HUGS

There’s something in a simple hug
that always warms the heart

It welcomes us back home

and makes it easier to part.

a hug’'s away to share the joy
and sad times we go through,
or just a way for friends to say
They like you cause you're you.

Huggs are meant for anyone

For whom we really care,

From your grandma to your neighbour
or a cuddly teddy bear.

a hug is an amazing thing

It's Just the Perfect way

to show the love we're feeling
but can’t find the words to say.

It's funny how a little hug
makes everyone feel good.
In every place and language,
It's always understood.

and hugs don’t need equipment,
special batteries or parts
Just open up your arms
and open up your hearts.
By Jill Wolf

Merci a Joke Fourgs pour sa traduction et son résavac
I'autorisation de Shirley Dechaine (Mai 2009)
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One Family’s Experience with Smith-Magenis Syndrome
by Shirley Dechaine

with
Ann C.M. Smith, M.A., D.Sc. (Hon), Genetic Counselor, and
R. Ellen Magenis, M.D., Clinical Geneticist/Cytogeneticist




« All about me »
Ce livre est mon histoire. Pendant toutes ces ann@e
fait beaucoup rire mes parents et ma sceur, ilsentia
parfois également mais rire c’est quand méme niikux
Par exemple lorsque j'avais 6 ans et que j'ai dods les
poissons de l'aquarium pour jouer avec ou bienglogsle
camion des pompiers est arrivé car javais jouec des
allumettes! Il y a eu des moments tristes maissiaus
heureux, je pense que ma maman va vous raconter mon
histoire, elle s’exprime mieux que moi et puis @i des
choses a faire !

Paul Dechaine

« All about me » raconté par Shirley Dechainenkman

de Paul est une histoire qui relate la réalit&jdaintime et
quotidienne de nombreuses familles qui ont un énfan
atteint du syndrome de Smith Magenis.

Je vais vous raconter cette histoire a la prenpersonne
pour donner plus de vie a ce récit.

« En juillet 1968, j'ai accouché de mon deuxiéméaen
un petit garcon nommeé Paul. Il y avait pleins d’@dbeurs
devant la fenétre de la maternité.

Trois jours plus tard, jai quitté la maternité aveaul qui
avait un excellent bilan de santé mais une fois @adison
les problemes ont commencé : Paul respirait avécudié,

il pleurait quand on le serrait trop, ne prenagggue pas
de poids. Durant les premiers mois, il a eu unebliou
pneumonie et plusieurs jaunisses. Au bout de cekjges
mois de maladies consécutives, les médecins toesels

-2-

aimait garder et s’occuper de son frere. A I'agaelaf ans,
elle était un meilleur baby sitter qu’un adulte &aul se
sentait a l'aise et en confiance avec elle. Ell@seit sa
liberté.

Actuellement, elle trouve que Paul n’est plus leteede la
famille. Elle aime son frére tel qu'il est et rerierchaque
jour Dieu d’avoir un tel frere.

Pour cl6éturer notre histoire familiale, je vous denun
conseil :

Les parents des SMS adorent comparer leurs erdants
d’autres enfants SMS.

lls cherchent des similitudes et elles sont nong®su leur
comportement, leurs habitudes sont peut-étre igeesi
mais leur facon de voir et d’aborder le monde est
différente.

Recherchez 'originalité de votre enfant !

Il est unique : la maniére dont il rit, pleure, qa le rend
heureux ou triste, ses centres d’intérét.

Paul nous apporte tant de richesse et nous enrepEen
peu plus chaque jour.

Nous nous devons d’étre honnétes avec tout le monde
aider nos proches, nos amis et tous ceux qui stibhee
nous.

Chez Paul, tout ¢ca est naturel et le poéme queys haisse

découvrir en anglais correspond parfaitement a aaiare
de vivre.
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Ceux du catéchisme également, Paul aime alleghséle
dimanche. Il adore la musique, la chanson.

Méme lors de la journée la plus chaude de I'étaysno

entendions Paul chanter sa chanson favorite de &déy
to the world ».

