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!ǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ /ΦIΦ!ΦwΦDΦ9Φ  9bC!b¢ {h[9L[ 
 
L' Association CHARGE Enfant Soleil a été créée en mars 1996 par des parents désireux de se 

regrouper et de trouver des solutions à l’éducation de leurs enfants. Elle regroupe aujourd'hui 

moins d'une centaine de familles et adhère à l'Alliance Maladies Rares. 

Tous les samedis soirs à 20h45, les membres de l' Association (et tous ceux qui sont intéressés de 

près ou de loin par le syndrome CHARGE) sont invités sur le «chat» du forum de discussion gratuit 

de l' Association pour partager leurs questionnements et leur quotidien :    http://syndrome-

charge.forumactif.com/ 

Une page Facebook a été créée afin d'informer et d’interagir rapidement : 

https://www.facebook.com/associationcharge/ 

Quelles sont nos missions ? 

> Accompagner les familles lors de l'annonce du diagnostic de leur enfant 

> Mettre en lien les familles pour les sortir de leur isolement face aux handicaps et sur-handicaps 

> Faire profiter des expériences personnelles en terme de prises en charge, d'orientation scolaire ou 

éducative au plus grand nombre 

>Faire connaitre et reconnaitre le syndrome auprès des professionnels de santé et du grand public 

> Être le point de contact privilégié des chercheurs et cliniciens pour initier des projets de recherche 

> Collecter des fonds pour la recherche et l’organisation de rencontres entre les familles et les 

professionnels 

Ensemble, nous cherchons des solutions pour favoriser le développement et l’épanouissement, en 
adaptant l’environnement familial et professionnel au mode particulier d’évolution de nos enfants. 
Pour ce faire, nous mettons à la disposition des parents adhérents un annuaire des autres parents et 
jeunes adultes CHARGE acceptant d’être contactés. 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. 
 
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 et nos jeunes. 
 
A l’occasion des 20 ans de l’ Association, nous avons pour objectif d’aider financièrement les 

familles pour l’équipement d’outils d’apprentissage coûteux et qui ne sont ni remboursés ni pris en 

charge par la MDPH, la sécurité sociale et ou la mutuelle… 

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, comme la Maison des 
Adolescents de l’hôpital Necker appelée  «LA SUITE».  
  

WƻǳǊƴŀƭ !ǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ /I!wD9 9ƴŦŀƴǘ {ƻƭŜƛƭ bϲ мо bƻǾŜƳōǊŜ нлмр 
Directeur de Publication: Nathalie MORAND, Présidente 
Rédacteurs : Aline CHEVALIER, Nathalie MORAND 
Correcteur : Robert SOMERS 

http://syndrome-charge.forumactif.com/
http://syndrome-charge.forumactif.com/
https://www.facebook.com/associationcharge/
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/ƻǊǊŜǎǇƻƴŘŀƴǘǎ wŞƎƛƻƴŀǳȄ ŀǾŜŎ ƭŜǳǊ 

5ŞǇŀǊǘŜƳŜƴǘ ŘŜ wŞǎƛŘŜƴŎŜ Υ 

лмπ LƭŜ ŘŜ CǊŀƴŎŜ :  Annick KHUN (75)  

лнπ bƻǊŘπhǳŜǎǘ :  Place à prendre !!! 

ло π bƻǊŘ π9ǎǘ :    Sophie MEZIERES (53) 

лп π{ǳŘπ9ǎǘ :      Nathalie MORAND (38)  

                Aurélie PAYRAUD (74) 

     Gladys REYNIER (69) 

лр π {ǳŘπhǳŜǎǘ : Aline et David CHEVALIER (79) 

       Vanessa CORDIER (31) 
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tǊŞǎƛŘŜƴǘŜ Υ 
bŀǘƘŀƭƛŜ ahw!b5   5, Av des Buissières - 38360 SASSENAGE 
Tel : 06 86 41 41 16 
Mail : natmorand83@gmail.fr  
 
 
±ƛŎŜπtǊŞǎƛŘŜƴǘŜ Υ 
!ƭƛƴŜ /I9±![L9w   12, Rue de la Mairie - 79240 LE BUSSEAU 
Tél : 05 49 77 04 66  
Mail: miss.aline23@wanadoo.fr 
 
 
¢ǊŞǎƻǊƛŜǊ Υ  
IŞƭƛŀƴ /h¦I9¢  179, bd Aristide Briand – 85000 La Roche sur Yon 
Tél : 07 81 40 11 70 
Mail: helian85@gmail.com 
 
 
{ŜŎǊŞǘŀƛǊŜΥ  
DƭŀŘȅǎ w9¸bL9w   17, Rue Bisalone - 69210 ST PIERRE LA PALUD  

Tel : 06 60 11 92 21  
Mail : reynierandco@free.fr 
 
 
aŜƳōǊŜΥ  
!ǳǊŞƭƛŜ t!¸w!¦5   725, Rte des Amerands 74170 St Gervais - le Fayet  
Tel : 06 10 64 09 60 
Mail : payraudaurelie@gmail.com 
 
 
aŜƳōǊŜ Υ 
!ƴƴƛŎƪ YI¦b   67, av Gal. Michel Bizot - 75012 PARIS 
Tel : 06 65 97 33 59 
Mail : annick.khun@gmail.com 
 
 
 
²ŜōƳŀǎǘŜǳǎŜ Υ 
 DǿŜƴŀšƭƭŜ /ŀǇǊŀƴƛΣ ŎǊŞŀǘǊƛŎŜ Řǳ ƴƻǳǾŜŀǳ Ŝǘ ǘǊŝǎ  
ŀŎŎǳŜƛƭƭŀƴǘ ǎƛǘŜ ŘŜ ƭΩ!ǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ǉǳŜ Ǿƻǳǎ ǊŜǘǊƻǳǾŜǊŜȊ ŀǾŜŎ ƭŜ ƭƛŜƴ Υ                           
http://associationcharge.fr/_AssociationCharge_.html                  
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Notre Association est un ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘ ŀŎǘƛŦ avec 
les différents collectifs et filières de santé, 
notamment avec : 
 
 
 

 
 
 
  

Les anomalies du développement sont des 
pathologies hétérogènes dont 50% des 
personnes n’ont pas de diagnostic et où il 
n’existe pas ou peu de possibilités 
thérapeutiques. L’objectif commun des filières 
est l’amélioration de la prise en charge de la 
personne malade et de ses proches. Notre 
représentante est Mme CŀōƛŜƴƴŜ Iŀƴƛƴ, voici 
le compte-rendu de leur 2ème journée 
d’information/participation du jeudi 15 
octobre 2015 : 
 
AnDDI-Rares - filière de santé maladies rares 
sur Anomalies du développement déficience 
intellectuelle de causes rares est coordonnée 
par la Pr Laurence Olivier-Faivre (Dijon). 
La filière a plusieurs chargées de mission dont 
Anne-Sophie Lapointe qui s'occupe du lien 
avec les associations. 
- site internet avec une plateforme médico-psy-
cho-sociale sur le site et des vidéos de forma-
tions / rééducation sur cette thématique.                                                                        
- Grande thématique sur les patients sans dia-
gnostic : souhait de tout mettre en œuvre pour 
que la recherche de diagnostic soit facilitée 
grâce aux nouvelles technologies de séquen-
çage comme l'exome. Besoin de lobbying  pour 
diagnostiquer des patients qui attendent par-
fois depuis très longtemps. 
- La question se pose aussi de créer une asso-
ciation qui leur soit propre. 
- Livrets médicaux sociaux = «guidelines» à dis-
tribuer aux familles, médecins, paramédicaux, 
écoles ... pour expliquer comment s'y prendre 
en général avec une personne atteinte de la pa-
thologie en question.  
- Il existe à l'INSERM un pôle Mission Associa-
tions : il s'agit de chercheurs à la retraite qui 

prêtent main forte bénévolement à des Asso-
ciations pour faire avancer des points particu-
liers, organiser des évènements ... sur le fond 
des choses (pas sur la logistique bien sûr). 
Notamment Isabelle Bréant du réseau Scien-
SAs' : http://sciensas.fr/ (il faut s'inscrire sur le 
site pour lancer une collaboration). 
 
- Des groupes de travail ont été lancés au ni-
veau national avec la CNSA, pour prise en 
compte du fonctionnel dans les certificats mé-
dicaux de la MDPH et hétérogénité nationale. 

- Nadia Bahi-Buisson, neuropédiatre, a le pro-
jet d'introduire une formation "handicap rare" 
dans le cursus médical et paramédical. Il y a 
déjà à la fac de médecine de Dijon un duo 
avec  Laurence Faivre pour expliquer aux 
jeunes étudiants ce qui se passe dans la tête 
des parents quand on leur annonce le diagnos-
tic de leur enfant et les mots qu'il ne faut pas 
dire ... Le but étant d’éviter les mots qui  nous 
font mal et nous mettent en colère. 
 
- Lancement d'un projet de transition Adoles-
cent - Adulte avec création d'un lieu dédié au 
sein de l'hôpital Necker, appelé "La suite". Un 
coordinateur de parcours sera là pour l’auto-
nomie dans la prise en charge de la pathologie 
(RDV médicaux ...). Des vacations de gynéco-
logues, des dermatologues et d'une socio-es-
théticienne sont prévues, pour aider le jeune à 
prendre soin de son corps malade ou abîmé et 
à acquérir une meilleure image de soi. 
Ils pourront aussi rencontrer des jeunes 
adultes qui témoigneront de leurs parcours au 
niveau étude, travail ... : ŀǇǇŜƭ Ł ǾƻƭƻƴǘŀƛǊŜǎ 
Řŀƴǎ ŎƘŀǉǳŜ !ǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ǇƻǳǊ ƭϥŀƴƴŞŜ ǇǊƻπ
ŎƘŀƛƴŜ, Rdv le Jeudi 19 mai 2016 pour une ré-
union sur l'axe médico-social avec des profes-
sionnels du médico-social. 

Nathalie MORAND, notre présidente s’est oc-
cupée de notre partenariat avec Groupama-
Necker, GNCHR et l’équipe relais Rhône-Alpes 
Auvergne. Voici ce que l’on peut dire au-
jourd’hui de la situation. 
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La fondation Groupama-Necker, a pour objectif 
principal l’élaboration et l’expérimentation 
d’un dispositif modélisable garantissant une 
prise en charge médico-sociale de proximité et 
de qualité. Et comme objectif secondaire de 
contribuer à une meilleure coordination mé-
dico-sociale entre le Centre de référence et le 
CHU de proximité, l’école, les établissements 
médico-sociaux, la MDPH et les associations, le 
but étant de rendre les familles autonomes 
dans leur parcours de vie, en particulier dans  
les moments-clés du parcours de l’enfant. L’en-
quête commence dès la fin de l’année 2015 
avec des familles ayant des enfants 
« C.H.A.R.G.E ». 

Une vidéo dans laquelle Nathalie a témoigné 
pour l’association, a donc été tournée à Necker 
et accompagnera le lancement et de la signa-

ture officielle du projet que je m¯ne ñ Optimi-

sation du parcours de vie des enfants atteints de 

maladies raresò.  

 

 

 

 

 

 

 

 

Extrait : 

« Lorsqu'on a un enfant en situation de handi-
cap rare, la vie prend forcément un virage au-
tant inattendu que difficile. 

Il est aussi très regrettable d'observer un 
cloisonnement des structures et le manque de 
communication entre les centres de 
références et les hôpitaux ou médecins sur le 
territoire Français. 
Nous ne pouvons que faire le constat du 
manque de place ou de le mauvaise 
orientation vers les structures médico-
sociales. 
 
Dans le cas du syndrome CHARGE, la situation 
est différente suivant le degré d'atteinte et 
le nombre de handicaps sensoriels et les 
malformations associées. Mais comme 
toujours, le Ǉƻƛƴǘ ŘŜ ǊǳǇǘǳǊŜ Ŝǎǘ ƛŘŜƴǘƛŦƛŞ Ł 
ƭΩŃƎŜ ŀŘǳƭǘŜΣ étape au cours de laquelle il 
n'existe pas de prise en charge ou un défaut 
de structure MAS ou atelier protégé.  
 
 S'agissant des enfants dont ƭŜ ǎȅƴŘǊƻƳŜ Ŝǎǘ 
Ƴƻƛƴǎ ǎŞǾŝǊŜ, ils seront  accueillis en milieu 
ordinaire avec bon nombre d’aménagements 
et la famille devra alors se tourner vers les 
professions libérales (psychomot, réeduc, 
kiné…). Elle jouera un ǊƾƭŜ ŘŜ 
ŎƻƻǊŘƛƴŀǘŜǳǊ qui viendra s'ajouter au rôle de 
parents et aux difficultés du quotidien.  
 De façon plus générale, l’enfant CHARGE 
n'entre dans aucune case (trisomie, autiste), 
le problème d’accumulation des symptômes 
rend la prise en charge très compliquée. 
 
tŀǊ ŎƻƴǘǊŜΣ ƭŀ ǾƛŜ ŀǾŜŎ ǳƴ ŜƴŦŀƴǘ ƘŀƴŘƛŎŀǇŞ 
ŎϥŜǎǘ ŘŜ ƭϥŀƳƻǳǊ ··[ Ŝǘ ƭŜ ŘŞǇŀǎǎŜƳŜƴǘ ŘŜ 
ǎƻƛΣ ƭϥŀǇǇǊŜƴǘƛǎǎŀƎŜ Řǳ ōƻƴƘŜǳǊ ǎƛƳǇƭŜΣ ƭŀ ǾƛŜ 
ŀǳ ƧƻǳǊ ƭŜ ƧƻǳǊΣ ǎŀƴǎ ƧŀƳŀƛǎ ǎŜ ǊŜǘƻǳǊƴŜǊΣ ƧǳǎǘŜ 
ŀǾŀƴŎŜǊΣ Ŝǘ ǾƻƛǊ ŎŜ ǉǳƛ Ŝǎǘ ƛƴǾƛǎƛōƭŜ ŀǾŜŎ ƭŜǎ 
ȅŜǳȄ Ƴŀƛǎ ƧǳǎǘŜ ǾƛǎƛōƭŜ ŀǾŜŎ ƭŜ ŎǆǳǊ ΗΗΗ (C’est 
ce que j'ai répondu à mon fils quand il m'a 
demandé si j'étais heureuse d'avoir un enfant 
handicapé). 
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DǊƻǳǇŜƳŜƴǘ bŀǘƛƻƴŀƭ ŘŜ /ƻƻǇŞǊŀǘƛƻƴ 

IŀƴŘƛŎŀǇǎ wŀǊŜǎ 

 
 

Les situations de handicaps rares sont 

définies par trois types de raretés dans le 

Code de l'Action sociale et des familles, art. 

D312-194 : 

- rareté des publics, une prévalence de 
moins d'un cas pour 10 000 personnes ; 
- rareté des combinaisons de déficiences 

qui se traduit par une complexité des consé-
quentes handicapantes ; 
- rareté des expertises requises pour le 

diagnostic, l'évaluation fonctionnelle et 

l'élaboration de projets d'accompagnement 

adaptés pour ces personnes. 

 

Suite ¨ diff®rents travaux et ¨ une 

®valuation de l'ANESM, l'Etat - la DGCS et 

la CNSA1 - avec l'appui de plusieurs 

associations concern®es par les situations de 

handicaps rares, ont con­u un premier 

Sch®ma national d'organisation sociale et 

m®dico-sociale pour les handicaps rares 

2009-2013. L'une des mesures phares de ce 

Sch®ma consistait en la cr®ation d'un 

Groupement de Coop®ration Sociale et 

M®dico-Sociale -GCSMS- d®nomm® le 

GNCHR. 

En 2014, les 4 associations non- 

gestionnaires sont devenues membres de 

l'Assembl®e g®n®rale du GNCHR : 

Les associations  ANPSA-EFFAPE- 

APARSHA ï Prader Willi France, repr®sentant 

le Coll¯ge des Associations Non-gestionnaires. 

                                                 
1 Direction générale de la cohésion sociale et Caisse na-
tionale de solidarité pour l'autonomie 

Afin d'enrichir la repr®sentativit® des personnes 

en situation de handicap rare et de leurs familles, 

un Coll¯ge ®toff® est d®sormais constitu® de 18 

associations non-gestionnaires, dont 

lôassociation C.H.A.R.G.E 

 

Le second Sch®ma national 

d'organisation sociale et m®dico-sociale 

pour les handicaps rares 2014-2018, en 

cours de finalisation, pr®voit comme 

m®thodologie de mise en îuvre de ses 

pr®conisations, 70 actions cibl®es, r®unies en 

quatre axes.  14 de ces actions s'appuieront 

sur les associations du secteur des handicaps 

rares.  

