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menées par chacun au profit de nos enfants et

Aloccasion déAss2@Cians othe Ihousaideons i manci eb j eme

famill'éguppemehntalpghrénti ssage colteux et qui n
charge par | a MDPH, |l a sécurité sociale et ou
Ennff,i notre dernier projet a venir serait d'aid
prendre en charge | es enfants, mai s surtout I

Adol escleapist dle NeckAr SBppPED é e

W2 dANYIFaa20AF 0A2Y [/ ImdavP@SYgmbp/ 0 {2f SAt bec
Dir ectPaubr idceaNatonal i e MORAND, Présidente
Rédact eANlrisne CHEVALI ER, Nat hali e MORAND
CorrectRabrert SOMERS



http://syndrome-charge.forumactif.com/
http://syndrome-charge.forumactif.com/
https://www.facebook.com/associationcharge/

59 Cw!

b/ 9

59{ ClaL[][9{

59

orem

/| 2 NNB & Lia ¥ RA 3ViladzE

|5SLI NISYSYd YRS wSa

nmfS RS AL£MiiyOKg KHUN

nmAb 2 MRIZS:aP0 ace a !p'rendr

nab 2 MRxGSophi e MEZI ERE

2 N dMR&¥ G Nat halie MORAN

: Aur él i e PAYRAU
Gl adEyYsNIRER ( 69)

| npf diRdZSAGAl ine et DAO)

‘ Vanessa CORDI ER (1

ALl . O

U1 2 % 4 A 8 Fod0oi0utie




t NBAARSYGS v
bl GKIFfAS 5ahwAlvb 5 e s3 BB ASsSi E&N AeGsE
TeO®G@ %16

M a i nhtmorand83@gmail.fr

SBAARSYyGS v
VS /11924 RueOwde7 9 24BIaB US SEAU

CNB&2NASNI Y
I StAlLY 1Th9 ) 98d Ar-i8H6t0i0de LBr iRomd e sur

Té&l 07 81 40 11 70
M a ihdlian85@gmail.com

{ SONBUIFANBY

Df  Ré a MY, b IRUw -6Bi2S@| BINEEBRRE LA PALUD
Te0®A D21

M a i rdynierandco@free.fr

Sl { ?/‘f(

aSYoNBY

| dZNB 1 AW! 785 Rte ded 4A5Or GaldesafFay et
Te0Ad GBGHDBO

M a i phyraudaurelie@gmail.com

aSYoWES

' YYAO] 6YI lalvy Gal .-78i0BRRI SBi zot
Te0®® B IHI

M a i ahnick.khun@gmail.com

(j))

2 S50YIl 4a¥Sdza
DoSYIl$ffS5S ONBINGWYAOS Rdz y2dz@dSI| dz Si i
I OO0dzSAf fQO Ha20AE6ARY [ dzS D2dd NBINRC

http://associationcharge.fr/ _AssociationCharge .html




Notre Assotd &LSghd&EeE prétent main forte béné

|l es différents <collectciations pour fairez asvar
not amment avec l i ers, organi ser des év
des choses of@pasi gwe Bbiae
Not amment | sabell e Br éa
S A shitp://sciensas.fr/( 1 | faut s'ins

A . .
3 % AnDDI-Rares site pour | ancer une

-Des groupes de travail
veau national avec | a
Les anomalies du dévecompte idundelncdans | €8s \c
pat hol ogi es hét érogendicaux de | a MDPH eti het

per soronnets pnas de diagnostic et ou il

nNexiste pas ou peu -Nadia—BLBiashs'on, neuropédi
t hér ape (othijeewcets .f lcommun €t d'introduire une for
estamélioration de | a pdans |l e cursus médijcal

persenmal ade et de sedéja a Il a fac de médeci

representaﬁtte)\S){;fSI\A/hmbuf(aVed-anence Fai vr e pour
| e Cgmmtdw deeme“@uwnegjeunes étudi ant s c e C]UI

di nformation/ participades parents quand on | et
octobr:e 2015 tic de |l eur enfant et |
dire ... 'é&ei tbant [édsaanmotds
AnDRar-dd | i ére de santé ont ma | et nocdsl emet t
sur Anomalies defdévehacepement _
intellectuelle de caus-Lancement d'un propgheé
par | a Pr L-Earenee (DcenAdul te avec creéeation
La filiére a plusieurssein de | "hopital Negclkel
AnrSeo phi e Lapointe quicoordinateur de paaurtcoo-ur
avec | es asshomi e dans |l a prise en
-site i nternet ave_psw.ne(RDV méd)CalDES..Vacation
choociale sur le site logues, des der mateosh-ongu

tions [/ rééducation stheéticienne sont pr&vues
-Grande thématique sur Prendre soin de songqgrarlr

gnostic : souhait de ta acqueéerir une meilplogy
qge |l a recherche de dills pourront aussi jfea
grace aux nouvelles tedulteésmogghetront deeheul
cage comme | " exome. Beniveauv étudAIeL,JLJStfraf_va@IQFZy
di agnostiquer des patiRFYya OKIljdzS !'aaz20Al ph2y
fois depuis tr es OK|7\y.BdV | e Jeudi 19 ma i
-La question se pose aunion sur -slocaxael naévdeigcg gd- e
ciatiqui | eur sojitsionnel ssoecimédi co

-Livrets médicaux socianvy = «nnidalinecws 3 dis
tri buer aux famill es, Natr)alle I\/I@lAI‘]:bIDeesmtdgl(p]d);(?
écol es ... pour expliqCuloee de no_tre partgepald
en général avec une peNecker, @M@H@eetreﬁlllaplssp%

