
Depuis le 7 janvier dernier, l’association INJENO est dotée 
d’un nouveau bureau. Nouveau dans le sens où, nombre 
des membres de l’ancienne équipe ont changé de poste, 
nouveau car nous accueillons deux personnes, dont le 
mandat vient juste de commencer. Pour autant, l’équipe 
reste sensiblement la même. A cela deux raisons, l’une 
concerne les candidatures, nous n’en avons reçu que deux, 
l’autre tient au fait qu’il est toujours souhaitable d’assurer 
la continuité de gouvernance, quelle que soit l’institution 
concernée. En ce qui nous concerne, nous gérons cette 
transition depuis plus de 18 mois. Sébastien et moi-même 
avons fait en sorte qu’il n’y ait aucune fracture, dans le 
rythme, dans nos projets, dans nos relations avec nos 
partenaires, lors du passage de témoin. Bien évidemment, 
l’objectif du nouveau bureau n’est pas de faire du copier 
coller, mais bien d’imprimer à son tour, une façon de 
faire, pour ne pas dire un management, qui restera sa 
marque de fabrique. En trois ans, il est possible de faire 
de nombreuses choses. Mais rien n’a de sens, si notre 
engagement, nos efforts, ne trouvent pas écho auprès des 
adhérents, par votre participation, par vos propositions, 
votre soutien. Je remercie Lydia et Dorothée, qui ont 
quitté le bureau, pour leur engagement à nos côtés ces 
trois dernières années. Bon courage à la nouvelle équipe 
d’INJENO.

Luc MASSON, papa d’Inès et Nina
Chargé de communication

Co-fondateur d’INJENO
Président 2006-2011

Le bureau de l’association INJENO
De gauche à droite : Christelle GERARD (chargée de communication), Béatrice DELFOSSE 
(secrétaire adjointe), Eric DUBURE (trésorier), Estelle GUYOT (secrétaire), Luc MASSON (chargé de 
communication), Lucie GERARD (trésorière adjointe), Sébastien HUYGHE (président), Valérie LECERF 
(vice-présidente).

Chers parents d’enfants extraordinaires, 
chers adhérents, chers amis,

• 16 mars : Soirée à thème « Les astuces du quo-
tidien » (19h00). Restaurant le Kruysstraete à Wormhout. 
• 06 avril : Cirque Gruss (20h30) au Stade Tribut de 
Dunkerque 
• Du 04 au 08 mai : 4 jours de Dunkerque. 
• 13 mai : Journée poney (12h00). Lieu à confirmer
• 19 mai : Véhicules d’exception (Porsche®, Ferrari®, 
Harley Davidson®, camions décorés, etc…)à Grande-
Synthe.
• 24 mai : Soirée à thème « La fiscalité liée au handi-
cap » (19h00). Restaurant le Kruysstraete à Wormhout. 

Dates à retenir

Edito
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mmer edition

!

Tout d’abord, je tenais à vous présenter, au nom du 
bureau de l’association INJENO, tous mes vœux et  
surtout une très bonne santé, pour vous, ainsi que 
pour vos enfants extraordinaires et valides. Je voudrais 
remercier également les adhérents d’avoir participé 
activement au renouvellement du bureau pour les 3 
prochaines années.
Des remerciements particuliers au bureau nouvellement 
élu, d’avoir accepté de me nommer président, de cette 
belle association qui est la nôtre.

Pour les 3 années à venir, je souhaite surtout que les 
membres du bureau se rapprochent encore plus des 
adhérents. Qu’ils soient à l’écoute de vos demandes 
et réflexions, qu’elles soient négatives ou positives, 
pour construire au maximum afin d’optimiser nos 
manifestations. En ce qui concerne ces dernières, nous 

allons les accentuer afin de permettre à nos 
enfants extraordinaires, de connaître de 
nouvelles sensations et de découvrir de 
nouveaux horizons.

Nous sommes actuellement en train de 
travailler sur « une nuit au zoo » à Nausicaa de 

Boulogne sur mer, et nous emmenons nos familles 
au cirque Gruss. Au mois de mai, nous coorganisons 
avec le RCFL, le club de rugby de St Pol sur Mer, 
un tournoi de rugby, mêlé à un questionnaire de 

découverte des handicaps d’origine neurologique et 
sur le handicap en  général. Cette action est résolument 
éducative et s’inscrit dans la continuité de notre 
affection pour l’ovalie.

