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ACTU VS

«0n vit chaque progres

comme si c’etait Noél»

NG Pour la Journée mondiale des maladies rares, Lina et Marco Amaral racontent leur vie avec leurs
trois enfants atteints du méme syndrome, qui provogue notamment des retards dans le développement.

n ne s’autorise
pas a craquer,
(( car on ne sait

pas si on re-
montera aprés. Notre seul but:
donner toutes les cartes a nos
enfants pour qu’ils puissent
s’épanouir.» Dans leur apparte-
ment de Saxon, Lina et Marco
Amaral ont la parole cash. Pa-
rents de trois enfants atteints
de la méme maladie génétique
rare — Liam (13 ans), Lyana
(4 ans) et Matias (16 mois) —, ils
ont accepté de témoigner de ce
qu’ils vivent. «Si notre histoire
peut aider quelqu’un, ce sera

gagné.»

Notre seul but, c’est
de donner toutes les cartes
a nos enfants pour qu'ils
puissent s'épanouir.”

LINA ET MARCO AMARAL
PARENTS DE LIAM, LYANA ET MATIAS

Leurs enfants sont atteints
d’un syndrome appelé «micro-
duplication 1q.21», qui peut se
manifester par un retard de dé-
veloppement intellectuel, des
comportements autistiques ou
un TDAH (trouble déficitaire
de l'attention avec hyperacti-
vité), des malformations car-
diaques, une macrocéphalie
(grosse téte) ou une hypotonie
(faible tonus musculaire).
Cette maladie survient chez
3 personnes sur 10000 et peut
étre héritée d’'un parent. C’est
le cas dans la famille Amaral.
«Je suis porteuse de cette mala-
die, mais je l'ignorais, car elle
ne s’est jamais manifestée
chez moi ni au sein de ma fa-
mille», confie Lina Amaral. De
quoi faire naitre une certaine
culpabilité chez elle a T'an-
nonce du diagnostic. <Mais les
médecins m’ont expliqué
qu’on ne pouvait pas savoir.»

Se concentrer

sur le présent

Difficile encore pour ces pa-
rents d’accepter que le syn-
drome ait touché tous les en-
fants, sans exception. «Je me
suis beaucoup demandé pour-
quoi ¢a nous arrivait.» Autant
de questions qui resteront
sans réponse. «Ca ne sert a rien
de perdre du temps avec ca.
Autant nous concentrer sur
nos enfants pour qu’ils puis-
sent avoir une vie la meilleure
possible.»

Ce n’est qu’apres la naissance
du benjamin que le couple
découvre l’existence de la ma-
ladie. Lors de la premiére
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Au sein de la famille Amaral, c’est I'amour qui domine entre les parents Lina et Marco et leurs trois enfants, Liam, Lyana et Matias.

échographie, les médecins re-
peérent cependant quelque
chose d’inhabituel. «Il y avait
un signe potentiel d’une triso-
mie ou d'une malformation
cardiaque.» Mais les parents
refusent de faire une amnio-
centese. «<On nous a dit que
I’enfant était viable. C’est tout
ce qui comptait pour nous. On
était prét a l'accepter comme
il était.»

Matias a 10 mois lorsque la gé-
néticienne établit le diagnos-
tic. «Comme maman, j’ai cra-
qué un pew, confie Lina
Amaral. Pour son mari aussi,
c’est le choc. «Ce n’était pas fa-
cile a entendre.» Les conjoints
décident d’aller de l’avant, en
se soutenant mutuellement,
préts a affronter les consé-
quences du syndrome. «Notre
moteur, ce sont nos enfants.»

Difficile de trouver

des infos sur la maladie

Ils apprennent ensuite que les
deux autres enfants sont at-
teints de la méme maladie gé-
nétique. «Pour Liam, c’était
presque un soulagement, car
nous avions enfin une cause a
son autisme. Nous pouvons le
justifier a 'entourage, a son
école, etc.», souligne Lina Ama-
ral. Immédiatement, elle cher-
che des informations plus pré-

La maladie de nos enfants
ne se voit pas au premier
coup d'eil et les gens qui
ne la connaissent pas ont
tendance a juger. Il faut
toujours nous justifier.”

LINA AMARAL

cises sur la maladie. «Je n’ai pas
trouvé grand-chose en raison
de la rareté du syndrome.» Une
infirmiere du CMS incite le
couple a contacter MaraVal
(Maladies rares Valais). «Cette
fondation nous a tout de suite
aidés concrétement. On s’est
senti reconnus dans ce qu’on
vivait. Entendre que «oui, c’est
difficile» nous a fait du bien»,
raconte Lina Amaral. Elle ap-
précie aussi I'absence de juge-
ment, ce qui lui a offert un vrai
bol d’air. «<La maladie de nos
enfants ne se voit pas au pre-
mier coup d’ceil et les gens qui
ne la connaissent pas ont ten-
dance a juger. Il faut toujours
nous justifier, expliquer.»

