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Une maladie
rare
d’origine
génetique

Le syndrome de Rett est un
grave désordre neurologique
d'origine génétique. Il pro-
voque un handicap mental et
une infirmité motrice plus ou
moins sévere, autrement dit :
un polyhandicap. Ce syndro-
me a été décrit pour la pre-
miere fois par le professeur
Andréas RETT. La quasi-tota-
lité des malades connus sont
desfilles. La fréquence de ce
syndrome est imprécise ;
elle est cependant estimée a
1 naissance sur 10 a 15000
soit 25 a 40 nouveaux cas
par an en France. Fin 1999,
des anomalies dans le gene
MECP2 sur le chromosome X
ont été mises en évidence
chez des filles atteintes du
syndrome et également
retrouvées chez quelques
gargons présentant un han-
dicap sévere. La recherche
continue pour tenter de
comprendre s'il n'y a qu'un
seul géne en cause et par
quel mécanisme les anoma-
lies retrouvées provoquent le
syndrome.

de cette compréhension.

leurs yeux.

pour le di

= Développement de Penfant apparemment normal durant la grossesse et
pendant la période périnatale.

u Le développement psychomoteur de I’enfant peut paraitre en apparen-
ce normal pendant les 6 premiers mois ou peut étre retardé
dés la naissance.

u Périmeétre cranien normal a la naissance.

= Ralentissement postnatal de la croissance du crane dans la plupart
des cas.

= Perte de Putilisation volontaire des mains entre 6 mois et 30 mois.
= Troubles de la communication et retrait social dans la petite enfance.
= Altération sévere du langage et retard psychomoteur.

u Stéréotypies des mains telles que mouvements de torsion, pression,
battement, tapotement, automatisme de mains a la bouche, lavage et
frottements.

= Altération ou absence de la marche dans la petite enfance.

A Une prise rf{
en charge
paramédicale
adaptee

Le syndrome de Rett ne touche pas de
maniére égale toutes les filles et ses mani-
festations sont tres variables. Mais comme
tous les autres enfants, elles ont de réels
potentiels et une vraie personnalité.

Les interventions thérapeutiques (kinésithé-
rapie, psychomotricité, ergothérapie, ortho-
phonie) et éducatives (jeux, poney, piscine,
logiciels intéractifs adaptés, musicothéra-
pie), définies entre les professionnels et les
parents, doivent étre mises en place le plus
tot possible. Elles contribuent grandement
au bien-étre et au développement des filles.

Leurs yeux parlent, je suis sar qu’elles com-
prennent tout mais elles ne peuvent rien faire

Elles sont trés sensibles a I'amour, il existe bien
des mysteres, I'un d'entre eux se trouve dans

Andréas RETT

Deux priorites :
la recherche et I'amélioration du quotidien

Pour garantir la qualité des projets de recherche qu'elle finance et auxquels elle participe (pres de
550 000 euros depuis 1990, et aussi grace a l'aide financiere de 'AFM) 'AFSR s'est dotée, dés sa
création, d'un Conseil Médical et Scientifique. Ce conseil est composé de 20 membres : neuropé-
diatres, généticiens... La recherche peut s'orienter vers des domaines aussi divers que la génétique,
la clinique, la biochimie, I'orthopédie, la pharmacologie, la rééducation...

Deés 1999, IAFSR a crée un Conseil Paramédical qui travaille sur les prises en charge. Composé de
représentants des différentes professions paramédicales, il anime des stages de formation et suscite
des publications et lieux d’échanges pour les professionnels et les familles.

o
Une
dssociation
dans
I'action

Fondée en 1988 par quatre familles, I'Association
Frangaise du Syndrome de Rett (loi 1901 J.O. du 17
février 1988) regroupe plus de 900 familles, sym-
pathisants et professionnels. Elle a pour objectifs :
- soutenir les familles

- faire connaitre la maladie

- promouvoir la recherche

- agir pour la reconnaissance de la personne poly-
handicapée au sein de la collectivité nationale.
L'association organise chaque année des Journées
Nationales d’Informations et de Rencontres,
ouvertes a tous. Elle est en relation avec les asso-
ciations Rett du monde entier et intervient, avec
d'autres associations concernées par le polyhandi-
cap, aupres des instances francaises et euro-
péennes. Un magazine /e Rett Info est publié quatre
fois par an. Chaque année, des parents organisent,
avec l'aide d'associations partenaires, de nom-
breuses manifestations locales : “le Printemps du
Syndrome de Rett" dont l'objectif est de sensibiliser
le public et de collecter des fonds. Pour accroitre
ses actions et ses recherches, 'AFSR a aussi besoin
de dons. Ses comptes sont validés par un commis-
saire aux comptes.
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VIE ASSOCIATIVE

Lors de la crise de régression, les filles peuvent souvent pleurer et méme évi-
ter le contact avec leurs proches pendant plusieurs mois. Les parents décri-
vent alors une souffrance. C’est a ce moment-la que le diagnostic est parfois
confondu avec I'autisme infantile. Ce repli sur soi est temporaire ; les
contacts s’améliorent, elles trouvent d’autres moyens de communication,
notamment au niveau du regard. Elles redeviennent souriantes, affectueuses
et volontaires. Avec une bonne prise en charge, elles peuvent progresser.

Problemes de respiration a I’état d’éveil.

Hyperventilation, apnées, aérophagies et bavage.

Anomalies de I'électroencéphalogramme, décharges épileptiques avec ou
sans crise clinique.

Crises d’épilepsie, grincements des dents.

Tonus musculaire anormal associant une faiblesse musculaire et dystonie.
Scoliose / cyphose, retard de croissance.

Petits pieds.

Troubles du sommeil.
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La positive attitude

Le temps est si maussade a Paris qu'il me
serait facile de tomber dans la mélanco-
lie. Je me laisserais aller a me plaindre, a
envier toutes ces personnes pour qui la
vie semble étre “un long fleuve tranquille”.
Pourtant, méme a travers les gouttes de
pluie, j'entrevois le soleil. Je me retourne
et je vois ma fille, mon soleil a moi et a
coOté delle, tout pres, son grand frére pro-
tecteur, mon étoile, la-haut, la plus
brillante, celle qui m'ouvre la voie pour ne
pas me perdre, celle qui me guide, qui fait
battre mon cceur plus vite...

Eh bien non ! Une promesse est une pro-
messe ! Je ne m'apitoierai pas. L'été est
proche, les oiseaux chantent, la pelouse
de mon jardin s'est remise a pousser -au
grand dam de mon chéri- les boutons
d'acné pointent amerement sur le bout
de nez de nos ados, la nouvelle loi pré-
sentée par Jean-David -et développée
dans un prochain Rett info- nous laisse
présager des changements concrets pour
I'avenir de nos filles et le notre, parents
d'enfants “pas comme les autres”. Celle-
ci tiendra-t-elle ses promesses ? C'est une
autre paire de manches ! Enfin I'optimis-
me est de rigueur. Ayez confiance...

Adoptons la “positive attitude” si chere a
nos politiques !

Amicalement, ®
Karen
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es années passent tres vite... ou
pas assez selon le degré d'ur-
gence de nos vies ! Cela fera
trois ans que les rénes de notre associa-
tion m'ont été confiées. Ces derniéres
sont portées collégialement par les
membres solidaires mais nous consta-
tons toujours un décalage paradoxal
entre les membres qui ont tendance a
penser que nous avons en permanence
“la téte dans le guidon”... ce qui n‘est pas
faux, et les parents qui, dans leur envi-
ronnement, ne voient pas forcément les
avancées s'opérer de la méme facon ; et
Cest vrai aussi.

J'ai tendance a penser, surtout apres
avoir écouté les parents au téléphone,

¥

¥ Christiane

Chers parents,
chers amis

“Ors et miseres”

que rien ne bouge fondamentalement
méme si vous étes de plus en plus nom-
breux a étre avertis, participatifs et
combatifs. Nous tenons pour certain que
c'est encore et toujours la patience qui
présidera a nos vies et que nos actions
ne trouveront d'écho qu’avec cette obs-
tination qui nous caractérise.

Je termine souvent I'édito en claironnant
haut et fort : “gardez I'espoir”. Je le pen-
se toujours. Des signes de progression
dans nos vies sont marquants comme
I'apparition du terme “polyhandicap”
dans l'article 2 de la nouvelle loi pro-
mulguée le 11 février 2005, comme
I'accent mis sur les maladies rares dans
les textes du ministére de la Santé, com-

Nous tenons pour
certain que c’est
encore et toujours la
patience qui présidera
a nos vies et que nos
actions ne trouveront
d’écho qu’avec cette
obstination qui nous
caractérise

me tous ces colloques organisés sur des
thémes qui nous intéressent au plus haut
point et qui nous touchent directement.
Mais qu’en est-il sur le terrain ? Combien
de parents en sont encore a errer pour
une prise en charge convenable pour
leur enfant ? Quel maillage cohérent de
soins nous est offert de maniere égale
sur le territoire ?

Les questions sur Intranet nous interpel-
lent. La notion d’aide, de soutien, de
conseil, les cris d'injustice nous font
vaciller et nous demander quand les
solutions seront plus faciles a énoncer.
Comment faire partager les infos pra-

Charléne

tiques les plus capitales...méme si le livre
a beaucoup apporté aux familles et a par-
ticipé a une meilleure connaissance de la
maladie a tous les niveaux de notre
société.
Nous formulons d’autres pistes de sou-
tien au travers d'un nouveau projet
d'orientation 2005-2008 que vous avez
recu avec les documents de I'Assemblée
Générale d'Angers.
Nous attendons beaucoup également du
groupe de travail mis en place au Secré-
tariat d’Etat aux Personnes Handicapées
et qui, normalement, devrait se terminer
fin 2005 par une politique plus précise en
matiére de polyhandicap. Les sensibilités
au sein du groupe s'expriment avec véhé-
mence ; nous avons l'espoir de penser
que ce sera pour notre bien commun !
CEuvrer dans le cadre d'une politique
générale et du syndrome de Rett en par-
ticulier avec les parents comme aiguillons
permanents nous rappelant les dures réa-
lités, sont des moteurs stimulants.
Bien sdr, il n'y a pas que les miseres dans
nos vies, il y a aussi les ors comme ceux
de la République. LAFSR a été invitée a
I'Elysée par le Président de la République
le 8 février 2005 pour assister au dis-
cours sur la nouvelle loi en présence des
ministres concernés et de nombreux
autres acteurs impliqués dans le handi-
cap. Nous y avons trouvé une marque
de reconnaissance, de consécration de
notre association et y avons été sen-
sibles. C'était un acte symbolique fort !
Il parait que je devrais continuer encore
un an... Si cela se fait, nous nous effor-
cerons de rencontrer plus d'Ors que de
Miseres.
Bien a vous, m

Christiane ROQUE

Trente ans apres la loi d'orientation de 1975 en faveur des personnes handi-
capées, une nouvelle loi "pour I'égalité des droits et des chances, la partici-
pation et la citoyenneté des personnes handicapées" vient d'é€tre promulguée
(loi 2005-102 du 11 février 2005).
Le titre en lui-méme refléte tout un programme, mais il faudra attendre les
quelques quatre-vingt décrets d'application annoncés pour en mesurer
réellement - au-dela des principes et des mots - les véritables ambitions et

progres.

Le dossier du Rett info d'automne sera largement consacré a la présentation
des nouvelles dispositions législatives et a leurs applications réglementaires.
En attendant, voici un bref apergu de certains aspects de cette

"nouvelle loi".

La nouvelle loi
loi du 11 février 2005

Les principes

La loi s'ouvre par une définition du han-
dicap, absente de la loi de 1975 :
“Constitue un handicap au sens de la pré-
sente loi, toute limitation d'activité ou
restriction de participation a la vie en
société subie dans son environnement
par une personne en raison d'une altéra-
tion substantielle, durable ou définitive
d'une ou plusieurs fonctions physiques,
sensorielles, mentales, cognitives ou psy-
chiques, d'un polyhandicap ou d'un
trouble de santé invalidant” (article 2)
Puis le texte rappelle que “Toute person-
ne handicapée a le droit a la solidarité de
I'ensemble de la collectivité nationale..” lui
garantissant ainsi "l'acces aux droits fon-
damentaux reconnus a tous les citoyens
ainsi que le plein exercice de sa citoyen-
neté’.

Il est enfin précisé que “I'Etat est le
garant de I'égalité de traitement des per-
sonnes handicapées sur I'ensemble du
territoire..”

Le droit a la compensation

La loi institue un “droit a la compensation
des conséquences de son handicap,
quels que soient l'origine et la nature de
sa déficience, son age ou son mode de
vie". (article 11)

Ce droit se concrétise a travers des dis-

positifs collectifs mis en ceuvre par I'Etat
ou les collectivités (accueil de la petite
enfance, scolarité, insertion profession-
nelle, développement d'offres de services,
places en établissements spécialisés,
aménagement du cadre de vie... ) ainsi
que par une aide individuelle : la presta-
tion de compensation.

Cette prestation de compensation est
destinée a couvrir des dépenses de
natures diverses : aides humaines (y com-
pris les aidant familiaux), aides techniques,
aménagement du logement et du véhi-
cule, besoins spécifiques ou
exceptionnels (produits liés au handicap),
aides animalieres.

Elle sera accordée par la commission des
droits et de l'autonomie (cf. ci-dessous)

I'Etat est le garant
de I'égalité de
traitement des
personnes
handicapées sur
I'ensemble du
territoire

aprés évaluation des besoins dans le
cadre d'un plan personnalisé de com-
pensation. Des textes réglementaires
doivent définir les tarifs maximums des
aides accordées, ainsi que les taux de pri-
se en charge.

Initialement prévue pour les personnes
entre 20 et 60 ans, cette prestation
devrait d'ici 5 ans étre ouverte a toutes les
personnes handicapées sans distinction
d'age.

Les ressources

La loi modifie le mode de calcul et d'at-
tribution de I'Allocation aux Adultes
Handicapés (AAH) dont le complément
est supprimé, remplacé dans I'esprit par
la prestation de compensation.

Pour les adultes handicapés dans l'inca-
pacité de travailler et qui disposent d'un
logement indépendant, un complément
de ressources est créé qui, associé a
I'AAH, constituera une garantie de res-
sources, dont le montant sera fixé par
décret. Une majoration pour la vie auto-
nome est aussi instituée pour aider les
personnes handicapées sans travail et qui
peuvent vivre seules.

Pour les adultes handicapés qui travaillent
en milieu ordinaire, le cumul de I'AAH
avec les revenus d'activité est facilité,
ceux-ci devant étre en partie exclus du
calcul de I'allocation.

La loi réforme également le mode de
rémunération des travailleurs en CAT qui
bénéficieront d'une rémunération garan-
tie pour laquelle une aide au poste sera
versée a ['établissement.

La scolarisation

La loi réaffirme le devoir de I'Education
Nationale en matiere de scolarisation et
de formation des personnes handicapées,
ainsi que la priorité a la scolarisation en
milieu ordinaire “chaque fois que pos-
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sible”, celle-ci pouvant étre ajustée ou
aménagée en fonction des besoins.

Tout enfant ou adolescent handicapé sera
inscrit dans une école ou un établisse-
ment scolaire proche de son domicile, qui
sera son établissement référence. En fonc-
tion de ses besoins (dispositifs adaptés), il
pourra étre inscrit dans un autre établis-
sement. Les enfants et adolescents
accueillis en établissements médico-
sociaux pourront eux aussi étre inscrits en
établissement scolaire ; des conventions
préciseront les modalités de fréquenta-
tion entre les deux types d'établissement.
Afin de garantir une formation adaptée,
une évaluation des compétences, des
besoins et des mesures mises en oeuvre
aura lieu périodiquement ; les parents y
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Madeleine

seront associés.
Dans chaque département, des équipes
de suivi de la scolarisation seront char-
gées du suivi des décisions d'orientation
prises par la commission des droits et de
I'autonomie.
Enfin la loi réaffirme que I'enseignement
dispensé en établissements de santé ou
médico-sociaux est assuré par des per-
sonnels mis a disposition par I'Education
Nationale.

L'accessibilité

La loi apporte des modifications au code
de la construction et de I'habitat afin de
garantir I'accessibilité des batiments, amé-
nagements et équipements “a tous, et
notamment aux personnes handicapées,
quel que soit le type de handicap, notam-
ment physique, sensoriel, cognitif, mental
ou psychique..”

Ces dispositions s'appliqueront a toutes
les constructions neuves mais aussi aux
bétiments et installations existants lors de
travaux ou de rénovations, avec certaines
conditions. Pour les établissements rece-
vant du public, la mise en conformité
devra étre réalisée dans un délai de dix
ans, sauf dérogations exceptionnelles. Des
décrets doivent préciser les criteres et les
exigences d'accessibilité. Des procédures
de controle sont prévues ainsi que des
sanctions en cas de non-respect des obli-
gations réglementaires.

Par ailleurs, tous “les services de trans-
port collectif devront étre accessibles aux
personnes handicapées et a mobilité

réduite” dans un délai de dix ans. Les com-
munes doivent établir un plan de mise en
accessibilité de la voirie et des aménage-
ments des espaces publics.

Dans les communes de plus de 5 000
habitants, sont créées des commissions
communales pour l'accessibilité qui dres-
sent un état des lieux et proposent toutes
les améliorations a apporter en matiere
d'accessibilité.

Un nouveau cadre
institutionnel

La loi prévoit la création dans chaque
département d'une maison départemen-
tale des personnes handicapées “afin
d'offrir un acces unique aux droits et aux
prestations..”

Il s'agit d'une institution unique, sous tutel-
le du département, destinée a assurer
I'accueil, l'information, I'accompagnement
et le conseil des personnes handicapées
et de leur famille.

C'est elle qui organise I'équipe pluridisci-
plinaire chargée de ['évaluation des
besoins de compensation et des compé-
tences et besoins en matiere de formation.
Elle organise également la commission
des droits et de I'autonomie des per-
sonnes handicapées qui regroupe les
compétences actuelles des CDES et des
COTOREP (scolarisation, orientations en
établissements, taux d'incapacité, besoin
de compensation, capacité de travail, attri-
bution des allocations, prestations et
complément de ressources, statut de tra-
vailleur handicapé accompagnement des
personnes de plus de soixante ans...)

Enfin, I'article 101 de la loi (le dernier) pré-
cise que ‘les textes réglementaires
d'application de la présente loi sont
publiés dans les six mois suivant la publi-
cation de celle-ci..”
Rendez-vous dans le numéro 54 du Rett
info pour une étude approfondie et com-
mentée de la loi et des textes d'application
qui seront donc parus pour la mi-ao(t... si
le gouvernement tient parole ! m

La rédaction

Le texte intégral de la loi
2005-102 peut-étre consulte
et télechargeé sur :

www.legifrance.fr, ou sur
www.journal-officiel.gouv.fr
(rechercher le JO du

12 février 2005).

Vous pouvez aussi retrouver le
texte sur I'Intranet de I'AFSR
(www.netgroupe.com), dans la
rubrique “documents”.