Au second trimestre nous sortirons aussi le second 
volet de notre recueil, dont le nom n’a pas encore était 
défini, ni le budget bouclé. Nous allons aussi renforcer 
nos relations avec les associations de carnaval.
Le deuxième Neurofête est en préparation et nous 
espérons pouvoir reverser 25000 euros à la recherche 
sur le cerveau de l’enfant, au Docteur Stéphane Auvin 
afin qu’il poursuive son programme. Nous allons aussi 
mettre en place un groupe de travail pour accentuer la 
propagation de nos actions et surtout le développement 
de la Neurofête.

L’association Injeno va aussi ouvrir une antenne sur Paris 
en 2012 et dans le Pas de Calais, courant 2013. Nous 
sommes aussi à la recherche d’une marraine ou d’un 
parrain qui nous permettra d’avoir une reconnaissance 
nationale.

Sébastien HUYGHE, Papa de Noé et Ninon
Président d’INJENO

Co-fondateur

Association injeno
64 rue Henri Terquem

59140 Dunkerque
contact@injeno.fr 

Mobile : 06 50 60 93 42 - Fixe : 09 81 26 31 88

www.injeno.fr
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L’objectif actuel vise à former un groupe 
destiné à travailler sur la conception 
d’un centre ressources régional sur le 
polyhandicap. La première étape, préa-
lable à toute réflexion sur le fond, est de 
rassembler toutes les personnes et struc-
tures impliquées. Ce groupe constitué, 
l’échange avec l’A.R.S. (Agence Régionale 
de la Santé) sur le sujet, pourra être 
d’emblée constructif.

Dans le polyhandicap, la composante sanitaire joue 
un rôle significatif, nécessite de multiples compéten-
ces, et une réflexion différente de celle sur le handicap 
en général. C’est pourquoi, l’implication de structures 
sanitaires doit être d’emblée importante. 
Le réseau NeurodeV’ se veut partie dynamisante pour 
une réflexion sur la création d’un Centre Ressource 
(CR)  sur le polyhandicap. 
Le Pr Louis Vallée*, souhaite travailler pour avancer de 
façon pragmatique et efficace. Dans les projets, c’est 
toujours un petit groupe qui tire et emmène les autres 
partenaires dans une réalisation où tout le monde 
trouvera son compte à savoir une organisation spé-
cifiques auprès des personnes polyhandicapés qui en 
seront les bénéficiaires. 
L’idée est d’apporter à l’A.R.S. un projet fédérateur, qui 
regroupe la majorité des professionnels et structures, 
un projet qui regroupe les grands principes du soin 
et de l’accompagnement, pour que l’A.R.S.  puisse se 
positionner en connaissance de cause. 
Il faudra définir les éléments principaux de cette dé-
clinaison : aidants, environnement médicosocial, as-
pects sanitaires, réseau d’information et participation 
des familles.(à l’image que ce fut il y a quelques an-
nées le Centre Ressource Autisme).
Il faudra plusieurs groupes de travail, dont un groupe 
sur les soins et un groupe sur les familles. Les familles 
doivent être présentes au cœur de la réflexion.
Ce projet doit rechercher un accord large des partenai-
res, par la participation d’un maximum de structures 
concernées, et être présenté assez rapidement pour 
influencer le cahier des charges de l’appel à projet.
Le projet doit s’appuyer sur les textes en vigueur, la 
loi du 2 janvier 2002 pour les centres ressources, les 
textes sur les centres de références pour les maladies 
rares. Ces deux types de structure ont des missions 

