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Le Mot de la Présidente, 

 

Chers Soleils, Chers Adhérents, Chers Amis, 

 
L'Association C.H.A.R.G.E Enfant Soleil 
 
vous présente avec fierté son nouveau logo.    
Il résulte d'une belle collaboration à différents échelons :  

Le cabinet d'audioprothésistes Entendre B&H à Grenoble y  a 
apporté le financement nécessaire, et la société de communi-
cation Les imprimeurs.fr à Grenoble en a réalisé le logo et les 
autres supports de communication. Les membres de notre bu-
reau ont pensé, discuté et approuvé cette réalisation. 

Nous vous annonçons avec joie que 2014 rimera avec : 

Les journées conférences C.H.A.R.G.E du 9 au 11 octobre à 
Poitiers. Nous organiserons à ŎŜǘǘŜ ƻŎŎŀǎƛƻƴ ƭΩ!ǎǎŜƳōƭŞŜ Dé-
nérale de notre association, nous garantissant une plus grosse 
participation. 

Veuillez aussi ǇǊŜƴŘǊŜ ƴƻǘŜ ŘΩƻǊŜǎ Ŝǘ ŘŞƧŁ ŘŜ ƴƻǘǊŜ  
pique-nique régional annuel fixé au 22 juin 2014 : ƭΩoccasion 
ŘŜ ǎŜ ǊŜǘǊƻǳǾŜǊ Ŝǘ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǊ Ŝƴǘre familles et jeunes. 

/Ŝ ƧƻǳǊƴŀƭ Ǿƻǳǎ ŜȄǇƭƛǉǳŜǊŀ ŎŜ ǉǳƛ ǎΩŜǎǘ ǇŀǎǎŞ Ŝƴ нлмо Ŝǘ ŎŜ ǉǳŜ 
vous réserve 2014. 
Nous avons posé les jalons en 2013 pour le passage de 

ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ŀǳ ǎǘŀǘǳǘ ŘΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ŘΩƛƴǘŞǊşǘ ƎŞƴŞǊŀƭΣ нлмп 

sera sa réalisation. 

Devenez acteǳǊ ŘŜ ƭΩAssociation C.H.A.R.G.E Enfant SƻƭŜƛƭΣ ŎΩŜǎǘ 

VOTRE association et la nôtre ΗΗΗ /ΩŜǎǘ ŀǳǎǎƛ ƭΩƻŎŎŀǎƛƻƴ ŘŜ Ǿƻǳǎ 

rappeler que cette association est composée exclusivement de 

bénévoles, merci pour eux !!  

Et encore merci pour votre soutien et mobilisation. 

Amicalement.                Nathalie Morand   

    Présidente
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Association C.H.A.R.G.E.  ENFANT SOLEIL 
 
 
5ŜǇǳƛǎ ǇǊŜǎǉǳŜ нл ŀƴǎΣ ƭΩ!ǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ /I!wD9 ŀ ǇƻǳǊ ǾƻŎŀǘƛƻƴ ŘŜ ŦŀǾƻǊƛǎŜǊ ƭŜǎ ŞŎƘŀƴƎŜǎ ŜƴǘǊŜ 
ǇŀǊŜƴǘǎ ŘΩŜƴŦŀƴǘǎ ŀǘǘŜƛƴǘǎ ŘŜ ŎŜ ǎȅƴŘǊƻƳŜΣ ƭŜǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎΣ les enfants et adultes atteints eux-mêmes.  
Ensemble, nous cherchons des solutions pour favoriser leur développement et épanouissement, en 
ŀŘŀǇǘŀƴǘ ƭŜǳǊ ŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ŦŀƳƛƭƛŀƭ Ŝǘ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭ Ł ƭŜǳǊ ƳƻŘŜ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŜǊ ŘΩŞǾƻƭǳǘƛƻƴΦ 
 
¢ƻǳǘ ŘΩŀōƻǊŘΣ ƭΩ!ssociatƛƻƴΣ ƭƛŜǳ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǎ, accueille les nouvelles familles et favorise une 
communication active entre parents, mais aussi entre enfants, jeunes et adultes CHARGE. 
Pour ce faire, nous mettons à la disposition des parents adhérents un annuaire des autres parents 
ŀŎŎŜǇǘŀƴǘ ŘΩşǘǊŜ ŎƻƴǘŀŎǘŞǎΦ bous ferons de même pour les jeunes adultes CHARGE. 
Nous organisons également des rencontres entre familles lors de pique-niques régionaux et du 
week-end familial qui a lieu chaque année dans une région de France différente. 
 