 
En tant que Pilotes ou Co-pilotes, les 

associations interviendront notamment sur : 

- la r®alisation dôun ®tat des lieux des 

ressources associatives sur les handi-

caps rares 

Il sôagira de r®aliser un recensement tr¯s 

concret et actualis®, bien au-del¨ dôun 

simple annuaire. Cette action r®pond ¨ 

la n®cessit® de rep®rer les ressources 

avec comme cl® de lecture celle des 

ç parents è et des personnes en situation 

de handicap rare. 

- la mise en place dôun carnet de par-

cours pour les personnes en situation de 

handicap rare 

Quôest-ce quôon y inscrit ? A qui ? 

Pourquoi ? Recueillir les savoirs 

profanes (en compl®mentarit® des 

savoirs professionnels) : il sôagit des 

savoirs de la vie quotidienne et des 

pratiques partag®es 

- D®velopper la pair-®mulation et la 

pair-aidance : cela consiste ¨ r®unir 

plusieurs personnes ayant la m°me si-

tuation de handicap afin quôelles se sou-

tiennent et sôentraident entre elles. 
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9ǉǳƛǇŜ wŜƭŀƛǎ IŀƴŘƛŎŀǇǎ wŀǊŜǎ                         
wƘƾƴŜπ!ƭǇŜǎ !ǳǾŜǊƎƴŜ 

Grâce à  l’IME la Providence, notre Association 
a rejoint le collectif l’ERHR en tant qu’Associa-
tion de Parents. Notre vision de la réalité du 
terrain est un vrai «plus» pour créer un projet 
abouti. 

Le 5 novembre 2015, le comité de pilotage 
s’est réuni pour présenter le travail accompli et 
à venir. 

La devise d’accueil est : « … il est possible, par 
une mobilisation collective sans faille, de 
mettre vraiment un terme aux ruptures de par-
cours. »  (rapport Piveteau). 

 

 

 

 

 

Cette équipe relais est composée  d’une Direc-
tion avec une coordinatrice, d’une équipe pa-
ramédicale (1 orthoptiste, 2 ergothérapeutes, 
1 psychologue), d’une équipe médicale (1 mé-
decin coordinateur, 1 ophtalmologue, 1 ORL), 
d’une équipe d’accompagnement social (1 
éducatrice spécialisée DV, 1 éducatrice spécia-
lisée DA) et une documentaliste. 

L’étude de la répartition des personnes en si-
tuation de Handicaps Rares montrent bien que 
la majorité se trouve chez les 12-25 ans. 

 

 

 

 

 

9wIw se situe dans une position d’interface 
entre le national et les acteurs locaux pour le 
développement de réponses en proximité. Elle 
n’a pas vocation d’être experte sur l’ensemble 
des déficiences et pathologies concernant le 
HR, mais elle doit être suffisamment sensibili-
sée pour permettre une orientation optimale 
vers les experts du territoire. 

Nous voici déjà dans le concret : 

L’9ǉǳƛǇŜ wŜƭŀƛǎ IŀƴŘƛŎŀǇǎ wŀǊŜǎ !ǳǾŜǊƎƴŜ 
wƘƾƴŜπ!ƭǇŜǎ organise des rencontres thématiques 
destinées à l’ensemble des accompagnants (fa-
milles, professionnels…) et des accompagnés. 
  

Lõ Atelier des Aidants 
  

cherche 

  
Ł ŦŀǾƻǊƛǎŜǊ ƭŜǎ ŞŎƘŀƴƎŜǎΣ 

Ł ǘǊŀƴǎƳŜǘǘǊŜ 

Ł ŘƛŦŦǳǎŜǊ 

  
les pratiques dans une ambiance conviviale. 
La мŝǊŜ ǊŜƴŎƻƴǘǊŜ ŀǳǊŀ ƭƛŜǳ ƭŜ ƭǳƴŘƛ но ƴƻǾŜƳōǊŜ Ł 
ǇŀǊǘƛǊ ŘŜ муƘ dans les locaux du CTRDV (151, rue 

du 04 août 1789, 69100 Villeurbanne). 
 

Et le 16 décembre 2016, ERHR inaugurera les lo-
caux de son équipe relais Handicaps Rares 
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!ƭƭƛŀƴŎŜ aŀƭŀŘƛŜǎ wŀǊŜǎ 

L’association C.H.A.R.G.E Enfant Soleil est ad-
hérente à l’Alliance Maladies Rares depuis 3 
ans. Cette alliance nous permet d’avoir plus de 
poids  dans le monde de la maladie rare….. 

C’est elle qui nous a mis en relation avec la fon-
dation Groupama et nous a permis de re-
joindre le collectif avec Necker. 

Et n’oublions pas les marches pour les Mala-
dies Rares, qui sont merveilleusement bien or-
ganisées lors du Téléthon annuel, le 1er samedi 
du mois décembre. 

 

L’an dernier nous avons fièrement marché aux 
couleurs de l’Alliance avec notre pancarte 
« CHARGE Syndrome » !!! durant 7 kms et 
nous avons pu rejoindre le champ de Mars. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Léo a largement joué des coudes pour être en 
tête de cortège ! On peut compter sur lui pour 
réitérer l’exploit cette année, plus motivé que 
jamais. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Alliance Maladies Rares a beaucoup à nous of-
frir en matière de connaissances, de formation 
et  de savoir-faire. Une place de correspondant 
est à pourvoir puisque la majorité des réunions 
se déroulent à Paris. Merci de nous contacter 
sur notre mail : assocharge@gmail.com 
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²ŜŜƪπŜƴŘ Ł /I!¢¦½!bD9π[9πDh¦.9¢Σ 
Ǿǳ ǇŀǊ !ƭƛƴŜΦ 
 
Du 30 octobre au 1er novembre 2015, nous 
nous sommes donné rendez-vous à 
Chatuzange-le-Goubet pour notre week-end 
famille annuel. Nous étions 13 familles à nous 
réunir. Merci à elles pour le déplacement.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Ce week-end a été riche en émotions, joie et 
bonheur de se retrouver. 
Le vendredi soir, nous avions prévu de 
ramener chacun un plat de chez nous ; ce fut 
un dîner convivial, « gargantuesque », avec 
une arrivée tardive et sous les rires de la 
famille Ouvrard.  
S’en sont suivies de nombreuses discussions, 
chacun trouvant à qui parler et j'ai envie de 
dire « comme d'habitude ». C’ est d'une telle 
facilité, simplicité, on se retrouve 
naturellement, abordant plusieurs sujets qui 
chez beaucoup trouvent écho...  
Le samedi 31, sous le soleil ce fut un vrai 
plaisir d'être à l'extérieur, avec la découverte 
de l'accrobranche... 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 Et à midi après un apéro, nous avons tous 
ensemble découvert des spécialités de la 
region: les ravioles et la “caillette”. Les 
gourmands se sont régalés et ont quand 
même gardé une place pour le dessert qui 
était un crumble aux pommes. Notons que le 
service a été très réussi car effectué par … 
nous-mêmes. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Par la suite nous avons accueilli la Compagnie 
des Toupies que nous connaissions déjà car 
nous avions fait appel à elle par le passé. Nous 
les avons revus avec plaisir et avons passé un 
très bon moment avec eux, entre musique, 
chant, improvisation théâtrale … L'heure est 
vite venue et ils ont dû partir...  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Les différentes fratries se sont vite liées. Ce 
fut un vrai bonheur de les voir tous rire, 
plaisanter, jouer ensemble. Assez 
naturellement l'idée est venue de fêter 
Halloween et les enfants/ jeunes en étaient 
tous enchantés et n'ont pas hésité à se 
déguiser, se maquiller, tous plus « terrifiants » 
les uns que les autres.     
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Je note qu'il n'y avait pas que les enfants et 
les jeunes ! N'est-ce pas Fabien ?!  
La nuit venue, nous les avons emmenés faire 
une récolte de bonbons, qui a été fructueuse.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Aprés le repas, des groupes se sont de 
nouveau constitués pour des discussions, un 
petit groupe d'irréductible s'est même couché 
tardivement. Non, je ne parle pas des jeunes. 
Le dimanche est vite arrivé, nous trouvant 
occupés puisque nous avons fait l'Assemblée 
Générale de l'Association.                          
Annick a pu nous évoquer son travail au sein 
de l’!bt{! (Association Nationale pour les 
Personnes  SourdAveugles). En effet, elle est 
membre du conseil administratif en tant que  
représentante de l’ Association CHARGE. Nous 
avons tellement à apprendre de notre 
“grande soeur”, l’ANPSA est un modèle pour 
nous et nous sommes à l’écoute des précieux 
conseils qu’ils nous donnent. Vous noterez 
dans les dates à retenir la Course des Héros à 
laquelle l’ANPSA participe. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Ensuite,  Annick nous a parlé de l’assocation 
CHARGE allemande avec qui elle entretient de 
très bons rapports. Sous couvert de sa 
fonction de responsable internationale, 
Annick travaille à un partenariat et à des aides 
fianncières afin de pouvoir nous faire 
participer aux prochaines journées CHARGE 
allemande en juin 2016. 
 
  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
A midi, une paella était servie  avec pour 
certain l'heure du départ... 
Un week-end qui sera encore une fois vite 
passé, retrouvant la même bonne humeur, la 
même joie, donc je vous dirais juste, à l'année 
prochaine ^^ 
 

!ƭƛƴŜΣ ǾƛŎŜ ǇǊŞǎƛŘŜƴǘŜ ŘŜ ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴΦ 
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                                   ¢!.[9!¦ 59 {¦L±L 59{ /ΦIΦ!ΦwΦDΦ9Φ 
Hélian 35 ans Au domicile, informaticien, Trésorier de l'association C.H.A.R.G.E 

Sébastien 34 ans MAS de l'ous calet à saint alban (haute-garonne) 

Céline 34 ans Foyer de vie   

cathy 34 ans A la maison, recherche structure pour adulte 

Stéphane 32 ans   

Audrey 28 ans Travaille 

Rémi 27 ans   

Jérémy 27 ans MAS de Rohrbach-lès-bitche (57) 

Jocelyn 27 ans Foyer de vie à Neuville de poitou (Vienne) au clos du Bétin, 

    Attend une place pour St Laurent en Royans 

Jean-Christophe 26 ans Maintenu à l'IME la Providence à St Laurent en Royans 

François 25 ans   

Arnaud (cousin 
CHARGE) 25 ans  Ingénieur en recherche d’emploi 

Mélissa 25 ans   

Anna 24 ans Assistante vétérinaire 

Damien 24 ans A la maison 

Emilie 24 ans HDJ à temps partiel- 12h/semaine - A la maison, en recherche d'un foyer 

Chloé 24 ans Master 2ém année  histoire de l'art 

Nicolas 23 ans ESAT- travaille principalement à l'imprimerie Braille 

Ferdinand 23 ans Foyer de vie Fougéres Bretagne  

Laura 23 ans Institution de Larnay Sagesse (86)  

Charlotte 22 ans A la maison  

Manon 22 ans Titulaire d'un Bac pro secrétariat, BEP msa- A la recherche d'un emploi 

Alysée 22 ans Recherche un emploi, fait une formation diplômante  

Germain 22 ans IME et SAT (Service d'Acceuil Temporaire) - Attend une place pour l'EMSA 

Florian 21 ans CESSA- attend une place en foyer de vie 

Louise 21 ans  EMPRO Luxembourg à Paris – En attente de stage ESAT 

Guillaume 20 ans Foyer « Le clair logis » à OUCQUES (41) dépend de l’APIRJSO 

Natacha 20 ans Licence Ressources Humaines en alternance 

Adrian 20 ans  En recherche d’emploi 

Thibault 19 ans CESSA- Poitiers (86)- apprend à signer et oralise 

Lucas 19 ans IEM - En attente d'une MAS 

Delphine 19 ans   

Yannick 19 ans 1ére année de license psychologie à Rennes 2 

Rafaël 18 ans Au domicile, activités sportives et musicales 

Simon 18 ans Centre Peyrelongue à Ambares (Gironde) 

Jérémy 18 ans   

Camille 18 ans   

Déborah 18 ans Etablissement spécialisé  

Etienne 17 ans  1ére STSS au lycée avec aménagement (cours et contrôles sur ordinateur),  

    AVS à temps partiels, cours de français à domicile. 

Stéphanie 17 ans CESSA à Poitiers (86) 

Morgane 16 ans   
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                                   ¢!.[9!¦ 59 {¦L±L 59{ /ΦIΦ!ΦwΦDΦ9Φ 
Sandra 16 ans IME 

Stéphane 16 ans Etablissement spécialisé - Ajaccio 

Hugo 16 ans Centre spécialisé - suivi kiné, orthophonie, piscine chaque semaine 

Enzo 16 ans 3ém avec AVS - suivi orthophoniste 

Arthur 15 ans 3ém Prépa Pro, à la rentrée il fera une seconde gestion/administration 

Alexandre 15 ans Section SPFP (formation professionnel) CRESVAL à Reims,  

    il y apprend la cuisine et la menuiserie. 

Chloé 14 ans   

Thomas 14 ans CESSA - Poitiers (86) 

Oriane 14 ans 5ieme a l'Institut des Jeunes Sourds de la Malgrange (en demi-pension), 

    suivi orthophonique : 2 séances par semaine. 

Lucille 14 ans   

Lucas 14 ans 2éme année -Institut de jeune sourd en classe adaptée sur Bourg en Bresse -  

    Il y pratique la cuisine, le bois - Suivi orthophonie 

Aymeric 13 ans Institut de sourds IRJS institut régional des jeunes sourds -  

    Suivi orthoptiste,pneumologue, endocrinologue, kiné, psychologue,  

    Orthodontie 

Clément 13 ans IME La Providence, internat, à Saint Laurent en Royans - 

    Suivi orthophonie, psychomotricité,LSF, orthoptiste, groupe éducatif 

Tom D. 13 ans IME -   

Cécile 13 ans CESSA- Poitiers (86) 

Tom 12 ans IME Arc en Ciel,antenne de "la providence" de St Laurent en Royans 

    Suivi avec psychomotricienne, psychologue, orthoptiste 

Marie 12 ans Institut des Gravouses- apprentissage de la lecture par MAKATON, calcul avec  

    aide visuelle- Suivi orthophonie, psychomotricté, LSF 

Héloise 12 ans   

Alex  11 ans IME de lonjaret à Chatillon d'Azergues (69) 

    Suivi orthophonie, psychmotricité 

Myrtille 11 ans 6ém dispositif ULIS au collège de Prades (66) 

    Suivi par le SEA de perpignan en orthophonie, psychomotricité, psychologie 

Florie 11 ans CM2- passage en 6éme à la rentrée 

Walid 11 ans A la maison- séances de snozelen 

Kewan 10 ans IME à mi-temps et CLIS à mi-temps - Suivi orthophonie, kiné, psychomotricité 

Alek 10 ans EME Le Cap Vert (CESAP) Pavillons/s Bois (93) 

Nathan 10 ans CM2- établissement de mal-voyants à Villeurbanne (cité scolaire René Pellet) 

    Passage sur informatique au 3éme trimestre du CM1 

Léo 10 ans 
CM2 milieu ordinaire – ordinateur-Micro HF- Chaise spéciale- Fauteuil poire- 
12h AVS -  5 séances rééduc/ semaine : ergo-ortho-psychomot-psy-kiné  

Nathan M. 9 ans CE1 à l'école Nelson Mandela d'Angers - CLIS pour sourds 

    Suivi: psychologue,ergothérapeute,orthophoniste (1h/semaine) 

Emilio 9 ans A la maison, en Recherche d'une IME 

Catherine 9 ans Ecole, 3éme année au Luxembourg- Suivi kiné, psychomotricité 

Owen 9 ans   
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                                   ¢!.[9!¦ 59 {¦L±L 59{ /ΦIΦ!ΦwΦDΦ9Φ 
Anaëlle 8 ans IME- Parthenay (79)– institut pour enfants polyhandicapés- 3J/semaine 

Méline 8 ans CLIS 4 (niveau CP)-école primaire Michelet à Evreux - Suivi au SSEDAPF de  

