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COMPTE-RENDU DE
L’ASSEMBLEE GENERALE 
DU 26 AVRIL 2009

Etaient présents :
· 23 familles présentes (soit 65 personnes)
· Dr Behrouz KASSAÏ, Centre d’Investigation Clinique Lyon

· Bernard LETE, Gwanaël NADEAU, Conseil Scientifique

L'assemblée générale de l'ASWB Rhône-Alpes s'est tenue le dimanche 26 avril 2009, dans les locaux de l'école primaire d'Etoile sur Rhône.

Après le mot de bienvenue du président, Thierry Borde, et l’accueil des nouveaux adhérents   (4 nouvelles familles), la journée débute à 11 heures, par différentes interventions : 

1. Point sur le projet du Pr. Vincent DESPORTES par Bernard LETE (voir annexe 1) 
Ce projet est totalement pris en charge : aucun frais pour les familles. Les tests se déroulent sur 2 ou 3 journées : l’accueil des familles est privilégiée. Tout est fait dans un souci de transparence : les parents sont constamment informés sur le déroulement des épreuves. Les tests sont  toujours réalisés en très petit nombre : 1 ou 2 enfants maximum. Les tests commencent à partir de l’âge de 9 ans : se renseigner sur l’âge maximum.

Le rôle du Conseil Scientifique est de s’assurer du bien-fondé, de l’éthique et de la pertinence de ces tests. Bernard LETE insiste sur ce type de recherches qui permet également de comparer différents syndromes.

2. Point avec le Dr Behrouz KASSAÏ sur l’étude "  Williams Beuren et Minoxidil " (voir annexe 2)
L’étude sur les souris démontrant que le minoxidil augmente la synthèse de l’élastine est terminée. Le test commence maintenant sur les enfants âgés de de 6 à 18 ans et dure 12 mois, les enfants âgés de 6 à 18 ans prennent le minoxidil. Des mesures sont réalisées avant, pendant et après le traitement : prises de sang et échographie pour mesurer l’épaisseur de la paroi.
En fait, deux traitements sont réalisées sur un même nombre d’enfants: un traitement MINOXIDIL et un traitement placebo. Ce traitement placebo est majeur pour l’aspect méthodologique du traitement et pour apporter un jugement. A la fin du traitement, on révèle aux familles quel traitement  ont suivi leur enfant : placebo ou minoxidil.

Cette étude nationale a débuté en 2007 : à ce jour 2 enfants sont concernés. Le suivi des jeunes  pendant cette étude est très régulier : tous les 3, 6, 9, 12 mois puis à 18 mois.

Le Dr Behrouz KASSAÏ précise deux points importants : 

· il existe un effet négatif lors de la prise de ce médicament : l’augmentation de la pilosité. Il a donc été décidé de réaliser cette étude sur la période hivernale. 

· il existe un critère  d’exclusion : la tension artérielle

Yves DEMAZEAU, du Conseil Scientifique, précise qu’il soutient ce projet. Si des parents sont intéressés par ce protocole, ils doivent se faire connaître auprès du bureau de l’association.
Des questions sont posées au Dr Behrouz KASSAÏ :
· Y-a-t-il une incompatibilité avec un traitement pour l’hormone de croissance ? Réponse : apparemment, non.

· A partir de quel âge peut-on commencer ce traitement ? Réponse :  plutôt sur des jeunes.
· La comparaison se fait-elle uniquement avec les sujets placebo ? Réponse : oui.

· Quelles sont les similitudes avec la méthodologie chez les souris ? Réponse : Chez les souris, le traitement est prolongé au-delà de 12 mois puisqu’on les laisse vieillir. Il existe un réel remodelage de la paroi. Mais, attention aux extrapoliations avec l’homme !!!!

· Peut-on avoir accès aux comptes-rendus du protocole ? Réponse : oui, sur le site.
Sur l’annexe 2 figurent toutes les coordonnées relatives à cette étude.

Un grand merci au Dr Behrouz KASSAÏ pour toutes ces précisions.

3. Rôle et répercussions du handicap par Dominique MAIGNOT, pédopsychiatre .
Dominique MAIGNOT est la maman de Marion, 30 ans. De par son vécu personnel, Madame MAIGNOT constate qu’il y a une évolution majeure du handicap : de nos jours, on parle plus facilement du handicap. Le handicap perd un peu la notion de faute commise, de punition subie par les familles. La phrase du style : qu’est-ce que j’ai fait ? tend à disparaître. Mais le handicap reste toujours une blessure, une atteinte à soi-même et les réactions vis-à-vis au handicap varient du renfermement, à la dépression, à l’occultation, à l’hyper activité. 
Le sens de la nouvelle loi de février 2005 est basé sur la notion de compensation.
Dominique MAIGNOT  souhaite aborder le thème de la fratrie et plus précisément sur les répercussions du handicap sur la fratrie. Elle nous présente le  livre FRATRIE ET HANDICAP par Régine SCELLES (Edition L’HARMATTAN ). Une chose est sûre et certaine : il faut toujours et sans cesse expliquer, parler avec les frères ou sœurs. Parler sur les ambivalences, sur les doutes, sur les colères, parler lors des moments d’orientation, évoquer l’imprévisibilité des réactions. Il est avéré que lorsque les parents échangent avec les frères et sœurs sur le handicap, les rapports sont bien mieux.
Il est important également de laisser jouer les rivalités et agressivité entre frère et sœur sans intervenir.

