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LeMot de la Présidente,

Chers Solls, Chers Adhérents, Chers Amis
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Il résulted'une belle collaboration a différents échelons

Lecabinet d'audioprothésistesEntendre B&H a Grenoblg a
apporté le financementnécessairget la société de commumn
cation Les imprimeurs.fa Grenobleena réaliséle logoet les
autres supports de communication. Les membres de notre b
reau ont pense, discuté et approuvé cette realisation.

Nous vous annongons avec jgiee2014rimera avec

Lesjournées conférences C.H.A.R.G.E du 9 au 11 octabre
AAAA 200l arey tQ

nérale de notre association, nous garantissant une plus grosse

participation.

Veuillez aussiLINBY RNE y23S RQ2NBa S

pique-nique régional annuel fixé au 22 juin 2014 ofrasion

RS &S NBi NP dz@ Sdtantllés eReQr@O K I y 3 S NJ

/'S 22dNYy It @2dza SELX AljdzSNIF OS

vous réserve 2014.
Nous avons posé les jalons en 2013 pour le passage de

fQFraaz2o0AldA2y Fdz adl {dz RQI &4a:
sera sa réalisation.

Devenez actizNJ ARDciafioQ C.H.A.R.G.E EnfadtiSSA f T O
VOTRE associationetlanoeHH / QSad | dzaaAir f ¢

yrﬁppeler gue cette association est composée exclusivement de
bénévoles, merci pour elix

Et encore merci pour votre soutien et mobilisati

Nathalie Morand
Présidate

Amicalement.

35Les Anniversaires
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Association C.H.A.R.G.ENFANT SOLEIL w0 CHARGE

5SLJzAa LINBaljdzS wn Fyaz Q! aaz20Al0dA2y /1! wD9
LI NByida RQSyTrydaa I (idSAlgserfantRiSadules attdidiseRMENMISS > S
Ensemble, nous cherchons des solutions pour favoriser leur développement et épanouissement, en
FRFELIGE YO fSdz2NJ SYGANRYYSYSyid FlLYATALFE SG LINRTS.

¢2dzi RQIssd@NRY > f QA S dzaceudlR e Ingudefed familles et favorise une
communication active entre parents, mais aussi entre enfants, jeunes et adultes CHARGE.

Pour ce faire, nous mettons a la disposition des parents adhérents un annuaire des autrgs pare
FOOS LI yi RQsusNBns @eangriepouill€s jednesbadultes CHARGE.

Nous organisons également des rencontres entre familles lors de -pigues régionaux et du
weekend familial qui a lieu chaque année dans une région de France différente.

Ce weekend de rencontre sera consacré aux Journées Conférences CHARGE a Poitiers
Q2 a20AFGA2Y f Q2NAFYyAaS SO €S /wo{tla Si QI
/ QSaG 3ANNOS | dzE R2ya SiG FT2yR&a NBO2ft (i 6de BS LIz ¢
charge une partie des frais des parents adhérents participant a ces journees.

En proposant notre journal annuel comme appui de ces échanges, nous apportons une mise au
point scientifique, des témoignages, réflexions, idées pour I'éveil, mas ane information sur
les actions menées par chacun au profit de nos enfants.

Autre avanceée, la nouvelle plaquette de documentation visant a informer parents, professionnels
et médecins de proximitéNous sommes fiers de vous en donner la primegcsa premiere page

Notre budget communication a ainsi pris une nouvelle dimensigite augmentation va en effet

nous permettre de nous faire connaitre, et d@ire reconnaitre le syndrome C.H.A.R.G.E. tant
auprés du corps meédical, que du grand public.

NotNE NBOSYGS LI NLGSYFyOS t QI EftAlFIYyOS al fl RA
démarche de communication

De plus, ce nouvel apport va nous permettre de participer au projet de traduction du livre
« CHARGEYNDROME » démothy Hartshorne.

