
RENCONTRE AVEC LES ASSOCIATIONS PARTENAIRES PANORAMIQUE 2011

Présents :Clotilde Bocquet, Florence Bonte, Thérèse et Ignace Cardinael, Dominique Deheeger,  Benoît Dhalluin,  Didier Fache,  Françoise Gaillard, Christophe Lalau, Hélène Liefooghe, Jean Hughes Pollet, Guy Rouzé, Christophe Trassaert, Philippe Vandycke, Brigitte Vanhersel ;

Excusés   : François Blervaque Stéphane Deman, Jean Luc Poulet ;

Invités : Germaine Davant et Benoit Crazy de l’association « Le vent en poupe », Anna et Christophe Lubiniecki, parents et responsables de l’association Un « soleil pour Damien » 

Excusée : Isabelle Thieffry,  maman et responsable de l association « Charles »

Introduction

Ignace accueille les intervenants extérieurs et excuse la maman de Charles retenu auprès de son fils souffrant ces jours-ci. 

Rapide présentation de « Courir au mont des cats », de la « Panoramique » et de son projet solidarité.

Proposition d’un  partenariat  avec les associations jusqu’en septembre : faire de la publicité  pour la Panoramique, éventuellement trouver des sponsors. 

Invitation faite aux intervenants à présenter leur association et leur projet.

Le vent en poupe – siège à Dunkerque

Association créée en 1990 regroupant des membres du personnel de trois établissements situés 
à Zuydcoote :

- l’hôpital maritime à vocation strictement soignante  et plus spécifiquement de 
rééducation,

-  l’institut Vancauwenberghe, établissement médico-social qui comprend trois structures :

· Un institut d’éducation motrice(IEM) prenant en charge en internat et en  externat des enfants   avec un gros handicap moteur associés ou non à des troubles du comportement, 
· la maison d’accueil spécialisé (MAS) « le trimaran » destinée aux  handicapés âgés de plus  de vingt ans,  accueille 45 résidents  dont 15 personnes traumatisés crâniens ,15 poly handicapés communiquant, et 15 autres sans communication verbaleespoir  de récupération. 

·   A quoi il faut ajouter un service d’éducation et de soins spécialisés spécialisée à domicile qui intervient sur le littoral dunkerquois et jusqu’aux limites de la Flandre intérieure.
Chaque secteur est représenté dans l’association et remonte des projets pour l’année. Le but      est de pallier aux insuffisances du service public en finançant l’achat de matériel ou la   
   prestation d’activités - par exemple, l’équithérapie – qui améliore le quotidien des 
   personnes poly handicapés et parfois non communicantes. Multiplier les expériences et les     supports d’activités est toujours un plus pour les personnes.    

Le vent en poupe n’a aucun moyen pécunier : elle n’a pas de trésorerie, mais recherche des

associations philanthropiques ou carnavalesques - nous sommes près de Dunkerque-   qui acceptent de régler les factures. Un groupe carnavalesque « les chevaliers du ciel » les   sponsorise depuis dix ans. 

Projet pour l’année : faire l'acquisition d'un  matériel pour faciliter la mobilité  des 
 personnes : un mono pousseur, ensemble qui forme avec un fauteuil roulant  ordinaire un combiné séparable sans nécessité de transfert de fauteuil ; une sorte de demi-vélo qui s'adapte à l'arrière du fauteuil de la personne handicapée et qui  permet à l'accompagnateur de pédaler.

Coût estimé : 1900 €

Autre projet :  achat de balance bike, sorte de karting 3 roues  à pédales  ludique et stimulant pour les personnes les plus mobiles de l’établissement.
Coût :329 €

Un soleil pour Damien – siège à Béthune

Anna et Christophe sont les parents de Damien, enfant de six ans atteint d’une leuco      dystrophie méta chromatique, maladie neurologique génétique rare. Le petit garçon est le   deuxième de la fratrie, son frère ainé est décédé de la même maladie, il y a quelques  années.