Paul n'a plus de crises de colére comme dans Eepas
remarque juste de temps en temps un peu d’hypé@tacti
Tout le monde adore Paul. Paul ne juge jamais n&rze
personne a des probléemes avec lui car il est diftédl le
traite comme les autres.

A la maison, Paul est paresseux, tétu et prendiplai
irriter les autres, surtout moi.

Les freres et sceurs d’'une personne atteinte du@yiedde
Smith Magenis n'ont pas la méme enfance que leuis.a
Rhonda Kay, la sceur de Paul est agée de 2 ansnedde
plus que lui.

Je lui ai demandé d’évoquer ses souvenirs et jeailui
demandé comment elle avait vécu toutes ces années.
Elle se souvient ne pas s’étre sentie aimée. Rasse des
besoins de Paul mais plutét di aux nombreux chaegem
dans la famille. Divorce des parents, les théragsede Paul
qui venaient plusieurs fois par semaine et quiankiksait
pas participer, Don qui devenait un membre deralla.

Ses amis comptaient énormément pour Rhonda Kay, en

leur compagnie, elle se sentait bien.

Elle n’aimait pas le mot «retardé »et essayaitatevaincre

ses amis d’'ignorer le comportement irritant de Paul

Heureusement, elle n’a toujours eu aucune difcalbien

dormir lorsque Paul passait ses nuits a roder.

Elle était contente d’avoir ses propres activiteée avait

un sens de responsabilité plus développé que gss Elia
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par son poids tres faible ainsi que son développeme
tardif, ont décidé de I'hospitaliser dans le MaymiC.

A partir de ce moment |a, notre vie a radicalenod@ngé :
entre les tests, les trajets, I'hopital, Paul éaxenu notre
principale préoccupation et inquiétude.

Au bout de 8 mois, le verdict est tombé : notre &llait
mourir car son corps était incapable d’absorberlale
nourriture & moins d’inverser le processus, deetdagon il

ne pourrait pas se déevelopper normalement esikrait

un légume a vie. lls nous recommanderent I'Augustan
Hospital a Chicago. Mes yeux étaient remplis denée!

Nous avons donc déménagé dans le Minnesota a ©hitag
confié notre fils de 1 ans a I'équipe de la matérni
d’Augustana. Rien ne pouvait alléger ma tristesssgue

je laissais Paul, ni leur gentillesse, ni leurstsno
réconfortants !

De plus les rapports avec mon mari se détériorgietit a
petit, il devenait de plus en plus froid et distant

Au bout de six mois, Paul reprenait du poids etisguait
plus de mourir de malnutrition. Etait-ce un miracde
Dieu ?

Le week end, Paul revenait a la maison, il jousdcasa
sceur Rhonda Kay mais son retard de développenaint ét
notre principal souci.

Les disputes avec mon mari étaient de plus en plus
fréquentes, elles étaient suivies par de longuesdes de
silence.

Au bout de deux années empreintes de son infid@#é
solitude profonde, mon corps et mon esprit étaépnises.
Mon mari voulait alors que nous déménagions a Rkoen



L’espoir renaissait dans mon cceur, je pensais @ n
mariage serait sauvé. De plus nous emmenions Pael e
placerions par la suite dans une structure adaptée.

Malheureusement, la relation avec mon mari étaja dé

terminée avant méme que nous soyons bien installés.

Heureusement, ma fille Rhonda Kay apportait uomage
soleil dans ma vie.

Mes premiéres tentatives pour trouver un travahemona
se révélerent assez rapides. Je débutais commetaserr
dans le service informatique d’'une Université dzana
puis un poste de professeur me fut proposeé.

Je me suis donc mise en quéte d'une nounou pour
s’occuper de Paul.

J'engageais donc Pat Ohlin mais la tache n’étatfaeile
pour elle.

Paul supportait difficilement lorsqu’elle s’occupdiautres
enfants, il s’énervait, criait fort, tournait ennctb Il ne se
montrait pas agressif avec les autres enfants nhais
s’automutilait : il se tirait les ongles ou se cafria téte
contre les murs. Pat m’était d’'un grand soutiele, & mit
a la recherche d’'une école.

