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Bonjour à toutes et à tous,  

Lôassociation INJENO a f°t® 
ses 18 mois dôexistence le 11 
juillet dernier. Un an et demi 
de travail, dôactions, ¨ vos 
côtés, pour nous, avec vous. 

Ce mois de juillet est un peu 
particulier pour les membres 
du bureau. La première raison 
réside dans le fait que nous 
avons dépassé les 200 
familles adhérentes, 220 tr¯s 
exactement. Nous réunissons 
sous la bannière INJENO 40 
enfants extraordinaires .  
Retenons ®galement que lô®t® 
2008 restera pour toujours le 
point dôorgue de notre premier 
grand projet : la publication de 
notre recueil « Par Amour 
Pour Nos Enfants  » tiré à 
1600 exemplaires. Avez-vous 
eu le vôtre ?   

Mais ce nôest pas tout, nous 
avons également reçu le 
soutien de bon nombre de 
Députés pour présenter notre 

projet de loi sur la détaxation 
des véhicules adaptés pour les 
fami l les  de personnes 
handicapées. 

Nous avons ¨ cîur de 
demeurer fid¯le ¨ lôobjet de 
notre association qui est et doit 
rester le soutien aux familles et 
le partage dôexp®riences. 
Comme vous le savez, notre 
association ne représente pas 
une maladie en particulier. 
Pourtant, dès sa création, 
nous avons donné comme fil 
conducteur à notre 
communication lô®pilepsie 
puisque côest une pathologie 
que lôon retrouve souvent dans 
le tableau clinique de nos 
enfants. Il est vrai que bon 
nombre de nos enfants 
extraordinaires ne sont pas ou 
plus épileptiques et nous en 
sommes très heureux. 
Finalement, le point commun 
de tous nos enfants repose sur 
une pathologie dôorigine 
neurologique et côest aussi 

lôune de nos actions 
prioritaires. 

Notre communication 
commence à porter ses fruits, 
nous sommes entendus, 
écoutés, nos actions sont 
prises au sérieux par nos 
interlocuteurs. Des 
partenariats de qualité se 
tissent de semaine en 
semaine. Pourtant la route est 
encore longue et le combat 
pour lô®galit® est loin dô°tre 

gagn®. Nôoubliez pas « Plus le 
combat est irréaliste, plus la 
victoire est héroïque ».  

 

Editorial 

Une année 2008 fructueuse. 
Côest en ces mots que je 
concluais en janvier 2008 
lôAssembl®e G®n®rale de 
cl¹ture de lôann®e 2007. Les 
®v¯nements ne môont pas fait 
mentiré 

Nous nous approchons petit à 
petit des 300 adhérents, seuil 
à partir duquel nous pourrons 
solliciter la reconnaissance 

dôutilit® publique. Nous avons 
atteint un taux de ré adhésion 
de 90% ce qui est satisfaisant. 

Mais au-delà des chiffres, des 
choses humaines se créent 
chaque jour, par et pour 
INJENO.  Nous essayons avec 
nos moyens de parents 
dôenfants extraordinaires de 
tisser, entretenir et conserver 
des liens forts avec tous nos 

adhérents. La tâche est 
complexe mais motivante. Nos 
actions commencent à porter 
leurs fruits comme je le 
soulignais ci-avant, jôen veux 
pour preuve notre invitation à 
lô£lys®e en ce lundi 14 juillet 
2008. Une journ®e importante 
et inoubliable. 

Luc MASSON  
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ANNEE 2008 

28 Juillet 2008  

Le bureau de lôassociation INJENO 
(de gauche ¨ droite) : 

Marianne MAILLE  (maman de 
Molly), Caroline DECOOL  (maman 
de Louis et Noémie), Christelle 
GERARD (maman de Hugo), Karine 
DUBURE  (maman de Jul iette) , 
Sandrine PLAISANT  (maman de 
Jeanne), Sébastien HUYGHE (papa 
d e  N o é ) ,  Sa n d r i n e  P LAN C Q  
(maman de Laura) et Luc MASSON  
(papa dôIn¯s).  

