
 

CAGNOTTE

Trevor contre
l'épilepsie



Bonjour à tous! Après des mois de réflexion, nous avons enfin décidé de créer cette page. On vous présente
donc Trevor, notre petit garçon de 3 ans. Jusqu'à ses 18 mois, tout allait bien pour lui. Et en mars 2020, il a
fait une première crise d'épilepsie. Nous étions bien loin d'imaginer tout ce qui nous attendait... Trevor a donc
déclaré une épilepsie pharmaco-résistante sévère, qui a occasionné de nombreuses hospitalisations en
urgence (état de mal épileptique : des convulsions qui durent plus de 3H dans son cas et qui abiment
fortement le cerveau), un grand retard de développement, des essais de traitements à n'en plus finir.. Du
haut de ses 3 ans, Trevor est déjà passé par de trop nombreuses épreuves : il a failli perdre la vie, il ne
marche pas, ne parle pas, et son âge de développement est estimé à moins d'un an. Il n'est pas du tout
autonome, et nécessite une surveillance de chaque instant. Il est suivi par un CAMSP (centre
d'accompagnement médico social précoce : kiné, ergo, ortho, psychomot...). Nous l'accompagnons au
CAMSP plusieurs fois par semaine pour des séances de 45 minutes. Il est pour l'instant suivi en
neuropédiatrie à Lille (Roger Salengro/Jeanne de Flandres). Toutefois, il n'a pas accès à la scolarisation : il
n'est pas en mesure d'être pris en charge dans une école ordinaire; et les IEM (Institut d'Education Motrice)
sont surchargés... Nous ne savons donc pas quand il pourra enfin être accueilli et pouvoir bénéficier d'un
accompagnement adapté à ses besoins. En attendant, il va 3 fois par semaine dans une crèche pour pouvoir
être en contact avec d'autres enfants. Nous travaillons tous les deux : mon mari est technicien de
maintenance chez Herta, et je suis tatoueuse au Morrigan Tattoos Shop à St Pol (62). Trevor a également un
grand frère : Liam, 6 ans. Liam est un super grand-frère, très attentif à son petit-frère, et qui a dû lui aussi
faire face aux changements dans notre quotidien. Malgré son jeune âge, il a aussi été confronté à la peur de
perdre son frère.

La maladie et le handicap de Trevor nous amènent à faire l'acquisition de matériel adapté. Parfois, tout est
pris en charge par la MDPH ou la sécurité sociale. Parfois pas du tout. Par exemple, il a dû avoir un lit
adapté. En effet, Trevor n'a pas conscience du danger. Le lit à barreaux devenait dangereux, et un lit
ordinaire n'était pas envisageable. L'achat du lit n'a pas été pris en charge (refus de la MDPH car il ne
"rentrait pas dans les cases") nous l'avons donc construit nous-même, avec les moyens du bord : filets,
mousse, porte.

Trevor est tombé à de nombreuses reprises. Il s'est ouvert le nez (5 points de suture) après une chute dans
la douche. Il a donc été équipé d'un siège de douche adapté, pour qu'il puisse être lavé en sécurité (pris en
charge par la sécurité sociale). Il a également un siège coque pour manger, et une poussette adaptée
(servant de fauteuil roulant) : pris en charge également par la sécurité sociale.

Aujourd'hui, un nouveau problème se pose : il grandit, et son siège auto n'est plus adapté. Il nécessite
également un siège adapté à son handicap. Le hic? le prix ! 7000€ ! La sécurité sociale et la mutuelle nous
rembourse 2400€ au total, mais en contrepartie, il ne pourra pas avoir de nouveau siège coque avant un an
et ça risque d'être compliqué vu qu'il est en pleine croissance et que son siège coque est adapté à sa
morphologie (et oui, c'est sur la même ligne de remboursement, allez savoir pourquoi !). De plus, il nous en
faut plusieurs : un pour chacune de nos voitures ( nous n'avons pas les mêmes horaires avec mon mari), et
un pour la voiture de la personne qui le garde (siège qui ira ensuite pour l'IEM, le jour où il y sera pris en
charge). Soit au total 21000€...

Voilà donc pourquoi, après des mois de réflexion, et ne sachant comment faire face à cette nouvelle
situation, nous avons créé cette page, et la cagnotte. Pour permettre à Trevor de vivre avec son épilepsie,
dans les meilleures conditions !

Merci de nous avoir lu jusqu'ici ;)
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