La fondation les aide aussi
pour les démarches adminis-

tratives souvent lourdes. «Elle
nous guide vers les bonnes per-
sonnes.» Les Amaral espérent
par exemple que l’assurance
invalidité entre en matiére
pour leur benjamin. «On se bat
pour qu’il ait une reconnais-
sance de ses difficultés. Ce sera
un filet de secours pour lui
plus tard.»

La priorité:

le bien-étre des enfants
Autant de démarches a entre-
prendre, alors que ’emploi du
temps de la famille est trés
chargé entre I’école, les rendez-
vous médicaux pour les nom-
breux problémes physiques et
les séances d’ergothérapie, de
logopédie et de physiothérapie.
«L’Office  éducatif itinérant
vient aussi a la maison pour
Matias», raconte Lina Amaral,
qui salue la chance d’avoir des
professionnels  «extraordinai-
res autour de nous».
Compliqué ainsi pour le cou-
ple de s’offrir des moments en
téte a téte. «A I'heure actuelle,
on n’a pas trouvé de personnes
qui pourraient les garder et
étre leurs repéres comme nous
le sommes.» Les conjoints prio-
risent le bien-étre de leurs en-
fants qui demandent une at-
tention constante. «Mais ce
sont eux qui nous donnent la

force d’avancer. Ils ne se plai-
gnent jamais de tout ce qu’ils
doivent faire. Je suis admira-
tive de ce qu’ils sont», confie
Lina Amaral.

Chaque progrés, méme mi-
nime, est célébré «comme si
C’était Noél». D’autant plus que
chaque acquisition l'est pour
la vie. Ainsi, lorsque Matias, at-
teint d’hypotonie, s’est tenu

assis tout seul la premiere fois,
«c’était un cadeaw. «Il a mis
bien plus de temps qu'un autre
enfant, mais il y est arrivé.»

Savourer les petits bonheurs
du quotidien, c’est le secret de
ces parents pour tenir le coup.

On n"a pas le choix de vivre

au jour le jour, car un jour,

tout peut hien se passer et
le lendemain, ¢'est la galere.”

MARCO AMARAL

«Voir la joie de notre fille le
jour ou elle a essayé son tutu
nous a par exemple touchés.»
Sans oublier de vivre au jour le
jour. «<On n’a pas le choix, car
pas un jour n’est pareil. Un
jour, tout peut bien se passer et
le lendemain, c’est la galére»,
raconte Marco Amaral qui,
comme sa femme, a accepté
cette situation qui n’offre au-
cun répit. «C’est clair qu'on
réve parfois d’étre au calme,
mais on se concentre sur ce
qu’on peut faire pour nos en-
fants.»

Travaillant comme macon a
100%, il aide son épouse a son
retour a la maison le soir et le
week-end. «Je sais combien
c’est fatigant pour elle de de-
voir tout gérer.» Le couple doit
aussi souvent se lever la nuit
pour s’occuper du benjamin.
«Mais on s’est habitués a ce
rythme», souligne Lina Amaral
qui, soudain, recoit un calin de
sa fille Lyana. «Je t’aime ma-
man», murmure la fillette.
«Vous voyez tout Il'amour
qu’on recoit en retour?»

|
Une semaine pour sensibiliser
sur les maladies rares en Valais

Prés d'une personne sur quatorze serait touchée par une
maladie rare. Des patients qui se sentent souvent perdus,
car il existe peu de ressources appropriées. «Les consé-
quences sont souvent dramatiques: isolement, répercus-
sions psychosociales et socio-économiques, notamment»,
expligue la fondation MaraVal (Maladies rares Valais).

A 'occasion de |a Journée internationale des maladies
rares, le 28 février, MaraVal organise plusieurs actions dés
le lundi 23 février. Des communes valaisannes illumineront
des batiments, comme la Grenette a Sion, |la maison de
commune et la Vidondée a Riddes ou le chateau de
Stockalper a Brigue, jusqu’au 2 mars. «Cette action symbo-
lique vise a attirer I'attention du grand public et a témoi-
gner d'un soutien aux personnes concernées», explique
Christine de Kalbermatten, présidente et fondatrice de

MaraVal.

MaraVal organisera le mercredi 25 février des ateliers
cupcakes a Sion et a Naters. La participation est gratuite,
mais I'inscription obligatoire a I'adresse:
https://atelier-cupcake_vr.eventbrite.ch.
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