Numéro : 4  

Le mot du Président 

Les dates importantes à retenir 

absolument :  

¶ Notre marche annuelle aura lieu le dimanche 31 août 
2008 ¨ Oudezeele (rendez-vous ¨ lô®glise Saint Jean-
Baptiste à 14h15). A  cette occasion une chasse au 

trésor sera organisée pour les enfants. 

¶ Entre septembre et novembre 2008 aura lieu à Lille le 
vernissage au profit des artistes qui nous ont soutenus 

(le lieu et la date vous seront pr®cis®s ult®rieurement). 

¶ Notre 3ème Soirée à Thème « Comment faire garder 
ses enfants extraordinaires  ? » aura lieu en octobre 
2008 (le lieu et la date vous seront pr®cis®s 

ultérieurement). 

¶ Une soirée dansante « Années 80  »  aura lieu en 

novembre 2008. 

¶ Notre Arbre de Noël aura lieu le 13 décembre 2008 à 

Dunkerque / Petite-Synthe. 
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 Notre toute jeune association est 
née à Dunkerque en janvier 2007. Nos tous 
premiers adhérents habitent la cité de Jean 
Bart ou les alentours. Pourtant, très 
rapidement, nous avons constaté que les 
actions de notre association intéressaient 
bien dôautres personnes, elles-mêmes 
confront®es ¨ lôisolement, 
lôincompr®hension et le manque dô®coute. 
Côest ainsi que notre groupe de la ç côte » 
sôest enrichi de parents dôenfants 
extraordinaires de tout le Département puis 
de la Région Nord/Pas-de-Calais et enfin 
de la France toute entière. 

 Nous avons vite compris que nos 
sentiments étaient universels et que notre 
combat pouvait également être le combat 
de beaucoup de familles en France. Forts 
de nos certitudes et mus par une volonté à 
toute épreuve, nous avons décidé 
dôembrasser des th®matiques dont la 
résolution ne peut avoir comme cadre que 
le territoire tout entier.  Ce constat devait se 
confirmer par lôengouement quôa suscit® la 
publication de notre recueil de témoignage 
« Par Amour pour nos Enfants  ». Apr¯s 
la présentation à la presse des 13 et 20 juin 
2008, nous avons eu de nombreux contacts 
avec des familles dôenfants extraordinaires 
de toute la France, mais également avec 
des professionnels du secteur médical et 
médico-social ainsi quôavec de multiples 
médias.  

Nous avons ainsi acquis la conviction que 
notre d®marche a le m®rite dô°tre simple, 
l®gitime et quôelle correspond ¨ un v®ritable 
besoin : créer du lien social. 

 Être convaincu est une chose, en 
convaincre autrui en est une autre. Nous 
avons donc entamé une consultation des 
institutions nationales en charge des 
personnes handicapées, tant dans le 
secteur associatif, que dans la sphère de la 
santé et dans le monde politique local et 
régional. Là encore, nous avons été 
entendus, des rendez-vous sont pris pour 
la rentrée de septembre 2008 et nous 
avons la ferme intention de convaincre nos 
diff®rents interlocuteurs dôadh®rer ¨ notre 
démarche et de soutenir nos projets : 

¶ La cr®ation dôun p¹le dôexcellence 

polyhandicap destiné aux enfants et aux 
adultes, 

¶ La cr®ation dôun NEUROTHON pour 
financer la recherche fondamentale et 
appliqu®e relative au cerveau de lôenfant,  

¶ La réécriture de la loi de février 2005 

et en particulier la partie qui concerne la 
scolarisation. 

 Au demeurant, si nous voulons 
vraiment faire bouger les choses, obtenir 
des engagements pour le plus grand 

nombre, il nous faut en référer au plus haut 
niveau de lô£tat, au gouvernement. Côest 
ainsi que nous avons saisi lôopportunit® de 
la publication de notre recueil de 
témoignages pour aller le présenter à Paris. 
Quel autre événement que la Garden 
Party de lô£lys®e, permet de r®unir la 
quasi-totalité du gouvernement en un seul 
lieu et en même temps ? 

