« Des yeux bleus amour »

Claire Faucon-Blanpain

Je suis maman de 6 enfants, infirmière de formation. J’ai travaillé 3 ans en psychiatrie puis ai décidé d’arrêter de travailler pour être mère au foyer. Mon expérience de palliatif me vient donc de ma vie personnelle où j’ai, entre autre, accompagné ma propre fille, Evelyne, décédée à presque 7 ans, en 2000 

Les yeux bleus amour, repris comme intitulé de mon intervention ce jour, sont ceux de ma fille Evelyne  et sont devenus le titre d’un livre que j’ai écrit en son souvenir.

Evelyne est la deuxième de la fratrie. Sa sœur aînée a 15 mois de plus qu’elle et le petit frère qui la suit est de 21 mois plus jeune. Dans les premiers mois de vie d’Evelyne, on se rend compte qu’Evelyne souffre d’une maladie qui s’avérera plus tard être une maladie neurodégénérative  orpheline.

Lors de notre visite chez le pédiatre lorsqu’elle avait 2 ans ½ , celui-ci nous dit qu’il pense qu’Evelyne ne passera pas le cap des 3 ans. Pour mon mari et moi-même tout bascule alors. Cela voulait dire que nous n’avons plus que 6 mois pour la préparer à sa mort ainsi que pour préparer son frère et sa sœur.

Comment parler de cela avec eux ? Comment leur parler de notre propre espérance chrétienne en une vie éternelle alors que nous étions effondrés, n’ayant que le mot « mort » qui retentissait dans notre tête ? J’avais besoin d’outils pour m’aider. Je suis donc allée le lendemain à l’UOPC (librairie religieuse) pour demander s’ils auraient un livre pour préparer un enfant à sa propre mort ainsi que la fratrie. C’est alors qu’ils m’ont conseillé les deux très beaux livres de Calinou (« Le dernier conte pour Calinou »  et « Tu seras toujours avec nous Calinou » de Micheline Motte et Frédéric Mansot éditions MAME). Ces livres je les ai lus et relus à Evelyne, sa sœur et ses frères. Ils prenaient une telle place dans la bibliothèque familiale que bien souvent c’était ceux-là que les enfants prenaient pour les baby-sitters.

A Evelyne, je parlais souvent de sa mort comme d’une deuxième naissance. Chaque fois que je lui en parlais, elle regardait le ciel. En 1996, lors de la célébration communautaire pour le sacrement des malades à la paroisse, mon mari et moi avons demandé au Curé qu’Evelyne puisse recevoir le sacrement des malades. Pour moi, c’était important. Par ce sacrement, je demandais à Dieu d’envoyer la force de son Esprit sur Evelyne afin qu’elle puisse vivre sereinement, dans la paix et la confiance, sa maladie et sa mort. Cette confiance que nous mettions en Dieu nous rendait plus forts et plus sereins, mon mari et moi également. De plus, cette démarche communautaire était importante et nous a fait percevoir la force d’une prière commune.

Plus tard, en janvier 2000, nous n’en pouvions plus. Evelyne était de plus en plus mal. Elle avait alors 3 petits frères dont le dernier avait 6 mois. On devait s’attendre à tout moment à ce qu’elle prenne son grand envol. A ce moment-là, l’aspect spirituel est mis de côté, laissant place à l’angoisse, l’impuissance et l’épuisement. Et pourtant le réconfort de la Foi pouvait tellement aider …. C’est alors que nous avons eu la chance d’avoir sur notre route une infirmière en soins palliatifs pédiatriques, Sonja Develter, qui a d’abord amené beaucoup de paix et de sérénité dans la maison. Elle n’a pas négligé non plus l’accompagnement spirituel d’Evelyne et de la famille. Elle nous a conseillé le livre « Boule de Rêve ». (livre +cd de Lise Thouin, éditions Persea).C’est ainsi que Boule de Rêve rejoindra Calinou pour accompagner Evelyne jusque dans ses derniers jours.

Sonja avait compris aussi que l’épuisement de la famille est un obstacle dans l’accompagnement. Et elle n’a donc pas hésité de nous proposer de prendre Evelyne 3 jours pour nous permettre un répit avec nos autres enfants. Ce week-end a été fabuleux  dans le sens où il nous a permis de percevoir que même Evelyne ailleurs nous pouvions être très heureux. Cela nous a permis à tous un pré-deuil , nous permettant de savoir après son décès que même avec l’absence nous avions connu le bonheur. Suite d’ailleurs à ce week-end, que Sonja a perçu pour nous tous comme très positif, elle s’est battue pour permettre ce répit à toute famille d’enfants gravement malades en se démontrant  aux autorités belges l’importance d’une structure inexistante jusqu’il y a peu en Belgique , la maison de Répit. C’est ainsi qu’est née la Villa Indigo à Evere, inaugurée le 26 janvier dernier. 

Pour moi, c’est grâce à ce cheminement que Sonja nous a permis de poursuivre en famille que ma fille aînée, 8 ans à l’époque, a pu demander de faire sa première communion lors de la messe de funérailles de sa sœur pour la sentir quand même présente et a pu lui écrire pour l’occasion : «Evelyne, tu m’as appris plein de choses comme aimer, faire plaisir aux autres. Ton sourire m’a surprise et ta joie restera en moi. Je sais que tu me comprends, je suis triste mais d’un côté je sais que tu es heureuse. Merci ». Grâce à cela aussi que son petit frère Jonathan, de 5 ans, s’exclamait 2-3 jours après le décès de sa sœur : « Maman, tu as vu là dans les nuages, Evelyne qui est entrain de tirer une girafe ? Parce que maintenant Evelyne, elle sait marcher et Jésus lui a demandé d’aller chercher une girafe qui était morte en Afrique » et Christophe, 3 ans ½ qui faisait son acte de foi à Evelyne avant que l’on ferme le cercueil, en disant « Tu sais Evelyne, un jour nous serons tous re-vivants près de toi ! ».

Pour conclure, je pense sincèrement que c’est cet accompagnement spirituel et cette présence de Dieu au quotidien dans notre vie, qui m’ont permis , le 6 mai 2000, de prendre Evelyne dans mes bras et de lui dire tout simplement « Cette fois, Evelyne, c’est ton heure, tu peux y aller » et de la voir s’envoler vers une autre vie dans la paix et la sérénité.
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