Le sentiment de jalousie et de colère ressentie par la fratrie correspond à une envie de destruction liée à une douleur qui se transforme en colère. Mais cette colère doit faire l’objet de discussion, de dialogue ainsi cette colère sera mieux tolérée et donc moins destructive.

Les frères et sœurs gardent un sentiment de frustration du manque de relation possible.

Il faut être très vigilant quant aux conditions d’intégration du frère ou de la soeur handicapée : éviter à tout prix de mettre ensemble la fratrie dans la même école, dans la même section de sport ; etc. Ceci est très douloureux pour la fratrie qui doit assumer à l’école et à la maison le handicap.
Ainsi, plus les familles sont entourées, mieux celles-ci échappent à la solitude. D’où l’importance d’avoir un soutien.

La notion d’acceptation du handicap est en train d’évoluer.

Merci à Madame MAIGNOT.

Le sujet de la fratrie fera certainement l’objet d’une séance lors d’une prochaine assemblée générale.

A l’occasion des 10 ans de l’association, Thierry BORDE souhaite particulièrement remercier Sabine DERRIER et Françoise JOURDES qui ont créé l’association, ainsi que Nathalie GIRAUD, absente, qui en a assuré le secrétariat jusqu’à l’année dernière.
Françoise JOURDES précise la raison pour laquelle elle a fondé cette association. Il y a 33 ans, elle s’est sentie tellement seule : elle veut éviter à d’autres familles de revivre cela. Pierre, son fils, vient à son tour, la remercier.
Sabine DERRIER est ravie de constater que la vie de l’association continue, le nombre de familles est passée de 4 à 40.

Thierry BORDE remercie également la famille LEONE de nous accueillir dans cette école.

La matinée est suivie du déjeuner pris en commun, repas tiré du sac.

La 2ème partie de la journée commence par une intervention de Bernard JOURDES avec un point sur la réforme de la tutelle et de la curatelle (7 mars 2007)
Cette réforme est axée sur le droit des personnes : sa  durée temporaire est de 5 ans. Sans renouvellement, cette mesure devient caduque.
La personne organise sa protection future. Les parents d’enfant handicapé peuvent désormais envisager le mandat de protection future de leur enfant. Ceci est une innovation importante de cette réforme qui protège la personne handicapée sur le plan financier et sur le plan civil. Désormais, on demande le consentement de la personne handicapée : priorité à la tutelle à caractère familial et élargi aux amis proches.
Une nouveauté : la désignation anticipée d’un tuteur ou curateur.

Le mode de protection protégée a 18 ans doit être bien réfléchi : tutelle ou curatelle ?

Il existe un document qui reprend et explique cette réforme : l’association va en acheter plusieurs exemplaires. Les familles intéressées doivent se faire connaître auprès du bureau de l’association.

Merci à Bernard JOURDES.

L'assemblée générale débute à 15 heures.
Un rapport d’activité est remis à chaque participant.
Avant de commencer, le président a une pensée pour notre chanteuse Laurily et sa famille qui n’ont pas pu venir ce jour.

RAPPORT D’ACTIVITE  (annexe 3)
Le président fait un rappel des actions menées en 2008 : 

· une grosse activité en Haute-Savoie et des remerciements et applaudissements pour les familles qui organisent ces actions. 
· Week-end à Chattes en septembre : gros succès en compagnie de nos amis du Sud Est et de Corse. Les rencontres se sont déroulées sur 2 ours dans une ambiance chaleureuse.
· Week-end Ski à reprogrammer en 2009. Merci à Claude BERARD pour son investissement

· Vente de cartes et timbres : le bénéfice va au camp européen. Pauline nous rappelle que ce 5ème camp est organisée par la Fédération Européenne du Syndrome Williams Beuren. 40 jeunes sont inscrits (10 pays, 4 jeunes par pays), 22 accompagnateurs et 2 jeunes de notre association y participent : Marion et Théo. En 2010, le camp aura lieu en Italie. L’âge butoir est de 25 ans ; exception pour Marion et d’autres jusqu’à 30 ans. Un grand merci à Pauline pour sa participation active à l’organisation de ce camp.
· L’association Williams en Corse organise  un camp cet été près d’Avignon.
· Le concert initialement prévu en juin 2009 est reporté au 30 octobre 2009 à MACON. Le bénéfice ira au camp européen

· PROJETS À VENIR : un projet d’une colonie en montagne est à l’étude. N’hésitez pas contacter le bureau si vous avez des idées, des projets pour nos adultes et nos jeunes.

RAPPORT FINANCIER  (annexe 4)
A ce jour, 40 familles sont adhérentes. La cotisation est de 31 €.
Le bilan 2008 dégage un excédent de 8 000 €. Les produits financiers s’élèvent à 1 500 €.
Des questions émanent du public :

· Un bilan est-il établi ? Réponse : oui.

· Il n’y a pas de commissaire aux comptes : ne faudrait-il pas y songer ? Réponse : au vu du montant du budget, ce n’est pas une obligation mais on peut faire certifier par une autre association étrangère à notre structure.
· Comment sont placés les fonds ? Réponse : Il existe 2 livrets. Un livret A au montant maximum de 18 000 € et un livret sérénité sur lequel est placé l’argent remis par l’Ordre International des Anysetiers, argent destiné à la recherche.
Approbation du rapport d’activité et du rapport financier.

Thierry BORDE annonce :

· Qu’il reste des cartes et des timbres en vente

· que si des personnes veulent rejoindre le bureau, elles sont les bienvenues. La prochaine réunion de bureau est fixée au 19 juin 2009 à Saint-Exupéry.
La séance est levée à 16h30.
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