Il

Congres de I'’Académie Européenne
du Handicap de PEnfant

19 - 22 novembre 2005 a
Monaco (Forum Grimaldi)

e prochain congrés de I'Académie Euro-
I péenne du Handicap de I'Enfant (EACD)

se tiendra pour la premiére fois en
France, a Monaco, du 19 au 22 novembre 2005.
Un événement
des plus impor-
tants pour les
professionnels et
pour tous les
aspects touchant
au diagnostic,
aux traitements
etalaprévention
des handicaps.
L'EACD organise
chaque année
des échanges
entre praticiens
en charge de la
médecine des
personnes han-
dicapées, des
orthophonistes,
physiothéra-
peutes, psychologues, psychomotriciens,
chercheurs et spécialistes de santé publique.
De nouvelles méthodes, des travaux de
recherche, des sessions de haut niveau, des
échanges multidisciplinaires sont les themes prin-
cipaux de ces sessions.
Autravers des conférences plénieres et des sym-
posiums satellites, les associations de parents et
de patients, les associations d'infirmiers et de tra-
vailleurs sociaux seront elles aussi d'importants
partenaires de cet événement pour la prise en
charge des enfants handicapés.
Ce congres est ouvert aux associations et nous
en profitons pour présenter un symposium dont
le theme est “rethinking Rett syndrome”, “repen-
ser le syndrome de Rett”. Ce symposium satellite
est organisé par 'AFSR sous le patronage du Rett
Syndrome Europe, avec la participation de spé-
cialistes éminents internationaux engagés dans le
syndrome de Rett. m

Lien internet : http://www.eacd2005.0rg

Symposium Satellite

“repenser le syndrome de Rett”

samedi 19 Sous I_e Patron’age du Rett Syndrome Europe
Organisé par I’AFSR
novembre En partenariat avec I'IRSA (USA), RSUK (GB),

2005 RSIS (Suéde), RSG (Allemagne), RSB (Belgique)

Vers une meilleure connaissance de la maladie
Modérateurs : Philippe EVRARD, Gérard NGUYEN

Lecons de 40 années d’expérience dans le syndrome de Rett (20min)
Bengt HAGBERG, Sahlgrenska Université, Goteborg, Suéde

Immaturité du cerveau et dysfonctionnement du systeme autonome (20min)
Peter JULU, Unité du systéme autonome, département de neurophysiologie,
Hopital Central Middlesex, Londres, Grande Bretagne

Développement du cerveau et désordre neurologique dans le
syndrome de Rett (20min)
Michael JOHNSTON, Kennedy Krieger Institut, Hopital John Hopkins, Baltimore, USA

Du diagnostic clinique précoce a la perspective développementale (20min)
Alison KERR, Centre académique, Département de Médecine Psychologique,
Hopital Royal Gartnavel, Glasgow, Grande Bretagne

Du géne a P’espoir (20mn)
Laurent VILLARD, Génétique Médicale et Développement INSERM U491, La Timone,
Marseille, France

Discussion (questions)
- Point de vue neuropédiatrique : Marc TARDIEU (10min)
- Point de vue parental : Yvonne MILNE, RSE (10min)

PAUSE CAFE 15 h-15h30

D’une meilleure connaissance a une meilleure prise en charge
Modérateurs : Simone GILGENKRANTZ, Christiane ROQUE

Ostéoporose, la charge cachée dans le syndrome de Rett (20min)
Agnés LINGLART, Endocrinologie Pédiatrique, Hopital Saint Vincent de Paul,

Paris, France

Impact de Pépilepsie sur la qualité de vie (20min)
Nadia BAHI-BUISSON, Neuropédiatrie, Hopital Necker Enfants Malades, Paris, France

Si vous étes intéressés et souhaitez effectuer
une pré-inscription, veuillez, s'il vous plait,
contacter Nathalie Rousselot, secrétaire.

Le plus tot serait le mieux afin que nous
puissions profiter de tarifs d’hébergement
intéressants. Merci.

Vous trouverez ci-contre une version frangaise
de notre symposium

ppement du cerveau et désordres psychosociaux (20min)
Paul CASAER, Département Pédiatrique, Hopital Universitaire de Leuven, Belgique

Sensibilité du cerveau a la musicothérapie (20min)
Marith BERGSTROM, Centre Rett, Froso Strand, Froson, Suéde

Discussion (questions)
- Point de vue neuropédiatrique : Vlatka BONSJAK, Zagreb, Croatie (10min)
- Point de vue parental : Tina WINTERS, Allemagne (10min)
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Sans
différence

Bonjour tout le monde, clest Eléna
1J'ai vécu une bonne surprise. Mon
grand frere Hugues est tres fier de moi. Il
fait partie du Conseil Communal des
jeunes d'Hellemmes, dans le Nord, pres
de Lille et il en a profité pour parler de
mon handicap.

lis en parlent méme dans leur petit journal
gréace a Carinne, I'animatrice et aux enfants
du conseil. lls sont venus partager leurs
galettes des rois avec mes amis de I'.M.E.
Ce f{it un aprés-midi formidable. Sans dif-
férence. Et tout le monde était ravi.
Bisous a toutes les petites Rettinettes et a
leurs parents.

Extrait du journal Handicap Info, journal
du Conseil Communal d'Enfants d'Hel-
lemmes :
“Cestau cours de I'une de nos séances de
travail de jeunes conseillers communaux
que Hugues nous a fait part de la maladie
QOnt est atteinte Eléna, sa sceur.
Eléna, dgée de 9 ans, est atteinte du syn-
drome de Rett, maladie orpheline et rare
qui géneére de lourds troubles physiques et
mentaux” (..)
“Cela a pour effet un polyhandicap phy-
sique et mental, I'enfant ne pourra a I'avenir
étre autonome. Il sera suivi toute sa vie
(manger, communiquer, se déplacer et
dépendra de personnes spécialisées.
Clest dans ce cadre que nous avons sou-
haité consacrer du temps a la découverte
d’'une plus large connaissance du monde
des personnes handicapées et des le
départ de travailler solidairement sur un
sujet plus large que celui d'Eléna’ m
Eléna et Hugues (14 ans) DELANLSSAYS

Congres polyhandicap

e congres polyhandicap 2005 aura

lieu les 14 et 15 juin prochains en la
Faculté de Médecine des Saints-Peres - 45
rue des Saints-Péres — Paris VI, parrainé par
le secrétariat d'Etat aux personnes handi-
capées, en présence de Madame
Marie-Anne MONTCHAMP. Les profes-
sionnels de la santé et présidents
d'associations frangais et étrangers vien-
dront débattre des différents aspects de la
prise en charge de la personne polyhandi-
capée en Europe. Séances plénieres et

sieurs themes comme, par exemple, celui
de la communication, de la formation, des
aspects sanitaires dans le polyhandicap et
également du vieillissement, des aides et
autres. m

Pour consulter le programme en ligne,
obtenir d’autres renseignements et/ou
connaditre les modalités d'inscription,
vous pouvez consulter le site
http.//www.esapce-evenementiel.com.

colloques seront organisés autours de plu-  ou téléphoner au 01 42 71 34 02.

Nouvelle

association :
Le XV de
Morgane

Cette association s'est crée
officiellement il y a un an par
des amis rugbymen de toute la
France. A ce jour, nous sommes
150 membres.
Nous avons édité une carte de
membre sur laquelle sont repris
les principaux caractéres de la
maladie. L'information sur la mala-
die circule ainsi partout en France.
Les buts de l'association sont de
faire connaitre le syndrome de
Rett, de favoriser la recherche, et
de permettre aux polyhandicapés
de réaliser des petits projets
ludiques.
Les bénéfices des manifestations
sont répartis équitablement entre
le Téléthon, I'AFSR et la derniere
est mise en réserve pour les pro-
jets.
En 2004, il y a eu deux manifes-
tations :
- un tournoi de rugby vétérans,
le week-end de Pentecoéte, a
Chateau-Gontier en Mayenne,
- une soirée concert, le week-end
du 11 novembre, a Arras.
Cela a permis de remettre un
cheque de 1500 euros a AFSR. m
Famille ORRIERE
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Un Noél bien emballé
chez Décathlon

Voici une preuve que nos filles Rett ne sont
pas oubliées, grace a 70 bénévoles. De leur
bon ceeur, ils ont accepté de participer aux embal-
lages cadeaux du 4 au 24 décembre 2004 au
Décathlon, a Ollioules, dans le Var. Cette opéra-
tion a été organisée par Bénédicte
SAINTVENANT, maman de Mathilde (21 ans) qui
a fait appel a ses collegues de travail, de sport,
amis, voisins, ses parents venus du Nord, sans
oublier Vivien, le frére de Mathilde et ses copains,
de méme que d'autres parents de filles Rett. Quant
au papa de Mathilde, il a assuré les photocopies
de la charte pour faire connaitre le polyhandicap.
Celles-ci étaient présentées avec les explications
et données lors des emballages.

Deux panneaux étaient exposés sur des chevalets
avec différentes photos de nos filles, données gra-
cieusement par des parents de la région, ceci
pour sensibiliser davantage les clients venus en
famille.

Bénédicte étant retenue jusqu'au 24 au soir, la
papa a préparé le repas du réveillon de Noél, pour
qu'en rentrant a 20 heures, le reste de la famille
puisse mettre les pieds sous la table. Ce fut un
régal !

Une idée a suivre.
Vive I'hiver du syndrome de Rett B
Famille SAINT-VENANT

Course
a pieds
a Amélie les Bains

amedi 26 mars 2005, la Société Arjo Wiggins a Amélie
les Bains (Pyrénées Orientales) a organisé une course sur
route dont les frais d'inscriptions étaient reversés intégralement
a la recherche sur le syndrome de Rett. Course de 10 km ou
5,5 km pour les adultes et un mini-challenge était organisé pour
les enfants de moins de 15 ans. Coralie TARRENE (14 ans),
soeur d'Elodie (18 ans) atteinte du syndrome de Rett, a dési-
ré participer a cette épreuve et a remporté la course des 2100
meétres, réservée a sa catégorie en arrivant 1ere féminine.
Nous tenons a remercier Philippe PROVOST, organisateur de
I'épreuve, qui cette année a fait bénéficier I' AFSR des produits
de la course, et a sensibilisé les participants au syndrome de
Rett. Un stand était tenu par I'AFSR ( Martine AVINO, Christia-
ne ROQUE et son mari Francis, Jeanine TARRENE) ou étaient
présentés le livre du syndrome de Rett ainsi que des Rett Info
et les nouvelles pla-
quettes sur la maladie.
Nous soulignons aussi
la présence et la patien-
ce d'Inés et de Charléne
tout au long de cette
journée. Cette manifes-
tation a permis de
récolter 726 euros pour
I'association. m
Famille TARRENE

Manifestation en
I'honneur du handicap
a Chamarande

hamarande est une petite ville tres agréable en Esson-

ne (91), avec son chéateau et son parc.
Le dimanche 12 juin prochain aura lieu une grande manifes-
tation réunissant toutes les associations liées au handicap de
I'Essonne.
L'année derniére étaient présents : un sculpteur de ballons,
des magquilleuses, des équithérapeutes qui accompagnaient
des enfants en balades a poney. Une fresque géante a été des-
sinée par les enfants présents, et un splendide laché de ballons
aeulieu enfin de journée. Cest
un rendez-vous a ne pas man-
quer pour rencontrer les
professionnels des centres pré-
sents, pour rencontrer d'autres
parents et pique-niquer joyeu-
sement avec les enfants.
Venez nous rejoindre | |

Hil

Encore un exemple de lettre adressée par une famille
dfin de récolter un maximum d’adhésions. N'hésitez pas
a vous en inspirer pour mobiliser votre entourage et
ainsi solliciter des adhésions.

Adhérer,
une idée
fédérante

COucou, c'est moi Alix,
vous me reconnaissez ?
Je viens juste d'avoir mes sept
ans et je pense déja a mon ave-
nir.

Oh la la vous vous dites !

Et bien oui, les petites filles
polyhandicapées comme moi,
plus elles grandissent et plus
cela devient compliqué.

Mais rassurez-vous, je ne suis
pas toute seule, il y a ma famil-
le, mes amis mais aussi AFSR.
Mon papa et ma maman les ont
rencontrés a plusieurs reprises
et ce qu'ils font est trés impor-
tant pour mon avenir.

Voici un petit apercu de ce que
VOus pouvez trouver sur le site
Internet : www.afsr.net
Aujourd'hui, I'AFSR est enga-
gée dans de nombreuses
directions : projets de
recherche a financer, stages de
formation pour les parents, lob-
bying en faveur des personnes
polyhandicapées auprés des
pouvoirs publics, diffusion du
Rett Info dans les établisse-
ments, les hopitaux, les
DDASS, les CDES, aupres des
parlementaires... réédition du

livre sur le syndrome de Rett,
mise en place de délégations
et de plates-formes techniques
dans les régions... (cf. projet
d'orientation de I'AG 2002)
“Peser” 300, 500 ou 1000
adhérents n'a pas la méme inci-
dence pour une association de
“maladie rare”. Une assise
humaine plus large témoigne
envers nos interlocuteurs d'une
crédibilité accrue.
Adhérer a I'AFSR, c'est déja
montrer que I'on s'intéresse a
nos filles, a ce qu'elles sont
capables d'étre et de vivre, a ce
que vivent leurs parents au
quotidien, a ce que I'on peut
faire, imaginer ou réver pour
leur avenir.
C'est pour cela que je vous
envoie un bulletin d’adhésion
parce que jai besoin de votre
soutien.
Vous faites comme vous vou-
lez. Moi je continue a avancer
doucement mais s(irement.
A bientot tout le monde | m
Alix GENTILS

~

Merci Jean

-

Jean nous a quitté. Vous ne le connaissiez pas : il avait 74
ans et a essayé de combattre un satané cancer. Avec
Francette, ils ont eu un premier fils Thierry, 47 ans aujourd’hui
et puis trois autres enfants : une belle fratrie !

Thierry est un homme différent avec son handicap : il travaille,
est autonome mais il est un peu lent. Il avait un petit cousin tri-
somique, Dominique, si attachant, disparu si jeune et a qui je
pense trés souvent.

Cette famille n'est pas ma famille de sang mais celle du
ceeur...et ils ont un coeur gros comme ¢a....Lors des obseques
de Jean, ses enfants ont demandé a ce qu'il n'y ait pas de
fleurs mais des dons pour I'association de leur petite cousine
de ceeur....

Merci d'avoir pensé a llona et a toutes ses copines. ®

Elisabeth CELESTIN/
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Les troubles de

1 faut toujours commencer par le com-
mencement, essayer de retrouver
Paccident initial. Bien avant la nais-
sance de I'enfant, parfois des années,
des générations auparavant...

- Voyez Alix de HESSE, par exemple. Cette jeu-
ne femme de la noblesse allemande qui
deviendra la tzarine Alexandra avait un frere
hémophile. Quand elle épousa Nicolas II, se
doutait-elle qu’elle risquait, elle aussi, comme
sa mere, d’avoir un garcon atteint de cette mala-
die ? Aprés avoir donné naissance a quatre
filles, peu de temps apres la naissance du petit
Alexis, le doute n’était plus possible. Son
unique garcon, comme son oncle, était atteint
d’hémophilie.

Etrangement, l'origine de cette mutation - dont
le poids a lourdement pesé¢ sur I'histoire de la
Russie - s’était produite chez son arriere grand-
mere, cette femme au long reégne paisible et
austere, la Reine Victoria.

Et voila bien le paradoxe : dans cette famil-
le ou les us et coutumes imposaient de se
marier entre cousins, il était logique de
redouter toutes sortes de maladies récessives
dues a I'endogamie et a la consanguinité,
mais vraiment pas a une mutation nouvelle,
imprévue, sur un chromosome X de la Rei-
ne d’Angleterre ! Car jamais, auparavant, dans
les générations précédentes, ’hémophilie
n’avait été observée.

- Pour Henri de TOULOUSE [LAUTREC, en
revanche, c’est bien la consanguinité¢ de la
comtesse Adele TAPIE de CELEYRAN avec
son cousin Alphonse qui fut la cause de sa
maladie osseuse : la pycnodysostose. Elle lui
devait sa petite taille, sa fragilité osseuse ain-
si que I'aspect de son visage. Longtemps ni¢e
par la famille, cette anomalie du squelette —
qui fut individualisée beaucoup plus tard — ne
fait guere de doute a présent. Une telle mala-
die récessive nécessite, pour apparaitre,
d’avoir été recue en double dose, de son pére
et de sa mere. Ceux-ci, ne la portant qu’en
simple dose ne I’expriment pas : ils sont nor-
maux. Mais I'ayant recue du méme aieul, du
grand-pére commun par exemple, ils ont un
risque sur quatre de la voir apparaitre dans
leur descendance. D’ou 'amertume et I'iro-
nie, d’ou l'originalité créatrice de cet artiste
génial qui s’épanouit loin du berceau de sa
famille, dans les danses des cabarets et les
plaisirs des maisons closes.

Parfois, I’héritage est bien plus éloigné enco-
re. Parmi les pelerins qui partaient
d’Angleterre vers le Nouveau Monde, se trou-
vaient des gens porteurs de chorée. Ils
n’étaient pas encore atteints, car la maladie
ne se manifeste souvent qu’a I’age adulte,
parfois seulement a la cinquantaine mais ils
se savaient a risque et ils fuyaient. Ils fuyaient
I'opprobre sur leur famille, le mépris dont on
les entourait, la suspicion de leurs accoin-
tances avec le diable : beaucoup de leurs
ancétres avaient été bralés pour sorcellerie ;
ils ne I'avaient pas oublié. Plus tard, certains
d’entre eux seront pris de ces mouvements
convulsifs de cette chorée de Huntington,
qui se transmet depuis des siecles de géné-
ration en génération.

- Mais le vivant sans cesse ¢évolue. La muta-
tion survient parfois sans crier gare, alors que
rien ne la laissait prévoir. Lachondroplasie,
par exemple, qui nous a donné quelques
comédiens fameux : Pierral, le nain de I'Eter-
nel Retour, ou la charmante actrice de
I’émission télévisée Joséphine ange gardien.
Le plus souvent, les parents de I'enfant
achondroplase ont une taille normale. La
mutation survient dans un spermatozoide du
pere, un peu agé pour procréer. Au cours de
la spermatogenése permanente, l'incessant
“recopiage” de 'ADN entraine un jour ou
l'autre une faute de frappe, une erreur ponc-
tuelle dans le gene FGFR3 (un récepteur d'un
facteur de croissance.)

- Dans le syndrome de Rett, le mécanisme est
analogue. Mais dans ce cas, aucune aug-
mentation de I’dge paternel n’est observée. La

mutation du gene MeCP2 survient dans un
seul spermatozoide. Et le hasard fait que,
parmi des millions, et parce que rien n’a
diminué son pouvoir fécondant, ce sperma-
tozoide féconde un ovocyte. Une petite fille
est née. Etant donné le caractere de cette
mutation, elle ne se reproduira plus jamais
chez cet homme, plus jamais dans cette
famille. Il n’existe aucun risque pour un autre
enfant. Et pas plus pour les fréres et sceurs
que dans la population générale. Etant don-
né que le syndrome de Rett survient de par
la monde dans tous les groupes ethniques,
sans aucune particularité du peére, la muta-
tion semble due seulement au hasard. Il
serait donc totalement regrettable et com-
plétement irrationnel pour un homme ayant
donné naissance a une fille atteinte d’un syn-
drome de Rett d’en concevoir une
quelconque culpabilité.

Mais il existe toujours, en chacun de nous,
un brin d’irrationalité. C’est pourquoi j'ai
essayé, en vous narrant d’autres histoires de
familles, de vous montrer I'extréme diversité
des modes de transmission héréditaire, a la
fois leur logique et leur imprévisibilité.

Pr Simone GILGENKRANTZ

I
[

Etant donné
le caractéere
de cette
mutation,
elle ne se
reproduira
plus jamais
chez cet
homme, plus
Jjamais dans
cette famille
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Un aujet vous
tient a coeur

courriel a Karen IVONNET
MIVONNET@aol.com

ou un courrier

=

12

Charléne

“La puberté, chez les jeunes atteints de polyhandicap, est un signe
de normalité auquel, dans le fond, personne ne s’attend. C’est une
surprise qui est fondamentale et qui devrait changer notre regard.”