Auvergne. Voncipeae duee

thol ogi e en _ ) . ,
1l existe a |'I1INSERM 1L 0thrud, vde.v..'sasisdr{“/fi‘ééd)d"ra
tions i s'agit de chercheurs a | a retraite



Extrait

\ . «Lorsqu'on a un enfant e
‘7[“‘[“{:""%”&”“’ cap rare, l a vie prend |
‘/L“""l‘“’”ﬁ tant inattendu que diffi

Vaincre les maladies rares
b S Il est aussi tres regret
N@Ck@ﬁ[ax cloisonnememcect dess et | e
,‘ communication entre | es
PREN Pt RE réeférences et |l es hopite

territoire Francai s.
La fondati-Necl@epopamabNous ne pouvons que (fair

princélpabordateixopnér i mentmanque de place ou de"T ¢
dun dispositif modélj:0rientation weerds cloegpgtr
prise en chacigel enédle cpsoci al es.

de qualité. Et comme

contribuer a une meil Dasm I e cas du syndrogae C
di-soci al e entr e | e Cerest di fférente SUivan|te|
CHU oximiétceé] el | es ét ! pombre de handicaps ser
médisoaxci aux, | a MDPH etmalformatiops associ|éées.

A

but étant de rendre [toujolZsyldl RS Nz dzNSs S 3
dans |l eur parcours de fM3IS IKWA@SZau cours dgean
| es mocneénst sd u peanrfcammuir-s N eXxi sdtee ppraisse en charge
quéte commenceandnes 2|03_de structur e MA S ou at el
avec des famil |l es a

«C. H. A»R. G. E S'agissant d&s a@yRARYS
Y2AY A ,4a9A8sHBsceueinltl i s en
Une vidéo dans |l aquellordinaire avemébagemeaabe
pouasdociation, a doncet | a famille devrlaesal or
et accompaginceernee nlte et professions | ibm&egale,s (rf
ture officiell ef@ptipmicki.n)d&El | e jMwie$ aRS n
satiocoduspare vie des O22NRAyuitSwWiNdndra s' ajou
mal adi®s rares parents et aux difficult

De facon plewns agén EHAIRSE
entre dans aucune case
probl'ameurthul ati on des s
end | a prise en charge

OzyuNJsz fl @GAS | 8SO
aid RS- fiUIHYRdRNILI 2aSYS
> f9 LIWNBydAaalr3IS Rdz
22dzNJ £ S 22dz2NE adzy&sS 21

o N o
N

J Yy OSNE Si @2AN) OS | dzA
dzE Y A a Fa%adl & Sp ExiidaNd SH
qgue | ' ai répondu a mc
mandé si ' étais heur e
ndi.capé)

SO0 ™»T T
mmcou»&



DNR dzLJISYSyYy (G bl OGA2yIl tAfTRSE df ga_&scNu:ju)\Lzay (rjepr@
_ < = - _ en situation e andi cap
FYRAOI LJa  wi NE a un Col |l ge maiod fc®o restti tdu
/ associatigestionoaires,

" %7 laessociation C.H.A.R.G. E

y Le second Sch®ma
GNCHR d'"organisation -soadiadlee
B pour | es handR©6apgs Ea
cour de finalisation

S
. ) m®t hodol ogi e dee dnei see s
Les situations de haﬁﬂ@&éﬁﬁsdtair@ﬁ's,scﬁnotacti
définies par trois tymausatde nxresateées ldande e

Code de | ' Action soci ajr eltesgeasS@amiat iexsns ad!
D3 1129 4 rares.

-r_areté des publics,Eon R{évgad ncﬁ’ﬁfll%?es o
moins d'un cas pour 1 er son i
Qns ntseurvlendr

, . . sQcC tl
-rareté des combenaesohn defi _
gui se traduit par une'clo% @prr@l@—g—g—déégnsle'e
quentes handicapantes ressources sassdeisa thia
-rareté des expertises CrPguilsdes€ESpour 1 e
di agnosti c, | " évaluati ohl®@gBsbphat f8n h@ﬁ\lg__seét u
| *él aboration de projetsCU"Gctlomph gAkeldhtds®

adaptés pour ces personnesmple annuaire. Cet:
|l a n®cessit® de rep®@

d
p

o
o _ >
Co
—_ (‘DQ-?.c

Suite = diffe@rentsuneray %ﬁxcommde cd e®l | e dlee
®valuation del h' QIESMetIngatrenE$ es personne
la CNS#vec | 'appui de % ¢ u3ngigap rare.

associations concern®es paarm'lse% agrim:_ta_g_g_&_gndsé P
handi caps rares, ont c &R SY epre'onﬁr onnes
Sch®ma national d'organpggfiffiﬁpso%reale et

me®disox i al e pour |l es haQHBSEtS %qnur)érgnst\c?qlutl

202 013. L'"une des mesurggu5ﬁgpggc%%|%_%iolrlse
Sch®ma consistait en |%ug_a@§{5|0 omglt@ﬂweddea
Groupement de Coop®rat|oahvoéf>8|aPIrOf[%lgﬂ;ﬂsondneeS

M®d iSoc | ©SICE MSd ®nomm® | e Savoirs de la vie q
GNCHR. pratiques partag®es

En 2014, |l es 4 - assocE?®Vte||ooan|won el
gestionnaires sont deveR@8BEdagugfeleds Cgoensi st
| * Assembl ®e gRPn®rale du PINCSH eurs personnes

Les associati eBEfFSFA-PE ANRSIAati on de ®adheiscap 3
APARSHRAr ader Wil | i France tenf®dmmRst@&tatisdnetnt ent r
|l e Coll ge degehldgs ominatiiremss Non

