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R«gion
Attert 

Sandra (10 ans), atteinte du syndrome dÚAngelman, marche !  

L«a Nevraumont

Sandra a «t« diagnostiqu«e ¢ 9 mois.

D.R

Retard psychomoteur, «pilepsie, troubles du sommeilà � 10 ans, la vie de Sandra, petite
ëlle atteinte du syndrome dÚAngelman, est un combat de tous les jours pour acqu«rir le
moindre geste du quotidien. 
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Atteinte du syndrome dÚAngelman, Sandra (10 ans) souffre dÚun retard psychomoteur, dÚ«pilepsie et de forts
troubles du sommeil. Depuis 10 ans, les proches de la petite ëlle mªnent un v«ritable combat au quotidien pour
lÚaider ¢ se sentir bien et quÚelle puisse acqu«rir de nouveaux gestes du quotidien. Nouvelle ëert« immense
pour sa maman puisque depuis peu, Sandra commence petit ¢ petit ¢ marcher toute seule.
D«couvert en 1965 par le m«decin qui en porte le nom, le syndrome dÚAngelman est une anomalie g«n«tique
du chromosome 15, ind«celable lorsque le b«b« se trouve dans le ventre de la mªre et qui se manifeste par un
retard psychomoteur, de lÚ«pilepsie, une absence de langage mais aussi par de forts troubles du sommeil.
Premiªre dÚune fratrie de 3 enfants, les parents de Sandra ont rapidement vu que leur petite ëlle avait un
problªme. « Elle nÚattrapait pas ses jouets, elle ne se retournait pas, elle ne savait pas se mettre assiseà Ce sont
toutes ces choses qui, au fur et ¢ mesure, nous ont alert«s. Mais comme cÚ«tait notre premier enfant, on «tait
dans le d«ni, on essayait toujours de se convaincre que tout allait bien. Le premier m«decin ¢ avoir pris ses
responsabilit«s est une p«diatre de lÚh¶pital ¢ Libramont. Nous avons alors fait un scanner, une IRM ainsi
quÚune prise sang g«n«tique lorsque Sandra avait 9 mois. Quatre semaines plus tard, le diagnostic «tait pos«. �
ce moment-l¢, votre monde sÚ«croule. JÚavais lÚimpression de vivre dans un cauchemar «veill«. Je la regardais et
je me disais que cÚ«tait faux et quÚils sÚ«taient tromp«s, mais nonà }, explique Julie, la maman.
La famille a donc d½ adapter son quotidien pour permettre ¢ Sandra de se d«velopper au mieux. Des travaux
ont «t« r«alis«s dans la maison pour que sa chambre soit au rez-de-chauss«e, ce qui facilite grandement les
soins quÚelle doit recevoir au quotidien. Son lit par exemple est entour« de barreaux trªs hauts pour quÚelle soit
en s«curit« et quÚelle puisse y jouer la nuit quand elle se r«veille. Les vacances familiales ont «galement «volu«
au ël des ann«es. « La derniªre fois quÚon est parti ensemble, cÚ«tait il y a 3 ans ¢ Efteling. Malheureusement, les
besoins de Sandra sont devenus trªs diff«rents de ceux de ses frªres. On part toujours avec mes parents pour
avoir une aide logistique en plus car ¢ deux, cÚest devenu trop compliqu«. On fait donc des vacances s«par«es :
on part avec les gar©ons puis on part avec Sandra et ma maman. CÚest triste car ce nÚest «videmment pas ce
quÚon aurait voulu mais cÚest mieux pour elle et pour la fratrie car on sait mieux r«pondre ¢ leurs besoins de
cette fa©on }.
Les premiers pas
Scªne surr«aliste pour la famille, qui lÚa immortalis«e par une vid«o : Sandra a march« comme jamais elle ne
