Lespoir plus fort

otre fils n’é

Tous les spécialistes étaient unanimes :

allu des années et beaucoup de ténacité
ronique pour gue Romain suive une
ucation adaptée, qui Iui permet aujourd’hui
Oir... presque comme tout [e monde.

Romain était condamné a vivre dans

le noir... C’était compter sans la

détermination de ses parents a 'aider
a vivre comme les garcons de son age.

ous étions dans le salon
adiscuter encompagnie
demesparents. Romain,
mon petit garconde 1 an,
jouaitcalmementicoté,
enfermé dans son mon-
de, comme toujours...
quand il s'est passé quelque cho-
se qui a bouleversé ma vie. Quoi de
plus anodin que le chat de la maison
qui soudain s’est glissé entre nous ?
Qui, cela aurait été tout a fait insi-

plus quittée. Comme tout le monde
dansma famille,j’avais écoutéles mé-
decins: c'était i lasuite d’un accident
cardiaque & lanaissance que Romain
souffrait de lésions cérébrales dans
les centres de la vision. Les méde-
cins parlaient de « maladie cortica-
le »maisilsnesavaient niaquel degré
Romain en était atteint, ni comment
latraiter... Tréstot, notrefilsaprisdu
retard : A 'ige ol les bébés se redres-
sent, il restail immobile sans qu’on

gnifiant si je n'avais n puisse accrocher son
pas vu distinclement Meme SAIS  regard. La différence
mon petit bonhom- vo“' Ion ﬁls de développement,
me suivre I'animal comparé ur,d

des yeux ! Uneimage talt un v a'l 1re?;2 nl;z?:;ff qif;é:
banale pour n'impor- casse=cou était évidente. A for-

te qui d’autre mais qui n’a laissée té-
tanisée, incapable de prononcer un
mot. Et pourcause: Romainne voyait
pas,ne verrait jamais. C'estce que les
médecins nous avaient expliqué de-
puis sa naissance.

Cette « cécité », on nous I'avait an-
noncée, expliquée, personne ne pou-
vait laremettre en cause, mais, de ce
jour, j'ai eu des doutes qui ne m'ont

ce dejouer avec lui, il a tout de méme
commence i S'ouvrir au monde el &
parler. Et comme tous les autres en-
fants, il s'est rapidement mis a galo-
perparlout Acetleepoque onvivait
i la campagne dans une maison avec
ungrandjardin. Romain passait tout
sontempsdehors. Malgrésonincapa-
cité & voir & deux métres devant lui,
c’était un vrai casse-cou ; j'avais tou-

Pour changer les idées de Romaln,
Véronique avait eu llidee de
ramener une chevre a la maison.

jourspeurquilse blesse — ce quiarri-
vaitd'ailleursréguliérement... Enpa-
ralléle,iladoptait descomportements
typiques des non-voyants : il samu-
sait & parcourir mon visage du bout
des doigts pour découvrir oil étaient
mon nez, mabouche, mes yeux... [la
apprisinommer leschosesautourde
lui grice au toucher. Lorsqu'il esten-
tré en maternelle, les

quelques chutes mémorables, Ro-
main s'est envolé sur sa selle. Méme
s'il ne pouvait pas aller bien loin sans
heurterunobstacle. Aveclesannées,
il a appris & connaitre ses limites, ce
qui I'a rendu capable de faire des tas
de choses par lui-méme. Toutefois,
en dépit de ces réussites, i 7 ans, mon
fils était en échec scolaire. Les mé-
decins nous ont conseillé un place-
ment en institut pour déficients vi-
suels. Romain y a appris a se servir
d’unecanne blanche, Comme il avait
beaucoupdedifficultésavecle braille,
l’ensugnanl nousadi-

me comprend ! » Dans son compte
rendu, laspécialiste mentionnait que
notre fils de 9 ans pouvait apprendre
alire et & écrire. Elle ajoutait ce que
je pressentais depuis longtemps : «II
nepeuts'identifieriunnon-voyant. »
Ses capacités visuelles étaient donc
bienréelles. Romain n'était tout sim-
plement pas aveugle !

Par la suite, elle m'a expliqué que

mémesi, ilanaissance, une partie du
cerveau de Romain avait été lésée,
une autre zone pouvait prendre le re-
lais, 4 condition gu'elle soit stimulée.

Deretouralamaison,

rigés vers une ortho- [ q abandonne Romain acommencé

phoniste, qui n'a pas

une rééducation neu-

obtenu de résultats le brallle et la‘ rovisuelle intensive.
concrets. Lesséances CaIiIl@ blanChe J'admire encore sa

de rééducation oph-
talmique chez l'orthoptiste ne don-
naient pas plus de résultat : la vue de
Romain ne progressait pas.
Déprimé, Romain s'est refermé
sur lui-méme, il est devenu triste et il
s'est mis brusquement a avoir des tics
nerveux. [l restail seul dans sa cham-
bre,necommuniquait plus. Parfois, je
l'entendais se mettre en colére quand
iln'arrivait pasa faire ce qu'ilvoulait.
Ils'empéchait méme de faire ce qu'il
aimait ; lui qui avait toujours adoré
courir, il n'osait plus. Crispé sur sa
canne blanche, il adoptait les attitu-
desd'un aveugle. Souvent, je 'enten-
daisdire : « Je suis nul. Je ne sais rien
faire et personne m'aime. » Je ne sa-
vais plus quoi faire pour 'aider i se
sentir mieux dans sa peau, Alors, en
désespoir de cause, "ai consulté plu-
sieursorthophonistes,

