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Amir signe la pétition d'une maman

dont I'enfant souffre de troubles

de I'attention

Lancée le 13 juin, la pétition de la Condéenne Stéphanie Jacquet a déja recueilli
plus de 9 800 signatures dont celle du chanteur Amir qui se produit ce soir,

a Vieux-Condé. La maman veut sensibiliser au TDAH, un trouble neurologique
qui perturbe la vie quotidienne de I'enfant et celle de son entourage.
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PAR PERRINE DEBACKER
valenciennes @lavoixdunord.fr

CONDE-SUR-LESCAUT.

pile lectriqie
du matin au soir | Bt @ I'école et d la
créche, tout se passait bien. »
Lorsque la petite a deux ans et
demti, Stéphanie Jacquet, épuisée,
prend rendez-vous avec un pédo-
psychiatre. C'est quatre ans plas
tard qu'orientée par une psycho-
logue, Pauline passe des examens
chez un neuro-pédiatre. Agita-
tion motrice et verbale, impulsi-
vité, le diagnostic tombe: elle
souffre d'un trouble déficitaire de
I'attention sans hyperactivité.
«Ca m'a permis de m'adapter et de
sla comprendre. Je ne la force pas d
réprimer son impulsivité mais je
'aide d In canaliser grice @ un pun-
ching-ball», confie la maman de
43 ans. Elle sait que Pauline

n'apprendra pas ses lecons
comme les autres enfants, mais le
fera la téte en bas sur le canapé
ou en rampant autour de la table
pour se concentrer. Apreés le diag-

66mﬂw'des

témoignages marquants
de parents
dont les enfants sont

nostic, c'est grdce aux livres, &
Internet, aux associations et
groupes de mamans qu'elle a
trouvé consells et soutien. «J'ai
regu des témoignages marquants de
parents dépassés, dont les enfants
sont déscolarisés, dépressifs ou.stig-
matisés car considérés comme mal
Elevés. » ;

UN PARCOURS DU COMBATTANT

Révoltée par l'absence d'atten-
tion donnée aux enfants TDAH,
Stéphanie Jacquet a lancé cette
pétition sur les réseaux sociaux

en l'adressant notamment a la
ministre de la Santé, Agnés Bu-
zyn : « Il existe des associations im-
portantes en lien avec le gouverne-
ment, mais je voulais faire un mou-
vement plus massif» Stéphanie
Jacquet réclame entre autres des

gnants et des professionnels... Se- S

lon la Haute autorité de santé,
entre 3,5 % et 5,6 % des enfants
d’éige scolaire sont concernés par
le TDAH en France. :

Vingt référentes de la pétition
sensibilisent le pins de monde
possible dans différents départe-
ments. Attendn ce soir sur la
scéne de Vieux-Condé, le chan-
teur Amir, diagnostiqué TDAH
quand il était étudiant, a affiché
sur Twitter son soutien: « Parce
que c'est une véritable difficulté au
quotidien scolaire et social, faites
cornme moi, soutenez la pétition »
Stéphanie Jacquet le voit comme
un message d'espoir: «C'est un
exemnple de réussite pour les enfants
TDAH.» &

TROIS QUESTIONS A ...

Sébastien Benrard, neuropsychologue, spécialiste
du TDAH, Charleroi.

Le TDAH, qu'est-ce que C'est ?

«Le trouble déficitaire de l’atlb:ntton avec ou sans
hyperactivité est un trouble n

mental, c'est-a~dire que le cerveau évolue
remment dés la naissance. Ses sont
I'inattention, I' ctivité et I'impulsivité. Le
trouble peut étre di a 'hérédité, a la prématurité
ou 4 la consemmation d'alcool ou de tabac.
Comment est-il

diagnostiqué 7

« Le diagnostic doit étre différencié, avee des tests
ch-:u.n orthophoniste, un psychomotricien ou

un ergothérapeute notamment. Si toutes les
pistes sont écartées, le neuro-pédiatre ou le pédo-
Fsydm peut diagnostiquer un TDAH. Plus
‘enfant est pris en chargejeune, plus le suivi sera
efficace. On ne guérit pas du TDAH mais on ap-
prend & compenser les difficultés rencontrées. »
Que faire si mon enfant présante des troubles similaires
& coun du TDAH 7
«Hﬁtnémtedel'emmmxahmunpédnfsy
chiatre ou un n ;édmue.maisledélai ‘at-
tente peut aller jusqu’a deux ans. Alors, n'atten-
dez pas ce rendez-vous pour aller voir un psycho-
logue spécialisé si votre enfant a des problémesde |
conduite, ou un orthopl pour les pro- .
blemes a l'école. Leur réseau commence seule-
ment & s'étoffer, mais ils pourront vous orienter
versdesspéciansws.»a



Stephame se bat pour sa ﬁlle Pauline

Pauline, 7 ans, est atteinte de troubles de lattention. Faute dinformation, sa
maman a eu, au debut dumal 3 comprendre Elle cree un mouvement national pour en parler

2 ne pile Duracell tout le
. temps 1”. C'est I'expres-
“ sion qu'utlise Stépha-
%7 nie pour décrire sa fille
' ;»" Pauline, 7 ans. « Elle
est pleine d' ;, dit
f&dlamnt “Je t'aime” aux gerss, trés
maladroite, et hypersensible : elle fait
une crise si elle n'est pas contente. »

Retour en arritre. « Pauline était
mon enfant.

et réactive, elle demandait beau-
coup d'attention et d'énergie »,
explique Stéphanie. A1'époque,
1a maman ne savait pas ce qu'il
se passait. Mais elle se doutait
que quelque chose était particu-
lier. Aux 2 ans 1/2 de Pauline, le
couple parental s’est séparé, et les
premitres angoisses de la petite

fille ont commencé. « A la piscine,

Les parents emmenent leur fille

chez un tre. Ce Retrouvez des

dernier leur explique I'importance  [renenaiinne Pouline, sa petite sceur, et leur momon Stéphanie.

des reperes pour un enfant. Leur " gurla pi

séparation pourrait expliquer du ‘ - =

en partie 'agitation de Pauline. collectif en ' dit TDA (voir encadré). me disait “tout va bien”, mais je semaine derniére, elle a proposé la
A3ans 1/2,les débuts & école tapant « Une ° SON COMBAT voyais de plus en plus d’orange sur les  mise en place de référents départe-
maternelle se passent bien. « Elle - Des | ‘ bulletins », se souvient Stéphanie. mentaux pour relayer ce combat...
Etait avancée sur le vocabulaire, &:E::s Pour « Des gens comme Steven Spielberg Alors qu‘un autre enfant de ’école Une vingtaine de personnes issues
J'étals rassurée. » Mals avec ses Nos Enfants ou encore Louls Pasteur avaient des de Pauline a été diagnostiqué avec de toute la France ont répondu
amies, Pauline a parfois des crises TDAH- La ' troubles de ce genre », se voit exphi- les mémes troubles et est désor- présents, de Parls 2 la réglon PACA
émotionnelles, comme ce jour ot Pétition» dans  uer Stéphanie par le médecin. Elle  mais pris en charge en Belgique, en passant par la Somme ou encore
elle et deux copines jouaient avec {a barre de peut enfin prendre la différence Stéphanie se rend compte qu'il est V’Alsace. Un collectif de mamans se
dumagquillage, etqu’elle sest recherche du de Pauline en compte dans son édu- nécessaire d’en parler davantageen  forme, qui deviendra trés proba-
mise 2 pleurer Fendm: une heure réseau social. cation et échanger avec d'autres pa-  France. « En Bel , tout se passe  blement une association grice &
pour une simple remarque. Plus La pétition est ' rents, via des groupes de discussion  bien pour lui. Il est pris en charge, il cette pétition qui vient de passer
tard, une arnie éducatrice oriente sur Change sur Internet. Elle inscrit Paulineau  y a du soutien, des aménagements les 10 500 signatures cette semaine.
Stéphanie et sa fille vers une autre | org: « Une 2 karaté, l'essaye au théAtre d'impro- et de Vinformation aux familles. » Stéphanie, elle, passe & la vitesse
pédopsychiatre, qui fait passer des {lté des visation... et lul trouve méme un Elle lance une pétition en ligne, supérieure en sollicitant désormais
tests 2 Pauline. Cé médecin dirige gﬁ:nces pour petit punching-ball pour gérer ses mi-fuin, qui recueille 500 signa- les €lus, comme le maire de Condé,
Pauline et sa maman vers un neu- nos ts . émotions. Mais, peu connue, sa tures dés le premier jour. Elle Grégory Lelong, qu’elle a pu ren-
ropédiatre, 2 Doual. Ce spécialiste TDAH!» maladie n’est que peuremboursée  publie ensuite son annonce sur contrer. Pour relayer son combat,
du cerveau de l'enfant mettra enfin et Stéphanie engagedeplusenplus  différents sites autour des TDAH, les artistes sont aussi des bons fac-
un mot, aprés une autre batterie de : de frais. Au CP, méme si Pauline a puis crée un support papier, une teurs... Pauline a pu rencontrer le
tests et d'analyses, sur les difficul- plutdt de bons résultats, des amé- page Facebook, et des affiches toute  chanteur Amir qui passait & Vieux
tés de Pauline: un trouble avec nagements sont parfois nécessaires, seule. Pour s'occuper pleinement Condé ce week-end (voir ci-contre).
prédominance de l'inattention comme la mettre au premier rang de ses enfants, Stéphanie a mis sa frvin Decarepe
sans hyperactivité et impulsivité, pour garantir son attention. « On carriere professionnelle de c6té. La

La drdle de rencontre de Pauline et Amir
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« [‘avais un vrai souci de concentration. A
luntversité, j'ai été

diagnostiqué hyperactif
avec trouble du déficit de lattention. ['ai

recu un traitement médical efficace et je
suis devenu bon éléve », confiait en 2017
le chanteur, ex-candidat de The Voice et
représentant de la France 2 'Eurovision
en 2016. Comme un signe du destin, il
passait justement & Vieux Condé ce 15
juillet pour la féte nationale.

-~On avec

VITE, LES PHOTOS

Aprés que Stéphanie ait dQ batailler pour
obtenir auprs de son équipe les pass
et autorisations, la rencontre d’Amir et

Pauline était enfin calée. Mais pas de
grandes discussions. Triées sur le volet
parmi une trentaine de personnes, elles
ont pu faire une photo aprés le concert
et la douche du chanteur.

Est-ce qu'ils ont pu discuter? « I ne m’'a
rien dit, je me cassais a chaque fois »,

rit la petite Pauline du haut de ses 7

ans. Elle insiste méme pour que sa
maman raconte une anecdote: « Quand
lui, son est veru
le tirer par le bras pour partir », avoue la
marmnan, un peu forcée. En tout cas, Sté-
phanie remercie bien le chanteur de son
attention et de son soutien, notamment
sur la page Facebook du collectif.

PAS SA LANGUE
DANS SA POCHE

Pauline, elle, est contente aussi... Mais
I'espiégle petite fille pensait & la base
voir Vianney. Et n’oublie pas de pré-
ciser qu'elle a préféré le feu d’artifice!
Elle conclut elle méme notre échange
1« Clest déja terminé ? Vous venez juste
pour faire la causette 7 » Pas seulement,
non.

o R .
Stéphanie s'est vue confirmer la photo
avec Amir durant le premier de nos deux
échanges.
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B.Descamps
sighe une
lettre pour les
enfants TDAH

Cette mere de famille
continue de mabiliser
autour des troubles qui
touchent sa fille.

CONDE-SUR-LESCAUT

Dans notre édition du 20
juillet, nous vous par- &
lions de Stéphanie, une & %
maman condéenne qui ' STEPHANIE, SA

se bat pour la reconnais-
sance des enfants dits FILLE PAULINE, 7

« TDAH », c'est 2 dire ANS, ET SA PETITE En juillet, L'Obser-
des Troubles Déficitaires SEUR vateur rencontrait
de PAttention, avec ou Pauline et sa
sans Hyperactivité. La ' mamaon.
pétition qu’elle a lancé cet ;

€té compte désormais 53 000

signataires, et la députée du Nord mal & rester en place, 2 attendre leur
Béatrice Descamps a fait remonter la tour et agissent fréquemment de facon
pétition par courrier 2 la secrétaire d’Etat  impulsive.

aux personnes handicapées, Sophie

Cluzel. Invin, Decavupe
Les personnes atteintes d’un trouble —

de déficit de I'attention avec ou sans Péeitlen

hyperactivité (TDAH) ont des difficultés

2'se concentrer, 3 8tre attentives et 2 htt(?s://wwwxha .org/p/une-
mener 2 terme des t4ches le moindre- 96(3%Aggalit96(3%A0-des-

ment complexes, Elles ont souvent du chances-pour-nos-enfants-tdah
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Aurillac 9 Vivre sa ville

TEMOIGNAGE B Le trouble de déficit de I'attention/hyperactivité touche entre 3,5 % et 5,6 % des enfants

Un combat pour I'égalite des chances

Avant ses un an, Théo était déja un enfant

particuliérement agité. De

n en médecin, sa

maman est parvenue & mettre un mot sur un
comportement. L'adolescent, Ggé de 12 ans

aujourd’hui, est TDAH.

