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' Voici enfin le journal tant attendu!!! Nous "
. avons di faire face & de nombreux pro- |
1 blémes, en particulier pour la mise en page !
I et l'impression. Mais ces péripéties ne nous
" ont pas décourageé (c'est notre vice — président
I qui a réalise, au dernier moment , cette tres belle mise
en page) et nous sommes donc ravis de vous
, faire parvenir ce deuxieme journal.
1 Vous découvrirez au fil des pages un journal
I tres vivant et trés coloré. Je remercie toutes
!'les personnes qui ont participé a son
: élaboration.

: Notre association féte cette année ses 7
| ans et les occasions de se rencontrer ne
I manquent pas.
I Un nouveau « week-end familles » vous at-
" tend au mois de mai, du coté de Saint-
Etienne. Ce sont des moments intenses
1 durant lesquels nous avons la possibilité de
I faire de nouvelles rencontres, de nous don-
I ner des conseils, de créer de nouvelles ami-
' tigs...
, Afin que cette rencontre soit accessible au
1 plus grand nombre, nous avons voté la
I gratuité pour toutes les personnes at-
I teintes de la galactosémie! Ceci étant pos-
" sible grace au soutien financier de la FMO
, (Féderation des Maladies Orphelines) et
1 gréce aux actions Nez Rouges organisées
I par nos adhérents. Un grand merci donc a
I tous ceux qui se sont investis.
: Par ailleurs, étes-vous allés faire un tour sur
, le nouveau site de I' AFGF (www.afgf.fr) ?
1 Sioui, avez-vous pu apprécier sa clarté bien
I qu'il soit doté de nombreuses rubriques, son
I accessibilité par sa facilité¢ de navigation,
" son interactivité avec son forum... merci
, Grégory HAUW pour ce tres beau travail et
; félicitations pour son élection en tant que
I vice-président !
I Vous trouverez dans ce deuxieme journal
" une rubrique « témoignages » qui est ou- |
, Verte a tous. N'hésitez pas a nous envoyer ,
1 vos courriers. Vous découvrirez les témoi- 1
I gnages que Nathalie Courdent a recueillis !
I aupres d’adolescentes galactosémiques.
" Les beaux jours arrivent a grands pas etjai ,
, déja hate de vous retrouver les 10, 11 et 12 ,
| mai prochains... 1
I |
" Atrés bientdt donc, :
|
1

Elise Bertrand

-Compte rendu de Ia r

- Compte rendu des in
Vos témoignages

- Il:es procha_ines rencontres : le week-end familles 2008

- Les trouvailles du Supermarché de Sylvie Coujoumdjia;;l.

éunion européenne 2007
terventions du 6 octobre 2007

Les evenements

Les projets

Les actions aux profits de 'AFGF

Cadre legal et administratif

Coordonnees et activites des membres du CA
Dons et subventions...

Rapport d‘activite 200

Du cote des professionnels
Les Centres de References
Compte rendu de la reunion du 6 octobre 2007 ...

L’Alliance Maladies Rares
Présentation de 'AMR
1€ Forum Reégional Maladies Rare des Pays de Loire ...

Les partenaires....

II Direction de publication : Elise BERTRAND AFGF
20 rue, Georges Guynemer 44240 La Chapelle/Erdre

Mise en page : Grégory HAUW
Imprimeur : Bemographic
\ Journal édité a 80 exemplaires

www.afgf.fr / galactosemie@free.fr
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Un cadre fort agréable

Les 26, 27 et 28 mai 2007, nous étions
a Signes dans le Var.

Il faisait beau, bien que la pluie nous
ait surpris avant une promenade.

Le week-end s’est déroulé de la
facon suivante :

Le samedi 26 mai, nous sommes arri-
vés vers midi. Nous avons déjeuné
ensemble.

L'aprés midi, nous sommes allés &
Aix-en-Provence. Un guide a permis,

G la plupart d’entre nous, de visiterla

ville. D'autres ont fait des emplettes.

Le soir, de retour & Signes, le chef
nous avait cuisiné un excellent plat
et d'ailleurs, nous nous sommes ré-
galés tout le week-end.

Week-end famille 2007

Chaque famille avait
une chambre indivi-
duelle.

Le dimanche 27 mai,
aprés le petit déjeuner,
i nous avons fait une ran-

donnée de 2 h 00 &
Signes : « Balade des
Oratoires » La campa-
gharde.

L'apres midi, apres le
déjeuner, nous sommes
allés a Cassis. Nous
avons visité le port, cer-
tains se sont baignés, d'autres ont visité
les calanques en bateau.

Le lundi 28 mai, avant le départ dans
I"apres midi, nous avons fait une ran-

donnée de 2 h 00 & Signes : “Balade
des Oratoires " L'authentique.

Un bon bol d’air
bien agréable Il!

un
MERCI
= phanie Donjon
9 pour I'organisa-
fion du week-
end.

GRAND
a Sté-

Ce, wezlﬁ-znd cle, rencon{re avet |e,s fami“cs Je
I’associajrion %* {‘or* S\lijaH\i ue ; ce,la nous a
Aonné |)OCCaSi0n AQ. nous conna'ljm JaVanJraje,, AQ,
eréer des liens Lamitics, de FarJraje,r nos uré-

riences e} nos Jimcuués.

Louise, éjfaijr un Fe,u Aégue, A’@Jrre, Ia se,ule. \fi"e, .ado"

mais e,"e, s’e,s} aJaFjrée, J a Fassé Ae, ‘;ons mo-

ments de cléjre,n*e,.

Me,rci e,* kravo a E|ise, Four son €|an, sa JisFoni-

\)i i{é, Four Jrou{ |e, Jre,mFs e,Jr '6ne,rjie, qu’e,”e, \
clére,nse, Four |'associajrion. Ve,i"ons a rasse,mUe,r
|e,9 nﬁjrre,s a{in qu'e,”e, ne s’e,ssoume, Fas "I

Me,rci éjale,me,njr a S’ré l\anie, e,Jf ]e,an Marc Pour
|’orjani9ajrion cle, ce we,i-e,nd variés en visier,s. n
\)émol cef)en&an{ Four |z surP|us Je, Foi&s conerak,
en mnjfranjf a cause Je, Ia (\)onnd cuisine Ju cl\e,{
!

Nous re?re,H ons aussi |e,s ak)se,njf(e,)s qui 5 recon-

nattront. .

Bie,n amicale,me,njf

)

N
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Week-end famille 2007

a er.rrasse, J’Ah{
en Prove,nce, manje,an{ &es ca|issons‘

Sous |e, so|e,i| Je, Cassis, a

Ma”’\e,ure,use,me,n*, Jrous; Ie,s me,mkre,s cle, I'as-
sociajrion nléjraie,njr as la‘l.

l.a méjréo a dé &)onne,. ‘.’e,mF|oi clu er,mFs a
fe jéré de ﬁzgon o[)hmum‘

l.e,s re.ras on} éJré ai*s en re,sFe,c}anJr le, ré-
i ime,njraire,.

ime a
%’éjraijf Ae.s vacances orjanisée,s I

Mais &e.rrié.re. ce }ahlwu zs* iVa|, il aeuen
amont Ju +raVai| cle, tré arahon (SLL", hanie,

Donjon) o de concer afion (Elise, Be,rjrrantn.
Duranjf |e, WE, Elise, a keau(‘,ou[) Jrrawai“é=

asse,muée, avet |e.s are,njrs Frése,njrs, is-
cussions, réﬂuions. ﬂ en e.s+ ressarti 3 ou }“
i&e’,e,s forks d

| -|es acluljfe,s mala&es, |es adolescen{s Joive,njr
euy aussi Pre,n(lre, |a Faro'e, sur |e, forum,

{aire Farjr de leurs idees. De,s enfants of-

kinjfs (2 |a malo«lie, son+ cle,ve,nus aclu”e,s, e,Jf

o

ce 1fqu I’occasion our nous Jfous Ae, &écouvrir
Ie,urs soucis, Ie,urs thiculjrés.

Z-OFéraJrions Nu Rouje.s e,{ aujme,njfahon Je,
Ia coJrisa}ion cle, |’associa’rion Four Fe,rme,Hre,
a I’associajrion (llac”\émr auy. orjanisajrions
1frangaise,s e,* inJre,rnaJrionale,s Ae,s malat{izs jé-
ndi ues e} cle |a ja'ac{osémie,.

3—Enric|1ir Ie, forum Far Ae,s iclée,s e,Jr (le,s ré-
ﬂwions Je. *ous.

4-Pre,nclre, |a main sur le Journal e,Jr soulaje,r
Elise, Aans Ie, Jﬂ‘avail (le, ré&achon e,Jr Je, mise
en Faje,.

Le,s are,nJrs e,{ les en?anjrs daie,n+ aussi cle,
la fete.

La ‘inioH\e‘que, e,Jr I’air cle, je,m( onJ( Fermis a
nos e,n{anjfs Ac Joue,r en Youte séeurité.

Pour une fois, |e,s Famnh on} u manje,r sans
avoir a Fré[)amr, ni a survzili)e,r, qui manje,
(1uoi, comme,nJr ce,la a 6Jré aiJr.

Be, cool, k)e, l\a F\lj iJr's easy . Pas Ae, sjrre,ss,
:2@ Farl(inj 8 I’au-

ni Je, So0uci &’i ingraire ou
Jrocar.

L cl\oil de Pautocar fut un cl\oil jutli- \
cieuy. C,e, mo&e. Ae, {rans[)or} {ujr une ‘oonne,

opération fant sur |e, Ian gconomique
(Péaje,, Far inj, locajrion E’ une ou Ae.ul Noi-
fures Four ceuy Venus en Jrrams[)orjrs ferrés ou
aériens), que sur |e. Fl“" orjanisahonne,' (le,
car Pe,rmej de Farjrir fous cnscm\:le,, iking-
raire e,sjr connu Au cl'\amqe,ur e,Jr Ae. re,njrre.r

Jfou.‘: e,nse,mue,)‘

Dzs vacances JfroF courjre,s |

On n'a Fas {oujours eu |e, Jre,mFS Ae. Jiscu*e,r
avet Jrou{ |e, momle,. 48 l\e,ure,s, Pour se
connaﬂre, c’e,s} mieuy <1ue, |es srwl mee-
Jrinj cle, 1 minujre,s, mais ce fuj( souve,njr ro
courJf Four aFmeonJir nos conve,rsahons.

Comme, our |a COUFQ: AU moncle, AQ; ruj\)\j ou

Je 1rooHJa", nous Ae,vrons aHenAre,, Ae,ux ans

avanjr Ae Pouvoir re,Farhr en vacances

Mais en aHe,nvlan{ nous avons une mncon*re,

Frévue, Ie, b oc{o‘ore,, asse,mUe’,e, jénérale, a
aris.

