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Le portrail de Camille,

née a Namur le 21 Avril 1996

Comme beaucoup de familles composées d'un cnfant atteint du syndrome Kabuki, nous
avons galéré pendant des années. D'avis médical en avis médical. nous avons fait le
tour des hipitaux ¢t grands noms de nedre petite Belgique, pour s’entendre dire que no-
tre enfant avail un retard — eavec le temps il pourrait le rattraper, il n'y a rien d"alarmant si ce n'est qu'il faut
stimuler I'enfant » -, ou bien aussi fraidement « faites le deuil de votre enfant, il ¢st anormal mais on ne connail
pas de traitement o, Autant le dire, quel anéantissement pour nous, deux parents plantés I an milicu du néant. ..
D5 la premiére annds, selon le conseil de 1'un ou Pautre membre du corps médical &t annexes, nous avons fail
subir & notre pelite Camille de nombreuses épreuves pour tenter & tout prix de I'intégrer dans cé que ['on vou.
drait appeler « le monde nonmal » : séances de Kindsithérapie, de psychomotriene, de logopédie, nombreux es-
sais dans 'enscignement géncral... Quel leure ! A 7 ans et demi nous devons nous résoudre @ la mettre en en-
seignement spécialisé, sans explication, sans certitude.

Ce n’est qu'i ses huil ans, suite 3 une intervention cardiaque = CIA = que le professeur en génétique nous a an-
noncé que cetle fois elle pouvait poser un diagnostic avec centitude © notre fragile enfant est née avee le syn-
drome méconnu el extrémement rare du Kabuki. Elle en présente pratiquement toutes Jes caractéristiques nous
dit-on, mais nous né recevons que trés poo dinformation. Nous sommes loin de cet accident génétique pour le-
quel nous £lions « responeables » dlun point de vue héréditaire. Ce soir do 23 mars 2004, griice a Internet, nous
découvrons qu’il vient tout juste de se créer une association frangaise, I"ASK. Celte nouvelle nous éclaire sur la
maladie, mais aussi sur bes autres petites victimes du hasard de la vie... Quelle victoire ! Nous ne sommes plus
seuls, nous sivons & présent pourgued nous battre. Merci Catherine !

Tout ce qui avail ¢té imposé i Carnille pour son apprentissage n'était pas vain,
mais il fallait plutdt redoubler d'efforts et apprendre aux différents intervenants les
raisons de ses difficultés.

Comme 1" Association le laissait espérer. Camille avait des capacités, elle évolue-
rait mais il faut sans reliche I'encadrer, la diriger, lui imposer, tout én acceplant
s¢4 nombredses limites.

Aujourd’hui dgée de 13 ans of demi, elle éorit trés difficilement, sa psychomotrici-
té fine reste un souci majeur, la lecture s¢ résume & des mots « mémorisds visuellement » et sa participation aux
jewx avec des enfants de son dge est pratiquement incxistante. Par contre; elle continue de fasciner les adulics —
avec lesquels elle a d ailleurs établi des liens trés éroits — par son regard, son expression ot sa mémoire des ex-
pressions of geste de la vie guotidienne. Avee les anndes, les problémes d’oufe, de proprete, de démarche et de
déglutition se sont estompés,

11y a un an, nous P'avons inscrite & un cours privé de natation chez un Kinésithérapeute (un quan d'heure intensif
par semaine) et son évolution sl extraordinaire. Seule, elle parvient & nager plusienrs longueurs, avec des mou-
vements coordonnds et une concentration de plus en plus longee. Pour une fois, nous
sommes émerveillés de la rapidité de ses progrés, Car comme pour tout, des progrés, il

y &N a, mais ¢"est fellement & petits pas... '
Depuis un mois, suite & une ancsthésic totale, dentiste ¢t orthodontiste lui ont enlevd
des dents de lait el placer un appareil & plagquettes pour comiger sa déformation den- 8
taire. Avee beaucoup de tentatives o de patience, nous voyons qu'elle supporte |'appa-
reil et le brossage (2x/jour) avec plus ou moins de courage et de ténacilé.

Mous profitons di 'occasion pour remerncier |association et 1oul son comité, pour le
soutien énorme qu’ils nous ont apporté, Griice & vous, nous avons pu communiguer et expliquer 4 nofre grande
famille ¢t notre entourage que Camille avait un réel retard psychomoteur. Au séin de tous, elle est accueillic,
considérde, reconnue, comprise, encouragie et soutenue, au travers de la vente des calendriers, porte-clefs, cartes
postales, cotisation annuelle... Que tous ici, ¥ trouvent potre profonde reconnais-
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=~ En résumé, notre petite Camille reste Kabuki, elle le sail el en o use » quelgues fois

pour nous épuiser, mais elle nous renvoie tellement d'affection ef d'espoir, que ke len-
o demain, nous reparlons pour un jour pouvesn |
%ﬁ Courage, espoir ¢ amitiés & 1ous.

e R G Munel et Claunde, s¢5 parents, Marie et Delphine, zes grandes soours,



