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Témoignage. Laétitia se bat pour offrir
une vie normale a son fils atteint d'une

maladie rare

Atteint de I'homocystinurie, une maladie génétique rare, Estéban, 11 ans, se bat au quo-
tidien. Sa mere Laétitia raconte son combat pour tenter d'offrir une vie normale a son

fils.

Estéban (a gauche) est atteint d'une maladie génétique rare contre laquelle il se bat depuis sa
plus tendre enfance.

On l'appelle I'homocystinurie. Chaque année, seul "un enfant sur 200 000" est atteint de
cette maladie génétique tres rare, présente Laétitia Blaize. Malheureux hasard, cette
maladie accable son fils Estéban, 11 ans. "On a commencé a voir que quelque chose
nallait pas a ses 3 ans. Estéban faisait des terreurs nocturnes trés régulierement”, ex-
plique-t-elle. A cause de sa maladie, le jeune garcon "ne peut consommer aucune pro-
téine, animale comme végétale". S'il en consomme, et a une dose importante, les pro-
téines occasionnent de grosses lésions oculaires, un retard mental, des problemes de
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motricité ou encore des risques de thrombose. Bref, une surconsommation prolongée
"peut étre mortelle” ou du moins causer de sacrés dégats sur son organisme, poursuit
la maman.

Contre la maladie qui a emporté son petit-fils, Michéle a collecté 450 kg_de stylos, dans I'<span
title="département” class="border-type-departement” data-entite-type="departement" data-entite-
id="32964aac-b557-46¢9-a5b1-4d77d9decaf9">Eure</span>

Tout au long de son enfance, Estéban a eu une scolarité compliquée. Il faut dire que sa
maladie n'a été découverte qu'en mai 2021. "On a eu beaucoup de mal a la détecter”,
malgré d'innombrables diagnostics médicaux, rappelle Laétitia Blaize. C'est en mai
2021, a 10 ans, que le jeune Estéban a su. "ll avait de gros problemes de vue, indique sa
mere. On est allés chez un ophtalmo et il nous a envoyé en urgence au CHU de Rouen."

A cause de sa maladie, Estéban est obligé de porter des lunettes en permanence.

La-bas, le verdict est sans appel. Les liaisons ligamentaires qui soutiennent le cristallin
d'Estéban sont "toutes noires, brllées". Les protéines ont attaqué depuis 10 ans ses
yeux, au point de réduire sa vue a deux dixiemes dans chaque ceil. "Et si on ne fait rien
rapidement, il risque de perdre complétement la vue."

"Il veut faire comme tout le monde"
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Avant ce diagnostic, I'école, ce n'était pas la joie. Déja en maternelle, "on voyait le déca-
lage entre Estéban et les autres enfants". Difficile pour lui de s'intégrer. En plus, le jeune
garcon demande "beaucoup d'attention’, explique sa maman. "Il pose beaucoup de
questions, il est tres curieux." Alors, difficile pour un enseignant de lui accorder suffi-
samment de temps en plus des autres éléves sous sa responsabilité. Aprés de longues
et laborieuses démarches, Laétitia arrive a obtenir une auxiliaire de vie scolaire (AVS)
pour Estéban. Dés lors, les choses sont plus simples et son fils a un réel suivi.

A <span title="commune" class="border-type-commune" data-entite-type="commune"_data-entite-
id="82fa9a16-40b6-4499-98e1-e8f6577f9625">Bourg-Achard</span>, Tyméo est atteint d'une mala-
die génétique extrémement rare

Mais le répit est de courte durée. Arrivé en classe de CP, "les choses se compliquent a
nouveau". Estéban ne bénéficie plus de son AVS alors qu'il ne sait toujours pas "lire et
écrire" a cause de son retard. "Et 13, on me dit qu'ils vont refuser mon fils car il demande
trop d'attention." Laétitia Blaize doit se replonger dans les démarches administratives.
Par chance, elle trouve une place dans une classe ULIS (Unités Localisées d'Inclusion
Scolaires) du Sacré Coeur de Pont-Audemer. Du CP jusqu'au CM2 aujourd'hui, tout se
passe mieux. Mais la vie a cette facheuse tendance a se complexifier pour le petit Esté-

ban. Depuis septembre, "c'est encore la galere" pour Laétitia Blaize. Son fils doit rentrer
au college I'année prochaine et elle craint le pire : "Il n'est pas prét. Il ne sait pas encore
lire et écrire. Lui, il veut y aller, il veut faire comme tout le monde. Mais le collége, on sait
ce que c'est, s'inquiete la mere de famille. Les enfants sont méchants et avec son re-
tard, Estéban risque de vivre un enfer.'

Depuis quelques temps, Laétitia multiplie les démarches aupres d'IME (Institut médico-
éducatif) pour trouver une classe adaptée au handicap de son fils. Mais les démarches
prennent du temps et les chances de trouver une place sont faibles : "Les listes d'at-
tentes sont longues. En plus, on doit envoyer un dossier établissement par établisse-
ment. J'en ai déja fait cing. Ca ne pourrait pas étre plus simple ? s'agace-t-elle en fron-
¢ant les sourcils."

"On ne nous facilite pas les choses"

Aujourd'hui, la mére de famille est trés inquiéete.

Si elle ne trouve pas de place, son fils devra aller au college de Montfort-sur-Risle et "il
n'aura le droit qu'a une AVS, douze heures par semaine." Autant dire que c'est insuffisant
pour elle. Avec son témoignage, Laétitia Blaize veut aussi alerter sur les difficultés a
faire accompagner un enfant porteur de handicap. Depuis 11 ans elle se bat pour offrir
une scolarité mais surtout "une vie normale" a son fils. "Mais on ne nous facilite vrai-
ment pas les choses’, regrette-t-elle.
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Atteinte d'une maladie génétique, Kimberley Boivin pourra bientot conduire sa voiture

Depuis le diagnostic d'Estéban I'année derniere, toute la famille est dans l'incertitude :
"On ne sait pas du tout comment va évoluer la maladie, développe Laétitia. Il y a tres
peu de documentation a son sujet. Sur internet, on ne trouve aucun témoignage de fa-
mille dans le méme cas que nous. Et a I'hdpital, c'est la premiere fois que les médecins
voient une maladie comme celle-ci."

Estéban (a gauche) est atteint d'une maladie génétique rare. Il est aux cotés de sa mére
Laétitia et de son petit frére Jordan.

Contraint de manger des repas sans protéines, Estéban "reste un enfant comme les
autres", assure sa mere. "Et si au moins on pouvait lui trouver une place dans un IME, ce
serait déja super..."
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