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Infirmité Motrice Cérébrale (IMC) / Paralysie
cérébrale : témoignage d’une adulte

Que représente cette maladie pour vous,
aujourd'hui ?

Mon handicap est d( a un accouchement difficile, il est présent depuis ma naissance
: je suis infirme motrice cérébrale. J'ai des difficultés a commander mes jambes, qui
ne se plient pas facilement. Mon bras gauche est également paralysé et j'ai des
pertes d'équilibre.

Le plus compliqué a vivre pour moi, c'est le décalage entre ce que je veux faire
mentalement, les mouvements que je souhaite effectuer et ce que mon corps fait
dans la réalité. Je veux faire quelque chose et mon corps veut faire autre chose.
Voila ce que c'est d'étre IMC : une bagarre permanente entre mon corps et ma téte.
Je dois trouver des solutions pour que ce soit moi qui domine et non mon corps qui
décide. Et donc j'essaie de chercher des solutions - j'en ai trouvé. Par exemple,
guand je veux que ma jambe se plie, je I'imagine pliée et elle se plie. Pour mon bras
c'est pareil. Il me faut sans cesse chercher a dominer mon corps. Cela me demande
a la fois une tres grande concentration et une volonté tenace. La volonté de faire
des choses me demande parfois d'aller chercher en moi beaucoup de force pour
dominer ce corps.

Cela m'occasionne une fatigue surtout physique mais aussi parfois psychologique :
j'en ai parfois vraiment assez de ce corps si difficile a gérer.

J'ai une spasticité des membres inférieurs qui me pose probleme, et une raideur
(aux bras, a la main gauche, au dos) qui me fait souffrir... Mais j'essaie d'anticiper et
de trouver des solutions pour mener une vie qui m'apporte suffisamment de
satisfactions. Car, malgré mes douleurs, j'ai besoin de bouger.
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Que saviez-vous, enfant ou adolescente, de ce
handicap ? Comment le compreniez-vous ?

On ne m'a rien expliqgué du tout concernant mon état, quand j'étais petite. Mes
parents n'ont pas pu me donner d'indications parce gu'eux-mémes se trouvaient
dans un grand désarroi. Ce qui était difficile pour eux, c'est qu'on ne leur avait pas
tres bien expliqué les choses. lIs ne savaient pas comment me le dire, comment
m'en parler.

Jusqu'a I'adolescence, j'ai imaginé que je marcherais un jour. Et donc je vivais avec
cette espérance. Un jour, le médecin du centre de rééducation m'a appelé dans son
bureau et m'a dit « Tu ne marcheras jamais ». Et je trouve qu'au moment ou il me I'a
dit, c'était bien parce qu'il fallait que je fasse avec cette réalité.

Mes parents ont toujours souhaité que je marche. Depuis que je suis née, ils
n'avaient qu'une idée : me voir marcher. Et ils ont entretenu ¢a en moi jusqu'a
I'adolescence. J'avais beaucoup de mal a envisager mon avenir sans savoir ce que
j'allais devenir physiquement. Et en méme temps, je crois que je n'étais pas
vraiment dupe. Je me demandais parfois « Mais comment pourrais-tu faire pour
marcher un jour ? » Parce que je sentais bien que mes jambes n'allaient pas se
mettre a fonctionner autrement : je savais bien que mes jambes ne répondaient pas
comme il faut. Donc je me posais des questions - je n'ai su que tres tard que j'étais
IMC. Quand on m'a dit que j'étais infirme motrice cérébrale, j'ai pensé que cela
signifiait « débile ». C'est comme ca que je comprenais les choses.

Dans le centre spécialisé dans lequel j'ai été prise en charge de 13 a 18 ans il y avait
des éducateurs, des enseignants, des soignants. Parmi les éducateurs qui
m'entouraient, un éducateur a provoqué en moi la nécessité de parler de mes
craintes concernant mes capacités intellectuelles. Il me posait des questions si
simples, si évidentes, tout en attendant de moi des réponses, gu'en moi-méme, je
me demandais : « Suis-je réellement débile ? » Je suis donc allée voir le médecin du
centre, pour lui poser directement la question : « Je suis débile ou je ne suis pas
débile ? » Et c'est elle qui m'a définitivement rassurée en m'affirmant que j'étais
intelligente, que je ne faisais pas partie des personnes dites « handicapés mentales
». J'avais alors 14 ans.

Comment s'est passée votre adolescence ?



La période de I'adolescence est une période particuliere parce qu'on se pose
beaucoup de questions, parce qu'on doute de soi. On se demande : « Est-ce qu'on
va réussir a aimer ? a vivre comme tout le monde ? a avoir des enfants ? » On a un
corps qu'on n'accepte pas forcément. On a besoin d'adultes qui prennent soin de
nous, alors méme gu'on souhaiterait étre indépendants, se passer un peu des
autres. Et moi j'avais envie d'étre aussi avec des personnes handicapées, des jeunes
me ressemblant. Mais j'ai pu étre entourée de professionnels qui pouvaient m'aider
a avancer de maniere constructive.