    Guichainville (Evreux)- éducateur 1/semaine, orthophonie 2/semaine,  

    psychomotricité 1/semaine, ergothérapie 1/semaine,graphisme 1/semaine  

    (séance en groupe) 

Gabrielle 7 ans IME- St Amé 

Kléa 7 ans IMP- 2J/semaine 

Juliette 7 ans CP à l'institut des jeunes sourds Bourg en Bress - 

    Suivi ergothérapie, orthophonie - médical: ORL, cardio, orthopédiste 

Candice 8 ans Hospitalisée. Institut IEAP 

Salomé 7 ans CP - AVS 24 heures - école Joubert de Chalonnes sur Loire (49) 

    prise en charge SEFISS: orthophonie, enseignants spécialisés,  

    SESSAD: kiné, psychomotricité, psychologie 

Mathias 7 ans SEES à l’école spécialisée Gatinot à montgeron (91) 

Nima 7 ans CP avec AVS - Prise en charge de SESSAD en groupe tous les mercredi et en 

    individuel à l'école, orthophonie 2/semaine, psychomotricité 1/semaine, 

    kiné 2/semaine 

Cléo 6 ans Centre Daviel- 4j/semaine 

Noa 7 ans Passage en CP avec AVS à temps plein 

    Suivi par le CROP (Centre de Rééducation de l'Ouie et de la Parole) de Nîmes, 

    il y voit un psychomotricien 45min/semaine, enseignant spécialisé 2f/semaine, 

    enseignant sourd 1f/semaine + orthophoniste en libéral 2f/semaine et kiné 

Marine 6 ans CP ordinaire – AVS – Chaise spéciale et multiples rééducations 

Armand 5 ans Ecole toute la journée -Suivi CAMSP 

Léna 5 ans IME - 4j/semaine 

Eléa 4 ans Institut déficients sensoriels "le phare" les mardi, jeudi et vendredi matin- 

    psychomotricité 1h/semaine, orthophonie 1h/semaine + pour la déglutition 

    1/2 h/semaine  

Manon 4 ans Maternelle Petite Section 4jours/semaine le matin avec AVS 

    Suivi kiné 1/semaine, orthophoniste 2f/semaine, SESSAD 2h/semaine 

Julien 4 ans Maternelle 3 demi-journées/semaine avec AVS et  

    institut des Gravouses 3 demi-journées/semaine 

Lucas 2 ans Créche 

Gabin 2 ans Nourrice, kiné motrice 1fois/semaine- psychomotricité,orthophoniste- LSF- 

    marche acquise, trachéotomie oté 

Maélys 1 ans A la maison, orthohonie, kiné motrice 3 fois/semaine 

Lilwenn 1 ans A la maison - Suivie au CAMSP- psychomotricité-kiné-orthophoniste 

Léonie 1 ans A la maison-SASEP (Service d'Accompagnement familial d'Education Précoce, 

   spécialisé surdité,cécité)- Orthophonie 2h/semaine- Kiné respiratoire tous les 

    jours -  kiné motrice 2/semaine 
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LƴǘŜǊǾƛŜǿ ŘΩ9¢L9bb9 ǇŀǊ bŀǘƘŀƭƛŜ 

.ƻƴƧƻǳǊ 9ǘƛŜƴƴŜΣ ǘƻǳǘ ŘΩŀōƻǊŘ ŜǎǘπŎŜ ǉǳŜ ǘǳ 

ǇŜǳȄ ǘŜ ǇǊŞǎŜƴǘŜǊ Ł ƴƻǳǎ Κ bƻǳǎ ŘƛǊŜ ǘƻƴ ŃƎŜ 

Ŝǘ  ŎŜ ǉǳŜ ǘǳ Ŧŀƛǎ Ŝƴ ŎŜ ƳƻƳŜƴǘ Κ 

Je m’appelle Etienne Arnauld de Sartre, j’ai 18 

ans, je suis en terminale ST2S, J’ai fait 5 ans 

de piano pendant mes années au collège et 

maintenant je fais de la guitare depuis 2 ans. 

Je suis malentendant de l’oreille droite et 

presque sourd de l’oreille gauche. Je porte 

donc un bicross (système wifi qui transmet les 

sons de gauche à l’appareil de l’oreille droite, 

comme si j’entendais des deux côtés). Je suis 

aussi myope. J’ai une cyphose et porte un 

corset depuis Avril 2013 (le jour). 

J’ai réussi à faire du vélo ǎŜǳƭ à 11 ans et à 

nager ǎŜǳƭ à 14 ans. (il n’est jamais trop tard !) 

J’ai aussi fait du scoutisme pendant 8 ans 

(2007-2014). Quand j’étais petit, j’étais 

toujours isolé dans ma chambre en train de 

m’ennuyer. Mon père, en voyant ça, m’a 

inscrit. Au début, je ne savais pas si j’aimais ça 

ou pas, et puis quand j’ai fait mon premier 

camp, je voulais y rester ! Ça a changé ma vie 

car j’ai appris à être autonome et à m’adapter 

à toutes situations.  

5ΩŀƛƭƭŜǳǊǎΣ ŎƻƳƳŜƴǘ ǎŜ ŎƻƳǇƻǎŜ ǘŀ ŦŀƳƛƭƭŜ Κ 

[Ŝ ƴƻƳōǊŜ ŘŜ ŦǊŝǊŜǎ Ŝǘ ǎǆǳǊǎ Ŝǘ ǘŀ Ǉƻǎƛǘƛƻƴ 

Řŀƴǎ ƭŀ ŦǊŀǘǊƛŜ Κ 

J’ai deux grandes sœurs, de 20 et 23 ans et je 

suis le dernier. 

/ƻƳƳŜƴǘ Ǿƻƛǎπǘǳ ƭŜǎ ŎƘƻǎŜǎ Ŝƴ ǘŀƴǘ ǉǳŜ 

ǇŜǊǎƻƴƴŜ /ΦIΦ!ΦwΦDΦ9 ǇŀǊ ǊŀǇǇƻǊǘ Ł ǘŜǎ ŦǊŝǊŜǎ 

Ŝǘ ǎǆǳǊǎ Κ ¢Ŝǎ ŘƻǳǘŜǎΣ ǘŜǎ ŜƴǾƛŜǎΣ ǘŜǎ ƧƻƛŜǎ Κ 

Je vois les choses plutôt positivement. Il 

m’arrive de me comporter comme une 

personne valide ! J’oublie souvent que j’ai une 

maladie rare car je me sens plutôt bien (mais 

dès que je mets le corset, je ne l’oublie pas) 

9ǎǘπŎŜ ǉǳŜ ǘǳ ǘΩŜǎ ŘŞƧŁ ǎŜƴǘƛ Ƴŀƭ Ł ƭΩŀƛǎŜ ǇŀǊ 

ǊŀǇǇƻǊǘǎ Ł ǘŜǎ ŦǊŝǊŜǎ Ŝǘ ǎǆǳǊǎΣ ŜƴǾƛŜǳȄΣ ƻǳ ǘǳ 

ǘΩŜǎ ŘŞƧŁ ζ ǎŜǊǾƛ η ŘŜ ǘƻƴ ǎȅƴŘǊƻƳŜ ǇƻǳǊ 

ŀǊǊƛǾŜǊ Ł ǘŜǎ Ŧƛƴǎ ŀǾŜŎ ŜǳȄ Κ 

Non, Réponse de ma mère dans un des mails : 

Elles (mes sœurs) ont été un formidable 

moteur pour Etienne, et la cause de beaucoup 

de moments très joyeux (et de fâcheries 

aussi). 

 

5ΩŀǳǘǊŜǎ ǎǳƧŜǘǎ Υ 

¶ L’insertion à l’école : 

En primaire, ce sont les autres qui sont venus 

vers moi et je me suis fais dix amis (sans rien 

faire !) Avec un de ces amis, je m’amusais à 

lancer un cerceau et le rattraper (et on rigolait 

bien). Je lui ai d’ailleurs manqué pendant que 

j’étais au collège (du coup il jouait au cerceau 

tout seul). Et on s’est retrouvé lors de ma pre-

mière troisième (sauf qu’on ne se parlait plus 

trop car on avait déjà 3-4 ans d’écart, et puis il 

s’était fait d’autres amis) 

Au collège : 

En 5ème, j’étais en train de jouer à l’ordinateur 

au CDI, et un inconnu est venu jouer avec moi, 

à Google Earth, (et on a trouvé la ville de Pa-

laiseau sur Mars !!) Puis on a rigolé et on est 

devenu amis. Et aujourd’hui encore, on se voit 
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et on est dans le même lycée. Il m’a dit qu’il 

ne supportait pas de me voir tout seul, il a 

vraiment un cœur ! Dommage qu’on n’aie ja-

mais été dans la même classe ! 

Cet ami s’appelle Clément. Il m’a souvent 

aidé, et à la cantine il attendait toujours que 

j’ai fini de manger (malgré que je sois lent), ce 

qui n’est pas le cas de tout le monde … 

toujours maintenant d’ailleurs. 

En 4ème, un ami de primaire m’a retrouvé et 

on a formé un groupe de trois amis avec Clé-

ment. 

En première 3ème, (j’ai redoublé la 3ème), l’ami 

de primaire avait un autre ami et donc on est 

aussi devenu amis. Et il se trouve que cet 

autre ami faisait aussi du scoutisme ! Du 

coup,j’avais quand-même un ami aux scouts. 

En deuxième 3ème, je ne connaissais que Clé-

ment (heureusement qu’il est là lui !!). J’ai eu 

mon brevet sans mention (mes profs d’his-

toire et de maths pensaient que je ne l’aurais 

pas… et bah si-heuuu, nananair-heuuu !!). En 

cette deuxième troisième, j’ai eu un ordina-

teur pour prendre les cours (parce que quand 

j’écrivais vite, j’écrivais de plus en plus gros et 

ça devenais illisible) 

Au lycée : 

En seconde (générale), je ne connaissais per-

sonne. Un jour, il a fallu se mettre en binôme 

(aie aie aie), et je me suis tout simplement 

mis avec ma seule voisine de classe, Mélanie 

(c’est plutôt elle qui s’est mise avec moi), et il 

a fallu remplir le « questionnaire de Proust » 

dans lequel chacun posait une question à l’un 

et écrivait la réponse de l’autre. C’est de cette 

manière originale qu’on a fait connaissance. 

De plus, grâce à Clément on est resté en con-

tact (car Mélanie avait fait sa connaissance 

comme par hasard !) puis on est devenu amis. 

Et après encore deux autres amis grâce à Clé-

ment. 

En première (ST2S), j’étais de nouveau dans 

une classe d’inconnus. Quand il fallait choisir 

un groupe, tout le monde était ensemble mais 

personne ne voulait se mettre avec moi (en 

plus dans « ST2S » il y a le mot « SOCIAL » !!). 

Un peu la même chose en terminale. 

¶ Quelques talents : 

Je sais réciter l’alphabet à l’endroit et à l’en-

vers rapidement. (Du coup ma sœur cadette 

m›a montré à ses amis pour que je leur ré-

cite !) 

J’ai appris à lire tout seul à 5 ans et demi 

(avant je croyais que c’était 3 ans et demi !) 

Jeu ssui assé for en ortograf (si si c vré) 

Et voilà c’est fini !! je suis content d’avoir écrit 

tout ça, je ne pensais pas écrire autant, et 

puis ça m’a rappelé des souvenirs. 
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¢ŞƳƻƛƎƴŀƎŜ ŘŜ ¢¸CC9b9 
 
Quand ma mère a accouché, j’ai appris que mon frère avait la maladie C.H.A.R.G.E. Comme j’étais 
petite, je ne savais pas trop ce que c’était, alors j’ai posé beaucoup de questions. Mais aujourd’hui je 
sais. Cela ne me dérange pas du tout. C’est mon frère et je vis tous les jours avec lui. 
Cette maladie ne nous dérange pas pour jouer ni pour rigoler, même si des fois quand on joue et que 
d’un coup il commence à me taper et à s’énerver, je lui explique qu’il ne faut pas le faire et il se calme 
petit à petit. 
Aussi, on peut dire qu’il est très intelligent avec ses difficultés, il s’en sort très bien. Il est aussi très 
fort quand il tombe et se fait mal, il ne pleure pas. Quand on sort dans la rue, les gens nous regardent 
bizarrement. Une fois il y avait un petit garçon avec sa grand-mère, normalement ça aurait dû être le 
petit garçon qui aurait dû dire quelque chose, ben là non, c’est sa grand-mère. Elle a dit « Oh, regarde 
le garçon comme il est bizarre ! ». On aurait pu dire qu’elle n’avait plus toute sa tête mais non, elle 
était en très bonne santé. Cela m’énerve un peu, même beaucoup, car mon frère c’est un ETRE HU-
MAIN tout comme les autres ! 
Moi je me dis qu’il ne faut pas faire attention à eux car ce sont des imbéciles. 
Cela ne nous empêche pas de vivre. Tous ses problèmes n’ont pas d’importance, car c’est mon frère 
et je l’aime !! 

[! 5LCC9w9b/9 Σ ǇŀǊ ¢ȅŦŦŝƴŜ wƻǳȄ 

 

     

 

 

 

  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

wŜŦǊŀƛƴ Υ 

Quelle que soit notre couleur      
On est tous des vainqueurs   
Qu'on soit noir, jaune ou vert    
On appartient tous à la Terre                                              
Quel que soit notre physique    
On est tous identiques        
Qu'on soit fort, fil de fer           
On appartient tous à la Terre 

 

/ƻǳǇƭŜǘ н Υ 

Qu'on soit noir ou blanc                 
Aucune dissemblance                 
Qu'on soit riche ou mendiant        
Aucune puissance                       
Qu'on costaud ou mince               
Tout le monde se décoince        
Qu'on soit homo ou hétéro            
On est tous égaux 

 

 /ƻǳǇƭŜǘ м Υ 

Qu'on soit noir ou blanc           
Il n'y a pas de différence   
Qu'on soit petit ou grand     
Aucune importance          
Qu'on soit mince ou costaud 
Rien ne change                  
Qu'on soit unique ou jumeau 

Personne n'est étrange 

/ƻǳǇƭŜǘ о 

Dans la vie,                                      
Nous sommes tous pareils,             
Des p'tit soucis,                               
Couleur vermeil                             
Nous sommes tous des êtres vivants                                                 
Sans être transparents                        
Ta différence                                      
Elle m'importe                                   
Elle est morte                                  
Sans violence 

 

wŜŦǊŀƛƴ Υ 

Quelle que soit notre couleur     
On est tous des vainqueur s   
Qu'on soit noir, jaune ou vert    
On appartient tous à la Terre                                             
Quel que soit notre physique 
On est tous identiques       
Qu'on soit fort, fil de fer         
On appartient tous à la Terre 
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¢ŞƳƻƛƎƴŀƎŜ ŘΩ!5wL!b 
 

Bonjour je m’appelle Adrian Taggiasco,  

J’ai 20 ans.  

Je suis atteint du syndrome de C.H.A.R.G.E :  

« Colobome, Malformation cardiaques, 

L’atrésie choanes, Retard de la croissance et du 

développement, Génitale, Anomalies des 

oreilles ».  

Je suis en situation de surdicécité. 

J’ai un champ visuel rétréci avec une acuité de 

1/10. J’ai une bonne vision fonctionnelle. 

J’ai une surdité mixte bilatérale, 

sévère/profond. Je communique à l’oral.    

Quand j’étais tout petit je ne pouvais 

m’exprimer par la parole. 

À partir de mes 3 ans je suis allé dans un centre 

spécialisé qui s’appelle centre Daviel pour 

enfants pluri-handicapés. 

J’ai appris à communiquer par la parole, et à 

lire, à écrire, à compter. 

Ensuite vers l’âge de 11 ans je suis allé en CLIS 

dans une école normale. Cela a été une 

mauvaise expérience parce que les adultes ne 

me protégeaient pas contre la violence des 

autres élèves qui ne comprenaient pas mon 

handicap visuel et auditif. Je faisais des colères 

car je n’allais pas bien dans cette école. 

L’année suivante je suis allé dans une école 

privée hors contrat tout en continuant une 

prise en charge orthophonique et 

psychomotrique avec le centre DAVIEL et la 

mise en place de la locomotion et de 

l’ergothérapie avec le SIAM 75. 

