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Le mot du Président

Bonjour a toutes et a tous, projet de loi sur la détaxaton | dune de nos a
LéassocNIBENG an f° des \_/éhicules adaptés pour les  prioritaires.

ses18 mois ddexi st en faml_lles’ de personnes Notre communication

juillet dernier. Un an et demi handicapées. commence a porter ses fruits,

de travail, dd Nous avons S nous sommes  entendus,

cOtés, pour nous, avec vous. demeurer f i d | eécoutés, nos actions sont

Ce mois de juilet est un peu o ie SR B ET Lo tenocuteurs. | ' Do

S E iU e au de | 6 as Patiedierapoy s membrgsy éeh& artage d ¢ partenariats .de ualité se
- : uybureau. La premiére raison p g p que

(de gauche droit Q Comme vous le savez, notre tissent de semaine en

Marianne MAILLE (maman de
Molly), Caroline DECOOL (maman
de Louis et Noémie), Christelle
GERARD (maman de Hugo), Karine
DUBURE (maman de Juliette),
Sandrine PLAISANT (maman de
Jeanne), Sébastien HUYGHE (papa
de Noé), Sandrine PLANCQ
(maman de Laura) et Luc MASSON
(papa doéln s).
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rédide dans le fait que nous
avons dépassé les 200
familles adhérentes, 220 t r

— une maladie en particulier.

semaine. Pourtant la route est
encore longue et le combat

association ne représente pas

exactement. Nous réunissons Fourtant, des sa création_, pour | 6®gal i t® est
sous la banniére INJENO 40 Nous avons donné comme fil
enfants  extraordinaires conducteur & notre
Retenons ®gal epCOommunication
2008 restera pour toujours le pul sque COE€S t : N
point dbdorgue gaque lodon retroy >
grand projet : la publication de le tableau Clm'qu.e de nos
notre recueil « Par Amour enfants. Il est vrai que bon
Pour Nos Enfants » tiré a nombre_ L_ie nos enfants
1600 exemplaires. Avez-vous EXraordinaires ne sont pas ou
eu le Vétre 2 plus epllepthu?s et nous en
i sommes tres heureux.
Mais ce nodest Finalement, le point commun gagn®. NO owRluslee z p e
avons également recu le de tous nos enfants repose sur  combat est irréaliste, plus la
soutien de bon nombre de une pat hol ogi evictoire est héroique ».
Députés pour présenter notre neur ol ogi que et
Editorial
Une année 2008 fructueuse. douti |l i t® publ i adhérents. La tache est s
Cbest en ces | atteint un taux de ré adhésion  complexe mais motivante. Nos
concluais en janvier 2008 de 90% ce qui est satisfaisant. actions commencent a porter
| 6 Assembl ®e GG . . . leurs fruits comme je le
cliture de | 6aMaisau-delades chiffres, des o4 jignais cravant, | oen
®v nements ne nchoses humaines se créent o, hreyve notre invitation a
mentiré chaque jour, par et pour | 5z ys®e en ce | un
o INJENO. Nous essayons avec  , 008 . Une journ®e
Nous nous approchons petit a nos moyens de parents 4t inoubliable.
petit des 300 adhérents, seuil ddéenf ant s extr e
a partir duquel nous pourrons tisser, entretenir et conserver |uc MASSON
solliciter la reconnaissance des liens forts avec tous nos
Sommaire Les dates importantes a retenir
absolument :
fPrésentation des dates
importantes du 2"d semestre 1 Notre marche annuelle aura lieu le dimanche 31 aolt
2008 OQudezewolus (r drod®gd-i se Sai
2008 (1) Baptiste & 14h15). A cette occasion une chasse au
. Lo trésor sera organisée pour les enfants.
Il POAUYQUOI avons:nous A decide 1 Entre septembre et novembre 2008 aura lieu a Lille le
doall er 21 6EIl ys vernissage au profit des artistes qui nous ont soutenus
(le Iieu et |l a date vous seront
fNotre p ®r i (ﬂ’ 13 et 4)® | 1 Notre 3¢éme Soirée a Théme « Comment faire garder

fPrésentation de

LETOMBE (4)

ses enfants extraordinaires  ? » aura lieu en octobre

2008 (le 1ieu et Il a date
Louis ultérieurement).
1 Une soirée dansante « Années 80 » aura lieu en

novembre 2008.