[ I NBOKSNODKS YSRAOFIfSYYySQfa6 BAHBAL UAd&NE { Q& SS
nous voulons apporter notre aide financiére car il reste encore beaucoup a faire.

Enfin notre dernier projet a veniserait d'aider au financement de nouvelles structures capables de
prendre en charge les enfants, mais surtout les jeunes adultes C.H.A.R.G.E.

I 2YYlI ndiNB | dz YASdzE OS a@yRNRYS y2dza LISNXYSiGsz §
enfants afin qu'ilss'épanouissent et trouvent toujours cette force incroyable dont ils font preuve
pour dépasser leurs handicaps et-fandicaps.

Journal Assoeaition CHARGE Enfant Soleil N° 12 Mars 2014
Directeur dePublication Nathalie MORANDPrésidente
Rédacteurs Amick KHUNAline GHEVALIEREabiennéHANIN, Aurélie PAYRAUD
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CARTES DE FRAMNDES FAMILLES DE L'ASSOCIATION

Bnrmir(\)gham ' L= ALl
NN Nederland

| Correspondants Régionaux aveale
Département de Rsidence:

s .
Bnstol London
-0 <07

01-lle de France  Annick KHUN75)

_ | 02- Nord-Ouest: Place a prendré!
03- Nord-Es : Place a prendré!
eiz 04 -SudEst: Nathalie MORAND (38)
Aurélie PAYRAUD (74)
Gladys REYNIER (69)

Cof@e. W@ 5 | 05-SudOuest  AlineCHEVALIERY)
Blb 2 ] Marseille

' i ao\“\,\_ﬂ_w& i ) Vanessa CORDIER (31)
Zaragoza !

Madaalacarrn

¢ 1 2 3 4 5 6 7 8 8 101
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Présidente :

Nathalie MORANDS5, Avdes Buissiéres38360 SASSENAGE
Tel: 06 86 41 416

Mail : natmorand83@gmail.fr

VicePrésidente :

Aline CHEVALIER2, Rue de la Mairie79240 LE BUSSEAU
Tél: 0549 77 04 66

Mail: miss.aline23@wanadoo.fr

Trésorier :

David CHEVALIER2, Rue de la kirie- 79240 LE BUSSEAU
Tel: 06 50 44 52 44

Mail: david.chevalierl3@wanadoo.fr

Secrétaire:

Gladys REYNIER7, Rue Balone- 69210 ST PIERRE LA PALUD
Tel: 06 60 11 92 21

Mail : reynierandco@free.fr

Membre:

Aurélie PAYRAUD725, Rte des Amerands 741 St Gervaisle Fayet
Tel: 06 10 64 09 60

Mail : payraudaurelie@gmail.com

Membre:

Annick KHUNG67, av GalMichel Bizot 75012 PARIS
Tel: 06 65 973359

Mail : annick.khun@gmail.com

Nous profitons de cette occasion pour remeroi@re webnasteuse:
Gwenaélle Capranicréatrice du nouveau et tregcueillant site de
f QI & & 290eivbus retBoyverezvac le lien
http://associationctarge fr
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+AS RS fQraazl0aldazy
Visite de Nathalie § WE
de St Laurent en &/ans

« La Providence
http://www.assoclaprovidence.com/

En présencale Emilie Monnet, Gérard Perez
et Marie-Thérése Monnard

Mardi 21 janvier 2014 a notre demande,
Nathalie Morandnous présentd ASsociation
C.HAA.R.G.E Enfant Solalbnt elle est la
présidente,le parcours de vie de son petit
garcon de huit ans et deniiéq atteint du
syndrome CHARGE la mobilisation actuelle
autour de cette maladie rare

En tant que parent, premiere personne
concernée elle en est devenue experta
force de recherches et investigationsomme

elle nous I'a expliqgué une fois le diagnostic
du syndrome CHARGE posé pour Léo, intégrer
et adhérer a une association de parents est
devenu une nécessité. Elle a dorite rejoint
l'association,dont elle est devenue par la
suite Présidente par la suite

L'association permet, entre autres, d'apporter
une information claire aux parents et proches
des enfants CHARGE'est une mine de
documentation sur ce syndrome rare site
web clair et détaillé, forum de I'asciation,
journal annuel, weekend CHARE organisé
pour les famillesetc. Hle joue égalementun
rble de soutien, en organisant rencontres et
forums d'échanges etde discussions.Elle
permet donc l'entraide et tend a rompre
l'isolement.