/

/

Nous avons dé *re‘,s con{e,njrs cle, ce wwlﬁwn&
1fami”e,s.

C’éjraijf Jrre‘,s ‘Jie,n orﬂanisé e,Jr nous avons [)u

Aécouvrir une nouvelle réjion m&me avet un

jui(lz Four Ia visi+e, A’Ail-zn-?rovence.

l.e, jrouFe, dan} &H, ¢a nous a Fe,rmis Ae,

comn\umque,r avec Jrou]fe,s |e9 fami”zs,

Ce, ui se,raiJf \)ie.n Four nous, ce se,raiJf Ae,
ouvoir re,nconjn‘e,r Ae,s a&u”e,s jalacjfosé-

mique,s F'us ajés (1ue, C,orinne, (35>ans) e,+ Ae,

communique,r avec |zurs Pare.n{s serai*\
cer*ainemenjr {rés inJrére,SSan{ car avec |’a e,
J

AQ,S FYO‘)

emes Pe,uve,njf 5e Présen}er.

Nous vous remercions encore pour Jroqu |e, &ér
voue,me,njf que, vous a orJre,z a I’associajfion

avet |&S aujﬂ'Q,S mempres Au \)ure,au.

Vous pouvez retrouver
les photos du week-end

sur notre site
www.afgf.fr

La fraditionnelie photo de groupe avant le départ

- SLNININIAT >
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Le week-end familles organise a Aix
en Provence par Stéphanie Donjon
I'année précédente fut vraiment frés
dépaysant et riche en échanges.

Cette année, Blandine et Hubert
Thizy nous préparent un week-end
des plus attrayants & une altitude de
1200 m.

Il se déroulera
les samedi 10,
dimanche 11
et lundi 12 mai
2008 au Bes-
sat, prés de
Saint-Etienne (42). Balades, sortie au
zoo feront partie de ce séjour, tout
en privilégiant des moments

d'échanges et de détente.

cervenennene < EVENEMENTS 2

Gréce a une bourse versée par la Fé-
dération des Maladies Orphelines
pour cette occasion, le week-end
sera entierement pris en charge pour
les personnes atteintes de la galac-
tosémie. Nous espérons donc que
vous viendrez encore plus nombreux
qu’aux séjours précédents. Nous lan-
cons, particulierement cette année,
un appel aux adultes galactosé-
miques, qui nous sollicitent souvent
pour rencontrer d'autres personnes
de leur &ge. Ce week-end est I'oc-
casion pour vous de faire connais-
sance avec d'aufres personnes
touchées par votre maladie et
d'échanger avec elles.

eccccccccccsscccccccsccse

Seules les familles & jour de leur coti-
sation 2008 peuvent participer & ce
séjour.

Les personnes qui viendront en voi-
ture seront accueillies, le samedi 10
mai deés midi, au Centre de Va-
cances :

Le Chalet des Alpes,

Croix de Chabouret,

42 660 Le Bessat
Tel : 04.77.20.40.60

eecccccccccsscccccccsccs

Pour les personnes venant par le
train, et afin que la famille Thizy puis-
sent organiser les trajets, informez
nous rapidement de vos heures d’ar-
rivée et de départ en gare de Saint-
Etienne (ou de Lyon 2).

PROCHAIMEMENT..........T

[AINEMENT.......... PROCHAINEN

Week-end famille 2008

Le week-end s'achévera le lundi 12
mai, apres le déjeuner.

Si vous prenez le train, prévoyez donc
un retour en départ de la gare a partir
de 15 heures.

Le Chalet des Alpes est situé au coeur

du Pilat, dans une région propice aux
activités de pleine nature.

Le centre, de par sa sifuation et sa
qualité d'hébergement, nous assure un
séjour agréable avec diverses possibili-
tés d'activités.

Terre de contraste, le Pilat regroupe sur
un petit ferritoire (700km?) un patri-
moine naturel et culturel particuliere-
ment riche et diversifié.

Proche des agglomérations stépha-
noise et lyonnaise, le Parc du Pilat at-
fire de nombreux citadins en quéte de
paysages montagnards.

Massif de moyenne montagne étagé
enfre 140 et 1432m d'altitude, le Pilat
voit s'affronter les climats méditerra-
néens, continentaux et océaniques,
ce qui lui confére une exceptionnelle
diversité de richesses naturelles, don-
nant naissance a des paysages bien
franchés.

LE PROGRAMME

Samedi 10 mai
Accueil (vers 11 heures)
Déjeuner (13 heures)
Groupes de travail pour les adultes
volontaires
Activités libres dans le
Parc du Pilat
Diner
Féte dansante

Dimanche 11 mai
Petit déjeuner
Balade dans le Parc du
Pilat
Déjeuner
Visite du Parc Zoologique
de Saint Martin La plaine

Diner

Lundi 12 mai
Petit déjeuner
Matinée libre

Pique-nique

L"ACCES

Par la route :

=>Sortir de Saint-Etfienne, prendre la D8
via Rochetaillée, entrer dans Le Bessat,
fraverser le village sur 800m

=>A7/E15 (Lyon rive gauche) & proxi-
mité de Vénissieux, rejoindre I' A47/E70
en suivant (Givors, Saint-Etienne, Cler-
mont-Ferrand, Chasse-sur-Rhoéne)
proximité de Saint-Chamond continuer
surla D8 (Le Puy en Velay).

=>A Saint-Etienne, prendre la sortie
n°21 (Saint-Etienne-Centre, La Métare)
et continuer sur la D8 via Rochetaillée,
=>enfrer dans Le Bessaft, fraverser le vil-
lage sur 800m

Par le train :
Lyon Perrache, Saint-Etienne (TGV).

Par avion :
Saint-Etienne (Andrézieux-Bouthéon),

Lyon (St Exupéry).



. BeellL Bl LE
vrenennns PROCHAINEMENT.......... PROCHAINEMENT.......... PRICHAINEME

Week-end famille 2008

Le séjour est pris en charge par I'association pour les personnes atteintes de la galactosémie.

Hébergement / Repas| Entrée zoo (€) Total (€ttc)
Enfant de 10 & 12 ans 65,00 8,50 73.50
Enfant de 6 & 10 ans 65,00 5,00 70,00
Enfant de 3 & 6 ans 40,00 5,00 45,00
Enfant de 2 & 3 ans 40,00 0,00 40,00
Adulte 82,00 8,50 90,50

draps (4 €).
Si vous avez besoin d'un lit pour bébé, précisez-le lors de votre inscription.

Le tarif total par personne comprend :
le déjeuner et le diner du samedi,
le petit déjeuner, le déjeuner et le diner du dimanche,
le petit déjeuner et le déjeuner du lundi,
les 2 nuits du samedi au dimanche et du dimanche au lundi,
les trajets sur place et I'entrée au zoo.

Les draps ne sont pas compris. Prévoir donc des draps ou des duvets. Vous pouvez aussi louer sur place une paire de

e S LNINANIAT

LA SITUATION

T Lyon

Gv ors @

.
legeﬂdc Valence
[ Limite du Parc | Marseille
Autoroute
Route @

— Itinéraire Vert
- e Rhine
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Année Titre Référents Soutien Objectifs Public ciblé
® varier ou decouvrir des pro- [@ familles fouchees
duits compatibles avecleré-  [parla G
2006 Site avec embal- | S. Couyoumdijian N. Gertsch  [9™M¢ i . ® «entourage »
| ® faciliter et simplifier les liens
ages . R )
sociaux Q fravers la prise de
repas avec des personnes non
concernées
®familles fouchees
2006 Plaguette de I'as- | S. Couyoumdjian | E.Berfrand |Présenter I'association par la Galactosé-
sociafion mie
® corps médical
2007 Nouveau site G. Hauw ® informer sur la maladie
2002 Création du site E Bertrand ® faire conpolfre I"AFGF Tout public
® communiquer
2002 Famille Omeira ® Recolter de I'argent
2005 Journées nez Famille Hauw ® Informer le public
2004 rouges Famille Bertrand Tout public
2007 Famille Thizy
Famille Zelko
2003 familles
Livre de recettes | E. et E. Berirand Varier les plaisirs de la table entourage
diététiciennes
Plaquette d'infor- Pr Labrune ® Corps ensei-
mations sur la ma- Dr Mollet gnants
2007 ladie Cofhgrine Fri.mot Présenter la maladie et les diffi- [®  ©ducateurs
Marie Monier Emmanuel | e qui peuvent en découler sporfifs
(Un exemplaire est| Baptiste Monier Bertrand
joint au présent (mise en page)
journal)
Titre Référents Soutien Obijectifs Public ciblé
Echanges et temoignages Baptiste Monier
des enfonfs,‘ vécu et ré- M. J. Mary Mgrie Monier AD* AD*
flexion Pauline Delmotte
Juliette Lefebure
Informer que la per- |® corps medical
sonne qui possede
Carte d'information C. Jacquet Marie Monier  |cette carte est atteinte
(en cas d'accident) de la G et gu’'elle suit
un régime sans (ga)lac-
tose
. , °
Livret adressé aux enfants A.C. Zelko AD* enfants affeints de la G
Livret « aides financieres ® familles membres de ['asso-
’ C. Chouteau iyt
insertion sociale » AD* ciation
® familles membres de I'asso-
Mme Wenz . L e
Livret : « Le régime » Mme Voillof Expliquer le regime  [ciation o
® corps médical 2
Caries postales Elise Bertrand G. Hauw Récolter de I'argent Tout public

® mise a disposition |@ corps medical
de la teneur en galac- |® personnes concernées par
Dosage d’aliments G. Hauw Elise Berfrand  [tose de certains ali- la galactosémie
ments ou de certains

produits alimentaires
*AD : A déterminer




Dimanche
(01150)

Joindre le sport et I'information sur les maladies peut-
étre enrichissant. C'est ce que nous a monftré la fa-
mille  OMEIRA en = i

organisant une mati-
née de récolte de
dons & I'occasion du
"cross du Bramafan"
(10 kms). Pour la éeme
édition le cross a pris
départ au centre de

s LAGNIEU pour rejoindre
le calvaire du Bramafan
380 m plus haut (480 m
dénivelé positif) et pour
redescendre au point
¢ de départ. En tenant un

stand de vente de nez-

; I rouges, la famille a pu

ainsi obtenir 453 €.

Vendredi 13 juillet 2007 a Loyettes _
(01360)

Al'occasion d'un cross de course
A pieds, le vendredi 13 juillet 2007
d Loyettes, la famille OMEIRA oc-
cupa un stand d’information
(maladies rares et galactosémie)
et de récolte de dons pour la
FMO sur la place du village. Les coureurs partaient de
la place de Loyettes et revenaient par le Bord du
Rhéne. Cette journée fut également festive avec un
bal et un orchestre pour se cléturer par un feu d’arti-
fice. Les dons furent de 143 €.