Un jour, ma voiture tomba en panne, je demandaie do

un collegue de m'aider a la réparer, ce quil fit,
immédiatement I'amour s’empara de nous deux, ehtava
méme gue l'année se termine nous étions mariés.

Petit a petit, Paul marchait, courait, commencpaser....
C'est a I'age de 4ans et demi qu’il alla a I'écplaur la
premiere fois.

Durant toutes ces années, il se produisit diverislémts et
I'école nous appelait sans cesse pour qu’on vienne
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Paul et son cercle d'amis adore les danses, birsgotes,
diners et cinémas organisés par Tualatin ValleksPand
Recreation Departement.

Un calendrier avec toutes ses activités était tafidans
notre maison, cela permettait a Paul de compretalre
notion de temps. En effet Paul avait des difficuli
différencier les mots « hier et demain » : pour duhier »
c’est tout le temps passé avant maintenant et aitem
c’est tout ce qui se passe a partir de maintenant.

Donc quand Paul raconte une histoire, il vaut miauair
une bonne mémoire car hier peut représenter troiges
passées.

Paul a actuellement 40 ans. Nous nous posons solaven
question comment un enfant qui présentait tellentnt
difficultés au niveau du comportement, des émotions
intellectuellement et socialement est arrivé si.loi

Nous nous rendons compte que la plupart des persann
vivent avec un enfant atteint de ce syndrome souwent
découragés et doivent encore faire face a de nambre
problémes dans 'avenir.

C’est pour cela que nous voulons faire partagerenot
histoire pour que toutes ces personnes gardenir espeur
montrer que leur enfant aussi pourra aller loin.

Beaucoup de personnes ont aidé Paul et ont coatidbu
former son caractere.

Par exemple, Grand Pere, le vieil homme qui habéai
face du parc et chassait les enfants qui se magude
Paul. Il y avait aussi Charlene Myers, une des ses
institutrices qui se battait pour que Paul soituriaccepté
socialement.



« Paul, aimes tu aller au labo du sommeil ? » « j@wme
bien, je peux jouer aux jeux vidéos et manger daseg
mais je n’aime pas étre piqué, c¢a fait vraimery tral ».
Grace a des médicaments, Paul dormait plus longtéanp
nuit mais ca lui laissait peu de temps disponildarpson
activité favorite « roder ».

En juin 2001, Paul et ses parents déménagérent pour
Portland, ville ou ils ont construits une maisore@veur
fille Rhonday Kay et son mari.

Paul commencait a travailler dans un atelier poes d
handicapés semblable au Marc Center.

Nous avons du payer nous méme cet atelier maipries
ont tellement monté que nous ne pouvions plus assum
Paul s’est donc retrouvé sans travail mais finatemeus
avons trouvé un centre de récréation nomme SERPsPa
rendait dans ce centre deux fois par semaine pauvait
choisir entre de multiples activités: golf, pisgin
bowling.... Paul les aimait toutes.

Un jour, nous recimes un appel du personnel du SERP
Paul avait oublié de descendre du bus avec le group
Heureusement, grace a la bienveillance d'un pasgar
su attirer I'attention du conducteur de bus, Padcdndit
au prochain arrét de bus.

Paul faisait d’énormes progres mais nous n’étioas @
I'abri de surprises.

Par exemple, Paul adore le bowling : il exprime attl
voix gqu’il a eu 3 strikes et 2 spares. Plusieurssganes
applaudissent ! Paul tout excité se frotte les matmpart en
courant pour donner ou recevoir encore plus dasali

récupérer Paul : il courait sans regarder la raldeangeait
la classe, prenait les stylos des autres enfants......

A chaque fois, il nous fallait quitter notre trayatela
n'était plus possible et il nous fallait trouvereusolution.
Notre entourage pensait que nous ne faisions psez as
preuve d’autorité car Paul manquait de discipline.

Un jour Paul s’échappa pour se rendre seul a Eecaf le
chauffeur de bus avait refusé de le prendre a caeis®Nn
comportement. J'étais complétement paniquée etuig s
partie a sa recherche. Un peu plus tard, un geredéem
ramena, il s’était endormi dans un Pick-up. A paité ce
jour la, Paul adopta un comportement correct dausis.