Nathalie nous a raconté [I'histoire de Leson
parcours de vie avec la maladi¢ son combat
a chaque instantle maman d'enfant porteur
d'un handica plurisensoriekare.

Toute la famille est concernée et vit avec la
maladie de Léo. Nathalie insiste sur
limportance dela présence de son freret
des poches dans le quotidiende Léo. Elle
souligre Ij dk€ut travailler sur la fratrie, pour

Journal Association C.H.A.R.G.E. Enfant Soleil

yS LJa flrAaasSNI RS ,080S
I'enfant malade étant souvent surprotégé et
surinvesti a l'intérieur de la famille.

Elle met en garde contre les dangere d
lisolementRS f QSrgpToli yop peu de
vie familiale, sociale et affective.

Des problemes relationnels et de
communication peuvent exister «tout
tourne autour des enfants, qui ne font plus

le pas d'aller vers les autres. En grandissant,
«l'enfant soleil» souffre car il prend
conscience de toute sa différencéafdgoisse
face a l'avenir, peut développer des tocs (Léo

aQSaid Ay@SyidsS dzy YA AYI
Depuis quelques tempspparait une autre
vision du syndrome CHARGEf Yy QSYy 4 NI} n

forcément une déficience intellectuelleou
des problemes decomportement (certains
ont des troubles autistiques ou sont sujet a
de la suactivité, RQl dzi NS& y 2y 0

Les enfants CHARGE qdrfois un parcours
scolaire classiqueainsiLéoest en CE2Une
AVS O & & AmdteimPs pour limiter sa trop
grande fatigabilité, la madtresse utilise un
micro HF, Léo apend loutil informatique
avec uneergothérapeute et bénéficiera a la
NBY UNBS LINR OKLI AWYrda p&Q dzy
de problemes de comportementDans ¢
monde des études et/ou plus tard du travalil,
I'environnementR S @ lddapeda@x troubles
visuels (liés au colobome rétinien)aux
problémes d'équilibre, et surtout a une
grande fatigabilité ressentie...

Maisil ne faut pas généraler, les enfants et
adultes atteints de cette pathologie sont tous
differents et ne présentent pas tous
l'intégralité des symptomesll en faut au
moins3 majeurs sur les 6 de l'acronymet 3
secondaires pourétre reconnu CHARGHI
reste beaucoup a apprendrsur le syndrme
CHARGE...

L'association 4a Providence accueille déja a ce jour,
des enfants sourds porteurs du syndrome CHARGE (sur
I''ME, SSEFISS, group&re en cieb) et en accueillera

d'autreset prochainement...
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D'ou le besoin de I'gsociationCHARGHe =
faire connaitre et d'étre reconraiaupresdu A230COANION
corps medical et dans le champ langpedico LA SROVIDENCE
social: pour pouvoir bénéficier d'aidegour 7
continuer a faire avancer la recherche, et

surtout accompagner {es enfantset adultes
soleib».

Il'y a donc nécesité decréer un réseau de
spécialistes avec des personnes référentes au
niveau national, mais d'abord régional

Ce centre de référence nationalpréconisé
par le programme national des filieres densa
té, est le centre de référence du syndrome
CHARGE I'hépital Necker Enfants Malades
de Paris, dont le référent est le Professeur
Véronique ABADIE.

L'association C.H.A.R.G.E. fait le lien avec le
CRESAM de Poitiers et les associations de
maladies rares.