précises qui couvrent l’ensemble des missions souhai-
tées pour le centre ressource polyhandicap. Peut-être 
le projet pourrait-il s’appuyer sur le décret de 1996, 
relatif aux structures expérimentales.
La personne polyhandicapée pose avant tout des 
questions sanitaires liées aux soins et services spéci-
fiques qu’elle exige, compte tenu des conséquences 
de la restriction extrême de l’autonomie motrice et 
intellectuelle qu’elle présente.
Par ailleurs l’accompagnement médico-social du po-
lyhandicap possède également des particularités, 
notamment liées à la forte implication de l’entourage 
familial et aux besoins qui en découlent.
Dans ce cadre, une dynamique, à laquelle les parents 
d’enfants ou adultes polyhandicapés sont particuliè-
rement attachés, est à mettre en place en vue de la 
création d’un projet de centre ressource spécifique à 
cette thématique, qui aurait pour but d’être :
• un centre de référence dans le domaine du 

soin,
• un centre ressource dans le domaine des 

réponses médicosociales
• un centre de formation des professionnels de 

santé et médico-sociaux,
• un centre d’information et d’aide aux familles 

et à l’entourage.
* (Chef de service neuropédiatrie, Hôpital Roger Salengro)

Notre association INJENO se veut présente est très ac-
tive dans ce magnifique projet, et vous pouvez comp-
ter sur notre implication pour vous tenir informés au 
fur et à mesure de nos avancées.
Recevez toutes et tous mes meilleurs vœux de 
bonheur, de joie et de santé oh combien précieuse 
pour cette année 2012.

Valérie LECERF, Maman de Swanïe et Anaël
Vice présidente d’INJENO

Projet de création 
d’un centre ressources sur le polyhandicap
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Notre nouvelle secrétaire 
adjointe, Béatrice DELFOSSE 

Je n’ai pas d’enfants extraordinaires mais j’ai été 
confrontée au handicap dès ma naissance de 
par la surdité de mes parents et je sais combien 
il est difficile de se battre contre les préjugés, de 
faire changer les mentalités et de faire avancer 
les choses pour pouvoir s’intégrer dans la 
société qui est la nôtre. C’est le combat de toute 
une vie, le mien s’est arrêté il y a maintenant un 
an et demi et depuis c’est à vos côtés que je le 
poursuis.
Au sein de l’année qui vient de s’écouler, j’ai eu 
plusieurs fois l’occasion de vous apporter mon 
aide lors de différentes manifestations (bals de 

carnaval, injenoël ...), j’y ai rencontré des personnes chaleureuses et attentives 
aux besoins des autres qui m’ont permis de retrouver un équilibre, de m’épanouir 
pleinement en un mot de me reconstruire. 
C’est pourquoi j’ai proposé ma candidature à l’occasion du renouvellement du 
bureau car je souhaitais pouvoir vous rendre ce que vous m’avez apporté en 
m’investissant davantage à vos côtés. 

Notre nouvelle trésorière 
adjointe, Lucie GERARD 

Je connais INJENO depuis sa création. J’étais 
de ceux qui ont participé à la concrétisation 
de certaines manifestations, en particulier 
Injenoël. J’ai découvert le handicap au travers 
de la vie d’Hugo, dont je suis la tante. Charly, 
mon frère, dont je suis proche, a beaucoup 
souffert du polyhandicap de son fils, tout 
comme ma belle-sœur, Christelle et nos 
familles respectives. J’ai vu, au fur et à mesure 
du temps qui passait, le bienfait des échanges 
que Charly et Christelle, sans oublier Mélanie, 
avaient avec les autres familles de l’association. 

Depuis toujours, j’essaie d’être présente aux manifestations qui sont organisées, 
le plus souvent avec mes parents. Depuis peu, je suis moi-même une maman. 
J’ai une adorable petite fille, en bonne santé. Son papa et moi, percevons encore 
mieux la douleur que peuvent ressentir les familles, ma famille. Alors, malgré le 
travail à la maison, au boulot, j’ai décidé d’apporter ma modeste contribution au 
fonctionnement de l’association. J’essaierai d’épauler autant que possible notre 
trésorier, qui, il faut le reconnaître, ne manque pas de travail. Je sais que je peux 
compter également sur l’expérience de Christelle. Pour toutes ces raisons, j’ai 
voulu intégrer cette grande équipe et je remercie les adhérents de m’avoir élue 
ainsi que les membres du bureau de m’avoir accueillie.