Elisabeth ZUCMAN

9
I’'adoleacence
de nos filles

Un sujet important pour nous parents, bien dense et
pourtant personne n‘ose se pencher sur ce sujet.
Est-ce parce qu’il est tabou ou bien trop complexe ?
Nous avons cherché, fouiné et avons fini par trouver
un ouvrage qui abordait enfin ce théme du passage a
IPAge adulte : *Adolescence et polyhandicap, regards
croisés sur le devenir d’un sujet” de Régine SCELLES,
professeur en psychopathologie. Cette étude a été
réalisée avec plusieurs personnes polyhandicapées, en
collaboration avec les parents, I’entourage proche, et
des professionnels. Tous s’expriment librement et
sans retenue. En voici quelques extraits complétés par
quelques témoignages de parents qui ont bien voulu
nous aider pour ce dossier... Merci a eux.

ictor HUGO disait déja
de son temps que
“ladolescence est la plus
délicate des transitions”.
Les professionnels
estiment que les
adolescents sont des
jeunes de douze a dix-huit ans.
Le modele “classique” de I'adolescence se
décompose en trois phases :
- la pré puberté : croissance de la stature et
apparition des caractéres sexuels secondaires,
- la puberté : moment ot apparaissent chez
les filles les premieres régles,
- la post puberté : dont on peut difficilement
préciser la fin.
Chez ces jeunes enfants “sains”, I'adoles-
cence est donc I’dge ingrat avec les trans-
formations physiques et psychologiques.
C’est un bouleversement intérieur ; le corps
change, mais aussi les modes de penser et
d’agir. Avec ce changement d’attitudes, des
conflits naissent car
I’entourage ne reste pas
sans réagir. Ces affron-
tements sont structu-
rants car ils font
prendre conscience a
I'enfant de ce qu'il est.
On parle de résurgen-
ce de la crise du Moi
avec son égocentris-
me, de besoin de
domination,  d’une
certaine intransigean-
ce, d’'une bouffée d’au-
tonomie, d’indépen-
dance, d’'un besoin
d’argent et de sexualité. Pour les enfants
polyhandicapés, les filles syndrome de Rett,
c’est aussi un peu cela.. mais un peu seule-
ment, peut-étre.

La puberté est un cap s’appuyant sur les sédi-
ments du vécu infantile. Nous n’avons pas
acces au vécu du corps de nos filles, mais uni-
quement a ce que notre perception nous
permet d’en imaginer. En revanche, ce corps
provoque dans le notre des sensations aux-
quelles nous avons acces et sur lesquelles
nous pouvons nNous appuyer pour mieux
connaitre et comprendre ce que l'autre sent.
Ce sont les enfants autistes et psychotiques
qui ont permis de faire des avancées intéres-
santes sur la question de la sensorialité, en
dépassant la seule idée simpliste qui voudrait
que la sensualité soit du primitif, du non éla-
boré, dont le seul destin serait d’étre
transformé et symbolisé. De fait, il s’avere que
les sensations, les émotions sont les maillons
nécessaires a tous les ages de la vie, dans la
maniéere dont chaque sujet appréhende la riva-
lit¢ de l'autre et la sienne propre. Il convient
aussi de différencier la sensation de la per-
ception, laquelle implique l'intervention de la
pensée. Ainsi, nous pensons avec notre corps
et pas seulement avec notre intellect.

Nous n’avons pas
acceés au vécu du corps
de nos filles, mais
uniquement a ce que
notre perception nous sont
permet d’en imaginer

Tout au long de sa vie, étant donné sa dépen-
dance, l'adolescent polyhandicapé doit
entretenir un lien avec ses proches, qui pour-
rait étre assimilé a une continuité¢ en
maternage. Les parents sont alors souvent
jugés surprotecteurs, se demandant jusqu’a
quel point leur enfant parviendra a vivre sans
eux. Linquiétude de ces parents doit étre
entendue, comprise avec bienveillance et ils
doivent étre aidés, afin de comprendre ce
que leur enfant peut supporter, penser, dési-
rer et vivre & ce moment-1a.

Dans une configuration “classique”, I'ado-
lescent part, et pour cela s’oppose a ses
parents qui, de leur coOté, a leur maniere,
résistent. Or, 'adolescent polyhandicapé, lui,
n’a pas la possibilit¢ de manifester son oppo-
sition et ce sont donc ses parents qui doivent
laider a se séparer, alors méme qu’ils pour-
raient voir d’un bon il cet enfant rester avec
eux.

Les photos peuvent étre des supports pré-
cieux pour permettre
de connaitre une par-
tie de Thistoire du
jeune qui, par la
maniére dont il réagit
aleur vue, ne perd pas
totalement toute mai-
trise. Ces photos,
témoignages du passé,
également
importantes pour
I'adulte qui, les regar-
dant, peut prendre
conscience que le
temps passe et que
Ienfant est mainte-
nant devenu un adolescent. L’'adolescence
apporte aussi son lot de changements a I’ex-
térieur de la vie familiale, par exemple un
changement d’établissement. Les différentes
activités ont déja pu étre longues a se mettre
en place lorsque ’enfant était jeune ; c’est un
nouveau processus a mettre en train. Parents,
professionnels, fréres et sceurs et bénévoles
ont souligné I'existence d’une évolution, a la
fois dans les choix faits par les adolescents et
dans la nature de ces choix. Mais parfois, les
adultes ne laissent pas d’alternative, par faci-
lit¢, faute de temps, pas seulement parce
qu’ils pensent que I'adolescent ne pourrait
pas choisir. Une éducatrice explique la com-
plexité de 'organisation de ce passage, qui ne
doit pas étre une rupture, pour maintenir
chez les jeunes une continuité d’exister. De
ce fait, les changements de groupe sont pour
les parents extrémement importants, car ils
signifient que leur enfant a grandi.

Chez les adolescents, la puberté s’accom-
pagne souvent d’un certain nombre de
complications, en particulier d’ordre ortho-
pédique. Chez les jeunes filles syndrome de
Rett, cela peut concerner des problemes de
luxation de hanches, d’ostéoporose (c’est-a-
dire des micro fractures), ou encore d’'une

Suite p.14 @O @

HEN

Chez les
adolescents,

la pubertée
s’accompagne
souvent d’un
certain nombre
de complications,
en particulier
d’ordre
orthopédique
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A cet age-la, les questions
relatives a la sexualité se
posent au quotidien comme
un possible angoissant,
comme une réalité a
laquelle il est difficile de
faire face

rétractation des mains ou des pieds, ame-
nant de [larthrose, un probleme de
scoliose, qui peut entrainer une opération
(arthrodése vertébrale totale). Certains
parents ont constaté, apres cette lourde
opération, que le caractere s’adoucit, peut-
étre parce que la jeune fille souffre moins.
Il arrive aussi que Iépilepsie s’aggrave et
que la jeune fille devienne plus fragile. La
difficulté de ces jeunes de pouvoir dire, de
fagon univoque, ou, quand, comment leur
corps les fait souffrir, rend difficile I'ap-
propriation subjective de ces vécus
corporels.

1l existe un livre consacré au polyhandicap
écrit par Philippe GAUDON, qui propose
aux établissements de ne plus faire écou-
ter “Blanche-Neige”, ou de ne plus les
mettre en pyjama a 18 heures, car ces jeunes
doivent étre mieux accompagnés et soute-
nus au moment du passage de I’enfance a
I’age adulte.

Les parents, s’ils reconnaissent souvent ne
pas savoir, ne pas comprendre ce qui se
passe pour leur enfant, a ce moment-la,
voient toutefois combien leur enfant et
eux-mémes souffrent a la fois des change-
ments qui s’operent et des questions
angoissantes que cela souléve. Le corps des
jeunes filles change, des poils sur le pubis
apparaissent, les seins commencent a
prendre forme. Cette étape fait apparaitre
aux autres que son enveloppe charnelle
devient alors celui d'une femme. Le regard
alors change et il faut envisager pour cer-
taines, le port d'un soutien-gorge. Ils
existent sous la forme de brassiere a enfi-
ler comme un tee-shirt ou bien avec les
attaches sur le devant. Pour certaines, il est
préférable qu’elles ne portent pas l'attache
dans le dos a cause du corset ou de I'ap-
pui dans leur fauteuil.

Les filles sont, en général, assez poilues —
cela est di a une importante concentration
d’hormones. Si vous ne trouvez pas cela
gracieux, vous pouvez vous accorder un
moment entre “meére et fille” et essayer,
pourquoi pas, une creme épilatoire, rapide
et efficace. Certaines s’octroient méme une
séance chez I'esthéticienne. Elles aiment
qu’on s’occupe d’elles et qu’on leur dise
qu’elles sont belles.

D’apres les divers témoignages, I'appré-
hension du pere face a cette jeune fille
monte au fil du changement. Beaucoup de
péres continuent de s’occuper physique-
ment de leur fille, pendant que d’autres
décident de ne plus le faire. Il n'y a pas de
réponse. Il faut en parler et penser aux dif-
férents sentiments ressentis par les parents,
mais le choix reste a chacun. D’autre part,
quelques professionnels peuvent ressentir
un malaise vis-a-vis des corps qui se sexua-
lisent. Alors que le handicap entraine toute
autonomie, cela les plonge dans un désar-

L’association entre
sexualité et violence
est symptomatique, et
bien que cela ne soit
Jjamais évoqué par les
interlocuteurs, il est
impossible d’ignorer
que, de part leur
extréme vulnérabilité,
ces adolescents
peuvent étre des
victimes

roi que les jeunes peuvent percevoir a tra-
vers des attitudes et des émotions qu'’ils
expriment. Il faut permettre a ces enfants de
“s’autonomiser” physiquement et psychi-
quement tout en continuant a les soigner,
parfois comme des tout petits, lors des
changes, des repas... Il apparait que tra-
vailler aupres d’adolescents atteints de
polyhandicap souleve des affects, des ques-
tionnements plus complexes. Une partie de
ces difficultés est due au fait qu’a cet age-
13, les questions relatives a la sexualité se
posent au quotidien comme un possible
angoissant, comme une réalité a laquelle il
est difficile de faire face.

Le devenir adulte associé a une sexualité
pouvant mener a la procréation n’est pas
envisageable.

Toutes les formes de sexualité génitale sont
difficiles, voire impossible a concevoir. La
seule forme de sexualité que les profes-
sionnels imaginent exister et dont ils
parlent, est 'autoérotisme, alors méme que
les jeunes sont souvent décrits comme n'y
ayant pas acceés, du fait de leur mobilité
réduite et des gestes incontrolables. Un pro-
fessionnel parle de “masturbation” qui, vu
le handicap, est presque inexistante. Il par-
le de jeunes ne pouvant pas explorer leur
corps.

Pour certains parents, I'idée d’'un examen
gynécologique reste impensable. Mais par-
fois le médecin généraliste ne suffit plus. Il
faut alors penser accompagner la jeune fille
chez un médecin docile, dans une ambian-
ce apaisante et a I'écoute des angoisses et
des questions des parents. Pour quelques
filles, les régles sont longues et les font souf-
frir (un probléme souvent transmis de meére
en fille). 1l existe alors des médicaments
qui peuvent soulager ou bien stopper les
regles. Pour certaines la régularité n’est pas

respectée, parfois suite a des soucis de san-
té (perte de poids par exemple). Il existe
bien str des pilules qui peuvent étre adap-
tées a beaucoup de cas.

Parents et professionnels s’accordent a
reconnaitre que certains adolescents mon-
trent, au moment de la puberté, des signes
d’intérét pour le sexe opposé et en particu-
lier lattrait pour des personnes non
handicapées (Ces personnes appartiennent
le plus souvent au cercle d’amis des freres
et sceurs.) Quoiqu’il en soit, et malgré ce
tabou, il faut respecter leur intimité : lors-
qu’elles n’ont pas de couche, les laisser se
caresser dans une ambiance apaisante et si
leur handicap ne leur permet pas, masser
doucement leur corps.

Lassociation entre sexualité et violence est
symptomatique, et bien que cela ne soit
jamais évoqué par les interlocuteurs, il est
impossible d’ignorer que, de part leur extré-
me vulnérabilité, ces adolescents peuvent
étre des victimes. A partir de ce constat, il
convient d’insister sur la nécessité¢ de pen-
ser a la qualité de I'accompagnement, non
seulement de I'adolescent polyhandicapé,
mais également des personnes qui pren-
nent soin de lui.

Les parents, les fréres et sceurs ont une
connaissance intime de la personne poly-
handicapée. La maniere dont cette derniere
parvient a tirer profit de ce qui se mobilise
pour elle et ses proches, au moment de la
puberté, dépend de leur histoire commune
mais également du soutien et de I’écoute
qu’ils regoivent tous & ce momentla. En
particulier, il conviendrait de porter une
attention particuliére et spécifique a ce qui
se passe entre la personne polyhandicapée
et ses fréres et sceurs, a cette période de
leur vie.

Les adolescents et leurs proches ne peuvent
ignorer que dans le regard des autres, le
“pauvre enfant, mignon dans sa poussette”
devient un adolescent “source de géne”,
pouvant susciter des réactions de recul, mal
ou pas du tout dissimulées. Si la petite
enfance permettait temporairement d’éva-
cuer la douloureuse projection du devenir
sexuel d’enfant handicapé, la puberté don-
ne soudain un sexe a cet enfant éternel. Les
filles deviennent des “jeunes filles” mais ne
sont pas reconnues en devenir de femmes.
Ne pas voir la femme dans la personne
handicapée est une forme de déni de la
sexualité. Elle est inutile, puisque sans fina-
lité possible dans la procréation.
Les sentiments ressentis sont contradic-
toires : I'amour, les soins sont toujours
présents mais on ressent encore plus la dif-
férence a ce moment, entre cet adolescent
et les autres, et surtout il ne correspond
pas a ce que I'on imagine d’un adolescent
classique et ces sentiments peuvent étre dif-
ficiles a exprimer. m

La rédaction
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. témoi gnages |

Notre fille est différente,
un peu mystérieuse...

Adolescence :

un grand point
d’interrogation

us aimeriez que nous par-
lions de I'adolescence de
nos filles et nous don-
nons I'impression que nous avons
des difficultés a répondre parce
que c’est pour nous un sujet tabou.
Pour ma part, je crois que c’est sur-
tout, si nous ne voulons pas faire
d’interprétation personnelle, un
grand point d’interrogation.
Nous avons, pour la plupart d’entre
nous, beaucoup de problémes avec
la sant¢ de nos filles : marche,
colonne vertébrale, déglutition,
constipation, insomnie, trouble du
comportement etc... Depuis leur
jeune age, nous nous bagarrons
avec leurs crises d’épilepsie et
autres... Nos filles sont toutes sem-
blables et pourtant différentes puisque
touchées par la maladie sur des poles
divers, mais, y en a-t-il beaucoup aux-
quelles nous pouvons “demander
lautorisation de révéler une page de
leur journal” ? Et parmi elles, celles qui
sont les moins touchées par la maladie,
sont quand méme “des syndromes de
Rett” avec les gros problemes, men-
tionnés dans la nomenclature sur le
syndrome, plus ou moins accentués.
En ce qui concerne notre enfant de 35
ans maintenant, bien qu’Andréas Rett
ait pensé “qu’elles comprenaient tout”,
ce n’est pas ce que nous nous pensons
nous ! Qu’elle ait un apercu sur des
choses trés concretes et régulieres com-
me la nourriture sGrement, mais si on
lui explique certaine choses, on sent le
vide... et pas non plus de réponses aux
ordres.
En ce qui concerne son adolescence,
nous n’avons pas remarqué que cela lui
ait porté préjudice méme d’un point de
vue caractériel. C’était beaucoup plus
dur quand elle était plus jeune.
Drailleurs, quand a-t-elle réellement
commencé cette adolescence ? Est-elle
seulement finie ?
Ses os ont fini de se former tard et ses
regles sont apparues tardivement irré-

gulieres. Cela est courant chez les per-
sonnes ayant ce genre de handicap
(paroles de docteur). Une analyse hor-
monale avait ét¢ faite et démontrait
une insuffisance de certaines hor-
mones. Maintenant, elle est a peu prés
réguliere. Pour les autres détails, elle a
deux beaux petits seins et des poils la
ou il faut!
Je lui ai fait faire une échographie, ou
plutot deux. Bien que son ventre soit
toujours plein d’air ! (Ce n’était pas évi-
dent) Un petit kyste avait été détecté,
qui est parti, toujours pour des ques-
tions hormonales. Vu son age, je vais lui
en faire faire régulierement pour suivre
son évolution et ne pas passer a coté s’il
y avait un probléme... Pour un examen
gynécologique plus approfondi, il fau-
drait vraiment qu’il y ait nécessité car
elle n’aime pas étre tripotée.
Notre fille a maintenant un beau visage
qui marit. Elle a I'air bien dans sa peau.
A-t-elle des pulsions? Peut-étre parfois.
Ce serait naturel puisque tout est basé
sur la reproduction, aussi bien chez les
humains, les animausx, les végétaux. Tou-
tefois, pour ce faire, il faut que certaines
conditions soient réunies. Hormonale-
mentily a quelques carences et de plus,
elle n’est pas sollicitée sexuellement
comme une personne normale ou
méme avec un certain handicap moins
lourd comme certains qui peuvent s’as-
sumer en couple. Notre fille est
différente, un peu mystérieuse... Peut-étre
d’autres parents, par égard a leur fille,
pensent differemment. Je leur laisse la
parole.
En ce qui nous concerne, nous nous
efforcons de combler le vide (si vide il
y a) en lui donnant du temps, de la
tendresse, de I'affection, de la compré-
hension. Bref, notre amour paternel,
fraternel. Elle nous le rend bien par ses
yeux pleins de confiance, ses sourires,
ses “gueules.” Bref, elle lutte pour sa
survie journaliere et c’est déja un gros
travail ! m

Une maman

ur tous les parents, et leurs

enfants, 'adolescence est un

age critique... mais incon-
tournable. Je pense qu’on aurait aimé
esquiver cette période de grandes
transformations, normales pourtant
pour tous les enfants mais qui, pour
notre fille, nous a ramenés a une réa-
lité trés perturbante : il fallait se rendre
al’évidence, elle devenait femme, avec
tout ce que cela implique comme
conséquences.
Avec elle, impossible de discuter ou de
répondre a ses questions pour la ras-
surer. On n’a pu qu’assister désarmés,
a son évolution et essayer de faire en
sorte que cela se passe le mieux pos-
sible.
Elle a eu un développement et une
puberté normale (elle était pubére a
quatorze ans), mais je suppose qu’elle
s’interrogeait peut-étre quand méme
en voyant son corps changer.
C’est vrai que je lui parle beaucoup,
lui commentant tout ce que je fais ou
tout ce qui se passe, mais est-ce qu’el-
le a tout compris ? Apparemment, il
n’y a pas eu de problémes...Elle est jus-
te un peu grognon, plus émotive, plus
fatiguée et dort moins bien, avant ses
regles et au début, comme beaucoup

L’adolescence
de notre fille,
syndrome de Rett

de femmes ! Le plus difficile a détec-
ter, ce sont les douleurs (maux de téte
ou au ventre.) Elle est devenue tres
pudique aussi, n’appréciant guére la
présence d’une tierce personne lors
des changes ou de la toilette, méme de
son pere. Ce qui, ma foi, est normal.
(Mais elle accepte bien que ce soit lui
qui la change ou la lave si je suis
absente. Dans ces cas-la, je lui
explique bien, plusieurs fois, avant de
partir.)

En fait, ce qui a chamboulé sa vie et
I’a le plus transformée psychologique-
ment, c’est l'arthrodeése vertébrale
qu’elle a subit en janvier 1997. Elle a
mirit d'un coup ! On a opéré une peti-
te fille (elle tétait encore sa langue) et
on a retrouvé une jeune fille, plus
sérieuse, mais avec toujours la méme
joie de vivre, heureusement. Elle a été
réglée cinq mois apres...