Pierre Chambaud
pierme.chombaud@centrefronce.com

héo, 12 ans, ne tient pas
en place. Face aux gues-
tions, il regarde ailleurs,
tandis que ses mains,
plient, déplient, replient la nap-
pe devant lui, puis s'intéressent

4 une fougere posée la. Mal éle-

vé ? Non. Le jeune homme a été
diagnostiqué TDAH quand il
avait 5 ans. Derriere cet acrony-
me, quatre mots : trouble de dé-
ficit de V'attention/hyperactivité.

Sa maman, Cathy, se rappelle
des jeunes années de son cadet,
des premieres inquiétudes :
« Avant ses un an, dans le parc,
il criait, il était difficile a calmer.
Yen ai parlé & la pédiatre, en lui

disant que l'ainé n'était pas
comme ¢a. » S'ensuit « une er-
rance », jusqu’au diagnostic
confirmé, alors que I'enfant est
en grande section maternelle.
Un enfant turbulent d’aprés
I’encadrement. La maman
euphémise : « la famille ne se
battait pas pour le garder... »
Ensuite, le parcours scolaire
débute... par le CEl, sans pas-
ser par le CP. Car si le jeune
homme a un peu de mal  tenir
sur sa chaise en classe, il sait
déja lire. En primaire, tout se
passe plutdt bien : son traite-
ment fait effet, et Théo parvient
a rester concentré jusqu'en dé-
but d'aprés-midi - c’est toujours
le cas aujourd'hui. Mais dans
ces petites classes, avec un ins-

tituteur au courant de la pro-
blématigue : « Ce sont des en-
fants qu'il faut placer devant, au
plus prés de I'enseignant, expli-
que Cathy Vaurs, Il faut les gra-
tifier, faire du renforcement

Aujourd'hui, Théo est en 4°. 1l
a gardé sa classe d’avance, dis-
pose d’un plan d'accompagne-
ment personnalisé, réalisé par
ses professeurs. Les problémati-
ques restent les mémes, c’est
encore lui qui 1'explique le
mieux : « Je n'arrive pas a me
concentrer. Mes copains arri-
vent 2 travailler, moi je n'y arri-
ve pas. On me dit qu’il faudrait
que j'apprenne i me concen-
trer... »

££ Ca me met
vraiment en
colere qu'on me
dise que s'il est
comme ¢a, c’est
peut-étre parce
qu'il est mal
élevé. Ce n'est pas
une mode de dire
qu'il est hyper-
actif.

D’autres problématiques ap-
paraissent également : en fin de
journée, et en fin de classe, ses
cours sont de plus en plus diffi-
ciles a lire. Quand il rentre, son

" agenda est régulierement vide.

Commence alors la course pour
retrouver les devoirs a faire,
auprés des copains, des parents
d'éleves, du college...

Un carnet qui n'est pas vide,
par contre, c’est son carnet de
liaison. En un peu plus d'un
mois, deux pages sont déja
rayées par des remarques de
professeurs : devoir non rendu,
comportement inadapté...
et heures de retenues, le soir,
apres la classe.

Alors Cathy Vaurs monte au
créneau. Lassume. « Je suis un
peu la maman-chieuse, expli-
que-t-elle, sans sourire. Ca me
met vraiment en colére qu'on
me dise que s'il est comme ¢a,
c’est peut-&tre parce qu'il est
mal élevé. Ce n'est pas une
mode de dire qu'il est hyper-ac-

tif, il y a des tests, c'est une ga-
lere. Il y a un trouble qui est Ia,
qui est reconnu. »
Sur le plan national, elle tire
une pétition de son tiroir, Une
des chances pour nos en-
fants TDAH, 54.000 signatures
aujourd'hui. Sur le plan local, si
elle connait d'autres mamans
concernées, elles en parlent peu
entre elles, chacun reste dans
son coin. Alors elle.espere ras-
sembler les parents touchés
dans le Cantal, quand les en-
fants sont, eux, disséminés dans
les différents établissements

scolaires.

Reste Théo. Les papiers sont
en cours, pour la prochaine
grande échéance : le brevet des
colléges. Avec I'espoir d'avoir un
tiers-temps, pour parvenir a
passer ces épreuves... comme
un enfant normal. &

T pétition. https Jiwww.change.org/plune-
égal r-nos-enfonts-tdoh.
Pou one Gty
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« Notre fils n’est pas fautif »

Froeningen, les parents de deux e
oit mieux pris en compte. Un accom

Notre enfant est agité c'est vrai, il

g toujours été, mais on nous Ie

écrit comme un monstre », sSoOupi-

ant Coraly et Stéphane Dubois, les

arents de Leeroy, 10 ans et demi,

|ui présente un TDAH {trouble déﬁ_
itaire de I'attention avec hyperacti-
iité). Le gargon est scolarisé en M2
s 'école de Froeningen, dans une
‘lasse unique de 22 éléves, avec sa
setite sceur Tahys, 8 ans et demi,
souffrant du méme trouble.

Depuis quelque temps, les parents
s'alarment d’avoir atteint « un
noint de non~etour avec la maitres-
se ». Leur enfant, dénoncent-ls, est
« systématiquement puni, sa ver-
sfon des faits n’est pas écoutée. Il le
-essent comme de linjustice et
juand ¢a part en crise, il a du mal &
e calmer. »

~ «lly a toujours
des%istoires...»

epuis que le diagnostic a été établi
ar le CMPP {centre médico-psycho-
idagogique) de Muthouse, a la fin
1 CP, Leeroy est sous traitement
édicamenteux. L'ordonnance a dii
re progressivement modifiée au
des forts effets secondaires : une
rte d’appétit induisant un ralen-
sement de la croissance, des
iux de téte, des douleurs abdomi-
es, des insomnies... « /I prend
ourd’huf un cachet dont {'effet
fure que quatre heures, le matin,
noment des plus gros apprentis-
25, précise Coraly Dubois. Cela a
présenté lors d’'une réunion,
i le cadre du PAP [plan d’accom-
1ement personnalisé, NDLR]
la maitresse, qui était d'ac-
la psychologue et le médecin

L |
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nfants présentant un TDAH demandent 3 ce que le sérieux du diagnosti
pagnement est mis en place, répond ['école.
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scolaires, I'enseignante référen-
te... »

Les effets indésirables se sont atté-
nués, mais, « au bout de trois se-
maines », ta situation a 'école s’est
dégradée. « /1y a toujours des histoi-
res. Si Leeroy ne reprend pas son
médicament, la maitresse dit qu'el-
le enverra des rapports d’incident,
avec le risque qu'il ne soit plus ac-
cepté. L'inspecteur adjoint la sou-
tient. Mais c’est une décision médi-
cale | Ce sont des menaces que je
n’accepte pas { » A Uinspection de
circonscription de I'Education natio-
nale, on s'étonne : « L'enseignante
est une professionnelle appréciée,
qui prend son métier trés @ ceeur. On

Leeroy et Tahys, deux enfants toujours en activité.

rencontre les parents réguliére-
ment, il y a un accompagnement de
la part de tous les professionnels.
L’enfant est présent quotidienne-
ment et bien accueilli, comme tous
les gutres. Il est trés encadré, on a
mis en place, au sein de la classe, de
quoi permettre une différenciation,
une attention particuliére. »

« Au début, la maitresse était pleine ™
de bonne volonté, reconnaissent les
parents, mais tout ¢a a disparu.
Pourtant il y aurait tellement a fai-
re [ » Leur demande est d’étre « en-
tendus », que I'Education nationale
reconnaisse « le sérieux du TDAH,
que Leeroy n’est pas fautif ». « Des
combats » qu'ils précisent partager
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avec plusieurs autres familles, n
loin dans le secteur, qui ont fini |
changer leur enfant d’école.
En ce qui les concerne, la situati
devrait étre facilitée grace 3 v
récente notification de la MD
(maison départementale des
sonnes handicapées) ouvrant dr
pour le garcon, a 'aide d’un pers
nel AVS (auxiliaire de vie scolaire)
A_ESH (accompagnant des éléves
situation de handicap).
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Stéphanie Jacquet
Responsable du Collectif national "Une egalité des chances pour nos enfants TDAH"

LES BLOGS
Ma fille souffre d'un trouble du déficit de I'attention, mais ce diagnostic
m'a soulagée

Ce diagnostic m'a permis de comprendre le fonctionnement de ma
fille. Je me suis mise en quéte de toutes les informations possibles
sur le TDAH.

22/11/2018 07:00 CET | Actualisé il y a 3 heures

SIEPHANIE JACQUET

J'ai enfin cesse ma quete du pourquoi ma tornade avait ce comportement

La pose du diagnostic a été salvatrice dans notre vie.

En effet, cela a permis d'apaiser mon esprit. J'ai enfin cessé ma quéte du pourquoi ma

tornade avait ce comportement: les causes étaient neurobiologiques. Je pouvais enfin .
arréter de chercher d'ol venait le probiéme, ol j'avais échoué dans mon éducation, croire

& nouveau gue mon souhait ie plus cher, qui était d'étre une bonne maman, n'était pas

vain. C'était un fait: ma fille avait des troubles du neurodéveloppement et je ne pouvais

rien y changer.

Par contre, ce diagnostic m'a permis de comprendre le fonctionnement de ma fille. Je me

suis mise en guéte de toutes les informations possibles sur le TDAH: merci a internet qui
est une mine d'or d'informations et de conseils. Merci aux associations qui nous informent
sur ces troubies. Merci aux groupes d'echanges et de discussions entre parents. Je
n'étais plus seule au monde! Quel bien fou! Je pouvais échanger avec des parents qui

vivaient la méme chose que moi et qui me comprenaient!

Vous avez envie de raconter votre histoire? Un événement de votre vie vous a fait
vair les choses différemment? Vous voulez hriser un tahou? Vaus pouvez envoyer

votre témoignage a temoianage@huffingtonpost.fr et consulter tous les témoignages

que nous avons publies.
I

hitps:/imww.huffingtonpost.fr/stephanie-jacquet/ma-fille-souffre-dun-trouble-du-deficit-de-lattention-mais-ce-diagnostic-ma-soulagee_a_23593597/ 1/6 ,
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Et qui dit comprendre... signifie s'adapter! Dans I'éducation que j'ai recue, les devoirs: on
les fait assis et on regarde son cahier... mais finalement... cette méthode était-elle une
verité? Puisque ma fille fonctionne différemment de moi. Pourquoi n'est-ce pas a moi de
m'adapter a elie? Alors je i'ai iaissee faire: eiie voulait apprendre sa poesie lete en bas
jambes en l'air? Elle apprenait 3 vitesse grand V. Elle épelait ses mots de vocabulaire 3
apprendre pour la dictée 4 4 pattes en tournant autour de la table? Elle avait tout bon! Oui,
je dois avouer gue ma vision et mon ressenti en ont pris un coup, Je restais choguée par
cette fagon d'apprendre. Mais I'essentiel était ou? Elle apprenait trés vite et trés bien! Elle

y prenait plaisir! Les tensions fors des devoirs avaient presque disparu!
Le résuitat était ia: je n'ai pius cherché a comprendre.

Limpulsivité: je luttais pour gu'elle contréle son envie de taper dans le canapé, de celte
rage qui devait sortir de son corps et sa téte. Les tensions étaient énormes et
quotidiennes. En réalité, je voulais étouffer son impulsivité. Et j'ai compris que Pauline et
moi étions en souffrance; cette impulsivité devait sortir et ne pas étre dtouffée: je luj ai
acheté un punching ball. En cas de crise, elle enfile ses gants et va taper dans son

punching-ball! Limpulsivité est dirigée et ne sort plus n'importe comment!

ANNONCE
Banque d'image: Fond
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CONSULTER

Uhyperactivité: comme I'impulsivité, mon enfant a un grand besoin de se dépenser:
physiguement et mentalement. Cette année, elle est inscrite @ de nombreuses activités:
théatre d'impro, violon et solfége, et karaté. Dés que nous le pouvons, elle va se défouler
dans le jardin ou nous allons nous promener. La lecture, curieusement, I'apaise aussi. Cela
combie sa soif d'aclivité cérébraie. Nous sommes inscriles & la médiathéque et
réguliarement elle loue des bandes dessinées. Et en plus, c'est trés bon pour ses

apprentissages scolaires!

Un suivi adapté. L'acces aux soins est plus adapté: elle est suivie deux fois par mois par la
psvchologue qui travaille avec elle dans le cadre de la thérapie cognitivo-
comportementale. Elle travaille avec Pauline sur la concentration, sur la gestion des
emotions.., Elle bénéficie aussi d'un petit traitement pour calmer l'agitation en fin d'apres-
midi. Un suivi en psychomotricité est également nécessaire mais faute de prise en charge,
ce suivi est en attente. J'ai également remis la plaguette a I'enseignante de ma tornade
sur "la scolarité et le TDAH" afin de favoriser de petits aménagements scolaires. Et une

eéquipe éducative et un PAP ont été mis en place a l'école.

En une année, nous avons avancé a grands pas. Grace a la rencontre des bons
professionnels et & la pose de ce diagnostic qui nous a sauvé la vie. Merci a Madame
Karine qui a été la seule a entendre et & comprendre de quoi souffrait Pauline. Et qui nous

a orientées chez le bon professionnel.

De nombreux témoignages montrent que finalement, les familles sont les mieux placées
pour connaitre et analyser les troubles de leurs enfants. il estimportant de se faire
confiance, savoir aussi se remettre en question, car les troubles visibles peuvent avoir des
origines diverses et pas automatiquement étre des troubles du déficit de l'attention avec
ou sans hyperactivité, mais il est important d'avoir le bon diagnostic. Et se battre chague

jour pour aider nos enfants car ils le méritent.