 Pour autant, il nous fallait obtenir 
le s®same officiel, le carton dôinvitation 
élyséen. A un mois de la Garden Party, 
nous devions faire preuve de célérité. Nous 
avons donc fait jouer notre réseau et avons 
obtenu grâce à M. Jean-Pierre DECOOL 
(D®put®) et M. Hervé SAISON  (Maire de 
Hondschoote) les quatre invitations 
indispensables. Le secrétariat de Élysée a 
dôailleurs accept® de nous fournir deux 
invitations supplémentaires aux deux 
cartons qui nous avaient été gentiment 
concédés par M. DECOOL.  

 Ce nôest pourtant quô¨ J-5 que 
nous avons reçu les précieux sésames et 
avons pu organiser notre déplacement dont 
le seul but était de remettre à un maximum 
de personnes et en priorité aux ministres et 
secr®taires dô£tat concern®s, notre 
magnifique recueil de témoignages. Notre 
réussite dans cette démarche prouve 
quôavec de la volont®, peu de choses sont 
impossibles. 

 Luc MASSON  

 Petit retour en arrière sur le déroulement de cette journée 
singuli¯re non seulement inoubliable mais ®galement porteuse dôespoiré 

 Afin dô®viter tout stress inutile, nous avions d®cid® - les 3 
papas fondateurs ï Luc MASSON (Président), Sébastien HUYGHE (Vice
-président) et moi-m°me (lôhomme ®ternellement derri¯re lôobjectif !) ï 
ainsi que la toute 1ère maman ¨ avoir adh®rer ¨ lôaventure INJENO, 
Christelle GERARD (Secrétaire) ï de partir la veille et de ne prendre 
quôun seul v®hicule pour faire la route tous ensemble. 

 Après avoir récupéré Christelle et Sébastien à Rosendaël, 
direction la petite bourgade de Hondschoote pour aller chercher Luc. Les 
toutes dernières vérifications effectuées, nous nous mettons en route 
pour Paris aux alentours de 16h30. Mais à peine arrivés à hauteur de la 
m®tropole lilloise quôun petit incident survient : alors que nous nous 
faisons doubler par une voiture sur lôautoroute, ses occupants ont la 
bienveillance de nous prévenir par signes que nous avons le pneu arrière 
droit dégonflé. En ce dimanche, aucune chance de trouver un garage 
ouvert, aussi nous décidons de nous arrêter à une station service en 

espérant y trouver une borne de gonflage. Cependant ï comme très souvent ï le tuyau de raccordement au pneumatique a été enlevé par 
précaution pour le week-end. Nous disposons heureusement et en fin de compte dans le coffre dôune roue de secours en parfait ®tat. Ni une 
ni deux, Luc et Sébastien ï en mécaniciens aguerris ï ont chang® la roue d®fectueuse en presque moins de temps quôil nôen faut ¨ un ç pit 
stop » ! 

 Cette petite frayeur dissip®e, nous reprenons la route avec toujours autant dôentrain. Mais quelques centaines de kilom¯tres plus 
loin, nous nous retrouvons bloqu®s au p®age de lôautoroute A1 suite ¨ un dysfonctionnement des bornes de paiement. Lôattente ne fut pas 
trop longue, toutefois nous esp®rons sinc¯rement que ces 2 petites m®saventures coup sur coup nôaugurent pas dôautres mauvais présages à 
venir. 

 Sur le périphérique parisien et même dans Paris intra muros, nous avons la chance et le soulagement de ne subir aucun bouchon ni 
m°me ralentissement pour rejoindre lôh¹tel dans lequel nous allons s®journer et qui se situe sur les rives de la Seine non loin de la Tour Eiffel. 