1 Notre Arbre de Noél aura lieu le 13 décembre 2008 a
Dunkerque / Petite-Synthe.
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Pourquoi avons-n o u s

d®ci

d® doal

| er B

£l

Notre toute jeune association est
née a Dunkerque en janvier 2007. Nos tous
premiers adhérents habitent la cité de Jean
Bart ou les alentours. Pourtant, trés
rapidement, nous avons constaté que les
actions de notre association intéressaient

Nous avons ainsi acquis la conviction que
notre d®marche a |e
| ®gi ti me et qubdell e

besoin : créer du lien social.

Etre convaincu est une chose, en
convaincre autrui en est une autre. Nous

nombre, il nous faut en référer au plus haut

niveau de | 08£tat,
ai nsi qgue nous
la publication de notre recueil de

témoignages pour aller le présenter a Paris.
Quel autre événement que la Garden

au

gou

avonsblsai s

bi en doautres ;-:memes;onavons donc entamé une consultation des Par_ ¢ Y de , | @Rlryme@e de reu
con front ®e s _ 0 institutions nationales en charge des quasrtotallt(? du gouvel;nement en un seul
Icg Ie 2 f 0 g”lo ';] (S@T en Sule 0 r:nmee); o Personnes handicapées, tant dans le lieu et en méme temps
X - at secteur associatif, que dans la sphéere de la Pour autant, il nous fallait obtenir
soez_t' denrllcrjl de_ santé et dans le monde politique local et | e s ®s ame of ficiel, I e (
g)étrlaaongqwesNeéc/);t edDeCpa:’tgment pL;.'S régional. La encore, nous avons été élyséen. A un mois de la Garden Party,
glon Nord/Fas-de-Laials et enfin entendus, des rendez-vous sont pris pour nous devions faire preuve de célérité. Nous
de la France toute entiere. la rentrée de septembre 2008 et nous avons donc fait jouer notre réseau et avons
Nous avons vite compris que nos avons la ferme intention de convaincre nos obtenu grace a M. Jean-Pierre DECOOL
sentiments étaient universels et que notre di ff®rents interlocute( D®putM)HenetSAISON (Maire de r e
combat pouvait également étre le combat démarche et de soutenir nos projets : Hondschoote) les quatre invitations
de beaucoup de familles en France. Forts indispensables. Le secrétariat de Elysée a
de nos certitudes et mus par une volonté & f La cr®ation doéun pdoailleurs accept® de no
toute épreuve, nous avons décidé polyhandicap destiné aux enfants et aux invitations  supplémentaires aux deux
ddoembrasser des t h ® m adultes, cartons qui nous avaient été gentiment
résolution ne peut avoir comme cadre que ﬂ L ®at i 45 NE concédés par M. DECOOL.
le territoire tout entier. Ce constat devait se a cr®ation oun R
confirmer par | 6dengou financer la recherche fondamentale et g Ce noeg_t po UST QuUER N t qu
publication de notre recueil de témoignage appliqu®e relative au NOUSavons recu les précieux sesames et
« Par Amour pour nos Enfants », Apr —s avons pu organiser notre deplacemen? dont
. I oA 1 La réécriture de la loi de février 2005 le seul but était de remettre & un maximum
la présentation a la presse des 13 et 20 juin syl ; ; de personnes et en priorité aux ministres et
2008, nous avons eu de nombreux contacts €t en particulier la partie qui concerne la P tenp R
avec des familles doe scolarsaton. esSécr@®aires doftat conge
de toute la France, mais également avec i n}agn_lflque recueil de tenjmgnages. Notre
g _ Au demeurant, si nous voulons réussite dans cette démarche prouve
des professionnels du secteur medical et yraiment faire bouger les choses, obtenir quoavec de la volont®, pe
meglco social ainsi gubda des engagements pour le plus grand impossibles.
médias.