Face au manque de connaissance et de reconnaissance de ces troubles dans notre
société francaise, j'ai décidé de iancer une pétition nationaie “Une égaiité des chances

pour nos enfants TDAH" et nous sommes devenus un coliectif national.

https:/fwww.huffingtonpost.fr/stephanie-jacquet/ma-fille-souffre-dun-trouble-du-deficit-de-lattention-mais-ce-diagnostic-ma-soulagee_a_23593597/ 2/6
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Notre objectif est de faire connaitre le TDAH dans les médias, auprés de nos élus, et

demander une vraie prise en charge de nos enfants atteints de TDAH. En effet, les prises

en charge recommandées par la HAS (Haute Autorité de la Santé) ne sont pas

remboursées par la Sécurite Sociale et les aménagements scolaires sont peu mis en

place. Si vous souhaitez éire soiidaires de notre action pour ies nombreux enfants

concernés, voici le lien de la pétition: Une égalité des chances pour nos enfants TDAH.

Ce billet est également publié sur la page Facebook Une égalité des chances pour nos

enfants TDAH - La pétition.

A voir également sur Le HuffPost:

Mes 4 conseils pour aider votre enfant & mieux gérer son stress et s...

X
‘}ﬂ

hagque semaine, recevez la newsletter du HuffPost C'est La Vie

Ml Pour suivre les derniéres actualités C'est La Vie, cliquez ici

f Retrouvez-nous sur la page Facebook C'est la vie

B Abonnez-vous a notre chaine YouTube

PLUS:

C'EST LA VIE hyperactivite temoignage temoignage maman tdah

trouble du déficit de I'attention avec hyperactivité troubles du comportement

Contenus sponsorisés par Ligalus

PusuCITE DISPONIELE EN FRANCE

puBliCITE DRONEX PRO EN PROMO. -50%

Ce nouvei outil pour sauvegarder vos Ce drone stupéfiant a 99€ rivaiise

photos fait fureur en France

puauciTE DRONEX PRO EN PROMO: -50%

Les frangais s'arrachent ce drone
pratiguement indestructible en

avec les grandes margues

PuBLiciTE SAMUSER, CEST UN METIER

Voici le dernier cri de la robotique.
Enfin, de la robotique pour bébés.
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Stéphanie : “Nous agissons, et ¢a nous fait un bien

fou!”

Stéphanie habite dans le nord de la France. Elle est maman de deux petites filles, dont
I'une souffre de TDAH (Troubles déficitaires de l'attention avec ou sans hyperactivité).

Rencontre avec cette aidante et maman hors pair.

e Présentez-vous

Je m'appelle Stéphanie. J'ai 43 ans et je suis maman de deux filles : Pauline 7 ans, et
Manon 18 mois.

¢ Comment étes-vous devenue aidante ?

Je suis devenue aidante par la force des choses. Je suis maman avant tout ! Alage de 6
ans, ma fille Pauline a été diagnostiquée TDAH (Troubles déficitaires de l'attention avec
ou sans hyperactivité ). On définit cette pathologie par des troubles invisibles qui nuisent
a la vie quotidienne dans la sphére scolaire, familiale et sociale.

Pauline oublie beaucoup de choses, elle interrompt souvent les conversations et elle a

parfois des difficultés a intégrer les codes sociaux. Elle est hyper sensible, demande sans
arrét de I'attention. Elle a également une agitation motrice et verbale trés forte.

Wl ol e ls 1)3
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e Qu'est-ce que la maladie de votre enfant a changé pour vous ?

Pendant des années, j'ai cherché ou j'avais pu échouer dans mon réle de maman. Lorsque
le diagnostic a été posé, jai enfin compris. Ces troubles sont neurologiques, et non
éducatifs. J'ai alors commencé a changer mon regard sur elle et sur les méthodes
d'éducation. Les bases restent les mémes, mais adaptées a ses troubles. J'ai compris
qu'elle avait besoin de décharger son impulsivité et son hyperactivité. Elle est inscrite
aujourd’hui au théatre, au karaté, et au violon.

Pour l'apprentissage de ses legons, c’était un conflit permanent ! Aujourd'hui, je m’adapte
a sa différence. Elle apprend sa lecon téte en bas, jambes en l'air, et elle apprend tres vite !

I “J'ai compris que le principal, c'est 'objectif atteint.”

Depuis 1 an, je commence a m'adapter a sa différence. Ce n'est pas facile tous les jours
mais on avance chaque jour. J'étais persuadée avant de devenir maman que si on élevait
son enfant dans I'amour et le dialogue, tout serait simple et limpide. Lorsque je voyais
des parents perdre patience avec leurs enfants, je les jugeais comme de mauvais parents.
Aujourd’hui, je me dis que ces parents étaient peut-étre épuisés par le handicap invisible

de leur enfant.
I “80% des handicaps sont invisibles.”

e Est-ce que vous travaillez ?

J'ai travaillé 20 ans. D'abord diplémée dans le domaine du commerce, j'ai souhaité
changer d’orientation professionnelle pour venir en aide aux autres. Mon dernier emploi
était conseillére en insertion sociale et professionnelle aupres des jeunes déscolarisés.
J'ai eu d'importants problémes de santé, et les troubles envahissants de mon enfant
étaient compliqués a gérer. J'ai été en arrét maladie durant 2 ans et aujourd’hui, je ne
travaille plus. Et trés honnétement, lorsque l'on doit accompagner son enfant dans
'accés aux soins, gérer un comportement différent, se battre pour de nombreux actes de
la vie quotidienne, c’est vraiment épuisant.

o Etes-vous engagée ?

Je me suis engagée récemment en créant un collectif : “Une égalité des chances pour nos
Enfants TDAH” Ce trouble est méconnu et concerne 5% des enfants scolarisés. Je veux
me battre pour faire connaitre ce trouble et pour une meilleure prise en charge. De
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| “Plutét que de subir, nous agissons, et ¢a fait un bien fou !

e Parlez-nous de votre relation avec votre enfant ?

Ma relation avec ma fille est bonne, méme si difficile par moments quand les troubles
sont trés présents. J'essaie de garder avec elle des moments a deux, car c’est une petite
fille qui est en perpétuelle demande d’affection et d’attention. Je sais que les troubles
sont parfois difficiles a gérer pour elle, c'est le cas aussi pour moi. J'essaie de trouver des
moments favorables qui permettent de nous retrouver : aller 3 la piscine, faire du
jardinage...

“A cété de cela, elle est tellement pleine d'amour ! Quand la tempéte est
passée, je la regarde et je suis trés fiere d'elle "

Et malgré les difficultés, je ne changerai pour rien au monde ma rencontre avec ma fille
extraordinaire. Méme si elle me pousse souvent a bout, elle est tellement spontanée,
vraie, aimante, que je I'aime de tout mon cceur, et je me battrai pour elle toute ma vie.

e Quels conseils donneriez-vous a un(e) aidant(e) ?

Le conseil que je donnerais, je ne l'applique pas a moi-méme ! Mais il est nécessaire
d’avoir un temps pour soi : faire une activité, penser a soi, ne serait-ce que 2h/semaine,
pour exister. C'est bien souvent difficile. I1 faut pouvoir se détacher un peu de ce

quotidien difficile.

I “Je transforme mes frustrations en actions positives, ¢a motive.”

Ca m’a permis de rencontrer des gens formidables, des parents d'enfants extraordinaires,
des soutiens bienveillants, ¢a redonne confiance en la nature humaine !

e Quel message souhaitez-vous délivrer a la communauté de We are Patients ?

Ne vous cachez pas, expliquez les troubles, la maladie.. Méme si certains ne
comprennent pas, d'autres vous soutiendront. Essayez de positiver, n'arrétez jamais de
vous battre contre les injustices. Gardez le sourire, battez-vous et soyez forts! 3\3
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SANTE M ZIiNE AR (AP
Enfants hyperactifs : unﬁ;r)détitlon gtﬁ?n a’ppel aﬁ%%silien(c de

la République

Plus de 57 000 personnes ont signé une pétition pour une meilleure prise en
charge des enfants hyperactifs. Apres avoir écrit a différents ministres, un
collectif en appelle au président de la République, Emmanuel Macron, pour
obtenir « une égalité des chances ».

Stéphanie Jacquet est maman de deux enfants dont une petite Pauline de 7 ans,
atteinte de TDAH (trouble déficitaire de "attention avec ou sans hyperactivité). Le
13 juin dernier, elle a lancé sur change.org une pétition réclamant une meilleure prise
en charge de ces enfants et un accompagnement scolaire. A ce jour, cette pétition a
recu plus de 57 000 signatures.

Selon la Haute autorité de santé, entre 135 000 et 169 000 enfants de 6 a 14 ans
seraient concernés par le TDAH. Ce trouble neurologique se manifeste par

des problémes d’attention, une forte impulsivité, une hyperactivité... Trop
souvent, les enfants sont considérés comme simplement «turbulents» et diagnostiqués
avec retard.

Les parents, réunis en collectif a l’initiative de Stéphanie Jacquet, espérent obtenir
le remboursement de soins qui ne sont actuellement pas pris en charge par la
Sécurité sociale (tests neuropsychologiques, soutien psychologique, ergothérapie...).
Pour eux, le TDAH devrait étre reconnu en « affection de longue durée », ce qui
permettrait un remboursement a 100 % des frais médicaux. Actuetlement, les parents
estiment le colit des bilans a 800 euros et celui de la prise en charge a 350 euros par
mois.

Ils réclament également une meilleure formation des enseignants qui ne comprennent
pas toujours ces enfants hors normes et un accompagnement scolaire adapté.

Stéphanie Jacquet a écrit a différents ministres (Santé, Education nationale,
Personnes handicapées) et a Brigitte Macron pour les alerter. A quelques jours des
fétes de fin d’année, des enfants atteints de TDAH ont écrit des lettres et envoyé des
dessins au président de la République, Emmanuel Macron, afin d’attirer son attention.

hitps://www.santemagazine.fr/actualites/enfants-hyperaclifs-une-petition-et-un-appel-au-president-de-la-republique-335434 &
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#7T essiner pour interpel-

« . ler. C’est1a nouvelle

| étapedans le com-

- bat de Stéphanie

© Jacquet. Cette mere
b d'une fillette de 7 ans
atteinte'de Trouble de déficit de
I'attention avec ou sans hyperac-
tivité (TDAH), se bat contre ce
symptOme depuis le plus jeune dge
de Pauline. « C’est un combat au
gquotidien. Ce trouble est dur & gérer
autant Pauline que pour moi. »
Sujette a de I’hyperactivité, au
manque d’attention et 2 'impulsi-
vité, Pauline vit tout intensément.
« C'est l'une des conséquences de
ce trouble. ‘elle est heureuse,
elle Vest dix fois plus qu‘un enfant
non atteint et ¢est pareil quand elle
est triste. I faut en permanence la
surveiller et I'écouter tout en lui don-
nant un cadre, pour éviter qu’elle ne
parte dans tous les sens », explique
Stéphanie Jacquet.
© 40 DESSINS
AU PRESIDENT MACRON
Apres avoir lancé une pétition
au mois de juillet ayant récolté
plus de 57 000 signatures, Stépha-
nie Jacquet souhaitait frapper plus
fort. « Malgré les nombreux soutiens
que nous avons, nous souhaitons
interpeller le président de la Répu-
blique sur ce trouble du comporte-
ment encore mécomm », poursuit la
mere de famille. Le député Fabien
Roussel, Genevidve Mannarino,
vice-présidente du Département
et Béatrice Descamps, députée,

' ont plusieurs fois témoigné de leur
soutien. Dans le cadre de I'opé--
ration « Papa Noél Macron »,
quarante enfants et parents ont
réalisé des dessins adressés
Emmanuel Macron. « Certains
enfants demandent une meilleure
prise en charge ou que les menta-
lités évoluent sur ce trouble. Des
marnans ont méme écrit au Président
pour témoigner de leur ras-le-bol. »
La mere de famille espire avoir
une réponse du Président. « Ce
serait un grand pas pour les enfants
atteints de TDAH. »

Le TDAH
touche 5 %

des enfants
CONDE-SUR-LESCAUT

CONDE-SUR-LESCAUT Pauline,
une fillette de 7 ans, a été dia-

gnostiquée pour des troubles de a
concentration et du comportement.
Sa mere, Stéphanie Jacquet, mul- £
tiplie les actions pour sensibilisers
sur cette maladie neurologique. £

Des
solutions |

. @i l'école

{

| Lesenfants

| atteints de
TDAH ren- | @ «RECONNAITRE CE TROUBLE

 contrent des ET SENSIBILISER UN MAXIMUM
difficuttésen | DEPERSONNES »

~ classe.Manque  [robjectif de I'opération « Papa

. deconcentra- Noél Macron »? Interpeller et sen-
tion, stimulis sibiliser sur ce trouble du compor-
extérieurs.-les  tement. « Trs souvent, les enfants
epreuvessont  gyeints de TDAH sont considérés

| nombreuses. comme turbulents et sans éducation,
Au Canada, . ce qui est faux. » Malgré une édu-

, uneécoleamis ' cation cadrée, les enfants souffrant

‘enplacedes e ce trouble du comportement

| vélo-pupitres. | ressentent le besoin de se dépenser

. «Lenfant et manquent de concentration. « If

1 f:‘-"P“dﬂ'ﬁ' faut sans cesse expliquer aux ensei-

 lorsquita gnants pourquoi Pauline se comporte
besoin de se cornme ¢a et c’est fatiguant. » Grace
défouleretil . yoperation, la mere de famille

- restepourau-  espare que les choses vont changer.

soplace  Ce semnit I'idéal si les enseignants

écouter  pensficinient d'ume formation
professeur.  fes enfants TDAH, mmﬁ

LeCanadaest  (qyoubles cognitifs spécifiques). Trop

beaucoupplus 5y g professeurs savent gérer ces

avancé surces enfants, alors quiils ne demandent

émes. 4 aj et sont souvent trés
Cestidéalpour  inelligents, » Stéphanie Jacquet
| un atteint = souhaiterait également que les

de TDAH. » consultations avec des spécialistes
soient prises en charge par la
Sécurité sociale. « Une consultation
peut cofiter jusqu‘a 800 €, trds peu

Condé

DES DESSINS POUR

INTERPELLER MACRON
Le combat de Stéphanie Jacquet

)

J Stéphanie Jacquet et Pauline, sa fille, souhaitent que les mentalités évaluent sur les enfonts atteints de TDAH.

de familles peuvent se le permettre. »  dit prét & recevoir les gilets faunes. 'l
Enfin, la Condéenne aimerait que faut enfiler un gilet jaune pour étre

le gouvernement mette en place tendue par le gouy t, je le
une journée de sensibilisation 2 ferai », conclue Stéphanie Jacquet.
I’échelle nationale. La route est

encore longue pour la mére de Tiffany Gaspard

famille, mais « Edouard Philippe se

o
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Le de l'attention, -

qu'est-cequecest?