AVEC LES NEZ ROUGES
POUR3EURDS, REDONNES LE SOURIFE

Dimanche 2 septembre 2007
a Ambérieu-en -Bugey (01500)

Ambérieu-en-Bugey est une commune située dans
le département de I'Ain et la région Rhéne-Alpes.

Le dimanche 2 septembre 2007 a eu lieu le cross des
Grangeons et c'est & cette occasion que la famille
OMEIRA, aidée des familles Imbert et Damien, a tenu

& un stand de vente de nezrouge. 548,85 € fut le mon-

tfant des dons obtenus.

Samedi 29 septembre 2007
a Alencon (61000)

A l'initiative de la famille HAUW et avec I'aide d'une
quinzaine de bénévoles, une journée d'information
sur les maladies rares ainsi qu’'une vente de produits
(nez rouges, tee-shirts
...) au profit de la Fé-
dération des Maladies
Orphelines a été orga-
nisée le 29 septembre
} 2007 en Basse-Nor-
B2 - ] mandie dans un cen-
Daed tfre commercial (E.
LECLERC). Cette jour-
née soutenue par la
presse régionale a remporté un vif succes. En effet,
les dons se sont élevés a 2272 € (un record national
pour 1 seule journée). La moitié de la somme sera re-
versée A notre association.

G.H

-~ SNOLLOY S1T1>
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Lors de I'assemblée générale du é
octobre 2007, I o été décidé
d'augmenter a partir de I'année
2008, la cotisation a 20 euros par
famille afin de faire face aux dé-
penses de fonctionnement de I'as-
sociation.

Apres un débat, oU les présents
ont exposé leur point de vue, il
été décidé d'augmenter de 5 € Ia
cotisation et de la passer & 20 €.

Les charges de fonctionnement
concernent les cotisations aux fé-
dérations AMR (Alliance Maladies
Rares) et FMO (Fédération des

)
(]

Maladies Orphelines), et a I'asso-
ciation européenne de la Galac-
tosémie, mais aussi les frais
d'assurance, de poste ef I'organi-
sation de I'Assemblée Générale et
du Week-end des familles (prise en
charge partielle des frais d'auto-
car sur le site, ef les excursions du
WE). Ces dépenses sont incom-
pressibles, car elles donnent vie &
I'association, et permettent de
communiquer enfre familles.

De plus, Elise Bertrand, notre prési-
dente, représente I'AFGF d ses
propres frais depuis 6 ans lors des

N\ D

(N
(]

< T TN
] [N

((
(K]

0o T TN

=1xERIEIX [ |
assemblées générales annuelles
de [l'association européenne.

Compte tenu des sommes dépen-
sées et non prises en charge par
I'association dans ce cadre, il a
été décidé de Iui rembourser ses
frais de logement et de déplace-
ments & partir de I'année 2007.

Stéphane Jacquet
(Trésorier de I'association)

10 personnes ont été élues lors de II'assemblée générale :

BERTRAND Elise
CHOUTEAU Catherine
COUYOUMDIIAN Sylvie
DONJON Stéphanie
HAUW Grégory

GERTSCH Nathalie
JACQUET Stéphane
MARY Marie-José
MONIEZ Catherine
ZELKO Anne-Claire.

X

Elise BERTRAND, Nathalie GERTSCH et Stéphane JACQUET ont été réélus respectivement en tant que prési-

dente, secrétaire et trésorier.

Grégory HAUW a été élu en tant que vice-président.

Elise BERTRAND

Présidente

Responsable du journal
Contacts téléphoniques et mails
Relation avec les organismes exté-
rieurs et autres associations
Suivi du fravail des membres du CA
Coordination générale
Responsable de projets
Organisation des réunions annuelles

20 rue Georges Guynemer,
44 240 LA CHAPELLE SUR ERDRE
02.28.01.24.72
galactosemie@free.fr

Gregory HAUW
_________ Vice-Président ________
Recherche de sponsors et de subventions
Organisation journées « nez rouge »
Gestion et développement du site et du
forum

Responsable de projets
Mise en page du journal

21 rue des Rosiers,
61 250 CONDE SUR SARTHE
06.07.59.01.16
cg.hauw@orange.fr

Trésorerie
Gestion des adhésions

10 rue de Chateaufort,
92160 ANTONY
06.78.83.65.51
famille jacquet.mesquita@wanadoo.fr

Envoi des courriers
Correction du journal

19, rue de la Licorne,
11 100 NARBONNE
04.68.65.02.76
damien.gertsch@wanadoo.fr

Contacts avec le corps médical

La Chateliere
49450 St ANDRE DE LA MARCHE
02.41.55.23.56
Jchouto@aol.com

Déléguée a la FMO
(Fédération des Maladies Orphelines)
Bénévole active lors
des journées du nez rouge
Responsable du projet
« un livre pour les enfants »

2 rue de la Cidrerie
02 600 Coeuvres et Valsery
03.23.55.86.76
stephane.zelko@wanadoo.fr



Responsable de la rubrique témoignages

120 rue Ligne Mathieu Michon
59134 FOURNES EN WEPPES
0320 50 38 33

bcourdent@tele2.fr

Gestion du site d’emballage

69 rue Labat
75018 PARIS

01.42.59.58.34
scouyoumdjian@wanadoo.fr

Responsable du projet « plaquette d’infor-
mation »
Traduction des articles en anglais

rue des Fusilles

62 000 HARNES

03.21.49.21.83
frimatcat@wanadoo.fr

De nombreuses autres personnes
partagent leurs compétences et
donnent de leur temps & I'AFGF
sans étre membres du Consell
d’'Administration.

MERCI ATOUS !

Si vous ne participez pas encore,
n'hésitez pas & nous rejoindre !

La Mairie de La Chapelle sur Erdre
ou se frouve le siege de I'associa-
fion a fait un don de 100 € cette
année.

Un don de 1 000 € nous a été of-
fert par la « Maison Charlois ».

Quatre familles ont participé aux
journées du nez rouge cette
année. Nous les en remercions vi-
vement car 50% des recettes se-
ront reversés d notre association,

Janvier

Participation au colloque (theéme :
““scolarisation en milieu ordinaire”,
“scolarisation en milieu spécialisé”,
“la prise en charge et l'intégration
des adultes malades”) organisé
par la Fédération des Maladies Or-
phelines

Mai
Week-end Familles & Signes (Var)

Juin
®Participation aux journées des
nez rouges organisées par la Fé-
dération des Maladies Orphelines.
®Participation a I'EGS (European
Galactosaemia Society) meeting
du 15 au 17 juin & Darmstadt en
Allemagne.

ce qui reviendra a environ 2000
euros.

Comme I'année précédente, le
magasin « Géant Casino » de La
Chapelle sur Erdre a fourni le goU-
ter lors de notre réunion & Paris le 6
octobre 2007.

L'imprimerie Bemographic, d Alen-
con (61) a réalisé I'impression du
présent journal 4 prix coutant.

Octobre
® Réunion d’'informations concer-
nant la maladie a I'hépital Brous-
sais & Paris.
Intervenants :
« Le projet d'Accuell
Individualisé »,
Mme le Dr Romano, médecin
conseiller technique honoraire
o« lLes différentes structures et
aides possibles pour les éleves en
difficultés »,
Mme le Dr Pruvost, médecin de la
M.D.P.H de Paris
® Assemblée Générale de I'asso-
ciation AFGF

La fondation Groupama s’est oc-
cupé de l'impression de la pla-
quette de I'AFGF et de la
plaquette d'information et a as-
suré financiérement leur expédi-
fion.

La salle lors de I'assemblée géné-
rale nous a été prétée par I'Al-
liance Maladies Rares ef nous
avons bénéficié gratuitement de
tout le matériel de vidéo projec-
fion.

Octobre
Participation au Premier Forum Ré-
gional Maladies Rares de I'An-
tenne Pays de la Loire (Angers)

Novembre
Participation & la premiére réunion
du Centre de Référence a I'hopi-
tal Necker (Paris)

@ -~ SILIALLIY LEOJdVE D~ SNOLLNIAGNS'S SNOU > ~CJLLVELSININOY THEYI >



L'acces au diagnostic, au fraitement et a la

réle de recours pour les médecins, les
malades et leurs familles » (explique
Didier Delmotte, Directeur Général
du CHRU de Lille).

Ces Centres de Références sont
également chargés de définir et
de diffuser aupres des autres
structures des référentiels afin
d'assurer I'équité de la prise en
charge sur le territoire national.

prise en charge des personnes souffrant
d'une maladie rare est devenu une
priorité nationale depuis que le Minis-
tére a mis en place en 2004 le Plan
National Maladies Rares 2004-2008
L'un des axes majeurs de ce plan est
la mise en place d'une centaine de
centres de références labellisés pour
une maladie rare ou un groupe de
maladies rares.

Et Didier Delmofte de préciser "l
« Les Centres de Références sont des en- s'‘agit de centres d'expertise, disposant
sembles de compétences pluridisciplinaires d'une forte assise recherche, ayant struc-
hospitalieres et hautement spécialisées et qui ont turé la prise en charge d'une (ou de plusieurs)
unréle d'expertise des maladies rares et qui assurent un maladie(s) rare(s) en lien avec les associations

de malades."

