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EDITORIAL 

 

 [ΩŜȄǇǊŜǎǎƛƻƴ ƻǳ le ressenti de la douleur : vaste sujet ! 

¦ƴ ōŞōŞ ƭΩŜȄǇǊƛƳŜǊŀ ǇŀǊ ŘŜǎ ŎǊƛǎΣ ŘŜǎ ǇƭŜǳǊǎ ƻǳ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎȅƳǇǘƾƳŜǎ ǉǳŜ ǇŞŘƛŀǘǊŜΣ médecin traitant, 

maman, grand-mamanΧ sauront, la plupart du temps, reconnaître et traiter. Ensuite, au fur et à mesure 

de la croissance, ce seront des « bobos là ! » puis des « ouille, ouille, ouille » puis des « ƧΩŀƛ Ƴŀƭ Ł ƭŀ ǘşǘŜΣ 

ŀǳ ǾŜƴǘǊŜΧ ». 

aŀƛǎ ŎƻƳƳŜƴǘ ǊŜŎƻƴƴŀƞǘǊŜ ƭŀ ŘƻǳƭŜǳǊ ŎƘŜȊ ǳƴ ŜƴŦŀƴǘ ƻǳ ŀŘǳƭǘŜ ǇƻƭȅƘŀƴŘƛŎŀǇŞ ǉǳƛ ƴΩŀ Ǉŀǎ ƭŀ ǇŀǊƻƭŜ ƻǳ 

peu conscience de son corps. Des pleurs ? Certains ne pleurent pas. Des troubles de comportement ? 

Oui ; mais comment savoir si la cause est la douleur ou un autre bouleversement Κ 5Ŝǎ ŎǊƛǎŜǎ ŘΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ ? 

¦ƴ ǊŜŦǳǎ ŘŜ ǎΩŀƭƛƳŜƴǘŜǊ ? 

La culpabilité des parents est grande quand ils ne savent pas pouǊǉǳƻƛ ƭŜǳǊ ŜƴŦŀƴǘ ƴΩŜǎǘ ζ pas comme 

ŘΩƘŀōƛǘǳŘŜ ». De quoi souffre-t-il ? Où se situe la douleur ? Que faire ? Combien de parents ont découvert 

la cause en déshabillant leur enfant et notant une fracture, une luxation ? Comment ne pas culpabiliser 

quand un ƳŞŘŜŎƛƴ ǎΩŀǇŜǊœƻƛǘΣ ōƛŜƴ ŀǇǊŝǎ ƭŀ ŎǊƛǎŜΣ ƭƻǊǎ ŘΩǳƴ ŜȄŀƳŜƴ ŘŜ ǊƻǳǘƛƴŜ ŘΩǳƴŜ ŎŀǊƛŜ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜ ƻǳ 

ŘΩǳƴ ǘȅƳǇŀƴ ǇŜǊŎŞΧ  

! ƭΩŀǇǇŜƭ ŘŜǎ ƧƻǳǊƴŞŜǎ ŘŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Řǳ /9{!t ƻǴ ƴƻǳǎ Şǘƛƻƴǎ ƛƴǾƛǘŞǎ Ł ƛƴǘŜǊǾŜƴƛǊΣ ƴƻǳǎ ŀǾƻƴǎ ǊŞǳƴƛ ƭŜǎ 

parents de notre association autour de ce thème. Bien des souvenirs ont ressurgi. Aucun de nos enfants 

ne réagit de la même manière en souffrant, mais nous savons tous discerner que « quelque chose ne va 

pas ».  

Il est donc important que le corps médical nous écoute et prenne en compte notre ressenti, notre 

connaissance du comportement de nos enfants et ǉǳΩŜƴǎŜƳōƭŜ, nous puissions les soulager. 