D'aprés les experts, le trouble de déficit de lattention avec ou sans
hyperactivité FI'DAH} a probablement toujours existé. Il n'a toutefois
été décrit cliniquement qu'au début du XX¢ siécle. |l est passé par
plusieurs dénominations : du syndrome de I'enfant hyperactif, en
passant par le trouble déficitaire de lattention avec ou sans hyperac-
tivitd et le trouble dhyperactivité avec déficit d'attention. Les per-
sonnes atteintes d'un trouble de déficit de I'attention avec ou sans
hyperactivité (TDAH) ont des difficultés & se concentrer, 3 8tre atten-
tives et @ mener & terme des tiches de la vie de tous les jours. Elles
ont souvent du mal & rester en place, & attendre leur tour et agissent
fréquemment de fagon impulsive. 5& 10 % des enfants souffrent de
ce trouble de comportement. C'est le trouble comportemental le plus

courant chez les enfants. Cependant, si un enfant souffre de ces trois
sympt8mes (inattention, hyperactivité et impulsivité), cela ne veut
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LLopas dire qu'il est atteint.

C’est un chiffre qui interpelle. Cing pour
cent des enfants Frangais sont atteints
de trouble du comportement. « C’est
autant que les enfants autistes. » Cela
représente 12 2 enfants souffrant de
TDAH par classe. « C’est pour cela que les
professeurs devraient recevoir une forma-
tion pour appréhender les enfants atteints
de trouble du comporternent », explique
Stéphanie Jacquet.




L'HYPERACTIVITE EST UNE VRAIE MALADIE |

sactivité, sans aucun effet secondaire.
sénient : il doit &tre pris en continu.

TEMOIGNAGE... STEPHANIE JACQUET
é, les troubles resurgissent. Le ) pE - :

cer i il pour e supplénen. « IL FAUT AMELIORER LA PRISE
Ben fer. « est trés efficace et peut E" GIIABEE IIE GE mn“BLE =
- 7, 5 — '

lorsquela carence en ferestmodé-
%_ : N

xpliqueleneurologue qui conseille de
Sesier le fer bio-organique vendu en
gms bio, moins mauvais en gotit mais
semmboursé. Malheureusement, dans
#m 10% des cas selon lui, la carence est

mportante ou installée depuis trop
sesps. Le cerveau est impacté () et un

ment médicamenteux peut alors étre
mee. Certains enfants se voient pres-
wn antihypertenseur (clonidine) pour
5t calmant, maisil ne traite pasle défi-
‘Fastention. Le seul médicament indi-
e jourdanslaprise en chargeduTDAH
: ostimulant proche des amphé- :
[ e Lous les Joars sais riter- Mafille de 7 ans a été su ar les parents. Il faut |
B - le méthylphénidate plus connu diagnostiquée avec un trouble cor’;lmr?vimn S%illlr%pour les H
mom de Ritaline, mais également déficitaire de |'attertion en différents tests et ensuite 350 €

mercialisé sous d'autres marques juin 2017. Elle est aujourd’hui en par mois de différentes prises
seria, Medikinet, Quasym). CE1 sans auxifiaire de vie scolaire,  en charge. On estdonc obligés
: mais avec un Projet d’accompa- de faire des choix et nos enfants

AMENTS CONTROVERSES gnement personnalisé. Son ne bénéficient pasde ce quily a

Entre 2006 et 2011, sur une dizaine nos enfants pour favoriser leur enfants et leurs familles, |'ai décidé

tui prescrit des stimulants de enseignante, irés attentionnée, de mieux pour eux. Mafille est
2 Fenfant consomme moins de dopa- Ic';giacée au1*rang e;:iinterpelle ‘:nr :s‘?c pr]anﬁrggertgnseur
¥ . que son attention baisse. glle est suivie en thérapie
e et?;’ égfﬁ:f;;ifsﬁiﬁuzsﬁz Mais, ¢'est difficile car, au-dela comportementale et cognitive 5
B fol. Pas si simple pou rtjant En de I'éducatif, un suivimédicalest  une fois tous les 15jours dansle i
e i e indispensable. |l n’existe aucune privé. Mais elle aurait aussi besoin :
#&. le méthylphénidate, considére structure publique spécifique pour  de séances de psychomolricité |
b un stupéfiant, est accusé d'avoir de les troubles du neurodévelop- pour apprendre & gérer ses |
seux effets secondaires : risque de pement, ni de statut d'affection émotions etson impulsivité,
= de croissance et de diminution de de longue durée (ALD). Quant travailler sur ses problémes de !
¢ de poids, problémes pour les vais- 4 la prise en charge proposée par coordination motrice, sa |
% et le coeur, apparition de tics, d'agita- les structures qui accompagnent dyspraxie. .. Pour aider tous ces ' ‘
'é
|
|
|
|

= A + intégration, comme le service d'interpeller les pouvoirs publics
9 g ﬂzrvsi;l“:ﬁ: ;ra;;eesr’ i Cen_ d'éducation sociale et de soins enlanganta pétition « Une égalité
N3 3 C.a.lsoﬂtmp A I
s de 400 effets secondaires dusala adomicile (Sessad) et le centre des chances pour nos enfants ::
B Ritaline. « C di " médico-psychologique (CMP), TDAH! », afin d’améliorer la prise i
¥ CEBMEBOAIMENIS 116 elle n’est souvent pas adaptée en charge de ce probléme et
. pas la cause el ne sont pas sans aux TDAH. De plus, ily aplusieurs  destroubles associés, mais aussi
Bager, s'insurge le Dr Mousain-Bosc. mois d'attente. Tous les frais, & laformation des enseignants g
w le professeur Valérie Compan de I'exception des consultationschez et linformation du grand public. g
sut de génomique fonctionnelle du un médecin ou a I'hopital, sont =~ Pétition sur change.org é
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Jeunesse
Carte jeune 13-25 ans

i i

it

VOUS ETES MELDOIS ET AGE DE 15 A 25 ANS ?
NOUS PENSONS QUE, POUR VOUS, ACCEDER A
LA CULTURE ET AUX SPORTS EST INDISPENSA-
BLE.

La nouvelle carte jeunes 15-25 est faite pour vous ! Elle va
vous faire découvrir tout ce qui se fait 28 Meaux dans ces do-
maines.

Elle vous offre :

¥ 1entrée a la piscine Frot ou & la piscine Tauziet ;

# Tinscription au Trail Soldat de laMarne 2019 ;

® 1 place pour le spectacle historique 2019;

¥ 1 entrée gratuite pour le Musée de la Grande Guerre ;

¥ 1place de spectacle/concert au TLM et a l'espace Caravelle
(surun choix de spectacles proposés dans la limite des places
disponibles) ;

¥ 1 session de répétition d'une heure au studio musique ave-
nue Francois de Tessan (dans la limite des créneaux disponi-
bles) ;

¥ 1place gratuite pour le Battle de danse 2019 (dans la limite
des places disponibles) ;

TDAH

Le TDAH (Trouble Déficit de I'Attention avec ou sans
Hyperactivité) est un trouble du neurodéveloppement
complexe et invalidant dans toutes les sphéres de la vie.
Selon la Haute Autorité de la Santé, plus de 135 000
enfants de 6 a 14 ans sonf concernés.

| se manifeste par l'inattention, l'impulsivite et |'hyperac-
tivité. Des prises en charge sont possibles et peuvent pré-
venir |"apparition de certains troubles. Une pétition, déja
signée par prés de 65 000 personnes, a été lancée par un
collectif national, dont fait partie une famille
Meldoise, pour demander a différents services de I'Etat de
mieux comprendre et aider ces enfants au quotidien, no-
tamment a I'école.

Retrouvez cette pétition sur : www.change.org/p/une-
égalité-des-chances-pour-nos-enfants-tdah

Heoe @ Townal - Aas 2049

AR A A R Y Y R S R ]

2 1enirée gratuite a la Patinoire (dans la limite des créneaux
disponibles);
¥ 1enirée au musée Bossuet.

Jeunes Meldois, n'attendez plus, munissez-vous d'une photo
récente, d'une piece d'identité et d'un justificatif de domicile.
Vous pourrez vous procurer cette carte au service Jeunesse
(24, avenue Franklin Roosevelt), a I'espace Caravelle (10, rue
Winston Churchill), au BlJ (12, boulevard Jean Rose) et dans
les différents PAJ 15-25 (Mail des Allobroges, 10, rue Louis
Blériot et Mail des Corses).

Renseignements au 0183690160

DBARS : VENEZ DISCUTER
AUTOUR D'UN VERRE

D'Bars propose aux jeunes adultes meldois de venir
débattre de sujets de société autour d’un verre dans un
bar de la ville. C'est un lieu d’expression ou les avis et
les idées des jeunes Meldois sont attendus et néces-
saires!

Soyez au rendez-vous le jeudi 6 juin 2019 2 19h au
restaurant O Casa - 15 rue Darnétal




GlobalGeoNews.com

L'actualité du monde reel

Trouble du déficit de I'attention (TDAH): Le combat d’une meére

Stéphanie Jacquet est la maman d’une petite fille atteinte de TDAH. Elle a lancé
une pétition qui a recueilli plus de 66 000 soutiens. Son objectif: sensibiliser les
pouvoirs publics a une meilleure prise en charge de cette pathologie. Propos
recueillis par Peggy Porquet

L TD

ol gk : t tol il gl

creqtif S dans ia lune
Spontgne moy/ eieve :
sorf e justice inselent :
curieux casse-cou g
tengce Loty ;
i
uitra SenSrb.’: pleur miCharsf b
passionne CApricieux :-

Une égalité des chances pour
nos enfants TDAH!

Qu’est -ce que le trouble déficitaire de I’attention avec ou sans hyperactivité ?

Le TDAH est un trouble du neurodéveloppement, avec ou sans hyperactivité. Il y a trois
symptomes : I'inattention (ou plutot un probleme de régulation de 'attention), 'impulsivité,
et 'hyperactivité. C'est un trouble au méme titre que I"autisme ou les dys*. (...) Les patients
montrent un fonctionnement différent du cerveau et des neurotransmetteurs, mais ne
représentent pas de déficience intellectuelle. 1l s’agit de troubles invisibles. La
neurotransmission est différente au niveau du lobe frontal, & la fois pour les enfants et les

"’

adultes. Ces troubles ne disparaissent pas a I'dge adulte, mais ils “s’apprivoisent”.
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A partir de quel age votre fille Pauline a - t - elle manifesté ses troubles ?

Pauline a manifesté des troubles dés les premiers mois qui ont suivi sa naissance. Elle
demandait énormément d’attention. Elle était notre premier enfant, donc en tant que jeunes
parents, on ne savait pas trop si c’était normal. Mais il y avait des choses assez marquantes.
Elle manifestait un trés grand besoin d’amour, de démonstrations réguliéres, ce qui d’ailleurs
n’a pas changé. Au fil du temps, elle a manifesté une opposition, une incapacité 3 mettre en
ceuvre |'éducation qu’on lui inculquait. Elle comprend les régles éducatives, mais elle ne sait
pas toujours les appliquer. Cela peut étre parfois assimilé a une “mauvaise éducation”, or,
c’est la complexité de ces troubles qui est responsable de cette situation. Les troubles du
TDAH entrainent également de I'anxiété. Il faut souligner que pour que ces troubles soient
identifiés, il faut qu’ils durent plus de six mois dans le contexte familial, social et scolaire, voire
professionnel pour les adultes (...). Le diagnostic du TDAH se fait par élimination, et en général
les enfants chez lesquels on décéle ces troubles ont aussi des difficultés a trouver le sommeil.

D’aprés la Haute Autorité de Santé, plus de 135 000 enfants scolarisés, 3gés de 6 a 14 ans,
sont concernés. Alors pourquoi le TDAH reste-t-il si méconnu ?