Bienvenue à...
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Olivier Versaeilie, 42 ans en février 2012, est tétraplégique 
à la suite d’un accident de voiture intervenu en 1999. Il a 
perdu l’usage de ses jambes, de ses mains mais bouge à 
nouveau ses bras. Il se déplace en permanence en fauteuil 
roulant et tout dans sa maison et dans son véhicule, 
est adapté pour lui donner la vie la plus « normale » 
possible. Pourtant, lorsque j’ai parlé à Olivier du projet 
d’exosquelette, il a immédiatement montré de l’intérêt. 
Voici en quelques mots son point de vue sur le sujet.

« C’est incroyable ! lorsque j’ai découvert les 
images de H.A.L., l’exosquelette japonais puis de 
Hercule, son équivalent français, je me suis dit que 

c’était incroyable. Lorsque Luc m’a présenté le projet 
d’exosquelette de marche pour personne polyhandicapées 
et neuro-lésées, je me suis dit et pourquoi pas !
Je ne suis plus verticalisé depuis de nombreuses années, je 
le faisais à Berck lors de mes nombreuses hospitalisations. 
A l’époque, debout sur mes jambes, je voyais le monde 
différemment. On ne s’en rend pas compte de cela quand 
on est valide !

Faire des pas, ce serait un « truc de fou ». Pourtant, 
je ne voudrais pas que l’on monte ce projet et qu’en fin de 
compte on me dise que ma pathologie n’est pas compatible 
avec cette orthèse, ce serait une immense déception. C’est 
pour cela que j’insiste sur les prérequis et sur les objectifs 
médicaux et de rééducation qui doivent être clairement 
définis. Sinon, je trouve cela sensationnel ! »

Le soutien d’INJENO à nos travaux de recherches sur 
les effets du régime cétogène, nous a permis d’avancer 
depuis le mois de juin dernier. Nous avons continué 
à progresser et avons mis en évidence un mécanisme 
commun des bouleversements nutritionnels induites 

par ce régime. Ces résultats ont été discutés au cours 
de la conférence que j’ai faite lors du dernier congrès 
de l’American Epilepsy Society à Baltimore aux Etats-
Unis. Vous étiez toutes et tous, vous et vos enfants, un 
peu du voyage car mes remerciements vous étaient 
adressés, avec vos sigles sur ma dernière diapositive. 
Je ne manquerai pas de vous tenir régulièrement 
informés des progrès de mes recherches sur le 
sujet, progrès rendus possibles grâce à votre soutien 
financier. J’ai appris avec un réel bonheur que vous 
aviez décidé de me renouveler votre confiance pour 
2012 et ainsi, compléter financièrement, le programme 
lancé en 2011. Soyez toutes et tous remerciés.

Stéphane Auvin, MD, PhD
Epilepsy & Child Neurology

Ped Neurology Dpt & INSERM U676
Robert Debre Hospital - Paris

Le programme Neurofête 2011,
quelques nouvelles…

L’envie d’une journée d’évasion, faire découvrir 
le charme de notre territoire Régional, c’est ce 
que nous essayons de mettre en place avec 
Monsieur SEIGNEURET Directeur de l’Institut 
Vancauwenberghe à Zuydcoote.

Une vraie journée de vacances.
L’objectif est de permettre à nos enfants extraordinaires de profiter de cette plage et sa digue de promenade qui 
nous offre une vue magnifique sur les dunes, cette grande étendue de sable fin et la mer. Nous pourrions ainsi 
bénéficier de la structure d’accueil de l’I.E .M. et des équipements plage qu’ils possèdent.
Ce serait un réel bonheur de se rendre sur cette plage, de rencontrer d’autres enfants, d’autres familles pour une 
journée de joie et de découverte. La date sera fixée dans quelques semaines.

Si le cœur vous en dit…
Christelle GERARD, Maman d’Hugo et Mélanie

Chargée de communication adjointe

Olivier Versaeilie    > TÉMOIGNAGE

Olivier Versaeilie, Angélique Roussez-Versaeilie 
et Adam Benoit.

Le tournoi interclubs du 
RCFL : 
les jambes et la tête !
Voici quelques mois que nous vous présentons 
sur notre blog les étapes qui nous ont amené à 
nous rapprocher du club de rugby de Dunkerque/ 
Saint Pol sur Mer : le RCFL (Rugby Club Flandre 
Maritime).