'Direction générale de |l a cohésion sociale et Caisse na

tionale de solidarité pour | '"autonomie



9 lj dzA LJS wSt I Aa I VMA@l [t uewldaBE nueef po
WKSTVSLJSé !dZ@SNEYS entre |l e national et | e

dével oppement de réponse
GraceM& | B Providence, M"anot&Se VABicslotcii@axtigabysteanbd er

a rejoi ntERHR ceon’Asescartiifg@s defici eongcieess ectonmaetr m
tion de Parents. NotredRui smagms &d llea dpoédl i€t &

terrain est un vrai «plSBEL» PpoUUTr Pcerrémeert turne purnog e
abouti. vers | es experts du terr
Le 5 novembre 2015, | dMoksomiqiécidedepial sltadnge | ©
sest réuni pour présenter |l e travail acecompl]]
a venir. L9de27\LJS wStlFAa | FyRAOIERA w

WKty BlLdSagani se dekBémencone
La deadcweeidléi leseast pos destifeé@semblle des accompa

une mobilisation col |l M lles, prjefedssoanebdspaggd
mettre vraiment un ter yar -

cours.(rapport Pivetea LOAtelier des Aidants
_/ cherche

L]
L)
& b FIL@2NRAEASNI £ S&a SOK
R . ONI yaYSaidNB
oLl ' RATFTdza SNJ
Equipe Relais Handicaps Rares les pratiques dans une
Auvergne Rhone-Alpes Laf\RBY O2)IiNBE t A Sdz £ S f dzy RA
S caux du C

LI NI A Nd aRSs mMyeks | o

Cette équipe rdumé sDiers du 04 aolt 1789, 69100
tion avec uneunceo oérqduiinpe

ramédicale (1 orthopti Et e 16 décembre 201egE
1 psychdjlnoeguéeq)u,l pcbmén-éd caux de son equl pe rel ai

decin coordinateur, 1 ophtal mol ogue, 1 ORL),

dune éqgacpemplagnement soci al (1

éducatrice spécialisée DV, 1 éducatrice spéci
|l i sée DA) et une document=20li et a

Létude de | a répartition sSi -
tuation de Handicaps Rare ' gue

l a majorité se&5tramwsv.e che INVITATION

A L'INAUGURATION DES LOCAUX
DE L’EQUIPE RELAIS
HANDICAPS RARES

AUVERGNE RHONE-ALPES
LE 16 DECEMBRE 2016
A PARTIR DE 14H30.




viembre de

,Glllance

‘a  wrhal\sBiés rares

lassociation C.H.A. R.GLEOEAfRhAfOISHERI |] @ue GE
hérenAkl iaadce Mal adi est éRafr edse! @ (fpeeguet3 compt er
ans. Cette al l'awamicre mlowd® i Hp&x Bleqil tg c e tntod iaren aeu,

Lt ALYOS altlh

poids dans | e monde dleamai snal adie rare

Cest ell e qui nous a mi 0w a f

dation Groupapmar méts me. . "

joindre |l e collectif a

Etombl i ons pas | es mar

dies Rares, qui sont m or

gani sées |l ors d@gsaéakdi

du mois décembre.

Lan dernier nous avons ijx

coul deiAdll i ance avec ne -})&

«CHARGE Sylnldlrocher ant - - AR

nous avons pu rejoindr
Al'l'i ance Mal adi es Rares
frir en matiéere de conne
et dé¢ asawvoi Une pl ace de
est a pourvoir puisque |
se déroulent a Paris. M

sur notarsesamaiel@g mai |l . com



Et & mipdes un apéro, no
| Yo MDY . 9¢ensemble découvert des s
AYSo region: | e®ai dlLiedltes et
gour mands se sont régal é

Du 30 octobre au 1ler n@?)“&m@?uédfofé‘e H&&ge podu

. s ai aux or
nous sommes-\dmmsnearendeetz P

2 SSRYIR 1! ¢
@dz LI NJ ! €

Chatut&ogbet pOUFenrdotrseerW\é e a ete tre.s réuss
fami Il l e annuel . Nous ¢éP98%E®23 familles a nou
réunir. Merci a elles po™ — t

Par | a suite nous avons

des Toupies qQque nous cor

nous avtviappefan ell e par

e 2 v rev v | &

Ce werek a €t é |chnleeee1t§|?1ota 8rq§ evus avec ple

bonheur de se retrouve moment avec eu
Le vendredi soir, nous g@?%h |§1pr, JLﬁ%hteluorne tehse
ramener chacun un plat te gl %o%t I;I OIi’tut

un diner gaomwainwiyelsay e

mmm

une arriveée tardive et | a
famill e OQuvrard.

Sen sont suiviescdessno

chacun trouvant a qui e de
di rceomme d' hab€t udeune

facilité, simplicite,

naturell ement, abordan “qui
chez beaucoup trouvent ;

Le samedi 31, sousgil e

plaisir d'étre a | '"ext ouver
de | '"accrobranche. |

e . . .

; Les différentes fratries
fut un vrai bonheur de |
pl ai santer, jouer ensemk
naturell ement | 'idée est
Hal |l oween et |l es enfant s

tous enchantés et n'ont
déguisee maquitl érrixf it ant
|l es uns que | es autres.




Je note qu' il n'y avai| nt s e
l es jleNtespas?!Fabien
La nuit venue, nous | e I re
une récolte de bonbons euse.
Ensuite, A n n i’acsks oncoautsi oan
CHARGE all emande avec ql
tres bons rapports. Sous
fonction de responsabl e
Annick travaille a un pe
ou

fi annafiiéem edce poe@voir n
[

participer aux prochai ne

Aprés | e repas, des gralulpemaseée semtj dien 2016.
nouveau constitués pour des discussions, un
petit groupe d'irréducpys Iy G e SR ¢ ucheée
tardi vement. Non, je n ’ g~

Le di manche est vite a

occupeés pui s gu eAsnsoeunsb |ag

Générale de | ' Associ at

Annick a pu nous évoqu

de!' bt { Associ ation Nat.

