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maman, graneémamanX sauront la plupart du tempsreconnaitre et traiter. Ensuiteu fur et a mesure
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peu conscience de son corps. Des pléu@ertains ne pleurent pa®es troubles de comportemernt

Oui ; mais comment savoir si la cause est la douleur ou un autre bouleversétmeri S& ONR a5 & F
L'y NBFdza RB aQlft AYSydSNI

La culpabilité des parents est grande quand ils ne savent padjpaiz2 A f S dzNJ p&yeanimg Gy
R QK | 0> MedgioBsouffre-il ? OU se situe la doule@ Que faire? Combien de parents ont découvert

la cause en déshabillant leur enfant et notant une fracture, une luxa&i@omment ne pas culpabiliser
quandunY SRSOAY aQl LISNe2A G0 0ASY |LINBa fF ONRaSsz f;
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parents de notre association autour de théme. Bien des souvenirs ont ressurgi. Aucun de nos enfants
ne réagit de la méme maniére en souffrantais nous savons tous disner que «quelque chose ne va
pas».

Il est donc important que le corps médical nous écoute et prenne en compte nessemi, notre
connaissance du comportement de nos enfagttfy dzQ Sy § dsdisSions les soulager.

Catherine Masereel, Présidente

Bienvenue aux familles Bougatcepley, Marquillié éflootoosamyqui nous ont rejoints depuis le début de
f QI yySSd® b2dza f SdzNJ a2 dpartageleleyghiiviaRéE ainsiNEe dz@dbitheh ditJesNY Ay 2
informations souhaitées.
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RECAPITULATIF DRENDEXQUS ET INFQfepuis le ler janvie2019

7,14, 21 et 28 janvier 2019
. Réunion hebdomadaireCollectif de parents.
4,11 et 25 janvier

CDA a la MDPHGhislaine de Rorthays &runo
Chambon.
9 janvier
) + dzdzE
Martin.
12 janvier
. Golter «Galette des Rois des enfants et des
FrYAfESa
vrac». Invitation proposée a une autre famille.
14 janvier
) wSdzy A2y

domicile pour le grad &ge et le handicapatherine

Rdz al A NS

Masereel, Delphine Dia, Florence Cospain et Nadine

Muller.
17 janvier

Réunion du Groupe Inter Associatighislaine de
Rorthays et Bruno Chambon.
21 janvier

RV avec la direction du FAM TempGatherine
Masereel et Jan-Frangois Lambert.
23 janvier
. Participation a la rencontre thématiquerganisée
par le Groupe Polyhandicap France, a Paxde
transfert des taches et des fonctions au service de
la qualité de vie des personnes polyhandicapées
Florence Cospairt Bruno Chambon.
24 janvier
) L y (i S NIJ SO¢ Bafaieydans le Eatrd de laf
formation des aidessoignants Catherine Masereel
et Bruno Chambon.

27 janvier
La Ronde des Galettes a Douvres La Délivrande,
/| 2dzNBS | dz LINRTFAI

participantes. Boulleaux, Bagneaux, Cera, Guillem,
Ichir, Jean, Lambert, Lionnet, Martin, Maseeitel
Texier.
28 janvier

RV avec M. Laurent Cappbur un partenariat.
Florence Cospain.
1%, 8 et 15 février

CDA a la MDPHBruno Chambon et Glagne de
Rorthays.
4, 18 et 25 février
. Réunion hebdomadaireCollectif de parents.
8 février
. Présentation du schéma départemental de
f QI dzii 2BfuRoYChanbon.

R SAnBe2 dzg Qfarabort |

8 février

Comité de pilotage ACSEAprésentation du
projet associatif.BrunoChambon.
12 février

Comité de suivi du PCPE (Pdle des Compétences
et de Prestations Externalisées) RSVAruno
5St AONI YRS O
13 février
o / ®! ® BRufo Chambon{ 9! @
19 février

RS Spectatlel &£&t6ns lerii A 2 y ¢ réunion thématique mensuelle «Le répit».