 Lôh¹tel en question que Luc avait par sage pr®caution r®serv® pr®alablement sur Internet, a pour concept de mettre ¨ disposition 
non pas de simples chambres mais de petits appartements meublés (du studio à l'appartement deux pièces) dotés de tout le confort moderne 
avec services hôteliers à la carte. Après avoir eu la déconvenue assez cocasse de nous retrouver dans un « aparthotel » dans lequel se 
trouvaient encore les affaires de personnes qui visiblement occupaient toujours les lieux, nous découvrons avec ravissement notre « home 
sweet home è dôune nuit avec vue transversale sur la Vieille Dame. 

 

Pourquoi avons-nous d®cid® dôaller ¨ £lys®e ? 

Notre périple élyséen  
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nous en a pris car contrairement à ce que nous avions cru en consultant un plan de la ville de Paris, 
cela nous a pris presque 1h30 ! Cela nous a ®galement permis dôapprendre par un agent de police en 
faction devant lô£lys®e quôil existe en fait 3 entr®es diff®rentes pour les invit®s de la Garden Party (la 
grande porte dont lôacc¯s se situe au 55, rue du Faubourg Saint-Honoré, la porte Gabriel et enfin la 
porte Marigny). Enfin et surtout nous avons appris par un agent de la R.A.T.P. quôil serait pr®f®rable de 
se déplacer le lendemain en métro ï tout en évitant soigneusement les stations qui seront 
exceptionnellement fermées aux usagers pour le 14 juillet ï au vue des nombreuses rues qui seront 
bloquées. 

La reconnaissance effectuée, nous décidons enfin de profiter de la Ville Lumière « by night », de ses 
beaut®s architecturales ainsi que des automobiles dôexceptions qui y circulent quasiment ¨ profusion ! 
(Porsches, Lamborgini, Ferrari, Mazerati et tutti quanti !) 

Nous nous sommes ®galement restaur®s au Caf® di Romaé sur les Champs £lys®e ! Un v®ritable 
enchantement tant dôun point de vue culinaire (ah les sp®cialit®s italiennes !) que visuel : « la plus belle avenue du monde » mérite bien son 

nom ! 

Nous retournons à notre « aparthotel » à une heure relativement raisonnable pour être en pleine forme et en 
pleine possession de nos moyens pour la journ®e du lendemain capitale pour lôassociation INJENO. 

Néanmoins juste avant de se coucher, Luc a tenu ïenseignant et juriste dans lô©me quôil est ïà procéder à un 
dernier récapitulatif des personnalités politiques que nous devions essayer de contacter au cours de la Garden 
Party ainsi que de la m®thode dôapproche ¨ adopter. Cette ç révision è effectu®e, lôendormissement fut plut¹t 
difficile, le stress augmentant ¨ lôapproche du jour J et surtout les blagues potaches de type dortoir dôinternat de 
4 grands enfants profusant ¨ foison ! 

Après une nuit relativement courte finalement, nous nous préparons pour la grande occasion, chacun ayant 
ramené sa plus belle tenue. Mais là encore la malchance semble nous poursuivre : entre Christelle qui non 
seulement casse la brettelle de son soutien-gorge mais aussi nôarrive plus ¨ remettre la main sur le bol®ro 
accompagnant sa robe de gala et Sébastien qui retrouve la boucle de sa ceinture désolidarisée, nous nous 
demandons plus que jamais si le restant de la journée va bien se passer. 

Ces menues contrari®t®s r®solues, nous quittons lôh¹tel pour prendre matinalement le m®tro et nous rendre ¨ 
proximit® du Palais de lô£lys®e avec ¨ bras la trentaine de recueils de témoignages « Par Amour Pour Nos Enfants » que nous avons emporté 
et ¨ lôint®rieur desquels nous avons gliss® une lettre dôaccompagnement pr®sentant bri¯vement lôassociation INJENO et expliquant nos 
objectifs et projets à venir. Sur place, disposant dôun peu de temps, nous prenons un petit-d®jeuner en terrasse car le temps est au beau fixe ! 
Il fait chaud, m°me tr¯s chaud, dôautant plus que nous sommes en costumes cravates !!! En prenant nos cafés, nous pouvons voir parisiens et 
touristes se presser pour assister au défilé tandis que des avions de la patrouille de France et des hélicoptères survolent la capitale pour leur 
démonstration. 