Personnes SourdAveugl

membre du conseil admi

représdagfAbhabei ati on CH

avons tellement a appr

“grandé€ [AMRIIA est un mo
nous et nolsoxudrmmas sa plr éci eux

conseiills maus donnent. Vous noterez

dans | es dates a retenArmilai Coumsepdadels|l déébbai t

|l aguANPSBSAl participe. certain | " heure du dépar
Un werd#& qui sera encore

passé, retrouvant | a mér
méme dJone,je vous dirais
prochaine 27

1 EAYSY OAOSE ABOARSY




¢! .[9!! 59 {'!'L+tL 509¢{
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Céline 34 anFoyer de vie
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Ré mi 27 an
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Suivi orthoptiste, pneumol ogue, ern
Orthodonti e

Cl ément 13 anl ME La Providence, internat, a Sg
Suivi orthophoni e, psychomotricit

Tom D. 13 anl ME

Cécil e 13 anCESBaAaitiers (86)

Tom 12 anl ME Arc en Ciel,antenne de "l a pr
Suivi avec psychomotricienne, psYy

Mar i e 12 anlnstitut daepspr@rnatviosussaegse de | a | ec
ai de wvSusiuveil loert hophoni e, psychomo

Hél oi se 12 a

Al ex 11 anl ME de |l onjaret a Chatillon d'Azgs
Suivi orthophoni e, psychmotricité

Myrtillelll an6ém dispositif ULIS au coll ége dg
Sui vi par | e SEA de perpignan en

FIl ori e 11 anCMZ2passage en 6éme a | a rentrée

Wal i d 11 anA | a -m&iasseaes de snozel en

Kewan 10 anl M& memps ett €m@BEBi ai mbrt hophoni e,

Al ek 10 anEME Le Cap Vert (CESAP) Pavill ons

Nat han 10 anCM2tablissemepantds @maVill eur bann
Passage sur 3é&mme rtmaitmegsuter eaudu CM1
CM2 mi | i e+wo rodridnMit eerucCehtldfr s e -Bgletcd wil |

Léo 10 anl2h -AVSéances r éé cumglphseyemmismpdn é

Nat han M|9 nsifCE1 a | ' écol e NeiGCLanS Maonudre lsao ud'dAsr
Sui vi: psychol ogue, ergot hérapeut e

Emilio 9 ss’A Il a mai son, en Recherche d'"une |

Cat herin|9 ssEcol e, 3éme annPwi wiu Kiukxé mbmpuy gh o

Owen 9
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Anaéll e |8 ans/l MPart He/fBaryst i tut pour e+Bfla rstesmap q

Mél i ne 8 ans/CLI'S 4 (énciovleeauprdPmnai re-SMi ehebhet S&
Gui chai nv-éldlue at Ewmre dx)semai ne, or 1
psychomotricité 1/ semaine, ergoth
(séance en groupe)

Gabriell |7 ans/l MBEt Amé

Kl éa 7 ans|l MRJ/ semai ne

Juliette|7 ans/CPl ainstitut des jeunes sourds Bqd
Suivi ergothérméépdiecalor tORLp,homdredi

Candice |8ans |Hospiet.allinssé i tut | EAP

Sal omé 7 ans|CRAVS 24 -érceaulreesJoubert de Chal onn
prise en charge SEFI SS: orthophon
SESSAD: kiné, psychomotricitée, ps§s

Mat hi as 7 ans|SEE®cdlle spécialisée Gatinot a m

Ni ma 7 ansCP aveRriAWWé&& en charge de nseErScSrAeld ie
i ndi vi duel a | " écol e, orthophoni g
kiné 2/ semaine

Cl éo 6 ansCentredpasemhbhine

No a 7ans |Passage en CP avec AVS a temps pl
Sui vi par | e CROP (Cende el aeP&ee&ld
il y voit un psychomotricien 45mi
enseignant sourd 1f/semaine + ort

Mari ne 6 ansCP or d¢dAYi8Chrae se spéciraléea uectatmuwlintsi

Ar mand 5 ansfEcol e toutSeuilva jCoAUMSHPE e

Léna 5 ans|/l ME2j / semai ne

EI éa 4 ansllnstitut déficients sensoriels "I
psychomotricité 1h/semaine,déagdtuhd
1/ 2 h/ semaine

Manon 4 ansMaternelle Petite Section 4jours/
Sui vi kiné 1/ semaine, orthophoni g

Julien 4 ansMaterneljl@euBnd@desnisemai ne avec AVS
i nsti®Gmudv awesejso u3r ndéeensi/ semai ne

Lucas 2 ans|/Créche

Gabin 2 ans/Nourrice, ki né npostyrci hcoemoltfroii csiFisé& Fros
mar che acquise, trachéotomie oté

Maél ys 1 ansf]A | a mai son, orthohoni e, kiné mot

Lilwenn |lans |A | a sbauiisvone -psyCAMMRitnecThod@ghoni s

Léoni e 1 ansA | a -BABEBNn( Service d' Accompaghnenr

spéci al i s é-0Csrurhdoipthéo,nci éeKii2thé )s reensa p inre
jouksné motrice 2/ semaine




LYGSN@ABESHbRO LI NJ blniad|adjceBrr gree me sens plu
o _ .. .. des gque je metosunblle ec prase

L2y 22dN) 9GR8y MBS § diaki (ikz o o
LISdzE (S LINBKE Soy20dNJ RA NE2 U2@ly INdPSs GRS ait ®SYaUSA LI IND
S OS jdzS GdzKFI Aa Sy MWEILRNEGyd USa FTNENba Si
a RZE8MIIRS G2y &8YRNRYS

