepter l’autre et sa différence … !
Jérémy a alors pris le chemin de l’école spécialisée où nous avons commencé une rupture avec le monde dit « ordinaire » ou « bien pensant » que nous connaissions.  J’ai ressenti les sentiments de rejet ou de pitié dans nos relations sociales …  Pourquoi notre famille devait subir cela ?
Peu à peu, j’ai pris conscience que l’essentiel est de respecter les personnes différentes, encore plus mon frère, Jérémy !

L’orientation sociale de mon parcours scolaire m’a fait prendre conscience que nous devons veiller au respect à l’égard de nos frères et sœurs différents.  Celui-ci commence par la façon dont nous parlons de ces personnes !
Aujourd’hui en 2006, les personnes parlent de personnes comme Jérémy de façon blessante et peu respectueuse …  Les expressions telles que « débiles » … sont trop présentes dans la bouche de nombreux professionnels tant dans le milieu social ou médical que dans l’enseignement !  Il faut que cela cesse !

Pour les jeunes comme Jérémy, je réclame un discours plus respectueux et que nous en parlions en termes de personnes avec un handicap mental ou présentant une déficience intellectuelle.
Quand on parle ainsi de mon frère Jérémy, je sais qu’il ressent l’agression du discours tenu à son égard … Chaque fois que j’entends ces mots, j’ai l’impression qu’on s’attaque à mon frère, qu’on lui reproche ses difficultés, … cela provoque chez moi des réactions de colère difficilement gérables !
Jérémy ne sait pas toujours réagir face à de telles agressions verbales, c’est pourquoi je veux que chacun comprenne le mal, parfois involontaire, qu’il peut faire … !  Mais je sais déjà que cette croisade sera longue et difficile.
Comme plusieurs d’entre nous, je crois en mon devoir d’écouter mais aussi d’aider à trouver une solution si un problème se présente pour Jérémy, mon frère.
Toutefois, je reste convaincue que nos idées, en tant que frère ou soeur d’une personne avec un handicap ou le X-fragile, sont trop peu écoutées, essentiellement par le corps médical et autres enseignants.  Par mon vécu quotidien, j’ai acquis des connaissances utiles pour savoir, par exemple, comment se comporter avec Jérémy dans des situations bien particulières.
Parler des moments de joie et de peine comme dans toute famille permet aussi de mieux supporter les difficultés que nous rencontrons chaque jour et nous pouvons ainsi mieux appréhender l’avenir tous ensemble.

Je suis particulièrement heureuse, et plutôt fière que Jérémy pense à moi comme à une grande sœur, lorsqu’il est confronté à quelque chose d’inattendu ou qu’il se sent fier d’avoir acquis une nouvelle compétence !

C’est dans ces moments que je ressens ce « bonheur incompris » par d’autres.  Jérémy, mon frère, vit à sa manière une existence riche en amour et en travail, école et thérapies, qui en font un garçon heureux et épanoui car pour lui, « le travail, c’est la santé ! »

J’aimerais comme tout le monde un frère sans « problèmes » intellectuels ou autres mais ce frère serait-il aussi vivant, souriant et aimant que Jérémy ?  Serait-il aussi heureux de partager ses instants de bonheur ou chercherait-il à se réfugier pour les instants plus difficiles ?

Malgré ce « bonheur incompris », j’ai été heureuse d’être dans le Groupe « Frères & Sœurs » qui est un lieu d’expression pour partager des craintes ou des interrogations face au quotidien mais à l’avenir.  Je suis contente aussi de voir et d’entendre comment d’autres ont cheminé différemment de moi … et d’entendre les moments de bonheur mais aussi de peine qu’ils ou elles ont rencontré avec leur frère ou leur sœur présentant un handicap.

Je souhaite continuer à suivre l’animation de ce groupe avec de nombreux frères et sœurs, ces rencontres sont réconfortantes et elles permettent de percevoir autrement des situations similaires où des points communs peuvent converger vers une solution ou une adaptation de notre façon de vivre certains évènements !
Au-delà des différences d’âge ou de handicap à l’intérieur du Groupe, la joie de vivre et la façon d’apprécier autrement la vie, … tous ces échanges entre frères et sœurs m’ont appris à mieux vivre et accepter la situation de mon frère, Jérémy.
Salut Jérémy !