Ce week-end de rencontre  sera consacré  aux Journées Conférences CHARGE à Poitiers. 
LΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŜ ŀǾŜŎ ƭŜ /w9{!a Ŝǘ ƭΩIƾǇƛǘŀƭ bŜŎƪŜǊ Řǳ ф ŀǳ мм ƻŎǘƻōǊŜ нлмпΦ 
/ΩŜǎǘ ƎǊŃŎŜ ŀǳȄ Řƻƴǎ Ŝǘ ŦƻƴŘǎ ǊŞŎƻƭǘŞǎ ŘŜǇǳƛǎ ƭΩŀƴ ŘŜǊƴƛŜǊ ǉǳŜ ƴƻǳǎ ŀƭƭƻƴǎ ǇƻǳǾƻƛǊ  ǇǊŜndre   en 
charge une partie des frais des parents adhérents participant à ces journées. 
 
En proposant notre journal annuel comme appui de ces échanges, nous apportons une mise au 
point scientifique, des témoignages, réflexions, idées pour l'éveil,  mais aussi une information sur 
les actions menées par chacun au profit de nos enfants. 
 
Autre avancée, la  nouvelle plaquette de documentation visant à informer parents, professionnels 
et médecins de proximité. Nous sommes fiers de vous en donner la primeur avec sa première page. 
Notre budget communication a ainsi pris une nouvelle dimension : cette augmentation va en effet 
nous permettre de nous faire connaître, et de faire reconnaître le syndrome C.H.A.R.G.E. tant 
auprès du corps médical, que du grand public. 
NotǊŜ ǊŞŎŜƴǘŜ ŀǇǇŀǊǘŜƴŀƴŎŜ Ł ƭΩ!ƭƭƛŀƴŎŜ aŀƭŀŘƛŜǎ wŀǊŜǎ ƳŀǊǉǳŜ ƭŜ ōƻƴ ŘŞōǳǘ ŘŜ ŎŜǘǘŜ ƴƻǳǾŜƭƭŜ 
démarche de communication. 
 
De plus, ce nouvel apport va nous permettre de participer au projet de traduction du livre :           
« CHARGE SYNDROME » de Timothy Hartshorne. 
 
[ŀ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ƳŞŘƛŎŀƭŜ ƴΩŜǎǘ ŘΩŀƛƭƭŜǳǊǎ Ǉŀǎ Ŝƴ ǊŜǎǘŜ Υ ŜƭƭŜ Ŝǎǘ ŀǳǎǎƛ ƭΩǳƴŜ ŘŜǎ Ƴƛǎǎƛƻƴǎ Řŀƴǎ ƭŀǉǳŜƭƭŜ 
nous voulons apporter notre aide financière car il reste encore beaucoup à faire. 

Enfin, notre dernier projet à venir serait 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. 
/ƻƴƴŀƞǘǊŜ ŀǳ ƳƛŜǳȄ ŎŜ ǎȅƴŘǊƻƳŜ ƴƻǳǎ ǇŜǊƳŜǘΣ Ŝǘ ƴƻǳǎ ǇŜǊƳŜǘǘǊŀ  ŘŜ ƳƛŜǳȄ Ŝƴ ƳƛŜǳȄ ŘΩŀƛŘŜǊ ƴƻǎ 
enfants afin qu'ils s'épanouissent et trouvent toujours cette force incroyable dont ils font preuve 
pour dépasser  leurs handicaps et sur-handicaps. 
 