Dans cette école j’ai suivi une scolarisation 

normale mais adaptée, j’ai pu apprendre plein 

de nouvelles choses.  Je suis resté dans cet 

établissement pendant 5 ans. 

Ensuite, je suis allé dans un IMPro : (Institut 

Médico Professionnel) à Chilly-Mazarin. Dans 

cet établissement, j’ai appris à me débrouiller 

dans la vie quotidienne, en locomotion, et j’ai 

étudié toute les matières, puis j’ai eu le 

CFG (Certificat Formation Générale). 

Je continue ma scolarité avec le CNED (Centre 

National Éducation à  Distance) pour atteindre 
un niveau 3ème,  afin de préparer une 
formation d’agent d’accueil.   
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¢ŞƳƻƛƎƴŀƎŜ ŘŜ ƭŀ ƳŀƳŀƴ ŘŜ /!¢I¸ 
 
WŜ ƳΩŀǇǇŜƭƭŜ /ŀǘƘȅ Ŝǘ  ǎǳƛǎ ƴŞŜ ƭŜ о ƧŀƴǾƛŜǊ 
мфум Ł CǊŞƧǳǎ Řŀƴǎ ƭŜ ǾŀǊΦ 
 
Dès ma naissance, les médecins diagnostiquent  
une atrésie des choanes. 
Après presque 5 mois  d’hospitalisation à Nice,  
je suis enfin de retour à la maison. 
Mes problèmes d’alimentation commencent 
car je n’ai pas l’instinct de téter.  
A l’âge de 1 an, je suis opérée du cœur. 
A 2 ans, les médecins constatent un reflux 
gastro-œsophagien et un reflux vesico-urétéral 
bilatéral. 
Pourtant avec mes parents et ma sœur  je vis le 
plus normalement possible et je pars vivre deux 
ans en Guyane. 
 Au retour je vais habiter à Nîmes où un 
diagnostic est enfin donné : je suis atteinte du 
syndrome de CHARGE. 
En plus de ne pas manger, je vomis nuit et jour. 
Je ne mange que des aliments mixés, même un 
grain de riz ne passe pas. Ma mère essaye tout 
ce qu’elle peut pour me faire prendre du poids. 
Toutes les stratégies sont bonnes : ne me 
donner des repas qu’à heures régulières ou 
bien me donner de très petites quantités 
plusieurs fois par jour. Rien n’y fait. Ainsi pour  
permettre d’avoir un rythme régulier, on a opté 
pour des heures de repas régulières. 
 
Vers  8-9 ans, on confirme des crises 
épileptiques (surtout la nuit) qui se sont 
arrêtées progressivement entre 12 et 14ans. 
 
A 9 ans ½, on constate une déficience de ma 
stature et de ma corpulence. 
A 14 ans,  j’ai  un retard de croissance, j’ai un 
âge osseux de 10 ans mais je suis harmonieuse 
et malgré tout, je suis une enfant épanouie. 
Pour ma puberté à venir, je ne sais pas 
comment cela va se passer. 
A 15 ans, ma courbe de croissance est en train 
de ralentir et toujours aucun signe de puberté. 
Je prends un traitement hormonal. Je 

commence légèrement à me former Souvent 
ma mère  positive avec mon retard de 
croissance, car si le regard des autres peut 
parfois être gênant, ma petite taille évite bien 
des questions. 
 
C’est à 9 ans, après une opération rénale, que 
je commence à me développer. Un jour, comme 
par miracle, je réussis à avaler et je peux 
commencer à manger. Par la suite, je me suis 
mise à manger des aliments hachés fins mais 
non mixés. Quelle joie!  
A 10 ans,  je mange presque normalement et je 
ne vomis plus. Aujourd’hui, je continue à 
manger  normalement et en quantités 
raisonnables, mais très lentement. J’ai 
quelques préférences pour les aliments épicés. 
Je ne sais toujours pas faire des choix au cours 
des repas sauf pour prendre mon yaourt au 
chocolat. 
Mais notre vie a bien changé. 
Pour l’odorat, on m’a fait sentir des fleurs, mais 
on ne sait toujours pas si je me rends compte 
que chaque fleur a un parfum différent. 
J’ai été propre de bonne heure mais cela n’a 
pas été facile car tout ce que je fais est à heure 
régulière, aussi bien les heures des toilettes 
que les heures pour vomir, dormir ou me 
réveiller. Longtemps tout était si précis que ma 
famille avait  l’impression d’être robotisée. 
Pour  la marche, j’ai voulu faire mon 
apprentissage toute seule, je ne veux pas que 
l’on m’aide. De plus si on essaye de me forcer, 
je me raidis et me laisse tomber. Je provoque 
même de nombreuses frayeurs à cause de cela. 
 
A 5 ans je marche. Mais jusqu’à mes 6 ans, il 
m’a fallu une aide ou un point d’appui en raison  
de nombreuses chutes.  Aujourd’hui,  je marche 
sans me fatiguer mais j’ai une démarche un peu 
particulière. Je marche très vite avec un 
mouvement de jambe assez raide. Ma mère 
continue à me donner la main lors de nos 
promenades. 
J’ai toujours quelques problèmes d’équilibre 
mais l’IRM n’a rien décelé. On me dit que tout 
est en relation avec le syndrome 
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Du  point de vue O.R.L, à 5 ans, je suis 
appareillée mais j’ai beaucoup de mal à 
supporter les prothèses alors  à 7 ans j’ai  une 
otoplastie bilatérale. J’ai les oreilles très 
décollées et j’ai du mal à faire tenir mes 
prothèses. On a donc fait le choix de faire une 
chirurgie esthétique. Cette opération m’a 
permis de mieux les supporter.  Ensuite, j’ai 
commencé les séances d’orthophonie mais 
longtemps, on a  été incapable de dire si la 
compréhension était meilleure. 
En grandissant, j’ai eu de moins en moins de 
problèmes de santé et les consultations sont 
devenues beaucoup plus rares. C’est un grand 
soulagement. 
Maintenant, parlons du langage : j’ai une dys-
phasie phonologique syntaxique   
Pour me faire comprendre, c’est difficile, j’ai un 
grand don de l’observation. De plus, ma mère 
arrive très souvent à deviner ce que je veux.  
J’aurais peut-être pu apprendre la langue des 
signes, mais, petite, comme je m’enfermais 
dans mon monde et  vis-à-vis de mon vécu, la 
langue des signes n’a pas été privilégiée. Mais 
j’ai mes propres signes.  
Aujourd’hui, je ne parle toujours pas  
Je me sers encore d’un imagier, celui du Père 
Castor car, sans cesse, je passe mon temps à 
vouloir écrire. Puis à 17 ans, avec cet imagier, je 
commence à faire des mots fléchés avec des 
images.  
D’un point de vue cognitif, j’ai du retard, mais 
je continue à faire des progrès. Il faut  être 
patient. 
  Longtemps, j’ai eu des comportements 
autistiques, cela a été très dur mais aujourd’hui  
cela devient de moins en moins fréquent. A 8 
ans, on a confirmé les crises épileptiques qui se 
produisaient essentiellement la nuit. Elles ont 
pris fin vers 14 ans environ. 
Lorsque je suis angoissée, je pousse des cris, et 
je m’auto-mutile en m’arrachant la peau des 
doigts, je me mords très fortement  les lèvres. 
Et tout ça jusqu’au sang. J’ai mal mais je ne dis 
rien. 
Avant ma venue en Normandie, j’ai 
fréquenté une école maternelle d’abord en 

Guyane puis à Nîmes. Je me rendais également 
au CAMSP. 
J’ai 9 ans lorsque j’arrive à Granville. Dès la 
rentrée, je partage mon temps entre l’IME et 
l’école.  
A 14 ans, je suis à temps plein à l’IME avec des 
moments de vie scolaire dans l‘institut (3 après-
midi par semaine) et des moments dans  un 
atelier pour apprendre la cuisine, le repassage, 
la couture.  Je m’épanouis  bien au milieu des 
élèves. J’espère que tout cela pourra contribuer 
à une meilleure autonomie. 
Je suis suivie par  un orthophoniste 2 fois par 
semaine et un psychologue. Je viens d’arrêter la 
kiné. 
En dehors de l’institut je fréquente le centre de 
loisirs.  
En 1998, des problèmes existent entre l’institut 
et l’association gestionnaire (l’AGAPEI)  et 
certains parents. Ma mère et quelques autres 
parents se sont mobilisés afin de pouvoir 
conserver les valeurs et les méthodes qui y sont 
enseignées. Nous y avons pour le moment 
l’avantage d’avoir des structures éclatées, le 
pouvoir de choisir nos médecins et un 
partenariat parents-professionnels. 
Aujourd’hui, un retour au mur est en train de se 
faire après avoir licencié abusivement le 
directeur.  Jusqu’à maintenant, nous pouvions 
bénéficier d’un projet individualisé mais tout 
commence à se dégrader !!!! 
En 1999: il a fallu commencer les démarches 
administratives car dès 18 ans, je serai 
considérée comme une adulte. Ma mère vient 
d’obtenir la tutelle. Il va falloir commencer le 
dossier COTOREP. Pas de moment de répit. Tout 
pour nous montrer que continuellement nous 
sommes  différents. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 



 

 

22 

En 2000: j’ai 19 ans, plus nous avançons dans la 
vie, plus les problèmes continuent. Après les 
démarches administratives, se pose le pro-
blème et le plus difficile, comment m’orienter? 
Sûrement en FOA (foyer occupationnel pour 
adultes). Ma mère va commencer à prospecter. 
Heureusement qu’il y a la loi Creton car les éta-
blissements   sont saturés. Elle va également se 
renseigner à propos de ses droits pour la tierce 
personne. 
En juin 2001, j’ai 21 ans, je ne suis ni en ESAT, ni 
en FOA ; les places sont chères. J’aurais pu res-
ter à l’Institut mais malgré la loi Creton, j’ai 
gentiment été priée de quitter l’Institut. C’est 
ce qui arrive quand on a une mère qui ne se 
laisse pas marcher sur les pieds. De plus l’Insti-
tut voulait m’envoyer loin de notre domicile 
alors qu’il est à deux pas de la maison. Par con-
séquent, depuis cette date, je vis actuellement 
à la maison. 
Ma mère est aussi ma tutrice et a obtenu la 
tierce personne car je suis dans l’incapacité de 
gérer mon autonomie et mon allocation 
d’adulte handicapée. Chaque année, ma mère 
doit rendre des comptes à un juge des tutelles. 
 
Voilà un aperçu de mon rythme de vie au quoti-
dien. Dans la maison, je suis assez autonome. Il 
me faut toujours mes repères car si je suis 
bousculée, cela ne va plus du tout. 
Je passe beaucoup de temps dans ma chambre, 
j’écoute la radio, je joue sur mon ordinateur, je 
fais du point compté, des mots codés, je reco-
pie souvent tous les noms que je connais. Si-
non, j’ai des goûts très prononcés pour la pro-
menade et la voiture. J’accompagne ma mère 
partout lors de nos sorties. Je suis très dépen-
dante pendant ces déplacements. 
 
Pour me permettre de gérer au mieux le quoti-
dien, ma mère vit le plus possible au jour le 
jour et laisse le temps au temps. En tant que 
parent, elle se rend compte qu’il n’y a parfois 
guère de réponse. Elle me permet de m’épa-
nouir du mieux possible dans une société qui 
n’est pas toujours tendre avec les personnes 
ayant des déficiences. Elle a toujours peur de 
ne pas être assez vigilante dans l’interprétation 

de chacun de mes signes. La souffrance vis-à-vis 
du handicap est toujours là. 
Heureusement, des petits progrès, qui semble-
raient insignifiants pour certains, la mettent en 

joie. 

Du c¹t® m®dical, je suis suivie par lôH¹pital de 

Rennes mais au cours des nombreuses muta-

tions, nous avons vu diff®rentes ®quipes: Nice, 

Marseille, Montpellier, N´mes. 

 

Nous avons ®galement refait des examens g®n®-

tiques car les recherches mol®culaires ont fait de 

gros progr¯s durant ces derni¯res ann®es. Le 

professeur a confirm® quôil nôa pas trouv® 

dôanomalies sur le chromosome 22. 

Pour les raideurs des membres, le m®decin 

pense que tout est d¾ ¨ des moments forts diffi-

ciles pendant mon enfance et que jôai du mal ¨ 

me rel©cher. Côest vrai que je me contracte tr¯s 

souvent. 

 

2015, Cathy continue ¨ progresser dans la vie 

courante. 

En tant que maman jôessaie de comprendre les 

d®sirs de Cathy et de moins culpabiliser .Apr¯s 

avoir ®t® tr¯s ch®tive, Cathy a pris quelques ron-

deurs et bien que le choix de v°tements soit 

compliqu®, jôessaie de lui mettre des v°tements 

¨ la mode et color®s. 

Elle a toujours besoin de mon aide mais peu im-

porte, nous prenons le temps et profitons de 

chaque journ®e. Le plus difficile est s¾rement de 

ne pas avoir dôamis ou dôamies de son ©ge !!! 

Nous avons trouv® des jeux qui sont adapt®s et 

o½ chacun peut sô®panouir et chaque jour est un 

bonheur. 
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!ǇǇŜƭ Řǳ ŎǆǳǊ ŘΩǳƴŜ ƳŀƳŀƴ ΗΗ 

!ƭƛƴŜΣ ƴƻǘǊŜ ǾƛŎŜπǇǊŞǎƛŘŜƴǘŜΣ ŀ ǊŜœǳ ƭŜ ƳŜǎǎŀƎŜ ŘŞǎŜǎǇŞǊŞ ŘŜ {ƻǇƘƛŜΣ ƳŀƳŀƴ 

ŘΩ9aL[L9Σ нрŀƴǎΦ 

Bonjour Aline 

 

je viens d'écrire un petit appel, je ne sais pas si cela marchera. Ce qu'Emilie et nous vivons est 

tellement compliqué et dur que c'est impossible d'écrire quelque chose de construit - pour 

l'instant. 

 

Depuis qu'elle est à la maison il y a tellement de souffrance partout! Toujours aucune place en 

foyer. En ce moment, elle est pour un mois à la fondation John Bost dans un service pour 

handicapés rares. C'est une piste! On  a 5 à 6h de route pour aller la voir et pareil pour le retour, 

mais au moins on peut y aller! 

Voilà j'espère que pour vous ça va, donnez des nouvelles! ». 

 

/ŜŎƛ Ŝǎǘ ǳƴ ŀǇǇŜƭ Υ 

 

Que deviennent les enfants soleil quand ils grandissent? 

 

Que deviennent les parents quand leur enfant soleil est dans un foyer? 

 

Que deviennent les parents AVANT que leur enfant soleil, qui est maintenant un jeune adulte 

soleil, soit accepté dans un foyer? 

 

Que faire pour que les enfants Soleil deviennent des adultes Soleil ? 

 

 

{ƛ Ǿƻǳǎ ŀǾŜȊ ŘŜǎ ǘŞƳƻƛƎƴŀƎŜǎΣ ŞŎǊƛǾŜȊπƳƻƛΣ ǇƻǳǊ ǉǳŜ ƧŜ ǇǳƛǎǎŜ ǊŜǎǘŜǊ ǳƴŜ ƳŀƳŀƴ 

ǎƻƭŜƛƭΦ       ǎƻǇƘƛŜΦƴƻŜƭϪǎǳǇŜƭŜŎΦŦǊ 
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/ƻƳǇǘŜ wŜƴŘǳ ŘŜǎ ƧƻǳǊƴŞŜǎ 

/ΦIΦ!ΦwΦDΦ9 ŘŜ tƻƛǘƛŜǊǎ Řǳ фΣмл Ŝǘ мм 

ƻŎǘƻōǊŜ нлмп 

WŜǳŘƛ ф ƻŎǘƻōǊŜΥ 
     Il y avait environ 2/3 de familles 
accompagnées pour beaucoup de leurs 
enfants et 1/3 de professionnels. Elles ont été 
ouvertes par le discours de Mme CAILLAUD, 
Présidente de l’APSA. Elle a évoqué 
l’historique de l’APSA et Larnay Sagesse, puis 
a parlé de la place du Syndrome C.H.A.R.G.E.   
Anne Caillaud a rendu un hommage à Mr 
Faivre.  
      Mme BEN-BRIK, Présidente fondatrice de 
l’ Association C.H.A.R.G.E., a relaté l’origine 
de l’association qui a essentiellement été 
fondée pour partager le quotidien des 
enfants. L’Association a commencé avec 3 
mamans en mars 1996. S’en est suivi une  
rencontre avec M. Souriau le 6 juin 1996 lors 
d’une journée de rencontre organisée par ce 
dernier, alors directeur du CESSA à Poitiers. Il 
avait fait le constat que de plus en plus de cas 
de surdicécité congénitale avaient une 
origine syndromique et non pas rubéolique.  
     La parole a été prise ensuite par Nathalie 
MORAND, nouvelle Présidente de 
l’Association  C.H.A.R.G.E. Elle a expliqué la 
nouvelle communication mise en place : 
plaquette, site Internet, tee-shirts, a informé 
à propos de l’Assemblée Générale et de la 
demande de reconnaissance en «Intérêt 
Général». L’ Association participe avec la 
fondation Groupama au projet du parcours 
de vie des personnes en situation de maladie 
rare et travaille avec  le Centre Ressources 
Maladies Rares Rhône-Alpes.  
Serge BERNARD, directeur du CRESAM a 
donné les informations pratiques.  
 
