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LE COMBAT DE LINA

La fillette est atteinte du syndrome d’Angelman. Demain, une Journée
internationale est consacrée a cette maladie génétique rare.
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Lina aura 5 ans la semaine prochaine, le 17 février trés exactement. Lina est atteinte du syndrome
d’Angelman, une maladie génétique rare qui se manifeste par un retard du développement moteur,
un retard mental, 'absence de langage, des problemes d’épilepsie et de sommeil. Quand le diagnostic
tombe, la petite fille a 2 ans et demi. « Le monde s’écroule », témoigne Sonia Sammou, sa maman.
Face a I'intolérable, la famille, installée a Saint-Nicolas-de-Port (54), décide de se battre. En février
2011, elle crée une association « Lina ma poupée Angelman ». Un réseau d’entraide se tisse autour
de Lina.

Demain, pour la premiére fois, toutes les associations fondées autour de ce syndrome dans le monde
organisent une Journée internationale dédiée a la maladie. Le 15 février, pour rappeler 'origine du
syndrome liée au chromosome 15. L’objectif, rappelle Sonia Sammou, est de « sensibiliser le grand
public et les professionnels a cette maladie génétique rare, promouvoir les ressources éducatives
dans tous les pays, aider la recherche en lancant un appel aux dons ».

UNE ASSOCIATION POUR RECOLTER DES FONDS

Pour les familles, le combat est « quotidien », témoigne Sonia Sammou. A c6té de la prise en charge
pluridisciplinaire dont elle bénéficie quatre jours par semaine (orthophonie, ergothérapie,
kinésithérapie, psychomotricité) a Flavigny-sur-Moselle (54), les parents de Lina se battent pour lui
ouvrir le champ des possibles en lui permettant d’avoir accés a des « thérapies de stimulation
alternatives ».

Musicothérapie, équithérapie, ostéopathie, acupuncture... Sonia en est convaincue, ces thérapies
alternatives « sont nécessaires au développement » et au bien-étre de sa fille. Mais elles ont un cofit,
non remboursé par la Sécurité sociale. Tout comme les formations qui permettent aux parents
d’acquérir des méthodes de travail, sur la communication par les signes par exemple. Les
nombreuses manifestations organisées par I'association « Lina ma poupée Angelman » permettent a
la famille de récolter des fonds dans cette optique. C’est aussi grace a cette entraide que les parents
ont pu se rendre en juillet 2011 & Barcelone, ol Nina a « fait ses premiers pas au bout de 8 jours »
d’une thérapie de stimulation développée par des ostéopathes et kinés frangais. Les fonds permettent
aussi d’acquérir du matériel spécialisé. « Un lit adapté vaut 13.000 euros, 1.030 sont remboursés par
la Sécurité sociale », témoigne Sonia.

Informations et dons a I’Association frangaise du syndrome d’Angelman : www.angelman-afsa.org
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Site de l'association créée autour de Lina : www.lina-mapoupeeangelman.com
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