Nous construisons avec la direction du club et 
l’encadrement, un tournoi de sensibilisation des 
enfants de 9/13 ans, aux handicaps d’origine 
neurologique. Ce formidable tournoi aura lieu 
courant juin au stade de Saint Pol sur Mer, près 
de la salle Romain Roland. Ce tournoi opposera 
6 à 9 équipes de la Région. Chaque équipe doit 
être représentée par ses joueurs, son staff, mais 
également par un enfant d’INJENO et sa famille. 
Nous sommes donc à la recherche de 9 familles 
qui accepteraient d’être présentes ce jour là avec 
leur(s) enfant(s), afin de soutenir leur équipe et 
de les aider à répondre au méga quizz que nous 
leur préparons sur le sujet du polyhandicap et de 
la neuro-lésion. Envoyez nous votre candidature 
par email : contact@injeno.fr ou par téléphone 
au 06/82/88/93/43 ou encore 09/81/26/31/88 
ou par courrier, comme il vous semblera le plus 
simple. Ce jour là, toutes les commodités seront 
à notre disposition pour que nous puissions vivre 
un fabuleux moment de rugby et d’émotions.

Le bureau de l’association INJENO

Journée à la plage

PROJET EXOSQUELETTE, 

Il en parle...



Il faut d’abord que cela soit une volonté person-
nelle, les responsabilités étant grandes vis à vis  
des adhérents, des donateurs mais également 
envers la banque et l’administration fiscale. Il 
faut  savoir qu’avec le président , les trésoriers 
peuvent être mis en examen en cas de défaut. 
Ils sont en effet les seuls autorisés à émettre des 
chèques au nom de l’association.

Le travail du trésorier implique une grande ri-
gueur dans sa gestion. En cinq ans, nous avons 
grandi et nos actifs aussi et à fortiori le nombre 
d’opérations a exécuter, que ce soit en entrée 
ou en sortie.
Il faut savoir que pour un chèque qui nous est 
remis, plusieurs opérations vont être nécessai-
res avant sa remise en banque. Pour que cha-
que membre du bureau puisse récupérer les 
informations dont il a besoin ( envoi des cartes 
adhésions, des injenouvelles et autres corres-
pondances) il nous faut des données à jour 
pour simplifier la consultation, nous utilisons un 
tableur partagé en ligne.

Je vais donc prendre l’exemple d’une adhésion : 
après la remise du chèque.
• Vérifier le chèque et l’endosser,
• Renseigner le tableau des adhérents 
pour mise à jour,

• Renseigner le tableau des comptes,
• Renseigner un bordereau interne de 
remise de chèque,

• Renseigner le bordereau de remise de 
chèque, 

• Se rendre à la banque.
Maintenant notre chèque est en banque. (il y a 
280 adhérents !!!)

Il faut reproduire la même chose pour les par-
ticipations aux diverses manifestations (soirée 
à thème, soirée disco …). Pour les émissions 
de chèques, il nous faut récupérer et classer les 
justificatifs.
Globalement, sur l’année ce sera environ quatre 
mille lignes qui seront écrites, le trésorier ne fait 
donc pas que des chiffres mais aussi beaucoup 
de lettres (cela me rappelle un jeu !!!).

C’est un travail passionnant qui prend du 
temps, de l’énergie mais n’accepte pas d’erreur. 
La cause est belle et ne doit pas souffrir de dé-
faillance. 

Suite à la nouvelle organisation du bureau mon 
binôme a changé mais reste dans la famille, je 
tiens à remercier Christelle avec qui nous avons 
fait un bon bout de chemin et souhaite beau-
coup de courage à Lucie (sa future belle-sœur) 
qui la remplace depuis le 7 janvier 2012.
Une nouveauté cette année, nous avons in-
troduit le plan comptable dans nos enregistre-
ments. Nous allons ainsi, glisser lentement vers 
une comptabilité totalement normalisée.

A ce propos, nous sommes à la recherche d’un 
comptable ou d’un expert comptable qui accep-
terait d’aider bénévolement, le groupe de travail 
Neurofête, dont la dimension financière n’aura 
échappé à personne. Il s’agirait de nous appor-
ter un soutien, 3 ou 4 fois dans l’année, grand 
maximum. Avis aux amatrices et amateurs.