lÚavait fait auparavant. « La marche est travaill«e depuis des ann«es ¢ la kin« et on commence enën ¢ avoir des
r«sultats. Le week-end dernier, elle a parcouru 1km dans le village, cÚest «norme pour elle ! Elle ne faisait m¬me
pas 10 pas toute seule il y a 2 ans. Il faut la tenir par la main car elle a de gros troubles de lÚ«quilibre et donc, elle
nÚa pas le r«ìexe de mettre ses mains pour amortir sa chute si elle tombe. �a me fait trªs peur mais je sentais
quÚelle voulait que je lui l¤che la main et je voyais la ëert« dans ses yeux. CÚest vraiment un moment qui mÚa
«norm«ment «mue }.
Un avenir incertain
Depuis lÚ¤ge de 5 ans, Sandra partage sa semaine entre lÚinternat sp«cialis« ¢ Mont (Houffalize) o» elle r«side 4
jours par semaine et sa maison. « Le physique nÚa pas suivi pour moi, jÚai eu de gros problªmes de dos il y a
quelques ann«es et la d«cision a «t« prise, ¢ contre coeur, de la placer dans ce centre 4 jours par semaine. Elle a
un emploi du temps qui est trªs cons«quent, elle ne va que durant 8-9 p«riodes ¢ lÚ«cole par semaine. Le reste
du temps est partag« entre la kin« quotidienne, la logop«die o» elle travaille, pour lÚinstant, la communication
gr¤ce ¢ un ordinateur oculaire, les s«ances au snoezelen (un espace sp«cialement am«nag« et «clair« dÚune
lumiªre tamis«e destin« ¢ favoriser une stimulation multisensorielle, NDLR) trois fois par semaine. Tout est fait
pour quÚelle soit stimul«e un maximum }.
Le conënement a «t« terrible pour la petite ëlle qui a vu son univers complªtement bouscul« sans ¬tre dans la
capacit« de comprendre pourquoi. « Elle ne comprenait pas pourquoi elle ne voyait plus personne, pourquoi les
activit«s «taient limit«es. �a a «t« une p«riode vraiment trªs compliqu«e. CÚest ¢ ce moment-l¢ quÚelle a
commenc« ¢ crier beaucoup plus. Elle criait jour et nuit donc on devait se relayer une nuit sur deux avec mon
mari pour sÚoccuper dÚelle. Nous nÚavions plus aucune aide du tout et comme elle grandit, on doit tout faire ¢
deux.
Elle a beaucoup r«gress« durant ce conënement }.
Si pour lÚinstant, la famille a trouv« son «quilibre ainsi, lÚavenir de Sandra est incertain. Actuellement en
troisiªme primaire, la question se posera dans quelques ann«es de savoir si elle continue sa scolarisation, en
prenant alors la d«cision de lÚenvoyer dans des centres beaucoup plus loin (Liªge ou Charleroi) car il nÚen existe
aucun dans la r«gion pour les «tudes secondaires ou bien de la d«scolariser. « Notre projet de base, ce serait de
la d«scolariser et de la faire venir au Point dÚeau ¢ Grumelange (Martelange) car ©a nous rassurerait de la savoir
si proche de la maison mais nous ne savons pas encore ce que nous allons faire }.
En plus de la marche quÚelle est en train dÚacqu«rir un peu plus de jour en jour, Julie espªre pouvoir, ¢ lÚavenir,
communiquer avec sa ëlle gr¤ce ¢ son ordinateur oculaire et ainsi encore mieux comprendre ses besoins.
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La cRSLe, Oa UeSURdXcWLRQ eW Oa dLffXVLRQ VRQW VRXPLV aX[ dURLWV d·aXWeXUV eW QpceVVLWeQW XQe dpcOaUaWLRQ SUpaOabOe,
cRQfRUPpPeQW aX[ dLVSRVLWLRQV dX cRde de Oa SURSULpWp LQWeOOecWXeOOe. (AUW L.335-2 eW L.335.3)