Notre périple élyseen

Luc MASSON

Petit retour en arriere sur le déroulement de cette journée
singuli re non seulement inoubliable m

Afin doé®viter tout stresslesi3nuti | e
papas fondateurs i Luc MASSON (Président), Sébastien HUYGHE (Vice
-président) et moi-m° me (| 6 homme ®ternel |l Binent d
ainsi que la toute 1°°* ma man avoir adh®rer ~ 10
Christelle GERARD (Secrétaire) i de partir la veille et de ne prendre
gubun seul v®hicule pour faire | a

L Dsions o £ Doppuutlipues
ot Miliors Condle
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Aprés avoir récupéré Christelle et Sébastien a Rosendaél,
direction la petite bourgade de Hondschoote pour aller chercher Luc. Les
toutes derniéres vérifications effectuées, nous nous mettons en route
pour Paris aux alentours de 16h30. Mais a peine arrivés a hauteur de la

Z%«%/é%/fﬁﬂa?ﬂ/zéww. m®t ropole |illoise qubodalors guesrioistnous nci de
faisons doubl er par une voiture sur |
T S bienveillance de nous prévenir par signes que nous avons le pneu arriére
. droit dégonflé. En ce dimanche, aucune chance de trouver un garage
ouvert, aussi nous décidons de nous arréter a une station service en
espérant y trouver une borne de gonflage. Cependant i comme trés souvent i le tuyau de raccordement au pneumatique a été enlevé par
précaution pour le week-e n d . Nous disposons heureusement et en fin de cotrfigtne dans
ni deux, Luc et Sébastien i en mécaniciens aguerrisi ont chang® | a roue d®f ectueuse en pmemEtque mc
stop » !
Cette petite frayeur dissip®e, nous reprenons |l a route aplusc t ouj
l oin, nous nous retrouvons bloqu®s au p®age de | 6autorout enefutlpassui t e
trop longue, toutefois nous esp®rons sinc rement que ces 2prgsaesiat es md
venir.
Sur le périphérique parisien et méme dans Paris intra muros, nous avons la chance et le soulagement de ne subir aucun bouchon ni
m°me ralentissement pour rejoindre | 06httel dans | equel indelaTBour&iffel ons s @
6httel en gquestion que Luc avait par sage pr®caution r ®d08arv® pl

non pas de simples chambres mais de petits appartements meublés (du studio a I'appartement deux piéces) dotés de tout le confort moderne
avec services hoteliers a la carte. Aprés avoir eu la déconvenue assez cocasse de nous retrouver dans un « aparthotel » dans lequel se
trouvaient encore les affaires de personnes qui visiblement occupaient toujours les lieux, nous découvrons avec ravissement notre « home
sweethomeé doOéune nuit avec vue transversale sur |l a Vieille Dame.
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Notre périple élyséen (suite)

nous en a pris car contrairement a ce que nous avions cru en consultant un plan de la ville de Paris,

cela nous a pris presque 1h30 ! Cela nous a ®galement permis d agent
faction devant | 6£1l ys®e qudil existe en fait : tes p
grande porte do naub55, Medu Eaulsourg Saintslonoré, e porte Gabriel et enfin la fg

porte Marigny). Enfin et surtout nous avons ap?¥ de | &

se déplacer le lendemain en métro i tout en évitant soigneusement les stations qui seront
exceptionnellement fermées aux usagers pour le 14 juillet i au vue des nombreuses rues qui seron
bloquées.

La reconnaissance effectuée, nous décidons enfin de profiter de la Ville Lumiéere « by night », de ses f‘
beaut ®s architecturales ainsi gue des automobi
(Porsches, Lamborgini, Ferrari, Mazerati et tutti quanti !)

Nous nous sommes ®gal ement restaur ®s au Caf® Champ:
enchantement tant doéun point de v ueueoigueli mlaplusbelle(a\aehuediuensmde;»pn@miebwmsom ®s it
nom !