Journal Association CHARGE Enfant Soleil N° 12 Mars 2014 
Directeur de Publication: Nathalie MORAND, Présidente 
Rédacteurs : Annick KHUN, Aline CHEVALIER, Fabienne HANIN, Aurélie PAYRAUD 
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CARTES DE FRANCE DES FAMILLES DE L'ASSOCIATION 
 

  

 

 

Correspondants Régionaux avec leur 

Département de Résidence : 

01- Ile de France :  Annick KHUN (75)  

02- Nord-Ouest :  Place à prendre !!!  

03 - Nord -Est :    Place à prendre !!!  

04 -Sud-Est :     Nathalie MORAND (38)  

                Aurélie PAYRAUD (74) 

      Gladys REYNIER (69) 

05 - Sud-Ouest :  Aline CHEVALIER (79) 

       Vanessa CORDIER (31) 
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LES MEMBRES DU BUREAU 

 
 
 
Présidente : 
Nathalie MORAND   5, Av des Buissières - 38360 SASSENAGE 
Tel : 06 86 41 41 16 
Mail : natmorand83@gmail.fr  
 
 
Vice-Présidente : 
Aline CHEVALIER   12, Rue de la Mairie - 79240 LE BUSSEAU 
Tél : 05 49 77 04 66  
Mail: miss.aline23@wanadoo.fr 
 
 
Trésorier :  
David CHEVALIER   12, Rue de la Mairie - 79240 LE BUSSEAU 
Tel : 06 50 44 52 44  
Mail: david.chevalier13@wanadoo.fr  
 
 
Secrétaire:  
Gladys REYNIER   17, Rue Bisalone - 69210 ST PIERRE LA PALUD  

Tel : 06 60 11 92 21  
Mail : reynierandco@free.fr 
 
 
Membre:  
Aurélie PAYRAUD   725, Rte des Amerands 74170 St Gervais - le Fayet  
Tel : 06 10 64 09 60 
Mail : payraudaurelie@gmail.com 
 
 
Membre : 
Annick KHUN   67, av Gal. Michel Bizot - 75012 PARIS 
Tel : 06 65 97 33 59 
Mail : annick.khun@gmail.com 
 
 
 
Nous profitons de cette occasion pour remercier notre webmasteuse : 
 Gwenaëlle Caprani, créatrice du nouveau et très accueillant site de 
ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ, que vous retrouverez avec le lien                           
http://associationcharge.fr               
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 

mailto:miss.aline23@wanadoo.fr
mailto:reynierandco@free.fr
mailto:payraudaurelie@gmail.com
mailto:annick.khun@gmail.com
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Visite de Nathalie à [Ω IME 
 de St Laurent en Royans   
« La Providence » 
http://www.assoc-laprovidence.com/ 
 
En présence de Emilie Monnet, Gérard Perez 
et Marie-Thérèse Monnard. 
Mardi 21 janvier 2014 : à notre demande, 
Nathalie Morand nous présente ƭΩAssociation 
C.H.A.R.G.E Enfant Soleil dont elle est la 
présidente, le parcours de vie de son petit 
garçon de huit ans et demi Léo, atteint du 
syndrome CHARGE, et la mobilisation actuelle 
autour de cette maladie rare. 
 

En tant que parent, première personne 
concernée, elle en est devenue experte à 
force de recherches et investigations, comme 
elle nous l'a expliqué : une fois le diagnostic 
du syndrome CHARGE posé pour Léo, intégrer 
et adhérer à une association de parents est 
devenu une nécessité. Elle a donc vite 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. C'est une mine de 
documentation sur ce syndrome rare : site 
web clair et détaillé, forum de l'association, 
journal annuel, week-end CHARGE organisé 
pour les familles, etc. Elle joue également un 
rôle de soutien, en organisant rencontres et 
forums d'échanges et de discussions. Elle 
permet donc l'entraide et tend à rompre 
l'isolement. 
 
Nathalie nous a raconté l'histoire de Léo : son 
parcours de vie avec la maladie et son combat 
à chaque instant de maman d'enfant porteur 
d'un handicap plurisensoriel rare.  
 