  

                   Catherine Masereel, Présidente 

Ó 

 

Bienvenue aux familles Bougard, Lepley, Marquillié et Mootoosamy qui nous ont rejoints depuis le début de 

ƭΩŀƴƴŞŜΦ bƻǳǎ ƭŜǳǊ ǎƻǳƘŀƛǘƻƴǎ ŘŜ ǘǊƻǳǾŜǊ ǇŀǊƳƛ ƴƻǳǎ, partage et convivialité, ainsi que le soutien et les 

informations souhaitées. 
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RÉCAPITULATIF DES RENDEZ-VOUS ET INFOS depuis le 1er janvier 2019

7, 14, 21 et 28 janvier 2019 
.  Réunion hebdomadaire. Collectif de parents. 
4, 11 et 25 janvier  
.  CDA à la MDPH. Ghislaine de Rorthays et Bruno 
Chambon. 
9 janvier 
Φ  ±ǆǳȄ Řǳ aŀƛǊŜ ŘŜ 5ƻǳǾǊŜǎ ƭŀ 5ŞƭƛǾǊŀƴŘŜΦ Anne 
Martin. 
12 janvier 
.  Goûter « Galette des Rois » des enfants et des 
ŦŀƳƛƭƭŜǎ ŘŜ ƭΩ!ǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴΦ Spectacle « Cartons en 
vrac ».  Invitation proposée à une autre famille. 
14 janvier 
Φ  wŞǳƴƛƻƴ ŀǾŜŎ !¦·LΩ[ƛŦŜ όǎǇŞŎƛŀƭƛǎǘŜ ŘŜ ƭΩŀƛŘŜ Ł 
domicile pour le grand âge et le handicap). Catherine 
Masereel, Delphine Dia, Florence Cospain et Nadine 
Muller. 
17 janvier 
.  Réunion du Groupe Inter Associatif. Ghislaine de 
Rorthays et Bruno Chambon. 
21 janvier 
.  RV avec la direction du FAM Tempo. Catherine 
Masereel et Jean-François Lambert. 
23 janvier 
.  Participation à la rencontre thématique organisée 
par le Groupe Polyhandicap France, à Paris : « Le 
transfert des tâches et des fonctions au service de 
la qualité de vie des personnes polyhandicapées ». 
Florence Cospain et Bruno Chambon. 
24 janvier 
Φ  LƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ Ł ƭΩLC!{ de Falaise dans le cadre de la 
formation des aides-soignants. Catherine Masereel 
et Bruno Chambon. 
27 janvier 
.  La Ronde des Galettes à Douvres La Délivrande, 
/ƻǳǊǎŜ ŀǳ ǇǊƻŦƛǘ ŘΩIŀƴŘȅ wŀǊŜ ϧ tƻƭȅΦ Familles 
participantes : Boulleaux, Bagneaux, Cera,  Guillem,  
Ichir, Jean, Lambert, Lionnet, Martin, Maseerel et 
Texier. 
28 janvier  
.  RV avec M. Laurent Capot pour un partenariat. 
Florence Cospain. 
1er, 8 et 15 février 
.  CDA à la MDPH. Bruno Chambon et Ghislaine de 
Rorthays. 
4, 18 et 25 février 
.  Réunion hebdomadaire. Collectif de parents. 
8 février 
.  Présentation du schéma départemental de 
ƭΩŀǳǘƻƴƻƳƛŜ. Bruno Chambon. 
 
 

