?é*”

am““
uﬂﬂ““"

Il faut s’occuper tres
tot de I'enfant afin
de ne pas aggraver
son retard en s’en
occupant trop tardive-
ment.

Naissance d’ENH

En 1992, naissait I’asso-
ciation « Entraide-
Naissance-Handicap »,
dont le but est de créeer
un mouvement d’entraide
et de solidarité envers les
parents dés I’'annonce du
handicap.

L’association a été créée
par :

- Christian FLEURY, ac-
tuellement président
d’honneur d’E.N.H, papa
d’un jeune homme triso-
mique 21, né en 1983,

- le Docteur Georges
HADDAD, médecin écho-
graphe au service géné-
tique du CHU de Tours et a
la maternité de I’hopital de
Blois qui entend chaque
jour la douleur des fa-
milles confrontées a la
naissance d’un enfant
handicapé,

- le Docteur Bernard
BOURREAU qui était, en
1992, chef de service de
la maternité du C.H de
Blois.

;\

niens.

Le « H » d’E.N.H ne doit pas étre pris dans un sens
restrictif car I'association vient aussi en aide aux pa-
rents d’enfants souffrant de maladies génétiques, de
maladies rares, d’affections ou traumatismes qui at-
teignent des enfants aprés la naissance, comme la
leucémie, des cancers, voire des traumatismes cra-




Entraide
Naissance
Handicap

Premier logo
d’ENH, remplacé
par I'actuel en
2015.

En droit des associations,

une association Tloi de
1901 est, en France et
dans de nombreux pays
colonisés a 1'époque par
la France, une association

a but non lucratif qui

releve de la Toi du 1°
juillet 1901™ mise en
place par Waldeck-Rousseau
(alors président du
Conseil et ministre de
1'Intérieur et des Cultes
21) et du décret du 16 aoit
1901. Ces dispositions ne
concernent toutefois pas
les associations ayant
leur siége dans les trois
départements annexés en
1871 du Bas-Rhin, du Haut-
Rhin et de T1a Moselle qui
sont, quant a elles,
régies par le droit local,
en 1'occurrence une
allemande,

ancienne loi

dite de 1908.
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A l'origine de cette association

Un couple de parents,
Christian et Joélle FLEURY.

En 1983, nait leur deuxiéme
enfant, Francois, beau
garcon de 4,2 kg.

Trois semaines plus tard, le
service pédiatrie de la ma-
ternité de I’hopital de Blois
leur annonce brutalement la
trisomie 21 du bébé.

Pendant 4 ans, ils essaient
de vivre avec ce lourd far-
deau puis petit a petit, ils
surmontent cette épreuve et

Quelques années
aprés la naissance
de  Francois, les
Fleury  souhaitent
avoir un troisieme En
enfant et se con-
fient au Docteur avec
Haddad, qui connait du

aussi le malaise du

ces parents.
Il accepte alors de de
mettre en relation

les nouveaux pa-

Démystifier le handicap

Christian Fleury, d’autres
parents-relais ainsi que le
docteur Haddad ceuvrent dans
différents milieux profession-
nels : ils assurent par exemple
des cours a I'Ecole
d’Infirmiéres, dans les Instituts
de Formation des Maitres
(IUFM), auprés des femmes de
services des écoles mater-
nelles et élémentaires. lls sen-
sibilisent les autres enfants des
écoles et leurs parents a la dif-

rents avec Christian
et Joélle.

1992, Christian
Fleury, le Dr Haddad

personnel de et
la maternité et les derniers au sein
corps médical face a parents
handicapés, décident
formaliser ces
rencontres en créant

décident de ne pas laisser
d’autres parents vivre seuls
ce désarroi.

« Il fallait que nous sensi-
bilisions le corps médical a
’'annonce du handicap ».

I’association

Entraide-Naissance-
Handicap (E.N.H).

Ce groupe a pour
originalité d’associer
médecins et parents
d’accueillir ces

I’ensemble

d’enfants

méme de  I’hopital.

férence. Quand un enseignant a
eu une bonne expérience avec
un enfant porteur d’'un handicap
dans sa classe, ENH le met en
relation avec des enseignants qui
vont se trouver pour la premiére
fois confrontés a cette situation.



Scolarisation

Ce travail de sensibilisa-
tion a ainsi, en 1995,
aboutit & lPouverture
d’'une CLIS (Classe
d’Intégration Scolaire),
dans une école élémen-
taire de Blois, expé-
rience réalisée gréce a
linspectrice de I'Educa-
tion Nationale.

D’autres CLIS ont suivi
dans le département,
ainsi que des UPI (Unité
Pédagogique d'Intégra-
tion), classes en colléges
ou lycées, notamment,
une des premieres UPI
de France, en 1997 au
college de Vineuil.

Le suivi de la famille

Il faut aussi parfois sa-
voir dire aux familles
quand lintégration est
impossible, et les aider a
choisir un établissement
spécialisé.
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Au fur et a mesure du temps, I’association a été confron-

tée a d’autres problemes :

les placements, les déces, la

famille. Actuellement, on s’occupe beaucoup de la fratrie.
On s’est rendu compte que s’investir trop avec son enfant
handicapé se faisait parfois aux dépens des autres freres
et sceurs. Nous avons donc créé un groupe de paroles
animé par une psychologue (voir la page « groupes »).

N

Désormais, nous

essayons que le praticien qui voit 1a maman dés la
naissance de son enfant soit le coordinateur pour le suivi de 1’enfant.

C’est aussi notre role d’expliquer les rouages déaldministration, les

sigles parfois bien compliqués

MDPH-AEEH-AAH-
SESSAD-PCH-ESAT ...