C’est un sujet un peu "honteux”. Les parents ressentent beaucoup de culpabilité. En France,
des structures publiques rejettent la faute sur les parents, et en particulier sur les
mamans. (..) Le TDAH est bien moins connu en France que dans d’autres pays. Ici, beaucoup
de psychanalystes disent que ¢a n’existe pas (...). De mon c6té j’ai compris qu’il fallait aider a
canaliser I'impulsivité de mon enfant, que I'on ne pouvait pas la “contenir”. Du coup, je lui ai
acheté un punching-ball pour limiter le nombre de crises, et lorsque Pauline se défoule, elle
revient plus apaisée. Il faut arréter d’étre dans le déni du TDAH, car cela n’apporte aucune
solution, et ¢ca développe des surhandicaps chez les enfants, et de grosses inquiétudes pour
les parents, car il n’existe pas de prise en charge.

Quels sont les colts de prise en charge d’un enfant atteint de TDAH ? Les soins sont = ils
tous remboursés ?

En moyenne, le colt d’un bilan sur les tests attentionnels, de Ql, ou psychomoteurs est de
'ordre de 800 euros dans le |libéral. En ce qui concerne les suivis
psychologiques, psychomoteurs avec I'aide d’un ergothérapeute, ces derniers ne sont pas
remboursés par la sécurité sociale. Les diagnostics peuvent étre parfois pratiqués a I’hdpital,
mais il faut malheureusement compter un a deux ans pour obtenir un premier rendez-vous,
qui nécessite de tout maniére des bilans complémentaires. Lorsque |'on souffre d’une maladie
reconnue en ALD (Affection de longue durée), les soins sont remboursés, et je m’interroge sur
les raisons pour lesquelles les soins de rééducation des enfants ne sont pas pris en charge.
C'est la raison pour laquelle j’ai lancé cette pétition.
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Votre pétition en ligne a recueilli plus de 66000 signatures. Avez-vous recu des réponses des
pouvoirs publics ?

Malheureusement pas. Nous avons été regus a I'Elysée suite a une “opération dessin” que les
enfants ont faite, afin de sensibiliser Emmanuel Macron. Ces dessins trés explicites reflétaient
vraiment leurs souffrances quotidiennes. Apreés I’Elysée, nous avons été réorientés auprés de
la Déléguée interministérielle de la stratégie autisme Madame Claire Compagnon le 15
mars. Mais on nous répond réguliérement que les enfants sont pris en charge, que le TDAH
est intégré dans la stratégie autisme, or la communication concerne les troubles du
neurodéveloppement tel que I'autisme, mais ne mentionne jamais le TDAH. Le forfait précoce
concerne les enfants de 0 a 6 ans, or les enfants dits “TDAH” ne sont pas diagnostiqués avant
I'age de 6 ans afin d’éviter les erreurs de diagnostic (... On nous avait indiqué qu’une
communication plus large sur le TDAH serait faite sur le site internet du gouvernement, et
malheureusement plus de trois mois plus tard, rien n’a évolué. Il pourrait pourtant y avoir des
choses mises en place en termes de recherche et de formation des professionnels de santé.

Dans le libéral, on ne trouve pratiquement pas de pédopsychiatres ou de neuropédiatres. Dans
le Nord ou je suis domiciliée, il y a un probléme d’accés aux soins. Beaucoup de parents ayant
les mémes difficultés vont en la Belgique. En ce qui concerne I'autisme, il y a une enveloppe
financiére - tout a fait juste d’ailleurs - mais en ce qui concerne le TDAH ol nous avons requis
un plan, celui-ci nous a été refusé car il est intégré dans la stratégie autisme.

Lors de notre rendez - vous a I'Elysée, ce qu’expliquait le Dr Kochman, pédopsychiatre, et
d’aprés une étude américaine, c’est que la premiére cause de suicide des enfants de cing a
onze ans n'est pas la dépression, mais le TDAH, c'est donc trés grave | Ces enfants sont
pourtant tout a fait capables d’évoluer s’ils sont pris en charge. Au niveau scolaire, on a de
trés bons résultats lorsqu’il y a des enseignants formés et bienveillants. Ce sont en général des
enfants trés intelligents qui donnent de futurs adultes insérés socialement et

professionnellement.

Pourquoi la MDPH ne reconnait — elle pas les troubles de votre fille Pauline ?
En ce qui concerne Pauline, son dossier est a I’étude. Par contre, je sais que de nombreuses

familles ont vu leur dossier refusé. J'ai 'exemple d’une famille 3 Lyon ou une demande
d’allocation a été faite pour un enfant handicapé dans le cadre de son TDAH et des troubles

associés et de la prise en charge des frais de rééducation. lls ont également fait une demande
d’auxiliaire de vie sociale pour 'accompagnement a I’école. lls ont été déboutés par la MDPH
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qui préconise une entrée en SEGPA**, Or cet enfant peut tout a fait &tre en scolarité ordinaire
avec des adaptations spécifiques. Nous avons alerté Madame Cluzel et son cabinet au mois de
janvier, (...) on nous a répondu que la MDPH prend en compte correctement ces troubles, or
on voit bien qu’il y a soit de grosses différences entre les départements, et que certaines
structures ne sont pas correctement formées. Dans le cas que j'ai cité, I'orientation en SEGPA
n’est pas du tout adaptée. (...) Je relance régulierement depuis cing mois le Secrétariat qui me
dit s’en occuper. Cet enfant est dans cette situation depuis six mois et les parents ont fait
appel de la décision de la MDPH, resté sans réponse positive. Nous avons remis une dizaine
de témoignages a Madame Compagnon, des dossiers présentant des difficultés aupres de la
MDPH, et 'on attend toujours des réponses...

Sur votre page Facebook, la petite Pauline apparait régulierement en vidéo et participe
activement a vos campagnes de sensibilisation. Comment ressent — elle cela ?

Nous en avons discuté longuement avec son papa et la psychologue, et bien sir avec Pauline,
car nous lui avons expliqué quelles pouvaient étre les implications (...). Pauline est trés bien
intégrée socialement, et elle s’affirme. Lorsqu’elle m’a vu faire une vidéo, elle a été en
demande et elle avait envie d'aider, d’étre moteur de cette mobilisation. (...) Pauline participe
aussi a un projet de chanson avec des paroles écrites autour du TDAH par une maman, - projet
qu’elle a monté elle-méme -, cing autres enfants y participent et ils vont tourner le clip au
mois de septembre. L’objectif est de sensibiliser le grand public.

* Dysfonctionnements au niveau du cerveau accompagnés de troubles de I'apprentissage
qu’ils induisent ( dyslexie, dysortographie...)

** Section d’Enseignement Général et Adapté
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atteint d'un trouble de I'attention et d'hyperactivité.

Samuel, 9 ans, et 53 maman, Gillette ubﬁle.

as eévident d'avoir une simple
discussion avec Gillette Delo-
belle lorsque son fils est dans
les parages. « Son grand truc,
c'est de couper la parole en perma-
nence. Je ne peux méme pas avoir une
conversation au téléphone...» Sa-
muel, 9 ans, est bien la et il le fait
savoir. Et pour cause : il est atteint
d'un TDAH, un trouble de déficit de
I'attention, c'est-a-dire un trouble
du neuro-développement, accom-
pagné d’hyperactivité. « Les gens ne
comprennent pas toujours l'attitude
de Samuel, méme dans le cercle fami-
lial ou amical, regrette Gillette. On
me dit qu'il est mal éleve, qu'il v a des
problémes d'éducation... Que des
choses trés agréables a entendre ! »

« Tout ca demande
beaucoup de temps,

i ‘
l'\-'\.':llf“r‘.l!t‘\ AtAviavirin o

rente pour la Somme de I'associa-
tion TDAH - Pour une égalité des
chances, créée cette année. Car la
prise en charge des enfants est par-

fois trés compliquée : « Méme si
pour Samuel ce n'est pas le cas, cer-
tains parents voient leur dossier refu-
sé par la MDPH [NDLR : Maison dé-
partementale des personnes handi-
capées|, poursuit Ginette Delobelle.
Nous sommes la pour faire remonter
ces problémes et pour écouter les pa-
rents qui ont besoin de renseigne-
ments ou de vider leur sac. »

DES DEMARCHES ADMINISTRATIVES

PESANTES

La pétition, qui compte prés de
70000 signatures, est adressée aux
ministéres de I'Education natio-
nale, de la Santé, a la secrétaire
d'Etat chargée des personnes han-
dicapées et a Brigitte Macron. Par-
mi les réclamations, un déblocage

cienne. Mais depuis la rentrée sco-
laire, il n'a plus d’AESH (Accompa-
gnant des éléves en situation de
handicap). La faute a des dé-
marches complexes et des délais a
rallonge. « Il faut renouveler le dos-
ster aupres de la MDPH tous les 18
mois, et on a fait la demande en avril,
pensant que ce serait bon pour sep-
tembre. Mais a la rentrée, il n'y avait
personne. Le dossier vient seulement
d'étre validé par la MDPH ce mois-
..

L'association se propose d'étre un
soutien moral pourt les parents
d'enfants TDAH, qui se battent au
quotidien. Monitrice d’auto-école,
Gillette a mis sa vie sociale en
stand-by. « Tout ga demande beau-
coup de temps, beaucoup d'énergie.
Muaintenant, grace a son éducateur,
Samuel prend sur lui a I'école pour
rester concentré, note-t-elle. Mais
résultat, au retour a la maison, au
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12 Valenciennois

LA YOIX DU NORD JEUD! 7 NOVEMBR

Stéphanie combat pour ces enfants
« dont tout le monde se fout »

Ils sont « TDAH ». Atteints d’un trouble de déficit de I'attention. Pa

comme Pauline, 8 ans. Sa mére, Stéphanie Jacquet,
Jusqu'aux plus hauts sommets de I'Etat.

PAR DIANE LENGLET
valenaennes @lavoidunord fr

CONDE-SUR-L'ESCAUT.

o Jo suis la maman dune petite
tarnade. » C'est joliment dit, avee
beaucoup d'amour et de ten-
dresse, Pourtant. Stéphanie Jac-
quet explique aussi a quel point
ie quotidien est difficile. Pauline.
huit ans, est une vraie pile élec-
trique, du genre « gui dure long-
temps, vraiment plus longtemps »,
Le TDAH (trouble du déficit de
I'attention) dont elle souffre est
accompagné d'hyperactivité.
« Elle narréte pas, du soir au ma-
tin. elle n'est jamais fatiguée. Elle
est impulsive, @ du mal & com-
prendre les codes sociaux. Elle est
foujours dans I'opposition. » Ca ne
I'empéche pas d'étre aussi une
gamine adorable, «trés intelli-
gente ».

emnn‘ﬁl MACRON »

Pauline a été diagnostiquée a six
ans. Avant, méme Stéph;nlc h:c
comprenait pas pourquoi Pauline
« oubligit » des choses, des ordres,
des consignes. Elle s'agacait de la
voir s'agiter tout le temps, d'étre
incapable de rester tranquille-
ment 4 table pour faire ses de-
voirs, de la voir revenir sans
s'étre lavé les dents alors qu'elle
€tait partie pour le faire, norma-
lement. Le diagnostic Jui a permis
de changer d'approche. Méme a
U'ecole. cela va mieux mainte-
nanl grace a une institutrice sen-
sibilisée au probleme et a
quelgues astuces comme |'instal-

lation d'une galette sur le siége de
Pauline pour qu'elle pulss::eiou—
ger tout en restant assise.

Pauline, comme les autres en-

fants TDAH, a pu étre mal perque
par ses camarades, par les autres
adultes. « Infernale I », « débile.
« felgnant 1 ». Sur les dessins que
Vassociation de Stéphanie recolt,
les gamins confrontés i ce handi-
cap ont reproduit les insultes
qu'ils essuient tous les jours, On
¥ percoit aussi beaucoup de tris-
tesse, d'isolement. Stéphanie Jac-
quet a décidé de les envoyer
I'Elysée, au rythme d'un par jour
depuis lundi. Flle appelé cette
opeération « Papa Noél Macron »,

6 ‘ Stéphanie décrit

sa fille Pauline comme
une pile électrigue
“qui dure longtemps,
vraiment plus
longtemps”

L'an dernier, elle s'y était prise
trop tard pour étre reque. Cette
fois, elle espére que la rencontre
avra lleu comme elle attend de-
puis longtemps. Bt d'avoir une ré-
ponse de Sophie Cluzel, secrétaire
d'Etat chargée des nries
handicapécs. Elle a tellement a
dire sur les TDAH ! Tellement en-
vie de se battre pour ces « enfants
dont tout le monde se fout » et qui
représenteraient tout de méme
5 % de la population. 8

Les dessins seront exposés 8 Jo solle des fétes
de Condé-sur-'Escout le 4 décembre.

a décidé de porter leur voix.

rfois, ils sont également hyperactifs

Stéphanie Jacquet a déddé demvoyer les dessins réalisés par les enfants 3 Blysée, au rythme d'un par jour

Déja un an de lutte

_ Stéphanie Jacquet a créé son association

TDAH - Pour une égalité des chances en juin
2019. L'année d'avant, elle avait commencé
4 mobiliser dautres parents dans toute la
France grice a un collectif et elle avait regu
le soutien du chanteur Amir 4 I'occasion de
son passage d Condé-sur-I'Escaut. Désor-
mais, I'association peut compter sur des réfé-
rents dans différentes villes comme Tou-
louse, Meaux, Lyon,

SOIXANTE-NEUF MILLE SIGNATURES

Une pétition en ligne a déjad recueilli
69 000 signatures sur site
change.org/EgaliteTDAH. Elle est adressée
par Stéphanie Jacquet & Anges Buzyn (mi-
nistre des Solldanités et de la Santé), Jean-Mi-

chel Blanquer {ministre de I'Education), So-
phie Cluzel (secrétaire d'Erat aupreés du Pre-
mier ministre chargée des personnes handi-
capées), Brigitte Macron. Edouard Philippe
et, bien sir. Emmanuel Macron.