8 février 
.  Comité de pilotage ACSEA : présentation du 
projet associatif. Bruno Chambon. 
12 février 
.  Comité de suivi du PCPE (Pôle des Compétences 
et de Prestations Externalisées) RSVA. Bruno 
Chambon. 
13 février 
Φ  /Φ!Φ ŘŜ ƭΩ!/{9!Φ Bruno Chambon. 
19 février 
.  1ère réunion thématique mensuelle : « Le répit ». 
Béatrice et Jean de Bagneaux, Florence Cospain, 
Delphine Dia, Aline Lebarc, Anne Martin, Catherine 
Masereel, Nadine Muller. 
23 février 
.  Vente de primevères à Ouistreham, organisée par 
ƭŜ /ƭǳō YƛǿŀƴƛǎΣ ŀǳ ǇǊƻŦƛǘ ŘŜ ƭΩ!ǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴΦ Béatrice 
et Jean de Bagneaux, Laurence Cera, Delphine Dia, 
Sylvie Espada, Nassima et Maria Ichir, Carole 
Lambert, Aline et Elsa Lebarc, Catherine Masereel. 
26 février 
Φ  /Φ!Φ ŘΩIŀƴŘȅ wŀǊŜ ϧ tƻƭȅ au « 1901 ». 
27 février 
.  Réunion du Groupe Inter Associatif. Ghislaine de 
Rorthays et Bruno Chambon. 
28 février 
 . Journée internationale des Maladies Rares. 
LƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ Ŝǘ ǘŞƳƻƛƎƴŀƎŜ ŘΩǳƴŜ ƳŀƳŀƴ ŘŜ 
ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴΦ Delphine Dia et Catherine Masereel. 
1er, 15, 22 et 26 mars 
.  CDA à la MDPH. Ghislaine de Rorthays et Bruno 
Chambon. 
4, 11, 18 et 25 mars 
.  Réunion hebdomadaire. Collectif de parents. 
9 mars 
 .  Association Cap Condé. Courses et randonnée au 
profit de notre Association. Familles Masereel, Dia, 
Jean, Lebarc et Esnouf. 
10 mars 
Φ  /ƻƴŎŜǊǘ hǊƎǳŜ Ŝǘ ¢ǊƻƳǇŜǘǘŜǎΣ Ŝƴ ƭΩŞƎƭƛǎŜ {ŀƛƴǘ-
Gilles de Caen, au profit ŘŜ ƭΩ!ǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ. Alain 
Bouvet, Pierre Dutot et Gérard Goupil, musiciens. 
11 mars 
.  Réunion du Groupe technique départemental 
scolarisation élargi du Calvados. Catherine 
Masereel. 
12 mars 
.  Réunion thématique mensuelle : « La douleur ». 
B. Chambon, F. Cospain, D. Dia, M. Dicop, F. Esnouf, 
S. Espada, M. Jean, C. Lambert, A. Martin, C. 
Masereel, N. Muller, C. Pichonnier, G.  de Rorthays. 
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13 mars 
.  Sensibilisation au Handicap, des collégiens de St 
Pierre sur Dives. Catherine Masereel. 
.  « Soirée comptabilité » pour nos trésoriers. Jean-
François Lambert et Xavier Vrielinck. 
20 mars 
.  Participation à la rencontre thématique organisée 
par le Groupe Polyhandicap France, à Paris : 
« [ΩƛƴƴƻǾŀǘƛƻƴ Řŀƴǎ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ 
personnes polyhandicapées ». Bruno Chambon. 
21 mars 
.  Réunion du Groupe Inter Associatif. Ghislaine de 
Rorthays et Bruno Chambon. 
22 et 26 mars 
.  Formation des membres de la Commission CDA à 
la MDPH. Bruno Chambon, Ghislaine de Rorthays. 
25 mars 
Φ  w± ŀǾŜŎ aΦ aŀƛƴŎŜƴǘ όtǊŞǎƛŘŜƴǘ ŘŜ ƭΩ!t!9I Caen). 
Catherine Masereel, Florence Cospain, Anne Martin. 
29 mars 
Φ  wŜƳƛǎŜ ŘŜ ŎƘŝǉǳŜ ǇŀǊ ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ /ŀǇ /ƻƴŘŞΦ 
Fabiola Esnouf et Aline Lebarc. 
5 et 12 avril 
.  CDA à la MDPH. Bruno Chambon et Ghislaine de 
Rorthays. 
8, 15 et 29 avril 
.  Réunion hebdomadaire. Collectif de parents. 
23 avril 
.  Assemblée Générale Ordinaire de Handy Rare & 
PolyΣ ǎǳƛǾƛŜ ŘΩǳƴ ŀǇŞǊƛǘƛŦ ŘƞƴŀǘƻƛǊŜ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ǇŀǊŜƴǘǎΦ 
24 avril 
.  wŞǳƴƛƻƴ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǎǳǊ ƭΩ!ƛŘŜ ƘǳƳŀƛƴŜ (APF 
Normandie). Pascale Mango et Bruno Chambon.  
29 avril 
.  RV avec Mme Simonnet, Adjointe au Maire de 
Caen. Catherine Masereel et Florence Cospain. 
30 avril 
.  Réunion ŘŜ ƭΩ!/{9!Φ Bruno Chambon. 
.  Colloque EREN « Nouvelles organisations des 
parcours de santé : quels enjeux éthiques ? ». 
Nassima Ichir. 
2 mai 
.  LƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ Ł ƭΩ;ŎƻƭŜ ŘŜ ǇǳŞǊƛŎǳƭǘǳǊŜ ŘŜ /ŀŜƴΦ 
Catherine Masereel et Delphine Dia. 
3, 10, 24 et 31 mai 
.  CDA à la MDPH. Bruno Chambon et Ghislaine de 
Rorthays. 
7, 13 et 27 mai 
.  Réunion hebdomadaire. Collectif de parents. 
7 mai 
.  Rencontre avec Julien Perrin, intervenant musical 
ŘŜ ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ wŀƛǎƻƴŀƴŎŜǎΣ ǇƻǳǊ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ 
des séances de partage musical enfant et parents. 
Catherine Masereel, Nadine Muller, Delphine Dia et 
Aline Lebarc. 