ILE DE FRANCE LILLE

Hépital Antoine Béclére
100, boulevard du

Médecins correspondants Géndral Leclere
Pr Labrune 99 CLICHY
orielet C Mol Laribolsiere T
157, rue de la Porte de Trivaux Mededin COI:I’eS ondant
92 CLAMART Dr Woimant

contact.beclere@abc.aphp.fr 2, ”;? ;‘:";isr?ge - Paré
e PPl BT IR R R éme RENNES -
_____ HopitalNecker _ """ O1 49 95 65 45 H

Médecins correspondants

Pr De Lonlay Hopitdl Georges Pompidou _____ CHU de RENNES _____
Dr. Valayannopoulos Médecinéorres pondant Médecin correspondant
. Pr Germain Pr Brissot
149, rue de Sevres
75 PARIS 15¢me 10, rue Leblanc
75 PARIS 15¢eme 2 rue Henri le Guilloux
- HSﬁﬂb] RobertDebré ™~ ____ . Ql 5§ _02_2_0 QQ _______ 35033 RENNES CEDEX 9 o mvarsiair e L
""" Médecin corespondant - --E'Ag%f_*g! lp_u_l_s_@\_q%mgt . 0299284321
oo S hbeybach RN o
149, rue de Sévres Pr Deybach Sl NERSITAR
o JSPARISISTe 178 rue des Renouilers - Hopital Edouard Herriot __
___.M:!%QP._'[‘![B?.Q‘.’J%@-_T-_-_ '92 COLOMBES Médecin correspondant a L/
édecin correspondan
Dr Belmatoug 01 47 60 61 62 Dr Guffon %
CLERMONT-FERRAND LIMOGES 5 place d'Arsonval ¢
69437 LYON cedex 03 : !‘ '
_CHU Clermont-Ferrand __ _______CHU Limoges ______ 08200820 67 g dobon 8
Médecin corespondant Médecin corespondant NICE
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58 rue Montalembert 58 rue Montalembert e e e
63003 Clermont-Ferrand Cedex 1 63003 Clermont-Ferrand Cedex 1 Meédecin correspondant
04 73 750 750 04 73 750 750 Pr Paquis-Fluckinger
4, avenue Reine Victoria
MARSEILLE BP 1179
__Hépital de la Timone ___ 06003 Nice Cedex |
Médecin correspondant
Pr Chabrole

80 rue brochier
13354 Marseille cedex 05



Assurer au malade et a ses proches une prise en charge optimale po
hépatique du métabolisme :

Participer a I'avancée des travaux scientifiques sur la maladie :

Centres de compétences

en améliorant I'acces au diagnostic
en informant et en formant les patients et leur entourage
en élaborant un guide sur le traitement a suivre

spitaliers
Opital (cf. « Parcours du patient »)
nnels de santé non spécialistes (médecins fraitants..)

en créant des banques de données

en initialisant des projetfs de recherche et en collaborant
médicale nationale et internationale

en fravaillant en étroite collaboration avec les patients et

Les centres de références n'ont pas vocation & prendre en charge tous les malades atteints de maladie rare.
lls doivent organiser progressivement le maillage territorial avec des structures de prise en charge au plus prés
du domicile du patient. Le dispositif de labellisation est ainsi complété par I'identification de « centres de
compétences ».

Les Cenires de Compétences ont vocation & :

Réaliser le diagnostic initial et la prescription initiale des fr
Fonctionner en lien étroit avec les services des centres ho
du patient

Assurer le suivi des patients
Etre I'interlocuteur des médecins traitants et les associatio

Des précisions...
La prise en charge de votre maladie héréditaire du métabolisme s’effectue
dans le centre de référence national ou de compétence régional ou le traite-
ment sera débuté.
Un suivi médical (consultation) et un bilan annuel (1 a 3 jours) sont réalisés
dans le centre de référence ou de compétence en collaboration avec les cen-
tres hospitaliers de proximité et les médecins traitants.
Le diagnostic génétique est mis en place au sein du Centre de Référence en
collaboration avec les services de Biochimie. Il a pour but de dépister des
anomalies ou des mutations sur certains génes pouvant étre a I'origine de la
maladie. Dans certains cas, un diagnostic prénatal peut étre réalisé.

e e STINIL1ANOD 30 STEINID B~ STINTIITE 10 STHINID >



Patients
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1) Premiére intervention :

Mme le Dr Romano Marie-Claude,
w1l médecin conseiller technique ho-
== noraire, a réalisé une intervention
E tres intéressante et interactive
concernant le « Projet d’Accuell In-
= dividualisé », dont voici un résumé

BUENTIONS AR 2007 -rr-eervree

BEN

LEGISLATION

‘mad Principe général de la loi n° 2005-
102 du 11 février 2005. La Loi du 11

Efévrier 2005 aoffirme le droit & la
compensation des conséquences

4 du handicap. C'est son objectif

central et son aspect le plus nova-

teur.

¢ La compensation consiste a ré-

jonaux

Patients t

; de compétences réc

Patients

es hospitaliers de Pros

Patients

Médecin fraitan

pondre aux besoins de la personne
en situation de handicap et de sa
famille, qui n'ont pas a supporter
les charges occasionnées par
ceftte situation. Elle vise O assurer
l'acces de I'enfant, de I'adolescent
ou de l'adulte handicapé aux insti-
tutions ouvertes d I'ensemble de la
population et son maintien dans
un cadre ordinaire de scolarité, de
fravail et de vie.

Le projet d'accueil individualisé de
I'éleve, circulaire n° 2003-135 du 8-
9-2003- Démarche d'accueil per-
mettant d'établir un partenariat
entre les parents, le médecin de la
structure d'accueil, I'équipe de
I'établissement et le médecin trai-
tant.

Cela définit les dispositions propo-
sées permettant aux enfants :

4 de manger avec un panier
repas préparé par les familles,

¢ de prendre des médicaments
par voie orale, inhalée,

# de bénéficier daménagements
spécifiques améliorant ses condi-
tions de vie,

¢ de bénéficier de soins d'ur-

gence.
Cela permet a

des centres de compéte

centre de référence de
e de Pédiatrie
vices de Myologie
ices de Médecine Inte

onsultation chez le medecin traiia

Compte rendu des interventations lors de Assemblée Générale 2007

de préciser les numéros d'ur-
gences, les coordonnées du ser-
vice hospitalier le plus proche et
d’avoir I'ordonnance qui détaille
les médicaments et les soins & don-
ner en cas d'urgence.

Le PAI
® est un projet, qui se prépare
donc & I'avance
® est un document d’accueil de
I'enfant, dont il faut définir les be-
soins,
® ecst individualisé donc propre a
chacun avec une réponse parti-
culiere.
L'esprit de la circulaire du 8 sep-
tembre 2003. Elle :
efait des recommandations,
®cst interministérielle et donc s'ap-
plique & tous y compris aux collec-
tivités locales
@ doit étre pensée en terme de be-
soins réels de l'enfant et non en
terme de procédure administrative
® n'est ni un confrat ni un docu-
ment juridique, ni une loi.

Les paniers repas sont préconisés
et autorisés par le ministere de
["agriculture. L'injection par tous est



validée par le conseil de I'Ordre
des médecins. Un modele type
pour allergies alimentaires a été
établi au niveau national.

Le PAIl s’applique :

® Dans les écoles et établisse-
ments scolaires y compris les gar-
deries du matin et du soir, les
canfines

® Dans les creches, haltes-garde-
ries, jardins d'enfants. C'est le mé-
decin attaché a I'établissement
qui donne son avis lors de I'admis-
sion, aprés examen de l'enfant en
présence des parents,

® Dans les centres de vacances et
de loisirs sans hébergement : Ces
centres ne bénéficient pas d'un
personnel médical qualifié, mais
des recommandations ont été
congues et des mesures sont envi-
sagées pour faciliter I'accueil de
ces enfants.

Mais I'inscription dans les structures
de la petite enfance est le choix
des parents, la scolarisation en
maternelle reste non obligatoire,
la cantine reste un service rendu,
les centres de loisirs sont aussi un
service rendu.

EN PRATIQUE
Qui en fait la demande?
Elle est faite a la demande des
parents aupres du directeur de la
structure d'accueil. Le PAl est éta-
bli avec le médecin de la struc-
ture, a partir des données du
médecin traitant qui doit préciser :
les besoins spécifiques de I'enfant,
les signes d'appel visibles de la
maladie et le plan d'action théra-
peutique.
Quand fait-on la demande?
Elle doit étre faite 3 mois avant
I'accueil dans la structure. Le mé-
decin traitant fait le bilan de santé
de I'enfant et définit ses besoins
spécifiques. Puis les parents
contactent les services médicaux
concernés (PMI ou Promotion de
la santé) pour établir le PAI avec
le directeur et la municipalité. Le
jour de la rentrée, ils rencontrent
les personnes qui ont en charge
I'enfant et leur remettent la
frousse de soins et le PAL.

DESCRIPTION DU PAI
Le PAI comporte 3 volefts :
® Un volet administratif,

® Un volet médical avec les pro-
tocoles de soins, d'urgence, le ré-
gime alimentaire,

® Un volet comportant les besoins
spécifiques : horaires aménagés,
soutien en cas de dyspraxie ver-
bale, aménagement des locaux,
repas, godlters, arts plastiques,
classes de nature.

Le régime alimentaire : Un régime

sans galactose est fres difficile &
assurer par une collectivité, car il
est pratiquement impossible d’as-
surer la tracabilité des édulco-
rants, gélifiants, arémes... Certains
polymeéres de galactose sont pré-
sents aussi dans certains Iégumes
et fruits. Seul le panier repas assure
donc la sécurité.

Régime alimentaire défini par le

numéros de téléphone d'urgence
du lieu du déplacement. En cas
de changement de personne,
faire suivre I'information de facon
prioritaire.

Les temps garderies et restaura-

tion sont placés sous la responsa-
bilité du maire ou d’associations : |l
est important que leurs représen-
tants soient associés a la rédac-
fion du PAL.
Attention au régime d’exclusion. Il
faut mesurer les conséguences
psychologiques chez I'enfant. Ne
pas tomber dans la pevur, la rigidité
et la culpabilisation.

INFORMATION ET
RESPONSABILITES
Information des équipes

médecin qui suit I'enfant

Il précise les mesures 4 prendre
pour les repas, les ateliers cuisines,
les goUters, les anniversaires. Les
paniers repas sont fournis par la fa-
mille. Seule la famille en est res-
ponsable. Les boites seront
étiquetées au nom de I'enfant.

Les besoins spécifiques de I'éleve :

Restaurant (circulaire du 25 juin
2001)

® repdas NOrMaux avec éviction
simple,

® Paniers repas seuls autorisés,

® Régimes spécifiques garantis
par le distributeur de restauration.

Les goUters : goUters habituels au-
torisés,

® Consommation des goUters ha-
bituels avec éviction simple,

® Aucune prise alimentaire autre
que le goUter apporté par I'en-
fant.

Les activités

Une attention particuliére doit étre
portée d la manipulation de cer-
tains matériaux.

Autres aménagements & prévoir :
® Adaptation des horaires,

®Prise en charge en cas de dys-
praxie ou de difficultés scolaires,
® Aménagement de I'activité phy-
sique,

®Sorties ou séjours de nature.
®|nformer les personnels de la
structure d’'accueil de I'existence
du PAI et I'appliguer,

®Prendre la frousse d'urgence
avec le double de ce document,
®Noter les

Role du directeur :
emotiver les
I'équipe.
edévelopper une politique sur la
prise des médicaments. Etablir un
plan d'intervention adapté afin
que les enfants puissent prendre
les médicaments dont ils ont be-
soin.

e@donner au personnel la possibi-
lité de se former sur la galactosé-
mie et ses conséguences en
organisant des formations internes.
®programmer les fransformations
de batiments, de revétements de
sols, de nettoyage pour éviter
d'exposer les enfants aux pous-
sieres, agents irritants, fumées.
®@cncourager et soutenir les efforts
de communication avec les pa-
rents. Eduquer les enfants dés le
plus jeune age.

einformer le personnel sur ce
qu'est la galactosémie, les raisons
pour lesquelles certains aliments et
objets doivent étre exclus. Les
signes d’appels clairement identi-
fiés doivent leur étre précisés et
expliqués.Problémes des respon-
sabilités

* Loi du 13 juillet 1983 portant
droits et obligations des fonction-
naires. Article 11: la collectivité pu-
blique est tenue d’'accorder sa
protection au fonctionnaire ou &
I'ancien fonctionnaire dans le cas
ou il a fait I'objet de poursuites pé-
nales a l'occasion de faits qui
n'ont pas le caractere de faute
personnelle. Les dispositions du
présent article sont applicables

membres de
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aux agents publics non titulaires.