Toute la famille est concernée et vit avec la 
maladie de Léo. Nathalie insiste sur 
l'importance de la présence de son frère et 
des proches dans le quotidien de Léo. Elle 
souligne ǉǳΩil faut travailler sur la fratrie, pour 

ƴŜ Ǉŀǎ ƭŀƛǎǎŜǊ ŘŜ ŎƾǘŞ ƭŜǎ ŦǊŝǊŜǎ Ŝǘ ǎǆǳǊǎ, 
l'enfant malade étant souvent surprotégé et 
surinvesti à l'intérieur de la famille. 
Elle met en garde contre les dangers de 
l'isolement ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ : trop ou trop peu de 
vie familiale, sociale et affective. 
Des problèmes 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 différence, ǎΩangoisse 
face à l'avenir, peut développer des tocs (Léo 
ǎΩŜǎǘ ƛƴǾŜƴǘŞ ǳƴ ŀƳƛ ƛƳŀƎƛƴŀƛǊŜύΦ 
 
Depuis quelques temps apparaît une autre 
vision du syndrome CHARGE : ƛƭ ƴΩŜƴǘǊŀƞƴŜ Ǉŀǎ 
forcément une  déficience intellectuelle ou 
des problèmes de comportement (certains 
ont des troubles autistiques ou sont sujet à 
de la suractivité,  ŘΩŀǳǘǊŜǎ ƴƻƴύ. 
 
Les enfants CHARGE ont parfois un parcours 
scolaire classique : ainsi Léo est en CE2. Une 
AVS lΩŀǎǎƛǎǘŜ à mi-temps pour limiter sa trop 
grande fatigabilité, la maîtresse utilise un 
micro HF, Léo apprend l'outil informatique 
avec une ergothérapeute, et bénéficiera à la 
ǊŜƴǘǊŞŜ ǇǊƻŎƘŀƛƴŜ ŘΩǳƴ ƻǊŘƛƴŀǘŜǳǊ. Il n'a pas 
de problèmes de comportement. Dans le 
monde des études et/ou plus tard du travail, 
l'environnement ŘŜǾǊŀ ǎΩadapter aux troubles 
visuels (liés au colobome rétinien), aux 
problèmes d'équilibre, et surtout à une 
grande fatigabilité ressentie... 
 
 Mais il ne faut pas  généraliser, les enfants et 
adultes atteints de cette pathologie sont tous 
différents et ne présentent pas tous 
l'intégralité des symptômes. Il en faut au 
moins 3 majeurs  sur les 6 de l'acronyme, et 3 
secondaires pour être reconnu CHARGE. Il 
reste beaucoup à apprendre  sur le syndrome 
CHARGE...  
L'association « la Providence » accueille déjà à ce jour, 
des enfants sourds porteurs du syndrome CHARGE (sur 
l'IME, SSEFISS, groupe « Arc en ciel ») et en accueillera 

d'autres et prochainement... 
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D'où le besoin de l'Association CHARGE de se 
faire connaître et d'être reconnue auprès du 
corps médical et dans le champ large médico-
social : pour pouvoir bénéficier d'aides, pour 
continuer à faire avancer  la recherche, et 
surtout accompagner  « les enfants et adultes 
soleils ». 

Il y a donc nécessité de créer un réseau de 
spécialistes avec des personnes référentes au 
niveau national, mais d'abord régional :  
Ce centre de référence national, préconisé 
par le programme national des filières de san-
té, est le centre de référence du syndrome  
CHARGE à l'hôpital 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 CRESAM, des associations de mala-
dies rares et du centre de référence CHARGE, 
Nathalie MORAND se tient à notre disposition 
pour nous informer et travailler ensemble. 
Elle peut revenir à l'IME, et surtout peut ren-
seigner les familles et répondre à leurs ques-
tions. Nous pouvons la contacter facilement, 
et vraiment considérer l'association CHARGE 
comme un nouveau partenaire au même titre 
que le CRESAM. 

