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        PRÉFACE


        Philippine : la force d’une vie fragile est un livre bouleversant. Sophie et Damien Lutz sont les parents d’une petite fille polyhandicapée, Philippine, qu’ils accompagnent avec une tendresse et un courage sans cesse renouvelés. Ils désirent tant que leur enfant vive et se développe !


        Philippine, entourée d’un grand frère et d’un petit frère, a aujourd’hui sept ans. Dès avant sa naissance, les médecins avaient détecté chez elle une très grave lésion cérébrale, qui ne lui permettrait pas de vivre et la vouait tout naturellement à l’avortement. Une hypothèse que récusent immédiatement ses parents. Contrairement à tous les pronostics, Philippine va survivre, restant cependant dans un état de grande dépendance, celui d’un tout-petit entre trois et six mois. La communication avec elle se limite à l’esquisse d’un sourire dans ses moments de bonheur.


        Sophie Lutz, d’une plume limpide et dépouillée, nous plonge dans la vie quotidienne avec son mari, Philippine si accaparante et attachante, et les deux garçons qui eux aussi ont besoin de leur maman. Un récit grave et très concret où se révèlent profondément le cœur, l’intelligence et la foi intimement unis de l’auteur.


        Cet ouvrage renverse les pseudo-valeurs de nos sociétés riches et les conceptions communes sur la vie humaine qui promeuvent l’efficacité, les activités brillantes et performantes, le pouvoir de l’esprit sur la matière. Sophie Lutz montre comment l’accueil de la fragilité de Philippine transforme peu à peu la vie de ses parents et les rend plus humains.


        Pour beaucoup, dans nos sociétés, la vie des personnes marquées par de lourds handicaps est un scandale, comme la Croix de Jésus est un scandale. Ce livre montre comment le « scandale » peut être source de vie. Il manifeste le conflit entre deux cultures : la culture de la force et des forts et la culture de l’amour, qui accueille les plus faibles et les plus limités. La culture de la force tend à nier la réalité de la mort mais, en même temps, elle promeut la suppression des faibles et préconise l’euthanasie. La culture de l’amour et de la solidarité reconnaît que nous sommes tous nés dans la faiblesse, que nous sommes tous un mélange de force et de faiblesse. Accueillir le faible, c’est aussi s’accueillir soi-même, tel qu’on est ; c’est promouvoir une société de partage, de soutien mutuel et de communion des cœurs.


        Admettre et accueillir nos faiblesses n’est pas une démarche facile à notre nature. Mais l’auteur a découvert que les refuser est une source de fatigue et de tension. Nous prétendons être forts, nous nous endurcissons, nous vivons dans des illusions, nous refusons la réalité sur nous-mêmes. Nous durcir conduit aux conflits, au rejet de ceux qui ne sont pas tels que nous voudrions qu’ils soient. Par contre, nous accepter nous-mêmes tels que nous sommes et accepter les autres tels qu’ils sont est un chemin d’unité, de dialogue, de paix et, par le fait même, de joie.


        Martin Luther King a affirmé que pour ne plus mépriser les autres, il faut accepter et accueillir ce qui est méprisable en nous. Qu’est-ce qui est méprisable en nous ? Nos peurs de la mort, nos désirs de nuire aux autres, notre besoin de prouver que nous sommes mieux qu’eux, notre impuissance en face de tant de situations de nos vies. Sophie Lutz nous montre ses luttes et celles de son mari pour accueillir leur petite fille tous les jours, pour devenir plus aimants et pour cela accepter tout ce qui est méprisable en eux.


        Dans ces pages lumineuses, l’auteur témoigne que l’accueil de sa fille se réalise d’abord par la qualité d’écoute de son corps si fragile. Il ne s’agit pas d’une lutte pour que l’esprit transcende la matière. Pour détecter la personne profonde de Philippine, il faut accueillir pleinement son corps. « Le handicap mental, un dépouillement radical quand il ne permet plus l’usage du langage verbal, oblige à donner au corps une dignité plus grande. Le corps devient le lieu de la communication. » Nous entrons alors dans le mystère du Verbe qui s’est fait chair. Dieu nous parle par son corps. Il donne sa vie par son corps. Le corps est l’instrument par excellence de la vie de Dieu. Nous voilà aussi au cœur de la vie sacramentale dont parle l’auteur avec tant de vérité. Ce fut une grande grâce pour les parents que leur petite fille ait pu recevoir le baptême, la confirmation et l’eucharistie.


