TEMOIGNAGE

Par Cathenne Siguret

Leur fils est atteint
d’'une maladie rare

“Son sourire et son
amour des autres
nous donnent
foi en I'avenir”

Porteur du syndrome de Williams et Beuren, Soren
semblait furieux d'étre sur terre et le faisait savoir a
ses parents. Elga, sa maman, a cru ne jamais s'en
sortir... jusqu’a ce que son fils retrouve le sourire !

ais ce n'est pas possible. il ne nous
aime pas. cet enfant ! » Je me sou-
VICNS avoir souvent cu cette pen-
sée en regardant Soren. notre fils,
jusqu’a ce quiil ait 2 ans et demu. 1l ne dormant
pas, ne mangeait pas, pleurait tout le temps.
quels que soient nos efforts et nos soins. Son
premier sourire, il nous I'a décroché a 9 mois.
Bien sar. depuis qu'il a 1 mois, mon mari,
Erwann. et moi le savions atteint du syn-
drome de Williams et Beuren, une maladie
génétique rare qui entraine un retard psycho-
MOteur, Mais NOUS Ne réussissions pas a com-
prendre que rien ne semble lui faire plaisir.
Nous allions de rendez-vous médicaux en ren-
dez-vous médicaux, chez tous les « corps de
métier » de la médecine : ophtalmo. diétéu-
cienne, orthophoniste, neuropédiatre, cardio-
logue, le tout en fermant peu I'eil de la nuit.

-

B D 11
L v .
i J 22 )

] 5

1

N

un premier enfant en bonne santé. on ima-
gine qu'il en sera de méme pour le suvant et
qu'on le verra progresser et grandir comme
l'ainé. Sauf que, dans le cas de Soren, on ne
sait rien. Les enfants atteints de ce syndrome
peuvent, une fois devenus adultes. fimir par
travailler et se débrouiller dans la société.,
mais d'autres vont devoir vivre en établis-
sement spécialisé toute leur vie. En tout cas
pour tous, tout est plus lent, menta-
lement comme physiquement.
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Continuer a voir des amis, & partir en va-
cances... Mon mari et moi avons décidé de
faire autant que possible comme avant, les
courtes nuits et les pleurs en plus ! Mais une
chose a changé nos vies : son amour des autres,
propre a la maladie, une vraie chance ! So-
ren s'est révélé plus que sociable, carrément
charmeur. Il n'a marché qua 3 ans, mais il
se précipite depuis sur les gens pour les em-
brasser. Petit gabarit d'un métre et treize

kilos. 1l fait « grand béb¢ » attendris-
N, sant, qui ne parle que pour dire

L'ange de patience de la mai- Aux des mots ou des phrases simples,
son était notre fille Lisa. On mamans mais il peut dire dix fois de suite :
essayait de lui réserver du dans IG méme |\« Bonjour Antoine, comment tu

temps et elle prenait le bon
cOté de toutes choses. Ellc a
trouvé que c¢'était chouette
d'avoir une maman a la mai-
son quand j'ai da arréter de
. alors que je consacrais

H que j'avais la chi de par-
ler | t avec la d'une
iation qui s dusy ,elle- !

méme mere d’un fils de 9 ans atteint par la
maladie. Elle me répétait : « Soyez patiente.
Ce ne sera jamais comme avec votre fille
~notre Lisa avait 6 ans a I'époque - mais les
relations vont s‘établir. avec le temps. ... » Par-
fois. j'avoue que j'étais a bout de nerfs a force
de passer mes nuits debout. Quand on a eu
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beaucoup de temps a Soren !

11 se trouve que javais travaillé en restau-
ration avec des enfants handicapés. ce quim'a
donné un avantage : connaitre les démarches
afaire pour qu'il ait la vie la plus normale pos-
sible. On a tenu bon. avec une force que je
ne m'imaginais pas.

| cas. je dis: « Ne
\ perdez pas
espoir ! »
\ P
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vas ? » Jusqu'a ce qu'on lui ré-
ponde. Etil adresse alorsunim-
mense sourire. dont il nest plus
dutout avare. A tel point que tout
le monde l'appelle « Monsieur Sou-
nire ». Dans notre village de Codolet.

dans le Gard. ou I'on a organisé un loto
pour récolter des fonds pour la maladie. il y
aquelques années, le maire et tous les
tants l'ont tout de suite adopté. Son amabilité
estconnue jusque dans les commerces du vil-
lage d'acore, etal'école, cest la coqueluche !
Soren va en moyenne section de maternelle

Jrice aune AVS haire
lLk vie scolair salue
ous Jes entant cC une
cnergie joyeust les quiil
L.I;I:n\u' pPendant que les

autres pe tits sont parfors

gnsmnn\u“u‘
il fairson petit tour, fou de
s Quant a la maitresse

t bougons

joe
elle est au
1 s1 bien renseignée sur

1ss1 attendne et
[Z"s\ ndrome qu elle adapte
Jes cours Elle saitquiilne

sut pas suivre vraament le

rogramme maiselle luia
par exemple trouve un pe-
it livre pour qu il photo-
graphie des mots simples

dans sa tete

Soren s'applique parce
qu'ilaime séduire, comme
“\'Jl’l[‘lll{ll&‘ amanger avec
une fourchette ctune cuil-
lere quand il reste a lacan-
tine deux fois par semaine,
alors que chez nous, c'est
avecles doigts ! Aumoment
de la récréation. il couvre
de bisous et de calins aussy
bien le personnel scolaire
que les autres enfants. Il
arrive qu'un petit pleure
dans la cour, 1l va aussitot
J'enlacer. et 1l est capable
de fondre en larmes de-
vant quelqu’un qui pleure
sur un écran

Car st Soren a un retard
mental qui 'empéche de
suivre ou de comprendre
certaines choses du quoti-

Des avancées dans
la scolarisation des
enfants handicapés

Aujourd’hui, sur les
330000 enfants soutfrant
d'un handicap physique ou
mental, 53 % sont scolarises
dans un établissement
ordinaire, parfois avec une
personne auxiliaire de vie
Scolaire (AVS). 24 % le sont
aussi avec des heures de
classe communes et d'autres
separees. Ce ne sont pas
que les chiffres qui ont
change, mais le regard sur le
handicap, qui est aujourd’hui
vu comme une différence
et plus une tare. Lenfant
n'est plus pergu comme un
malade, mais comme un
individu qui fait partie de
notre société et est appelé
ay jouer un rle, si possible.
Les enseignants sont de
mieux en mieux formeés a
integrer les enfants differents
etles parents des enfants
ordinaires ont compns que
ce n'était pas un probléeme,
mais une chance pour mieux
comprendre la vie.

* Conseil natonal d évaluation
du systeme scolaire.

dien. du coté de la tablette et des vidéos You-
Tube Kids. il se débrouille tres bien !

Lannée prochaine. Soren devrait passer
en grande section grice a la bonne volonté
de tout le monde et a son sens des relations
humaines. Quant 4 nous. on a apprs i croire
aux paroles d'espoir : avec Soren, tout est dif-
férent. mais tout arrive ! Moi aussi, grice au
soutien sans faille de mon mari, Erwann. et
de notre fille Lisa, premiere fan de son trére,
Jairetrouvé le sourire. Et je voulais dire aux
mamans dans le méme cas de ne surtout pas
perdre le leur ! mElga
Rens : autourdeswilliams org ou tél 10688394907
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