difficutés Japoie?- J1 luj fallait une jsqw? e aue fune

tissage se sont révé- d’elle, & l'issue d'un
lées insurmontables. reed“catlon long bilan, me dise :
Romain était mal- adaptee « Votre fils peut amé-

heureux parcequ 'ilne
pdnfenait pas a s'intégrer. A la mai-
son, on faisait tout pour qu’il pense &
autre chose. Un jour, je suis allée i la
ferme et j’ai acheté une chévre pour
avoir des petits. Romain et sa sceur
ont élevé les chevreaux au biberon,
ils étaient fous de joie ! Un matin, il
a décidé d'apprendre a faire du vélo.
Jétais persuadée qu'il aurait beau-
coup de mald y arriver. Et pourtant,
une fois de plus, il nous a étonnés ;

son pére a couru tout un apres-m1d1
derriere lui en tenant le vélo et aprés

liorer sa vue avec une
rééducation adaptée. » Jaurais pu
mettre en doute ce qu'elle me disait,
mais il y avait ce souvenir du chat...
Romain pouvait voir... Ducoup, nous
avons repris espoir.

Sur les conseils de l’orthophonis-
e, j'ai pris rendez-vous & la Fonda-
tion Rothschild a Paris. A vraidire, je
n'attendais pas grand-chose de cette
entrevue. Et puis aprés deux heures
d’entretienaveclaneuropsychologue,
Romain a eu cette phrase boulever-
sante: «Maman, enfin quelqu’un qui

volonté, jamais il n'a
baissé les bras. Matin et soir, il faisait
ses exercices:suivantavecle doiglune
ligne en forme d’escargot oubienune
petite lumigre que je passais devant
ses yeux de gauche adroite,de hauten
bas. Saisissant des objetsenleschan-
geant de place, pointant mon nez, ma
bouche. Les progrés ont été trés rapi-
des. Peua peu,j'aivuce «miracle » se
produire : mon fils voyait ! Ses gestes
hésitants devenaient précis et sfirs.
Trés vite, il a abandonné le braille et
lacanne blanche. Larééducation était
trésdifficile, celalui ademandé beau-
coup de patience et de courage, mais
il est parvenu a ses fins.

Aujourd’hui, Romain a 17 ans. Il
litetécrit, il joue aux jeux sur ordina-
teur, il va a I'école, il a une vie socia-
le, des copains : c’est un ado comme
les autres. Quelle victoire ! Surtout,
quand je me dis que si j'avais écouté
les médecinssans agir, mon filsserait
a1 cette heure enfermé dans un insti-
tut médico-éducatif.

Quand je pense a tout-¢a, j'en ai
des frissons ; je me dis qu'il faut dou-
ler, toujours, garder l'espoir, méme
quand ilsemble avoir disparu. Jesuis
heureuse de voir mon fils étre le jeu-
ne homme qu'il devait devenir, figre
de me dire que je I'ai aidé a retrou-
ver une vie qui était la sienne, com-
me si, au fond, aprés lui avoir donné
la vie, j'avais contribué a lui rendre
son destin...

Véronique
Propos recueillis par
Virginie Souché

Bientot, des
la maternelle,

un dépistage
des troubles
neurovisuels...

Dr Sylvie Chokron, neuropsychologue
et orthophoniste a fa Fondation
ophtaimologique Rothschild & Paris.

@ « A I'entrée en CP, environ
trois enfants sur cent présen-
teraient des troubles neurovi-
suels non diagnostiqués.
Ceux-ci, parfois légers, peu-
vent étre pris a tort pour des
troubles des apprentissages
comme ladyslexie ou ladysor-
thographie, ou encore de
lautisme ou de la cécité. Les
capacités visuelles détério-
rées par ces troubles neurolo-
giques peuvent, avec une
rééducation adaptée, étre
quasiment restaurées. Un
dépistage systématique
devrait étre mis en place apar-
tir de la rentrée 2009 ou 2010
en grande section de mater-
nelle. Les médecins scolaires
feront passer des tests de
quinze minutes aux enfants. lis
pourront ensuite les orienter
vers un des trente-trois cen-
tres référents pourles troubles
d'apprentissage. »

Pour contacter I'équipe
de Sylvie Chokron
Consultation neurovisuelle
de I'enfant. ERT Treat Vision.
Secrétaire : Anny Mangel.
Tél.: 01 48 03 66 72 pour tout
renseignement surles démar-
ches a effectuer.

Site : www.fo-rothschild.fr.
@ Pour connaitre la liste des
centres référents, tapez dans
votre moteur de rechercheles
mots: «centres référents trou-
bles dulangage » et choisissez
le site de I'lnpes ou contactez
P'Inpes (Institut national de pré-
vention et d’éducation pour
la santé) au 42, bd de la Libé-
ration, 93203 Saint-Denis
Cedex. Tél.: 01 49 3322 22,

m Envie d'en lire plus ? Tapez:

www.maxi-mag. fr%
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