12 mai 
.  Après-midi détente en famille avec karting et 
goûter. Familles Esnouf, Ichir, Mango, Masereel, 
Muller et Raimbault. 
13 mai 
.  Remise du chèque par le Club Kiwanis de Caen. 
Florence Cospain et Aline Lebarc. 
17 mai 
.  Réunion de préparation RSVA ς UFR de santé 
όǇǊƻƧŜǘ ŘΩƛƴǘŞƎǊŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ƳƻŘǳƭŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ нŝ ŀƴƴŞŜ 
de médecine). Florence Cospain. 
21 mai 
.  Rencontre avec 3 nouvelles familles qui 
souhaitent adhérer à  Handy Rare et Poly. 
. Réunion thématique mensuelle : « Inclusion, 
structures adultes et désinstitutionnalisation ». 
Collectif de parents. 
23 mai  
.  Compétition de Golf à Deauville, organisée par la 
SOSBN et réunissant joueurs et partenaires, au 
profit de notre Association. Florence Cospain et 
Carole Lambert.  
24 mai  
.  Participation à la journée médicale de formation 
organisée par le CESAP Formation à Paris : 
« [ΩƛƳǇŞǊŀǘƛǾŜ ǉǳŜǎǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ŘƻǳƭŜǳǊ ŎƘŜȊ ƭŀ 
personne polyhandicapée ». Delphine Dia et Fabiola 
Esnouf.  
27 mai 
.  RV avec Carine Chaignet pour un projet de 
structure de répit dédiée aux personnes 
polyhandicapées. Catherine Masereel et Ghislaine de 
Rorthays. 
4, 18 et 24 juin 
.  Réunion hebdomadaire. Collectif de parents. 
4 juin 
.  CA ŘŜ ƭΩ!/{9!. B. Chambon. 
6 juin 
.  Participation à la formation organisée par le 
Groupe Polyhandicap France, à Paris : « Aidez-nous 
à apprendre ». B. Chambon. 
14 et 21 juin 
.  CDA à la MDPH. B. Chambon et G. de Rorthays. 
14, 15 et 16 juin 
.  Participation aux Courants de la Liberté. Equipe de 
tŀǊŜƴǘǎ Ŝǘ !Ƴƛǎ ŘŜ ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴΦ 
17 juin 
.  Participation à la journée de sensibilisation (RSVA 
ς UFR de santé) pour lΩƛƴǘŞƎǊŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ƳƻŘǳƭŜ 
handicap en 2è année de médecine. Catherine 
Masereel et Florence Cospain. 
24 juin   
.  Déménagement du Bureau au « 1901 » 
26 juin   
.  Réunion plénière du CDCA. Bruno Chambon. 
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!/¢L±L¢9{ 59 [Ω!{{h/IATION

Le traditionnel dîner de Noël a, cette année, convié 
les papas. Ce fut une belle occasion de partager un 
verre (avec modération, bien sûr !), de se 
ŘŞǘŜƴŘǊŜΣ ŘΩƻǳōƭƛŜǊ ƭΩŜǎǇŀŎŜ ŘŜ ǉǳŜƭǉǳŜǎ ƘŜǳǊŜǎΣ 
les inquiétudes du quotidien. Il y 
a bien par moments ce retour sur 
les difficultés rencontrées par les 
parents. On se demande des 
ƴƻǳǾŜƭƭŜǎ ƭŜǎ ǳƴǎ ŘŜǎ ŀǳǘǊŜǎΧ  

Néanmoins, ce repas convivial 
offre une belle opportunité de se 
retrouver pour échanger, rigoler, déguster des 
mets de qualité. 