Est-ce qu’elle vit les mémes choses
que sa sceur ? Mystere...
Elle ne peut pas I'ex-
primer. On peut juste
dire qu’elle a ses préfé-
rences, qu'elle est plus
attirée par les per-
sonnes qui lui portent
un intérét réel et since-
re (elle a un sixieéme
sens pour cela !) et
ignore ou fait peu de
cas des autres. Avec un
petit penchant pour les
hommes, tout de
méme, et cela peut
paraitre paradoxal, pas
forcément  handica-
pés.. Apres, parler
d’amitié, oui, sirement
quelquefois... mais
d’amour... 14, il y a un
grand pas que nous
n’avons jamais fran-
chi...

Quant a sa sexualité...
c’est une question qui
ne s'est jamais posée
dans les termes ou on
I'entend  habituelle-
ment pour son Aage.
Pour nous, il est
impensable que notre
fille puisse avoir un
quelconque  rapport
physique avec une
autre personne. Com-

me je I'ai lu dans le nouveau livre sur
le syndrome de Rett, notre fille est “un
temple inviolable” et nous aurons a
ceeur de toujours la préserver. A part
cela, est-ce qu'elle a des envies ? Tout
ce que je peux dire, c’est qu’elle pro-
fite quelquefois des moments ou elle
est sans couche (toilette, bain), et en
lieu connu et sécurisant pour elle,
pour se “toucher”. Mais la, c’est son
domaine privé.. Quand cela arrive, je
fais comme si de rien n’était, je sors de
la pi¢ce et lui laisse un petit moment
d’intimité.
En ce qui concerne les visites chez le
gynécologue, j'ai laiss¢ tomber. Je I'ai
emmenée deux fois. La premiére fois
parce qu’elle avait ses regles plusieurs
fois dans le mois : ordonnance pour
du Duphaston® quinze jours par
mois. La deuxiéme fois, c’était pour
un probléme de mycose, du en fait aux
médicaments qu’elle prenait a ce
moment-la. Maintenant, au moindre
souci ou pour un renouvellement d’or-
donnance, je fais appel a notre
généraliste, qui est une femme, trés
gentille et surtout trés attentionnée et
compréhensive envers notre fille.
Ceci mit a part, ses golts musicaux
ont changé aussi. Mais on ne s’en
plaint pas, au contraire ! Elle pouvait
écouter en boucle les chansons de
Dorothée, des Minikeums ou les géné-
riques de dessins animés. Maintenant,
c’est plutdt Patrick Bruel, Rock Voisi-
ne, Lorie, Jean-Jacques Goldman,
Renaud... voire du rap. Méme si elle
¢éprouve encore le besoin de réécouter
ses vieilles cassettes ou ses vieux CD,
c’est quand méme mieux pour nos
oreilles aussi ! m

Une maman

il fallait se
rendre a
I’évidence,
elle devenait
femme

HcH
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L’adolescence,
une remise
en question

’est un sujet qui réveille des
douleurs, des interrogations et
des joies pour ma fille comme
pour nous ses parents.
Qu’en est-il effectivement de son ado-
lescence ?
En général, I'adolescence c’est se cher-
cher, s’identifier, s’affirmer, flirter, avoir
ses premieres régles, découvrir ce nou-
veau corps qui se transforme de mois
en mois, découvrir le plaisir de la cares-
se, rentrer en conflit avec les parents et
I'adulte, chercher son indépendance, se

Mais voila, devant la totale
dépendance de ma fille, si nous
ne l’aidons pas a vivre son
adolescence, elle ne pourra pas
y accéder ni avancer sur ce
chemin qui méne vers I’age

adulte

retrouver entre adolescentes sans aucun
adulte.

Mais voila, devant la totale dépendan-
ce de ma fille, si nous ne 'aidons pas a
vivre son adolescence, elle ne pourra
pas y accéder ni avancer sur ce chemin
qui meéne vers I'age adulte.

Comment l'aider ? Ce n’est pas facile ;

- _Johama______|

il faut sans cesse se remettre en ques-
tion.

Est-ce que je I'habille comme je le veux
ou comme elle le veut ?

De facon trop bébé ou pas ?

Les bijoux, mais au fait quel genre de
bijoux portent les jeunes ? Je regarde,
j'observe son entourage et surtout je lui
donne le choix.

Le maquillage : oui, non et quoi ?

La musique : c’est la mienne ou celle de
sa génération ?

La décoration de sa chambre res-
semble-t-elle a celle d’'une adolescente
méme handicapée ?

Les sorties : les balades, les concerts, les
restaurants, les week-end, les voyages,
les magasins, les choix que je lui pro-
pose viennent de moi ou en tenant
compte delle ?

Les caresses : dois-je la laisser faire ou
non ? Dois-je lui en parler ou non ?
C’est un sujet qui me geéne mais il faut
que je vous en parle :Je profite du bain
pour lui donner la possibilité de se
découvrir avec la pomme de douche en
lui nommant toutes les parties de son
corps. Ensuite, je la laisse seule allon-
gée dans son bain ou je la masse sur
tout le corps et 'allonge sur son lit nue
sous sa couette. Ces deux approches se
font dans une ambiance feutrée,
accompagnée d’'une musique douce. Il

n'y a pas de honte ; c’est la découver-
te de son corps. Si elle n’était pas
totalement dépendante, elle pourrait
se découvrir sans aide de sa meére.
Comment lui faire comprendre la
transformation de ce corps qui se
change en corps de femme dans une
stature d’enfant ? Comment accepter
ses premiers poils pubéres que je n’ai
pas envie de voir ; que son pére va
bientot vouloir fuir en nous évoquant
tres solennellement : “Maintenant
notre fille est grande et je ne peux plus
la changer, ce n’est pas convenable.”
Conclusion : c’est @ moi qu’en revien-

La présence de son pére

et indéniable. Elle a été amoureuse
de lui comme toutes les jeunes

filles de leur pére

nent le bain, la toilette, les changes.
Parfois, j’aimerais pouvoir me réfugier
comme son pére qui pourra prendre
son temps pour voir sa petite fille deve-
nir une jeune fille, et ensuite, pour des
cas de force-majeure, prendre le relais.
Je ne peux donc pas prendre le temps
de la voir grandir. Ses premiers poils et
ses premieres regles que je ne voudrais
pas voir sont 1a et je ne peux pas les
gommer en les ignorant. Je suis obligée
de les voir ; alors j'avale mes grosses
larmes, ce gros cri qui forme une bar-
re en travers de ma gorge durant de
longs mois. Je me dis que ce n’est pas
juste. Pour toutes les mamans qui
voient leur petite fille devenir une jeu-
ne fille, c’est un vrai bonheur mais
pour moi c’est un vrai calvaire. Apres
cette adaptation, la regarder n’est plus
une douleur, on en parle ensemble,
jexplique qu’elle devient comme
maman, ensemble nous parlons des
regles mais ce n’est pas facile puis-
qu’elles ne lui serviront a rien sauf a la
faire souffrir, jamais elle ne procréera,
alors que lui expliquer ?

Tout simplement qu’elle devient une
jeune fille comme ses cousines, sa
mere et ses tantes. Puis au fil du temps,
on se rase, on se met du déodorant, on
va chez I'esthéticienne, on se parfume,
on se creme, on se maquille. Bref, on
échange comme toutes les jeunes filles
avec leur mére je suppose et de nou-
veau c’est le bonheur.

Les soutiens gorges : je lui en mets ou
pas ? Moi, j'ai toujours eu horreur de
cela!

Alors, je lui en mets, c’est une facon
pour elle d’affirmer son état de jeune
fille.

Parfois, je lui porte un regard déchiré
en pensant a tout ce qu’'elle ne va pas
pouvoir faire, a tous ces moments forts
que j’ai vécus sans mes parents.
Est-ce quelle est déja tombée amou-
reuse ? En a-t-elle l'opportunité ?
Laura-t-elle ? Quel regard va-t-elle
porter sur les amies de ses fréres ?
Comment va-t-elle identifier et s’iden-
tifier face a ce qui va se passer ?
Comment va-t-elle réagir a la vue du
premier bébé de ses fréres ?
Comment accepter qu’elle ne vivra
jamais cela, mais, a nouveau le temps
me manquera. Je n’aurai pas le temps
de m’y habituer, je
serai obligée de
prendre une profon-
de respiration,
d’avaler ce gott
amer et d’expliquer a
ma fille ce qui se
passe, en ajoutant
que la vie c’est aussi
autre chose.

Quand ma fille a de gros coups de
cafards, je lui pose beaucoup de ques-
tions, j'essaie d’expliquer, de la rassu-
rer. Je fais intervenir tout le monde :
le papa, la fratrie, les mamies. [l y a
une tonne de bisous qui pleuvent, de
desserts a la creme, de sorties. Bref,
tout ce que 'on fait quand nous avons
un gros chagrin qui a du mal a pas-
ser. Je pense qu’elle est bien conscien-
te de ses capacités restreintes. Mal-
heureusement, je ne peux que
chercher le bon c6té des choses qui
est assez mince, ensuite c’est moi qui
file chez le patissier ou les amis me
remonter le moral.

Je suis heureuse d’étre a ses cotés pour
parcourir tout ce chemin. La présence

de son pere et indéniable. Elle a été
amoureuse de lui comme toutes les
jeunes filles de leur pére. Ses mamies
savent étre tres aimantes et attention-
nées. Maintenant, elle recherche la
présence de ses freres, écoute avec
grande joie leurs musiques, aime pas-
ser des soirées a leurs coOtés, préfere
manger, se balader en compagnie des
jeunes. Bref, elle ressent le besoin de
s’¢loigner de ses parents et du monde
des adultes.

Afin que M. puisse vivre pleinement
son adolescence, j’ai cherché une jeu-
ne fille de deux ans son ainée pour
occuper son samedi apres-midi. Com-
me tous les jeunes, cela lui permet de
respirer et nous aussi.

Avez-vous remarqué que j'ai omis de
parler de certains sujets qui concer-
nent directement nos adolescents
comme la drogue, la cigarette, I'alcool,
la conduite, le droit de sortir, le racket,
la pédophilie, les relations sexuelles
protégées, la pilule ? Ces problemes
sont-ils ceux rencontrés par tous les
adolescents ? Non.

Les problémes médicaux de nos filles
liés a leur adolescence sont-ils vécus
par toutes les jeunes filles ? Non.
Notre fille devient une jeune adoles-
cente a part entiére au travers de sa
propre histoire. Nous devons seule-
ment l'aider a se découvrir.

Le grand amour de ma vie est devenue
notre fille, c’est dire notre long par-
cours. La bulle a disparu pour
permettre aux autres d’entrer pleine-
ment en contact avec elle.
Gros bisous a toutes les mamans et
bonne route ! m

Une maman

Voun Etea parenta !
Vouns poarédez
une adrease courriel !

HEN
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Les parents recherchent souvent pour leur fille un complément
alternatif a un meilleur bien-étre. lls font alors appel a des médecines
douces telles que l'ostéopathie (et la biokinergie) que nous vous
présentons maintenant. Cependant, PAFSR ne saurait engager sa
responsabilité quant aux prises en charge adoptées par les familles.

L’ostéopathie vient du
grec osteon (0s ou “ce qui
est a I'intérieur”) et pathos
(maladie). Cest une
médecine manuelle tres
subtile. Elle est considé-
rée comme un art, une
science ou une technique pour diagnos-
tiquer et traiter des dysfonctionnements
du corps humain par des manipulations
qui ont pour but d’améliorer leur structu-
re musculo-squelettique. Elle se fonde sur
des sciences qui sont en constante évolu-
tion.” (Source Internet)
Cette science comprend notamment les
connaissances comportementales, chi-
miques, physiques et biologiques relatives
au rétablissement et a la préservation de la
santé, ainsi qu’a la prévention de la mala-

I’oatéopathie

die et au soulagement du malade. N’avez-
vous jamais ressenti au cours de votre
existence un symptome persistant et inex-
pliqué par la médecine allopathique ?
Souffrez-vous du dos depuis de longues
années sans jamais trouver de soulagement
dans la médecine ? N’avez-vous jamais
éprouvé le besoin d’écouter votre corps, de
vous détendre aprés une longue période
de stress et de surmenage ? Lostéopathie
peut vous aider a retrouver calme et séré-
nité en rééquilibrant votre organisme
soumis a de nombreux “traumatismes” pas-
sés, présents et méme futurs. La rédaction
propose de vous familiariser avec cette
médecine naturelle. Nous vous présentons
I'interview d’'un médecin ostéopathe ainsi
que le témoignage de plusieurs familles
adhérant a cette médecine douce.

Un peu d’histoire

En 1874, l'ostéopathie est créée par
Andrew-Taylor STILL. En 1892, il fonde
la premiére école d’ostéopathie aux
USA. En 1900, William Garner
SUTHERLAND découvre les mouve-
ments des os du crane qu'il appellera
“mouvement respiratoire primaire”. En
1917, l'ostéopathie prend racine en
Europe grace au Dr John Martin
LITTLEJOHN, éléve du Dr STILL. En
1929, poursuivant ses recherches W. G.
SUTHERILAND, dévoile publiquement
lors d’'une conférence ostéopathique, le
concept d’ostéopathie cranienne. En
1969, E PEYRALADE et R. QUEGUI-
NER, deux kinésithérapeutes, créent en
France la Sociét¢ d’Etude de
Recherches et d’Enseignement Ostéo-
pathiques (SEREO), premiére école a
intégrer le concept cranien dans le
concept ostéopathique a l'intérieur
méme du programme obligatoire. En
1982, le Professeur Pierre CORNILLOT
integre un enseignement en ostéopa-
thie a la facult¢ de médecine de
Bobigny. En 1997, cet enseignement est
transformé en diplome inter-universi-
taire (DIU) de médecine manuelle. En
2002, les professions d’ostéopathe et
chiropracteur sont reconnues par la loi
publiée au Journal Officiel.

Lostéopathie pour le
syndrome de Rett

Catherine MABILLE est ostéopathe a
Paris. Avant de se spécialiser dans cette
thérapie, elle a pratiqué la kinésithéra-
pie en cabinet de ville et en clinique, ce
qui lui a permis de découvrir les aides
a domicile aupres de personnes handi-
capées et des personnes agées. Elle a
bien voulu répondre a nos questions
afin de nous faire mieux connaitre son
travail.

Martine MICHAULT : “Quelle est la
définition de I'ostéopathie ?”
Catherine MABILLE : C’est une théra-
pie manuelle qui s’adresse aux enfants
et adultes ayant pour but de redonner
un équilibre tissulaire sur I'ensemble
du corps. La pratique concerne les dif-
férents tissus, a savoir les muscles, les
ligaments, les visceres, les os et, indi-
rectement, a un effet sur le systéme
neurologique, neurovégétatif et vascu-
laire.

Les deux techniques existantes se nom-
ment “technique structurelle” et
“technique fonctionnelle.” La premie-
re correspond au fameux “craking” qui,
bien indiqué et correctement dosé,
n’est pas violent ; la seconde est consi-
dérée comme la pratique douce : elle
a pour principe d’aller dans 'aisance
des tissus.

MM : “Quels sont les objectifs de cet-
te méthode ?”

CM : Les objectifs varient en fonc-
tions des patients.

Pour les bébés, ils sont de plusieurs
sortes :

- esthétiques lors de dysmorphies cra-
niennes.

- maintenir et corriger des déséquilibres
pendant la croissance.

- faciliter le sommeil ou les troubles
ORL et digestifs.

- favoriser I'équilibre nerveux.

Pour les adultes, il s’agit de guider et
maintenir un “état de santé” tant phy-
sique que psychologique.

M. M : “Vous avez travaillé et vous tra-
vaillez encore avec des filles atteintes
du syndrome de Rett. Y a-t-il un travail
spécifique lié a ce type de maladie ?”
C.M: Oui, actuellement, je travaille avec
une petite fille Rett.. Le travail effectué
est surtout au niveau de la sphére cra-
nio-faciale et cranio-sacrée pour aider
I’enfant a s’apaiser ; mais la pratique
n'est pas spécifique a la pathologie. A
I'heure actuelle, sauf erreur de ma part,
aucune étude scientifique n’a été effec-
tuée pour prouver lefficacité de
l'ostéopathie face aux problemes neu-
rologiques. Seules des études cliniques
permettent d’en objectiver l'intérét.

M.M : “La profession d’ostéopathe a été
par un d t a la loi du
12 février 2002. Cependant, certains
édeci tent réticents a
reconnaitre Defficacité de cette tech-
nique. Que pouvez-vous en dire ?”
C.M: 1l persiste en effet un clivage entre
le monde médical classique et les
médecines alternatives ; mais beaucoup
de pédiatres, de dentistes, d’orthodon-
tistes, de généralistes montrent une
ouverture vers l'ostéopathie car ils com-
prennent que, bien qu’elle ne soigne
pas les causes du mal, elle est un com-
plément de la thérapie.

MM : “Quels conseils donneriez-vous
aux parents pour qu’ils se décident a
consulter un ostéopathe pour leur fille
polyhandicapée ?”

C.M: - Envisager 'ostéopathie comme
une pratique complétant “I’hygiéne de
vie” et pas seulement comme une tech-
nique qui “décoince.”

- Ne pas attendre de miracle mais plu-
tot un mieux étre pour I'enfant.

- Rester patient car les bienfaits se
mesurent dans la durée.

- Ne pas hésiter a participer a la séance
tant physiquement, physiologiquement
que psychologiquement ; c’est un réel
travail de partenariat entre parent,
enfant et praticien. m
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priase en charge : I'ostéopathie

Ces mains;
si douces

y a encore trois ans, je ne connais-

sais pas 'ostéopathie. Aussi, une de

mes amies m’avait conseillé de lire
un ouvrage qui en expliquait les tenants
et les aboutissants.
A I'époque, nous ne savions pas pour
Ilona, ou plutdt nous supposions qu’el-
le avait des replis autistiques. Elle
pleurait beaucoup en se tenant la base
arriére du crane, louchait, faisait otite sur
otite, faisait de I'eczéma, était tres consti-
pée, avait un sommeil agité et se
réveillait toutes les nuits (mais aucune
manifestation d’épilepsie.) Pas une nuit
sans ses gazouillements entre deux et
quatre heures du matin.
A la lecture du livre, jai retrouvé des
maux de ma fille ; je me suis alors mise
a espérer que tout finirait par s’arranger.
Je me suis donc décidée a consulter I'os-
téopathe de mon amie, qui avait fait des
“miracles” sur son bébé et ses douleurs
a I'estomac.
A la premiére consultation, il m’a dit
qu’llona comprenait tout, que ca se
lisait dans ses yeux, qu’elle n’avait pas de
1ésion au cerveau, et sans rien lui dire au
préalable, il m’a énuméré, en palpant
larriere de son crane, tous les symp-
toémes. J’en étais estomaquée !
Je suis sortie de 1a, en le prenant a moi-
tié pour un fou de penser qu’llona
pouvait communiquer alors que je ne la
comprenais plus moi-méme, sa mere, et
en méme temps il était le premier qui,
enfin, me laissait entrevoir un avenir
serein et positif pour ma fille.
Au début, on y allait une fois toutes les
semaines, puis tous les dix jours, quinze
jours...
En quelques séances (trois seulement
dans son cas), elle ne louchait plus et elle
ne se réveillait plus la nuit. Aujourd’hui,
elle se couche tous les soirs a 20 heures
et se réveille a 7 heures 30, Dimanche et
jours fériés inclus !
Elle a maintenant un transit “quasi” nor-
mal. C’est son point faible, et son alarme
aussi, pour me dire qu’il faut y retourner.
Elle peut étre également “tendue” ou
avoir une otite qui traine... (Cette année,
seulement trois otites recensées : un tres
beau score !) Alors, on y retourne et elle
prend un grand plaisir a le retrouver, est
fiere de lui montrer qu’elle marche un
peu mieux a chaque fois et s'endort
méme tranquillement lors des manipu-
lations.

témoignagea

Iris et
Postéopathie

Bien sir, elle met toujours ses mains

dans la bouche, marche, clopin-clo-
pant, mais elle est tellement plus
“zen” et mieux dans son petit corps si
fréle...