Béatrice et Jean de Bagaux, Florence Cospain,
Delphine Dia, Aline Lebarc, Anne Martin, Catherine

23 février
. Vente de primevéres a Ouistreham, organisée par
S /fdzo YASlYAAZ | BeatlicelR TA
et Jean de Bagneaux, Laurence Ceraptiet Dia,
Sylvie Espada, Nassima et Maria Ichir, Carole
Lambert, Aline et Elsa Lebarc, Catherine Masereel.
26 février
P | ®! ® RQI lay«®@801»wl NB g t
27 février

Réunion du Groupe Inter Associatithislaine de
Rorthays et Bruno Chambon.
28 féwvier
. Journée internationale des Maladies Rares.
LYdSNBSyidAzy Si GSYyz2Aa3ayl 3
f QI & a 2D@lphiné DiszeyChtherine Masereel.
1%, 15, 22 et 26 mars

CDA a la MDPHGhislaine de Rorthays et Bruno
Chambon.
4,11,18 et 25 mars
. Réuniorhebdomadaire.Collectif de parents.
9 mars

2t

Ranilds y R & . AsdodiBon Gap Gordl€odirdes et randonnée au

profit de notre Association.FamillesMasereel, Dia,
Jean, Lebarc et Esnouf.
10 mars
® /| 2y OSNIi hNHdzS Si& ¢NRBYL]
Gilles de Caen, au profiRS f Q! a.3ARIOA I G A
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.Chambonf. Cgpain, D. Dia, M. Dicop, F. Esnouf,
S. Espada, M. Jean, C. Lambert, A. Martin, C.
Maseeel, N. Muller, C. Pichonnier, @& Rorthays.



13 mars
. Sensibilisation au Handicap, des collégiens de St
Pierre sur DivesCatherine Masereel.

«Soirée comptabité » pour nos trésoriersJean
Francois Lambert et Xavier Vrielinck.
20 mars
. Participation a la rencontre thématiquerganisée
par le Groupe Polyhandicap France, a Paris
«[ QAY Y201 GA2Y RIya
personnes polyhandicapées. BrunoChambon.
21 mars

Réunion du Groupe Inter Associati&hislaine de
Rorthays et Bruno Chambon.
22 et 26 mars

. Formation des membres de la Commission CDA a

la MDPHBruno Chambon, Ghislaine de Rorthays.
25 mars

o) wx | @SSO ad al Ay OSagn).
Catherine Masereel, Florence Cospain, Anne Martin.
29 mars
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Fabiola Esnouf et Aline Lebarc.
5 et 12 avril

CDA a la MDPHBruno Chambon et Ghislaine de
Rorthays.

8, 15 et 29 avril

. Réunion hebdoradaire.Collectif de parents.

23 avril

. Assemblée Générale Ordinaire de Handy Rare &
Polyz &dzZA @AS RQdzy I LISNRGAT
24 avril

. WSdzy A2y RQAYT2N)I (A(BRFa
Normandie).Pascale Mango et Bruno Chambon.

29 avril

RV avec Mme SimonnetAdjointe au Maire de
CaenCatherine Masereel et Florence Cospain
30avril
. RéunionR S f QBrinp Ghardbon.

Collogue EREN MNouvelles organisations des
parcours de santé quels enjeux éthique® ».
Nassima Ichir.

2 mai

LYGSNBSyGAz2Yy ¢t
Catherine Masereel et Delphine Dia.
3,10, 24 et 31 mai

CDA a la MDPHBruno Chambon et Ghislaine de
Rorthays.

7,13 et 27 mai
. Réunion hebdomadaireCollectif de parents.
7 mai

Rencontre avec Julien Perrimtervenant musical
RS
des séances de partage musical enfant et parents.

fQ; 02t S

Catherine Masereel, Nadine Muller, Delphine Dia et

Aline Lebarc
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12 mai

Aprésmidi détente en famile avec karting et
godter. Familles Esnouf, Ichir, MangoMasereel,
Muller et Raimbault.
13 mai

Remise du chéque par le Club Kiwanis de Caen.
Florence Cospain et Aline Lebarc.
17 mai

f QI OORéWNch Heypiépatayioh RSVR BER de santé

OLINE2SG RXAIYU SYRNIdaft A2 yK I Y RA C
de médecing Florence Cospain.
21 mai

Rencontre avec 3 nouvelles famillegjui
souhaitent adhérer aHandy Rare et Poly.