Relais du CRESANES associations de nzal

dies rares et du centre de référence CHARGE,
Nathalie MORAND se tieatnotre disposition

pour nous informer et travailler ensemble -
Elle peut revenir a I'ME, et surtout peutrre
seigner les familles et répondre auks ques-
tions. Nous pouvonga contacter facilemat, o
et vraiment considérer l'association CHGE N;‘sx»*
comme un nouveau partenai@u méme titre w %""“ 1
guele CRESAM

Pour conclure, je vous encourage vivemant
nous interpeller pour en discuter
Des documents intéressants sur le syndrome
CHARGE et sur les maladiesandicaps rares
existent Pour compléter ces document&eé-
rard et Emilie travaillenR Q | A uf Ud diNB
seur ressources Kandicaps et maladies
rares».

(Secteur médical, Francis Duran, Gérare P
rez: Conseiller Technigue Accessibilité et
compensatio sensorielle, Emilidonnet: -
férente surdicécite

Journal Assciation C.H.A.R.G.E. Enfant Soleil Numéro 12 Mars 204



+AS RS

BAf Iy RS f Q! &a2 OajnddifDreamyre 2¢i3n m o

Téléthon
Marche des Maladies rares

fQl 3a20AFGA2Y

BHlliance

maladies rares

L v & O NJA Aliarice Maladies Ra®es

Depuis le 14 mai 2013, notre associat&st
référencée dans la liste desassociéions
YSYONB& RS f Q! arésAingf 0S =
nous sommes inscrits dans leurs listesdife el
fusiors électroniqueset pouvons recevoiune e
invitatonadzE T2 NXY I A2y & | dz2Q%

Ainsi se tiennentles Assemblées qui réusi
sent les présidents des amsations membres,
des RIME, Réunisn RQL Y T2 NXY I A 8
Membres comme le 12 juin 2013t ce 19
mars 2014 CSGGS RSNYASNB |
f QA Y L2 NI I yheesir dRrS les/fdicdes
de santé, sur la formatioret la reconnas-
al yoOS RS f @dapéutigdd duiB2 y ¢ K

GASYydz Sid t1 ONBI GA2Y "R @dahe desInaladeSrarddibus &osOl y OS

pour les aidants. RQl 62 NR LISyait-@poksible &vec?
_ . ) sa poussett® Srait-elle suffisamment -
Un questionnaire vous sera propose Cenc tiente. Mais il était évidentgurnold R Q& LJI

ytyd @2a 0Sa 2riay migux teF A Yicipkt %I@é&apé'kﬁtre le seul momerde
premiervcentre dans le Langvuedoc RoussLIIon fQlyysS 26 pér@msmmrms yia ¢
2dz RQl dziNBa RIfé mienS Tl daNZs | IS BE NI NB & 0SY ST

adaptés a notre syndrome.Des réunions de 'yS GraAOAfAGS RQEdziF yi
rencontre sont dediées aux président(e)s  mobilisation est massive. De plesmme tous
RQI a a Zchmale\28 yiin 2013. lespaey 14 RUSYTlIyda FGGSAy

. . rare, nous espérons que la recherche et la
[Q T T ALYy @Ssi dablBidatanS aux  medecine parviedrontun jour a atténuerds
membrm | O U 7\ T a Z'J S @ ﬁ SN\S ngﬁrﬁé%l'nég@e?nﬁs enfamst mur Ce'a ||

Thérapeutique du Patierie 28 mai2013 ou faut desdons,
00 St ASNI RQOO9OZdzdA4 rB-dz t Nows Sohbhék donc ven@la fut extréne-
vembre 2013uxquelsAnnicka particige. ment gai, joyeux et fort. Avece plaisir dee-

trouver des parents CIUI ont traversé les

WQl A LI & &S -eddy PleindieI®les 6 Spfehes épreuves que nomséme si chaque
rencontres trés enrichissantest Je me Ssuis expenence est un|que

beaucoup amusé eialdbeaucoup appris.  Nousysengd R2y O f QI gafisSS LINE
WQl &M AV&R LI I AaAN £ NBEGQuei NI £ QF Y | N BLBKde E¥o