Depuis cette trés belle rencontre avec
lostéopathie, la famille entiere s’est
convertie a cette médecine : “Bien
dans son corps, mieux dans sa téte”.
Notre médecin de famille soigne les
symptomes, (car il ne s’agit en aucun
cas de ne pas consulter le médecin et
le neuropédiatre) et notre ostéopathe
complete en allant chercher I'origine
du mal. Ces deux pratiques sont com-
plémentaires. Dommage que cela ne
soit pas remboursé par la sécurité
sociale... m

Elisabeth CELESTIN, maman d'llona

is a vu un ostéopathe pour la

premiere fois a I'age de deux

mois. Son petit corps ayant été
malmené pendant I'accouchement,
elle venait en visite de controle.
Quand le syndrome de Rett s’est décla-
ré, Iris, comme d’autres filles, s’est
beaucoup mordue. Trés tendue, elle
grincait des dents, la machoire en cris-
pation maximum, tous les traits de son
petit visage contractés.
Cette année-la, elle a passé un hiver
particulierement
pénible et a trainé
une rhinopharyn-
gite de septembre
a juin.
Rien n’y a fait :
homéopathie,
allopathie, anti-
biotiques.
Alors, je suis
retournée voir un
ostéopathe. On
m’avait recom-
mandé Catherine
MABILLE. Je ne
voulais pas d’un
ostéopathe  qui
vous fait craquer
les os bruyam-
ment. Plutot,
quelqu’un de
doux, qui vous
touche a peine.
Un professionnel
qui connaisse les
soins adaptés aux
tout petits ou aux personnes trés agées.
Je n'attendais pas d’elle qu’elle la gué-
risse mais qu’elle lui apporte une
détente, un mieux-étre. Je ne souhai-
tais pas non plus rajouter un nouveau
rendez-vous médical a 'emploi du
temps, déja bien chargé, de ma petite
fille de trois ans.
Alors, nous y allons une fois par mois.
Catherine est trés douce, elle a un vrai
contact avec Iris. Les premieres
séances ¢taient assez courtes. Elles se
rallongent maintenant. C’est Iris qui
décide de ce qu’elle accepte ou non.
Catherine MABILLE se concentre
plus précisément sur la téte de ma
puce et, par moment, Iris devient tres
attentive a ce qui se passe vers son cra-
ne. On dirait qu’elle écoute.
QOubliés les croites pleines de pus et
le nez qui coule. Ses poignets sont

beaucoup plus jolis maintenant et nous
n’avons pas vu de rhinopharyngite a
I’horizon cette année.
Elle s’est vraiment détendue, grince
moins des dents, dort mieux.
Lostéopathie n’a pas tout fait, bien sar.
Mais c’est un petit plus de bien-étre et
d’apaisement pour Iris que nous appré-
cions au quotidien. m

Galina RyBKINE, maman d'Iris

Alix

tre fille

Alix,

née en
novembre 1997, a
été prise en char-
ge en ostéopathie
cranienne en sep-
tembre 2000 a
Paris, a raison
d’une séance tous
les quinze jours
puis une par mois
au bout d’un an.
Cela a été une étape trés importante pour
elle car elle sortait tout juste de sa pha-
se de régression et elle passait du stade
de “poupée de chiffon” au stade “baguet-
te de tambour.”
Nous la faisions marcher en la soutenant
et sa seule envie ¢tait de se balancer.
Lostéopathie a permis de la débloquer
réguliérement au niveau du bassin, de la
colonne vertébrale et des cervicales afin
de lui permettre d’accomplir ses exer-
cices de psychomotricité et de motricité
correctement tous les jours.
Les premiéres séances ne duraient pas
plus de trois minutes et aujourd’hui elles
durent environ vingt minutes.
Depuis le mois de septembre 2004, elle
consulte tous les deux mois et elle est
prise en charge en réflexologie plantai-
re qui est un trés bon complément pour
elle.
Ce que je voudrais dire, c’est que I'os-
téopathie ne guérit pas le syndrome de
Rett, mais pour Alix, cela a contribué, en
association avec d’autres prises en
charges adaptées, a établir un bon équi-
libre de son corps afin de lui permettre
de faire un travail correct tout au long de
ses quatre ans. |

Lucile GENTILS, maman d’Alix

La
biokinergie

biokinergie, développée

depuis vingt ans, est une syn-

thése de différentes approches
thérapeutiques : I'ostéopathie, la kiné-
sithérapie et la médecine chinoise.
Elle part du principe que toute per-
turbation qui affecte le corps s’inscrit
dans les tissus. En quelque sorte, notre
corps garde en mémoire nos trauma-
tismes physiques, énergétiques et
affectifs.
Tant qu’il en a la force, le corps réagit
en tentant de s’équilibrer seul, mais
quand il ne peut plus compenser, la
douleur apparait. La biokinergie lutte
contre cela et contribue a entretenir
cet équilibre tant physique que psy-
chologique.
Toutes ces perturbations apparaissent
sous les mains exercées du praticien,
masseur kinésithérapeute, sous forme
d’enroulements tissulaires, véritables
nceeuds qui refletent en surface les
déséquilibres profonds du corps.
Le biokinergiste cherche la cause de la
pathologie, localise les noeuds et par
des gestes doux, sans manipulation,
libére simultanément la souplesse, la
mobilité des tissus et leurs échanges
énergétiques. Il travaille au niveau des
os et des organes ainsi qu’au niveau
musculaire.
La biokinergie agit sur les douleurs
articulaires et du dos (tendinites,
arthrose, lumbago, sciatique...), sur les
probléemes fonctionnels digestifs, cir-
culatoires et ORL (nausées, migraines,
sinusite chronique, etc...). Sur I'enfant,
elle peut améliorer certains dysfonc-
tionnements comme les otites et les
troubles du sommeil. Elle est aussi
indiquée pour des problemes d’ordre
psychique et peut jouer un role pré-
ventif.
Immédiatement apres la séance, il est
recommandé de prendre du repos car
le patient peut ressentir un grand état
de fatigue passager .

Une séance de biokinergie dure en
moyenne une heure. Son cofit est de
40 a 80 euros la séance. m

La rédaction

1l existe bien d’autres médecines
susceptibles de soulager les maux du
corps et de esprit, la biokinergie en

fait partie. En voici la présentation.

Pour plus d’informations et/ou obtenir
une documentation, consulter le site
internet : http://www.biokinergie.com
ou écrire a :

MK Biokinergie

(Association Internationale des Masseurs
Kinésithérapeutes praticiens en
Biokinergie)

23 rue de Neubourg - 27000 EVREUX
Tél.: 02 32 35 68 95

Il existe d’autres médecines douces sus-
ceptibles de convenir a votre enfant
et/ou & vous-méme :

- 'ostéopathie biodynamique,

- l'eustonie,

- la microkinésithérapie,

- la chromatothérapie,

- 'aromathérapie,

- la réflexologie.

(Source : documentation CERB, Centre
d’Enseignement et de Recherche en
Biokinergie)

Témoignage

“Depuis plusieurs années déja,
Claire profite d’une séance de bio-
kinergie a chaque fois que nécessaire,
soit apres une période d’hospitalisa-
tion ou d'épisodes infectiecux a
répétition, soit tout simplement pour
la libérer des tensions nerveuses et
musculaires dues au stress de sa pri-
se en charge. A chaque début de
séance, Claire se défend, grince des
dents, bouge jambes et bras comme
pour s’enfuir ; puis, petit a petit, son
corps se détend, ses mains quittent sa
bouche, elle sourit et regarde attenti-
vement Eva, sa kiné, diplomée en
biokinergie depuis cinq ans, comme
pour la remercier du bien-étre et du
soulagement que cela lui procure.
Pour étre moi-méme une incondi-
tionnelle des médecines douces, la
biokinergie me convient parfaite-
ment. Plus qu'un massage, la
biokinergie me relaxe, me redonne
une certaine harmonie, me remet en
accord avec mon corps. Elle chasse
les tensions nerveuses d’une vie quo-
tidienne trépidante et difficile.
Nous essayons de programmer une
séance a peu pres toutes les trois
semaines, en dehors des périodes cri-
tiques de maladies.”. m

Karen IVONNET, maman de Claire
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La rubrigue du

chirurgien-dentiate

Caracteéristiques bucco-dentaires du syndrome de Rett
Enquéte épidémiologique aupres de 334 familles

(suite)

2éme partie :
Caractéristiques
bucco-dentaires

Apres les considérations d’ordre
général, nous allons pouvoir aborder
le theme central de notre étude : les
caractéristiques bucco-dentaires du
syndrome de Rett. Certains résultats
ne font que confirmer ceux de
précédentes études (@ une échelle
moindre cependant) alors que
d’autres sont tout a fait originaux

ou plus surprenants

Suivi bucco-dentaire

Le suivi bucco-dentaire des filles Rett
est a I'heure actuelle principalement
assuré par les praticiens libéraux (50%)
et par les praticiens hospitaliers ou libé-
raux consultant dans les établissements
spécialisés (45%). Les services hospita-
liers, pour adultes ou pour enfants, ne
représentent que 21% des prises en
charge et de nombreux parents décla-
rent ne pas y avoir trouvé le service

attendu en raison d’un éloignement
trop important du domicile, difficile a
gérer pour des rendez-vous multiples
ou d'un espacement des rendez-vous
rendant le suivi tres difficile. Les limites
du systeme hospitalier, face a la grande
demande du milieu spécialisé, sont
donc parfois source de prises en char-
ge insuffisantes ou d’actes trés radicaux
pratiqués sous anesthésie générale, seul
moyen “rapide” proposé pour traiter
certains enfants.

Suivi Nombre de cas
Pas de suivi 34
Chirurgien-dentiste privé 102
Chirurgien-dentiste de 90
I'établissement

Dentisterie pédiatrique 28
Autres 26

Non précisé 2

La personne a qui le brossage revient le plus souvent est
la mére (52%), les deux parents I'assurent dans 35% des
cas et le personnel de I'établissement dans 25% des cas.

Quelle que soit la méthode choisie, il
semble évident que la “patience” et
“I’humanité” des praticiens soient les
critéres les plus appréciés des parents.
“Il faut surtout que les soignants pren-
nent conscience qu’ils ont une
personne en face d’eux et non un
objet, une personne sensible et qui
ressent les choses, qui a besoin d’étre
rassurée” témoignait I'un d’entre eux.

Soulignons que 17% de ces filles ne
bénéficient d’aucun suivi, certaines en
raison d’un age trop jeune (23 filles
ont moins de cinq ans en 2002) mais
dans les autres cas, cette réponse est
inquiétante et pose la question de la
méconnaissance des besoins en soins
et en controle, voire de I'accés aux
soins. De grandes inégalités ressortent
puisque cingq filles sont suivies par un
orthodontiste alors que 34 ne bénéfi-
cient d’aucun suivi dentaire.

] mere

[] pere

I parents

. personnel établissement
[ membres de la famille

Hygiéne bucco-dentaire

L’hygiéne bucco-dentaire est égale-
ment un domaine trés hétérogéne car
il semblerait que 18 cas (9%) ne béné-
ficient d’aucune hygiéne, 15 cas (7%)
d’un brossage irrégulier et que la
majorité des cas (46,2%) ne bénéfi-
cient que d'un unique brossage
quotidien, le plus souvent le soir.
Seuls 26,8% des filles ont deux bros-
sages quotidiens et 10,4% trois
brossages. Un questionnaire nous a
précisé que le fil dentaire était utilisé
pour I’hygiene buccale.

L’usage de pate dentifrice n’est pas
systématique en raison des difficultés
de ringage (21% des cas) et la faible
appréciation du gott des pates denti-
frices. L’intérét des pates aux gofts
fruités (fraise, framboise, tutti-frutti et
autres) est trés nettement ressorti de
I’enquéte, une raison supplémentaire
d’orienter le choix dans la gamme des
dentifrices pour enfants (précisé dans
28% cas, mais strement supérieur en
raison des nombreuses absences de
réponses). Le bénéfice des pates den-
tifrices pour enfant est certain
car ils sont généralement d’une

[] tierce personne

duel sans doute moins présent.

Un effort des fabricants dans ce
domaine ne serait pas malvenu, per-
mettant un apport

fluoré approprié¢ tout en conservant
les caractéristiques ludiques des spé-
cialités pour enfants. L'absence
d’utilisation de pate dentifrice est
décrite dans 38 cas, soit 19,5%. Il est
parfois substitué par des rincages avec
des bains de bouche antiseptiques ou
au bicarbonate de sodium, pour lutter

fluoration adaptée a I'age (a
partir de 250 ppm). Par contre,

Fréquence Nombre de cas
Matin 27
Matin et soir (ou midi et soir) 54
Matin, midi et soir 21

Soir 53
Quotidien (moment non précisé) 13
Irrégulier 15
Jamais / sans réponse 11 (+7)

pour les adultes, ce taux
devient jusqu’a trois fois infé-
rieur aux dentifrices standards
(1450 ppm) voire plus encore
par rapport aux dentifrices tres
fluorés (Fluocaril® : 2500
ppm,... etc). La texture gel ou
liquide est également forte-
ment appréciée par les parents
car le ringage est plus facile et

Ieffet moussant ou pateux rési

conte les problemes gingivaux sans
pour autant apporter du fluor.

Les brosses a dents utilisées sont le
plus souvent petites et manuelles
(40%). Les brosses électriques (22%)
sont ¢également appréciées. Les
brosses adultes sont plus rares (13%).
Généralement, les parents choisissent

des brosses souples (presque 50% des
cas).

Les problémes d’accés au niveau des
zones difficiles a atteindre, que décri-
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rubrique du chirurgien-dentiste

vent 10,4% des parents, ne sont sans
doute pas étrangers a ce choix, de
méme que le probleme d’ouverture de
bouche (23,4%) ou de morsure de la
brosse (14.9%) rencontrés au moment
du brossage. Afin de contourner ces
difficultés, les parents ont développé
différentes astuces pour faciliter ce
soin a savoir le brossage dans le bain
ou en position allongée, le recours au
chant ou aux jeux pour détendre et
faire coopérer leur fille, tout comme la
simple patience et les explications de
ce qui va étre fait. L'interposition d’'un
bouchon ou d’un objet semble égale-
ment étre utile, parfois les doigts
suffisent. (Gare aux morsures !) Les
problémes de rincage de la pate den-
tifrice sont contournés par une
diminution de la dose, par son absen-
ce d'utilisation ou par un ringage fait
au gant de toilette, mouchoir en
papier ou tout autre tissu. 33 familles
déclarent ne pas utiliser de technique
spéciale, 71 n’ont pas donné de répon-
se alors que 149 ont mentionné une
difficulté au brossage.

Pathologies bucco-dentaires

Les pathologies bucco-dentaires, de la

plus fréquente a la moins fréquente,

concernent :

- Le bruxisme : 89% des filles

- Le bavage : 88%

- Les stéréotypies oro-manuelles : 82 %
- Les pathologies gingivales(tartre

et/ou saignements) : 59%

- Les malocclusions : 41%

- Les traumatismes dentaires : 36%

- La maladie carieuse : 31%.

Contrairement a toute attente, la
pathologie carieuse n’est pas, selon les
réponses des parents, la pathologie
qui affecte le plus souvent les filles
Rett. Dans les cas ou leur fille a eu une
ou plusieurs caries, leur réponse est
généralement issue de I'examen cli-
nique réalisé par leur
chirurgien-dentiste traitant. Dans le
cas des réponses négatives, il n’est pas
certain que la fillette en question n’ait
pas de caries, puisqu’il n’y a pas for-
cément eu d’examen clinique réalisé

par un professionnel. Cependant, on
peut allouer une certaine crédibilité a
ces réponses puisque seules 17% des
filles ne sont pas suivies. La présence
de caries est cependant redoutée par
les parents, car du point de vue de leur
prise en charge, elles requierent un
certain niveau de coopération.

La principale donnée que I'on peut
extraire de ces résultats est le manque
de prise en charge ou la prise en char-
ge limitée aux actes simples et/ou
radicaux qui est apportée a ces jeunes
filles. En effet, 87% des cas de bruxis-
me ne sont pas traités, tout comme
7,9% des atteintes carieuses, 39,5% des
cas de pathologies parodontales et
68% des cas de malpositions. 60,3%
des caries traitées I'ont été a I’état vigi-
le. Cependant, le recours a 'anesthésie
générale n'est pas rare puisqu’elle a
été utilisée dans 34,5% des cas de
caries, pour cinq détartrages sur 36
(14%) et dans cing cas d’extractions
de dents fracturées a la suite d’un
traumatisme. Le recours a la sédation
est tres rare (un seul cas d’extraction
suite a une nécrose, aucun cas de soin
dentaire).

La prise en charge des traumatismes
est souvent minimaliste et relative-
ment radicale puisque sur huit cas de
nécroses (mort du tissu interne de la
dent) en denture permanente, trois ont
été traités par extractions et un seule-
ment a bénéficié d’un traitement
conservateur. De la méme facon les
malocclusions dentaires ne sont que
trés rarement traitées, dans 22% des
cas uniquement, et la pose d’appa-
reillage n’a été réalisée que dans sept
cas (8,43% des malocclusions) dont
trois ont échoué. La souffrance psy-
chologique de ces filles édentées ou
aux sourires non conventionnels en
raison d’une ¢éruption totalement anar-
chique et non dirigée des dents
permanentes, est parfois tres vive. Elle
peut étre la cause de réelles dépres-
sions car derriére leur carapace
corporelle, sommeillent des jeunes
filles tres coquettes et soucieuses de
I'image négative qu’elles peuvent ren-
voyer.

Le non remplacement des dents per-
dues ou extraites ressort clairement de
I’étude, car seul un cas d’extraction
suite a une nécrose et deux cas de per-
te dentaire suite a une chute ont été
compensés par le port d’une prothese
amovible et deux parents ont signalé
I'avoir souhaité mais ce remplacement
leur a été refusé par leur praticien.
Les témoignages des parents confor-
tent ces observations statistiques : “La
prise en charge bucco-dentaire reste le
principal probleme li¢ a son handi-
cap. Des extractions sont nécessaires
dont une incisive ! Il n’est pas ques-
tion d’installer une prothése !” déclare
la maman d’une fille de vingt ans qui
“ne peut étre soignée que sous anes-
thésie générale” en raison d’une
“quasi impossibilité d’examen” a I'état
vigile. Une autre raconte : “J'ai eu la
chance de trouver un orthodontiste
qui, avec patience, a tenté un appa-
reillage (le plus simple), ce qui a
permis qu’elle ait les dents bien pla-
cées.”. A nouveau, on constate une
grande hétérogénéité dans la prise en
charge bucco-dentaire.

Ces problémes de prise en charge sont
la conséquence plus ou moins direc-
te de la difficult¢ d’acces a la
communication verbale par ces filles.
Ne pouvant pas parler, les intervenants
extérieurs ont du mal a comprendre
leurs gestes, leurs mimiques et leurs
diverses réactions car il faut un certain
temps pour se rendre compte de la
richesse de leur langage corporel. Les
interprétations des parents sont sou-
vent considérées avec dédain car on

n’imagine pas qu’une personne
aussi lourdement handicapée
puisse exprimer tant d’émotions.
De nombreux parents sont
déroutés face au regard dubita-
tif et suspicieux des praticiens a
qui elles ont osé affirmer que
leur fille est triste ou déprimée
par la perte de ses incisives, ou
qu’elle serait motivée pour subir
un traitement lui permettant de
résoudre son probléme de mal-
occlusion.