¢ Loi n°2000-647 du 10 juillet 2000
sur les délits non intentionnels : sont
responsables pénalement, s'il est
établi gu'elles ont violé de facon
manifestement délibérée une obli-
gation particuliere de prudence
ou de sécurité prévue parla loi ou
le reglement.

e Code pénal : délits d'impru-
dence, de négligence, de mala-
dresse et d'inatftention (arf. 121- 3,
221-6 ). Mise en danger de la per-
sonne (art. 223-1).

e Avis de la Haute Autorité de
Lutte conftre les Discriminations et
pour I'Egalité (HALDE). Délibéra-
fion N° 2007-28 du 05/03/2007 rela-
tive au refus d'acceés d'un enfant
allergique a une cantine scolaire :
« Le refus d'un dépositaire de I'au-
torité publique d’'accepter un en-
fant allergique au sein d'un
service public relevant de sa com-
pétence tel que, notamment, la
cantine scolaire, les activités péris-
colaires, les centres aérés, les
haltes-garderies ou les creches
gérés parles communes, en raison
de son état de santé, caractérise
I'existence d'une discrimination »,
La Haute autorité estime qu'un tel
refus contrevient au principe gé-
néral d'égalité d'acces des usa-
gers au service public.

Tout refus de PAI peut étre consi-
déré comme une discrimination a
I'inscription a I’école : la haute au-
torité de lutte contre les discrimi-
nations a constaté que le refus
d’inscrire un enfant a I'école est
contraire aux dispositions de I'ar-
ticle L. 112-1 du Code de I'éduca-
tion et constitue, a ce ftitre, une
discrimination en raison du handi-
cap.

Inscription aux séjours de va-
cances : la HALDE demande au
maire de metire en place des me-
sures appropriées afin de garantir
aux enfants handicapés, moyen-
nant des aménagements raison-
nables compte tenu de leur
handicap et de leurs besoins par-
ticuliers, I'acces aux séjours de va-
cances organisés par la mairie.

Vous pouvez refrouver le diapo-
rama de cette intervention sur le

site de I'association.

Il est & savoir qu'un enfant ne doit
pas étre refusé a la cantine. Il est
tres important que chacun se
bafte pour cela. Vous pouvez
compter sur le Dr Romano pour
vous aider dans vos démarches.
Elle se bat et soutient quotidien-
nement des familles dans ce cas
de figure. N'hésitez surtout pas a
la contacter pour étre conseillé.
Vous pouvez y retrouver tous les
textes relatifs a la santé de I'en-
fant. Par exemple, le projet d'ac-
cueil individualisé validé au niveau
national sur les liens suivants :
galactosémie
http://www.afpssu.com/promo-
tion-sante-scolaire-universitaire-
3093.html (ce lien peut changer)

PAI
http://www.afpssu.com/promo-
fion-sante-scolaire-universitaire-
2871.ntml

médecin conseiller technique honoraire

Docteur Marie Claude Romano
Secrétaire générale de 'AFPSSU 44 rue Albert Garry
94450 Limeil Brévannes

France

Mob : 06 07 99 26 92

http://www afpssu.com/ romano.marie-claude@wanadoofr

2) Deuxiéme intervention

Mme le Dr Pruvost, le 6 octobre 2007,
d I'népital Broussais

Le Dr Pruvost, médecin a la
M.D.P.H (Maison Départementale
des Personnes Handicapées) de
Paris, est ensuite intervenue sur le
theme suivant : « les différentes
structures et aides possibles pour
les éleves en difficultéy.

Voici le compte-rendu de son in-
tervention :

QUELQUES CHIFFRES...

@10 000 dossiers d’enfants handi-
capés recensés au Secteur En-
fants de la MDPH.

®Prévalence du handicap : 50 %
de handicap mental, 30 % de
handicap moteur, 20 % de handi-
cap maladie organique et malao-
dies métaboliques, 10 % de
handicaps sensoriels  (auditif,vi-
suel).

LE SECTEUR ENFANTS ET ADOLES-
CENTS est composé de 5 Equipes
médicales « spécialisées » par
type de handicap :

@1 équipe handicap mental

@1 équipe handicap moteur (HM),
®1équipe maladies organiques
(MO)

@1 équipe déficients auditifs (DA),
@1 équipe déficients visuels (DV).

L’'EQUIPE MEDICALE SPECIALISEE
®Elle reconnait et évalue le han-
dicap de I'enfant.

O®Flle aftribue les prestations du
Plan de Compensation de I'en-
fant : AEEH et ses compléments,
CIN, CSPH, orientation vers éta-
blissements spécialisés.

®flle a un réle important de
conseil et d'aide pour les parents
dans toutes leurs démarches.
®| s prestations sont attribuées sur
de courtes durées (< 3 ans ), ce
qui permet de voir régulierement
I'enfant et de suivre son évolution.

L'EQUIPE DE SCOLARISATION
Elle est composée d'une coordi-
natrice, d'une enseignante spé-
cialisée Education Nationale, de 3
secrétaires, de 2 médecins Edu-
cation Nationale pour les dossiers
du 2 degré, de 2 médecins du
Département pour les dossiers du
ler degré, d'un Psychologue sco-
laire et d'un rééducateur lors des
réunions d'équipes.

L'équipe a été créée a la rentrée
2006. Elle étudie les demandes de
scolarisation des éleves handica-
pés du 1° et 2@ degré et des étu-
diants de moins de 20 ans. A partir
des besoins spécifiques et accom-
pagnement nécessaires a la sco-
larisation de I'enfant, elle participe



a I'élaboration du Projet Person-
nalisé de Scolarisation de I'éleve.

LES PRESTATIONS ENFANT

® AEEH : Allocation d'Education
pour enfant handicapé (119.72
euros /mois).
Elle est attribuée jusqu’au 20 ans
et versée au parent qui a la
charge de I'enfant. Elle est de
droit si le taux d'invalidité (TI) est
supérieur a 80%. Si le Tl se situe
entre 50 et 80 %, I' AEEH est versée
si I'enfant fréquente un établisse-
ment adapté, sison état nécessite
un dispositif d’accompagnement
ou des soins. Si I'enfant est placé
dans un établissement sanitaire
avec internat, I'AEEH n'est versée
gue pour les périodes de retour au
foyer.
® Les compléments de I' AEEH :
lls sont au nombre de 6 :

¢ Cl1 = 89.79 €/mois

¢ C2=243.18 €/mois

¢ C3= 344.19 €/mois

¢ C4 =533.38 €/mois

¢ C5=681.68 €/mois

¢ C6=999.83 €/mois
lls sont attribués lorsque la gravité
du handicap entraine fréquem-
ment |'aide d’'une tierce personne
ou nécessite des dépenses parti-
culierement colteuses (dépenses
liées au handicap, réduction
d'activité professionnelle, recours
d une tierce personne rémunérée
par les parents...)
® La MPI : Majoration Parent Isolé
(Tl > 80%)
Pour avoir droit & cette prestation,
il faut :
¢ percevoir I'AEEH avec un com-
plément attribué pour une recours
a une tierce personne (du 2éme au
6°me complément),
¢ Eéfre en situation d'isolement re-
connue parla CAF et assumer seul
la charge effective et permao-
nente d'un ou plusieurs enfants ré-
sidant en France.

ACCOMPAGNEMENT DE L’'ENFANT
HANDICAPE

®CAMSP Centre d'Action Médico-
Sociale Précoce,

- Inter secteur de pédopsychiatrie
; consultation hopital ou en CMP,
OSESSAD Service d'Education
Spéciale et de Soins A Domicile :

pour tous types de handicap :
mental, moteur, sensoriels,
ORASED Réseau d’'Aide et de Sou-
fien Ecole d Domicile

@ JET Jardin d’Enfant Thérapeu-
fique.

L’'ORIENTATION ET LA SCOLARISA-
TION DE L'ENFANT HANDICAPE
Selon la nature des difficultés liées
au handicap et selon I'évolution
de celles-ci, les parcours des en-
fants handicapés peuvent étre

trés différents.

Un enfant porteur d'un handicap
sévere (gros retard mental, poly
pathologies,...) sera orienté tres
tét vers le « milieu spécialisé »,
avec prise en charge éducative,
rééducative, médicale etc.
jusqu’d ses 20 ans.

Un enfant porteur d'un handicap
moins sévere sera orienté vers une
scolarisation en milieu ordinaire
avec mise en place d'aménage-
ments a la scolarité.

LE MILIEU SPECIALISE

L'IME (Institut Médico-Educatif )
accueille les enfants des I'dge de
5-6ans, puis, d I'age de 12 ans, il
sera classiguement orienté en
IMPRO (Institut Médico Profession-
nel) et a 20 ans, il sera admis en
ESAT ou autre. Il peut aussi éfre ac-
cueilli en structure de soins (hopi-
tal de jour) ou dans une autre
structure d'accueil médicalisée.

SCOLARISATION EN MILIEU ORDI-
NAIRE
La scolarisation en milieu ordinaire
peut se faire des la maternelle. En
élémentaire, la scolarisation se
fera, soit en intégration indivi-
duelle, soit dans un dispositif
Adapté de I'Education Nationale
:- CLIS (Classe d’Insertion Scolaire)
a I'école primaire
-UPI (Unité Pédagogique d'Inté-
gration) au college
-Dispositif Post UPl en lycée profes-
sionnel

LE PROJET PERSONNALISE DE
SCOLARISATION (PPS)
Le PPS de I'enfant handicapé est
mis en place depuis laloidu 11 02
2005. La loi reconnait & tout enfant

handicapé le ﬁ éfre scolarisé

dans 'école la plus proche de son
domicile, qui est « I'école de réfé-
rence ». La loi reconnait aussi que
tout éleve handicapé doit bénéfi-
cier d'un PPS qui définit les moda-
lités de déroulement de la
scolarité, avec tous les accompa-
gnements nécessaires pour re-
pondre aux besoins particuliers de
I'éleve. Le PPS est demandé par
les parents et formalisé par un do-
cument.,

Un PPS sera mis en place chaque
fois que I'éleve a des besoins spé-
cifiques : besoin d'une Auxiliaire
de Vie Scolaire (AVS), besoin d'un
accompagnement sur le temps
scolaire par un SESSAD ( psycho-
motricité, orthophonie...), besoin
d'une orientation vers une CLIS ou
UPI, besoin d'un matériel adapté,
besoin  d'aménagements des
condifions d'examen...