La peur dô°tre en retard et surtout lôimpatience se faisant ressentir, nous nous remettons en route pour rejoindre notre point de ralliement. 
Nous y arrivons tout de m°me avec İ heure dôavance par rapport ¨ lôheure stipul®e sur nos cartons dôinvitation (12h00). N®anmoins nous ne 
sommes pas les premiers ! A lôapproche de midi, les convives commencent progressivement ¨ arriver, tout dôabord au compte goutte puis par 
grappe. Nous attendons devant des barrières qui constituent un 1er cordon de s®curit®. Nous patientons encore et encore. Nous poireautons 
encore et toujours. Nous nous impatientons même car il semble que du retard a été pris dans le déroulement officiel de la journée. Au bout de 
Ĳ dôheure dôattente sous un soleil de plomb, nous franchissons enfin le 1er cordon de s®curit® o½ des agents des forces de lôordre v®rifient que 
chaque personne se pr®sentant dispose bien dôune invitation officielle nominative ainsi que dôune pi¯ce dôidentit®. Nous progressons de 
quelques dizaines de m¯tres pour arriver devant la porte Marigny, lôentr®e du Palais de lô£lys®e ¨ laquelle nous devons nous présenter. Là ï 
en raison dôun probl¯me manifeste de logistique ï et toujours sous un soleil accablant, nouvelle attenteé de Ĳ dôheure ! Nô®tant pourtant plus 
quô¨ quelques m¯tres de la Garden Party, il nous tarde vraiment de pouvoir y assister. N®anmoins nous y croisons Audrey PULVAR - la 
charmante journaliste / présentatrice sur France 3 et L.C.P. (La Chaîne Parlementaire) à qui Luc - faisant preuve de hardiesse - ne manque 
pas de remettre un exemplaire du recueil de témoignages. La situation se débloque progressivement et nous pouvons enfin passer ce 2ème 
cordon de sécurité et dans la foulée le 3ème et dernier point de contr¹le o½ nos effets 
personnels sont fouillés et où nous devons franchir un portique électronique d®tecteur de 
métaux. 

Nous p®n®trons enfin dans le jardin du Palais de lô£lys®e. Le spectacle qui sôoffre ¨ nous est 
impressionnant : des personnes par milliers dans tous les coins et recoins ; un orchestre 
philharmonique majestueux surplombant lôassistance sur une estrade ; des buffets à foison 
de part et dôautre du jardin ¨ la d®coration ¨ la fois ®labor®e et raffin®e ; des mets provenant 
des 4 coins de la planète et servis en abondance. 

Nous étions à la fois émerveillés, très fortement impressionnées et complètement « noyés » 
dans cette foule. Et là était notre principale crainte car comment nous démarquer de 

lôanonymat aupr¯s des personnalit®s politiques que nous d®sirions 
approcher ? Comment ne serait-ce que les entrôapercevoir ? Nous 
d®cidons dôavaler vite fait un petit quelque chose avant dôagir et de 
nous mettre en quête de nos « interlocuteurs è. Côest ¨ ce 
moment l¨ que sur le perron de lô£lys®e c¹t® jardin a lieu lôallocution du Pr®sident de la R®publique - Nicolas 
SARKOZY - suivi de celle de son invit® dôhonneur, Ingrid BETANCOURT lôex-otage franco-colombienne enlevée 
par la guérilla des F.A.R.C. le 23 février 2002 et libérée le 2 juillet 2008 qui a reçu à cette occasion la médaille de 
chevalier de la Légion d'honneur. Nous essayons tant bien que mal de nous frayer un chemin au milieu de 
lôauditoire qui sôest amass® en nombre devant la terrasse. Nous pouvons y apercevoir certaines de nos ç cibles ». 
Lôintervention pr®sidentielle finie, la foule se disperse quelque peu, du moins suffisamment pour nous permettre - 
en jouant des coudes - de nous rapprocher encore plus du perron de lô£lys®e qui semble un emplacement 
n®vralgique pour entrer en contact avec nos interlocuteurs. Lôinitiative est bonne car en brandissant notre recueil de 
témoignages « Par Amour Pour Nos Enfants », en jouant de la voix et en faisant preuve de beaucoup de culot, 
nous réussissons à interpeller et entrer en contact avec Mme Nadine MORANO ï Secr®taire dô£tat charg®e de la 
Famille. Tandis que de son côté Luc se charge de Mme Valérie LETARD ï Secr®taire dô£tat ¨ la Solidarit®, ainsi 
que de Mme Roselyne BACHELOT ï Ministre de la Santé, de la Jeunesse, des sports et de la Vie Associative. En 
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Le parcours de Louis 