A l'adolescence, j'avais déja compris qu'il fallait que je communique. Donc les
choses sont venues d'elles-mémes. Je savais que je plaisais aux garcons. Je n'ai pas
eu a me poser la question pendant des années. Je plaisais, non pas pour ce que
j'étais physiquement mais pour ce que j'étais comme personnalité. Cela me suffisait.

Qu'est-ce qui vous a aidé dans votre vie de tous
les jours ? Quelles sont les conséquences du
handicap sur vos apprentissages ?

J'ai grandi de 13 ans a 18 ans dans un centre de rééducation fonctionnelle. C'est la
que j'ai rencontré un médecin qui a compté pour moi. Je pense qu'elle m'a fait
confiance : des qu'elle m'a vue, elle a cru en moi. Tout de suite. J'avais besoin de ce
soutien inconditionnel pour supporter le quotidien, surtout a I'adolescence. Cela a
été pour moi déterminant dans I'enthousiasme de ma vie, de mes espérances.

Et je trouve gu'elle m'a aussi protégée face a cet éducateur qui me posait des
guestions simplistes et qui, en m'obligeant a y répondre me mettait dans la peau
d'une débile. Elle lui a expliqué que c'était tres destructeur pour moi et qu'il fallait
arréter. C'était important pour moi a ce moment la de bénéficier de ce soutien
moral, de cette confiance, de cette protection.

Le kiné qui me suit actuellement m'aide également beaucoup. Je suis convaincue
gu'il sent les choses. Il est a I'écoute. Je lui parle de mes douleurs, quand rien ne va
plus. Et c'est la qu'il intervient pour me recadrer par rapport a la réalité. Parce que
parfois, encore aujourd'hui, je peux vouloir faire des choses que je ne suis pas
capable de faire et avoir le moral a zéro. Mon kiné va me recadrer et me dire : « la,
tu ne peux pas faire ».

Pour mes problemes de repérage dans |I'espace, notamment concernant mes



déplacements dans le quartier : ma fille m'aide en me faisant des dessins qui me
précisent les choses. Et mon mari me fait repérer le chemin en voiture. Et on prend
les ronds points 4, 5 ou 6 fois s'il le faut. Et c'est ainsi que brusquement, j'ai compris
que le garage était au milieu des batiments et que quand j'étais au rond point, il
fallait que j'aille vers mon batiment. Et qu'il y avait une logique dans tout ca : mon
garage se trouve évidemment pres du batiment d'habitation !

Quelles sont les conséquences du handicap sur
vos apprentissages ?

Ce n'est pas qu'une guestion de lenteur. Ca peut étre un probleme d'écriture, et
aussi un probléme de compréhension.

Moi j'ai besoin que I'on m'explique bien des choses, j'ai besoin qu'il y ait un dialogue
entre celui qui explique et moi. Il faut que je sente que je suis bien la pour celui qui
explique.

J'ai besoin que I'on s'assure du fait que j'ai bien compris les choses parce que je suis
un peu lente a comprendre - je sais que je suis lente.

J'ai un probleme de repérage dans l'espace : il m'est arrivé de demander aux gens
de m'indiquer comment aller chez moi (en donnant I'adresse, mais sans préciser que
c'était... la mienne).

Vé N\

Qu'est-ce qui vous a aidé a I'école ?

J'ai été au college qui était intégré au centre de rééducation. J'ai été jusqu'en classe
de quatrieme (péniblement puisque j'ai redoublé trois fois). Puis j'ai passé mon CAP
de gestion informatique. Les professeurs ont été vraiment importants pour moi car
ils ne m'enfermaient pas dans mes incapacités. Je me souviens par exemple de ma
prof de francais qui m'a expliqué la différence entre les accents grave et aigu. Je
n'arrivais pas a comprendre. Elle a cherché dans ses connaissances et dans ses
livres comment elle pouvait m'expligquer et elle s'est assurée que je puisse acquérir
ces connaissances. Apres c'était acquis, acquis pour la vie. Une fois que j'ai compris,
j'ai compris. Mais il faut vraiment prendre du temps pour m'expliquer. Ca a été la
méme chose pour le permis de conduire. J'ai pris pas mal de lecons de conduite pour
mémoriser, apprendre. Mais le moniteur a compris qu'une fois que je sais, je garde



mes acquis. Et il ne m'a pas jugé incompétente, du fait de ma lenteur. Parce que I'on
peut confondre « lenteur » et « incapacité a comprendre » : ce n'est pas parce que
je suis lente que je ne vais pas y arriver.

J'ai eu un professeur d'anglais qui m'a également beaucoup apporté. J'ai pu
participer avec la classe a un voyage en Angleterre, découvrir que je pouvais faire
un certain nombre de choses comme les autres jeunes valides, m'ouvrir a des
centres d'intérét nouveaux.