Après ces présentations, l’auditoire s’est 
séparé en plusieurs groupes pour aborder la 
thématique suivante : le diagnostic, le soin et 
la prise en charge, l’accompagnement 
thérapeutique lors d’un café-débat.  

 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Généralités du syndrome et synthèse: 
±Φ!.!5L9 
 
Le docteur Véronique Abadie a fait une 
synthèse des débats en même temps qu’une 
présentation des généralités du syndrome. 
Elle a présenté l’origine de l’acronyme, les 
critères majeurs et les mineurs (Cf. Bl n° 
2004). Suite à l’identification du gène CHD7, 
60% à 70% des personnes concernées ont 
une mutation du CHD7.  Pour les autres, on 
parle de syndrome C.H.A.R.G.E. atypique. 
D’ici une dizaine années, on pourra bénéficier 
des «bienfaits» de la recherche génétique. 
On a trouvé d’autres syndromes avec ce gène 
muté que le syndrome de CHARGE.  La 
«classification» risque donc d’évoluer dans 
l’avenir. La génétique redessine l’architecture 
des syndromes. Pour les 30 % restants, on 
pense que d’autres gènes sont impliqués ou 
qu’ils influencent le CHD7. 
/ƻƳƳŜƴǘ ŞǾŀƭǳŜǊ ƭŜǎ ŦŀŎǘŜǳǊǎ ǇǊƻƴƻǎǘƛǉǳŜǎ 
ǇǊŞŎƻŎŜǎ ǎǳǊ ƭŜ ŘŜǾŜƴƛǊ ŎƻƎƴƛǘƛŦ ƻǳ 
ŎƻƳǇƻǊǘŜƳŜƴǘŀƭ Κ 
Les enfants qui vont le mieux se développer  
sont ceux avec une croissance du périmètre 
normal, peu d’atteinte visuelle et auditive. Il 
est difficile d’établir un pronostic pour des 
cas avec des atteintes importantes (surdité, 
cardiopathie, cécité…). 
L’alimentation : les problèmes d’alimentation 
chez les porteurs du syndrome sont souvent 
dus aux troubles du carrefour impliquant les  
nerfs  9 et 10. On constate, en général, une 
amélioration après 3-4 ans car la mastication 
passe du réflexe à quelque chose de 
volontaire.  Les problèmes ORL dû aux reflux 
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sont responsables aussi des troubles 
alimentaires.  
Au plan endocrinien : le déficit hormonal 
(défaut d’hormones sexuelles) touche 
quasiment toutes les personnes concernées. 
Il peut entraîner de l’ostéoporose mais il peut 
aussi être dû au manque d’activité physique. 
Le retard pubertaire touche à peu près autant 
les garçons que les filles.  
Comportement  et adolescence : Les petits 
sont touchés par un déficit attentionnel. Il 
arrive parfois que de vrais troubles du 
comportement s’installent. Cela est souvent 
lié à un problème qui n’est pas exprimé.  
L’adolescence des porteurs du syndrome est 
souvent un moment difficile. D’après les 
Américains cela s’explique par 
-les troubles sensoriels 
-les troubles adaptatifs 
-les troubles de l’intégration 
-les troubles de l’auto-régulation (somatique, 
émotionnelle, cognitive, comportementale) 
L’adaptation multi-sensorielle se fait de façon 
naturelle (alimentation) chez le jeune valide  
et forme ainsi le cerveau. Chez les enfants 
syndrome C.H.A.R.G.E, cette adaptation se 
fait mal, ce qui entraîne une mauvaise 
adaptation aux situations. Les Américains 
mettent en avant ces problèmes d’auto-
régulation.  [Ŝǎ ŜƴŦŀƴǘǎ ǎȅƴŘǊƻƳŜ 
/ΦIΦ!ΦwΦDΦ9 ǎƻƴǘ Řŀƴǎ ƭŜǎ ŜȄǘǊşƳŜǎΦ  
 
Aspects génétiques : tǊΦ .ΦDƛƭōŜǊǘ 
Le professeur Gilbert a abordé les aspects 
génétiques après la pause-déjeuner.  
C’est un syndrome parce qu’il associe 
différentes atteintes. Il faut voir les gènes 
comme un énorme programme informatique. 
Chacun a son propre programme 
informatique dont la moitié lui vient de son 
père et l’autre de sa mère. Dès la 
fécondation, la première cellule contient tout 
le programme qui va décider comment la 
personne va se développer. Des facteurs 
externes peuvent aussi influencer le 
développement. Malheureusement, comme 
dans tout programme informatique, il y a des 

bugs. Nous sommes tous porteurs de bugs. 
Le programme génétique est comme une 
immense bibliothèque dont chaque gène est 
un livre. Chaque gène comporte des 
chapitres et une histoire. Quand il y a une 
faute d’orthographe c’est tout le sens de 
l’histoire qui change. On pensait bien que 
dans le syndrome C.H.A.R.G.E il y avait un 
gène défaillant. En 2004, une équipe de 
chercheurs hollandais a établi que les 2/3 de 
porteurs du syndrome ont une atteinte sur le 
gène CHD7. C’est donc bien d’origine 
génétique. Il est connu que le gène CHD7 est 
un gène qui est très important pendant le 
développement du fœtus, notamment au 
niveau de la formation de la tête (oreille 
interne, base du crâne, yeux etc.). Les 
différents patients  ont des atteintes plus ou 
moins importantes selon les cas. Le  gène 
CHD7 n’est pas le seul à intervenir, il interagit 
avec d’autres gènes. Pour le tiers des patients 
où le gène CHD7 n’est pas impliqué, on 
évoque plusieurs raisons : 
 -soit, avec nos analyses, on n’arrive pas bien 
à analyser le gène 
- soit un autre gène, qui donne à peu près le 
même syndrome mais que l’on n’a pas 
encore découvert. 
En 2010, au CHU La Milétrie (Poitiers) a été 
mise en œuvre une recherche afin de  
découvrir  pourquoi il y a tant de différences 
au niveau des atteintes physiques mais aussi 
pour savoir si atteinte intellectuelle il y aΦ Lƭ 
Ŝǎǘ ǾǊŀƛ ǉǳŜ ƭŜǎ ŀǘǘŜƛƴǘŜǎ ǎŜƴǎƻǊƛŜƭƭŜǎ Ŝǘ 
ǾŜǎǘƛōǳƭŀƛǊŜǎ όŘŜ ƭΩŞǉǳƛƭƛōǊŜύ ƴŜ ŎǊŞŜƴǘ Ǉŀǎ 
ƭŜǎ ƳŜƛƭƭŜǳǊŜǎ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ǇƻǳǊ ǇŜǊƳŜǘǘǊŜ Ł 
ƭΩŜǎǇǊƛǘ ŘŜ ǎΩƻǳǾǊƛǊΦ La question est de savoir 
si ce gène touche réellement le 
fonctionnement du cerveau, l’intelligence 
intellectuelle ou alors les difficultés 
d’apprentissage sont-elles un état secondaire 
des atteintes physiques ? Tous les aspects 
physiques seront listés et des tests 
neuropsychologiques seront faits. C’est la 
partie clinique de la recherche. Une  thèse 
sera établie par le docteur Marine Legendre. 
Il y a 115 personnes à ce jour dans l’étude. 
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C’est sans doute la plus grande étude sur des 
patients porteurs du syndrome C.H.A.R.G.E.  
La deuxième partie est biologique et aura lieu 
en laboratoire, on va essayer de trouver 
l’autre gène ou les autres gènes impliqués 
dans le syndrome. On travaille en 
collaboration avec l’équipe du professeur 
Lyonnet à Necker. On pense pouvoir trouver 
dans les 5 ans qui viennent  une réponse 
pour le 1/3 des patients sans  atteinte sur le 
gène CHD7. 
Cette recherche a créé une dynamique au 
CHU de Poitiers.  
On ne connaît pas bien les évolutions des 
patients car c’est un syndrome relativement 
récent. Maintenant, nous commençons à 
avoir des médecins d’adultes qui 
s’intéressent au syndrome  C.H.A.R.G.E, 
comme le docteur Xavier Piguel, 
endocrinologue.  
Il a fait une étude qui démontre que tous les 
porteurs du syndrome ont un hypogonadisme 
(mauvais fonctionnement des glandes 
sexuelles) car l’hypophyse ne fonctionne pas 
ou très mal. On s’est aussi aperçu que les 
traitements par hormone de croissance ne 
donnaient pas un résultat satisfaisant, et à 
contrario que ceux par hormones sexuelles 
étaient plus efficaces. Ce traitement donne 
de bons résultats sur la croissance et aussi 
sur l’ostéoporose.  
La dynamique de la recherche nationale nous 
a aussi permis de recevoir le mémoire d’une 
interne sur la scoliose : plus de 2/3 des 
CHARGE développent une scoliose.  
Le fait de s’intéresser à un syndrome amène 
d’autres professionnels à s’y intéresser. Les 
résultats de la recherche nationale arriveront 
d’ici 2 ans.  
Questions de la salle :  
 
мύ ! ǉǳŜƭ ŃƎŜ Ŧŀǳǘπƛƭ ŦŀƛǊŜ ǎǳƛǾǊŜ ǇƻǳǊ ƭŀ 
ǎŎƻƭƛƻǎŜΚ Réponse du Docteur Gilbert : Cela 
fait partie du suivi pédiatrique classique mais 
surtout lors de la mise en place de 
l’adolescence qui peut être en décalage chez 
les enfants C.H.A.R.G.E.  

нύ ! ǉǳƻƛ Ǿŀ ǎŜǊǾƛǊ ƭΩŞǘǳŘŜ ŘŜǎ ƎŝƴŜǎ Κ            
A part un examen pré-natal avec ce qui peut 
en découler? Réponse Docteur Gilbert: La 
génétique n’a pas pour but d’arriver à des 
avortements thérapeutiques. Ce style de 
pensée est dommageable. L’étude des gènes 
permet de comprendre. Moi j’ai toujours 
voulu comprendre des choses que je ne 
comprenais pas. Comme c’est un accident 
génétique, on ne peut pas faire de diagnostic 
prénatal directement sauf si l’un des parents 
est porteur du syndrome. Sinon c’est 
l’échographie qui permet de détecter un cas 
suspect en prénatal à la suite de quoi on peut 
demander un test sur le gène CHD7.  
Par exemple, dans le cas de la mucoviscidose, 
le fait de trouver le gène a permis de trouver 
le gène et la protéine responsable et peut-
être un traitement. 
Pf Abadie : les parents demandent souvent ce 
que va devenir leur enfant. La génétique peut 
aussi aider à répondre. Sans les progrès de la 
génétique nous n’irons pas vers les 
traitements, mais il faut être patient.    
оύ vǳΩŜǎǘπŎŜ ǉǳƛ ŎŀǳǎŜ ƭŜ ōǳƎ ƎŞƴŞǘƛǉǳŜΣ 
ǉǳŜƭƭŜ Ŝƴ Ŝǎǘ ƭŀ ŎŀǳǎŜΚ                                   
Cela se produit lors du processus de 
recopiage des cellules, c’est le cas chez toutes 
les personnes.  Souvent, cela intervient dans 
des parties qui ne portent pas à conséquence 
lors du développement. Après, c’est plus ou 
moins la chance. C’est la faute à pas de 
chance. Non il n’y a pas d’origine 
médicamenteuse car on trouve des cas sur 
tout le globe. 
пύ 9ǎǘπŎŜ ǉǳŜ ƭŜ ǎȅƴŘǊƻƳŜ ǇŜǳǘ ŞǾƻƭǳŜǊ Κ 9ǎǘπ
ŎŜ ǉǳŜ ƭΩƘȅǇƻǇƘȅǎŜ ǇŜǳǘ ŀǾƻƛǊ ŘŜǎ 
ǊŞǇŜǊŎǳǎǎƛƻƴǎ Ł ƭΩŃƎŜ ŀŘǳƭǘŜΚ à priori, ce 
n’est pas une maladie évolutive. Je pense 
qu’il est nécessaire de se faire suivre 
régulièrement, notamment par un 
endocrinologue pour adultes et qui 
connaisse, de préférence, les maladies rares. 
рύ 9ǎǘπŎŜ ǉǳŜ Ǿƻǳǎ Ǿƻǳǎ ŎƻƻǊŘƻƴƴŜȊ ŀǾŜŎ ƭŜǎ 
ŀǳǘǊŜǎ Ǉŀȅǎ ŎƘŜǊŎƘŜǳǊǎΣ ŀƭƭŜȊπ Ǿƻǳǎ ŀǳȄ 
ŎƻƴƎǊŝǎΚ      Réponse du Docteur Gilbert : 
Non, nous (à Poitiers) n’avons pas les moyens 
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d’aller aux congrès à l’étranger. Nous n’avons 
pas de contact avec les autres équipes, par 
contre on lit les publications. 
 
Aspects ophtalmologiques : G.CHALLE 
Le docteur Georges Challe, ophtalmologue à 
la Pitié Salpêtrière (Paris) commence par les 
remerciements d’usage mais remercie aussi 
les parents qui lui confient leur(s) enfant(s). Il 
commence par expliquer l’atteinte visuelle 
majeure qui touche de nombreux porteurs du 
syndrome : le colobome oculaire rétinien 
(anomalie de développement de la rétine, 
parfois du cristallin, de l'iris, de la choroïde). 
Plus celui-ci est proche de la macula, plus 
l’atteinte de l’acuité visuelle sera importante. 
S’il est plus en périphérique, l’atteinte 
portera sur le champ visuel.  
Mais ce qui est important ce sont les 
fonctions visuelles, l’acuité en fait partie. Il ne 
faut pas faire de raccourcis et ne pas s’arrêter 
uniquement sur l’examen purement clinique. 
Il faut savoir ce que l’on fait avec la vue. Ce 
n’est pas une fin en soi. La vue est un moyen 
d’agir. Les questions à se poser quand on 
examine des petits sont : que voient-ils  au 
sens clinique et - très important - comment 
regardent-ils ? Regarder  c’est le fait que je 
regarde monsieur et que je suis capable 
d’aller voir madame qui est à coté et de 
bouger mes yeux de façon précise. Cela  
s’entraîne. C’est de la gymnastique oculaire. 
Certains  disent que la vision est une sorte de 
praxie (ensemble des fonctions de 
coordination et d’adaptation des 
mouvements volontaires de base dans le but 
d’accomplir une tâche donnée).  Il faut, lors 
de l’examen, voir comment l’enfant est 
capable d’aller prendre les dixièmes qu’il voit 
et avec quelle précision. Ensuite, il y a le fait 
de comprendre ce que l’on voit. Il y a des 
personnes qui voient mais qui ne 
comprennent pas ce qu’ils voient, c’est très 
rare chez les porteurs du syndrome. 
J’encourage souvent les enfants à coordonner 
le mouvement oculaire avec ce qu’ils voient 
et font en utilisant des jeux vidéo. Ils essaient 