Yannick Enfant Soleil

Journal Association C.H.A.R.G.E. Enfant Soleil Numéro 12 Mars 204
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Divagations autour du
Pique-Niquedu 16 juin 2013

Notre présidenteNathalienous a proposé de
pique-niquer le samedi 16 juin 2013our
nous découvrirdialoguer,mais surtout passer
un bon moment

Annick notre dynamique déléguée localm-
risienre, f QI  NBf ure délSjounée an-
soleillée nous nous sommes regroupés au
Parc Floratle ParisElle nous avait réservé de
bon matinquelguestables ou nous avonmis
en communavec joie nos spécialités

Outre lespetits plats, nous @ons ainsparta-
gé nos expeériences respectivesljialoguant
librement sans fausse pudeur S (i -hadis/ &
LJa SYGNB y2dzaX0o

En effet, les défis relevés au quotidien sont
indéniablement les mémes pououstous.

Nos enfants ont suévidemment rester au
centre de notre attention leurs petites m-
nies, qui @rfois nous agacenmous ont &-
core charmésNos anges onRud sourire, un

geste mali@ux voire une facétie, illuminé
cette rencontre déja fort conviviale.
PartA OALISNJ £ OS (éLlsS RQl

les soucis logistiques liés au transport &tla
santé denos enfants CHARGE et les comgplic
tions de nosemplois du temps.De plus
chaque famille appréhende et gele maladie
differemment Allervers les autreslemandes
aussi de dépassenos problemespour en-
tendre les leurs.

Nous ne nos jugeons pasNous avons bien
souvent vécdes mémes épreuveentre mul-
tiples consultations ethospitalisations. Qui
YA SdzE |j dzQdzy LI NBy i
peut comprendre les questionnements,se

poirs, craintes, joies et peind? Q dzy pa-dzii N

NEB ydnfarRdlyhandiapé?
Parfois, la famié esttouchée,mais si loin de
nos combats edifficultés journalieres. Amis,

Journal Assciation C.H.A.R.G.E. Enfant Soleil
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voisins et collégues sont aussi bienveillants.

Mais ils ont leurs propres soucissans cm-

mune mesure avec les notres. La ou un rhume
impose une journéeR Ql 0 A4Sy i SAaYS
LI2 dzNJ y2dzaz OQS dau miewK 2 & LJ;
un suivi médical encore plus lourd

j dz2QKIF 0 AGdzSt t SYSy X

Nos rassemblements nous permettent
Rapprendre comment les autresnt résolu

des problemegarfoissemblables aux notres,

Nous partageonsastuces,démarches pour

faire valoir nos droits et ceux de nos enfants.

[ S& LIASNNBa RQFOK2LILISYS
les uns sont ainsi épargnées aux autrBes
solutions & une situation spécifiqu@euvent

reussir face a umméme problématique.

Et commeil est valorisantde transmettre les

bons conseilsRIQA RS NJ £ S &st windzi NE :
juste retour des chosesar, sans nos préeé-
cesseursnous ne bénéficierions pas de stru

tures adaptés pour nos enfants, du dévgie

pement et de la pertinence desoins dispa-

sés et @s evolutions techniquequi permd-

G§SyYy il | dahe ehtiReQiétammie a nos
enfants.

Alors oui, nous avons mantre parenthess
Ia maladie poumune sortieexceptionnelle en
- YATE£ST O02YYS €S F2yi

% D B8 colhe ot iont o pd 3 N8 N3

t|C|pants.

Les piqueniques CHARGE sartonduitsdés
le 22 juin 2014.Veneznous rejoindre pour
participer ala prochaine assefgle autour du
@S NJ\IJS R. S

f QI YAGAS

Eric,Papa
R Ok, 19 ans

| i Sails |
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Weekend en Bourggne
4/6 Octobre 2013

Notre association étant nationalée weekend
avait pour but de nous réunir pour échanger
sur nos expgences de parents et écouter le
parcours de nos jeunes adultes.

