Rencontre avec

Elizabeth Bonneau-Bréant/

de I'association L'Oiseau Bleu - 2
P /

Elizabeth Bonneau-Bréant a eu fa dowleur de perdre 500 jeuns
de 1z redoutable panencephalile sclércsante subaigué (P
ef tout le temps de s3 maladie, elle 3 di affronter les mnséquenbes
de la méconnaissance des uns et des autres.

éme si I'on nous rassure augourd hui - la

M PESS asl devenue ranssime grice & la
vieccimation, elie existe encore,

C'est pourquod Elizabath a déeidé d"agir pour aidar

d’autres familles qui, comme ella, o retrouiaient

saules face au drame, sans asde..,

Elle & crés L'Diseau Blaw.

Quelle est la mission

de I'association L'Oiseau Bleu ?
L'Diseau Bleu est apparemment aapourd hu
Ia seule association de lutte contre |3 panencé-
phalite schérosante subaigus post-rougedle, connue
égalernent sous le nom de maltadie de Yan Bogaert.
Entra 1995 ot 1998, 4 |2 suite du décés de man
fils consécutif @ une PESS, |'ai rencontré d'aulres
familles dont kes enfants étalant atteints. En 1998,
aved oes panents, nous avons créé L 'Oiseany Bleu afin
de partager nofre experience communeé de |a
maladie,

Motre mission consiste essentisliement & soutenir
et accompagner les familles sur bous les plans.

11 fauf snowr que lorsgue 3 PESS frappe une famille,
12 joie d'eélever son enfant est vite fernie par une
succession de prablémes sunquels les familles ont
sauvent du mal & faire face : faire les oémarches
admiristratives, assurer les dépenses diversas
sguvent irés lourdes lbes A [a malades, rouwss un
kindsithérapeute, du personnel infirmier, des
structures d'accueil pour soulager les parents
ponctusllement... Il faut en effet s'adapter
continuedlement et trouver des solutions au jour ke
jour pour nos entants, pour leur rendre i3 vie fa
moins inconfortable posssble,

Combien de familles

sont actuellement i 11]

au sein de I.’mmu“i ?

Aujourd ' hur, noUs coNNasons une cinquantane
de farmilles en France, dont certaines onl perdu
leur enfant, Nous connaissons autant de familles

topchées dans les aufres pays d'Europa natam-
ment an Ialie, od les cas sonk les phis nombreus,

7 t.‘.‘}

Mous avons en outre des contacts au Brésil, en
Inde ou en Asie,

Comment se contracte

et se développe la PESS 7

Lz PESS est une complication post-rougecle : 90 %
des enfants da Nassociation ond contracté [a rigecles
Fant "3ge d'un an - nos enfants vont en créche &
3 moks, ils sont exposes avant la vaccingtion. 1l
n'y a pas d"age pour Btre touché par la PESS, Iy
& des cas ol les malades avaent plus de 18 ans.
Les premiers signes, neurologiques, de fa PESS
surviennent des années aprbs ta raugecle. Parmi
eux, on comstate une chute de tonus, une régres-
sion scolaire, Ensuite, ["évolution peut &tre trés
rapide, elle est fatale dans tods les cas.

Que faudrait-il mettre en place

pour lutter contre la PESS 7

La premsére des choses est fa waccination | 51 nos
enfants, comme ca fut le cas pour mon fils, contrac-
tent la rougecte en créche avant 1 an, c'est quiil y
g encare des enfanis non vaccinés et des
epidermies. || faut donc vactiner imperativement
les enfants dits gu'ils sont en Sge d'dre vaccinds,
c'est-2-dire dés 1 an ou dés 9 mois pour ceus qui
sant gardés dans des structures collectives, Ainsi
115 st eu-rmbmes protéats et protégent les autres.
La situation a évolué puisque e nombre de cas
nouveaux a diminué mats la vaccination est avant
tout un acte solidase : on ne vaccing pas ses enfants
que pour sai, on les vaccine aussi pour la
collectivité. 1] faut faire savoir que nos enfants
meurent de la rougeole. Il faul répéter que l'on
paut mourir de la rougesie;

Méme si le nombre d'enfants atteints est faible,
on doit rappeler gue nos enfants mevrent des
complicatsons de fa rougecte, B

Pour a0 gredir plus | e, Ddeau el o
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