Jeappel l e EtienncaiArnBAulgn gENISHES S S SazE A K &

ans, je suis an termi habesST2S, J

de piano pendant mes aN@®mReponse de ma mere dal
mai ntenant je fais de Elles (mes sceursk onfgpgt
Je suis maloernetielnldeandtr odimot eur pour Etienne, et
presque 'soeirldlh@degdwe pode momeretss joyeux (et ide
donc un bicross (SySteaUSW|I}1 gui transmet | e:

sons de 'gmpuarh&eirlaidd el d
commeerstiendai s des deu
aussi myopee d&yphose e
corset depuis Avril 20

Jai r éussvié habdbfalilr ea ndsu e
nagdeSadzx 14 densst. j(anaing t

Jai aussi fait du scout
(200014) . éQuarsttpjat st —_ b,
toujours isolé dans ma ¢ re en ~de

mennuyer. Mon péae, enbWdzyhnay &S ind

i nscrdiétbutAu j e ne&ei maivaica pas |
UlnserECahea I

ou pas, etaipuias tqueomd pjr eEmrer

camp, je vbulCaia gyhanaegEBemarivingi re, ce sont | es
caaijappris a @&tardeapatuetro@bmemeir &t m e me suis f
34 toutes situations. fal)eAvec un daemucseasi sa nai s

| ancer un cer dedu oat rlig
506 Af f SdZNEZ O2YYSyiKas @EeYhJ? SJidltledulrYsa frfafhnqué p
[ S Y2YBNENRBRS S &dzdzNE & alils WudicloN2AY ge (du co
RFya I FTNXYGNARS K tout setels)t. rett rouve | or

mi ere troi ®ineme Geawpfard.t
Jai deux grandes soeurs,trq)ep ?coaretomzé’léléﬁﬁt?jtéqéiée;ﬁ
suis |le dernier. Sét ai tauftariets dami s)

| 2YYSyitidgziS& OK2aSa SyAuiloydil IljedzgSe

LISNR2YYS [/ &I & dwdPD D9 LJéNe] JLJLJZNJJ L éa TN%NBé
~ .. N i oA L s oA L ef a rog idn ndd ejuc
S alzdaN&a R2dziSaxX USa g)aﬂ %?Z Lé§a %Zﬁ\ﬁ%olﬁnu o o
Je veihosless plutot posid i @ehiklng Egnth, (et on

marrive de me comportelra'c%‘?n?nté! S P Mas son a rig

per sonnleodvial iieiesoauweunnte 8‘68”” ami‘fui Eenaoyeurdi



et on est dans’al diithéme( diyeéai.el i en), et | e me
ne supportait pas de mmi yoaved oma ISawlse v dédiar
vriai ment! ulnoncnodugnéa hncgeu j af'est plutést eml seqaves
mai s €éteé dand | a méme alfaslsleu guersptliionnaebs rce de

, : r 2 ans | equel chacununposai
Cet "ampeble Cehesnemr\venﬂ? ecrlvaltaultafeestap(?deseet

aidée, et atleendcaant|troejjng>(,liunrl$erqu dari ga nfadiet qwonna

jai fini de manger (maIDgedle éque rj esods Iléerﬂér’?t'
quiesn pas |l e cas de tojug. ¢l e(cn"bondl\ﬁfélan|e avait
toujours maildteaurant d comme palr) hmpsias don e satm d

. . Et aprés encore deux ~aut
En€™8 wun ami dae rpertlrnmaulvree en P

. me nt . .
on a formé un groupe de trois amis avec CIl e-
ment . En premi €dteai(sSTReéS)noyjvea

En predfifjiaferddupbd | gY € cliacsoeandd. fQudmd ti c
. ) . un %roupe, tout | e monge
de primaire avait un autr ami et donc 0On
aussi devenu amis Et ﬁ)?r%%nn?o%(\a’evoulealt se
| oambs. bl us Carasir Sy SDBrATHot
autre ami faisalitDwmuss]| du scouti s’me
, .. . . Un eeu [ a méme chose en
coupvagi s-mgmandn ami aux scout s.
En deuxi eme 3éme, | e n% Obuuellllqauiebssatiasl eqnuteS Cl é-
ment rehse meht edqtt’alia dluude saialpbabedr ailen- et a
mon brevet sans 'mestionerfsnesapirodoé ment . (Du col

toire et de mat hsupansmhembngué hesvs hmis pol
past bRduwsu, -hanllm)ai rEpil)e
cette deuxi éame etur ains io&dd ,n aj-

teur pour prendreahds %ourspp(r :al,rc(]::ae,lq'ur_ee IqtuOUt GS
jécri vaédasrividies de plus(av pI Jse%rr%osyae'%s apse e
ca devenais illisible)lJeu ssui assé for en ort
Au l:iycée Et vest laf cjpe sawavent dcr

En seconde (générale),t?%t’n%a’cojn%ari]‘%s%?@s?)ie?-F
sonne. Un jour, il a fBYlgaceamBelredB8d BPHYHMI