Nous retournons & notre « aparthotel » a une heure relativement raisonnable pour étre en pleine forme et en
pl eine possession de nos moyens pour | a journ®e du | endz¢

Néanmoins juste avant de se coucher, Lucatenuiensei gnant et juri samocélerasn | 6 ©me
dernier récapitulatif des personnalités politiques que nous devions essayer de contacter au cours de la Garden

Party ainsi gue de | a m®t hodéisiahéappgrfeche ®e, atl dptnedor mCet
difficile, |l e stress augmentant ~ | éapproche du jour J
4 grands enfants! profusant ~° foison

Apres une nuit relativement courte finalement, nous nous préparons pour la grande occasion, chacun ayant

ramené sa plus belle tenue. Mais la encore la malchance semble nous poursuivre : entre Christelle qui non
seulement casse la brettelle de son soutien-gorge mais aussin6arri ve plus 7 remettre |
accompagnant sa robe de gala et Sébastien qui retrouve la boucle de sa ceinture désolidarisée, nous nous
demandons plus que jamais si le restant de la journée va bien se passer.

: Ces menues contrari ® ®s r ®sol ues, nous gquittons |1 6httel
proximit® du Palais de | 0E£tlequsil®de témoigrages « Pab Ammig PolurdNostEnfants b que moes avbres emporté
et : | i nt®rieur desquels nous avons gliss® une | ettre doaantcnosmpagne
objectifs et projetsavenir. Sur pl ace, di sposant doéun pdk®@j dwrndre mprs ,t enroruass spa emadrn sl a nt
Il fait chaud, m°me tr s chaud, doéaut andltEnprénansnosgcafés, naus posvons wimpaesEensetn ¢ 0 s t

touristes se presser pour assister au défilé tandis que des avions de la patrouille de France et des hélicopteres survolent la capitale pour leur
démonstration.

La peur dé°tre en retard et surtout | 6i mpati ence se fai scendlemerd.ssent. i
Nous y arrivons tout de m°me avec | heure dbébavance par r a@nsoousne”™ | 6h
sommes pas les premiers! A | 6approche de midi, | es convives commencent ppgpargr essi

grappe. Nous attendons devant des barriéres qui constituentun 1 cor don de s®curit ®. Nous patientons en
encore et toujours. Nous nous impatientons méme car il semble que du retard a été pris dans le déroulement officiel de la journée. Au bout de
IJ déheure doéattente sous un solei®coddopl dmbs®onaust®rakcldiessagsenesfides

chagque personne se pr®sentant di spose bien dbébune invitatiressonsaé fi ci e
guel ques dizaines de m tres pour arriver devant | a port eprédenterilgny , I 6
en raison doéun probl " nieetma miufjeosutres dseo ulso guins tsiod ued | ac c alb | Monfourtamnptust v el | e
qud” guel ques m tres de |l a Garden Party, il nous tarde vraihRelat de

charmante journaliste / présentatrice sur France 3 et L.C.P. (La Chaine Parlementaire) a qui Luc - faisant preuve de hardiesse - ne manque
pas de remettre un exemplaire du recueil de témoignages. La situation se débloque progressivement et nous pouvons enfin passer ce 2°m
cordon de sécurité et dans la foulée le 3*™ et dernier point de
personnels sont fouillés et ou nous devons franchir un portique électronique d ®t e c t
métaux.

Nous p®n®trons enfin dans | e jardin du Pal
impressionnant : des personnes par milliers dans tous les coins et recoins ; un orchestre

phil harmoni que majestueux sur pl o oes aufféts alfolsan e B8 % \ ade
de part et ddautre du jardin 7 |;aesd@&spooveaant Y - [ [ et r
des 4 coins de la planéte et servis en abondance.
Nous étions a la fois émerveillés, trés fortement impressionnées et complétement « noyés »
dans cette foule. Et la était notre principale crainte car comment nous démarquer de
| danonymat aupr s des personna ous d
approcher ? Comment ne serait-c e que | es
d®ci dons dbéavaler vite fai vant
nous mettre en quéte de nos « interlocuteurs e . Cbes
mo me nt [ gue sur |l e perron de | 0£1lys®e c¢c!t® j-dNitalasn a |