Pour conclure, je vous encourage vivement à 
nous interpeller pour en discuter.  
Des documents intéressants sur le syndrome 
CHARGE et sur les maladies et handicaps rares 
existent. Pour compléter ces documents, Gé-
rard et Emilie travaillent ŘΩŀƛƭƭŜǳǊǎ sur un clas-
seur ressources « Handicaps et maladies 
rares ». 

 (Secteur médical, Francis Duran, Gérard Pe-
rez : Conseiller Technique Accessibilité et 
compensation sensorielle, Emilie Monnet: ré-
férente surdicécité).  
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Bƛƭŀƴ ŘŜ ƭΩ!ǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ нлмо 
 

 
 

LƴǎŎǊƛǇǘƛƻƴ Ł ƭΩAlliance Maladies Rares 

Depuis le  14 mai 2013, notre association est 
référencée dans la liste des associations 
ƳŜƳōǊŜǎ ŘŜ ƭΩ!ƭƭƛŀƴŎŜ aŀƭŀŘƛŜǎ wares. Ainsi, 
nous sommes inscrits dans leurs listes de dif-
fusions électroniques et pouvons recevoir une 
invitation aǳȄ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǉǳΩŜƭƭŜ ƻǊƎŀƴƛǎŜΦ 

Ainsi se tiennent des Assemblées qui réunis-
sent les présidents des associations membres, 
des RIME, Réunions ŘΩLƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜǎ 
Membres, comme le 12 juin 2013, et ce 19 
mars 2014 : CŜǘǘŜ ŘŜǊƴƛŝǊŜ ŀ Ƴƛǎ ƭΩŀŎŎŜƴǘ ǎǳǊ 
ƭΩƛƳǇƻǊǘŀƴŎŜ ŘŜ ƴƻǳǎ investir dans les filières 
de santé, sur la formation et la reconnais-
ǎŀƴŎŜ ŘŜ ƭΩ9ŘǳŎŀǘƛƻƴ ¢Ƙérapeutique du Pa-
ǘƛŜƴǘΣ Ŝǘ ƭŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ŎŜƴǘǊŜ ŘŜ ǾŀŎŀƴŎŜǎ 
pour les aidants. 

 Un questionnaire vous sera proposé concer-
ƴŀƴǘ Ǿƻǎ ōŜǎƻƛƴǎΣ ŀŦƛƴ ŘΩŀƧǳǎǘer au mieux ce 
premier centre dans le Languedoc Roussillon 
ƻǳ ŘΩŀǳǘǊŜǎ Řŀƴǎ ƭŜ ŦǳǘǳǊΣ ǇŜǳǘ-être mieux 
adaptés à notre syndrome. Des réunions de 
rencontre sont dédiées aux président(e)s 
ŘΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴs comme le 26 juin 2013.  

[Ω!ƭƭƛŀƴŎŜ ǇǊƻǇƻǎŜ aussi des formations aux 
membreǎ ŀŎǘƛŦǎΣ ŎƻƳƳŜ ƭΩ!ǘŜƭƛŜǊ ŘΩ9ŘǳŎŀǘƛƻƴ 
Thérapeutique du Patient le 28 mai 2013, ou 
lΩ!ǘŜƭƛŜǊ ŘΩ9ŎƻǳǘŜ Řǳ tŀǘƛŜƴǘ les 13-14 no-
vembre 2013 auxquels Annick a participé. 

WΩŀƛ ǇŀǎǎŞ ǳƴ ǎǳǇŜǊ ǿŜŜƪ-end ! Plein de belles 
rencontres très enrichissantes ! et je me suis 
beaucoup amusé et ƧΩai beaucoup appris. 
WΩŀǳǊŀƛǎ ƎǊŀƴŘ ǇƭŀƛǎƛǊ Ł ǊŜǾŜƴƛǊ ƭΩŀƴ ǇǊƻŎƘŀƛƴ .
  Yannick,  Enfant Soleil 

 Samedi 4 Décembre 2013 
 
Téléthon  
Marche des Maladies rares 
 

 
 

 