¢SY2A3AyL BE9RS ¢

Quand ma mér aia aapcpcroiusc hgéy,eijtmoha f mar adi eé tCaiHs A
petite, je ne séawvaisapaBot®#opeaecqgup deh uwiuejse i
sais. Cela ne meedéranmgefpasedett pet vi€ tous
Cette madwmdidkérnengne pas pour jouer ni pour rig
dun coup il commedrmer e me jtaipleuneeafxgadtisguaes qlue
petit a petit.
Aussi, on’'ipewtstditme sxaisn tdei |flfeéimgceusl btréasv,e ciels sbi en.
fort quand il tombe et se fait mal, il ne pl.et
bizarrement . Une fois il -méraewm,ainormuma lpeiaéittrgralc
petit garcon qui aurait dé@tdesmegeanlEdhe alkdae
|l e garcon comme ©Oh ast deblilacpar € i peugut oute sa
était en tres 'dwevree uNna mpteas., OElme rm €autc owrp , E TRE
MAI N tout colmme | es autres
Moi je 'me desfgut pas faire attention a eux cC:
Cela ne nous empéche pasondte 'wanpo et a iIEcdosn msfarrse rge
et ’'aierél
[l 5LCCRIWBbLLtBTESYS w2dzE
[ 2dzL) SG wm Y [ 2dzLJ) SdG o
Qu' on soit nol / 2dzL S8 H Y Dans |l a vi e,
Il n'y a pas [ - Nous sommes tous¢{
Qu' on soit pet Qu' on soit no Des p'tit souci g
Aucune i mportif Aucune dissen Coul eur ver mei l
Qu' on soi t mif Qu' on soit ri Nous sommes t ou-H
Rien ne changl Aucune puissa Sans étrestransg
Qu' on soit uni Qu' on ¢ o sntcaeu d Ta di fférence
Personne n'esft |Tout |le monde El'le m importe
Qu' on soit ho El'l e est morte
On est tous é& Sans violence
WSTNIAY Y WSFNIAY Y
Quelle que soi Quell e que sol
On &est tous de On est t ous dl
Qu' on soit noi Qu' on soit noll
On appart iTeenrtr [¢ On appartient
Quel que soit Quel que soit
On &est tous i1d On est tous il
Qu' on soit fof Qu' on soit f ol
On appartient On appartient




¢SY2A3gb@E! B autres éleves qui ne com

handicap visuel et audit
Bonj ouvarppjeel lme Adrian Taggrheanps pas bien dans
JaP @&ns . Lann@eveante je suis alle
priveée hors contrat tout
Je suis atteint du sympgrame ehe chaldgh BRrehbpho
« Col obome, MalformatlpSIYCh é’la{duqéjse, avec le c
Latrésie choanes, Ret al'd® %de r\ IaCelsdseanlcae Ieotcod
dével oppement , GénltallergoAthmaa} 'e%s H'e%C Y - ¥
oreilles ». Dans cetatie séus avlo ¢ ajmies at i o
Je suisonend&sistturadtiicécnqormale maas pdappeeenpr
de nouvelles choses. Je
Jai un champ visuel r éétradlclii sasveme nutn ep earcdua nnté e
1/ 18ai dne bonne vision fonctionnell e. o
Ensuite, je suis(hhbéi ta
Jai une surdité mixte NM&diad @rRrl ef, e sMa zoanrnienl.) Daa n
sévere/ profond.orlel .commdniéqlaeblaéislsaqnlﬁemnte, diébr ou
] - . dans a e quoti daienne,
Quared aji s tout petit Jeet n(?lé)ouvl?tefc‘ Besemat eére

mexprimer par [|a parOIC?:(GCertlflcat Formati on |

Aaptir de mes 3 ans jgosybgiphlé RENscoNared
spe0|ala|pspe_alq_ua|,csentre Hgy,ghapogaucatiadnea ndDie
enf anthsanpdliucraip é s . un ni¥w®auafin de prépare

Jai appris a communi qufedr ParBO@mBicCEHELH| e, et a
lire, a écrire, a com-* -

Ensui téegevedes 11 ans | e
dans uner maloé e @Gel a a
mauvaise expérience p.
me protégeaient pas co




¢SY2AIYLF3IAS RS I Yicvmnyenk® | égelrement a me
ma meér e positive avec m

WSO YIIStE S /ikKe Si 46K 21 §88NC8, 0CBFYyPASNR re

Mpym t CNB2dza RlIya tSpageiN®m étre génant, ma pet
des questions.

Dés ma naissance, | es médecins diagnostiquent
une atrésie des choand&gst a 9 ans, apres une
Aprés preshoepbtmbi sat #fofoameginee, a me dével op
je suis enfin de retowrra m4gamadi€sone reéussis
Mes promlllédmesndecommen€ée@mmencer a manger. Par
car'ajiepmstinct de tétB®fse a manger des al i men
A'alge de 1 an, je suisheopeéemexeésgy Qeeabtl e joiel
A 2 ans, les médecins Acd®s tadt €&ntmanr er Pfr|eddue
gastesophagi en et-ubat é gl wWx0 MASY ifaligid,. j e cont i nu
bil atéral. manger nor mal ement et e

Pourtant avec mes par dmitti $0dthafd eSceu Mmail jse tyies |
plus nenmapemsi ble etduel gades wreféreagses pou
ans en Guyane. Je ne sais toujours pas
Au retour je vais habHfersapas NSadefs pQUrunprendr e
di agnostic est enfin &oawE®latje suis atteinte
syndrome de CHARGE. Mai s notre vie a bien c¢ch
En plus de ne pas man@gengddeatao mead tmpsietn tdr jdee
Je ne mange que des aloinmé®t $amitxdPUjMahmse PmRsS
griam de riz ne passe pade mMhameeef bedghya HvBuPA
ce'equ e peut pour me f&iir étl@r @ dPrPe ed W epnd@ionN.e t
Toutes |les strategims PASntétfofmed | € car tout
donner de&s heewraess qrué g ufl § @Y leiséroqy, aussi bien 1|e
bien me donner de treéedlupeti€tSed ey £5t iP0odld Vv omi
plusieurs foysfpAtnpbobdiFYERiIld®rn Longtemps tou
per metavoérdun rythme fagull'emprvapesthroe prgogbot i sé
pour des heures de refF®d3rrédedimayogudl s, fjai re mo
apprenti ssage toute seul
Ver9 a8s, on confirmelanragmdei sPg plus si on e
épileptiques (surtout jleamMeuirey dg si ede Meohtdi ss
arrétées progressivemdftmee flter dommbreusespsarfgaye