David DOUILLET et le comédien humoriste franco-algérien Kad(dour) 
MERAD (¨ noter que la co-vedette du film ç Bienvenue chez les 
Ch'tis » a lu devant la tribune pr®sidentielle le Pr®ambule de la 
Déclaration universelle des droits de 
l'homme et ses huit articles lors du défilé 
militaire, place de la Concorde à Paris, en 
présence des chefs d'État de l'Union 
européenne, des représentants des 
Nations unies et des pays de l'Union pour 
la M®diterran®e) dont lô®pouse a fait 
preuve dôune attention toute particuli¯re ¨ 
la cause que nous d®fendonsé en 

espérant pouvoir obtenir le parrainage du comédien humoriste ! Mais 
profitant dôun heureux concours de circonstance lors de son ç bain de 
foule », notre plus grand bluff sera de remettre en mains propres un 
exemplaire du recueil de témoignages à Nicolas SARKOZY ï le 
Pr®sident de la R®publique. Nous nôoublions pas non plus et bien 
évidemment les personnes handicapées qui sont présentes. 

 Apr¯s avoir pass® la plus grande partie de lôapr¯s-midi à établir des contacts, nous 
prenons enfin le temps de profiter pleinement de la Garden Party, des 
ailes des bâtiments auxquelles nous avons accès et surtout des 
d®lices culinaires qui sôoffrent ¨ 
nous. Nous quitterons le jardin de 
lô£lys®e peu avant 18h00. Le 
chemin du retour sera ï après 
cette journée riche en émotions et 
mémorable à bien des égards ï un 
brin nostalgique mais également 
euphorique car nous portons de 
grands espoirs suite aux divers 
contacts établis ! 

César PLAISANT  

Papa de Jeanne & Membre fondateur dôINJENO 

Maison de la Vie Associative  
Terre-Plein du Jeu de Mail 

59140 DUNKERQUE 
FRANCE 

ASSOCIATION 
INJENO  

et nuit avec mon mari afin de ne pas laisser 
notre fille Pauline seule dans l'incompréhension 
de la situationé Heureusement que papy et 
mamie étaient là ! 

 Lorsque Louis fait des crises et que 
l'état de mal épileptique s'installe, il est 
hypotonique de la tête aux pieds ; il est pâle et 
révulse ses yeux ; ses crises durent de 3 à 4 
minutes mais sont répétées. Après avoir eu du 
Dilantin®, Epitomax®, Rivotril® et aujourd'hui 
Keppra®, l'équipe de Lille a décidé de débuter 

l'hydrocortisone. Nous sommes passés d'une 
épilepsie bénigne à une épilepsie partielle puis 
à une encéphalopathie épileptique sévère 
"avec un tracé E.E.G. proche de l'hypsarythmie 
faisant alors penser à un syndrome de West 
mais aujourd'hui la classification syndromique 
et l'étiologie exacte ne sont pas déterminées" 
comme le stipule clairement et honnêtement le 
courrier du médecin de Louis. L'I.R.M. passée 
à Lille ne montre aucune anomalie majeure si 
ce nôest une petite atrophie. 

