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Le programme E-PAtS:
témoignage d’'une maman facilitatrice

Kate Novel, maman de Leev, 18 ans, porteuse du syndrome de Rett

Mon engagement

dans le programme
Le programme E-PAtS m’a profon-
dément touchée, a la fois pour des
raisons personnelles liées a la situa-
tion de ma fille, mais aussi parce
qu’il a été développé en Angleterre,
pays dont je suis originaire. Cette
double résonance a constitué le
socle de mon engagement.

Jai par ailleurs été séduite par la
qualité du programme qui pro-
pose un contenu structuré, fondé
sur la recherche, et organisé selon
une progression rigoureusement
réfléchie d’une séance a lautre.
Rien n’est improvisé, ni laissé au
hasard et une formation est dis-
pensée en amont a tous les futurs
facilitateurs afin de pouvoir co-ani-
mer ces séances. Chaque rencontre
s’inscrit dans une continuité, par-
ticulierement précieuse pour des
parents traversant une période de
bouleversement intense.

Co-animer en bindéme avec une
professionnelle est d’'une immense
richesse. Il y a une compréhension
mutuelle qui s’installe avec l'ex-
pertise professionnelle d’un coté,
le vécu émotionnel et concret d’un
parent de l'autre. Ce dialogue res-
pectueux entre savoir académique
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et savoir expérientiel favorise des
échanges d’une grande authenti-
cité. Les parents se sentent tres vite
libres de parler avec le cceur, sans
crainte du jugement.

Lorsque janime des groupes
E-PAtS, je rencontre des parents
de tout jeunes enfants, souvent
au moment du diagnostic ou juste
apres. Cela me replonge dans cette
période si particuliére de ma propre
trajectoire familiale. Toutefois, je
ne percois pas ce retour comme
une résurgence douloureuse du
passé, mais plutét comme un retour
constructif qui m’incite a prendre
du recul.

Dans le groupe que j’ai animé, les
participants étaient majoritaire-
ment parents d’enfants présentant
un trouble du spectre autistique.
La situation de ma fille étant diffé-
rente, jappréhendais au départ que
mes propos ne soient pas totale-
ment transposables a leur réalité. 11
m’a donc fallu identifier et mobili-
ser des situations concrétes afin de
nourrir les séances et proposer des
thématiques qui fassent véritable-
ment sens pour eux. Progressive-
ment, il est apparu que, au-dela des
spécificités diagnostiques, des pré-
occupations communes émergent
comme l'incertitude face a l’avenir,

la nécessité d’adapter le quotidien
ou la recherche d’informations sur
la prise en charge.

La force du binéme
parent-professionnel

La présence d’un parent au sein du
dispositif modifie profondément la
dynamique du groupe. Elle permet
une parole authentique et incar-
née. Je me souviens d’un papa qui
exprimait son épuisement face aux
répétitions incessantes avec son
fils. La professionnelle avec qui je
co-anime a proposé un éclairage
particuliérement pertinent en éta-
blissant un parallele avec I'appren-
tissage d’'une langue étrangere,
ou la répétition est nécessaire. De
mon coté, j’ai pu dire combien je
comprenais son épuisement. Cette
articulation entre compréhension
théorique et reconnaissance de la
charge émotionnelle amene une
complémentarité tres riche dans les
échanges.

Au terme des huit semaines d’ac-
compagnement, nous n’avions pas
envie de nous quitter. Un groupe
WhatsApp a d’ailleurs été créé a
I'initiative des parents, animés par
le souhait de se revoir et, peut-étre,
d’organiser un repas avec les co-ani-
matrices. Leur désir de prolonger



ces échanges témoigne de la qua-
lité du lien établi. Celui-ci dépasse
le cadre formel du programme et
témoigne de ce besoin de continuité
et d’appartenance.

Transformer le sprint en marathon
Les parents qui integrent le pro-
gramme sont souvent en pleine
période post-diagnostic. C’est un
moment ou «une vie s’arréte» et ou
I'insouciance disparait. Ils doivent
se réinventer face au choc de I'an-
nonce.

Le programme leur propose un
accompagnement structuré sur huit
semaines, a raison de deux heures
hebdomadaires. Un tel engage-
ment suppose un ajustement pour
pouvoir prendre ce temps pour ces
séances, surtout lorsque le parent
exerce une activité professionnelle.
Je suis profondément admirative
des forces qui se déploient chez eux
malgré la fatigue et les nuits inter-
rompues.

Nous les invitons a envisager leur
parcours non comme un sprint,
mais comme un marathon. Dans les
semaines qui suivent le diagnostic,
les parents sont souvent dans 1'ur-
gence de trouver des thérapeutes,
des écoles, des solutions pour
accompagner leur enfant au mieux.
Cette dynamique, bien que légitime,
peut s’avérer épuisante sur le long
terme. E-PAtS propose des outils
afin de soutenir les familles dans la
durée et de prévenir I’épuisement.