J'ai eu des coups de pouce comme ca qui m'ont d'abord permis de comprendre que
je pouvais étre aimée, parce qu'il y a de I'amour dans tout ca... et donc ¢a c'était
important pour moi, pour me construire et voir d'autres horizons. Et pour pouvoir
devenir, pas a pas, ce que j'avais envie d'étre. En tout cas, c'est cette attitude de
non enfermement qui m'a touchée et qui encore aujourd'hui, me donne envie de
vivre. Ca a provoqué et nourri mon envie de me changer, de travailler sur moi, de
me dépasser. J'ai go(té a l'intérét de rencontrer des gens, d'échanger. Ce sont en
partie les attitudes des professeurs, sur lesquelles je me suis appuyée, qui m'ont
appris qu'on ne peut pas vivre tout seul : on est obligé de rencontrer des gens,
d'aimer des gens, de s'adapter parfois, d'écouter I'autre... tout ca a été porteur pour
moi.

Avant le centre de rééducation motrice, en élémentaire j'ai été dans « les écoles
valides ». Dans la classe, j'étais lente. Ma mére venait me chercher pour aller en
kiné. J'allais en classe et en récréation. Je prenais un rollator pour les temps de
récréation.

C'est a ma demande, relayée par ma mere, en fin de CM2, que j'ai été orientée dans
un centre de rééducation : je grandissais et les relations étaient devenues difficiles
pour moi avec les autres éleves. Et puis je n'avais pas le méme rythme et je me
sentais perpétuellement en décalage. Cela est devenu insupportable pour moi. On
ne parle pas du handicap avec les autres enfants. Le probleme est la. Il y a plein de
non-dits. Si les parents n'en parlent pas, on n'ose pas en parler nous-mémes. Ca
peut étre douloureux. Alors, en récréation , je restais avec une copine dans la cour. Il
fallait faire attention a moi parce que je pouvais tomber tres facilement. C'était
compliqué. Pour aller aux toilettes également, c'était compliqué. J'avais peu de
copines. Parce que les enfants de la classe « normale » n'étaient pas préparés a
m'accueillir et se posaient aussi beaucoup de questions sur moi : comment peut-on
I'aider ? Mais ils se posaient ces questions entre eux, sans oser me parler. Et moi, je
restais silencieuse et génée...



Qu'est-ce qui est le plus important a transmettre
aux enseignants, selon vous ?

Il faut que I'enseignant soit prét a parler aux éleves de la différence, du handicap.
Que les éleves puissent parler des questions qu'ils se posent, parler de ce qui les
inquiete ou les dérange sans géne et culpabilité.

Je me rappelle que lorsque j'étais enfant, le fait d'étre avec des valides me ramenait
a ce que je ne n'étais pas. Et ca on n'y peut rien... En grandissant, j'ai pu mieux
assumer la perte, la différence, faire face. Mais cela m'a demandé du temps. Cela
s'est fait progressivement, avec |'aide des professionnels qui ont eu confiance en
moi, avec le soutien de mes proches, de mon mari, de ma fille. Ceux qui ont essayé
de se mettre a ma place, de faire I'effort de me comprendre sans pour autant parler
a ma place.

Je dirais qu'il faut faire confiance a la personne gue I'on a envie de soigner, que I'on
a envie d'aider a apprendre. Parce que nous, personne handicapée, on se connait.
On sait ce dont on a besoin. Ca doit donc partir de nous. Plutét que de nous dire ce
qgu'il y a a faire, il vaut mieux commencer par nous demander comment on s'y prend
et construire avec nous des solutions a nos difficultés. C'est important. Mais pour
laisser de la place a l'autre, surtout quand il est en situation de handicap, il faut de
I'humilité.

Qu'est-ce qui, de votre expérience, vous semble
le plus important a transmettre aux jeunes
handicapés et a leurs familles ?

Aujourd'hui, adulte et mére d'une jeune fille de 17 ans, je dirais que j'ai conscience
gque ma situation de personne handicapée en fauteuil provoque des réactions
bizarres chez les gens : il y a autant de personnes qui me fuient que de personnes
gui se rapprochent de moi et se montrent désireuses de m'aider. De ce fait, je peux
parfois me permettre des choses que personne ne peut se permettre, sauf a se faire
remettre en place. Quand des personnes se montrent désireuses d'établir un contact
avec moi, méme si je sais que ce n'est pas forcément ma personnalité qui les attire
mais ma situation de handicap qui les interpelle, j'accepte ce contact : je sais
aujourd'hui qu'on peut faire dépasser aux autres leurs premiéres impressions et se



révéler a eux, non plus seulement comme handicapé mais comme personne, avec
sa personnalité et ses qualités.

Gagner sa liberté par ses propres constructions. Acquérir des qualités intérieures,
c'est gagner en liberté. Pour moi, cette liberté est plus importante que pouvoir
courir. Méme si courir sur une plage c'est pas mal - danser c'est quelque chose que
j'aimerais faire - je m'attache a des qualités que je veux absolument acquérir : des
gualités de patience, de fermeté, et mieux aimer l'autre.
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: textes officiels : Dossier INS HEA
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