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Plein de projets autour de I'association

Toutau long de I'année, 'association "La
vie pour Christie" créée au départ pour fai-
re connaitre la maladie de peau génétique
des deux fillettes, se mobilise afin de récol-
ter des fonds pour financer tout ce dont les
fillettes, obligées de rester a I'abri du soleil
et de lalumigre, peuvent avoir besoin : nou-
velles méthodes de protection contre le so-
leil, examens non pris en charge ou qui se-
raient fait al'étranger, transport et héberge-
mentlors des déplacements a I'’h6pital Nec-
ker & Paris oi1 les enfants sont suivis, amé-
nagement des lieux de vie, achat de maté-

riels éducatifs, pédagogiques et autres...

Cette année encore, |'association recher-
che des-bénévoles pour faire des papiers ca-
deaux en période de fétes 4 1'Isle-sur-la-Sor-
gue.

Deux lotos avec de nombreux lots a ga-
gner sont aussi organisés au bénéfice de
l'association: le 13 décembre 4 20h30  la
salle des fétes de Lagnes, etle 7 février 2015
4 laméme heure et au méme endroit.

Enfin, au printemps prochain,
P'association pourra bénéficier d’une aide
inattendue. Christophe et Hélene Robert

ont été contactés par la Table ronde Fran-
caise. Une grande Duck race, une course
de canards sera organisée sur la Sorgue par
le club services masculin. Au préalable, cha-
cun pourra acheter son canard en plasti-
que numéroté, Les canards seront "lachés’
le 25 avril prochain et le premier arrivé ga-
gnera le premier lot (une voiture) et ainsi
de suite selon le principe de la tombola.
Nous y reviendrons. :
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A Lagnes,

Prises en charge par des professionnels de I'Institut
médico-éducatif de Saint-Antoine, les deux fillettes, atteintes
d’une maladie orpheline, ont fait des progres en 'espace d'un an, mais...

ur un grand tableau, dans
le couloir de la maison,
des photos sont accro-
chées: il y a 13, Christie, bientdt
15 ans, Charlie, 6 ans, leurs pa-
rents Hélene et Christophe Ro-
bert, mais aussi trois profession-
nels: une éducatrice, une psy-
chomotricienne, une aide
médico-psychologique... Une
facon de rappeler aux petites
l'environnement dans lequel el-
les évoluent et les intervenants
qu’elles sont amenées a croiser
au quotidien. Depuis plus d'un
an et demi, I'emploi du temps
de ces deux fillettes est rythmé
par les va-et-vient de ces profes-
sionnels qui interviennent a
leur domicile. L'Institut
médico-éducatif Saint-Antoine
intervient hors de ses murs via
le Sessad (un Service
d’éducation spéciale et de soins
a domicile). Les deux sceurs at-
teintes d’'une maladie orpheli-
ne ne peuvent étre exposées a
lalumiére du jour et au soleil au
risque de développer des can-
cers. A cela s’ajoutent des trou-
bles autistiques et une déficien-
ce intellectuelle sévere pour
I’ainée, tandis que sa petite
SCeur a un comportement nor-
mal et souffre de quelques trou-
bles autistiques. Pour éviter
tout transport et toute fatigue
supplémentaires, c’est donc
chez elle que Christie bénéficie
de la prise en charge de 'TME
dans le cadre d’un projet éduca-
tif individualisé. "Comme elle
ne peut:sartir de la maison, on
voulait de la tonicité dans les
ateliers proposés, mais aussi du
travail sur l'autonomie pour
Uaider a faire des progres" expli-
que Hélene Robert, sa maman.
A raison de 4h45 d’ateliers
par semaine, Christie est bien
prise en charge, mais pour ses
parents, ce n'est pas suffisant.
"En fait, il n'y a pas d’heures
quantifiées. On a demandé a
U'IME et.a 'ARS (Agence Régiona-
le de Santé) de rajouter des heu-
res. Elle devrait bénéficier de
10h45 par semaine pour acqueé-
rir plus d’autonomie. On nous
dit que dans le cadre d'un Ses-

sad on accorde 3 fois 45 minutes .

en moyenne, sauf qu'un enfant

Pour permettre la venue des équipes, la maison a dii étre agrandie de 50m?=.

Les deux sceurs atteintes d’une maladie orpheline
ne peuvent &tre exposées a la lumiére du jour
et au soleil au risque de développer des cancers.

1) £ 1
on doit lui accorder des heures
en fonction de ce dont il .a be-
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pas satisfaisante’.
Concernant Charlie, qui est

soim..pointent ses pazents quiy-scelarisée vingt-quatre heures

ont fait une demande d’heures
d’intervention supplémentai-
res il y a trois mois, sans avoir
obtenu de réponse.

D’autant que, pour permet-
tre la venue des équipes a leur
domicile, Hélene et Christophe
ont dii faire d'importants tra-
vaux chez eux. La maison a dfi
étre agrandie de 50m? et heu-
reusement, ils ont regu l'aide fi-
nanciére de proches pour finan-
cer ce projet d’aménagement.
"C'était la condition, que la mai-
son s’agrandisse, pour qu'elle
puisse bénéficier d’'une prise en
charge. On l'a fait et
aujourd’hui, ce qu'on constate
c'est que sa prise en charge n'est

par semaine 4 Lagnes, le Sessad
mis en place, fonctionne bien.
La petite fille bénéficie de 2h15
d’ateliers hebdomadaires chez
elle. "Elle a fait d'énormes pro-
gres. Elle adore le travail en
duo”. Mais pour elle aussi, ses
parents doivent se battre. "Pour
tous les enfants qui sont hospita-
lisés en cas de maladie ou
d’accident, il existe des disposi-
tifs de soutien scolaire & domici-
le". Le SAPAD (Service
d’Assistance Pédagogique a Do-
micile) s’inscrit dansla complé-
mentarité du service public et
garantit le droit & 'éducation a
tout éleve malade ou accidenté,
dont la scolarité est interrom-

Un peu ae imieux
pour Christie et Charlie ;.
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pue momentanément, ou per-
turbée durablement, pour une
période supérieure a deux se;
maines..."La  encorey
I'Education nationale, celte gros-
se machine, ne nous a riern pro-
posés.iH a.fallu qu’'on: cherche
par nous-mémes. pour décou-
vrir qu’'on n'y avait droit!
s'empore Heléne qui.en a as-
sez de devoir se battre tout le
temps pour tout. En attendant,
clest une amie instit’ qui, bénévo-
lement, vient faire du soutien
scolaire a domicile". L
Christophe et Hélene Robert
se sont déja rendus a deux repri-
ses au ministére de la Santé
avec leur avocat M Geiger, et le
député Jean-Claude Bouchet,
pour faire entendre leur cause
afin que les pouvoirs publics se
rendent compte de la situation
de leurs fillettes, et au-dela, du
sort de tous les parents
d’enfants handicapés. "On esi
préts a recommencer s’'il le
faut". Mélanie FERHALLAL
mferhallad@laprovence-presse.fi