"La marche des maladies rares : Nous avons 
ŘΩŀōƻǊŘ ǇŜƴǎŞ Ł /ƭŞƻ : Serait-ce possible avec 
sa poussette ? Serait-elle suffisamment pa-
tiente. Mais il était évident pour nouǎ ŘΩȅ Ǉŀr-
ticiper. Cela est peut-être le seul moment de 
ƭΩŀƴƴŞŜ ƻǴ ƭŜǎ ǇŀǊŜƴǘǎ Ŝǘ  personnes atteintes 
ŘŜ ƳŀƭŀŘƛŜǎ ǊŀǊŜǎ ōŞƴŞŦƛŎƛŜƴǘ ŘΩǳƴŜ ǾƛǎƛōƛƭƛǘŞΦ 
¦ƴŜ ǾƛǎƛōƛƭƛǘŞ ŘΩŀǳǘŀƴǘ Ǉƭǳǎ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜ ǉǳŜ ƭŀ 
mobilisation est massive. De plus, comme tous 
les pareƴǘǎ ŘϥŜƴŦŀƴǘǎ ŀǘǘŜƛƴǘǎ ŘΩǳƴŜ ƳŀƭŀŘƛŜ 
rare, nous espérons que la recherche et la 
médecine parviendront un jour à atténuer les 
symptômes de nos enfants : et pour cela il 
faut des dons. 
Nous sommes donc venus. Cela fut extrême-
ment gai, joyeux et fort. Avec  ce plaisir de re-
trouver des parents qui ont traversé les 
mêmes épreuves que nous, même si chaque 
expérience est unique. 
Nous y seroƴǎ ŘƻƴŎ ƭΩŀƴƴŞŜ ǇǊƻŎƘŀƛƴŜΣ sans-
faute."                              Louis, papa de Cléo 
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Divagations autour du 

          Pique-Nique du 16 juin 2013 

 
Notre présidente Nathalie nous a proposé de 
pique-niquer le samedi 16 juin 2013 pour 
nous découvrir, dialoguer, mais surtout passer 
un bon moment. 
Annick, notre dynamique déléguée locale pa-
risienne, ƭΩŀ ǊŜƭŀȅŞŜ. Par une belle journée en-
soleillée, nous nous sommes regroupés au 
Parc Floral de Paris. Elle nous avait réservé de 
bon matin quelques tables où nous avons mis 
en commun avec joie nos spécialités. 
Outre les petits plats, nous avons ainsi parta-
gé nos expériences respectives, dialoguant 
librement sans fausse pudeur (nΩŞǘƛƻƴǎ-nous 
Ǉŀǎ ŜƴǘǊŜ ƴƻǳǎΧύΦ  
En effet, les défis relevés au quotidien sont 
indéniablement les mêmes pour nous tous. 
 
Nos enfants ont su évidemment rester au 
centre de notre attention : leurs petites ma-
nies, qui parfois nous agacent, nous ont en-
core charmés. Nos anges ont, ŘΩun sourire, un 
geste malicieux voire une facétie, illuminé 
cette rencontre déjà fort conviviale. 
 
PartƛŎƛǇŜǊ Ł ŎŜ ǘȅǇŜ ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŞ ƛƳǇƻǎŜ ŘŜ ƎŞǊŜǊ 
les soucis logistiques liés au transport et à la 
santé de nos enfants CHARGE et les complica-
tions de nos emplois du temps. De plus, 
chaque famille appréhende et gère la maladie 
différemment. Aller vers les autres demandes 
aussi de dépasser nos problèmes pour en-
tendre les leurs.  
Nous ne nous jugeons pas. Nous avons bien 
souvent vécu les mêmes épreuves, entre mul-
tiples consultations et hospitalisations. Qui 
ƳƛŜǳȄ ǉǳΩǳƴ ǇŀǊŜƴǘ ŘΩŜƴŦŀƴǘ ǇƻƭȅƘŀƴŘƛŎŀǇŞ 
peut comprendre les questionnements, es-
poirs, craintes, joies et peines ŘΩǳƴ ŀǳǘǊŜ pa-
ǊŜƴǘ ŘΩenfant polyhandicapé ? 
Parfois, la famille est touchée, mais si loin de 
nos combats et difficultés journalières. Amis, 