La prise de fluor par voie géné-
rale chez les filles Rett semble
étre trés rare puisque méme si
75% des parents ayant répondu
au questionnaire additionnel
déclarent en avoir donné, 'arrét
est généralement intervenu tres
tot dans la vie de I'enfant. Il
semblerait que I'apport en fluor
par le sel de cuisine et I'eau de
boisson soit méconnu des
parents. L’utilisation de pate
dentifrice fluorée a été décrit
dans 62 des 201 cas du premier
questionnaire (31%) méme si ce
taux est bien plus important vu
le nombre de cas ot un denti-
frice “familial” ou “enfant” donc
certainement fluoré, est utilisé.
Ceci indique que [Ilapport
topique est le principal apport
en fluor chez les filles Rett.

Afin d’assurer un apport fluoré
convenable dés le plus jeune
age, il conviendra d’inciter les
parents a utiliser un dentifrice
avec un taux de fluor adapté a
I'age de leur fille. Il faudra leur
expliquer que le fait qu’elle en
avale une grande partie voire la
totalité, n’est pas si grave
puisque cela constitue un
apport par voie générale, com-
plémentaire a la voie locale.

Les parafonctions buccales:
bruxisme, bavage et stéréotypies
impliquant la bouche

De nombreux parents s’inquiétent face
aux particularités fonctionnelles du
syndrome de Rett a savoir le bruxisme
ou le fait que leur fille mette en per-
manence les mains en bouche. Clest
en effet aux questions portant sur le
bruxisme que les parents ont le plus
répondu par rapport a tous les autres
items du questionnaire.

Le bruxisme est un critére de soutien
du syndrome de Rett et notre étude
confirme la fréquence de ce symptome :
89% des jeunes filles en souffrent ou en
ont souffert. Il s’exprime cependant a
des degrés moindres selon chaque cas
et varie de facon trés importante dans
le temps, selon les circonstances et
I'age de la patiente. 26% des question-
naires font état d’un arrét du bruxisme.
Ce résultat peut paraitre faible et peu
encourageant, mais il est a moduler
avec le nombre important de sujets
jeunes de I'étude (chez qui le bruxisme
est souvent trés fréquent) et avec les
nombreux cas ou les parents ont rap-
porté une diminution plus ou moins
importante de cette habitude, allant
jusqu’a devenir exceptionnelle.

Le bruxisme est source d’inquiétudes
pour le santé des dents de lait, parfois
trés usées par cette parafonction, et pour
l'arrivée des dents permanentes. De plus,
le bruit tres particulier des dents grin-
cant lentement les unes contre les autres

se révele étre une réelle épreuve pour les
nerfs des parents. Ce fond sonore conti-
nu et désagréable peut expliquer la
quéte de solution a tout prix que les
parents recherchent aupres des profes-
sionnels de la santé bucco-dentaire. Que
les impatients se rassurent, nous abor-
derons les différents aspects de la prise
en charge du bruxisme, ainsi que des
autres pathologies bucco-dentaires, lors
du prochain article.

Derniéres particularités, les filles Rett, a
I'image de nombreux enfants polyhan-
dicapés bavent (176 cas décrits) et
souffrent de stéréotypies manuelles qui
peuvent affecter la sphére orale (165 cas
décrits).

Fréquence Nombre de cas
Constamment / tous les jours 46
Fréquemment 72
Occasionnellement 39
Rarement 4
Sans réponse 4

Ces deux manifestations peuvent étre
source supplémentaire de rejet social
pour ces jeunes filles. Lincontinence sali-
vaire ou la présence de salive sur les
mains peut se révéler choquante au
regard de personnes sensibles et condui-
re au développement de mauvaises
odeurs ou d’altérations de la peau en rai-
son de la présence et de la dégradation
des éléments salivaires (plaque,
enzymes... etc) et de ’humidité.
Plusieurs méthodes de prise en

charge pourront étre envisa-

gées (cfprochain article).

Conclusion

Les caractéristiques bucco-den-
taires du syndrome de Rett ne

se révelent donc pas follement
originales. En effet, le tableau
clinique rencontré, outre le

bruxisme, s'apparente a celui de
nombreux autres enfants poly-

Fréquence Nombre de cas
Constamment / tous les jours 37
Fréquemment 18
Occasionnellement 18
Rarement 16
Variable 39
Fréquence Nombre de cas
Douleur 5
Ennui 12
Faim/soif 6
Fatigue 23
Nocturne 8
Plaisir / excitation 8
Stress / déplaisir / anxiété Il
Non déterminé 14
Autres 7
Sans réponse 85

handicapés. Cependant, leur
identification et une meilleure
connaissance de leur impact ne
devra pas étre négligée et c’est
de cette compréhension que
pourra naitre une prévention
ciblée et efficace ainsi que des
propositions thérapeutiques
adaptées. Ces notions seront
abordées dans le prochain
numéro du Rett Info.

Dr Véronique LAULY-SPIELMANN




rubrique du chirurgien-dentiste

Les petites Rett et les
grandes savent mettre
en ceuvre des trésors
d’astuces et déployer
toute leur habilité motri-
ce pour compliquer la
tache de leurs parents
ou soignants. C’est
notamment le cas pour
le brossage qui, comme
dans le cas de I'alimen-
tation, peut se transfor-
mer en réel casse-téte
chinois. La communica-
tion de ces petites
astuces, inspirées des
réponses multiples et
parfois ingénieuses des
parents interrogés,
pourrait en aider
d’autres a trouver le
“petit truc” qui rendra
le brossage aussi facile
qu’un jeu d’enfants !

De la méme maniére,
certains parents
essayent de calmer leur
enfant dont I'état de
stress ou d’excitation
augmente la fréquence
des stéréotypies. Voici
leurs réponses, mais ils
n’ont pas toujours préci-
sé si cela marchait long-
temps...

Difficultés Nombre de cas
Aucune 27
Avaler dentifrice / rincage 43
Durée limitée 8
Langue 2
Mord la brosse 30
Ouverture bouche 47
Repousse la brosse 2
Saignements 7
Tourne la téte 2
Zones a atteindre 21
Autres 9
Sans réponse 25

Astuces Nombre de cas
Aucune 33
Allongée

Assise dans son fauteuil
Avec les parents / fratrie
Intercaler bouchon / objet
Chant / jeu

Dans le bain

Mettre le doigt

Pas / peu de dentifrice
Patience / explications
Pincer joues / nez
Ringage au gant / tissu / mouchoir
Rire / chatouilles

Tenir le téte

Tenir les mains

Autres

Sans réponse
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Difficultés Nombre de cas
Aucune 27
Avaler dentifrice / rincage 43
Durée limitée 8
Langue 2
Mord la brosse 30
Ouverture bouche 47
Repousse la brosse 2
Saignements 7
Tourne la téte 2
Zones a atteindre 21
Autres 9
Sans réponse 25

Suite a larticle paru dans la “rubrique
du chirurgien-dentiste”, dans le numéro
51 du Rett Info, nous vous faisons part
de la réaction de trois membres du
Conseil Paramédical de l'association,
Mesdames Irene BENIGNI, diététicien-
ne et Catherine SENEZ, orthophoniste
ainsi que Monsieur Thierry ROFIDAL,
médecin.

Nous souhaiterions réagir et apporter
des précisions a l'article du Dr Véro-
nique TAULY-SPIELMANN du Rett
Info N°51.

Evoquant la modification de texture
des aliments et le fait qu’environ une
enfant Rett sur deux est concernée en
raison d’une mastication insuffisan-
te, Madame LAULY-SPIELMANN
écrit :

“On devine bien qu’une telle alimen-
tation détruit les sensations liées a la
texture des aliments donc leurs quali-
tés gustatives. Les problemes de
sous-alimentation classiquement ren-
contrés sembleraient pouvoir trouver
dans ce probleme de mastication un
facteur étiologique probable.”

Notre avis est le suivant :

- Si la mastication est insuffisante, le
fait d’adapter la texture aux possibili-
tés de l'enfant lui permet, au
contraire, d’avoir accés au gott des
aliments car la perception du gott
dépend du contact des corps aroma-
tiques, plus ou moins “cachés” dans
les aliments, avec les papilles gusta-
tives de la langue. Donc, pour
percevoir le got, il faut avoir préala-
blement maché l'aliment, ce qui est
impossible en avalant “tout rond” des
morceaux. Le confort digestif peut
étre également amélioré de ce fait.

- La modification de texture ne nuit
absolument pas a la qualité gustative
des préparations, au contraire, les
saveurs sont souvent exacerbées
puisque ces corps aromatiques sont
“directement” disponibles au gout.

- Le risque de dénutrition ne se limi-
te pas aux troubles de la mastication
et quand on propose une texture
adaptée, on observe réguliérement
des prises de poids.

D’autre part, il semble y avoir une
confusion entre nutrition entérale
(par sonde reliée a I'estomac ou au
jéjunum), qui est proposée dans des
cas trés précis et peu nombreux, et
nutrition parentérale (par voie vei-
neuse), qui est rarissime, et
essentiellement réservée au milieu
hospitalier.

Bien cordialement a tous,
Irene BENIGNI, Catherine SENEZ
et Thierry ROFIDAL

Partout en Europe et dans le monde des associations se
mobilisent pour aider et soutenir les familles concernées par
le syndrome de Rett. Elles sont nombreuses et souvent trés
actives, cependant nous ne savons rien de leurs activités, de
leur mode de fonctionnement. Certains d’entre vous ont
sollicité la rédaction du Rett Info afin de les informer sur ces
associations relativement loin de nous et pourtant si proches
dans leurs actions. C’est ce que la rédaction se propose de
faire en vous donnant quelques indications a leur sujet.

En deuxiéme partie, vous pourrez lire 'exemple d’une enfant
prise en charge dans un établissement en Grande-Bretagne.

Etre Rett

ici et ailleura
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Et chez les

Britanniques,
comment cela se passe ?

epuis que je suis embarquée dans I'his-

toire du syndrome de Rett avec Agathe,

je me suis attachée a rechercher ce qui
peut étre fait de mieux pour son développement et
son épanouissement. Tout naturellement, j'ai été
amenée a m'investir dans la défense de la cause
du handicap a travers notamment de I'AFSR (et
accessoirement d'autres associations). Je me suis
aussi tres tot demandé comment cela se passait au-
dela de nos frontieres, dans les pays voisins, tant
pour ce qui concerne la prise en charge des
enfants atteintes de cette maladie, que pour ce qui
concerne le fonctionnement d'associations comme
I'AFSR.
J'ai donc proposé a I'AFSR de me rendre aux Jour-
nées d’'Informations Britanniques les 15, 16 et 17
octobre derniers. Cela faisait des années que je
n’‘avais pas mis le pied en Angleterre, sans parler
de la question de savoir si mes souvenirs d'anglais
me permettraient de suivre les conférences et les
ateliers...
Eh bien premiere constatation : avec I'Eurostar, il
est vraiment tres facile d'y aller. Un changement a
Waterloo, prendre le métro pour aller a la gare de
Euston et reprendre le train pour Northampton (@
environ 2 heures, au nord de Londres), lieu ou se
déroulent, tous les ans, les
Journées d'Informations Bri-
tanniques. Voici pour les ‘
considérations “touristiques”. h_

Si nous passons aux aspects
sociologiques ou humains,
vous ne serez pas étonnés r
d'apprendre que rien ne res- ‘
semble plus a une famille

syndrome de Rett “francaise”

qu’une famille syndrome de Rett “anglaise”.

Car - et C'est la particularité des Journées d'Infos
Britanniques - ces journées accueillent autant les
familles que les enfants, et ceci grace a une logis-
tique trés bien rodée et impressionnante.

Ce qui me paraissait intéressant, au-dela de ma
participation personnelle et de la représentation

que je pouvais assurer pour 'AFSR, c'était de pou-
voir rendre compte, notamment aux membres du
Conseil d’Administration et a I'ensemble des
membres de 'AFSR, de I'organisation au Royaume-
Uni autour du syndrome de Rett.

Premier point : il y a en Grande-Bretagne, un véri-
table service public du handicap, avec une prise en
charge trés précoce, bien organisée a partir d'un
“statement”, c'est-a-dire une déclaration qui
serait en quelque sorte I'équivalent du passage en
CDES, mais avec une prise en charge automatique
dans un établissement ; soit I'enfant est pris en
charge dans une “mainstream school” , c'est-a-dire
une école ordinaire au sein de laquelle il y a des
enseignements spécialisés, soit dans une “special
needs school’, c’est-a-dire I'équivalent de nos éta-
blissements spécialisés. Il apparait qu'il n'y a aucun
enfant sans prise en charge.

Il n‘en n'est toutefois pas de méme arrivé a I'age
adulte. Les choses semblent alors beaucoup plus
compliquées.

Deuxiéme point : j'ai pu voir ce qu'est la prise en
charge dans les établissements des enfants syn-
drome de Rett a travers ce que jen ai vu lors de
ces deux journées, dans les
salles de I'hotel. En effet, il
r n'y avait pas moins de 40
“ bénévoles dont beaucoup
d’éducateurs, venus des
établissements spécialisés
ou ils travaillent a I'accom-
" pagnement des enfants. (Et
L ils donnent donc un week-
end par an pour ces
journées). lls étaient venus
avec le matériel spécialisé de I'établissement : et
j'ai pensé que cela devait ressembler a la carava-
ne d'un concert des Rolling Stones... Car il y avait
dans certaines salles beaucoup de matériel (la ten-
te de Tarzan dans une des salles de I'hotel
notamment) et tout cela faisait carrément penser a
Disneyland !!

Suite p.30 OO @
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Et la Rett Syndrome
Association UK ?

C'étaient les vingtiemes Journées d'In-
fos. Elles avaient donc un caractére un
peu particulier. Plus de 380 personnes y
participérent. Un vingtieme anniversaire
qui a permis, au cours du discours de la
présidente honoraire, Madame Yvonne
MILNE, de retracer I'histoire de I'asso-
ciation qui a commencé avec quelques
personnes trés motivées, comme c'est
toujours le cas, et qui étaient présentes
bien entendu. Yvonne MILNE, qui m'a
tres gentiment accueillie, et aussi Mada-
me Jackie LEWIS, auteure du livre
Pathways to learning in Rett Syndrome,
m'ont expliqué qu’au début, elles avaient
parcouru beaucoup de pays du monde
pour voir comment s'effectuait la prise en
charge de cette maladie Un petit film
émouvant ol I'on voit Andréas RETT entou-
ré de petites filles a aussi été projeté.
Au-dela des débuts artisanaux de I'asso-
ciation, il m'a paru intéressant de vous
rapporter que I'association britannique
s'est considérablement professionnalisée
grace al'investissement de ses membres
et que nous pourrions en tirer quelques
enseignements. (Mais rassurez-vous, I'AF-
SR n‘a rien a envier, elle est simplement
plus jeune et pas aussi riche.)

La Rett Syndrome Association a des
“patrons”. Il s'agit de parrains - en géné-
ral des personnalités médiatiques ou
connues - qui permettent d'assurer a l'as-
sociation une reconnaissance qui va
notamment se concrétiser par des ren-
trées de crédits en faisant appel a la
générosité publique. L'association est en
effet une “registered charity”, c'est-a-dire
une organisation caritative qui permet de
bénéficier de crédits en provenance de
loteries ou de fondations. Car, et c'est
peut-étre la différence culturelle avec la
France, il y a en Angleterre une tradition
historique de I'appel a la générosité
publique et au bénévolat. Cela dit, un des
investissements importants de la RSAUK
a été de recruter, en 1997, une person-
ne chargée de faire du “fund raising’,
c'est-a-dire de la recherche de crédits
aupres des différentes fondations.
Aujourd'hui, la RSAUK,; installée dans des
locaux depuis 1997, compte presque
3000 membres et emploie sept salariés
dont certains a temps partiel, notam-
ment, un directeur administratif, une
secrétaire des “family support workers”,
c'est-a-dire des personnes chargées
d'accompagner les familles dans leurs
démarches. Mais la pérennité de ces
emplois n'est jamais assurée puisqu'elle
dépend de la capacité de I'association a
recueillir des fonds.

Apres I'assemblée générale et le renou-
vellement des membres du conseil
d’administration (“trustees”), commence-
rent les ateliers. En fait, les Journées

P’association
britannique s’est
considérablement
professionnalisée
gréace a
Pinvestissement
de ses membres

d'Infos Frangaises sont organisées sur le
méme modele, simplement sur une
durée plus réduite. Il n’y a cependant pas
de theme médical directeur. Les ateliers
concernent des sujets variés : la nutri-
tion et l'alimentation, le regard des
autres, 'adolescence, 'ostéopathie, la
protection des enfants handicapés, la
génétique, les problémes de respiration,
et sont animés par des professionnels
spécialistes du syndrome de Rett. A
noter, la participation de personnalités
médicales de différents pays. (Facilité de
I'anglais universel oblige !

Jai été spécialement intéressée par |'ate-
lier sur le regard des autres, un peu en
décalage par rapport a ce qui peut étre
fait ou dit en France, avec des conseils

Parenta, amia

Noua avona beaoin

devoun :

extrémement pratiques et pragmatiques
quant aux manieres de réagir face au
regard des autres. J'ai, a ce sujet,
demandé l'autorisation de pouvoir
publier dans le Rett Info la traduction d'un
document que j'ai rapporté de ces Jour-
nées d'Infos.

Jiai aussi eu l'occasion de rencontrer le
Docteur Alison KERR. Cest le médecin
référent sur le syndrome de Rett pour ce
qui concerne le Royaume Uni (elle tra-
vaille a Glasgow en Ecosse) et elle m'a
expliqué qu'elle a vu plus de 800 enfants
surles 1100 recensées dans le pays. Car
(et c'est un des éléments personnelle-
ment les plus intéressants) un travail de
recensement systématique a été fait dés
le début de I'association, au cours de ce
que les Britanniques nomment des “cli-
nics”. Au tout début, ils prenaient la forme
de consultations dans les familles avec
des membres de I'association qui étaient
présents au moment de I'annonce du
diagnostic, pour entourer la famille. Nous
devrions connaitre cela en France trés
bientot avec les centres de références de
maladies rares initiés par I'Alliance Mala-
dies Rares et agréés par le Ministere de
la Santé.

Voila ce que j'ai retenu de ces deux jour-
nées de rencontres et de contacts
extrémement riches, avec les profes-
sionnels, les membres actifs de
I'association et aussi les parents avec les
enfants. En espérant que mes souvenirs
d'anglais ne m'ont pas trahie dans la
compréhension de ce que jai pu
entendre et rapporter. m

Martine GAUDY

Site web du RSAUK :
www.rettsyndrome.org.uk

Voici un exemple de prise en charge
d'une jeune fille syndrome de Rett,
Alexandra, dans un établissement en
Grande-Bretagne, a Londres plus
exactement.

lexandra a un an et pré-

sente un retard d'acquisi-

tion quand sa famille,
expatriée a Londres, découvre
I'apparition de premiers symp-
tomes en septembre 1998. Elle ‘_
est jugée comme un bébé un peu
lymphatique, peu dynamique. En
février 2000, le diagnostic du
syndrome de Rett est posé par un
médecin écossais (Alison KERR).
En Mars 2000, Alexandra integre la
Swiss  Cottage School, école
publique pour enfants aux besoins
spéciaux “children with spécial
needs” .Géographiquement  tres
accessible, cette école accueille 120
enfants suivant trois sections : handicap
moyen, lourd et séveére. Cet établissement
a la particularité de tout mettre au service
du développement et de I'apprentissage
des enfants. Il met en avant une approche
globale tournée sur les besoins de chacun.
On note une implication forte et motivée
des enseignants et thérapeutes et égale-
ment l'importance du partenariat entre
parents et enseignants.
Les professionnels en charge de ces
enfants partent du principe que tout enfant
peut progresser. Une recherche absolue
d'apprentissage peut alors commencer

témoignage

extérieurs
(méthode
Norddoff Robbins).