A 9 ans %, déaftonsnaeddén@d@s | e mar ates. 6Mains ,
stature et de ma corpunfaégatkyu une afiadep uou eunn rpa
A 14 'mins,un jretarai dwend& ol GMhameles e s 'hcuhiut esj.e nre
age osseux de 10 ans m®ma&NSs me& ¢ @gaid gwRe mEvamasug fee

et malgré tout, je suiP@rdneudned®t dpanmadicd.e
Pour ma puberté a venimouviegnemd d£j d agnPge assez
comment cela va se pasdodatinue a me denmes | a
Al5 ans, ma courbe de PcrognesnsagdecSe est en train

de ralentir et toujourdi aU@WinOWH Yn@URYipleiHher & «
Je prends un traitementi'tsBMmprnigeln dj€ecel &é. On n
est en relation avec | e



Du point de vue O.R. IGuyan® ®mus,s jae Ngumes. Je
apparei lalié éb emavico ujp deawmaCAMSP.

supporter |l esa pratnsegmasi a9 oas'arkFovegaeGjyanvill
otoplasti@aibillat orali¢é redttées |je par tiaME enton
décol I'aéiesduetmg!l a fairlécoérir mes

protheses. On a donc fAailtd laemsc h¢giex SlAMETf av et @ nipd
chirurgie esthétiague. mOeantetnd so méer atilien stciatl wti r (€3
permis de mieux |l'as sumppor tpar. s elrad niet)e ,etj des
commenséahwgs hdphoni eamali ser pour apprendre |
|l ongtemps, on a et é ilnmncapabtlépedoudier enbsienl au
compr éhension était meilleVesperJe que tout cel a
En grandi seantile moins aerunmoimed ldeure aut onomi
probl emes de santeé et Jlee s ucé ¢n saulittvladep hpoarsi staant 2
devenues beaucesutp wn ugsseamadi eve. e€C un psarcrhétl eorg ul
soul agement . kKiné.

Maiemtant , par |l :0ajs wWrue |EAmgygdgronst deut je fréque

phasie phonol ogique symtaxXxirgue

Pour me f ai r'est odiafieiudimeel,909j8, des problnesmegd ud
grand odbsedeaki on. De epddisqgcimat imemnAQARAREIl pnnat r
arrive tres souvent accevianers mperra mnats) ¢ uvialeq xe s
Jaur ai-68t peupu appeedespepal antt ange sont mobilisé
signes, mai s, ’‘epnefteirtnea,i commmee viee mes valeurs et
dans mon mawnide ¢e¢ mon ®Wésceui,gnléaes. Nous y avons
| angue daspaisgeee pr i Vavaéngtisdgeei rdMalies structur e
jai mes propres signespouvoir de choisir nos m
Auj ohuurid, j e ne parl e tparntoanmrartpaisfgsse onnel s.

Je me seusn emaagrerd ¢ &by chuwdid, Per er et our au mur

Casor car, sans cesse,falerpaapeemoav oiemplsi aenc
voul oir écrire. Puis @it2carmrarmavdteqanti magu:
commence a faire des mheé&tneffuloé eréddl eavenddes dua
i mages. commence a !slel !dégrader

Dun point deaivudeu croegtnaiEtmi, f1io89%9as fahter cbesn dé mart
je continue a faire dasmpmogrnaesatilvlesf awatr d&tsr ¢
patient . considérée comme une adu
Logt empbs, ep des compordobmeni s | a tutell e. [
autistiques, cela hBuetdéstsri &g COTOREIPs &apoded
cela devient de moins ponurmeamions fmoédquemt quk &o
ans, on a confirmé | esommesentdaspifléepti ques qu
produi saient essentiell emenprt b~ o b €S O
pris fin vers 14 ans envir ; 5

Lorsqgue je suis angoi ssée, cris
jeammati l aremacmant | a peaul
doigts, je me mords treées f eVvVr e:

Et toutauwasamgmal mais | e
rien.

