Version web : https://www.assemblee-nationale.fr/dyn/11/questions/QANR5SL11QE47151

ASSEMBLEE NATIONALE

11leme législature

ASSEMBLEE
NATIONALE

maladies rares
Question écrite n° 47151

Texte de la question

M. Denis Jacquat appelle I'attention de Mme la ministre de I'emploi et de la solidarité sur les demandes
exprimées par I'Association francophone du syndrome d'Angelman (AFSA) afin d'aider les parents d'enfants
atteints de cette pathologie. En effet, I'association souligne que la révélation de la nature du mal qui atteint leur
enfant est toujours pour ces parents un moment pénible & vivre. Or on constate que, bien souvent, il n'existe
aucun accompagnement de la famille souvent trés abattue. Il convient pourtant de souligner que le suivi de la
famille et de la fratrie pour les problémes psychologiques qu'engendre la prise de conscience de cette maladie
permettrait de limiter les conséquences de cette annonce, tant pour les parents qui refusent I'évidence que pour
les freres et soeurs qui se retrouvent souvent en échec scolaire ou en état de « crise » avec les parents. C'est
pourquoi 'AFSA souhaite la mise en place d'un soutien psychologique systématique pour la famille & I'annonce
du diagnostic. Il la remercie de bien vouloir lui faire connaitre son avis a ce sujet.
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