CE QU'ELLE DEMANDE

L'association se bat pour que les bilans et les
solns nécessatres aux enfants atteints de
TDAH soient pris en charge. Pour que des
« petiles choses» solent installées en classe,
comme par exemple. des « wlos pupitres =
sur lesquels les gamins peavent se dofouler
(Uexpérience serait  concluente &
Chalon-sur-Sadne). Hle se bat surtout pour
que ce handicap soit plus connu, et mieux
conpris. &
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CONDE-SUR-L'ESCAUT.
«C'est une belle et grande étape »,
s'enthousiasme Stéphanie‘ Jac-
quet. Grace a sa pétition mise en
ligne le 13juin 2018, et qui
compte 69 700 signatures, le
TDAH (trouble de I'attention avec
ou sans hyperactivité) est entré
au Parlement. Béatrice Des-
camps, députée de la 21° circons-
cription du Nord, a organisé un
colloque dédi¢ au Palais Bour-
bon. Ancienne enseignante, le
sujet lui tient & coeur. « Peut-étre
que j'ai eu des éléves TDAH et que je
pensais qu'ils étalent turbulents.
J'ai conscience aujourd’hui que ce
n'étaient pas des enfants mal élevés,

Maic dan awlaste ani avalont hecain

de montrer qu'il y avait des solu-
tions ». ajoute Stéphanie Jacquet.
Parmi elles. des «bureaux-ve-
los », qui permettent a I'éléve de
centrer I'énergie physique & dé-
penser sur un systéme de péda-
lage tandis que le cerveau peut se
concentrer sur le travail intellec-
tuel.

‘ ‘ Il faut travailler

deux grands axes:
la connaissance .,
et la reconnaissance.

LA DEPUTEE P
BEATRICE DESCAMPS

Certains  parents  préconisent
aussi la mise a disposition d'une
deuxieme salle jouxtant la salle

déenne, avait lancé une
e de l'attention chez l'e

pétition le 13 juin 2018

nfant. Grace 3 elle, le sujet
s @ 'Assemblée nationale lors d’'un colloque
4 21¢ circonscription du Nord, Béatrice Descamps.

vailler deux grands axes: Ia
connaissance et la reconnaissance. »

UN SENTIMENT D'OUBLI,
TOUJOURS

Et si Stéephanie Jacquet se dit heu-
reuse d'une telle avancée, un
sentiment d'insatisfaction per-
siste. « J'ai l'impression que I'on est
oublié par le  gouvernement »,
liche-t-elle. Dilférents ministéres
avaient été invités. Aucun n'a as-
sisté au colloque. La Condéenne
avait aussi rencontré Sophie Clu-
zel, en février. « Nous lui avions re-
mis les dossiers de huit personnes
s'étant vu refuser I'accés a une mai-
son départementale des personnes
handicapées  (MDPH).  Nous
sommes toujours sans nouvelles. »
La secrétaire d'Etat en charge des
personnes  handicapées  s'était
aussi engagée d convier I'associa-
tion au groupe de travail sur la
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CONFINEMENT ET HANDICAP

Les parents peinent a appliquer l'assouplissement

HANDICAP verpalisations, espaces naturels fermes, malgre lassouphissement des regles de
confinement, les parents denfants atieints dun troutle de lattention demandent plus de garanties
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lis ne tiennent pas en place et épuisent souvent leurs parents.
D'autant que beaucoup doivent se battre pour que leur scolarité soit adaptée
et frouver le bon fraifement. Trois mamans racontent leur quofidien.
% : PAR ISABELLE BLIN :

i g

DAH. Ces quatre lettres composent le sigle désignant

le trouble du déficit de l'attention avec ou sans hyper-
activité, qui bouleverse la vie de milliers de familles. En
France, de 3 4 5 % des enfants seraient concernés. Manque
de concentration, impulsivité, agitation incessante... autant
de comportements qui ne sont pas toujours compatibles
avec la vie scolaire et les normes que la société impose. Si

certains de ces bambins sont également « précoces», ils nen
ont pas moins des problémes de socialisation et de scolari-
sation qui perturbent leurs résultats. Quant aux parents,
ils doivent sadapter au rythme de leur petit ou de leur ado
- affronter des équipesenseigmantes: souventdépassées... et
se battre pour le bien-étre de leur enfant. Récits.
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RUTHY, MAMAN D’ELIE, 17 ANS, COURBEVOIE
«Mon fils a enfin frouve sa volie,
mais il garde une vraie blessure »

usqu’2 son entrée 4 la maternelle, nous navions aucun probléme avec

Elie. Mais, dés le premier jour décole, la maitresse m'a dit qu'il ne tenait
pas en place, qu'il était trop agité. La psychologue et lorthophoniste que
nous avons consultés ont seulement conclu que cétait un enfant heureux
qui recherchait les limites. Elie avait beaucoup de copains et de nom-
breuses activités sportives... Au CM2, la situation est devenue compli-
quée: mon fils ne respectait pas les régles, parlait sans demander la per-
mission, se levait pour un oui ou pour un non... Sur les conseils dune
amie, nous avons consulté un neuropsychologue qui lui a fait passer diffé-
rents tests: ces derniers ont révélé un haut potentiel (enfant particuliére-
ment doué avec précocité intellectuelle) et un important trouble de I'atten-
tion avec hyperactivité. Aussitét, le médecin a proposé le traitement
médicamenteux classique: le méthylphénidate (Ritaline). Cela na pas été
miraculeux, mais cétait encore pire sans! Aprés deux ans dattente, de refus
et de contentieux avec la Maison départementale des personnes handica-
pées (MDPH), Elie a bénéficié au collége de Faide dune auxiliaire de vie
scolaire (AVS) et dun plan daccompagnement personnalisé, mais ces
années ont été trés difficiles, car les aménagements préconisés niont pas été
mis en place. Il était souvent envoyé en permanence pour neé pas p
le reste de la classe, accumulant ainsi de grosses lacunes. Il sest vite
retrouvé en marge du systéme scolaire. Aujourd’hui, il suit une formation
dapprenti en serrurerie et en vitrerie. Il nest pas obligé de rester assis, il
va mieux, mais il garde une vraie blessure.
A 16 ans, il a décidé d'arréter son traite-
ment médicamenteux. Il gére tant bien
que mal.... Plus encore quun autre ado-
lescent, il a tendance 4 braver les interdits
et & prendre des risques. De mon c6té, jai

LES PARENTS SE MOBILISENT,
AIDONS-LES! :

[Pour que leurs enfants puissent

bénéficier d'une meilleure prise en créé une plate-forme de-learning sur les
i ont mi ? :
uchngfge fes mis mﬂgg"e troubles du déficit de lattention (pedagoj.

pouvoirs publics : « Une égalité des

chances pour nos enfants TDAH!» " biiches ma forcée & me former et je me

On peut fous signer ce plaidoyer suis entourée dexperts afin d’aider les
contre la stigmatisation sur change. autres parents, mais aussi les enseignants,
org/p/une-égalité-des-chances-pour- 4 mieux comprendre ces troubles pour
nos-enfants-tdah. mieux les prendre en charge.
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CELINE, MAMAN DE JUSTINE, 9 ANS, METZ
«Le magnésium a eu
un effet spectaculaire...»

ustine était encore bébé lorsque nous avons remarqué quéelle sennuyait
J vite. Dés qu'un jeu ou une activité demandait de I'attention, elle allait
vers autre chose. Elle dormait beaucoup, mais elle était toujours fatiguée.
A Jécole, elle ne parlait pas du tout, alors qu’ la maison elle sexprimait
trés bien. Elle narrivait pas a écrire, bougeait énormément, était inca-
pable de rester assise, de se poser, d'avoir des relations avec les autres.
Nous avons consulté une psychomotricienne, puis un neuropédiatre,
qui a confirmé le trouble de I'attention et proposé de la traiter avec un
psychostimulant. Nous avons refusé. Le médecin scolaire nous a alors
conseillé de consulter le D* Marianne Mousain-Bosc*, auteure du livre
Hyperactivité, la solution magnésium, au CHU de Nimes. Cest comme ¢a
que nous avons appris qu’'une carence en magnésium pouvait conduire
a des problémes neurologiques comme 'hyperexcitabilité et induire des
troubles du comportement, du langage, de Papprentissage. .. Une prise
de sang a confirmé cette carence. Depuis trois ans, ma fille reoit une
supplémentation de magnésium. Au début, le résultat a été spectaculaire:
au bout de dix jours, la maitresse ma demandé ce que on avait donné
a Justine, car elle ne bougeait plus sans cesse. Parallélement, elle continue
deétre suivie par une ergothérapeute, une psychomotricienne, une psy-
chothérapeute et un ostéopathe. Méme si ses problémes d’attention ont
récidivé derniérement, cest le jour et la nuit par rapport 4 avant. Elle est
en CE2, travaille bien et a maintenant des copines.
*Le D Mousain-Bosc n'exerce plus, mais son livre est toujours disponible (Thierry Souccar).

CATHY, MAMAN DE THEO, 13 ANS, AURILLAC
«Avec des enseignants bienveillants,
tout sest arrangé »

C onsidéré comme plein de vie par les médecins jusqu’a 5 ans et demi,
Théo a ét¢ diagnostiqué TDAH et haut potentiel (enfant précoce) en
fin de grande section. Il a aussitét commencé un traitement médicamen-
teux (méthylphénidate) et a sauté une classe: il est passé directement en
CEL. La scolarité au primaire sest relativement bien passée, méme si les
soirées apres Iécole étaient difficiles a gérer, parce qu'il ne tenait pas en
place. Heureusement, je travaillais 4 mi-temps pour pouvoir moccuper
de lui sans délaisser son frére ainé. Mais, 4 lentrée au collége, la situation
sest détériorée, car son hyperactivité sest accentuée malgré le traitement.
En 5%, il a commencé & décrocher, & étre rejeté par les autres... J'ai alerté
les enseignants. En vain. Ils nétaient pas assez a [écoute. Uannée suivante
a été catastrophique, malgré la mise en place d’un projet daccompagne-
ment personnalisé. Théo sest laissé couler. A la limite de la dépression

et en opposition avec moi, il a dii étre hospitalisé trois mois, puis il a
repris progressivement quelques heures de cours, en conservant un suivi
psychologique et la prise de son médicament. Cette année, il est interne
dans un nouveau collége, un établissement plus petit, avec des classes
moins chargées et des enseignants bienveillants. Il est mieux entouré,

a de nouveaux amis, et nos relations se sont apaisées. Il est revenu avec
un excellent bulletin scolaire et de bonnes appréciations qui lui laissent
toutes les chances de réaliser son réve de devenir vétérinaire.
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3 QUESTIONS A

Frédéric Kochman,
pédopsychiaire

Peut-on considérer le TDAH

comme une maladie?

Comme son nom l'indique, il Sagit d’un
trouble et non d'une maladie. Au méme
tiire qu'un trouble de la vue par exemple,

il peut se corriger. Piutét que de déficit de
'attention, je parlerais d’excés d’attention
@ fout stimulus extérieur. Uenfant n'arrive
pas a rester concentré sur une chose en
particulier... Et ce, en raison d'une fabrica-
tion insuffisante de dopamine (neurotrans-
metteur) dans le cerveau.

- Comment pose-t-on le diagnostic?

Clest une question importante, car tout
enfant remuant ou qui a dumal & se
concenirer ne souffre pas forcément d’un
TDAH. Le probléme peut venir de I'éduca-
tion. Je vois fréquemment en consultation
des enfants-rois qui passent leur temps seul
devant des écrans, parce gue les parents
ne leur ont pas posé assez de limites. En
cas de doute, il faut consulter un pédopsy-
chiatre ou un neuropsychiatre. Toute la
difficulté est d’en trouver un puisque I'on en
manque cruellement et il y a souvent prés
de douze mois d'attente! Le diagnostic de

- TDAH est subjectif (observation et examen

cliniques, tests neurologiques et neuro-
psychologiques...) et varie énormément
entre les pays.

Que pensez-vous de la Ritaline?

Ce psychostimulant (méthylphénidate) est
prescrit lorsque les troubles sont d'emblée
sévéres. Il n'apporte une réelie amélioration
que dans 70 % des cas et comporie des

effets secondaires, notamment des retards
de croissance. Ce n'est pas la seule solution.

Dans tous les cas, une activité sportive
réguliére, associée & différentes approches
non médicamenteuses (méditation de
pleine conscience, EMDR, neurofeedback,
cohérence cardiaque), contribue & réduire
le siress et & favoriser la concentration. Une
approche en psychothérapie cognitive et
comportementale, notamment la méthode
Barkley, est également préconisée. Plus la
prise en charge est précoce et compléte,
plus les résultats se monirent satisfaisants.