voisins et collègues sont aussi bienveillants. 
Mais ils ont leurs propres soucis, sans com-
mune mesure avec les nôtres. Là où un rhume 
impose une journée ŘΩŀōǎŜƴǘŞƛǎƳŜ Ł ƭΩŞŎƻƭŜΣ 
ǇƻǳǊ ƴƻǳǎΣ ŎΩŜǎǘ ƭΩƘƻǎǇƛǘŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ƻǳ au mieux, 
un suivi médical encore plus lourd 
ǉǳΩƘŀōƛǘǳŜƭƭŜƳŜƴǘΧ 
 
Nos rassemblements nous permettent 
ŘΩapprendre comment les autres ont  résolu 
des problèmes parfois semblables aux nôtres. 
Nous partageons astuces, démarches  pour 
faire valoir nos droits et ceux de nos enfants. 
[Ŝǎ ǇƛŜǊǊŜǎ ŘΩŀŎƘƻǇǇŜƳŜƴǘ ǊŜƴŎƻƴǘǊŞŜǎ ǇŀǊ 
les uns sont ainsi épargnées aux autres. Des 
solutions à une situation spécifique peuvent 
réussir face à une même problématique. 
Et comme il est valorisant de transmettre les 
bons conseils, ŘΩŀƛŘŜǊ ƭŜǎ ŀǳǘǊŜǎΦ /Ωest un 
juste retour des choses car, sans nos prédé-
cesseurs, nous ne bénéficierions pas de struc-
tures adaptées pour nos enfants, du dévelop-
pement et de la pertinence des soins dispen-
sés et des évolutions techniques qui permet-
ǘŜƴǘ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ une relative autonomie à nos 
enfants. 
 
Alors oui, nous avons mis entre parenthèses 
la maladie pour une sortie exceptionnelle en 
ŦŀƳƛƭƭŜΣ ŎƻƳƳŜ ƭŜ Ŧƻƴǘ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎ.  
En bref, congratulons-nous du succès de cette 
journée, dû à la seule bonne volonté des par-
ticipants.  
Les pique-niques CHARGE sont reconduits dès 
le 22 juin 2014. Venez-nous rejoindre pour 
participer à la prochaine assemblée autour du 
ǾŜǊǊŜ ŘŜ ƭΩŀƳƛǘƛŞ. 

 
 
Eric, Papa  
ŘΩ!ƭek,  9 ans 
Enfant Soleil  
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Week-end  en  Bourgogne  
              4/6 Octobre 2013 
 
 
Notre association étant nationale, le week-end 
avait pour but de nous réunir pour échanger 
sur nos expériences de parents et écouter le 
parcours de nos jeunes adultes. 
La dernière fois, le week-end s'était déroulé en 
région Sud Ouest et l'AG avait eu lieu à Paris. 
Pour ce Week-end, nous avons pensé que la 
Bourgogne serait une bonne idée !!!  
Plus précisément : 
Auxerre/ Tonnerre, gîte ESAT Ferme de Jully 
dans l'Yonne. 
 
 
Le logement et les activités étaient pris en 
charge par l'association, ainsi que les frais de 
transport sur présentation de justificatifs. 
L'inscription était donc réservée aux familles 
adhérentes. 
 
Le dimanche matin, nous avons visité tous 
ensemble le château d'Ancy-le-Franc, et nous 
avons accueilli des animateurs qui ont encadré 
les enfants le samedi après-midi. 
 
« Le séjour en Bourgogne était super, l'endroit 
charmant. Nous avons fait de belles rencontres, 
d'ailleurs Emilio et sa famille sont venus en 
Alsace nous voir en décembre 2013. On a 
vraiment passé un bon moment et on apprend 
toujours beaucoup grâce à l'expérience de 
chacun ». Valérie 
 
« Cela m'a rappelé des week-ends entre amis, 
même si nous ne sommes venus que la journée. 
Etienne me dit que ça lui a fait plaisir de 
rencontrer des jeunes ayant les mêmes soucis 
que lui. Pour nous c'était très important ».  
Laure 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Photo de groupe dans la grande cour du gîte. 
 