SARKOZY -s ui vi de celle de son invit ® 6diagd franco-eolombienné enlpvéé d BET
~ par la guérilla des F.A.R.C. le 23 février 2002 et libérée le 2 juillet 2008 qui a regu a cette occasion la médaille de
chevalier de la Légion d'honneur. Nous essayons tant bien que mal de nous frayer un chemin au milieu de

| daudi toire qui sbest amass® en nombre devant | ableserr ass:¢
Lédintervention pr®sidentielle finie, la foule se di-sper s«
en jouant des coudes -de nous rapprocher encore plus du perron de
n®vral gique pour entrer en contact avec nos interlocuteur

témoignages « Par Amour Pour Nos Enfants », en jouant de la voix et en faisant preuve de beaucoup de culot,

y nous réussissons a interpeller et entrer en contact avec Mme Nadine MORANO i Secr ®t ai re doé£t at cbh

.. \adne MoRANG SR \| Famille. Tandis que de son cété Luc se charge de Mme Valérie LETARD i Secr ®t ai re d o_ Etat 7 I a
gue de Mme Roselyne BACHELOT i Ministre de la Santé, de la Jeunesse, des sports et de la Vie Associative. En
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Notre périple élyséen (suite et fin)

Maison de la Vie Associative
Terre-Plein du Jeu de Mail
59140 DUNKERQUE
FRANCE

Retrouvez nous sur Internet a
| 6 adr wwveepileptique.fr

Michéle ALLIOT
Mi n

MERAD ( ~
Ch'tis » a I u

européenne, des
I a
Wapreuve
I a cause

MARIE 4
stre de | ownt®
-

dédun heureux

noter
devant a
§ Déclaration universelle des droits de '"
I'nomme et ses huit articles lors du défilé '
militaire, place de la Concorde a Paris, en 7/, /
présence des chefs d'Etat de I'Union £
représentants v
, Nations unies et des pays de I'Union pour
M®di terran®e) d
ddune
que
espérant pouvoir obtenir le parrainage du comédien humoriste ! Mais
profitant
foule », notre plus grand bluff sera de remettre en mains propres un
exemplaire du recueil de témoignages a Nicolas SARKOZY i le

Cc 0 n ¢ o lanse

David DOUILLET et le comédien humoriste franco-algérien Kad(dour)
-vqajdae titee odenvehue kchez les
bune