comme cela de coordonner leur regard avec 
ce qu’ils voient. 
Pour répondre aux parents qui demandent : 
mais qu’est-ce qu’il voit mon enfant ?   
Le sujet d’aujourd’hui c’est : les déficiences 
visuelles. Il y a la déficience visuelle centrale : 
baisse de l’acuité, scotome, difficulté de voir 
les couleurs et la  déficience visuelle 
périphérique : rétrécissement du champ 
visuel. 
Souvent la grande question est : mais il a 
combien de dixièmes ? L’acuité visuelle 
normale se développe de la manière 
suivante : de la naissance à 3 mois elle est de 
1/10 ; de 3/10 à 1 an  puis de 10/10 à 10 ans. 
La vue se développe, il est important de le 
savoir.  Illustration par des diapositives. Avoir 
1/10 c’est lire un panneau de rue à 7 mètres, 
lire un panneau de métro sur le quai d’en 
face c’est 2/10. 1/10 c’est voir un objet de 
7cm sur 7 à 5 mètres.  
La vue se développe et se travaille, on peut 
apprendre à un petit à utiliser son regard 
autrement pour mieux voir ou voir plus, à 
regarder à côté de son colobome. Il est 
important que l’enfant prenne conscience 
d’être dans la vue même si on ne sait pas 
comment il voit. Il faut regarder l’enfant, 
avoir des échanges visuels. La vue a une 
fonction sociale et d’échanges. Pour les 
petits, on évalue surtout une capacité 
visuelle, la fonction visuelle. Il est difficile 
d’avoir des réponses pour établir l’acuité 
quand ils ne sont pas encore dans la 
communication.  
Questions de la salle : 
мύ vǳŜƭƭŜǎ ǎƻƴǘ ƭŜǎ ŎƻƳǇƭƛŎŀǘƛƻƴǎ Řǳ 
ŎƻƭƻōƻƳŜ Κ Réponse du Docteur Challe :     
Les complications qui peuvent survenir sont 
le décollement de la rétine d’origine 
traumatique et une forte myopie. Il est 
important de l’éviter. Ce n’est pas 
douloureux, il est recommandé de faire un 
fond d’œil tous les 6 mois. Cela s’opère. Plus 
le diagnostic est précoce, meilleures sont les 
chances. 
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нύ 9ǎǘπŎŜ ǉǳŜ ƭŀ ǇŀǊŀƭȅǎƛŜ ŦŀŎƛŀƭŜ ƛƴŦƭǳŜ ǎǳǊ ƭŀ 
ǾǳŜ Κ Je voulais faire une remarque sur la 
nécessité d’expliquer à l’entourage la façon 
dont une personne regarde afin que l’on ne 
pense pas qu’il ne regarde pas alors qu’il 
regarde d’une façon détournée. Le 
décollement de rétine, c’est un drame. vǳŜ 
ǇŜǳǘπƻƴ ŦŀƛǊŜ Ŝƴ ǇǊŞǾŜƴǘƛƻƴ ? Réponse du 
Docteur Challe : quand il y a atteinte du 
muscle qui permet de bouger l’œil, oui cela 
gêne la vue. Il peut y avoir des solutions 
chirurgicales pour ce qui concerne les 
décollements de rétine. On ne fait plus de 
laser en prévention sur des fragilités. Il faut 
informer sur les symptômes : mouches, 
taches noires, voile… Il vaut mieux faire une 
visite pour rien en cas de doute. Il n’y a pas 
de critères de douleur. 
оύ tŜǳǘπƻƴ ŀǾƻƛǊ ŘŜǎ ǎƻǳŎƛǎ ǎǳǊ ƭŜǎ ǇƻŎƘŜǎ 
ƭŀŎǊȅƳŀƭŜǎΣ ŘŜǎ ƪŞǊŀǘƛǘŜǎΚ En ce qui concerne 
la pression de l’œil, est-elle élevée  
(inflammation de la cornée) ?  Réponse du 
Docteur Challe : la seule solution ce sont les 
larmes artificielles : Il y a un nouveau collyre 
(KASICOL, 60 €)) qui semble prometteur. Les 
kératites sont plus dues au fait que l’œil ne 
ferme pas bien. Dans ce cas, on proposera 
plus une pommade pour éviter le 
dessèchement. La pression de l’œil vient de 
l’eau qu’il contient. Quand celle-ci ne peut 
pas s’évacuer normalement, la pression 
augmente, ce qui peut entraîner un 
glaucome. Ce dernier peut abimer  le nerf 
optique, d’où l’importance de s’en 
préoccuper. Il existe des médicaments ou 
bien une opération pour faciliter l’évacuation 
de l’eau.  
пύ tŜǳǘπƻƴ ƻǇŞǊŜǊ ǳƴ ŎƻƭƻōƻƳŜ Κ         
Réponse du Docteur Challe : à ma 
connaissance, pas d’opération sur le 
colobome. Mais on commence a poser des 
implants rétiniens. Techniquement c’est très 
difficile, les personnes commencent à voir 
des choses mais le cerveau doit apprendre à 
décoder et comprendre ce que l’œil voit. Cela 
se fait à l’Institut de la Vision à Paris. Cela 

devra suivre le même cheminement que 
l’implant cochléaire. 
 
Autisme et syndrome C.H.A.R.G.E. 5Φt9wL{{9 
 
Le docteur PERISSE, pédopsychiatre à La Pitié 
Salpêtrière pose la question d’une relation 
entre le syndrome C.H.A.R.G.E et l’autisme. Il 
a tout d’abord fait une mise au point sur le 
vocabulaire. On ne parle plus de nos jours 
d’autisme ni de troubles autistiques mais 
plutôt de troubles du spectre autistique 
(TSA). La  définition a énormément évolué et 
va encore évoluer. Ce qui explique que 
l’autisme est devenu assez fréquent 1 
personne sur 100 alors qu’il y a 30 ans, cela 
concernait  environ  4-5 personnes sur 10000. 
Le Docteur PERISSE a détaillé les 3 grands 
groupes comprenant chacun 4 critères: 
-мϲ tŜǊǘǳōŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǊŜƭŀǘƛƻƴǎ ǎƻŎƛŀƭŜǎ 
πнϲ !ƭǘŞǊŀǘƛƻƴ ǉǳŀƭƛǘŀǘƛǾŜ ŘŜ ƭŀ 
ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ  
πоϲ /ŀǊŀŎǘŝǊŜǎ ǊŜǎǘǊŜƛƴǘǎΣ ǊŞǇŞǘƛǘƛŦǎ Ŝǘ 
ǎǘŞǊŞƻǘȅǇŞǎ ŘŜǎ ŎƻƳǇƻǊǘŜƳŜƴǘǎΣ ŘŜǎ 
ƛƴǘŞǊşǘǎ Ŝǘ ŘŜǎ ŀŎǘƛǾƛǘŞǎΦ 
Il faut au minimum 6 critères pour que l’on 
puisse évoquer un éventuel trouble 
autistique. Dans 15% des cas, il y a une 
maladie associée. L’autisme est considéré 
aujourd’hui comme un trouble de 
développement et non plus un trouble 
relationnel dû aux parents. Trois études sur la 
relation entre autisme et syndrome ont été 
évoquées. Le lien entre le syndrome 
C.H.A.R.G.E n’est pas seulement dû aux 
troubles sensoriels. Un syndrome autistique 
est présent chez certains patients 
C.H.A.R.G.E. L’intérêt de faire ce diagnostic 
est d’élargir les propositions de prise en 
charge. Chez les patients pour lesquels les 
méthodes habituelles d’apprentissage ou de 
rééducation n’apportent pas les résultats 
attendus, faire un diagnostic de troubles 
autistiques peut permettre de leur proposer 
des alternatives. Il peut aussi permettre de 
donner un autre éclairage à des troubles du 
comportement. 
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La fin des échanges a eu lieu vers 18h. Ont 
suivis un diner et une soirée festive proposés 
par l’association CHARGE Enfant Soleil. Ce fut 
un moment riche en émotions. 
 

±ŜƴŘǊŜŘƛ мл ƻŎǘƻōǊŜΥ 
Il y a eu trois tables rondes (tenues en 
parallèle) traitant la période de l’enfance 
(l’oralité alimentaire ; le développement de la 
communication ; apprendre et communiquer 
par le mouvement), la période de 
l’adolescence (évolution du syndrome : 
endocrinologie, croissance, puberté ; les 
troubles du comportement ; scolarité de 
l’adolescent) et l’âge adulte (la protection 
judiciaire ; la sexualité, l’orientation). Vous ne 
retrouverez ici qu’un résumé de la dernière 
table.  
 
Protection des majeurs : [Ŝ ǾƛŎŜπǇǊŞǎƛŘŜƴǘ Řǳ 
¢DL ŘŜ tƻƛǘƛŜǊǎ tΦ5!wwL9¦· a abordé les 
principes fondamentaux et les aspects 
procéduraux de la protection des adultes en 
2014. Dans un prochains BL, vous retrouverez 
l’intégralité de sa présentation. Il a été 
sollicité par les parents lors de la précédente 
édition des journées de rencontre. En effet, 
quand on est parent, surtout de petits, on ne 
voit pas forcément l’intérêt d’un tel sujet. 
Pourtant, il est important d’anticiper non 
seulement la protection des intérêts de la 
personne concernée mais également sa prise 
en charge médicale, c’est-à-dire que sans 
mesure de protection, les parents n’ont plus 
en théorie à intervenir dans le parcours de 
soins. Il est vrai que le dispositif de 
«personne de confiance» peut être une 
solution mais celui-ci ne permet pas 
l’obtention du dossier médical. Il faudra 
compléter avec une procuration. Et donc, 
selon le degré d’autonomie du jeune adulte, 
il est important de se poser ensemble les 
bonnes questions afin que la personne soit 
bien protégée. 
 

 
 
Sexualité : aΦ.L59¢ 
Le sujet de la sexualité peut surprendre ou 
mettre mal à l’aise, cependant il est 
indispensable. Non seulement pour les 
raisons médicales évoquées hier 
(ralentissement de la croissance, 
ostéoporose) mais surtout pour sa place dans 
la construction de soi et également  pour la 
protection de nos enfants contre un éventuel 
abus. Souvent, lors  de mes consultations, la 
question de la sexualité émerge. C’est 
vraiment le domaine de l’intime. Elle émerge 
encore parfois de façon brutale en 
consultation et dans le champ de réflexion 
sur le handicap ; un peu comme si on 
soulevait le couvercle d’une cocotte-minute. 
On pense que la sexualité est une chose 
relativement banalisée mais n’est-ce pas 
finalement quelque chose d’assez explosif et 
en particulier entre parent et enfant? Il y 
avait par le passé un véritable tabou et 
l’émergence de cette problématique 
correspond à l’évolution des mentalités. Avec 
l’apparition d’une revendication à la sexualité 
pour tous. Il y a une sexualité unique pour 
chaque individu et non selon le handicap. Elle 
ne se résume pas qu’au plaisir sexuel. Les 
relations sexuelles c’est aussi être amoureux, 
aimer et être aimé(e), trouver un 
compagnon. Tous les jeunes ont le droit à une 
éducation sexuelle. Même les jeunes en 
situation de handicap restent avant tout 
un(e) jeune. Le docteur ne s’attarde sur les 
points cliniques vus hier. Elle va parler de 
l’identité sexuelle. Dès l’enfance, des choses 
se passent, l’enfant va explorer son corps. 
Est-ce que le handicap interfère avec cette 
construction sexuée ? Peu, semble-t-il. Par 
contre, ce sont plus les projections des 
parents sur l’avenir sexuel des enfants qui 
sont repoussées. La tentation est grande pour 
les parents de vouloir maintenir leur enfant 
«petit». Le passage vers un adulte sexué est 
difficile pour eux. Le handicap exacerbe cette 
tentation. L’apparition des règles peut être 
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très mal vécue, notamment par les mamans. 
La puberté complique parfois les choses, c’est 
le passage de l’état d’enfant à adulte qui est 
capable de réaliser un acte sexuel en couple. 
C’est un enjeu bouleversant. Dans le cas des 
jeunes C.H.A.R.G.E, la puberté est souvent 
induite par des traitements. L’avantage est 
que l’on peut expliquer et préparer ce qui va 
se passer. L’éveil à la sexualité, la 
revendication du plaisir sexuel, le désir d’une 
rencontre amoureuse nous et vous obligent à 
ne plus voir le jeune comme un éternel 
enfant. Le jeune va rencontrer des difficultés 
à réaliser sa vie sexuelle dues à la fois aux 
réactions familiales mais aussi sociétales. 
Mais cela se retrouve aussi chez les valides. 
Est- ce que le handicap vient majorer ces 
réactions  dans un interdit à cette sexualité ? 
Ce n’est pas évident pour eux parce que d’un 
côté, on leur demande d’être adulte, 
autonome et de l’autre on aimerait qu’ils 
restent enfants, qu’ils ne montrent pas leur 
envies liées à la sexualité.  En pratique, il est 
important de vérifier de quoi on parle car 
parfois, les représentations que nous avons 
ne sont pas celles des jeunes. Il faut donc 
l’écouter c’est comme cela qu’on le respecte. 
Après, il faut l’accompagner de manière 
bienveillante et  ne pas l’interdire. La 
question des abus revient en consultation, 
surtout celle des jeunes filles. C’est là qu’il 
faut prendre conscience du besoin de 
l’éducation car on va apprendre la différence 
entre son corps et celui de l’autre, ce qu’on a 
le droit de faire ou non. Cette éducation est 
de plus en plus mise en place dans les 
Instituts. Il faut encourager ces 
apprentissages car cela permet de 
comprendre et de libérer la parole. Il faut 
aussi parler  des moyens de protection contre 
les maladies sexuellement transmissibles. Les 
personnes en situation de handicap ne sont 
pas à l’abri. Le désir de grossesse est aussi 
évoqué dans mes consultations, cela fait 
partie de la construction de soi. Il faut 
pouvoir en parler afin de pouvoir en faire le 
deuil. Là, le handicap met clairement en 

évidence la difficulté à assumer cette tâche. 
Le réinvestissement dans le rôle de tante ou 
oncle peut-être valorisant pour le jeune qui 
investit cette place. Dans le syndrome 
C.H.A.R.G.E, le docteur BIDET a tenu à 
rappeler que les personnes porteuses du 
syndrome C.H.A.R.G.E ne sont pas fertiles, 
mais, théoriquement, une aide à la 
procréation est possible. Mais se posera la 
question de la transmission du syndrome, le 
risque est de 50%. 
La sexualité doit être abordée sans tabou 
mais sans être banalisée, il faut avoir 
conscience de la volonté des parents ou 
soignants à parfois nier la sexualité des 
jeunes en situation de handicap. Elle doit être 
source de plaisir et d’épanouissement pour 
toute personne.  
 
Orientation professionnelle : /Φ[9¢L{{L9w a 
présenté un état des lieux des établissements 
existants et des offres adaptées ou non, ainsi 
que l’aide à l’adaptation du poste de travail. 
Elle a insisté sur l’importance de la 
reconnaissance de la qualité « travailleur 
handicapé » (RQTH). Elle rappelle qu’on peut 
la demander à partir de 16 ans et non 20 
comme le pense beaucoup  d’entre nous. 
Cette reconnaissance peut s’obtenir tout au 
long de sa vie. 
 
Réflexion sur la construction identitaire : 
éléments de pratique éducative 9Φ.h5h¢ 
Ce qui est important, c’est de regrouper les 
enfants pour qu’ils puissent être avec des 
paires, se sociabiliser.  
 
Des petites adaptations pour une pédagogie 
plus adaptée : /Φ[!b59[ ǇǊƻŦ /!t9W{ /9{{! 
Ŝǘ [Φ±Lb/Y  ŞŘǳŎ ǎǇŞ /9{{! 
Les professionnels présentent le cas d’un 
enfant en échec dans les apprentissages et 
qui a besoin de contrôler son espace. Un 
travail sur la frustration a été réalisé suivi 
d’un aménagement de la classe avec une 
chaise avec accoudoir. La position confortable 
a permis à l’enfant d’être un peu plus dans 
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l’échange. L’utilisation d’un support pour 
répondre à des questions comme quel jour 
est-on ? a également été mis en place.  Elle 
avait également des difficultés de repérages 
dans l’espace. Dans la reproduction de 
dessin, placer des éléments à faciliter le 
repérage comme l’herbe pour le sol et les 
nuages pour le haut. Pour palier ses 
difficultés de psychomotricité fine dans 
l’écriture, les professionnels ont recours à des 
lettres aimantées. En mathématiques, la 
représentation de l’abstrait est difficile. Elle 
savait énumérer les chiffres jusqu’à 10. Avec 
la manipulation, elle est arrivée jusqu’à 20. 
Mais  la notion d’unité et de dizaine ne 
passait pas.  Les professionnels ont eu l’idée 
de créer un robot « Robomaths », où en 
mettant les unités dedans sortait une dizaine. 
La notion d’addition a été abordée toujours 
par de la manipulation (barquette, jeton…). 
Ensuite il y a eu transfère sur le papier. La 
soustraction a été travaillée avec des 
bonbons : ceux qu’il fallait enlever pouvaient 
être mangés. La source de plaisir a été un 
facteur positif.  
En conclusion, elle a pu faire les 
apprentissages par le regard et le soutien de 
l’adulte. Les supports sont un moyen et non 
un but.  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

{ŀƳŜŘƛ мм ƻŎǘƻōǊŜ 
La matinée a été très riche en émotions et il y 
a eu une grande consommation de kleenex. 
Tout a commencé par les témoignages des 
jeunes suivi par celui de parents. 