Parmi ces outils figure le cahier du
participant qui propose des exer-

cices sous forme de réflexions ainsi
que des éléments a lister. Cet outil
est précieux car il accompagne les
parents tout au long des séances
et assure un fil conducteur entre
les rencontres. Il permet de consi-
gner les informations médicales et
thérapeutiques, de lister les étapes
d’une tiche du quotidien telle que
la préparation matinale, de séquen-

«Le lien dépasse le
cadre formel du
programme et
témoigne de ce besoin
de continuité et
d’appartenance. »

cer les actions qui peuvent étre de
véritables défis selon la nature du
handicap. Avec le recul, je mesure
combien un tel support m’aurait été
précieux au moment de la transi-
tion mineur-majeur de ma fille. Ma
mémoire parentale n’est pas infail-
lible et il y a des informations sur la
période de l’enfance que j’ai com-
plétement oubliées depuis. Un tel
cahier constitue un outil de capi-
talisation, permettant d’inscrire le
parcours dans une continuité docu-
mentée et de sécuriser les étapes
futures.
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Les besoins des parents,

entre isolement, fatigue,

et quéte de légitimité
Les parents arrivent avec des inter-
rogations tres concretes concernant
lacces a la logopédie, les modalités
d’inclusion scolaire ou encore les
transitions qui jalonnent les trajec-
toires de vie. Derriere la recherche
d’informations se manifestent sou-
vent l'isolement, 1’épuisement, le
doute. Le groupe devient alors un
espace de soutien horizontal. Les
parents sentraident, partagent
leurs expériences et le soutien ne
vient plus uniquement des anima-
trices, mais circule entre toutes
et tous. Un enjeu important est de
redonner confiance aux parents
face au corps médical. Beaucoup
hésitent a poser des questions,
a demander des précisions par
crainte de paraitre incompétents.
Nous leur donnons confiance en les
encourageant a s’affirmer face aux
médecins plutot qua les craindre.
Pour les parents non francophones,
la présence d’interpretes est essen-
tielle pour éviter 'isolement et leur
permettre de participer pleinement
a la prise en charge, tant éducative
que médicale de leur enfant.

Prendre soin de soi pour tenir

dans la durée
Des la premiére séance, nous abor-
dons la notion du relais et du
«prendre soin de soi». Les parents
doivent rester en forme, en santé,
équilibrés malgré les nombreux
challenges pour pouvoir accompa-
gner leur enfant dans la durée, sans
s’écrouler.

Une maman confiait un jour que,
lorsque son fils était heureux et
avait passé une bonne journée, cela
lui suffisait. Je lui ai alors demandé
ce qu’il en était pour elle. Elle m’a
répondu qu’elle prenait son café le
matin, quand les enfants dormaient
encore. Ces instants calmes, parfois
réduits a quelques minutes, sont
essentiels a la prévention de I'épui-
sement.

Notre travail s’inscrit dans une
perspective préventive. Il consiste
a valoriser les ressources déja pré-
sentes chez les parents et a recon-
naitre leur résilience, leur créativité
et leur patience afin qu’ils puissent
continuer a bien cheminer avec leur
enfant. Certains parents devraient
presque donner des cours aux pro-
fessionnels tant ils développent des
stratégies ingénieuses pour adapter
les activités de la vie quotidienne.
Ils acquierent tres vite une posture
de spécialistes de leur enfant. Méme
lorsque leurs tentatives n’abou-
tissent pas, elles méritent d’étre
valorisées, car elles témoignent
d’une capacité constante a expéri-
menter, a s’adapter et a se réinven-
ter face aux défis rencontrés.

Des moments profondément

touchants
Un moment m’a particulierement
marquée lorsqu'une maman décri-
vait une situation ou son enfant,
submergé par une grande colére, ne
parvenait pas a se calmer malgré les
nombreuses tentatives déployées.
Elle relatait cet évéenement avec une
telle fragilité et une telle persévé-
rance que j’ai dii retenir mes larmes.

A travers ses mots, nous ressentions
tout 'amour, toute la fatigue, toute
la volonté de bien faire.

Ces moments révelent la résilience
incroyable des parents. Leur dis-
ponibilité, leur créativité et leur
engagement constant sont impres-
sionnants. Derriere chaque situa-
tion décrite se trouve un travail fait
d’essais, d’ajustements et une pré-
sence renouvelée jour apres jour.

«Derriere la recherche
d’informations
se manifestent souvent
I’isolement,
I’épuisement,
le doute. »

Soutenir les parents pour soutenir

les enfants
Accompagner uniquement len-
fant ne suffit pas. Si les parents
s’écroulent, c’est tout I'équilibre
familial qui vacille. E-PAtS seme
des graines, restaure un sentiment
de légitimité, redonne courage et
propose des outils concrets. I1 aide
les parents a traverser les transi-
tions, notamment celles de I'apres-
diagnostic et du passage a I’école.
Il mériterait de pouvoir conti-
nuer d’exister lors de la transition
mineur-majeur, tant les question-
nements sont nombreux. C’est une
période ou nous devons la aussi
nous réinventer car les modalités
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de prise en charge, tant médicale
quéducative, sont amenées a se
transformer radicalement.

Mon souhait est que ces parents
noublient pas leurs ressources
et puissent les mobiliser sur le
long terme. Je suis convaincue de
I'importance de «pigiires de rap-
pel» autour du prendre-soin-de-
soi, pour continuer a avancer sans
s’épuiser. Au-dela des singulari-
tés de chaque parcours, nous nous
retrouvons toutes et tous animés
par le méme désir: accompagner
notre enfant au mieux, a chaque
étape de sa vie. »