 

 

!ŎǘƛǾƛǘŞ ǘƘŞŃǘǊŀƭŜ  ŀǾŜŎ ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ζ Toupie » 
dΩŀƛŘŜ Ł ƭŀ ŦǊŀǘǊƛŜ Ŝǘ ŀǳ ƘŀƴŘƛŎŀǇ. 
 
 

Notre association est riche de vos échanges : 
Nos futurs numéros seront riches de ce que 
vous leur apporterez. Aussi nous vous 
proposons de nous envoyer vos témoignages, 
ceux de vos enfant, de votre entourage, vos 
astuces pour le quotidien. Les jeunes qui vont 
ōƛŜƴ ǘŞƳƻƛƎƴŜƴǘ ŘΩŜǳȄ-mêmes, mais nous 
aimerions aussi parler de ceux qui vivent 
ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎΦ Posez-nous vos questions, 
adressez-nous les dessins ou photos que vous 
souhaitez voir paraître dans nos pages. Elles 
ƴΩŜƴ ǎŜǊƻƴǘ ǉǳŜ Ǉƭǳǎ ǾƛǾŀƴǘŜǎ. 
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Actions et Dons 2013 
 
 
Notre budget démarre chaque année avec la 
cotisation annuelle de nos membres : parents, 
amis ou relations. Pour un total 2013 de ннллϵ.  
 
 
2013 a été ƭΩŀƴƴŞŜ ƭŀ Ǉƭǳǎ ǇŜǊŦƻǊƳŀƴǘŜ en 
dons depuis notre création. Nous sommes fiers 
de vous annoncer une récolte de соллϵΣ de la 
part de personnes morales ou physiques.  
2014 annonce un record : орллϵ déjà reçus. 
 
 

 
 La vente de nos 
500 porte-clés,  
à 2.50ϵ pièce, 
nous a rapporté 
мнрлϵΦ  

Pour obtenir la nouvelle version avec notre 
nouveau logo, contacter Nathalie Morand. 
 
 
Le Ŏƭǳō ŘŜ .ŀǎƪŜǘ ƭΩ¦D!t à Romans (26) et la 
famille de Tom ont  organisé en juillet 2013 un 
tournoi. Ils nous ont reversé ммлл ϵΦ 
 
 
[ΩŞŎƻƭŜ ±ŜǊŎƻǊǎ Ŝǘ [Ŝǎ /ƾǘŜǎ Ł {ŀǎǎŜƴŀƎŜ (38) a 
créé un spectacle et un livre « Le père Noël est-
il éternel ? », et nous a rŜǾŜǊǎŞ мϵ ŜǳǊƻ ǇŀǊ 
livre vendu, soit нллϵΦ 
 
 
 
Le 2 septembre, la  
Fête des Bûcherons 
de St Gervais (74) 
a permis à Aurélie et Yann,  
parents de Marine,  
de nous rapporter рллϵ. 
 
 
 

Particulièrement ralliée à notre cause, toute 
ƭΩŞǉǳƛǇŜ Řǳ Géant Casino de Fontaine (38), 
menée par le directeur Sébastien Denis, 
ǎΩŜŦŦƻǊŎŜ ŘŜ nous aider : actions  financières 
mais aussi autres,  ŀǾŜŎ ƭΩŀƛŘŜ Řǳ /9 et d'un 
parrain. Leur vente de tartes aux pommes nous 
a rapporté en 2013  ооомΦтрϵ,  et le CE nous a 
offert оллϵ.  
 
 

 
 
 

 
 
 

Tous ces dons ou actions sont avant 
ǘƻǳǘ ƭΩƻŎŎŀǎƛƻƴ ŘŜ ōŜƭƭŜǎ ǊŜƴŎƻƴǘǊŜǎ ǉǳƛ 
peuvent conduire à de belles amitiésΧ 