Le PPS est élaboré apres une éva-
luation des besoins spécifiques
(accompagnement  thérapeu-
tique, AVS, matériel adapté...) et
des compétences scolaires de
I'enfant en situation scolaire. Un
“enseignant référent”” a en
charge de mener cefte évalua-
tion en concertation avec I'école,
la famille et le service de soins. |l
reste I'interlocuteur privilégié des
parents, de I'école et de la MDPH.
Ila en charge de présenter le dos-
sier PPS et ses demandes &
I'équipe de scolarisation, pour va-
lidation dans un second temps par
la Commission de Droits et de I’ Au-
fonomie des Personnes Handicao-
pées( CDAPH ).

Elise BERTRAND
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E Liste du Comité Scientifique de ’'EGS présent le 16
“js== juin 2007 a Francfort : ® Madame le Docteur Mollet, qui est pédiatre a I hopital
—) Antoine Béclere a Clamart (92)
=L Autriche Dr. Marion Herle ® Madame Hubert, Ingénieur de Recherche a I’ hépital An-
saa France Mme Aurélie Hubert toine Béclére a Clamart (92)
== Dr. Alix Mollet
E Allemagne Er' fP;ter Burg;rdh it Elles travaillent toutes les deux sur la mise en place du cen-
Bl Kro t usanne schweltzer- tre de référence des Maladies Héréditaires du Métabolisme
rantz Hépatique a hopital Antoine Béclére a Clamart (92) dans le
Dr. Peter Schadewaldt service du Pr Labrune
Hollande Dr. Annet Bosch ’

Drs. Cynthia Gubbels
Dr. Estella Rubio

Leur présence leur a permis de comprendre quelles étaient
nos interrogations et nos difficultés.

eeccccccccce

Lors de cette journée, 2 scientifiques frangaises, avaient
été invitées :

Les interventions des scientifiques
n'ont, cette année, rien révélées
de vraiment nouveau.

Par ailleurs, un travail de groupes
frés intéressant et frés concret a
été réalisé par I'association autri-
chienne lors de leur réunion an-
nuelle, en mai 2006 avec la
participation de madame Ma-
rion HERLE (psychologue au cen-
tre hospitalier universitaire de
Vienne).

Dans la suite de I'article, vous ver-
rez les themes abordés.

eeccccccsccccscccscccccccs

| lise Bertrand
Dr Mollet, Madame Hubert et E ! .
Le 16 juin 2007 & Darmstadt (Allemagne) lors de I'EGS meeting 2007



Comité Scientifique de ’EGS

« J'ai un enfant qui a la galactosémie »

Quelle est la meilleur fagon de faire face a mes inquiétudes et mes craintes

A) Suite a une discussion en

petits groupes sur différents sujets,
les résultats ont été soumis aux au-
tres groupes de travail de partici-
pants. Les inquiétudes et les
craintes les plus importantes
concernant les parents dont les
enfants sont atteints de la Galac-
tosémie, ont été résumés de la
facon suivante.

Alimentation/Régime
°*Quand mon enfant ne mange
pas A la maison (chez un ami, d
I'école, etc...). Est-ce que les au-
fres personnes comprennent le
principe du régime et font-elles at-
tention ¢
eLes médecins et les pharmaciens
ne donnent pas tfoujours de bons
conseils, en ce qui concerne le
lactose. Comment peut-on avoir
les bonnes informations 2
°Est ce que mon enfant accep-
tera toujours le régime 2 Evitera-1-
il les produits avec le lactose
(puberté)e

Futur
eComment mon enfant va t-il se

B) Malheureusement

manque de temps, seul le groupe
« alimentation/régime » a pu ex-
poser ses discussions.

par

Alimentation/Régime

Il est important de ne pas avoir
pitié de votre enfant, car cela fait
émerger en lui un sentiment de
dévalorisation.

Vous pouvez frouver de nom-
breuses alternatives pour cuisiner
sans (ga)lactose et on peut pro-
poser une alimentation tres diver-
sifitce. De plus, de nombreux

développer physiquement et
mentalement 2

¢Est-ce que mon enfant réussira 1-
il & I'école sans probleme majeur 2
¢Est-ce que mon enfant réussira d
avoir une qudalification profession-
nelle 2 (apprentissage, études su-
périeures ...)

°Est-ce que mon enfant sera un
jour indépendant 2

°Est-ce que mon enfant s’expri-
mera correctement 2

°Est-ce que mon enfant sera ac-
cepté en société 2

eEst-ce que mon enfant aura des
amis ou vivra t-il de facon soli-
tairee

eEst-ce que mon enfant sera sujet
d moqguerie, taquiner, d cause de
son régime 2

Peur de ne pas étre a la hauteur
°Est-ce que je vais accepfter la
maladie ¢
eEst-ce que j'aurai assez de forces
pour faire face a tous les pro-
blemes qui peuvent arrivés 2

Traitement médical
eLes budgets des hopitaux ont été
diminués depuis quelques années.

desserts ou sucreries sans (ga)lac-
tose sont disponibles de le com-
merce.

Quand vous sortez, il est intéres-
sant de toujours emporter des ali-
ments sans (ga)lactose (biscuits,
biscottes, etc...) et des bonbons
avec vous. Quand votre enfant re-
coit des bonbons avec du
(ga)lactose d'une autre per-
sonne, Vous pouvez d ce moment-
I& les échanger.

Si votre enfant a été exclu d'un
repas en groupe a cause de son
régime, il est important de le lais-
ser s'exprimer sur sa frustration.

Il est important de le faire partici-
per d I'achat des aliments sans

Ef

Il'y a moins de docteurs, de psy-
chologues, de diététiciens, etc...
d’employés dans les services des
maladies du métabolisme. Les pa-
rents ont donc peur que la prise
en charge soit de moins bonne
qualité.

Transmission génétique
*Qu'est ce que je devrais savoir
des facteurs génétiques me
concernant et concernant mon
enfant ¢
De la protection & I'autonomie/in-
dépendance
eComment trouver le milieu entre
indépendance et surprotection 2
e J'ai peur de demander trop a
mon enfant.

Famille, entourage-fréres et

soeurs
*Est ce que les freres et sceurs se
sentent désavantagés parce

qu'ils recoivent moins d'attention?

(ga)lactose. Ainsi, il connaitra plus
facilement les ingrédients spéci-
fiques et parviendra a les choisir
lui-méme par la suite.

Il peut étre bénéfique pour votre
enfant de communiquer avec
d'autres enfants qui ont aussi un
régime.

Pendant I'adolescence, il peut
étre bénéfique pour votre enfant
de participer a des « camps diété-
figues » pour adolescents de
quelques semaines.

Développement

eLe probléme crucial, pour des

)
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parents d'enfants galactosé-
miques, est qu'il ne savent pas a
I'avance comment leur enfant va
se développer. lls savent que cer-
tains problemes peuvent arriver et
cela les effrait. Parfois, ils essaient
de ne pas y penser, mais ce n'est
pas toujours possible. Jusqu'd ce
que le développement de leur en-
fant soit considéré comme normal
par les professionnels, leur crainte
ne disparait pas. Si chez I'enfant, |l
est décelé des difficultés de dé-
veloppement ou retard, les pa-
rents doivent |'accepter, frouver
des solutions et apprendre faire
face.

*Plus tard, les parents ont a réflé-
chir sur comment ils vont informer
les autres personnes au sujet de
leur enfant. Les enseignants peu-
vent étre aidant en encourageant
I'enfant concerné, mais ils peu-
vent aussi rapidement le catalo-
guer comme « enfant d probleme
», méme s'ils n'ont pas assez d'in-
formations pour confirmer si c'est
le cas ou non.

*Par la suite, la situation légale a
I’école peut poser des problémes.
Beaucoup d’enfants qui ont la gao-
lactosémie, peuvent parvenir aux
mémes performances que les au-
tres étudiants mais, ils ont souvent
besoin de plus de temps en situa-
fion d'examen. Il est important
qu'ils bénéficient d'un tiers temps
supplémentaire.

Assumer/Accepter

e[ 'association est vraiment une
aide pour les familles. Méme si au
départ, la quantité d'informations
parait écrasante pour les parents.

eLes échanges avec les autres fa-
milles dans la méme situation sont
trés importants.

*Cela prend du femps de se faire
d cette nouvelle situation.

eLes parents doivent essayer de
ne pas trop penser a I'avenir. lls
doivent essayer de vivre le mo-

ment présent ou le futur proche et
profiter de vivre ensemble avec
leur enfant.

|l est important de ne pas se fo-
caliser sur la situation probléma-
fique de leur enfant, mais s'ouvrir
vers d'autres horizons, comme di-
vers hobbies ef/ou professions.
Cela peut les aider a avoir une vie
équilibrée.

eLes parents devraient toujours
avoir a l'esprit que tous problémes
ne sont pas toujours liés a la ga-
lactosémie.

eLes parents devraient encoura-
ger I'autonomie de leur enfant et
essayer de ne pas trop les surpro-
téger.

Les parents doivent apprendre a
accepter la situation de leur en-
fant ainsi que les conséquences
qui en découlent.

Les associations européennes

Cette année, la réunion de I'EGS (European Galac-

tosaemia Society) s’est déroulée en Allemagne &

Francfort les 15, 16 et 17 juin 2007.

Comme chaqgue année, les présidents des différentes
associations européennes ont présenté un compte
rendu du travail réalisé dans chaque pays.

EUROPEAN
GALACTOSAEMIA
SOCIETY

~

Réunion du vendredi 5jun 07é amstd




Allemagne
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Cette année, I'association allemande
a fété son 20°™e anniversaire. Durant
toutes ces années, de nombreux pro-
jets ont été mis en place :une liste an-
nuelle d’aliments, le dosage du taux
de galactose dans les aliments, les
voyages entre jeunes, le centre de ré-
férence de Dusseldorf, un site web
pour les professionnels et un « pas-
seport » (expliquant le régime en plu-
sieurs langues) pour les enfants.

L\‘IVA
2] | N

En 2006, 192 familles étaient adhé-
rentes. Parmi ces adhérents, on re-
trouvait des diététiciens, des
grands-parents et des familles de dif-
férents pays : Croatie, Chypre, Esto-
nie, Irlande, Portugal, Singapour et
Afrique du Sud.

Devant le fait que de nombreuses fa-
milles ne payaient pas leur cotisation,
I'association anglaise a décidé de ne
plus leur envoyer d’invitations et d’in-
formations.

L’'année derniere, un week’end-fa-
milles, une journée “pique-nique” et
une réunion avec des intervenants
ont été organiseés.

Angleterre

Les résultats de I'étude sur les len-
tilles « ChromaGen » (qui avait été
présentée dans le dernier journal) fi-
nancée par I'association anglaise se-
ront donnés a la fin de cette année.