N



Stéphanie, une mére le poing levé

15 oct. 2020

Il est des histoires exceptionnelles qui laissent leur empreinte sur toutes les personnes
gu'elles effleurent. Celle de Stéphanie a cette intensité 1a. Son parcours de mére et de
femme donne envie de gravir des montagnes et de croire que 'on peut changer le monde
— en tout cas essayer de le corriger. Elle donne aussi a voir comment I'on peut étre
transcendé-e par la cause que I'on défend.

Stéphanie a lancé une pétition sur Change.org pour faire reconnaitre le trouble de sa fille
et obtenir une prise en charge adaptee.

L’histoire dans laquelle vous vous apprétez a plonger est celle d'une maman du Nord de
la France qui n'avait jamais parlé a des médias ni rencontré des élu-es, et qui a réussi en
quelques mois a étre auditionnée et regue par les plus hauts corps de I'Etat. C'est le >
parcours d’'une femme qui ressentait si fort le mal-étre de son enfant et I'incompréhension ‘
des corps médicaux et enseignants, qu’elle a bravé les tempétes pour créer une
association de parents avec lesquels échanger et changer les choses. C'est celle d’'une
héroine, qui est devenue; malgré elle, une professionnelle de la mobilisation sur un sujet
encore méconnu : le trouble déficitaire de I'attention avec ou sans hyperactivité.

Seule contre tous ; naissance d'une héroine ordinaire




Stéphanie a lancé une pétition comme on jette une bouteille a la mer. Maman d’'une petite
fille alors agée de 7 ans atteinte du trouble déficitaire de 'attention avec ou sans
hyperactivité — plus communément appelé TDAH -, elle se heurtait & des murs depuis
plusieurs années pour la prise en charge de sa fille.

Depuis la naissance de Pauline, Stéphanie avait l'intuition que sa fille avait un
comportement différent — de I'ordre de ceux qu’un parent identifie vite, mais qu’il met des
années a faire reconnaitre. Quand autour d’elle, on lui répéte que “c’'est normal” que son
enfant soit si agité, ou qu’elle n'a pas les bons gestes pour calmer sa fille, Stéphanie sait
que quelque chose d'autre cloche. Méme si Pauline est son premier enfant, elle le sent au
fond d'elle : il y a une explication au mal-étre de sa fille. Les professionnel-les trainent
d’abord a la prendre au sérieux, puis a I'age de 6 ans, Pauline est diagnostiquée par une
neuro-pédiatre. Elle est atteinte du trouble déficitaire de I'attention — un trouble du
neuro-développement qui implique un fonctionnement différent au niveau du cerveau qui
impacte les capacités d’écoute, 'impulsivité, I'nyperactivité, et par capillarité,
I'apprentissage et la sociabilisation de I'enfant.

Pauline est diagnostiquée par une neuro-pédiatre. Elle est atteinte du trouble déficitaire de
I'attention.

Le parcours de Stéphanie pour faire reconnaitre le trouble de sa fille, et pouvoir obtenir
une prise en charge adaptée a été dés le début semé d’'emblches, de rejets,
d'incompréhension et parfois de mépris. Parce que Stéphanie s'est retrouvée poussée
dans ses retranchements — et qu’elle a rencontré trop de parents dans le méme cas
gu’'elle, perdus et abandonnés dans un systeme qui broie |a ou il devrait panser des plaies
— elle a décidé de chercher sur les réseaux d’autres familles dans son cas. Elle intégre un
groupe Facebook de parents d’enfants TDAH, et les échanges qu’elle a avec eux la
motivent a lancer une pétition pour exprimer sa colére. Eprouvée dans ses revendications,
elle avait alors peu d’espaces ou raconter son histoire, trouver des personnes en qui cela
résonne, et les convaincre de rejoindre son combat.

Premiers pas d’une lanceuse de pétition : réseaux sociaux

et cartographie des allié-es.

C’est ici que I'histoire prend son envol. Ce que Stéphanie écrit dans sa pétition trouve un
écho parmi des milliers de membres de Change.org. Stéphanie commence petit a petit un
journal de bord, une correspondance avec ses signataires. Par le biais de sa pétition, elle
tient sur Change.org une véritable chronique de maman célibataire d’enfant TDAH, dans




laquelle elle partage avec pudeur et persévérance ses avancées, ses idées de
mobilisation, sa colére ou son amouir...

Tres vite, Stéphanie se fait une promesse a elle-méme : elle ne baissera pas les bras. Elle
ne veut plus étre la seule a trembler. Elle veut que sa pétition fasse trembler les sols des

écoles et des cabinets médicaux.

Sa pétition trouve son public, elle touche plus de 30 000 personnes cet été la. Stéphanie
est lancée : elle sait qu'elle veut aller plus loin, porter la voix de toutes ces personnes

touchées par le TDAH, mais aussi de toutes celles qui ont signé sa pétition.

Mais comment faire pour aller plus loin, concrétement ?

Steéphanie se fait une promesse a elle-méme : elle ne baissera pas les bras. Elle ne veut
plus étre la seule a trembler. Elle veut que sa pétition fasse trembler les sols des écoles et
des cabinets médicaux

Stéphanie n'a jamais mené de mobilisation auparavant. Mais elle se renseigne. Elle
commence par des lectures accessibles, elle se base sur le Guide de mobilisation
proposé par Change.org. Elle prend conseil auprés de nos chargé-es de campagne. Elle
retient trois mots : sensibiliser, informer, argumenter.

Elle prend contact avec un pédopsychiatre qu'elle admire beaucoup, renommé, et qui
connait trés bien le sujet du TDAH: le Docteur Frédéric Kochman. Il lui fait confiance et
accepte tout de suite d'étre le parrain de la pétition, tout a fait conscient de la nécessité
d'avancer sur la situation de la prise en charge globale du TDAH en France. C'est un
premier grand pas pour donner un gage de sérieux a sa pétition.

Elle commence a nourrir un espoir fou : celui de faire soutenir la pétition par un parrain ou
une marraine — une “star” touchée ou concernée par le TDAH qui relaiera sa pétition et en

ferait une grande communication au passage.

Elle méne ses recherches, passe des heures derriére son clavier. Quelques noms
commencent a emerger dans sa téte : Florence Foresti, le chanteur Vianney, Maitre Gims
sont autant de personnalites a montrer une sensibilité pour les enfants “différents”.

T ——————



Mais c'elt été trop beau, trop évident. La vie ne lui offre pas cette chance — malgré ses
tentatives de contact, peu de personnalités répondent a son appel. Seul le chanteur Amir,
qui reconnait avoir eété touché enfant, répond positivement a sa demande : aprées plusieurs
tentatives de contact sur les réseaux sociaux, c’est finalement le mail envoyé a son
agence qui permet a Stéphanie de le rencontrer lors de son passage dans la région pour
un concert. Amir accepte de signer et de partager la pétition sur les réseaux sociaux,
mais cela ne suffit pas a faire grimper suffisamment le compteur de signatures et susciter
I'attention des décideur-ses.

Stéphanie découvre aussi au fil de ses recherches qui sont les médecins spécialistes du
sujet. Elle note tout. Elle contacte les associations, les expert-es, les spécialistes. Elle se
familiarise avec les recommandations de la Haute Autorité de Santé.

Dans cette spirale d’informations glanées sur internet, Stéphanie apprend a maitriser les
réseaux sociaux. Facebook et Twitter sont ses terrains de jeux. Maman de deux petites

filles dont I'une est TDAH, elle est une geek entre les goaters et une fois ses filles
endormies.

Elle apprend un peu du guide de Change.org, beaucoup “sur le tas”, en essayant et en
suivant son audace.

Ce gu’elle dit a ses signataires en mise a jour, elle se met a le partager sur les réseaux
sociaux, pour toucher le maximum de public et construire une communauté. Grace a
Facebook et Twitter, elle touche chaque jour plus de personnes, plus de parents, et
commence a constituer un réseau solide.

Elle s’adapte aussi aux personnes qui ne sont pas présentes en ligne : renvoyer vers sa
page Facebook ou la pétition n'est pas toujours aisé, donc elle fait faire des flyers qu'elle
peut laisser dans les écoles et a ses proches.

C’est alors qu’elle se lance a I'assaut des médias.

Une maman a 'assaut des médias

Bien sir qu'au début, elle a peur. Mais quand elle y réfléchit & deux fois, les réponses a
ces questions la hantent : depuis combien d’années le TDAH est connu des pouvoirs
publics? Et ou en sommes-nous aujourd’hui ? Alors elle se dit que personne ne viendra lui




tendre la main si elle attend les bras croisés. En pensant a Pauline et a tous les enfants
de parents qui témoignent sur les réseaux sociaux, elle se sent pousser des ailes.

La encore, son parcours pour susciter I'attention des journalistes n'est pas un long fleuve
tranquille. Certaines pétitions sont couvertes par la presse dés lors qu'elles sont lancées,
parce que le sujet est dans l'actualité, parce que le lanceur ou la lanceuse a des contacts,

ou parce que tout simplement, I'angle est original.

Stephanie a frappe a toutes les portes, et essuyé de nombreuses fois le manque d'intérét.
Ces refus, ils la touchent en plein coeur, car sa pétition parle de sa fille, de leur histoire. ..
Mais fidele a sa promesse a elle-méme, elle ne baisse pas les bras. Alors oui, il y a des
jours ou c'est trop dur. Des jours ou son ordinateur reste éteint. Des jours ou elle n'y croit
plus. Mais au fond d'elle, I'envie de donner un coup de pied dans la fourmiliére revient au

galop.

Quand elle a besoin de s'inspirer, elle regarde d’autres mouvements, elle se met a suivre
d’autres lanceurs et lanceuses de pétition. Et elle se dit qu’elle aussi, maman célibataire a
Condé-sur-Escaut, elle peut avoir un impact dans la société. Elle croit au pouvoir des
citoyen-nes et a la démocratie. Elle n’a pas vraiment foi dans le gouvernement, mais elle
veut le secouer. Pour ses enfants. Pour les générations a venir. Et sa motivation revient,
comme une rafale de vent sur la cote d'Opale.

Elle retourne sur les sites des médias, a chercher les numéros de téléphone de I'accueil et
contacter des journalistes sur Twitter : ¢a finira par payer.

Apprendre a raconter son histoire...

Et cela commence avec un article de presse locale, dans La Voix du Nord. Sa premiére
interview, elle s’en souvient encore. La journaliste lui avait demandé une photo, mais
Stéphanie ne souhaitait pas, pour préserver leur l'intimité, a elle et sa fille. Elle se souvient
encore des mots de la journaliste ce jour-1a : “une photo est importante pour personnaliser
votre combat et que les lecteurs soient touchés par votre histoire”.

Cette phrase fait son chemin en elle. Lanceuse d’alerte en apprentissage, elle décide de
prendre cette lecon : elle accepte d’apparaitre en photo. Peu apreés, sa fille Pauline de 7
ans a souhaité elle-aussi faire partie du combat. Stéphanie raconte dans une mise a jour :
“Pauline a voulu faire des vidéos “comme maman” et s'investir dans la cause qui,



finalement, est principalement la sienne. Nous avons réfléchi avec le papa de Pauline et
sa psychologue, afin d’étudier I'opportunité ou non qu’elle s'investisse également
publiquement. C’était sa demande. Elle assumait son TDAH. C’était donc plutét positif.”

La question de l'image se pose a nouveau par la suite, sous d'autres formes. Notre équipe
de Change.org est venue a la rencontre de Stéphanie, pres de Valenciennes, pour
participer a une rencontre avec une députée et faire une vidéo pour sensibiliser les
signataires et les membres de la plateforme.

Dans cette vidéo, Pauline et Stéphanie racontent leur quotidien bouleversé par le TDAH.
Une histoire faite d’éclats de rires et d’'amour, comme dans de nombreuses familles.
L'aventure se poursuit, mais la presse réagit lentement — trop lentement selon Stéphanie.
Pourtant, petit a petit, & force de persévérances, articles et interviews de Stéphanie et des
parents de son collectif se succédent sur M6, BFMTV, Cnews, Europe 1, Vivre Fm ... Ces
parents se rapprochent du but : les frangais-es parlent plus du TDAH que quelques mois

auparavant !

S’organiser en collectif, la clé de la réussite ?

Il n'y a pas eu de chronologie parfaitement linéaire des nombreuses actions menées par
Stéphanie pour faire connaitre le TDAH. Elle a passé des heures sur les réseaux sociaux,
mais parallélement elle contactait les médias et explorait la possibilité de rencontrer des
députés, tout en structurant un collectif qui deviendra une association.

Car l'une des plus belles victoires de Stéphanie, ce fut ce collectif qui devint I'association
TDAH — Pour une égalité des chances .

Grace a ce collectif, elle a pu braver les critiques, et les coups. Parce qu'elle en a
encaissé parfois, Stéphanie. Elle raconte a ses signataires :

J’ai pris des coups aussi: “ma fille boit du coca c’est pour ¢a qu’elle est hyperactive’, je
devrais lui donner “une bonne fessée et elle obéirait”... “une pétition ne sert & rien”, je n’y
‘connais rien”, “‘ma fille n'est en réalité pas diagnostiquée”,” j'ai lancé une cagnotte c’est

pour me faire de l'argent” efc...

Mais elle a continué parce que sa résilience de mére lui a donné le courage, mais aussi
grace au soutien de “son équipe” : des parents avec lesquels elle échange a distance, qui




deviennent ses compagnons de route, les membres du collectif de parents Une Egalité
des chances pour nos enfants TDAH.

