haque jour avec lui
vécu

Hocine et Laurence

sont les parents d'un petit
tourbillon de 9 ans. Leur fille
est atteinte d'une maladie rare,
le syndrome de Smith-Magenis.
Depuis trois ans,

grace a un nouveau traitement,
ils vivent avec elle un quotidien
moins éprouvant.

| fait chaud aujourd’hui.
Inés joue au ballon dans le
jardin. Laurence la sur-
veille du coin de I'ceil,
vérifiant qu’elle ne s’ap-
proche pas de la haie pleine de gué-
pes. Mais la petite fille de 9 ans
vient déja de retourner dans le
salon. Au passage, elle allume le
synthétiseur et mime quelques
notes sur la musique électronique.
Ce jeu I'amuse cinq secondes. La

Inepuisable

« Le temps ou notre fille nous empéchait de dormir
est heureusement révolu. Sans solution pour faire diminuer
ses troubles du comportement, nous n’aurions

peut-étre pas tenu le coup. »

voila déja en train de zapper sur la
télé... pour trois minutes. Le dyna-
misme d'Inés semble sans fin. Ce
matin, elle aura fait de multiples
allers et retours dans le jardin, chan-
geant sans cesse d’activité. Voici
'heure du déjeuner. Inés se leve
régulierement de table et change
d’avis constamment sur ce qu’elle
veut manger. Auparavant, elle a
cependant eu la patience d’aider
Maman a faire la cuisine, et bien
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que prenant tour a tour assiettes,
verres et fourchettes, elle n’a rien
cassé. Cela n’était méme pas envi-
sageable il y a quatre ans. Inés souf-
fre du syndrome de Smith-Magenis,
une maladie rare résultant de la
délétion d’'un des deux chromoso-
mes 17 et entrainant une légére
dysmorphie (traits du visage parti-
culiers). L'hyperactivité, les proble-
mes de concentration, de graves
troubles du sommeil, une demande



d’attention soutenue et parfois des
automutilations en sont les princi-
paux symptomes.

Les plaintes des voisins

Inés avait 4 ans lorsque son syn-
drome a été découvert. Tard, mais
tot au regard des années passées
par certains parents avant d’en avoir
le cceur net. « Avant le diagnostic,
I'école m’a convoquée un jour pour

me dire que ma fille n’avait pas sa
place & la maternelle, sous-enten-
dant qu'elle était folle, se souvient
Laurence. Nous étions en plein
désarroi et seuls face aux sympto-
mes. Que faire alors qu’lnes se
levait & minuit, allumait toutes les
lampes, mettait la musique a fond?
Elle ouvrait le frigo, jetait son con-
tenu par terre, cassait ce qu’elle tou-
chait. Le matin, nous découvrions
parfois une mare de yaourts... » La

famille vit alors en appartement, et
les plaintes des voisins se multi-
plient. Le couple passe des nuits a
se relayer aupres d’Ines, qui se tape
parfois la téte contre les murs,
donne des coups de pied quand elle
est contrariée ou tout simplement
jalouse de l'attention portée a
d’autres. Pour limiter les dégats,
Laurence et Hocine verrouillent
certaines portes: « Nous étions tou-
jours en train de chercher les clés,
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