L’association autrichienne regroupe
les familles concernées par la galac-
tosémie et par la phénylcétonurie,
une autre maladie du métabolisme.
Brigitte Burmann, qui était présidente
de l'association depuis 17 ans, a
laissé sa place a deux autres per-
sonnes.

Cette année, 35 familles concernées
par la galactosémie étaient adhé-
rentes. La cotisation annuelle est de

Autriche

33 euros.

Il avait été décidé 'année précédente
de proposer des rencontres unique-
ment réservées aux jeunes. Les ado-
lescents participent en effet peu aux
réunions organisées actuellement car
ils ne s’y retrouvent visiblement pas.

L’année derniére, I'association autri-
chienne a organisé un camp « diété-
tique » pour les jeunes (de 11 a 16
ans, une randonnée en montagne
prés de Salzburg et un week-end
pour les adolescents et jeunes
adultes.

En début d’année, un week-end Ski a
été organisé. Cette année, une troupe
de théatre amateur jouera au profit de
I'association.

Chaque année, 2 journaux sont pu-
bliés.

La priorité cette année au Danemark
était de travailler sur la prévention. lls
essaient donc d’informer au maxi-
mum les professionnels et les familles
sur les problémes sensori-moteurs et
cognitifs et les troubles du langage
(dyspraxie...) que les personnes at-
teintes de la galactosémie peuvent
rencontrer.

Les estoniens n’étaient pas présents
cette année.

Danemark

Estonie

—
& Espagne
I

Une association espagnole a été
créée I'année derniére. Maite Bofias
en est la présidente. 50 familles
étaient présentes a la premiére réu-
nion de I'association en novembre
dernier a Barcelone. Leurs projets
sont les suivants : création d’un site
web, organisation d’un week-end fa-
milles et dosage du galactose dans
les aliments.

RN Pays-Bas
]

Pour des raisons de santé, Maiike et
Jeroen van Kempen (le président de
'EGS), n’étaient pas présents lors de
ce week-end. Nous avons pu com-
muniquer avec eux grace a une web-
cam.

Un grand nombre de membres de
leur association désirent plus
d’échanges et de rencontres entre fa-
milles. L’association a donc axé son
travail sur cette demande trés spéci-
fiqgue en favorisant au maximum les
contacts entre les différents mem-
bres.

Christa et Hansruedi Gutknecht qui
ont créé I'association suisse en 1991,
ont laissé leur place 'année derniére
a Andy Kilchoer.

En suisse, un producteur de saucisse
« sans lait » a été référencé. De nom-
breuses familles se fournissent donc
chez lui.

Chaque famille a la possibilité de faire
doser un produit alimentaire par an.
Apparemment, les étiquetages sont
fiables, sauf pour certaines tablettes
de chocolat, en particulier chez les
petits fabricants.

Suisse
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Voici quelques themes sur lesquels vous pouvez
écrire liorement. Bien s0r, cette liste n'est pas exnaus-
tive ; tous les témoignages recus auront une place
dans cefte rubrique :

I'annonce de la maladie

choisir ou non de faire un avire enfant

I'enfant de 0 a 5 ans : les joies et les peines des
débuts

® I'enfant de 5 a 12 ans : grandir avec la maladie
® I'adolescent et la galactosémie

® les adultes galactosémiques : les études supé-
rieures, la vie professionnelle et familiale

® Les vacances : comment s’organiser ?
@ L'AEH : pas toujours simple a obtenir

® Les anniversaires, les fétes : comment partager
ces moments la ?

® La parole a la famille élargie... grands-parents,
oncles, tantes, cousins, cousines...

Prenez la parole

® La galactosémie au féminin : I'adolescente puis la

femme
Les sorties restos, en famille...

Les régimes souvent différents...
refrouver!

pas facile de s’y
Les réactions de I'entourage, celles qui énervent,
celles qui réconfortent

Les produits de substitution : de nouvelles idées...
Les fréres et sceurs

L'enfant en collectivité : créche, cantine, centre
de loisirs...

Les assistantes maternelles : trouver la perle...
Choisir un sport : les questions que I'on peut se
poser, les difficultés rencontrées, le plaisir d’en

pratiquer

Les journées en tant que bénévoles

Les enfants galactosémiques et I’école

dire quand je ne fais pas
ention) Scolaire : CLIS 4.
Le mot fait peur, on isole mon en-
fant du reste des autres enfants.
N'ayant pas trouvé de place dans
le public pour ce type de s’rruc—
3, CENI donc vers le privé q
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Voicl le témoignage que nous ont fait parvenir Baptiste et Marie, qui regrettaient
n'avoir pu étre présents lors du Week-end familles en mai 2007, & Aix en Provence.
Merci a eux

JS pour trouver une
pour les vaincre.

Un des exemples le plus parlant

a été nos lecons de conduite. Ave
Nous galérions tous les deux sur  re
une voiture ordinaire A cause ¢
des problemes de coordina

sur une
gue et avon




Quelques adolescents de notre association ont accepte d’'ecrire quelques lignes sur
leur quotidien et sur leur vécu.
[—3Voici leur témoignage, recueillis par Nathalie COURDENT qui précise « Enfants, ados, jeunes
~adultes, n’'hésitez pas A nous faire partager votre expérience, votre vie de tous les jours dans
m cette rubrique ; le vécu de chacun nous intéresse | »

IGNAGES >
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€ oU en classe
Ui est souvent bien
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a vente de nez

our I'association des Familles

lactosémiques de France.

Suite 4 la vente des produits
F.M.O. dans le supermarché vaoisin,
celui-ci nous a sollicité dans son
action « mois du coeur ». Cette
opération a permis de récolter
9000€ versés a la F.M.O. Cette ex-
périence nous a permis de ren-

-~ STQOUNDIONIL SOA >

Ladolescent et la galactosémie

s article
ie, nos enfants au
enf un QI qui diminuera ave
I'dge, auront de sérieux pro-
blemes de langage, seront forcé-
ment en échec scolaire et j'en




Pourquoi un tel site ?

Plusieurs raisons motivent |'élabo-
ration d'un site répertoriant les
produits compatibles avec le ré-
gime de nos enfants. Nous n'avons
pas exclu les produits portants les
mentions " traces de lait " et " pro-
duit fabrigué dans une usine qui
utilise du lait .

Certaines personnes ne consom-
ment pas de soja, de cacao, de
tomates, de fruits exotiques, cer-
tains légumes secs (...), nous leur
proposons donc de lire attentive-
ment les étiquettes des produits
pProposés.

¢ Tout d’abord I'envie qu'un tel
site existe. Lorsqu’on nous dit que
notre enfant est galactosémique,
il faut déjd comprendre ce que
cela implique dans I'immédiat et
pour son avenir. Alors, lorsqu’on
découvre qu'en plusily a un ré-
gime 4 suivre, on est un peu dés-
emparé. Un tel site peut rassurer
des parents, les aider & s'y retrou-
ver. |l peut aussi les faire réfléchir,
car chacun adapte le régime
selon son expérience, ses convic-
tions et sa culture culinaire fami-
liale. Le site permet de se repérer
méme si, bien s0r, on n'est pas
consommateur de tous les pro-
duits qui y figurent.

¢ Ensuite nous éprouvons le besoin
de permettre d nos enfants de
partager facilement ces moments
conviviaux pr|V|Ieg|es que sont les

oBaTQlez, ] ]Eepos en
3 chaton® amille,
it avec nNnos
amis, en
vacances,
ou lors de
golters
d'anniver-
| saires  de

copains.
3 s Donner
‘ sy |'adresse
K\ Barquettes  du site per-
abrlcot ‘ met aux

L

Site web special grande distribution

parents qui invitent nos enfants,
de voir que de grands classiques
comme les Barquettes Trois Cha-
tons peuvent faire partie de la
féte, ou encore que les fameuses
pommes noisettes de Findus leur

~sont fout &
I.U  fait per-
y/ b mises

(SP /g E’rre,gqloc—
Brug tosémique

| VI i ne veut
‘§ iSyayeurs Pas dire
é‘/‘\llleurs atre extra-
terrestre et

se nourrir

de trucs bizarres. Il s'agit juste d’éli-
miner certains produits, et donc
d’en consommer certains autres.
Le site est |a pour aider les uns et
les autres & faire le tri.

Des trouvailles ? Il y en a plein !

Bien que ce site soit encore tout a
fait incomplet, les personnes de
notre entourage, non concernées
par la maladie et qui en prennent
connaissance, sont étonnées du
large choix de produits que le ré-
gime permet.

Sionregarde le chapitre goUGters, il
y a environ 80 goUters recensés
dont presque une vingtaine de la
marque: LU, leader du marché,
sans parler de grandes marques
comme Brossard, Delacre, efc...
C'est-a-dire des produits que I'on
frouve absolument partout, de la
supérette a I'hyper marché, en
passant par la station service de
I'autoroute |

Dans la masse des goUters pour
enfants cette petite partie comes-
tible par les galactosémiques est
du coup trés importante tant |'of-
fre dans son ensemble est elle-
méme généreuse.

Pour I'instant nous n'avons pas en-
core intégré I'offre des produits
bio. Elle viendra prochainement
car ces produi nt de plus en

plus diffusés et consommés par
fous.

L'idée de régime implique souvent
celle de restriction. On voit &
gu'on a tout de méme un trés
large choix, méme en limitant la
consommation aux produits ne
contenant pas de produits laitiers
en général, et I'idée de restriction
ne vient plus & I'esprit.

Bien sGr un morceau de pain avec
de la confiture et un fruit feraient
tout aussi bien I'affaire. Il faut juste
penser que nos enfants, comme
tous les enfants, ont besoin de res-
sembler aux autres. Il est donc
bien de connaitre les produits que
les " autres " mangent et que I'on
peut partager. Ceci dans un souci
d'intégration et de socialisation.

Un regret : nous avons des difficul-
tés a trouver I'équivalent des BN
ou Prince.

Il'y a bien les Twibio, en magasins
Bio, mais le produit fourré au cho-
colat mangue de moelleux. ( les
versions "fourré aux fruits", elles,
sont plus tendres ). Et les biscuits
sont d'une toute autre forme.

Contactez-nous i
connaissez d'autres :
galactoliste@orange.fr

VOUS en

Les goUters et les grignotages
salés, type biscuits pour 'apéritif.

Nous les avons traités en premier
d'une part pour la convivialité (on
I'a déja évoqué), d'autre part pour
leur aspect déambulatoire. Chez
soi c'est plus facile, on a prévu ce
qu'il faut. On sait faire & manger
en tenant compte de confraintes
du régime, ou l'on apprend assez
vite & le faire. C'est a I'extérieur
de chez soi qu'il est parfois difficile
de trouver son bonheur : aI'école
pour le godUter, ou en voyage et
lors de sorties efc...