Ces parents qui se sont portés volontaires pour agir afin d’obtenir une meilleure
reconnaissance du TDAH en France ont mené ensemble la mobilisation sur tous les
fronts, pour contacter les députe-es, élu-es et sénateurs, pour interpeller la presse,
partager la pétition sur les réseaux sociaux et diffuser des flyers. Au bout de quelques
mois, des mamans sont méme devenues référentes dans leurs départements ou
régions.... La machine était lancée.

Afin d'étre davantage reconnus et de pouvoir faire des demandes de subvention, ils
transforment leur collectif en association de loi 1901 prés d’un an aprés le lancement de la

pétition.

Papa Noel Macron, une action pour toucher les coeurs

Entre temps, il a fallu obtenir des rendez-vous avec des responsables politiques, et ce ne
fut pas une mince affaire. Mais une action a permis de passer un nouveau cap dans cette
incroyable mobilisation : 'organisation d’'un concours de dessin a I'occasion des fétes de
fin d'années, pour adresser au Président Macron le voeu de milliers d’enfants pour Noél —
la reconnaissance de leur trouble.

Il est souvent difficile de trouver le parfait événement de campagne, celui qui va
representer la pétition, tout en lui permettant d'emmener la cause plus loin.

Stéphanie, elle, a trouvé I'accélérateur de sa campagne, I'événement qui mettrait des
visages et des réalités sur sa pétition. Cette idée, elle est venue a I'approche des fétes de
fin d’'annee — en pensant avec ironie que le plus beau cadeau de noél pour ces enfants
atteints de TDAH, ce serait d'obtenir une prise en charge a la hauteur des enjeux.

C’est alors qu’elle s’est dit, avec le collectif de parents : “... ef pourquoi pas ?".

Et pourquoi pas, demander ce cadeau 8 Emmanuel Macron ?

La suite, c’est la détermination de ces parents et la créativité qu’ils développent ensemble
pour leurs enfants, qui lui permet de voir le jour. Cette ambition prend un nom : I'opération
Papa Noél Macron.




M. MACRON NOUS AIDE.

Voir la vidéo de 'opération Papa Noél Macron sur Facebook

40 enfants atteints de TDAH ont ainsi dessiné leur handicap et adressé au Président de la
République une “lettre au pére Noél". Les messages des enfants sont clairs, émouvants :
« Pour Noél, mon veeu le plus cher serait de devenir un enfant comme les autres, avec
une vie normale et un avenir possible » ou encore « J'aimerais une maitresse qui
comprenne mon TDAH et une AVS formee ».

L’'opération, partagée aux signataires mais aussi sur les réseaux sociaux, se fait
connaitre. Ces dessins accompagnés des mots d'enfants, I'approche des fétes de fin
d’'année, et des videos partagées en paralléle, permettent de viser juste et certains médias
relaient l'initiative.

Et surtout : elle recoit une réponse de I'Elysée...

Les deécideur-ses n'ont qu’a bien se tenir !

Avant de lancer sa pétition, Stéphanie n'avait jamais de sa vie rencontré un-e député-e,
juste le maire de sa commune pour un probléme d’habitat. Pourtant, depuis le tout début
de sa mobilisation, elle savait qu'il fallait demander le soutien des élu-es :



“J'étais trés stressée et f'avais peur. Par contre, ma conviction étail inmense: la cause
etait juste et les enfants devaient avoir une égalité des chances. C'est celte volonté
farouche qui m’a permis d’aller au-dela de mes limites. De plus, si on réfléchit bien: je

n’avais rien a perdre.”

Au contraire : elle a beaucoup a gagner. L'une des députées qu'elle rencontre au début de
son combat deviendra ainsi un veritable soutien dans sa lutte.

Lorsqu’elle recoit la réponse de Marie Fontanel, la conseillére du Président sur les
questions de santé et solidarité, concernant I'intérét du Président pour cette opération

“Papa Noél Macron”, Stéphanie a déja appris a préparer son discours lors de rendez-vous

institutionnels : elle vient toujours munie de son dossier complet, avec les articles de
presse sur son combat, les chiffres et le soutien des artistes et élu-es, le texte de la
pétition et les recommandations de la Haute-Autorité de Sante.

Avec une autre maman, elles partent donc a Paris, a la conquéte de I'Elysée. Stéphanie
ravale son stress et affronte ce rendez-vous pour présenter les revendications soulevées

a travers l'opération.

Voir le live Facebook aprés la rencontre

C’est au cours de ces rendez-vous avec des responsables politiques, rendez-vous de
“plaidoyer” qui se multiplient, qu’elle apprend a ses dépens la frustration, lorsque les
promesses ne sont pas toujours suivies d'actes. Mais a chaque personne du
gouvernement qu’'elle rencontre, a chaque soutien d'un-e élu-e, elle sait que ce sont de
petites avancees et elle s'en réjouit. Petit a petit, les parents ne peuvent plus étre ignorés.

Stéphanie et son collectif obtiennent ainsi un rendez-vous avec la conseillere
interministérielle a la stratégie autisme quelques mois plus tard, puis ils décrochent grace
a la visibilité de la pétition une audition au CESE, le Conseil Economique, Social et
Environnemental.

Pour Stéphanie, cette audition est un autre tournant majeur. Comme la confirmation de ce
qu’elle répéte depuis désormais plusieurs années : une pétition, ¢ca marche.

En effet, 3éme Assemblée constitutionnelle de la République aprés 'Assemblée Nationale
et le Sénat, le CESE favorise le dialogue entre les différentes composantes de la société




civile organisée et qualifiée, en assurant l'interface avec les décideurs politiques. A ce
titre, il auditionne des lanceur-ses de pétitions sur des tendances de mobilisation, pour
transmettre leur parole a travers des rapports présentés au Gouvernement. Change.org,
en tant que plateforme labellisée par le CESE, est I'un des acteurs de premier plan de cet
effort de participation citoyenne.

Cette audition, c’est une lueur d’espoir, mais c’est aussi un pied de nez aux pessimistes et
aux détracteurs de sa campagne :

“On m’a mis cette pression a plusieurs reprises. Parce que je dérange. Je dérange parce
que je me bats avec le coeur. Parce que nous avons reussi ou d'autres n'ont pas réussi. Il
reste encore beaucoup de chemin a parcourir. Mais par exemple, c’est grace a la petition
et sa poursuite que nous avons été auditionnés au CESE et que des préconisations seront
données au gouvernemenl. Rien n’est facile. Nous avons toutes et tous de bonnes raisons
de renoncer. Parce qu'on est malade, parce qu'on est épuise, parce qu'on ne sait pas
comment faire, parce qu’on a peur d’étre déstabilisé, parce qu'on a peur... Mais oser,

c’est risquer de réussir.” écrit-elle ainsi a ses signataires.
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Voir le live I'audition au CESE

Ce jour-la, elle vient au CESE avec Pauline. Pauline et son sourire ravageur, Pauline et
son hyperactivité, Pauline et son grand coeur, Pauline et son trouble. Dans I'assembiée
qui l'auditionne sur le théme “Autisme et handicap”, on sent la compréhension et la




bienveillance. Le rapport ira dans le bon sens, mais sera-t-il suivi d'effets ? Les parents
veulent veiller au grain.

L'éclosion d’'une héroine : maman, militante... et femme

Stéphanie est une héroine. Le lendemain de cette audition au CESE, elle organisait a
Paris, conjointement avec la députée Béatrice Descamps, un colloque a I'Assemblée
nationale sur le théme “Enfants TDAH, quelles prises en charge pour ces troubles
invisibles?”, qui lui a demandé des mois d’organisation.

Et en méme temps, elle lancgait aussi la deuxiéeme édition de I'opération Papa Noél
Macron, pour reproduire I'expérience et faire exposer les dessins des enfants dans le but

de sensibiliser a la thématique.

Bien sdr, elle n'est plus seule : le collectif de parents est devenu une association: I'équipe
des référents meéne des reflexions, échange des idées, mobilise et aide a I'organisation.
L’association a desormais un site internet en plus de la page Facebook.. Elle est soutenue
par ses ami-es, par les autres parents, par I'équipe de Change.org, et des élu-es qui
continuent de la soutenir.

Mais derriére la maman et la militante, il y a aussi la femme. On parle peu de la vie privée
de celles et ceux qui consacrent toute leur énergie & une cause. Pour aller assister a des
conférences, Stéphanie doit faire garder ses filles. Pour emmener Pauline dans les
meilleurs établissements, elle doit parfois renoncer a du temps avec sa petite derniére de
3 ans, Manon. Pour mener de front son combat et son quotidien de maman célibataire,
elle passe parfois a c6té de sa vie sociale.

Professionnellement, ce combat implique aussi de faire des choix et des sacrifices. Et
parfois, il y a des conséquences économiques.

Depuis deux ans et demi, la vie de Stéphanie est un tourbillon de mobilisation

Parfois Stephanie s'écroule. Plusieurs heures, jours ou semaines. De fatigue. De colére.
De découragement. Et puis une personne de I'équipe, une famille en détresse, une
maman qui va lui écrire que voir son combat lui donne du courage pour se battre, le
dessin d'un enfant, une idée qui germe... “L'essentiel n'est pas de s'écrouler mais de se
relever. A mon sens, il n'y a rien de pire que de regarder une injustice sans essayer de
trouver une solution. Méme si mener un combat est épuisant, ce n'est plus un choix. C'est




une obligation. Au nom de tous les enfants et toutes les familles en souffrance. Nous
avons chacun( e) le pouvoir de changer les choses”.

Depuis deux ans et demi, la vie de Stéphanie est un tourbillon de mobilisation. Mais quand
elle regarde en arriere, c'est plus de 71 000 signataires qui la suivent et 'encouragent.
C'est la création d’'un collectif de parents pour sensibiliser et faire avancer la cause, puis la
creation de I'Association nationale de loi 1901 il y a 1 an : TDAH- Pour une égalité des
chances.

C’est aussi une page et un groupe Facebook, des réunions et des stands de
sensibilisation, deux opérations dessins « Papa Noél Macron » qui ont donné lieu a deux
rendez-vous a I'Elysée, puis un rendez-vous avec la conseillére interministérielle a la

stratégie autisme.

Ce sont des articles dans la presse locale et nationale sur le TDAH, des reportages et
interview dans les médias locaux et nationaux pour sensibiliser le grand public au TDAH ;
des centaines d’affiches et flyers que les familles ont posés dans les lieux d’accueil.

C’est une audition a I'Assemblée nationale a la Commission d’'Enquéte des éléves en
situation de handicap ; des questions écrites et orales de nombreux députés a
I'’Assemblée nationale pour alerter sur le manque de prises en charge et les difficultés

liges a la scolarité.

Ce sont aussi des situations débloquées sur des dossiers MDPH, c’est le 1er colloque a
I'’Assemblée nationale sur le TDAH, c'est I'audition au CESE qui a permis d’alimenter les

travaux des deux commissions...

Et ce n'est pas fini. Symbole de 'empouvoirement et de I'éclosion d'une héroine,
Stéphanie n’a cessé de faire appel a sa créativité pour aller toujours plus loin. L'une des
prochaines étapes ? Un documentaire de 52mn qui devrait étre réalisé pendant une année
dans son quotidien.

Aujourd’hui, elle écrit a ses signataires toutes les semaines pour solliciter leur aide et les
tenir au courant des avancées. Leadeuse d’'une communauté, elle a récemment imaginé |
des actions d'interpellation impactantes avec Nadia Guessab, référente a Lyon et I'équipe,

pour “"secouer le cocotier™ : que tous les signataires écrivent massivement aux trois !
ministéres de I'Education nationale, ministére de la Santé et au Secrétariat d’'Etat des




personnes handicapées, pendant un mois pour alerter les ministéres concernés par la
multitude de courriers regus... Résultat ? L'association a été contactée par la délégation
interministerielle autisme et troubles du neuro-développement.

Une rencontre leur a été proposée dans I'optique d'une réflexion autour des difficultés
rencontrées par les enfants diagnostiqués TDAH.

Toutes ces actions menées par Stéphanie — de la cartographie des alliés, a la sollicitation
de soutiens de personnalités, en passant par les rendez-vous institutionnels, le contact
aux medias, I'organisation de conférence et d’opérations de dessins, I'audition donnée au
CESE, la mobilisation des signataires pour écrire aux Ministres — toutes ces activités, ont
change le paysage frangais autour du diagnostic du TDAH. Aujourd’hui, ils sont pris au
serieux et crédibles.

A ce jour, les rendez-vous auprés des institutions n'ont pas encore permis d'initier un
changement durable sur la prise en charge du TDAH. Les ministéres se renvoient la balle,
ce qui pour Stephanie traduit le manque de volonté politique de travailler sur le sujet. Mais
s'il reste de nombreux progrés a faire sur la prise en charge et la reconnaissance par les
professionnel-les, le maillage de familles désormais organisées permet aux enfants et
parents concernés de ne plus se sentir seul-es ; mais d'étre entendus et petit & petit,
compris par une société qui doit étre éduquée.

Avez-vous aimé cet article ?

Donnez-nous votre avis en cliquant sur le lien correspondant
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Retrouvez la pétition : Change.org/EgaliteTDAH

Vous étes journaliste et souhaitez une interview ?
tdahpouruneegalitedeschances@gmail.com

Vous étes un artiste et souhaitez soutenir la pétition et I'association ?
tdahpouruneegalitedeschances@gmail.com




