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ARRAGEOIS-TERNOIS.

L'arrivee d'un enlant atleint
d'une maladie rare ou la surve-
nue d'un handicap, c'est un
choc, un drame. Auquel les [a-
milles doivent laire lace comme
elles le peuvent. Des couples en
ressorient brisés el se séparent,
d'autres se soudent encore plus,

en redoublant d’ amour el en es-
savanl de ne pas negliger les
[réres el soeurs.

Avant Noél, des [amilles réunies
au sein du collectil Handi-Actif
ont écril au président de la Ré-
publigue pour demander un
soulien inscrit dans la loi aux
« parents aidants». L'objel de

notre enquéte aupres des parents
de Florent, a Héninel, et de la ma-
man de Liam, qui éléve seule a
Arras son garcon handicapé de-
puis la naissance. Nous sommes
aussi alles a Croix-en-Ternois
partager le quotidien, les dillicul-
tés des jeunes parenis du petit
Ayden, atteint de la maladie de

Quand le handicap d’'un enfant

bouleverse la vie de toute une famille

Krabbe, autour duguel un élan
de solidarilé sétail créé. Nous
vous raconterons la vie de la la-
mille de Nathan qui s’est réorga-
nisée autour de sa maladie, une
myopathie, un petit garcon scola-
risé dans un cadre tout a [ail se-
rein 4 Acg el a Mont-Saint-Eloi.
[In bel exemple, en contrepoint

de la déscolarisation lorcée du pe-
tit Eliot a Beaurains, cel enlant
autiste dont la mére dénonce des
acles de maltraitance.

Précisons que celle enguéle,
nous 'avons initiée avant la me-
diatisation de cette douloureuse
allaire... appelée a revenir dans
'actualite a la rentréee. @ L. B.

Les parents et les proches de Florent
se serrent les coudes

La maman du petit garcon de 5 ans atteint d'une maladie génétique trés rare raconte la vie de famille
réeorganisée autour des besoins de Florent et les difficultés, malgré de bonnes situations
professionnelles, pour financer ses soins. Un combat au quotidien avec I'amour comme moteur,
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HENINEL. « L'épreuve est dif-
ficile. » Justine Lavogez contient
|'émotion qui affleure au bord de
ses yeux, alors que le regard de
Florent, allongé dans son parc,
face au sapin de Noél, Tuit dans
le vague. « On garde le sourire,
mais il y a des jours oti on est
tenté de baisser les bras. On se dit
qu'on N’y arrivera pas... »

Au quotidien, la maman est une
battante, courageuse, optimiste,
Elle et son mari, Justin, ont lait
face quand Florent est né atteint
d'une anomalie génétique (lire
par ailleurs). A 'image de son
petit frére Marcus, gquatorze
mois, il faut lui donner & man-
oer, le changer, le porter. Sauf
que [ui pese 15kg et qu'il ne
marchera peut-étre jamais. Ses
parents doivent aussi deviner ses
expressions car il ne parle pas.
La prolesseure des écoles et 1'in-
senieur informatique de 30 ans
ont réorganisé leur vie autour
des besoins de Florent., Le pére
de famille a pu compter sur un
emploveur « trés comprehensif»
il peut travailler selon des ho-
raires souples el prendre des
conges sans solde pour les pe-
riodes de soin de Florent a
I'élranger.

La maman, elle, a continué &
travailler & mi-temps jusqu’a la
naissance de son troisieme war-
con, a la rentrée 20016. Depuis,
elle est en congé parental, Appe-
lée a reprendre en septembre
2018, Justine devra laire un
choix : employer une tierce per-
sonne, se mettre a mi-temps ou
carrément cesser de travailler.
« 81 jarréte, je ne cotiserai plus
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Florent dans les bras de sa maman, entouré de ses fréres, I'ainé Viktor, 6 ans et demi, et Marcus, quatorze mois.

pour la retraite. Des parents
comme nous, on est de la main-
d’ceuvre gratuite. Si on n'était pas
la, qui prendrait en charge nos en-

fants7» D'ou la demande d'un

statut de parent aidant inscrit
dans la loi.

Depuis la rentrée de 2016,
Florent est pris en charge quatre
jours par semaine a I'Institut
d'éducation motrice (IEM) d'An-
zin-Saint-Aubin. Un minibus le
prend le matin et le redépose en
fin d'aprés-midi. Justine gagne
ainsi un peu de temps pour s'oc-
cuper de ses deux autres enfants.
Le mercredi matin, elle conduit
Florent & Arras pour ses soins de

‘ ‘ Des parents

comme nous, on est de

la main-d’ceuvre gratuite.
Sion n'était pas la, qui
prendrait en charge

nos enfants ?”

kiné et ['apres-midi. elle sollicite
le papy. Aprés avoir mal vécu
Fannonce de la maladie de
Florent, il a pris sa retraite pré-
maturément pour soccuper de
lui. Pendant ce temps, Justine
emmene son ainé, Viktor, 6 ans
et demi, a la bibliotheque, alin
que la vie ne se résume pas a la
maladie de Florent, Les grands-
parents interviennent aussi pour
s occuper de Florent ponctuelle-
ment. « Heureusement gu'on a la

famille autour de nous, témoigne

Justine, Cela nous permet de gar-
der une relative normalité dans
notre vie, » Le couple tient, au
contraire d'autres, « Dans
l'épreuve, beaucoup de parents se
déchirent, nous, ¢a nous a soudés
encore plus, » @