tri

des

attent
nous

pr ®si den

e

le blog des familles et des amis pr ®si den't de |l a R®publique. N 0 U [t pas
des enfants extraordinaires évidemment les personnes handicapées qui sont présentes.
Apr s avoir pass® | a plmsiagmbirnddseconfadsr nouse de |
prenons enfin le temps de profiter pleinement de la Garden Party, des
ailes des batiments auxquelles nous avons acces et surtout des
d®l i ces culinair 3
nous. Nous quitterons le jardin de
| £l ys®e peu av
chemin du retour sera i aprés
cette journée riche en émotions et
mémorable a bien des égards i un
brin nostalgique mais également
euphorique car nous portons de
grands espoirs suite aux divers
Kad MERAD . - .
Humoriste comédier . contacts établis !
César PLAISANT
Papa de Jeanne & Membre fond
Le parcours de Louis
La grossesse de Louis s'est et nuit avec mon mari afin de ne pas laisser A présent, Louis est suivi en
relativement bien passée méme si j'ai subi une notre fille Pauline seule dans I'incompréhension parallele a I'hopital Necker a Paris. Il nous
biopsie du trophoblaste et une erreur de de | a situationé Heur e reconnait, a un meilleur contact avec son
diagnostic... Le caryotype était normal et, mise mamie étaient la ! entourage, se manifeste a sa fagcon quand il se
a part la nausée et une grippe, nous attendions o . leve, a faim, etc. Mais ce qui est difficile, c'est
avec impatience l'arrivée de notre deuxiéme B Lorsqug Louis fait d?s crises et que son retard moteur : il tient toujours ses mains
enfant | Notre garcon est né le 19 Juin 2007  'état de mal épileptique s'installe, il est jgintes sur la poitrine, il ne s'intéresse pas aux
par césarienne trois semaines avant terme et hypotonique de la téte aux pieds ; il est pale et gpjets bien qu'il ait fait quelques petits progres,
pesait 3,860 kg pour 51 cm. révulse ses yeux ; ses crises durent de 3a 4 j| ne peut pas rester sur le ventre car il ne
minutes mais sont répétées. Aprés avoir eu du gy jave pas sa téte et ne se retourne pas... Il a
Au bout de trois jours, nous avons Dilantin®, Epitomax®, Rivotril® et aujourd'hui une chaise moulée afin quil puisse adopter
remarqué des mouvements anormaux a la Keppra®, I'équipe de Lille a décidé de débuter une meilleure position lors des repas et bientot
maternité mais sans imaginer que cela pouvait une poussette adaptée. L'hopital Necker va
étre grave. C'est le lendemain, de retour & la accentuer ses recherches. Peut-étre
maison, que nous nous sommes rendus trouveront-ils un diagnostic méme si nous
compte que Louis levait les deux bras, puis savons qudil -&yejmmis'aMaisa peut
bras gauche jambe gauche, bras droit jambe nous savons au moins que tout sera mis en
droite. Nqus avons alors 'cc’)mpris qu'il y avait fuvre pour aider Louis. C
un probleme dordre cerébral. Nous nous pour le moment ce sont les prochains mois car
sommes retrouvés aux urgences de Douai : le nous diminuons la cortisone petit & petit...
cas de Louis ®tait grave et il fallait | 6emmel
Lille afin de stopper ses crises qui ne Nous aimons nos 2 enfants plus que
s'arrétaient pas sous Dilantin® (état de mal tout . C' est doaill eurs pou
épileptique). nous-mémes que nous avons choisi de faire
R . . o partie de INJENO car ce que nous vivons, vous
Apreés trois semaines a I'hopital, un le vivez ou | bavez v®cu. A
premier avis fut donné : épilepsie familiale deux choses avec la maladie de notre enfant :
bénigne, étant donné quiil y avait eu des cas le cerveau reste encore un grand mystére et
de convulsions feébriles dans la famille. Nous  pygrocortisone. Nous sommes passés d'une  cela fait peur.. peur aux gens qui nous
avons donc regagne notre domicile aprés de  gpilepsie bénigne a une épilepsie partielle puis  entourent et qui sont effrayés a lidée de
rlnultlples examens : I'.R.M. était normale mais 5 yne encéphalopathie épileptique sévére  cotoyer un enfant handicapé. L'épilepsie reste
I'E.E.G. contenait des anomalies modeérées.  »ayec un tracé E.E.G. proche de I'hypsarythmie  la grande inconnue de notre société et limage
Louis avait alors pour traitement Epitomax® et taisant alors penser a un syndrome de West  qui lui colle & la peau ne la sert pas... Ce qui
s6est remis: ilpaeait de"graml@su majs aujourdhui la classification syndromique nous arrive peut arriver
périodes d’hypotonie et d'autres ou il était plus ¢t |'gtiologie exacte ne sont pas déterminées”  aujourd'hui, nous allons nous battre pour Louis
ev_e|||e...‘,lv_|a|s au mois doctobre 2007, les  comme le stipule clairement et honnétement le et apporter notre contribution &  cette
crises d'épilepsie sont réapparues : hypotonie  coyrrier du médecin de Louis. L'.R.M. passée  merveilleuse association !
globale, aucun port de téte, pas de sourires... 5 | jlle ne montre aucune anomalie majeure si
De nombreuses crises se sont installées jusqu' ce ndest une petite atr Isabelle & Grégory LETOMBE
en décembre. Nous nous sommes relayés jour . .
Parents de Louis (et Pauline)
INJENOUVELLES