 
¸ŀƴƴƛŎƪ thb¢!L{ όму ŀƴǎύ  ŀ ǘŞƳƻƛƎƴŞ ǎǳǊ 
{ǇƻǊǘ Ŝǘ {ȅƴŘǊƻƳŜΥ 
Il a un problème auditif (sourd gauche et 
moyen droit) et une acuité visuelle de 4/10  à 
l’œil droit.  
Les bienfaits du sport pour la santé Citation 
de Pierre de Coubertin « le sport va chercher 
la peur pour la dominer, la fatigue pour en 
triompher, la difficulté pour la vaincre ». « Le 
sport est une évasion complète de la vie » 
Stéphane Hertel.  
Le sport est un défouloir. Il favorise la 
rencontre, les amitiés. La cohésion (esprit 
d’équipe) également. Le sport est 
rassembleur, il a illustré ses propos avec des 
photos de la coupe du monde de foot 2010, 
l’équipe d’Espagne qui rentrent et l’équipe de 
France en 1998 sur les Champs-Elysées.  
Rien n’est facile mais tout est possible !  
Il fait du foot à Rennes, les éducateurs sont 
sympas, le président a  tout fait pour 
m’accueillir. C’est un club associatif, très 
solidaire. Il a arrêté en 2010 pour des raisons 
médicales. Il lui a été proposé d’entraîner une 
équipe de petits – 9 ans. Au début très 
difficile mais avec les encouragements il y est 
arrivé.  
«Il est important que vous, parents, vous 
souteniez l’envie de vos enfants à faire du 
sport et de l’accompagner pour que la « 
culpabilité de faire perdre du temps à cause 
du handicap » ne soit plus. ». Il est Important 
d’encourager pour développer la confiance 
en soi. Le sport au sein de l’école est difficile, 
nous sommes plutôt rabaisser et dévaloriser. 
Il faut mieux faire du sport en dehors avec 
des encadrants compréhensifs. Il faut 
également que la famille communique 
beaucoup autour du handicap, pour 
l’expliquer. Cela facilite l’intégration et le 
respect s’installe.  
“Restez fort… Ne perdez jamais espoir”. Vous 
n’êtes pas tout seul! 
Il a passé son BAFA mais il n’a pas réussi ses 
deux stages pratiques car il s’attache trop aux 
enfants.  
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Croyez en vos rêves ! J’ai eu mon bac 
littéraire avec mention bien en juin. «L’avenir 
appartient à ceux qui croient en la beauté de 
leurs rêves» Eleanor Roosevelt. 
 
bƛŎƻƭŀǎ .9bπ.wLY όно ŀƴǎύ Υ aŀ ǾƛŜΣ Ƴƻƴ 
ǆǳǾǊŜ 
Les 3 premières années de sa vie, beaucoup 
d’hospitalisation. A 3 ans, il a été en 
maternelle ordinaire : redoublement  de la 
petite section!  Il a donc changé pour une 
école pour sourd. Gatinot à Montgeron (91) 
puis au cours Morvan. L’intégration a été 
difficile à cause de ses stéréotypies. En 
septembre 2005, il est arrivé au CESSA de 
Poitiers. Trop bien ! Plus de notes, plus 
d’évaluation ! Il voulait apprendre à devenir 
autonome. Ensuite il a été en pré –
professionnel et est devenu le roi de la 
mousse au chocolat. Depuis septembre 2014, 
il est à l’ESAT de la Chaume en section 
imprimerie 14. La prochaine étape c’est 
d’avoir son logement pour recevoir ses 
copains du CESSA ! Mais il  n’est pas trop 
pressé parce qu’il aime être avec ses parents. 
 
!ǊǘƘǳǊ YLb¢½ мр ŀƴǎ  
Scolarité normale mais plus difficile au 
collège, il a eu des problèmes de relations 
avec les autres. Il est accompagné  par une 
Auxiliaire de Vie Journalière. Il a redoublé la 
4ème. Maintenant il débute une 3ème prépa- 
professionnelle. Il souhaiterait être pâtissier 
ou journaliste sportif. Au niveau sportif, il a 
fait de la gym de 6 à 10 ans  puis du judo 
(ceinture orange) mais également du tennis 
dans la commune voisine car le club de son 
village l’a refusé. Depuis ses 10 ans, je fais 
également de la plongée sous-marine (max 
32 mètres, niveau 2 PADI).  Il a été scout 
(louveteau), fait du théâtre (7 pièces), du 
vélo. Il aime la lecture (sur le foot et le 
tennis), la musique et le SLAM. Il nous a 
présentés son slam sur la vie. Il fait 

également partie du conseil municipal des 
jeunes et organise des collectes pour des 
associations.  
Au plan médical, il suit un traitement 
hormonal depuis janvier 2014, porte un 
masque pour les apnées du sommeil, il a des 
problèmes de comportement, troubles 
d’hyperactivité. Il est trilingue. Sa maman 
récitait l’alphabète anglais pendant le 
brossage de dents.  
Arthur à parler dès le retrait de sa 
trachéotomie. Sa maman lui a toujours 
beaucoup parlé, lu des livres, utilisé le 
pointage des objets. Le résultat est qu’à trois 
ans il a parlé de suite et très bien avec une 
construction très riche du langage. On lui 
faisait la réflexion qu’il parlait comme un 
petit vieux. 
 
Témoignages de parents  
 
WŜŀƴπ.Ŝƴƻƞǘ tŀǘǊƛŎƻǘ a expliqué comment 
l’idée du livre « à la rencontre de Ferdinand » 
lui est venue et comment il a été conçu. 
bŀŘŝƎŜ wh¦· a livré un poignant 
témoignage sur les premières années de son 
fils Noa (6 ans) entouré de sa fille ¢ȅŦŦŝƴŜ . 
 

±ŀƭŞǊƛŜ ¢ŀƎƎƛŀǎŎƻΦ 
 
/Ŝ ǊŞǎǳƳŞ ŘŜ ŎŜǎ ǘǊƻƛǎ ƧƻǳǊƴŞŜǎ ŘŜ ǊŜƴŎƻƴǘǊŜǎ 
ŀ ŞǘŞ Ŧŀƛǘ ǇŀǊ ǳƴŜ ƳŀƳŀƴΦ tƭǳǎƛŜǳǊǎ 
ŎƻƴŦŞǊŜƴŎŜǎ ƴΩŀǇǇŀǊŀƛǎǎŜƴǘ Ǉŀǎ Řŀƴǎ ŎŜ 
ǊŞǎǳƳŞΦ {ƛ ƳŀƭƎǊŞ ǘƻǳǘŜ ƭΩŀǘǘŜƴǘƛƻƴ ǉǳΩŜƭƭŜ ŀ 
ǇƻǊǘŞŜ Ł ƭŀ ǊŞŘŀŎǘƛƻƴΣ ǎƛ ŎŜǊǘŀƛƴŜǎ 
ƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǎƻƴǘ ƛƴŎƻƳǇƭŝǘŜǎ ƻǳ ǎƛ ŎŜǊǘŀƛƴŜǎ 
ŜǊǊŜǳǊǎ ŞǘŀƛŜƴǘ ǎǳǊǾŜƴǳŜǎ ŜƭƭŜ Ǿƻǳǎ ǇǊƛŜ ŘŜ 
ƭΩŜƴ ŜȄŎǳǎŜǊ  Ŝǘ ǎŜ ŦŜǊŀ ǳƴ ŘŜǾƻƛǊ ŘŜ ǊŜŎǘƛŦƛŜǊ 
ǘƻǳǘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŜǊǊƻƴŞŜǎ 
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aŞƳƻƛǊŜ ŘŜ /hb{¢!b¢ [9 wh¦· 

Fin aout 2014, Nathalie, notre présidente est 

contactée par Constant Le Roux en vue de 

faire son mémoire d’orthophonie sur l’oralité 

et le syndrome C.H.A.R.G.E. Il a besoin de 

l’association pour pouvoir prendre contact 

avec les familles et faire son « enquête ». 

WǳƛƭƭŜǘ нлмрΣ /ƻƴǎǘŀƴǘ ƴƻǳǎ ŜƴǾƻƛŜ ǎƻƴ 

ƳŞƳƻƛǊŜ ƛƴǘƛǘǳƭŞ Υ 

ζ [ϥhw![L¢; ![La9b¢!Lw9 /I9½ [9{ 

9bC!b¢{ 9¢ !5h[9{/9b¢{ !¢¢9Lb¢{ 5¦ 

{¸b5wha9 /I!wD9Σ ;¢!¢ 59{ [L9¦· 5¦ 

±;/¦ 59{ C!aL[[9{ η 

Vous retrouverez l’intégralité de son mémoire 

avec son accord sur le site de notre 

association : http://www.associationcharge.fr/ 

En voici quelques extraits : 

«Le Syndrome CHARGE est une maladie 

congénitale polymalformative rare dans 

laquelle les troubles de l’oralité alimentaire 

constituent une préoccupation majeure dès 

le plus jeune âge. Cette étude descriptive vise 

à dresser un état des lieux de ces troubles en 

recueillant les réponses des parents sur les 

difficultés de leur enfant par le biais d’un 

questionnaire. Il s’agit de contribuer à 

l’actualisation des connaissances sur ce 

syndrome encore méconnu de beaucoup de 

professionnels du soin, et d’identifier quelles 

peuvent être les principales manifestations 

de dysoralité susceptibles de s’y exprimer. 

Notre étude met ainsi en avant plusieurs 

domaines que nous proposons de considérer 

comme typiques des problématiques 

alimentaires des patients CHARGE. À partir 

de la littérature existante et de l’analyse des 

réponses des parents, dans le but de 

répondre aux besoins spécifiques des 

personnes atteintes du Syndrome CHARGE et 

de leur entourage, nous proposons enfin des 

pistes de prise en charge concrètes pour les 

orthophonistes travaillant en partenariat avec 

la famille au sein d’une équipe 

pluridisciplinaire». 

π tƻǳǊǉǳƻƛ ǎϥƛƴǘŞǊŜǎǎŜǊ ŀǳȄ ǘǊƻǳōƭŜǎ ŘŜ 

ƭϥƻǊŀƭƛǘŞ ŀƭƛƳŜƴǘŀƛǊŜ   Ŝƴ ƻǊǘƘƻǇƘƻƴƛŜ     Κ   

L’annexe 1 du Bulletin officiel n° 32 du 5 

septembre 2013 rappelle que « l’orthophonie 

s’intéresse […] à toutes les altérations de la 

sphère oro-faciale sur les plans moteur, 

sensitif et physiologique, ce qui recouvre les 

altérations de phonèmes, les dysfonctions 

linguales, les troubles des modes 

respiratoires, la dysphagie, les troubles 

observés dans les paralysies faciales et les 

dysfonctionnements de l'appareil 

«manducateur»… Ce type de travail est 

relativement récent en orthophonie, et à 

l’heure actuelle de plus en plus de praticiens 

se forment à l’évaluation et à la rééducation 

des troubles de l’oralité. 

 

 

 

π tƻǳǊǉǳƻƛ ǎϥƛƴǘŞǊŜǎǎŜǊ ŀǳ {ȅƴŘǊƻƳŜ 

/I!wD9     Κ   

«L’orthophoniste dispense des soins à des 

patients de tous âges présentant des troubles 

congénitaux, développementaux ou acquis, 

sans distinction de sexe, d’âge, de culture, de 

niveau socioculturel ou de type de 

pathologie».   Bulletin Officiel du 5 

septembre 2013, annexe  1. 
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Le Syndrome CHARGE fait partie des 

nombreuses maladies rares dont l’expression 

nécessite l’intervention précoce d’un 

orthophoniste. On entend par «maladie rare» 

un groupe de plus de 7000 entités 

nosographiques qui touche moins d’une 

personne sur 2000. En France, une maladie 

est dite rare lorsque moins de 30 000 

personnes en sont atteintes (Thibault, 2012). 

Comme nous le verrons, les multiples 

atteintes liées au Syndrome CHARGE 

entraînent des conséquences néfastes sur le 

développement de l’oralité alimentaire. Si le 

diagnostic et les connaissances étiologiques 

de ce syndrome se sont beaucoup affinés ces 

dernières années, il n’en reste pas moins 

méconnu de beaucoup de professionnels. 

9ƴ /ƻƴŎƭǳǎƛƻƴ 

Les troubles de l’oralité alimentaire sont 

extrêmement fréquents et multiples dans le 

Syndrome CHARGE, particulièrement lors de 

la petite enfance. Après avoir présenté les 

éléments théoriques relatifs à la construction 

et aux perturbations de l’oralité alimentaire, 

puis les avoir mis en lien avec la sémiologie 

du syndrome, nous avons voulu réaliser un 

état des lieux de ces troubles en recueillant 

les réponses des familles de 47 personnes 

CHARGE vivant en France. Nous avons 

retrouvé des difficultés chez au moins 3/5 

des enfants et adolescents de 0 à 18 ans, de 

même que chez un adulte sur deux, ces 

troubles étant souvent sous-estimés au-delà 

de la période de l’enfance. « ………… » 

« On retrouve plus fréquemment des 

troubles alimentaires chez les enfants 

gravement atteints qui ont effectué de longs 

séjours en réanimation et en néonatologie. 

Ces résultats soulignent l’importance d’une 

prise en charge orthophonique précoce dans 

le cadre hospitalier, notamment pour 

prévenir l’apparition de troubles iatrogènes 

secondaires. 

Si notre recherche n’a pas permis d’identifier 
des troubles alimentaires qui soient 
spécifiques au syndrome, nous avons 
toutefois proposé de considérer un ensemble 
de six domaines qui nous ont semblé 
représentatifs de la dysoralité dans le 
Syndrome CHARGE : handicap multisensoriel, 
antécédents de nutrition entérale,  troubles 
de la mastication, de la déglutition, de la 
digestion et hypersélectivité alimentaire, 
parfois associée à l’hypersensitivité 
corporelle et orale. Nous avons montré que la 
prise en charge de ces troubles par des 
professionnels reste encore insuffisante à 
l’heure actuelle, puisque 1/5 des enfants 
concernés ne bénéficie pas d’un suivi, malgré 
les attentes importantes de leurs parents. 
Dans le but d’y répondre et de mieux 
identifier le rôle de l’orthophoniste au sein 
d’une équipe de soin pluridisciplinaire, nous 
avons avancé des propositions 
thérapeutiques pour remédier aux principaux 
troubles de l’oralité relevés dans notre 
étude : stimulation des mécanismes de 
succion, prévention précoce de 
l’hypersensitivité, des fausses-routes et du 
reflux gastro-œsophagien, sollicitations 
multisensorielles de la sphère orofaciale, 
accompagnement à 

la reprise alimentaire orale et à la 
diversification... toujours dans le cadre d’un 
partenariat étroit avec la famille et les autres 
professionnels impliqués. Nous espérons que 
ces propositions pourront être affinées à 
l’occasion de futures recherches en 
orthophonie, ainsi que dans les autres 
disciplines concernées par l’oralité 
alimentaire dans le Syndrome CHARGE ». 

 



 

 

 

35 

 

hwtI!b9¢ 

Notre association  a modestement participé à la mise à jour de la fiche publique du syndrome 

C.H.A.R.G.E. Vous retrouverez aussi la fiche professionnel sur notre site : 

http://www.associationcharge.fr/le-syndrome-charge-sur-orphanet.html 

 

 

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 

= Quôest-ce que le syndrome CHARGE ? 