La derniére foisle weekend s'était dérouléen
région Sud Ouest et I'A&vaiteu lieu a Paris.

Photo de groupe danalgrande cour du gite

Pour ce Weelend, nous avons pensé que la

Bourgogne seraiine bonne idée!!
Plus précisément

Auxerre/ Tonnerre, gite ESAT Ferme de Jull

dans I'Yonne.

Le logement et les activités étaienpris en
charge par l'association, ainsi que les frais d
transport sur présentation de justificatifs.
L'inscription étaitdonc réservée aux familles
adhérenes

Le dimanche matin, nousvans visité tous
ensemble le chateau d'Andg-Franc, et nous

avons accueilli des animateurs qui ont encadré

les enfants le samedi aprésidi.

«Le séjour en Bourgogne était super, demit

I SO
TN GNAS SG | o

(G KS N i NI Todpier
|.

I OGADAGS

dQlF ARS t f

charmant Nous avons fait de belles rencontre
d'ailleurs Emilio et sa famille sont venen
Alsace nous voir en décembre 2013. On

vraiment passé un bon moment et on apprend

toujours beaucoup grace a l'expérience d
chacum». VValérie

«Cela m'a appelé des weeknds entre amis,
méme Si Nous ne sommes venus que la journé
Etienne me dit que c¢a lui a fait plaisir de
rencontrer des jeunes ayant les mémes souq
qgue lui. Pour nous c'était trés importamt

"Notre association est riche de vos échang
JNos futurs numéros seront richee e que
vous leur apporterez Aussi nhous Vvou
_proposons de ngs envoyer vosémoignages,
"ceux de vos enfantde votre entourage, Vo
astuces pour le quotidier.es jeunes qui vor
0ASy i SY2 A-méhes imaisk tb8sdzE
,éimerions, au§si pa[Ier de ceux quj vivent

RQI dzu NB & PésaztodsAvosdrfuestipidsd
ig\dressemous les dessins ou photos que vpus
souhaitez voir paraitre dans nos pages. Blles

[o2)

it

YyQSYy &aSNRyd jdzS LI} dza| OA @

Laure

Journal Association C.H.A.R.G.E. Enfant Soleil
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Actions et Don<013 Particuliérenent ralliée anotre cause, toute

f QS| dzAGéit Cagizode Fontaine (38),
menée par le directeur Seébastien Denis,

4 QS T F 2ndlS SderR&tions financiéres

mais aussiautres I SO f Qlét B Rdz
parrain Leur vente detartes aux pommegsous

a rapporté @ 20130 o o m,Pet e €EEnous a
offerto n n €

2013 a étéf QI yySS I LXedza
donsdepuis notre créationNous sommesidrs
de vousannoncerune récolte dec o n de la
part de personnes morales ouphysiques
2014annonce un recordo p ndeéja recus

Notre budget démarre chaque année avec la
cotisation annuellede nos membres parents,
amis ou relationsPour untotal 2013 deH H n./1 €

La vente de nos
500 porte-clés

a 2.50e piece
nous a raporté
MHpPpNne®
Pour obtenir la nouvelle version avec notre
nouveau logogontacter Nathalie Morand

LeOf dzo RS . I &Roddns (26Net @ !
famille de Tom ont organisén juillet 2013un
tournoi. llsnousontreersémmnn € @

[ QSO02tS +SNO2NAR S{B8)4a S
crééun spectacle et un livre ke pere Noél est

il éternel?», et nous a 8PSNES wMe
livre vendy 0itH 1 n € @

Le 2 septembrda

Féte des Blcherons

de StGervais(74)

apermisa Aurélieet Yam,

parentsde Marine,

de nousrapporterp n n €
Tous ces dons ou actions sont avant
G2dzi £ Q200F aAaz2zy RS 0S
peuvent conduire a de belles amitieé
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