Chantal Le Norcy et son f'iLs Aldo, 41 ans, snuffrant
d’une forme sévére d’autisme. (DR),

de son fils Aldo, 41 ans, elle le

dépeint avec beaucoup de
tendresse. Raconte sa gentillesse,
et comment il s'était bien intégré a
la maternelle. Malgré son handi-
cap : « On a diagnostigué son au-
tisme seulement @ 15 ans. Les cho-
ses n'élaient pas du tout struclurées
& l'épaque. Comme j'étais directrice
de l'école, je l'avais pris avec mot.
Javais intégré aussi d'autres enfants
souffrant de handicap. C'est primor-
dial de les aider & accepter la socia-
lisation, ¢ca fonctionnait bien. A 7
ans, il a intégré un IME « Les pa-
pillons blancs » ; il y avait un esprit
trés familial. Aldo allait au caté-
chisme deux fois par semaine. C'est
amusant parce qu'il parle rés peu
mais il est encore capable de réciter
la priére qu’il y avait apprise !
Quand on passait devant une église,
il disait que c'était la qu'habite le

L orsque Chantal Le Norcy parle

petit Jésus. »

Quand Aldo a 11 ans, la famille
s'installe dans les Alpes-Maritimes.
La encore il rejoint un IME. « I n'y
avait pas de prise en charge spéci-
figue pour lautisme mais encore
une fois, ca se passait bien. Ladoles-
cence en revanche a été compli-
quée. Pour les personnes comme
Aldo, c'est diffi-
cile : ils ne com-
prennent pas
ce qui leur ar-
rive, la puberté
leur fait un peu
peur. A 19-20
ans, il a fallu trouver une nouvelle
solution. C'est & ce moment qu'il a
intégré la clinique des autistes de
l'association hospitaliére Sainte-
Marie. »

Entre-temps, Chantal avait parti-
cipé, avec le Dr Martine Fouchet, a
la création d'une MAS (Maison
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« Des difficultés
surviennent a
la puberté »
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La Journée mondiale de sensibilisation a autisme (le
2 avril) est 'occasion de mettre en lumiére ceux qui vivent

avec le handicap et leurs familles, souvent en premiére

ligne.

d’accueil spécialisée), '0Oustaou,
a Saint-André-de-la-Roche. « Aldo
yavécu pendant 7 ans. Il est finale-
ment revenu @ la clinique des autis-
tes parce qu'il a une trés mauvaise
vue (il souffre également d'une ma-
ladie orpheline) et qu'il avait du
mal & évoluer dans les lieux. »

Le courage de cette mére est admi-
rable, d’autant que son
mari est décédéilya28
ans. Cela nel'a pas em-
péchée de se battre
pour son fils. Elle in-
siste : « La vie est com-
pliquée pour un adulte
atteint d'une forme sévére d autisme.
Je suis trés reconnaissante de ce
que fait le CH Sainte-Marie. Léquipe
soignante est Irés investie auprés
des patients. Iis relevent chaque jour
le défi du mieux-étre de nos enfants.
Avec Mme Durand, la directrice de
l'établissement, nous essayons de
monler un projet pour une unité de
6 places... En France, il y a un man-
que cruel de place pour les person-
nes atteintes de troubles du spectre
autistique. A tel point que certaines
familles font le choix de partir en
Belgique. »

Aldo est aujourd’hui toujours a la
clinique des autistes « oil il se plait
beaucoup. [l est la coqueluche de la
famille. Ses trois fréres et soeurs ef ses
six neveux et niéces l'adorent ! »,
commente Chantal aui mesure sa

Prise en charge sur mesure




chance d'avoir trouvé un endroit
dans lequel son fils se sente bien.

AXELLE TRUQUET
atruquet@nicematin.fr

Un projet DANS LE VAR

Elle y est presque. Il y a un peu
plus de cing ans, la maman de Lo-
renzo, un jeune Varois autiste dé-
sormais agé de 12 ans, nous avait
raconté comment son fils avait fait
des progrés miraculeux grace une
méthode cognitive et comporte-
mentale, la méthode ABA (Applied
Behaviour Analysis - analyse com-
portementale appliquée). « On
construit un programme spécifique
pour chaque enfant pour le faire
évoluer au plus prés de ses besoins
el de ses capacités, explique Amé-
lie Lugari. On repart de zéro et on re-
programme les comportements,
pour améliorer la communication
et l'autonomie. Ca se fait en one to

one, un éducateur pour un enfant. »
Lorenzo avait ainsi appris a com-
muniquer —un peu -, il s'était laissé
apprivoiser par ses petites sceurs
et commencait a apprécier les sor-
ties...

Un dernier obstacle

a franchir

Depuis, sa maman a travaillé dur
pour monter un projet de structure
éducative privée associative et ou-
vrir un centre dédié a cette mé-
thode d’apprentissage comporte-
mental. Lassociation s'appelle Vers
I'infini et au-dela. « On a frouvé un
lieu a Solliés-Toucas. L'idée, c’est
d’ouvrir un lieu oit les familles pour-

ront créer du lien, un lieu aussi pour
la cohésion de l'équipe de profes-
sionnels. Actuellement les prises en
charge se font a domicile, oit les dif
ficultés sont majorées parce que le
cadre n'est pas adapté. »

Pourtant, alors que tout est prét,
l'ouverture tarde car I'association
est toujours en attente d'une ré-
ponse de la Préfecture pour I'auto-
risation d'ouverture de la structure.
« (a blogue a cause de la Covid, re-
grette lamaman de Lorenzo. En ces
temps de crise sanilaire, c'est pour-
tant un cadre bien plus sécurisant
que ['école. On ne sera pas nom-
breux : cing intervenants pour dix
enfants au total Ills ne sont jamais
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plus de trois enfants présenls en
méme temps, justifie Amélie Lugari.
1l ne s'agit pas d'une classe. Mais il
s'agit bien d'apprendre ! Et ¢'est im-
portant pour des enfants comme Lo-
renzo, déscolarisé depuis trois ans !

'+ Lorenzo avec ses sceurs : apprendre est
pour lui un défi. (Photo DR))

Il y a une attente trés forte des fa-

milles de l'association. Pour nos en-

fants, le temps perdu compte triple. »

.M.
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