Avant ma venueéeaien Nor mandi
fréequeret @€ ctoelren entteloe dd e n



En 2®00:19) ans, plus ndeschaangpodse mans sadvgrses.
vie, plus | es probl émau damtdi caentestApmoasg olues
démarches administrat iHeags euse metmsephdesp et iqui
bl éme et | e pludrdiefnftie@i?leaat ¢ ommgmti fmants pou
SGrement en FOA (foyern ooecupationnel pour
adul t en®).e Maa commencePuachr®sme@dteald?® giet asluidse
Heur euseéinMent agul a | oi Ranneasn mMairs |k ®@qlr-s des
bli ssements sont satiP&ds$., MEOUS RY 0AFalVdmdd tf
renseigner a propos aMagseidl gt Mopgpel |l defie
personne.
En juimai 2@01lang, | e né\loéjlf‘lsé Iraleenme SIATrefn gty d
en FOAIacbsssdanutramhserpué ¥ 2 r_Ies re'chegehe
terlmstlitut mais wmal gr " 95 F100|ng tdunrar}t -
) L, rofesseur aiGQpHSltm@uq@
genti ment etelpsthsismd(g ﬁ‘dlmtaf?reslsur | e chromo
ce qui arrive quand opByq  UNG&sMeRe Gl sN& %€ me
|l ai sse pas marche’rnSUrpeIn(fsu%e Pl £ 7S -e P& PI,Us des
t ut v ceunlvaoiyte rmoltorien ddoemicGijle& pendant @on denfnahc
al orisl geust a deux pas e r|@|@l@me$|@MaCP@lneCp@-me
sequent, depuis cettesdatventj,e vis actuell eme]
a |l a maison.
Ma meéere est aussi ma RWtlbi,cé&€adthyacomttemwel & p
tierce personnenccagpracjie& @ludizsstecans |
gérer mon autonomie etENmdmnd| |dyELS Aiagn@ade jcompr e
dadulte handicapée. Chda®qSLﬁerQaan“nheYe,etmademen?Oe'nS c
doit rendre des compt &¥ 03 ryRPt®y dé c$e§ht®l§t'éflele'
deur s et en que e cho
Voila un apercu de morfomtlﬁft%é’s@d'eejvqee auu' ”ﬂjeotttlr
dien. Dans |l a maison, j(lfasﬂnioﬁdeaseéezcoétg ® 0ome.
me faut toujours mes rEe! Er &s ouljouirs.eessumn d
, J poqr%oe&s 6raen3nsjle r‘?\ps
bouscul ée, Gtueltaomte.vacrp]lalﬁ%e i ourn®e. Le 'plus
Je passe beaucoup de tn%m%%s@én'ﬂ/iﬁa e@h ymb rs&n  ©
jecoute la radio, je jQyPs SaFoMONt P4y Baded e
fais du point compteé, gdeeghBe®DahdUYT s elte chaQu:
pie souvent tous |l es myePMHhreqye j e connais. Si -
nonai jdes godts tres prononcés pour | a pro-
menade erte’alcad ovhopiatgun e ma meéer e
partout | ors de nos sg i dép
dante pendant ces dépl
Pour me permettre de ot i -
dien, ma mere vit |I|e r 1| e
jour et | aisse | e tem gue
parent, el l e 'islyg mempdr
guére de réponse!éphl-I ¢
nouir du mieux pPpOsSSsiéEbHE
nNest pas toujours tend e s
ayant des déficiences. EIlle a toujours peur d:
ne pas €étre asisnetzerwirgitlaantoen dans |
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Bonjour Aline

je vienspetiécrappelun je ne sais pas si cela_m
tell ement compliqué et dur que c' espoumpoégs:db
Il "instant.

Depuis qu'elle est a | a mai sonodurls yauac utnee | pelnaec
foyer. En ce moment, elle est pour un moi s a
handicapés raresa abCdestoune posteadl Oar | a voi
mai s au moins on peut y aller!

Voijl'2spere que pour vous».¢ca Va

/| SOA Saf dzy | LILIST

Que deviennent | es enfants sol

Que deviennent | es parents qua

Que deviennent | es pasehés| AVANIT gse mMmaunt ené
soleil, soit accepté dans wun foyer?
Que faire pour que | es enfaf@ts Sol eil devi enn

{A @2dza | ¢S1T RS ar200Y 2L82yNJ IjSEST 2SS0 NRdAAS T & S
42f SA2 IWKABHYZRISE SOPTF NJ



/| 2YLIGIS wSyRdz
/] &I ! dwdDDP9 R
20020NB HAMN

WSdzRA & 200G20NBY

Il 'y avait environ 2/
accompagnées pour beau
enfants et 1/3 de prof
ouvertes par | e discou -
Preési dAPtSAA.deElll e a évaoaEhé&ral ités du sy ndr.ome
i storApsé& e€ Larnay Se@gess5E9 puis

a pdel Ba place du Syndrome C.H. A.R.G. E.
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Le syndrome
CHARGE

Le syndrome

Le diagnostic
Les aspects génétiques

Le traitement, la prise en charge, la prévention

Vivre avec

En savoir plus

Le syndrome

Madame, Monsieur,

Cette fiche est destinée a vous infor-
mer sur le syndrome CHARGE. Elle
ne se substitue pas a une consulta-
tion médicale. Elle a pour but de fa-
voriser le dialogue avec votre méde-
cin. Nésitez pas a lui faire préciser
les points qui ne vous paraitraient
pas suffisamment clairs et a deman-
der des informations supplémen-
taires sur votre cas particulier. En ef-
fet, certaines données contenues
dans cette fiche peuvent ne pas étre
adaptées a votre cas : seul votre mé-
decin peut vous donner une informa-
tion individualisée et adantée.

-Quﬁest-ce gue le syndrome CHARGE ?
Le syndrome CHARGE est une maladie génétique caractérisée par l@ssociation de malforma-

tions d@rganes et de déficits neurologiques et sensoriels (vision, audition, odorat, équilibre).

Lacronyme CHARGE correspond aux initiales des principales/ de certaines manifestations

du syndrome : colobomedeld i Colobomaoft he eye), mal f oHeantddfects),n s

atrésie des choanes (Atresia choanae), retard de croissance et de développement psychomo-
teur (Retardation of growth and development), anomalies de |@ppareil uro-génital (Genitouri-
nary problems), et malformation des oreilles et/ou surdité (Ears anomalies and/or deafness).
Cet acronyme a été choisi du fait de sa signification linguistique identique en Francais et en
Anglais, mais il ne précise pas les quatre signes les plus spécifiques du syndrome, a savoir
I@&tteinte du vestibule (canaux semi-circulaires dans l@reille interne impliqués dans l@&quilibre),
I@tteinte du rhinencéphale (partie du cerveau responsable de I@lfaction et de cellules sécré-
trices ddnormones sexuelles), I@tteinte des nerfs craniens et du tronc cérébral (responsable des
signes respiratoires et oro-digestifs de la petite enfance), et les particularités morphologiques
faciales.Le nombre des anomalies et leur sévérité sont trés variables d@n enfant a I@utre. Elles
sont souvent visibles dés la naissance, mais parfois détectées plus tardivement (formes mo-
dérées).

du
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Nous vous remercions de votre soutien.
Ami cal ement .
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