Cette affection entraine un gros handicap moteur et cérébral. Damien a bénéficié   d’une greffe médullaire qui a stabilisé la maladie, mais n’a pas empêché la paralysie des membres et le retard : Damien ne marche pas, ne parle pas, n’est pas propre. Il est en attente d’une place en IME : des retards administratifs ne lui ont pas permis d’y rentrer cette  année.

Ses parents espèrent que les progrès de la recherche médicale permettront un jour à leur enfant de pouvoir utiliser ses membres !

Pour le moment, Damien a bénéficié des soins de psycho motricité, de kinésithérapie, d’orthophonie de manière à conserver les acquits : en cas d’arrêt de la rééducation, la régression est rapide. Prendre soin de Damien nécessite une fougue  permanente.

La quantité de soins prodigués n’est pas prise en charge, loin s’en faut, par la sécurité        sociale. 

Il faut payer les couches - pour un enfant de six ans ! - les soins de psychomotricité. Le matériel : fauteuil électrique, siège de bains …… sont à la charge des parents. Damien et ses parents se rendent en Pologne où des soins plus intensifs lui sont délivrés pendant une quinzaine de jours à leurs frais !




Pour tenter de faire face, les parents de Damien ont crée en 2009 l’association « Un soleil        pour  Damien » avec l’aide d’amis et de la famille : organisation de journées pêche, de         randonnées motos, de diner-spectacle, vente de cases. Mais être présent en permanence         auprès de son garçon et animer une asso n’est pas une sinécure !

Le rêve aujourd’hui : acquérir un motomed: appareil d'entraînement thérapeutique qui s'apparente à un pédalier piloté par un ordinateur et permettrait  de pouvoir entretenir la musculature des jambes de Damien.

Coût estimé d’un appareil neuf : 5400 €

Charles- siège à Marcq en Baroeul

En l’absence de la maman retenue auprès de son fils malade, c’est Hélène L qui  a présenté l’association. Charles est un enfant de 14 ans, porteur d’une infirmité motrice cérébrale qui a entrainé un poly handicap. 

La maman fait preuve d’une grande ingéniosité,  et a conçu sièges adaptés,  matériels ergonomiques divers… pour améliorer le quotidien de son fils.

Comme les parents de Damien, elle a crée en 2004 une association pour aider 
au financement de ses projets :

A l’ordre du jour 2011 :

- Une table de massage:1000 à 1500€

- Motorisation de la porte d'ascenseur et d'entrée:3000€

- Prise en charge d'une partie du salaire de l'AVS:3500€

- Thérapie à Toulouse 2 x 1750€ par an 

Commentaires personnels

Témoignage fort et discret des intervenants ! 

En fin de rencontre, intervention remarquée de la présidente de « Vent en poupe »   qui a adopté un enfant poly handicapé et le soigne depuis 27 ans en affirmant simplement qu’elle n’a jamais ressenti cela comme une charge. 

Le projet 2011 n’est pas local, il touche deux associations sur les trois présentées  qui ont été créées autour d’un seul enfant. Mais ces asso ont peu de moyens et la présence de ces parents a impressionné les CMDC présents. Beau projet, mister président

La chasse aux encarts est ouverte pour la PANORAMIQUE  : prix à discuter. 
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Dans l'immédiat :

Théâtre du 16 janvier 

-  170 inscriptions à ce jour

-  Grosse publicité: distribution de tracts à Gode, Boeschèpe, Steenvoorde, Flêtre,   Méteren 

-  Podium à monter ? Vendredi à la salle des fêtes de Gode : Benoit,  Christian, Christophe,  
Ignace,   ...

                   

 

-  État des lieux ? Penser à l'intendance

- 30 baguettes, jambon et pâté chez ?, boissons: Christophe s'y attelle

- Monnaie, carnets à souche, serviettes et sopalin

- SACEM et autorisation de buvette

