Le projet TINO – Sylvain David
Le 22 janvier 2005, Martine Lorrain a lancé dans cette assemblée un appel à des idées neuves… J’ai passé cinq mois avec cet appel dans la tête.

Je vais vous parler brièvement du projet TINO.

Quand le rétinoblastome pousse la porte d’une famille pour s’installer dans la maison, il amène avec lui bien des questions qu’il convient de résoudre une à une, avant de passer à l’action. Vous avez connu cela, j’ai aussi connu cette épreuve.

J’ai donc été amené à m’interroger sur la façon de faire dans d’autres pays du monde, aux Etats-Unis, en Angleterre et au Canada, et j’ai rassemblé une documentation, que j’ai analysée, en me posant la question : quelles sont les bonnes idées, les bonnes pratiques que nous pourrions adapter en France dans l’intérêt psychologique et social des enfants et de leurs proches ?

Je précise bien psychologique et social, car nous disposons avec l’Institut Curie d’un des meilleurs centre au monde de soins médicaux et de recherche. Pour ce qui concerne l’action que des parents peuvent construire, beaucoup de choses restent à inventer.

J’ai retenu deux idées simples, permettant à la fois de mieux faire connaître Rétinostop et surtout d’améliorer les choses pour que les parents soient amenés à choisir, avec leur enfant, la voie de la communication, plutôt que celle du repli sur soi, et du silence.

La première idée, c’est un livret pour les enfants de 2 à 5 ans, présentant simplement et de manière positive, la question de l’énucléation et de la prothèse. Les Américains ont leur livret ; les Britanniques en ont un aussi, différent. A cette fin, j’ai rédigé, appuyé par de nombreux conseils, un petit livre plutôt optimiste, traversé par le personnage de TINO, un petit chat futé qui accompagne l’histoire et la rend plus humaine. Vous aurez reconnu dans le choix du nom de TINO le cœur du mot qui nous rassemble aujourd’hui. TINO aime la vie, TINO a de la ressource, TINO est un symbole, TINO lutte contre le rétinoblastome.

Ce livret a été discuté dans ses détails et refait plusieurs fois. Les termes en ont été soumis à Madame Delage qui a bien voulu prêter son temps à l’entreprise. il est prévu que ce livret soit illustré par des professionnels du livre pour enfants.

Il est également prévu que ce livret puisse avoir deux suites. Un autre livret doit être consacré aux 5-10 ans. Il aura pour thème principal « Comment vivre avec ma prothèse ? Faut-il en parler ou non aux copains, à l’école ? ». Il abordera les questions de la vie au quotidien, avec des témoignages utiles et positifs d’enfants et de parents, des conseils apportés par des spécialistes en psychologie de l’enfance, et des commentaires ajoutés par TINO, qui saura dire avec ses mots que la vie n’est pas toujours facile, mais qu’elle peut être belle.

Un dernier livret bouclera la série : il doit être consacré aux adolescents, les 11-15 ans, avec un TINO peut-être plus rebelle, plus direct dans son langage, mais toujours aussi tonique.

Dans le projet que j’ai formé, ces livrets non-médicaux, mais bons pour le moral et composés en équipe, seront remis gratuitement à toutes les familles qui en feront la demande à l’Association. 

La deuxième idée, c’est TINO lui-même. Nos amis britanniques ont développé, il y a quelques années, une peluche très originale, avec un œil amovible, pour permettre aux enfants de disposer, dans le domaine du jeu, d’un compagnon à leur ressemblance. Cette expérience très intéressante a été abandonnée en 2005, faute de moyens. On peut dire que c’est bien dommage, car les soignants avaient bien capté l’intérêt d’un pareil allié dans leur action médicale. Les Anglais, les Américains et les Canadiens en ont profité pendant plusieurs années.

Quelle aurait pu être l’application en France ? Pour le savoir, j’ai interrogé l’ensemble des ocularistes de notre pays, en prenant soin de ne retenir que ceux qui s’occupent d’enfants, pour leur demander leur avis.

Ma première surprise a été le nombre de réponses reçues : plus de 30 %.  Ma deuxième surprise a été le nombre d’ocularistes prêts, aujourd’hui, à accompagner l’expérience : plus de 90 % de ceux qui ont participé.

L’idée que chaque cabinet d’oculariste volontaire, mais aussi chaque hôpital de France où les enfants sont soignés, et, à l’avenir, chaque nouvelle famille concernée puisse disposer d’une pareille peluche peut offrir un intérêt psychologique évident.