Elle donne la possibilité
aux enfants de vocaliser, de suivre et battre
le rythme. Alexandra participe également
a des jeux de la vie quotidienne comme de
jouer a la poupée. Elle s'éveille par le tou-

Un exemple de prise en charge :
Swiss Cottage School

La prise en charge

L'éveil et I'approche éducative sont per-
manents.

Alexandra a une prise en charge de 9 h 00
a 16h00, cing jours par semaine.

Elle profite d'un apprentissage sensoriel
avec de la musicothérapie a raison d'une
fois par semaine avec des intervenants

cher et la découverte des objets
sensoriels ; son corps apprend a se situer
dans I'espace, a controler son environne-
ment en jouant dans la piscine a balles.
Une salle entierement équipée de tubes
lumineux, de rideaux de lumiéres, de tissus
brillants et chatoyants (méthode Snoezelen)
accueille les enfants dans un cadre cha-
leureux de confort et d'espace. Des sieges
en mousse, des coussins sont a leur dis-
position afin de leur permettre d'écouter de
la musique et de regarder une vidéo.

Avec le regard permanent tourné vers I'ex-
térieur et son interactivité, Alexandra
manipule, crée, fait de I'informatique, com-
munique  par  lintermédiaire  de
pictogramme, de contacteur (méthode
Makaton). Elle écoute des histoires en
groupe le plus fréqguemment, s'intéresse
aux enfants qui font I'apprentissage de la

lecture, du
calcul en chan-
tant, comptant.
L'organisation de balades
en extérieur est également l'occasion
d’'une stimulation supplémentaire : les
visites de musées, de zoos font découvrir
de nouvelles sensations.
Le personnel veille également au bien-étre
permanent des enfants en leur permettant
d’acquérir une certaine autonomie et le
respect des regles de vie. Ainsi, les enfants
s'initient @ manger seuls avec une cuillere,
a aller régulierement aux toilettes, a dire
“bonjour” et “au revoir”.
Cette prise en charge profite de la mixité
des handicaps de I'école, c'est ainsi qu'un
enfant porteur de handicap moyen est sus-
ceptible de stimuler la créativité de I'enfant
plus lourdement handicapé. Elle donne
également la possibilité a I'enfant de profi-
ter de moments d'échanges en groupe ou
de travailler individuellement.
Tous les enfants recoivent une aide de
I'adulte au moment des repas d'une durée
de 45 minutes. Le rythme de chaque
enfant est respecté. Une pause apres le
repas est organisée qui varie de 45mn a
1h30.

Alexandra complete sa prise en charge par
des séances de kinésithérapie quotidienne,
d'orthophonie deux fois par semaine, de
balnéothérapie seule ou en groupe.

En fin d'année et a l'occasion d'une féte
amicale, le “cahier de I'enfant’, retragant
toutes ses réalisations, est remis aux
parents. ®

La rédaction pour
Arnaud DIONISI, papa d’Alexandra
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Tu as une bonne blague a raconter ?

lées aux autres !
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La rédaction regoit beaucoup de courrier pour
notre rubrique “libre cours a I'écriture” et nous
vous en remercions. Votre participation active
et la confiance sans faille que vous nous
portez, fait du Rett Info une revue vivante et
animée, toujours sous “les feux de I'action.”
Nous serions ravies de pouvoir publier tous
les articles qui nous parviennent. Cependant,
il nous faut respecter plusieurs critéres,
notamment celui du nombre de pages, qui
nous obligent a faire une sélection. Nous
faisons notre possible pour vous satisfaire.

Gabrielle avait trois ans quand Alexandra naissait.
Elle attendait sa petite sceur avec impatience et
amour. Puis, au cours des 18 mois suivant, elle
a, comme nous, découvert que sa sceur ne mar-
chait pas, ne parlait pas, criait beaucoup, et ne
jouait pas avec elle. Elles dorment depuis le
début dans la méme chambre, et, pour l'instant,
Gabrielle n'a encore jamais demandé qu'il en
soit autrement. Malgré les cris, les odeurs de
selles le soir, la patience et impatience de ses
parents, maman et papa allongés aupres de cet-
te petite qui en demande vraiment beaucoup...
Lors de la découverte du diagnostic, j'ai été tres
forte, et parfois tres dépressive. Je pleurais sou-

Les quelques fois ou j'ai écrit pour notre journal, c'était tou-
jours pour manifester ma mauvaise humeur. Depuis quelque
temps, les choses changent. Tout d’abord, mes proches voi-
sins, avec qui les relations n’étaient pas spécialement au beau
fixe, se sont révélés étre des gens charmants. Pourquoi ? S'oc-
cupant d'une agence immobiliere, j'ai découvert qu'ils
s'étaient beaucoup investis dans le Téléthon. Premiére ques-
tion qui me vient a l'esprit : “Avez-vous dans la famille ou les

une rencontre

La lecture du Rett Info me fait
du bien, m'apprend des
choses sur la maladie, mais je
n‘ai pas pu le regarder au
début. Il faut du temps pour
accepter la différence, la réali-
té.

Nous avons consulté car notre
fille n'acquérait pas la position
assise un peu avant ses neuf
mois et a dix-huit mois, nous
avions le diagnostic.

Durant I'attente du diagnostic,
jai vu le visage de ma fille

Jémuel, Sara, Aziel et Jeanne

changer, le front s'élargir,
s'aplatir ; je pensais me faire
des idées ; La maladie la trans-
formait et nous étions encore
plein d'espoirs.

L'hiver dernier, pendant six
mois, elle n'a plus utilisé ses
mains et c'est revenu. Elle joue.
Son regard nous regarde, les
yeux dans les yeux, elle ne
nous regarde plus sans nous
Voir.

Nous nous réjouissons de peu
de choses car elle est notre
joie, tout comme nos autres
enfants. Elle est différente.

Ce dont je ne me souviens
plus, c'est le son de sa voix
lorsqu’elle nous disait : “papa’
“maman”. |

amis une personne handicapée ?” Absolument pas. Passion-
nés de musique et ayant monté un orchestre avec des amis
médecins, ils nous ont informés, a I'occasion d'un apéritif ou
nous avons trinqué a nos nouvelles relations, qu'ils désiraient
faire une manifestation a I'occasion du “Printemps du Syn-
drome de Rett". Ue leur avais passé le livre édité par 'AFSR.)

Il'y aura donc une soirée “musique” au mois de mars au pro-
fit de 'AFSR. Deuxieme bonne chose : j'ai enfin trouvé
quelqu’un qui vient, a la demande, garder Corinne a la mai-
son, lorsque Pierre et moi avons envie d‘aller au cinéma ou
de partir nous aérer deux ou trois jours.
A l'occasion du Téléthon a la Faculté, une kinésithérapeute,
femme d'un enseignant, a proposé d'offrir trois
séances de massages aux trois premiéeres per-
sonnes venant de ma part... Sympa non !... Mais
bien sdr, nous avons aussi eu droit de la part de
I'assistante sociale a quelques réflexions du gen-
re : “Si nous avons bien compris, il va falloir
encore mettre la main a la poche " ou encore
“Hier, c'étaient les boueux et aujourd’hui c'est le
Téléthon !” Mais, je ne vais pas encore recom-
mencer a étre négative. D’autres m'ont dit : “Je
n’‘ai pas eu de nouvelle de I'association !". Alors,
elle est pas belle la vie ! Surtout que Corinne
nous sourit toujours autant et semble aller pour
le mieux... Bon courage a tous et a toutes et a
bient6t. m
Annie ROSSO,
maman de Corinne (24 ans cette année)

Ma vie a basculé un jour de
juin 2002 quand un médecin
est venu nous apprendre que
notre fille était atteinte du syn-
drome de Rett. Comment
imaginer que ces trois mots
allaient changer notre vie.

Il'y a cinq ans, je me suis
mariée et un an apres j'étais
enceinte. J'ai accouchée le 4
janvier 2001 d'une jolie petite
fille qui s'appelle Carrie-Ann.
Pendant six mois, nous avons
vécu comme une famille nor-
male ; c'était notre premier
enfant et nous nous épanouis-
sions dans notre rdle de
parents. Quand Carrie-Ann eut
sept mois, je commengais a
m'inquiéter car elle ne tenait
toujours pas assise. Mais tout
le monde me disait que
chaque enfant était different et
qu'elle était un peu en retard.
Mais, plus les jours et les
semaines avangaient, aucune
amélioration ne se faisait sen-
tir. A force de harceler mon
mari et la pédiatre, nous avons
fini par prendre rendez-vous
au CHU de PURPAN a TOU-
LOUSE ; 1a, nous avons
rencontré le Pr. CARRIERE qui
a suivi notre fille. La premiere
fois qu'il I'a vu, il nous a confir-
mé qu'elle était différente des
autres enfants et apres un exa-
men, il nous a dit qu'il fallait
effectuer des tests génétiques
pour savoir de quoi était
atteinte notre fille. Et c'est ain-
si qu'apres quelques examens
(IRM, électroencéphalogram-
me, prise de sang etc..) et
deux tests génétiques, nous

avons appris le nom de ce mal
dont souffrait notre ange.
Quand la premiére fois nous
avons entendu les mots “syn-
drome de Rett’, on s'est dit :
“Ca ne veut rien dire ! Com-
ment quatre lettres pouvaient
faire autant souffrir. Pendant
quelques mois, nous sommes
restés reclus dans notre mai-
son avec notre douleur, puis,
ma soeur m’'a parlé de l'asso-
ciation qu'elle a découverte
sur Internet. On a lu des témoi-
gnages et on a vu que l'on
n'était pas tout seul a connaitre
I'enfer. Cela nous a permis
d'en parler autour de nous, a la
famille, aux amis qui restaient,
et petit a petit, on se libérait.
Carrie-Ann vient d'avoir quatre
ans et quand je la regarde, j'ai
honte de m'étre dit un jour que
je ne serais pas heureuse avec
elle ; car elle ma permis de
regarder au fond et autour de
moi et de me faire voir que la
différence est la richesse de
chacun. Lorsque l'on regarde
ses yeux, on y lit une grande
pureté, son regard me trans-
porte de bonheur a chaque
fois et, bizarrement, quand j'ai
le blues, c'est elle qui me
remonte le moral par sa gaité
et les efforts qu'elle fournit
chaque jour.
J'ai voulu témoigner pour faire
connaitre mon histoire bien sdr,
mais aussi pour dire aux parents
qu'il faut toujours se battre, pas
contre les autres, non, mais
pour le bonheur d'étre une
famille a part entiere. m
Nathalie,
maman de Carrie-Ann, 4 ans

vent et je montrais parfois des signes de colere.
Nous ne cachions rien a Gabrielle, et je me sou-
viens quand elle m'a demandé pourquoi j'étais
triste. Je lui ai répondu que I'état d’Alexandra
me faisait peur, que ce n’était pas de sa faute, ni
de celle d'Alexandra, juste la mienne, que mon
réve s'effondrait. J'ai été surprise quand elle m’a
dit de ses juste cing ans : “Maman, tu ne com-
prends pas quAlexandra nous rend plus forts,
qu’elle nous rend meilleurs” Ah que la vie était
belle ! Gabrielle vivait le syndrome de sa sceur
avec la philosophie d'un ange.

Gabrielle a toujours été d’une patience extréme
avec sa sceur. Elle lui demande rarement de
jouer et communique assez peu avec elle. Mais,
elle pense toujours a elle en premier. Si quel-
qu'un garde mes filles, Gabrielle est la pour tout
expliquer sur les besoins d’Alexandra. Elle la
connait mieux que personne. Elle I'aime de tout
SOoN coeur.

Parfois, je lui demande comment elle se sent
avec sa sceur, et elle me dit que c'est difficile de
ne pas pouvoir jouer avec elle ou de se dispu-
ter. Récemment, elle m'a dit : “Tu vois, ce serait
pas embétant de changer les couches d’Alexan-
dra durant toute la vie, si au moins elle marchait,
et aussi ce serait rien de la nourrir avec une
cuillere si au moins elle parlait”. Dans ces
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moments-13, je I'écoute et je lui dis :
“Oui, tu as raison, je te comprends.”
Alexandra a toujours été incluse
dans toutes nos activités et dans la
vie de tous les jours. Je pense que
cela aide Gabrielle a accepter la dif-
férence (si on ne fait pas de
différence...) Lors de sa premiere
rentrée d'école au CP, j'ai bien sir
emmené Alexandra avec nous. J'ai
aussi, durant I'année, invité un a un
chacun des éleves de sa classe a la
maison. La, ils ont pu observer
Alexandra avec ses petites mains
dans la bouche, faire un peu plus
connaissance avec elle, voire poser
des questions. Je pense qu'il est
important d'intégrer I'enfant naturel-
lement pour le bien-étre des freres
et sceurs des Rettinettes.
Gabrielle a maintenant huit ans et
Alexandra cing. J'ai souvent peu de
temps a donner a Gabrielle, parce
qu'une Rettinette qui vous demande,
on ne peut pas l'ignorer. Alors jes-
saie de créer quelques heures par
semaine juste pour elle et moi. Des
fois, on fait semblant de gronder un
peu Alexandra, pour que ce Soit
équitable. Cette année, pour la pre-
miere fois, nous emmeénerons
Gabrielle en vacances pour dix jours
a Hawai sans Alexandra. Gabrielle
nous a paru trés contente a cette
idée, et pourtant je I'entends déja
nous dire avec regret de ne pas pou-
voir partager avec sa sceur : “Oh, si
chouchou étaitla!” m
Catherine EARLE, U.S.A
maman de Gabrielle et Alexandra

Noua avona
beaoin
de photoa!

Oser s'opposer

Lors de réunions informatives sur la
fratrie et le handicap, nous avons
appris que les fréres et sceurs d'un
enfant handicapé ont tendance a “étre
trop sages’, conscients du poids que
portent déja leurs parents. Il est vrai
que dans son premier age, Mailys a été
un bébé sage et facile au sein d'une
famille traumatisée par I'annonce du
handicap. Je répondais a tous ses
besoins pour ne pas avoir a supporter
ses pleurs et plaintes. Depuis nous
avons fait du chemin et Mailys a déve-
loppé une forte personnalité. Nous
nous réjouissons lorsquelle ose s'op-
poser et s'affirmer. Elle s’y prend
dailleurs tres bien !

Toujours lors de ces
rencontres, nous
avons appris, a
travers des
témoignages de
fréres et sceurs
devenus adultes,
qu’ils avaient éprouvé
beaucoup de
satisfaction voire de
soulagement a
pratiquer des activités
extra-familiales

Passion hors famille

Toujours lors de ces rencontres, nous
avons appris, a travers des témoi-
gnages de freres et sceurs devenus
adultes, qu'ils avaient éprouvé beau-
coup de satisfaction voire de
soulagement a pratiquer des activités
extra-familiales. Nous en avons pris
bonne note et soutenons d'ores et
déja notre cadette a cultiver ses pas-
sions. Nous veillons aussi a lui
accorder des moments en solo avec
I'adulte.

Privilege

“Tu sais Mamie, Salomé quand elle n'ai-
me pas ce qu'on mange, elle a le droit
d'avoir autre chose et moi je mange
quand méme, méme si on me propo-
se pas !” Oui, Salomé doit
absolument manger pour prendre du
poids et toi tu dois apprendre tous les
golts et t'adapter. Comme dirait Cali-
méro : “Cest vraiment trop injuste !

Questionner

A quatre ans déja, Mailys nous interro-
geait : “Mais quand je serai grande et
que je serai avec mon mari, Salomé
elle sera avec nous ?” Et aussi : “Quand

Salomé sera grande, qui la mettra
debout si elle se met par terre ?” Face
a ces questions, il est de notre devoir
d'étre volontaires et optimistes : nos
enfants ont le droit d'étre rassurés.

Réaliste

Enceinte de trois mois, je fais une faus-
se-couche. Mailys avait quatre ans et
demi, et apres lui avoir expliqué ce pro-
cessus naturel, somme toute positif
dans le cas d'aberrations, elle me dit :
“Moi j'ai trop pas envie d'un deuxieme
bébé avec une maladie !" Tu as raison
mon Ceeur...

Sensible

“Maman, quand Salomé pleurait jai
essayé de la calmer en la caressant
tout doucement et en lui parlant tout
gentiment. Je lui ai dit : “Bois ton bibe-
ron, bois ton biberon Salomé. Et
pendant qu'elle buvait le biberon, elle
me serrait le doigt. J'étais joyeuse !"

Syndrome

Un soir, aprées un repas houleux, Mailys
quitte la cuisine en chantonnant : “Le
syndrome des mains dans la bouche...
et de n'importe quoi..”

Territoire

Tres jeune, Mailys a découvert qu'elle
pouvait : d'une, entraver 'accés de sa
chambre a sa soeur en plagant un jouet
volumineux devant sa porte ; de deux,
bloquer Salomé dans SA chambre de la
méme maniére... Ou I'art d'avoir la paix !

Trou dans le coeur

“Tu sais maman, dans mon ceeur il y a une
poche de vide ou y a pas de joie parce que
Salomé, je peux pas jouer avec elle avec
mes chevaux, parce quelle a eu cette
maladie et je voudrais que Salomé elle
joue avec mes chevaux ! Alors la peur elle
se met la dedans, je mets en mémoire
plein de peur au lieu de la joie, la poche
se remplit de peu... Je l'interroge : “Com-

e’

d'une petite soeur,
la suite...

ment remplir de joie ?” Elle répond : “C'est
que Salomé elle aurait des chevaux et
qu'on pourrait jouer ensemble ! Comme ¢a
jaurais la joie qui irait vers elle et toi et...
et il y aurait plus de peur comme ¢a !"

Unique

Mailys, toute amoureuse de sa maman :
“Mais tu sais, moi je voudrais naitre toute
seule, sans Salomé !" Ce désir d'étre
enfant unique me semble tout d'un coup
bien légitime.

Utile

Se sentir utile est un besoin humain. Mais
dans le cadre de nos fratries, les spécia-
listes nous mettent en garde contre le fait
de “parentaliser” un frére ou une sceur.
Chacun son role ! Il semblerait aussi qu'ul-
térieurement, les fréres et soeurs
s'orientent fréquemment vers des profes-
sions de soignants. Ces informations nous
permettent d'étre plus conscients de ce
qui se vit dans les fratries et de mieux
accompagner nos enfants.

Vilaine... pas vraiment

“T'es vraiment la plus vilaine sceur que je
connaisse " Et Salomé sourit, ravie que sa
sceur lui réponde avec tant d'ardeur, apres
qu'elle I'ait interpellée en lui tirant malen-
contreusement les cheveux. Alors il faut
encore et encore verbaliser, s'excuser,
reconnaitre le préjudice subi par I'une et
par l'autre, tenter une réconciliation, et
rappeler qu'il faut éviter de confondre I'ac-
te et la personne. C'est structurant méme
si C'est difficile, comme le laisse entendre
notre fille : “Oui ! Je suis fachée avec la
maladie alors je suis fachée avec elle-
méme (Salomé) "

Y aller ou pas

Nous tergiversons souvent. On y va ou
pas ? On le fait ou pas ? En fait, nous
sommes pris entre deux feux : la limite de
notre enfant handicapé et I'élan de vie
de notre enfant integre... Et de plus en
plus souvent, grace a I'épanouissement
de Salomé, I'élan de vie prend le dessus,
pour le bien-étre de tous !