Quand on est pris de court et
qu'on tfrouve au bar du TGV des



chips “Pringles” - version classique
ou paprika, et non les autres va-
riétés qui, elles, contiennent du
lactose - on est content de pou-
voir calmer une petite faim de son
enfant, tout en lui faisant plaisir
sans que cela déclenche toute
une affaire!
Les produits évoluent dans leur
composition, parfois dans le bon
sens pour nous, parfois pas.
Par exemple il y a cing ans il
n'était pas si facile de trouver du
jambon sans lac-
s tose.
2 A présent la propor-

« tion s'est inversée. Si

'Colin d'Alaska

Bordelai

coupe il faut toujours
renseigner, les
Sl grandes marques en
¥ .= libre service ont
« abandonné le lac-

tose en tant que
conservateur ; Herta, Madrange,
Fleuri Michon. Attention, ceci est &
titre indicatif; il faut toujours étre
prudent et bien vérifier la compo-
sition car elle n'est pas toujours

g Ve o,
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conforme d'un produit d I'autre
de la méme marque. De plus, les
marques se réservent le droit de
faire évoluer la composition de
leurs produits en fonction du pro-
cessus industriel qui les arrange sur
le moment.
Prudence ...

Bien que nous soyons enthou-
siastes de trouver autant d'ali-
ments pouvant étre consommeés
par les galactosémiques, il faut
rester prudent. Tout d’abord, si
nous pouvons trouver un grand
nombre de produits, beaucoup
plus encore ne sont pas conseillés.
Il nous faut aussi rester prudent sur
la composition des produits et vé-
rifier tout de méme de temps &
autre la composition de produits
qu’on a I'habitude d’acheter ré-
gulierement sans plus regarder. lIs
peuvent évoluer dans un sens qui
soit nocif pour nos enfants.

Et puis faire soi-méme la cuisine, &
partir de produits frais, non élabo-
rés, quand on aime ca et qu'on a
du temps pour le faire, ce quin’est
pas forcément le cas bien sdr,

oV
)

c'est de toute facon préférable a
toute préparation industrielle.

Et ce, pas seulement pour les ga-
lactosémiques !

Le besoin d’améliorer ce site
Trés peu de visiteurs du site réagis-
sent malgré I'adresse mail quiy est
indiquée pour les suggestions et
pour les commentaires. C'est
pourtant en échangeant les infor-
mations, en les rassemblant, en cri-
figuant certains points, en vy
agjoutant des éléments et en en
modifiant d’autfres qu’'on pourra
I'enrichir et le parfaire. Alors & vos
claviers ! Ef merci d’avance.

Sylvie COUYOUMDJIAN

Rappel de I'adresse du site :
http://liste.produits.free.fr

L'adresse de la boite de corres-
pondance :

/\K galactoliste@orange.fr
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Il a été voté par I'ensemble des
participants lors de la derniére As-
semblée Générale que I'AFGF de-
viendrait adhérente de I'Alliance
Maladies Rares a partir de cette
année 2007.

Nous vous proposons donc de
vous présenter I’ AMR afin que vous
puissiez comprendre I'intérét pour
nous de faire partie de cette fédé-
ration.

Association loi 1901, I'Alliance Ma-
ladies Rares, créée le 24 février
2000, rassemble aujourd’hui 170
associations de malades et ac-
cueillle en son sein des malades et
familles isolés "orphelins" d'asso-
ciafions.

Elle représente environ 1000 pa-
thologies rares et plus d’'1 million
de malades.

MISSION :

La mission de I'Alliance Maladies
Rares est de susciter, de dévelop-
per, sur les questions communes

aux maladies rares et aux handi-
caps rares, d'origine génétique ou
non, toutes actions d’'information,
de formation, d’entraide, de re-
vendication et de recherche...

Elle a été a l'initiative du Plan na-
tional maladies rares 2005-2008,
destinée a assurer I'équité pour
I'accés au diagnostic, au traite-
ment et d la prise en charge des
malades et partie prenante de
son élaboration.

L'alliance a ceuvré avec I'AFM
la création de l'institut des mala-
dies rares dont la mission est d'in-
citer, développer et coordonner
la recherche sur ces pathologies.

L'alliance a ceuvré également au
rapprochement des structures pu-
bliques et associatives impliquées
dans les maladies rares au sein de
la Plate-forme Maladie Rares.

Elle apporte & ses membres infor-
mation, formation et entraide et

@ L -l vrs 0 B

organise chaque année, dans le
cadre du Téléthon, la Marche des
maladies Rares.

L'Alliance souhaite répondre aux
besoins exprimés avec une plus
grande proximité. Ef elle organise
donc une régionalisation.

La plate forme Maladies Rares
réunit :

®|'Alliance Maladies rares
®Maladies Rares Info Services,
services d’'écoute, d’information
et d’orientation pour les malades
et leurs proches, les profession-
nels de santé : 0810 63 19 20
®Orphanet (www.orpha.net)
®L'Institut des Maladies Rares
(www.institutmaladiesrares.net)
®Eurodis (www.eurodis.org)

1¢* Forum Régional Maladies Rares
de I'Antenne Pays de Loire

Lors de la derniere Assemblée Générale, nous avons
voté pour que notre association adhére a I' Alliance
Maladies Rares. Je me suis donc rendue le jeudi 11
octobre dernier, au 1¢ Forum Régional Maladies
Rares de ma région (les Pays de Loire) qui était or-
ganisé a Angers.

Les participants présents (environ 200) étaient invités
en tant que représentant d'une association ou pro-
fessionnels de santé (en particulier des généticiens,
médecins scolaires, médecin de la MDPH, de la
CPAM...).

Des échanges fres intéressants entre les différents
participants ont eu lieu.

Les sujets suivants ont été abordés :

information des professionnels de santé

la filiere de soins pour les Maladies Rares

les centres de référence en Pays de Loire

I'assurance maladie et les maladies rares :
quelles prises en charge ?

le plan régional de santé publique

le Centre de Ressources et de Coordination (qui

est une avant-premiére au niveau national)

Participer d une telle journée permet de mieux com-
prendre au niveau local I'organisation de la prise en
charge des maladies rares. Je vous encourage donc
vivement & participer (en tant que délégué régionall
de I' AFGF ») & de telle journée dans votre région.

Forum AMR, le jeudi 11 octobre 2007 ¢
’ , a Angers
Catherine Chouteau, médecin scolaire et Elise Bertrand, prési-

dente de I'AFGF, toutes deux mama ! i
el ke i , ns d'un enfant atteint de Ia



Echanges avec la salle
PrDominique Bonneau

nétique)

Madgme la représentante de
Dor‘rquue Le Berre et Marie
Aau niveau associatif.

A l'issu de ce forum, monsieur
Francois Besnier nous a donné
quelgues mots de conclusion que
je tenais a vous faire partager...

« Mardi matin paraissait dans le
journal Quest France, un article
consacré a ce premier Forum ma-
ladies rares et donnant les numé-
ros de téléphone de Dominique Le
Berre et Marie-Odile Besnier. Les
appels téléphoniques se sont alors
succédé chez 'une et I'autre, ve-
nant de personnes isolées, dans
cette errance si souvent mention-
née, a la recherche d'informa-
tions et de contacts. Malgré le
travail formidable réalisé et im-
pulsé par I'Alliance des Maladies
Rares, il existe encore malheureu-
sement de frop nombreuses situa-
tions de grande détresse, dans
I'attente d’une source d'informa-
fion comme ce cenire de res-
sources qui, nous I'espérons, verra
le jour prochainement a Angers et
Nantes. Ces appels illustrent bien
le long chemin qui reste encore a
parcourir.

Depuis plus de dix ans, grGce en
particulier au fravail des associa-
tions de familles, de malades et
de I'Alliance des maladies rares, la
situation des personnes handica-
pées, touchées par des maladies
et handicaps rares, a évolué de
facon significative, méme si cette
évolution reste encore bien en
deca de nos besoins et de nos de-
mandes. D’'une facon plus géné-

rale, c’est la vision que nos socié-
tés portent sur le handicap qui
change et c’est heureux.

Bien sur, nous ne pouvons que
nous féliciter de cette évolution et
des avancées qu'elle permet.
Mais elle est aussi porteuse d’exi-
gences nouvelles.

Le diagnostic précoce et les prises
en charge associées améliorent
les conditions de vie des per-
sonnes touchées, permettant une
meilleure intégration sociale et
augmentant leur durée de vie.
Cette intégration s'accompa-
gnera de demandes nouvelles,
pour la conquéte de droits spéci-
fiques légitimement revendiqués.
Cette évolution est inscrite dans la
loi du 11 février 2005 pour I'égalité
des droifs et des chances, la parti-
cipation et la citoyenneté des per-
sonnes handicapées. A nous de
faire que cefte loi se fraduise dans
la réalité quotidienne.
L’augmentation de la durée de
vie posera des problemes nou-
veaux et demandera d’inventer
des solutions originales, prenant en
compte les spécificités du vieillis-
sement de personnes handica-
pées. Des progres significatifs ont
été réalisés dans la prise en
charge et I'accompagnement
des jeunes enfants, prise en
charge facilitée par le fort investis-
sement des parents. Mais on
constate que beaucoup de pro-
blemes s’aggravent avec I'age,
face a la de-

mande d’au-

(Chef de service CHU Angers, Service de gé-

ARH et d_e la DRASS des Pays de Loire
Odile Besnier, représentantes de I' AMR

fonomie légitime des adultes
d’une part et au vieillissement des
parents d'autre part. Il nous fau-
dra la aussi inventer des solutions
nouvelles.

Il nous(Nous, c’est-a-dire les pro-
fessionnels de santé, les etablisse-
ments, les associafions de
malades et de familles, le milieu
socio-éducatif, les instances régio-
nales, les pouvoirs publics, etc)
faut repenser les relations qui exis-
tent entre ces différents acteurs
pour réfléchir et inventer ensem-
ble des solutions. Les maladies
rares demandent un travail col-
lectif, une mutualisation des efforts
pour ne laisser personne au bord
du chemin.

Ces maladies rares ont dans la
plupart des cas une origine géné-
tique, a l'origine de troubles et
dysfonctionnements. Mais & cette
histoire biologique se superpose
I’histoire singuliere de chaque per-
sonne atteinte, histoire singuliere
au sein de la societé des hommes,
histoire souvent faite de souf-
frances physiques et morales, d’in-
compréhensions, de déchirures.
Chaque personne est la résultante
de ces deux histoires, qui interfe-
rent en permanence. Histoires
complexes qui nécessitent des ré-
ponses complexes. Nos sociétés
commencent a prendre
conscience de cette complexité.
A nous de contribuer d les rendre
foujours plus humaines pour les «
cabossés du génome ».
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L'AFGF, ainsi que I'ensemble de ses adhérents, remercie ses partenaires.
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