! ƭΩƛǎǎǳŜ ŘŜ ŎŜ ƳƻƳŜƴǘ ŦŜǎǘƛŦΣ ƭŀ ǘƻƳōƻƭŀ ŘŜǎ ǇΩǘƛǘǎ ŎŀŘŜŀǳȄ ŀ ǇŜǊƳƛǎ Ł ŎƘŀŎǳƴ ŘŜ ŘŞŎƻǳǾǊƛǊ ǎƻƴ 
ǇǊŞǎŜƴǘΧ ǇŀǊŦƻƛǎ ǊƛƎƻƭƻΣ ƻǳ ƛƴŀǘǘŜƴŘǳΣ ǇŀǊŦƻƛǎ ǎǳǊǇǊŜƴŀƴǘ ! Mais toujours occasion de partager sa bonne 
ƘǳƳŜǳǊΧ 

 

 

 

 

 

 

Ϧ /ΩŜǎǘ ǘƻǳƧƻǳǊǎ ǳƴ ǇƭŀƛǎƛǊ ŘϥŞŎƘŀƴƎŜǊΣ ŘŜ ǇŀǊǘŀƎŜǊ Ŝǘ ŘŜ ǊƛǊŜ ŀǾŜŎ d'autres 
parents concernés par cette vie différente que nous avons. Merci aux membres du bureau et aux autres 
pour leur énergie." Véronique SIMONKLEIN PORET 

« Repas "parents" très 
attendu et très apprécié. 
Merci pour ce moment 
passé ensemble ; cela 
nous a fait très plaisir de 
pouvoir passer un peu de 
temps tous ensemble en 
partageant un bon 
moment convivial autour 
d'un repas. Félicitations 
pour le choix du restaurant. »  
Laurence CHASSAGNANT 
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 Quelle belle opportunité que la Galette des Rois 
pour donner aux ŦŀƳƛƭƭŜǎ ƭΩƻŎŎŀǎƛƻn de se réunir avec les 
enfants ƭƻǊǎ ŘΩǳn après-midi festif ! 
Comme chaque année, on a plaisir à se retrouver, à 
ŞŎƘŀƴƎŜǊΣ Ł ǎΩŀƳǳǎŜǊΣ Ŝǘ Ł ǇŀǊǘŀƎŜǊ ŘŜǎ ƳƻƳŜƴǘǎ 
privilégiés. 
 

 

 Au programme pour cette année, un spectacle 
ǇƭŜƛƴ ŘΩŜƴǘƘƻǳǎƛasme, de féérie, de rêverie, ŘΩƘǳƳƻǳǊΧ 
et, bien sûr, les galettes à partager. 
 

 
 
 
 
 
Le « mot de la Présidente » pour accueillir les familles, 
venues nombreuses à ce traditionnel rendez-vous de 
notre Association. 

 
 
 
 
 

 
Mais 
pourquoi tous 
ŎŜǎ ŎŀǊǘƻƴǎΧ 
en vrac ? 
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« Cartons en vrac » 

 
Un titre adéquat pour ce spectacle, tellement il y avait de cartons dans tous les sens ! Et au milieu de ces 
boîtes de toutes tailles, deux personnages drôles et attachants. Costumes et accessoires sortent des 
cartons pour leur donner vie. Tout droit venus du cinéma ou de la chanson, ils donnent envie de nous 
émerveiller ou de frapper dans nos mains. 
 

 
Grâce à la complicité de Véronique Ben 
Ahmed et Charlotte Leroy (Compagnie 
Nejma), ça virevolte au gré des tableaux, et 
ƭΩƻƴ ǎΩŜƴǾƻƭŜΧ 
 

   
Χ ŀǾŜŎ LƴŘƛŀƴŀ WƻƴŜǎ Ŝǘ ǳƴŜ ŘŀƴǎŜǳǎŜ ŎƭŀǎǎƛǉǳŜ 
 
 