On me dira, on me l’a dit : « N’avez-vous pas peur de faire erreur, et de courir le risque de traumatiser les enfants ? » À ceux-là, je répondrai qu’aujourd’hui, en Angleterre, on lance des appels aux possesseurs un peu trop grands pour qu’ils confient leur précieux compagnon à des tout petits qui en ont besoin.

J’ai alors présenté mon projet par courrier au plus important cabinet de design de jouets pour enfants en France. Les deux associés qui le dirigent ne sont pas des débutants, ni des amateurs : leur cabinet est deuxième européen et quatrième mondial. Ils ont travaillé avec les plus importantes marques de jouets que vous connaissez. J’ai reçu leur réponse le lendemain. Ces créateurs exceptionnels ont trouvé le projet solide. Ils m’ont proposé avec générosité de concevoir gratuitement, pour Rétinostop, une peluche spéciale, respectant les contraintes techniques et légales les plus élevées au monde : les normes internationales. J’ai donc pu voir, grâce à eux, en décembre, le premier prototype de Tino, qui prend vie peu à peu, au jour le jour, par leur travail remarquable.


Tino prend forme, grâce à ces créateurs, très sensibles à la question du handicap, et aussi motivés que moi pour réaliser un chat extraordinaire pour nos enfants. Je les remercie, au nom de Rétinostop, d’avoir bien voulu s’associer au projet, et je remercie Mme Delage, qui a accepté d’accompagner les évolutions futures de cette conception.


Mais, me direz-vous, les belles idées n’ont d’intérêt que si elles deviennent réelles.


Comme il est pour moi hors de question de demander un seul centime à  Rétinostop, pardonnez-moi ce trait d’humour mais Martine Lorrain a d’autres chats à fouetter qu’à engager les fonds de l’association dans des projets qui peuvent être considérés comme risqués, j’ai donc déposé fin décembre 2005 auprès d’une très importante fondation financière à but humanitaire (que je ne peux vous citer à ce stade) un dossier technique documenté, et une demande de soutien pour permettre la publication des livrets et la fabrication de ce jouet très spécial.


Cette idée peut faire son chemin. Elle peut intéresser bien au-delà des membres de l’association. Il n’est pas impossible même que nous puissions un jour disposer de jouets Tino ordinaires, je veux dire avec leurs deux yeux, pour populariser auprès du grand public l’action positive de Rétinostop. Un pareil symbole pourrait être efficace auprès des donateurs souhaitant accompagner l’action de Rétinostop sans tout savoir sur la maladie. Ce jour-là, vous deviendrez à votre tour acteurs du projet Tino. Est-il possible de sensibiliser le grand public par une action qui l’intéresse, sans l’obliger à entrer dans les détails de la maladie ?

Telle est la question que je me suis posée. Je pense que la réponse peut être affirmative, par le moyen d’un animal-symbole, dont le rôle pourrait être aussi d’attirer l’attention sur nos actions, et de générer plus largement la motivation de donateurs pour la recherche.

Nous saurons d’ici très peu de temps si le projet Tino recevra un appui financier et moral décisif. Si le gros dossier déposé auprès de cette Fondation est retenu, Tino sera fabriqué avant la fin de l’année, et le premier livret verra le jour. Si ma demande n’est pas retenue, je mettrai tout en œuvre pour créer d’autres sources de financement. Ma détermination est, sur ce point, totale.

Je remercie Martine Lorrain de m’avoir écouté et encouragé. Maintenant, il faut garder en tête que les projets un peu fous font parfois bouger le monde et nous permettent quelquefois je j’espère avec vous de le rendre plus supportable et plus humain.

***

Les lignes qui précèdent étaient à peine rédigées que j’ai reçu un appel du Responsable des Opérations d’Intérêt Général de la Fondation que j’évoquais à l’instant, et que je peux désormais nommer : la Fondation Caisse d’Epargne pour la Solidarité.

Il m’a expressément autorisé à vous informer qu’après avoir examiné le projet Tino, la Fondation Caisse d’Epargne, consciente des enjeux de notre lutte, accepte de financer le projet dans son intégralité.

Qu’elle soit ici, en notre nom à tous, publiquement remerciée.

Mesdames et Messieurs, dans la guerre sans pitié que nous livre le rétinoblastome, une belle aventure humaine commence.


Nous savons tous, avec les médecins, avec les chercheurs, avec les soignants, avec les parents, avec les familles, avec nos enfants, que c’est notre faiblesse qui deviendra notre force, si nous savons rester fidèles à notre détermination. 
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