Le syndrome CHARGE est une maladie génétique caractérisée par lôassociation de malforma-
tions dôorganes et de déficits neurologiques et sensoriels (vision, audition, odorat, équilibre). 

Lôacronyme CHARGE correspond aux initiales des principales/ de certaines manifestations 
du syndrome : colobome de lôîil (Coloboma of the eye), malformations du cîur (Heart defects), 
atrésie des choanes (Atresia choanae), retard de croissance et de développement psychomo-
teur (Retardation of growth and development), anomalies de lôappareil 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 Français et en 
Anglais, mais il ne précise pas les quatre signes les plus spécifiques du syndrome, à savoir 
lôatteinte du vestibule (canaux semi-circulaires dans lôoreille interne impliqués dans lôéquilibre), 
lôatteinte du rhinencéphale (partie du cerveau responsable de lôolfaction et de cellules sécré-
trices dôhormones sexuelles), lôatteinte des nerfs crâniens 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 très variables dôun enfant à lôautre. Elles 
sont souvent visibles dès la naissance, mais parfois détectées plus tardivement (formes mo-
dérées). 

 

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

Nous voulions aussi vous faire partager cette fiche pour le suivi des enfants C.H.A.R.G.E scolarisé 

dans un milieu ordinaire. 

[Ŝ ǇǊƻƧŜǘ LƴǘŜƎǊŀǎŎƻƭ  vise à informer pour 

mieux scolariser les élèves malades.  Son ob-

jectif est de fournir à tous les acteurs de la sco-

larisation (enseignants et autres profession-

nels de l’Education nationale, professionnels 

du champ de la santé, élèves, parents et asso-

ciations du secteur de la santé, etc.) un en-

semble de ressources informatives, pratiques 

et vérifiées. Le site Integrascol est organisé au-

tour d’un ensemble de fiches qui se répartis-

sent en quatre grandes thématiques : 

ζwŜƴŘǊŜ ƭΩŞŎƻƭŜ ŀŎŎŜǎǎƛōƭŜη : aménager l’environ-

nement scolaire et favoriser pour tous l’accès 

aux apprentissages, à la socialisation, au bien-

être et au confort dans la vie quotidienne à 

l’école. 

ζ{ΩƛƴŦƻǊƳŜǊ ǎǳǊ ƭŜǎ ƳŀƭŀŘƛŜǎ Ŝǘ ƭŜǳǊǎ ŎƻƴǎŞǉǳŜƴŎŜǎη : 

être sensibilisé aux troubles de santé des 

élèves et à leur retentissement scolaire grâce 

à des informations médicales de qualité, pou-

vant éclairer les observations réalisées par les 

enseignants, servir la mise en œuvre de com-

pensations, quand elles sont nécessaires, et 

favoriser la relation pédagogique avec l’élève 

en levant des inquiétudes liées à la maladie. 

«Connaître le point de vue des personnes concer-

nées» : prendre conscience de la diversité des 

regards grâce à des témoignages émanant de 

différents acteurs de la scolarisation des 

jeunes malades (élèves, familles, profession-

nels) et à la consultation de sites d’associa-

tions de patients et de parents. 

«Travailler ensemble» : mieux se connaître et 

pouvoir échanger entre partenaires en s’infor-

mant sur les métiers de l’éducation et du soin, 

ainsi que sur les structures (établissements, 

services,  dispositifs…) au sein desquelles les 

élèves malades sont accompagnés et renfor-

cer les relations entre parents et profession-

nels. 

Fiche syndrome CHARGE : http://www.integrascol.fr/content/charge-syndrome 

 

1 .Qu'est-ce que le syndrome CHARGE                  

2 .Pourquoi ?                                                     

3. Quels symptômes et quellesconséquences ?                                                  

4. Quelques chiffres                                      

5.Traitement                                                 

6.Conséquences sur la vie scolaire                   

7.Quand faire attention ?                                                

8. Comment améliorer la vie scolaire des enfants ma-

lades ?                                                               

9. L'avenir

http://www.integrascol.fr/
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Une page Facebook: 

https://www.facebook.c

om/associationcharge/ 

 

Le site web : 

http://www.association

charge.fr/ 

Un forum actif gratuit : 

http://syndrome-

charge.forumactif.com/forum 
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La vie de lõAssociation au fil du 

temps : 

 
Chaque année, notre association vit de belles 
histoires humaines qui, avant même l’aspect 
financier (qui est,  il faut bien l’admettre le 
nerf de la guerre), peuvent aboutir à de 
belles amitiés …. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
Voici donc la belle histoire d’amitié de Léo 
(fils de Nathalie, notre présidente) et 
Sébastien (directeur de Géant Casino à 
Fontaine-38). 
 
Cela fait maintenant 3 ans que Sébastien 
Denis et toute son équipe nous soutiennent 
par la fameuse vente de Tartes aux pommes. 
Cette année, elle nous a rapporté 1668 € 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 
Mais ce que je constate au quotidien c’est l’amitié qui est née entre mon fils et Sébastien Denis, se 
traduisant par une belle complicité entre ces 2 là !! Ils ne manquent pas de s’envoyer des mails 
pour prendre des nouvelles l’un et l’autre. 
Quand on se voit à Géant Casino pour faire nos courses c’est toujours un vrai moment d’écoute et 
de joie mutuelle. Quelle joie de voir que dans ce monde de brutes on peut encore vivre des 
histoires sincères, merci .. D’ailleurs Léo est aussi chaque année l’invite d’honneur pour le noël du 
groupe organisé par le CE. Nous partageons comme tous les employés une belle journée : cinéma, 
restaurant, spectacle et cadeau pour les enfants. Merci. 
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Au fil des jours é 

 
Chaque année, nous pouvons compter sur les cotisations de nos adhérents qui représentent 
aujourd’hui environ 2300€, mais nous avons constaté un léger recul cette année, alors nous 
comptons encore d’avantage sur vous cette année, merci !! 
 
Nous devons donc nous mobiliser encore et toujours afin d’obtenir des dons et participer à des 
actions pour avoir un budget plus conséquent et répondre à des demandes plus larges. 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
       
 
 
 
 
 
 
4 avril 2015 – Vente de tartes aux pommes à Géant Casino Fontaine (38) et la famille de Léo – 
1668€ de dons 
 
UGAP Basket à Romans (26) et la famille de TOM – 700€ de dons 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

12 avril 2014 -Bourse aux 
vêtements de St Martin d’uriage 
(38) et la famille de Léo – 1500€ 
de dons  
 

28 septembre 2014- la course les Foulées 
Fleurinoises (69) et la famille de Nathan -
450€ de dons  
 

23 novembre 2014- Foot en salle à 
Mittelhausbergen (67) et la famille 
d’Arthur – 1300€ de dons 
 
 

2 aôut 2015 – Brocante d’Allevard 
(38) avec lâcher de ballons et la 
famille de Léo – 250€ de dons 
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Nous vous rappelons que  nous avons différents produits au logo de l’association, 
vous pouvez en commander auprès de la présidente par mail : 
assocharge@gmail.com 
 
 

 
 

Tee-shirt 12ú adulte et enfant             Porte-cl®s 2,50ú                           Sac coton 6ú 

 

 
 
5!¢9{ ! w9¢9bLw th¦w CLb нлмр π нлмс 
 

- р ŘŞŎŜƳōǊŜ нлмр : 16e Marche des Maladies Rares à Paris et en province. 
- нф ŦŞǾǊƛŜǊ нлмс : 9éme journée des maladies rares 
-  Ł ŘŞŦƛƴƛǊ ǎǳǊ нлмс : vente de produits choisis  en faveur de notre association par Géant 
Casino Fontaine (38) 

-   мф Ƨǳƛƴ нлмс : course des héros, l’ANPSA y participe 
-   мн Ŝǘ мо Ƨǳƛƴ нлмс : congrès allemands sur le syndrome CHARGE 
-   нм ŀǳ но ƻŎǘƻōǊŜ нлмс : week-end famille de l’association CHARGE

21 septembre 2015- Remise de 
chèque du Lion’s Club de Voiron 
(38) et la famille de Léo -750 € de 
dons 
 

15 novembre 2015- Course 
pédestre La Corrida à Sassenage 
(38) et la famille de Léo – 400€ de 
dons. Léo et son frère Axel ont fait 
la course. 
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Le matin de l'anniversaire de Mathias, Mathias était en colère dès son réveil  je ne sais pour quelle 

raison ... On passait depuis quelques temps une période compliquée à la maison, beaucoup de 

"crises " qu'on ne comprenait pas ... Je voulais qu'on passe une bonne journée, sans colère, que de 

la bonne humeur... 

Pour me sentir mieux j'ai pour la première fois eu besoin de poser mes sentiments sur papier et de 

le partager avec mon entourage, ce qui m'a fait énormément de bien. 

J'ai pu donc apaiser ses colères car j'étais mieux donc beaucoup plus patiente ... 

Voici ce que je lui ai écrit : 

 

 

 

                                                                                                                  Mathias et sa mamy 

 

À toi ... 

Mon petit amour, mon petit cœur, 

Toi qui m'apportes tant de bonheur, 

Cela fait 8 ans que tu as vu le jour, 

Que tu m'as ouvert ton petit monde de 

sourd, 

8 ans que j'apprends à te connaître, 

J'aimerai tant faire disparaître ton mal-être, 

Te délivrer de ton petit corps, 

Où tes colères t'emprisonnent si fort, 

 

Heureux et malheureux, 

Tu es les deux ... 

Mais moi ce que je veux, 

C'est te rendre tous les jours heureux... 

 

Qui a cette clef ? Ou est-elle cachée ? 

Seul le temps pourra peut-être nous la 

donner ! 

Toi qui me donnes tant... 

Toi ce petit garçon si vif et intelligent, 

 

Toi qui fais tant d'efforts, 

Tu ne ménages pas ton petit corps... 

Tes progrès sont des victoires, 

Qui me donnent beaucoup d'espoir... 

Tu m'as appris à être plus forte et plus 

tolérante, 

Et bien-sûr à être beaucoup plus patiente... 

Tu m'as fait découvrir un monde nouveau, 

Un monde BEAU ! 

Un monde de différences 

Ou je ne suis pas indifférente .. 

 

Pour toi je déplacerai les montagnes, 

Je sortirai toute ma hargne, 

Je te défendrai toujours... 

Je te donnerai et te donne tout mon amour... 

Jusque la fin de mes jours... 

Je suis ta maman et fière de toi 

Mon petit garçon à moi ... 

Je t'aime mon amour  
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WŀƴǾƛŜǊ 

01 – Gabin (2)                

03 – Cathy (34)              

04 – Julien (4)                

08 – Emilie (24)            

09 – Yannick (19)          

10 – Nathan 10)            

10 – Jérémy (18)            

11 – Hugo (14) 

CŞǾǊƛŜǊ 

03 - Adrien                     

14 – Owen (9ύ                

19 – Walid (11)             

19 – Chloé                     

29 - Jeremy (27) 

aŀǊǎ 

04 –Cécile (13) 

05 - Camille (18) 

14 – Jocelyn (27) 

14 – Chloé (24) 

16 – Hugo (16) 

18 - Enzo  (16) 

27 – Nima (7) 

29 – Déborah (18) 
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02 – Laura (23) 

02 – Emma (4) 

04 – Thomas (15) 

09 – Léo (10) 

22 – Marine (6) 

26 – Louise (21) 

29 – Alex (12) 
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04- Maëlys (2) 

10 – Tom (13) 

20 – Anna (25) 

23 – Morgane (17) 

Wǳƛƴ 

10 – Marie (13) 

21 – Manon (23) 

21 – Thibault (20) 

23 – Rafael (19) 

23 – Arthur (16) 

27- J.Christophe (27) 

28 – Marie-Lys 

29 – Laura (9) 

WǳƛƭƭŜǘ 

02 – Myrtille (12) 

11 – Lucas (20) 

12 – Aymeric (14) 

15 – Sébastien (35) 

24 – Florie (12) 

27 – Armand (6) 

27 – Cléo (7) 

30 – Guillaume (21) 

!ƻǳǘ 

05 – Sandra (17) 

08 – Florian (22) 

10 – Nicolas (24) 

11 – Juliette (8) 

12 – Lilwenn (2) 

14 - Ferdinand  (24) 

28 – Roger (1) 

 

 

{ŜǇǘŜƳōǊŜ        

01 – Nathan (10) 

03 – Hélian (36) 

04 – Oriane (15) 

05 – Line (2) 

06 – Charlotte (21) 

07 – Maia (2) 

10 – Damien (25) 

10 – Gabrielle (8) 

12 – Audrey (29) 

15 – Stéphane (17) 

16 - Emmanuel   

21 – Céline (35) 

23 – Kléa (8) 

24 – Germain (23) 

25 – Delphine (20) 

hŎǘƻōǊŜ 

02 – Stéphane (33) 

04 – Alexandre (16) 

05 – François (26) 

08 – Kewan (11) 

09 – Candice( 8) 

09 - Léonie (2) 

13 – Etienne (18) 

14 – Salomé (8) 

17 – Héloise (13) 

17 – Alizée (23) 

26 – Lucille (15) 

26 – Natacha (21) 

29 – Mathias (8) 

30 – Lucas (15) 

 

 

 

bƻǾŜƳōǊŜ 

03 – Arnaud (26) 

07 – Emilio (10) 

09- Eléa (5) 

10 – Léna (6) 

11 – Rémi (28) 

12- Stéphanie (18) 

13 – Noa (7) 

14 – Adrian (21) 

16 – Mélissa (26) 

19 – Catherine (10) 

27 – Antoinette (19) 

29 –Simon (19) 

29 – Anaëlle (9) 

30 – Alek (11) 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

5ŞŎŜƳōǊŜ 

02 - Clara  

02 Manon(5) 

03 – Lucas (3) 

04 – Clément (14) 

20- Méline (9) 

22- Lina (8) 

24 -  Luc 

30 – Tom 
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Rejoindre notre association vous permettra de soutenir nos actions : défrayer les familles ad-
hérentes lors des rencontres annuelles, diffuser l‘information auprès du corps médical, para-
médical et scolaire ... et bien d’autres projets. Nous vous enverrons notre journal regroupant 
les informations sur l’actualité du syndrome, la vie de l’Association, nos rencontres.  
Nous vous remercions de votre soutien.  
Amicalement. 
bŀǘƘŀƭƛŜ ahw!b5  
Présidente Association C.H.A.R.G.E  
 
Nom :         Prénom :  

Adresse :  
 
Téléphone fixe :        Portable :  

E.mail ……………………......................………………@...........................  

Pseudo sur le forum CHARGE :  
 
Votre enfant soleil : Nom : Prénom :  

 
Date de naissance :  
Situation scolaire ou professionnelle (niveau et nom de l'établissement) :  
Composition de la fratrie :  
 
Lien avec un enfant soleil :  

 
Souhaitez-vous recevoir votre journal et nos correspondances par mail : OUI – NON  
Souhaitez-vous apparaitre dans l’annuaire des parents : OUI – NON  
 
Cotisation pour personnes physiques (familles, amis, voisins..) : 35 € 
Cotisation pour personnes morales (association, établissement ..) : 50 €  
Dons :  
 

tŀƛŜƳŜƴǘ ǇŀǊ ŎƘŝǉǳŜ Ł ƭΩƻǊŘǊŜ ŘŜ ζ !ǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ /ΦIΦ!ΦwΦDΦ9 η ŀŘǊŜǎǎŞ Ł ƴƻǘǊŜ ǘǊŞǎƻǊƛŜǊΣ        

 aǊ IŜƭƛŀƴ /h¦I9¢ мтфΣ ōŘ !ǊƛǎǘƛŘŜ .ǊƛŀƴŘ урллл [! wh/I9 {¦w ¸hb  

±ƛǊŜƳŜƴǘ ōŀƴŎŀƛǊŜ ǎǳǊ ƭŜ ŎƻƳǇǘŜ /ǊŞŘƛǘ aǳǘǳŜƭ Cwтс млнт улсо рллл лнлн лттл мнс                

9ƴ ǊŀǇǇŜƭŀƴǘ Ǿƻǎ ƴƻƳǎΣ ǇǊŞƴƻƳǎ Ŝǘ ƳƻǘƛŦ ŘŜ ǾƛǊŜƳŜƴǘΣ ƳŜǊŎƛ 
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Nos partenaires : 
 
 
 
 
 
 
       
 
 
 
 
 
 
 
 

 
         
 
 
            