Salomé et Mailys

Yeux

Toute petite, instinctivement et avec beau-
coup de tendresse, Mailys savait pencher
la téte pour capter le regard et les
mimiques de sa sceur. Car c'est a travers
son regard heureux et aimant que Salomé
manifeste sa sollicitude a I'égard de sa
petite sceur. “Leurs yeux parlent..”

Zorro

Pour un bon sommeil, Mailys donnait les
dernieres recommandations a sa soeur :
“Moi je tenvoie Jésus pour que tu dormes
bien, ou tu veux Zorro ? Tu choisis qui,
Jésus ou Zorro ?”

Epilogue : Finalement, je me demande qui
fait grandir I'autre ! “Vos enfants ne sont
pas vos enfants, ils sont les fils et les filles
de I'appel de la Vie..” Ecrit le poéte. Alors
par dela les contingences imprévisibles
de nos vies, leur enfance est un cadeau
inestimable, un cadeau d'amour et de
confiance. Tachons d’en prendre soin en
donnant le meilleur de nous-mémes. ®

Isabelle MONAMI,
maman de Mailys et Salomé

Toute petite,
instinctivement et
avec beaucoup de
tendresse, Mailys
savait pencher la

téte pour capter le
regard et les
mimiques de sa sceur
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Métro, boulot eee €t maldedoa

Un jour de mes deux ans,
Comme le bateau ivre du célebre poéte,
Je me sentis plus guidé par des hateurs,

Sur les fleuves impassibles de la vie.

A bord, plus de marin pour calculer un cap,
Ni gouvernail solide pour bien s'y tenir.
La radio, le radar totalement furent brouillés.
La cargaison vitale explosa dans mes soutes.

A travers les hublots mon regard repéra,
Vaguement sur la rive des étres s‘affoler.
lls langaient vers moi des grappins qui glissaient,
D’autres sur un canot tentaient de m’aborder.

Depuis ce jour, 15 695 ont passé comme otage,
Presque comme le premier, ils se sont déroulés.
Moi coque toujours glissante, ballottée suivant le temps,
A des années-lumiére des codes €lectroniques.

En mes cales fermées régne tant bien que mal un chao maitrisé.
Pour ne pas couler, ici, c’est rapiécé et la c’est dessoudeé.
Des mécaniciens, j'en ai vu des centaines,

A qui mon carnet de bord n’a rien pu révéler.

Car l'esprit qui m’anime ne peut rien dévoiler

Vous le voyez, ce bateau c’'est moi,

Comme ces péniches du Rhin attendant leur pousseur,
J'attends le grand frére propulseur du progrés,
Produit fini, fils de I'amour et de la technologie
Pour une bonne ou meilleure fin de voyage. m

Florence et Eric GUILLOUX

La premiére qualité
que l'on doit absolu-
ment avoir, c'est de la
patience, encore de la
patience, rien que de
la patience, toujours
de la patience

vez-vous déja visité Paris en métro

avec un fauteuil roulant ?
Moi, oui et c'est chaud !
La premiere qualité que I'on doit absolu-
ment avoir, c'est de la patience, encore de
la patience, rien que de la patience, tou-
jours de la patience.
Nous, parents devons comprendre que
les horaires n'existent plus.
Avec moi, pas de probléme puisque je ne
porte jamais de montre. (Naturellement,
nous arrivons les derniers partout.
Dans les stations ol nous sommes des-
cendues, il y a un petitinterphone, parfois
bien caché, mais en cherchant, on finit
par le trouver. Il suffit d'appeler et d'expli-
quer la situation.
A ce moment-la :
- Installez-vous confortablement,
- relaxez-vous,
- sirotez un sirop,
- pensez soleil.
Une personne (parfois deux) va venir
vous chercher.
Quand ?
On ne sait pas.
Mais elle va venir.
Elle prend en charge la personne en fau-
teuil et c'est ainsi que nous traversons des
passages auxquels personne n'a droit.
Nous montons d'immenses escalators
que personne n‘emprunte.
Nous prenons des ascenseurs privés.
C'est génial, nous avons acces a des lieux
que personne ne peut emprunter.

Par contre, il nous arrive de descendre
dans des stations tres anciennes, ou la
seule facon de sortir du métro est de sol-
liciter les petits bras musclés de ma copine
(Nicole) et les miens.

Un soir, il fait déja nuit noire, la pluie
redouble d'intensité, nous descendons
dans une station un peu glauque. Tout le
monde file, nous cherchons en vain le
petit interphone, mais rien. Il n'y a pas de
petit bouton miracle, au bout duquel
une personne nous répond, vient nous
chercher. Nous décidons donc de nous

en sortir par nos propres moyens.

Le parcours du combattant commence
par les portes battantes trés étroites.
Une l'ouvre, la tient, I'autre pousse.

La, stupeur ! Nous sommes nez a nez
avec des gens d'un autre monde qui blo-
quent le passage. lls commencent leur
soirée au pinard (le gros rouge qui tache)
Toutes les deux, on se regarde et on se
demande quoi faire ? Il pleut des trombes
d'eau, nous partons dans un fou rire. Les
gens d'allures bizarres se rapprochent.
Nous n'en menons pas large. Notre crise
de fou rire redouble. Nous activons pour
sortir au plus vite de cette impasse mor-
bide, mais la roue du fauteuil se coince
dans la porte, nous forgons, la situation
s'enlise et nos rires redoublent. Morgane
ne rit pas mais nous regarde en triturant
ses mains et les porte a sa bouche ; les
gens bizarres se rapprochent toujours
plus.

Tout a coup, un homme sort du groupe et
nous demande gentiment s'il peut nous
aider.

Nous répondons aussitét d'une méme
voix: “Oh ! Oui”

Le monsieur appelle ses copains pour
venir nous aider et tous ensemble pren-
nent Morgane. Assise sur son fauteuil,
elle ne bronche pas, ils le débloquent
puis montent une a une les marches de
ce vieil escalier de métro qui nous
conduit vers 'extérieur. Dans la rue, tout
le monde court, sous la pluie qui ne ces-
se toujours pas de tomber. Nous
remercions trés cordialement tout le mon-
de et nous rentrons en courant et en riant
dans un café .De nouveau, I'entrée n'est
pas adaptée, mais la, dans ce lieu civili-
sé, personne ne cherche a nous aider.
Comme quoi, les personnages a la vie
marginale ont parfois plus de coeur vis-a-
vis des personnes les plus démunies.

A chaque fois que nous visitons un
musée ou entrons dans un centre, nous
passons systématiquement devant toute la
file d'attente. A ce moment-1a, nous nous
délectons de ce droit supréme. Avec Mor-
gane, assise sur son trone jaune et orange,
nous sentons que nous faisons des
envieux, ¢a fait du bien l'inverse de temps
en temps. Nous sommes ses gardes du
corps et profitons de ses avantages que
nous apprécions, surtout quand la file d'at-
tente est longue.

Nous mangeons de gros gateaux pleins
de créme dans un décor de réve. C'est
un délice, autant pour les yeux que pour
notre palais. Morgane est ravie, les
papilles sont tout en éveil, aucune mou
n‘apparait a la premiére cuillere, pas
besoin de massage, elle ouvre grand la

bouche dés la premiere cuillere.

Apres ce périple dans Paris, nous pre-
nons le chemin du retour, etla, c'estla
prise de téte, avec un costard cravate.

A mon avis ce personnage pompeux ne
se ventera jamais de cette mésaventure.

Nous avons réservé et nous sommes en
avance (pour le train je suis toujours en
avance.)

Nous arrivons sur le quai. Le train étant
déja en gare, je décide de ne pas faire
appel aux personnels prévus pour monter
Morgane dans le train.

Nicole reste sur le quai et garde Morgane

Je suis comme un
lion en cage, je
mangerais bien tout
le monde tout cru

(au cas ou elle se sauverait, on ne sait
jamais. Non, je blague ! Sa téte et ses
jambes le voudraient bien, mais elles ne
savent pas comment s'y prendre sans
mon aide.)

Bref, je monte seule dans le wagon, en
premiere classe. (Cela fait également
partie de notre privilege.)

Un Monsieur en costume deux pieces,
chemise blanche, cravate sombre est
assis a la place réservée pour Morgane.
A ses cotés, son trench coat bien plié et
sur le devant du siége son attaché-case.
Illit avec conviction, son journal Le Mon-
de, bien sir ! Ou avez-vous la téte ? Dans
ce wagon-la c'est Le Monde qu'on litou Le
Figaro mais pas France Soir.

Voyant, ce monsieur trés captivé par sa
lecture, je I'aborde avec délicatesse :
“Pardonnez-moi, Monsieur, mais vous étes
installé sur une place réservée !

Il interrompt sa lecture, baisse un peu ses
mains qui tiennent le journal en hauteur,
releve d'un soupgon son visage laissant
paraitre un nez fin et allongé qui était
enfoui dans son journal.

Il me répond par une question :

“Veuillez me montrer vos billets de réser-
vation”

Aussitot, il replonge sa téte dans son jour-
nal, l'article semble trés intéressant...
beaucoup plus que moi apparemment. Je
vous l'accorde, je ne suis pas une bombe
en silicone, je porte un jean délavé, mon

manteau et j'ai chaud.

Je suis tout d'abord stupéfaite par la
question et le ton hautain de ce Monsieur
a mon égard mais je me reprends aussi-
tot. Je réitere ma phrase. A nouveau,
I'nomme demande a voir mes billets mais
sans relever la téte cette fois-ci. La mou-
tarde me monte au nez. A ce moment-13,
ca devient torride.

Je n'emploie plus le mot "Monsieur" mais
"costard cravate". Je lui rétorque aussitot
qu'il n'a aucun droit dans ce wagon et sur-
tout pas de me demander mes billets.
Par contre, je l'avertis que s'il ne dégage
pas immédiatement avec ses petites
affaires, je le ferai a sa place.

Mon probléme : " Je suis allergique aux
personnes hautaines et prétentieuses" qui
nous manquent de respect.

Comme ce monsieur tres propre sur lui
ne |éve toujours pas le bout de son nez de
son journal, je m'énerve, prends son imper
et le jette sur un siege vide.

Il me regarde stupéfait, puis je saisis son
attaché-case et la balance a coté.

Il tente de se rebiffer mais je vocifere et
pars chercher Morgane. Nicole se deman-
de ce qui se passe. Je suis rouge de
colére. Je reviens vers le type avec Mor-
gane.

Vous auriez d{l voir sa téte quand je suis
apparue avec ma fille !...

Il se léve aussitt, mal a l'aise, baisse la
téte, fuyant. Mais je ne décolere pas et
renchéris avec son "costard cravate", je lui
explique que si j'avais porté un tailleur
avec des talons aiguilles cela se serait cer-
tainement passé autrement.

Comme tout le wagon observe, depuis le
début de l'altercation, sans broncher, en
relevant de temps en temps, le nez de
derriere leur journal, les autres voyageurs
aussi ont droit a un beau sermon.

Je les traite tous de nuls et de petits, que
d'ailleurs ils ont raison de repiquer leur
nez dans leur journal car ils ne savent fai-
re que ga.

Le Monsieur en costard cravate a telle-
ment honte qu'il part s'installer dans un
autre wagon.

Je suis comme un lion en cage, je man-
gerais bien tout le monde tout cru.

Eh oui ! Je peux me montrer trés patien-
te mais quand je m'énerve tout le monde
aux abris car je peux débiter des mon-
tagnes de mots vulgaires ; cela me fait le
plus grand bien, c'est ma thérapie en face
de petits C...

A part ce petit incident, ce fut un super
séjour a renouveler.

Bisous ! m

Jany-Claude, maman de Morgane
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Il'y a six ans, nous avons acheté un domaine de
9,5 hectares dans le Périgord vert pour y déve-
lopper un lieu de vacances répondant a deux
critéres :

- Il fallait que ce centre soit adapté pour rece-
voir des familles concernées par le handicap
avec des enfants, cherchant un lieu de
vacances attractif pour tous et favorisant la mixi-
té des publics pour éviter le phénomene de
“ghetto”.

- Il devait répondre a un ensemble de conviviali-
té, accueil adapté, table d’'hotes, salle
d'activités, tout en respectant la tranquillité de
chacun.

C'est parce que nous avons cherché ce type
d’accueil pour nos trois enfants, dont I'ainée est
polyhandicapée (syndrome de Rett), que nous
avons décidé de créer le Domaine de Leyme-
ronnie ; et nous sommes la pour vous accueillir.
Vous y trouverez plan d'eau pour la péche, per-
golas pour les moments de lecture, pour les
sportifs, piscine avec accés adaptés, terrain de
pétanque et agorespace (huit sports de balle ou
ballon).

La région est riche, a I'extréme nord de la
Dordogne, au centre du parc naturel régional
du Périgord-Limousin, vous aurez la possibilité
de découvrir les foréts en VTT ou a pieds, les
étangs, leur flore et leur faune sauvage, visiter
les chateaux, faire du canoé-kayak et déguster
les produits régionaux.

Vous découvrirez un monde rural avec ses fétes
et manifestations locales.

Patricia & Louis ZUCCHI

Domaine de Leymeronnie

24360 BUSSEROLES
05.53.56.89.08
www.domainedeleymeronnie.com

Al’ attention 6

dea parenta :

Domaine de Leymeronnie

Gites 4, 6, 8 personnes
5 chambres d’hotes
table d’hétes
Salle d’activités, piscine
Agorespace
Ouvert toute I’année
Adapté aux personnes a
mobilité réduite

Marine GAUDY nous a rapporté un
document trés intéressant de sa visite
chez nos amis Anglais, sur les réac-
tions positives a adopter face aux
regards des autres sur nos filles. Nous
avons tiré quelques extraits de straté-
gies proposées par Maria LAMBRI, une
spécialiste des enfants en Angleterre,
qui peuvent vous aider a faire face aux
réactions d’autrui.

Nous pouvons dire que nous avons de
la chance avec nos filles car elles ne
portent pas sur leur visage le handicap
comme d’autres enfants (la trisomie 21
par exemple.) Elles sont si belles avec
leur regard “rettinien”: leurs mouve-
ments incohérents, la stéréotypie de
leurs mains, leur fauteuil les trahis-
sent... Certaines personnes peuvent
commenter, dévisager ou poser des
questions. Ces réactions et la perte
d'intimité peuvent étre difficiles a gérer.

Différentes situations appellent a des
réactions différentes. Parfois, vous pou-
vez dire ou faire quelque chose en
réponse aux réactions des gens. A
d'autres moments, vous pouvez, tout sim-
plement, ne rien dire. Cela dépend de
votre interlocuteur, de ce qu'il a dit, de
votre humeur, du genre d'information
que vous souhaitez révéler.

Rassurer 'autre

Sourire, avoir I'air amical, regarder les
autres dans les yeux et donner un signe
du visage peut aider dans des situations.
Vous donnez le sentiment d'étre confiant
et de controler la situation (ex :“Son han-
dicap ne la géne pas, ne la laisse pas te
géner’, “Cela n'empéche pas Lucy de
jouer avec les autres enfants”).

Distinguer Iautre

Quelque fois vous entrez comme sur une
sceéne (dans un magasin, en attendant le
bus). Vous pouvez parler de votre enfant
(mais pas de son handicap) ou parler de
quelque chose que vous avez en com-
mun (ex : “Cest le jouet préféré de
Rachel, elle ne part jamais sans”). Ou par-
ler de fagon plus générale (ex : “Je suis
bien contente d'avoir choisi la file la plus
courte !").

Expliquer les conditions de votre enfant
peut rassurer et éduquer d'autres per-
sonnes, spécialement si les autres sont
anxieux. Ayez des explications claires,
précises et directes.

Ex : “Laurie est née avec le syndrome de
Rett’, “Je vois que vous vous posez des
questions sur les mouvements de mains
de Jenna ; cela fait partie des symp-
tomes, cela s'appelle le syndrome de
Rett”,

“La suragitation de Kate est due au syn-

English attitude

drome de Rett et ce n‘est pas une mau-
vaise attitude”.

Utiliser ’humour
Avoir de 'humour veut dire garder une
attitude positive et ne pas laisser les évé-
nements négatifs atteindre votre
comportement.
(Ex :“Pas de panique, ¢a ne s'attrape pas !",
“Encore entrain de parler 7",
“Vous devriez la voir quand elle est de
mauvais poil !")

Etre autoritaire
Défendez-vous sans étre agressif. Il est tout
a fait acceptable de faire savoir aux autres
qu'ils sont blessants, mais réfléchissez bien
avant de répondre avec fermeté et gardez
votre sens de I'humour ! (Ex : “Ma fille a le
syndrome de Rett et la regarder avec
insistance n'arrangera pas les choses’,
“Je n'ai pas a vous écouter !")... puis vous
continuez votre chemin. C'est le mieux
que vous puissiez faire !

Avoir un slogan

Quand les gens sont dans des situations
stressantes, ils se retrouvent souvent
encore plus découragés quand les pen-
sées qui leur traversent I'esprit sont
négatives. Ceci peut augmenter l'inquié-
tude et donner une sensation de défaite.
(Ex : “Tout le monde va nous dévisager si
nous allons au supermarché. Donc pour-
quoi y aller ?, “Les gens vont faire des
commentaires sur la conduite de Joan-
ne, je le sais d'avance, c'est toujours la
méme chose”)

La plupart des gens ont au moins un slo-
gan qu'ils se répétent. Cela s'appelle de
“l'auto discussion”. C'est a ce moment que
vous décidez de remplacer vos messages
négatifs par des messages positifs. Pen-
sez alors a quelque chose de rassurant,
comme par exemple : “Les personnes
qui méritent d'étre connues nous appré-
cieront comme nous sommes’, “Nous
allons bien ou nous leur montrerons que
C'est le cas ", “Je m'en sortirai

S’éloigner
Parfois c'est la meilleure option si les
gens sont extrémement difficiles.

Trouver de I'aide

Différentes sortes de soutiens, d'appuis
sont nécessaires a plusieurs moments.
Cela peut étre du soutien émotionnel, du
soutien pratique concernant les activités
journaliéres et un appui professionnel et
médical.

Par exemple, si vous trouvez difficile d'al-
ler a un endroit particulier, ou dans une

situation particuliére, vous pouvez
demander le soutien des autres. Vous
pourrez toujours leur rendre service a
votre tour !

Vous pouvez parler a un ami ou dans un
groupe de soutien pour vous aider a étre
plus a l'aise face a vos inquiétudes. Vous
pouvez aussi encourager les fréres et
soeurs a parler avec d'autres enfants qui
ont vécu des expériences similaires pour
les aider a partager des idées et a se
soulager.

Paraitre siir de soi
L'apparence que vous donnez et la
maniéere dont vous vous exprimez en dit
bien plus que les mots. Vous pouvez vous
entrainer devant le miroir. Regardez votre
posture quand vous avez une pensée
négative qui vous traverse l'esprit puis
regardez aussi votre posture quand c’est
une pensée positive. Essayez et imitez
ce paraitre d'assurance et de confiance,
méme Si vous ne vous sentez pas tout a
fait sCir de vous.

Certaines stratégies conviendront mieux
a certaines personnes qu'a d'autres. A
long terme, des comportements positifs,
une bonne communication, un soutien
de la famille et des amis sont suscep-
tibles d'étre les meilleures ressources
pour vous aider a faire face.. m

into

Retour des articles pour le 10 juin 2005

Le prochain Rett info sera entiérement
consacré aux Journées
d’Informations. Vous y avez participé
et désirez témoigner de ce que vous
avez vu, entendu. Vous avez des
remarques a faire, n’hésitez pas a
m’envoyer vos articles !

Karen IVONNET
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