 La grossesse de Louis s'est 
relativement bien passée même si j'ai subi une 
biopsie du trophoblaste et une erreur de 
diagnostic... Le caryotype était normal et, mise 
à part la nausée et une grippe, nous attendions 
avec impatience l'arrivée de notre deuxième 
enfant ! Notre garçon est né le 19 Juin 2007 
par césarienne trois semaines avant terme et 
pesait 3,860 kg pour 51 cm. 

 Au bout de trois jours, nous avons 
remarqué des mouvements anormaux à la 
maternité mais sans imaginer que cela pouvait 
être grave. C'est le lendemain, de retour à la 
maison, que nous nous sommes rendus 
compte que Louis levait les deux bras, puis 
bras gauche jambe gauche, bras droit jambe 
droite. Nous avons alors compris qu'il y avait 
un problème d'ordre cérébral. Nous nous 
sommes retrouvés aux urgences de Douai : le 
cas de Louis ®tait grave et il fallait lôemmener ¨ 
Lille afin de stopper ses crises qui ne 
s'arrêtaient pas sous Dilantin® (état de mal 
épileptique). 

 Après trois semaines à l'hôpital, un 
premier avis fut donné : épilepsie familiale 
bénigne, étant donné qu'il y avait eu des cas 
de convulsions fébriles dans la famille. Nous 
avons donc regagné notre domicile après de 
multiples examens : l'I.R.M. était normale mais 
l'E.E.G. contenait des anomalies modérées. 
Louis avait alors pour traitement Epitomax® et 
sôest remis peu ¨ peu : il avait de grandes 
périodes d'hypotonie et d'autres où il était plus 
éveillé... Mais au mois d'octobre 2007, les 
crises d'épilepsie sont réapparues : hypotonie 
globale, aucun port de tête, pas de sourires... 
De nombreuses crises se sont installées jusqu' 
en décembre. Nous nous sommes relayés jour 

 A présent, Louis est suivi en 
parallèle à l'hôpital Necker à Paris. Il nous 
reconnaît, a un meilleur contact avec son 
entourage, se manifeste à sa façon quand il se 
lève, a faim, etc. Mais ce qui est difficile, c'est 
son retard moteur : il tient toujours ses mains 
jointes sur la poitrine, il ne s'intéresse pas aux 
objets bien qu'il ait fait quelques petits progrès, 
il ne peut pas rester sur le ventre car il ne 
soulève pas sa tête et ne se retourne pas... Il a 
une chaise moulée afin qu'il puisse adopter 
une meilleure position lors des repas et bientôt 
une poussette adaptée. L'hôpital Necker va 
accentuer ses recherches. Peut-être 
trouveront-ils un diagnostic même si nous 
savons quôil y en aura peut-être jamais ! Mais 
nous savons au moins que tout sera mis en 
îuvre pour aider Louis... Ce qui est important 
pour le moment ce sont les prochains mois car 
nous diminuons la cortisone petit à petit... 

 Nous aimons nos 2 enfants plus que 
tout. C'est dôailleurs pour Louis, Pauline et 
nous-mêmes que nous avons choisi de faire 
partie de INJENO car ce que nous vivons, vous 
le vivez ou lôavez v®cu. Nous avons appris 
deux choses avec la maladie de notre enfant : 
le cerveau reste encore un grand mystère et 
cela fait peur... peur aux gens qui nous 
entourent et qui sont effrayés à l'idée de 
côtoyer un enfant handicapé. L'épilepsie reste 
la grande inconnue de notre société et l'image 
qui lui colle à la peau ne la sert pas... Ce qui 
nous arrive peut arriver ¨ nôimporte qui : 
aujourd'hui, nous allons nous battre pour Louis 
et apporter notre contribution à cette 
merveilleuse association ! 

Isabelle & Grégory LETOMBE  

Parents de Louis (et Pauline)  

Retrouvez nous sur Internet à 

lôadresse: www.epileptique.fr  
le blog des familles et des amis 
des enfants extraordinaires 
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Notre périple élyséen (suite et fin)  
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Ministre de lôInt®rieur 
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Ancien Judoka français  
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Humoriste comédien  