        Ce livre manifeste non seulement le courage des parents de Philippine profondément unis, mais aussi la compétence aimante d’une multitude de professionnels, la compassion et la solidarité des grands-parents, celles de la famille élargie et d’un grand nombre d’amis. La vie qui grandit et s’éveille n’est pas uniquement l’œuvre de ses parents, mais elle nécessite tout un réseau de personnes œuvrant ensemble autour de l’enfant si faible. Nous découvrons ainsi la vision d’une société vraiment humaine lorsqu’elle est orientée vers la vie de tous, spécialement des plus faibles.


        Ce livre est révélateur. Il pose la question fondamentale de la vie humaine, de la vie dans la société de tant d’autres personnes marginalisées, hommes et femmes, dans les prisons, dans la rue, dans ces hôpitaux psychiatriques qui reçoivent des patients souvent marqués par de terribles handicaps et des faiblesses profondes. Un livre à lire avec grande attention par tous ceux qui cherchent à vivre humainement et œuvrent pour une société plus juste et plus humaine. Un livre indispensable aux chrétiens qui veulent découvrir comment Dieu parle et se révèle dans le faible et la faiblesse humaine, comment Jésus est présent dans le plus faible. Accueillir le faible, c’est accueillir Jésus.


        JEAN VANIER


        

        Lorsque je suis faible, 
c’est alors que je suis fort. 


        2 Co 12, 10.


    


    

        PROLOGUE


        Ce petit livre essaie de raconter ce qu’a provoqué en moi la mise au monde d’un enfant blessé par un grave handicap physique et mental, la place spéciale qu’il prend dans ma vie, et dans celle de notre famille. Cette histoire est particulière, mais ceux qui côtoient une personne handicapée retrouveront peut-être un air connu dans ce que j’ai essayé d’exprimer.


        On ne trouvera pas dans ce livre un exposé systématique sur le handicap, mais simplement quelques réflexions nées d’une expérience. De même, je ne prétends pas rendre compte de l’expérience propre de la personne handicapée, puisque c’est de ma position de mère que je regarde cette réalité humaine qui m’était si étrangère et qui m’est devenue si étrangement familière, tout en restant un mystère impénétrable.


        Ce récit n’est pas non plus le bilan d’une expérience achevée, mais plutôt une tranche de vie, puisque mon enfant handicapée n’a que sept ans. Cela reste donc pour moi un peu comme la photo d’un album de famille, témoin de ce que sont les traits d’un visage à un moment donné. Et ce sera pour le lecteur, je l’espère, un moyen de mieux connaître la blessure des personnes touchées par le handicap, à travers le témoignage d’une maman.


        L’expérience de la maternité est pour moi le point de départ d’une sortie de moi-même, d’un don de soi dans la durée, dont je n’imaginais pas l’exigence avant de les vivre. Comme toutes les mamans, l’imprévisible me contraint à une permanente et dérangeante adaptation et à un renoncement sans cesse renouvelé à la tranquillité physique et psychique. Mais la constatation de l’aridité s’accompagne immédiatement de celle d’une joie unique et immense. Peut-être d’autant plus grande qu’elle est inséparable des difficultés. Ce qu’on a acheté très cher est normalement très précieux. Ce sont les difficultés rencontrées dans mon rôle de mère qui m’ont fait découvrir la responsabilité de contribuer à l’édification d’une personne nouvelle.


        L’espèce de gravité de cette description me vient quand j’essaie de mettre en mots ce que m’amènent à vivre mes enfants. Ce récit ne parle que du deuxième, même si les deux autres entrent à part égale dans ce processus qui fait chaque jour de moi une maman.
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