Une autre fois aussi, Paul mis le feu dans le garég
pompier lui demanda alors « Que font des allursette
lorsqu’elles s’allument? » Et Paul répondit: kes
allumettes font commencer le feu !!! » Il promibed de ne
plus toucher une allumette.

Jusqu’a ses 15 ans, Paul eut un comportement jpiatde.

Puis un jour deux hommes sonnérent a notre pore po
nous proposer de placer Paul dans un centre fanétiant,

a 2h de chez nous. Il serait entouré de personnes
semblables a Ilui, avec les problemes similairest Ce
encadrement ferme Ilui permettrait d'étre suivi et
d’améliorer sa conduite ce qui aurait été impossilans un
environnement familial et sentimental.

Apres mdre réflexion et une visite du centre, nous
décidions de placer Paul dans ce centre. Son coempent

se mit a évoluer dans le positif.

Avec le recul, ce fut la meilleure décision que s1\@yons
prise pour le bonheur de Paul. Ce fut un tournamssda
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vie. Il ne demandait plus a étre le centre d'aibente
toute la famille. Avant nous étions dépassés par le
événements, ni I'école, ni les médecins ne pouvaiens
donner les réponses.

Aujourd’hui, on se demande si ce changement esaul(
développement de Paul ou bien s'’il est directentiéna
son placement dans ce centre.

De toute facon, nous sommes reconnaissants eneers c
deux hommes qui ont frappé a notre porte et quiidep
sont devenus des amis intimes.

A 18 ans, Paul quittait ce foyer. Il avait obtemudiplome
adapté a ses capacités. Quel serait désormaivenin a
Nous nous sommes renseignés et avons découvert une
association proche de notre maison, «le Marc Ceatec
ateliers pour personnes avec un handicap mental.

Paul avait besoin d’étre constamment encadré dans s
travail.

Nous tenions donc un cahier de liaison avec deggag
numeérotées car Paul avait tendance a en faire rdisa
guelgues unes lorsque les appréciations n’étaiastti@s
bonnes. Il avait besoin d’étre valorisé dans semait et
appréciait lorsque les accompagnateurs notaieRauk a
assemblé 522 cartons de pizzas ou il a tamponn&ditss
de glace ». Paul est resté 14 ans dans ce centre.

A son départ une grande féte fut organisée et 68 dm
Paul vinrent danser. Paul devait désormais ladegiere
lui des amis chers a son cceur depuis toujours reusu
Tonya sa petite amie qui tenait une place toutdcoéere

dans son cceur.

« Paul, que fais-tu dans la cuisine au milieu de la
nuit ?!"' »Maman, jai faim et mon corps ne veutspa
dormir » Malgreé les problemes engendrés, il y aemain
sens de I'humour dans le cycle des activités nnegur

Paul adore manger : un sac de shamallows videestol |,
toutes sortes de paquets dans sa poubelle, deslaeba
cachés dans son armoire ou au-dessous de son lit.

Paul aime également écouter de la musique magsaeille
toute la maison car il a un probleme d’auditionrdouw’il
regarde la télé, Paul zappe d'une chaine a |'annaés
heureusement laisse le bouton du volume sur le rumqée
nous lui avons indiqué.

Jusqu’a I'age de 15 ans, Paul laissait ses drajpsllés) il
n'avait pas de probleme physique, ce probléeme dpreté
nocturne était entierement du a un probleme de
comportement.

A I'age de 35 ans, Paul dormait peu, seulemend héures
par nuit.

A cette époque, il a participé a une étude de soimme
dirigée par I'Université Oregon Health Sciences 8H a
Portland. Le but de cette étude était d'observetesi
niveaux du sang de la mélatonine et du cortisol

(2 hormones impliquées dans la régulation du cycle
sommeil éveil) étaient anormales avec les personnes
atteintes de SMS.

Pendant un an et demi, Paul passait 25 heures & m
dans ce labo de sommeil.