Réunion thématique mensuelle «Inclusion,
structures adultes et désinstitutionnalisation.
Colletif de parents.

RS tQ!'t! Q9

. Compétition de Golf a Deauville, organisée par la
SOSBN et réunissant joueurs et partenairesu
drofitl dé anétr® Mbsackatdry. FloneeLLepad yVeR S ®
Carole Lambert

24 mai

. Participation & la journée médicale de formation
organisée parle CESAP Formation a Paris

«[ QAYLISNY GA @GS j dzSaGA2Y RS

personne polyhandicapée Delphine Dia et Fabiola

Esnouf.

27 mai

R nRVI avet ACHIBe Clmigmgduf Gnhaprojel deB y i a

structure de répit dédiée aux personnes
apopphandicapéd. Cadheririe dd¥serkey e Ghislaine de

Rorthays.

4,18 et 24 juin

. Réunion hebdomadaireCollectif de parents.

4juin

. ARS

6juin
Participation a laformation organisée par le

Groupe Polyhandicap France, a PakisAideznous

a apprendre». B. Chambon.

14 et 21 juin

R SDA JdzB DRMBOGzANMDboizNES. dB Rorthays.S y @

14,15 et 16 juin

. Participation aux Courants de la Libertéquipe de

tF NByda Si !'Yia RS tQlaaz2o

17 juin

. Participation a la journée de sensiishtion (RSVA

¢ UFR de sanfépour QAY G SANI GA2Y

handicap en 2e année de médecineCatherine

Masereel et Florence Cospain.

LJ2 dzNJ f |

. Déménagement du Bureau aux901»

26 juin

. Réuniorpléniéredu CDCABruno Chambon.

f QB./Chamlhon.
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LE DINER DE NOEL DES PARENTS

Letraditionnel diner de Noél a, cette année, convié

les papas. Ce fut une belle occasion de partager un
verre (avec modération, bien s de se
RSUSYRNBZ RQ2dzof ASNI f QSaL
les inquiétudes du quotidien. Il
a bien par moments ce retw sur
les difficultés rencontrées par le
parents. On se demande de™e
y2dzoStfSa tSa d

Néanmoins, ce repas convivial
offre une belleopportunité de se
retrouver pour échanger, rigoledéguster des
mets de qualité.

dz§ R&A DS tyR YégVvoFSl RSa LIQGAGA OF RSE dzE |
X LI NF2AA& NR3I2{E 2 3 Mdsdpujhuys lodtasiSnfi® pafager da NFhre A &
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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" tres
attendu et trés appreécie.
Merci pour ce moment
passéensemble; cela
nous a fait trés plaisir de
pouvoir passer un peu de
temps tous ensemble en
partageant un bon
momentconvivial autour
d'un repas Felicitations
pour le choix du restaurant
Laurence CHASSAGNANT




LE GOOTER DE LA GALETTE ET SON SPECTACLE

Quelle belle opportunité que la Galette des R
pour donner aud I YA £ £ S@deex@udadéc des
enfantst 2 NJ apfes$ildi festif!

Comme chaque année, on a plaisir a se retrouverg@ - W e VTS
SOKFY3ISNE t AQF YdASNE . ¥ivA "’ f2 Y8
privilégiés. 4 2 ‘ »

Au programme pour cette année, un spectac &
L SAYy RaSneyde Keeridzalé\ réveri® Q K dzX 2
et, bien sdrjes galettes a partager.

Le «mot de la Présidente pour accueillir les familles,
- venues nombreuses a ce traditionnel rendens de
.~ notre Association.

Mais

pourguoi tous
0Sa Ol |
en vrac?




« Cartons en vrae

Un titre adéquatpour ce spectaclegellement il y avait de cartons dans tous les selesau milieu de ces
boites de toutes tailles, deux personnages dréleattichants Costumes et accessoires sortent des
cartons pour leur donner vie. Tout droit venus du cinéma ou de la chanson, ils donnent envie de nous

eémerveiller ou de frapper dans nos mains.

Grace a la complicité de Véronique Ben
Ahmed et Charlotte Leroy (Compagnie
Nejma), ¢a virevolte au gré des tableaux, et
fQ2y aQSy@gz2f Sx