Eric Dubure, Papa de la défunte Juliette 
Trésorier

Etre trésorier chez INJENO

???

Retrouvez-nous sur internet à l’adresse

www.injeno.fr
le blog des familles et des amis 

des enfants extraordinaires
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Nous sommes toujours à l’affût de ce que nos adhérents attendent de nous, des projets qui leur 
semblent correspondre à leur propre vision de l’avenir. Nous sommes également conscients qu’il est 
difficile, en si peu de temps, de satisfaire tout le monde et d’apporter une réponse à chacune et à 
chacun. C’est pourquoi nous avons décidé de vous solliciter régulièrement par questionnaire. 
Le premier portera sur les équipements qui ne sont pas pris en charge par la sécurité sociale et votre 
mutuelle. Le second aura comme thème principal, la vie de notre association, et ce qu’il est possible 
et souhaitable d’améliorer dans les mois à venir. Ces questionnaires se trouveront sur votre blog 
www.epileptique.fr mais vous serons également envoyés par email. Nous comptons sur 
votre participation la plus nombreuse.

Le bureau de l’association INJENO

Votre avis nous intéresse

???

???

Les manifestations de 
l’année 2012 

• 16 mars : Soirée à thème sur les astuces du quoti-
dien (19h00). Elle se tiendra au restaurant le Kruysstraete à 
Wormhout. 

• 06 avril : Cirque Gruss (20h30). Suite à un contact 
pris avec le cirque Gruss, nous vous attendons au stade 
Tribut de Dunkerque pour une représentation.

• Du 04 au 08 mai : 4 jours de Dunkerque. 
Notre association sera de nouveau présente sur les 4 jours 
de Dunkerque.

• 13 mai : Journée poney (12h00). Nous vous confir-
merons le lieu de cette incontournable journée. 

• 19 mai : Véhicules d’exception. Nous vous invitons 
cette année à une journée véhicules d’exception (Porsche®, 
Ferrari®, Harley Davidson®, camions décorés, etc…). 
Cette journée aura lieu sur Grande-Synthe.

• 24 mai : Soirée à thème s’intitulant sur la fiscalité 
liée au handicap (19h00). Elle se tiendra au restaurant le 
Kruysstraete à Wormhout. 

• 01 juin : Nuit magique au zoo. Elle devrait selon tou-
tes vraisemblances se tenir à Nausicaa à Boulogne-sur-Mer.

• 03 juin : Distribution de gerberas & Neurofête. Tout 
ceci aura lieu au petit Kursaal de Dunkerque sur le thème 
d’INJENO fait son cirque.

• 17 juin : Pique-Nique (12h00). Le lieu devra vous 
être confirmé.

• 16 septembre : Marche. Le lieu et l’heure vous 
seront communiqués ultérieurement.

• 29 septembre : Disneyland® Paris. Selon nos 
possibilités, nous aimerions cette année vous proposer une 
journée à Disneyland® Paris ce jour-là. Toutefois, ceci vous 
sera confirmé.

• 20 octobre : Soirée Disco (20h00). Il s’agit-là aussi 
de l’un de nos événements incontournables.

• 11 novembre : Loto. Nous envisageons cette 
année d’organiser un loto. Les bénéfices serviront à financer 
en partie notre arbre de Noël.

• 30 novembre : Soirée à thème sur la « 
Communication » (19h00). Elle se tiendra au restaurant le 
Kruysstraete à Wormhout.

• 08 décembre : Injenoël (14h00). Notre arbre de 
Noël vous attends aussi nombreux, voire plus nombreux, 
que l’année dernière. Les dates, heures et lieux indiqués 
sont donnés sous réserve de modification. (Salle du Pont 
Loby à Petite-Synthe).

De plus, nous aimerions votre avis 
concernant :
• deux possibles journées à Denlys Parc organisée une en 
juillet et une autre en août. Pour cela, il nous faut atteindre 
20 personnes pour chaque journée.
• Deux possibles soirées bowling organisée une en juillet et 
une autre en août.

ENQUÊTE


