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L’association « Rêves et Sourires » a été créée, selon la loi du 1er juillet 1901, le 10 novembre 2005, dont le but est de venir en aide aux personnes handicapées et atteintes de maladies rares.

Nos objectifs :

· Offrir des journées récréatives et distrayantes, ainsi qu’un soutien moral aux personnes handicapées, et/ou malades.

· Guider et aider dans les diverses démarches administratives.

· Que ce soit par téléphone, Internet, ou par courrier nous tenterons au mieux d’offrir un soutien moral.

· Réunir  lors de nos nombreuses manifestations, handicapés et valides pour qu’enfin les mentalités changent.

C’est ensemble que nous pourrons lever les barrières sur le handicap.
Cela fait déjà 1 an maintenant que notre association à vu le jour, beaucoup nous ont soutenu durant cette belle période.

Nous avons pu réaliser de nombreux projets, aider des familles, et nous avons pu prouver que personnes handicapées et valides pouvaient parfaitement partager des instants en commun.

Notre association a accueillit au sein de sont bureau de nouveau bénévole :
Composition de notre bureau :
Présidente : Nathalie Segard
Vice président : André Segard
Secrétaire : Leclerc Pascaline
Trésorière : Lafont Marie-Noel
Responsable du facteur du cœur : Pamart Fabrice 

Coordinateur des projets : Lafont Guy
Responsable publicitaire : Leclerc Christophe
Sponsors : ISICA ET LIONSCLUB du Pithiverais

Subvention : mairie de Nancray 50 euro
Donateur généreux : Blondin Christine + 15 de nos membres qui on fait un don lors de leur adhésion

Dons matériels : AFM Monsieur Claude Ollivier ( 1 PC + 1 IMAC

                             Association aide pour le Sri Lanka ( jouets et vêtements Disney

                             L’entreprise GOODRICH ( Nombreux lots pour le loto

                             Cadeau plaisir (boutique en ligne) ( jouets pour enfant
                             Fabrice Pamart ( jouets pour enfant


Lors de notre assemblée générale du 5 Novembre 2006, 3 nouveaux membres bénévoles nous ont rejoint dans notre formidable aventure.
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Monsieur Leclerc Christophe responsable publicitaire

Qui va s’occuper de tout ce qui concerne les tracts et affiches publicitaires, carte de visite, etc.…

C’est également lui qui a crée le calendrier 2007, 

Il a toujours été près de nous lors de nos projets pour nous aider bénévolement.
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Marie-Noel Trésorière 
Et 
Guy Lafont Coordinateur des projets  

Dès notre tout premier projet, ils sont venus se joindre à nous, Guy a sût prendre très facilement les rennes pour la mise en place des projets.
Ils ont tout deux beaucoup de talent, de l’ingéniosité pour réaliser nos projets avec succès et de grandes idées brillantes pour en élaborer d’autres.

C’est pour cela que nous avons décidé de leur donner un rôle important au sein de notre association.

UNE EQUIPE AU GRAND COMPLET PRES A VOUS FAIRE VIVRE ENCORE PLUS D’AVENTURES EXTRAORDINAIRES
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Le 11 Mai 2006 Intervention à l’école de Nancray sur Rimarde qui a permis d’expliquer aux enfants le monde du handicap, ce qu’ils vivent au quotidien, le regard des autres, et faire savoir que derrière un fauteuil se cache un cœur.

Le 16 Mai 2006  Une réunion d’information accompagnée d’un vin d’honneur a eu lieu à la salle des fêtes de Nancray sur Rimarde afin de faire connaître notre association aux communes avoisinantes.

Le 20 mai 2006 5 enfants et deux adultes handicapées 
On été invité avec leur famille à une journée pêche 
À l’étang de Nesploy, accompagné d’un pique nique.
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Cette journée c’est déroulée sous la pluie mais cela n’en a pas retiré tout le charme, et la bonne humeur.

Le 2 juillet 2006 Notre association a participé à une brocante à Boynes, ce qui a permis de réaliser une belle récolte de fonds afin d’emmener pour organiser nos projets.
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Le 30 juillet 2006 Notre association a emmené une trentaine de personnes au zoo de Beauval, cette journée était entièrement gratuite pour tout les enfants, et l’association a également pris en charge une partie des frais du reste du groupe.
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Le 1er Octobre 2006
Un loto fut organisé à la salle
Des fêtes de Nancray.

Une partie des lots présentés nous
Ont été offert par
Monsieur Daniel Charbuy,
Secrétaire du CE de 
Saint-Ouen l’aumône
De L’entreprise GOODRICH
Le 5 Octobre 2006 exposé au LIONSCLUB du Pithiverais, qui nous a beaucoup aidé et soutenu lors de notre démarrage 

Le 5 Novembre 2006 assemblée générale de notre association à la salle de Nancray sur Rimarde, à la fin de l’assemblée, nous avons fêté avec nos membres les 1 ans de Rêves et Sourires, champagne et gâteaux ont été offerts à tous les membres.
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28 personnes étaient présentes lors de l’assemblée générale
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le 19 Novembre2006 notre association s’est rendue à la bourse aux jouets de Boiscommun, afin de collecter des jouets en bon état, pour ensuite les redistribuer dans les centres de la région pendant les fêtes de noël.
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Le 3 Décembre 2006 Organisation d’une journée « petit génie », qui consistait à faire connaître les talents artistiques d’enfants et d’adolescents malgré leurs handicaps, en même temps qu’un marché de Noël et d’une action au profit du Téléthon.
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Décembre 2006 Création d’un calendrier contenant les photos de nos diverses sorties, dont les fonds récoltés vont permettre de réaliser de nombreux projets.
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Le 15 Décembre 2006 notre association a fais une distribution de jouet, à l’IME de Joinville, (institut médicaux éducatif).

Lors de ce rendez vous, le père noël de Rêves et Sourires est venu spécialement pour gâter les enfants de l’IME.
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Les enfants ont ensuite dégusté un goûter pour clôturer cette belle journée. 

Notre père noël est ressortit de la heureux et gâté par de jolis dessins qui lui ont été offert, et en se remémorant les jolies chansons qui ont été interprétés par ces jeunes en son nom.



En cour d’année Renouvellement des interventions dans les écoles 
Le 13 Janvier 2007 l’association organise sa galette des rois à la salle de réunion de Nancray sur Rimarde, rue jules césar, tout nos membres sont invités à se joindre à nous, 
Le 20 Janvier 2007 notre association organise un loto gratuit pour nos membres avec l’aide de Pro’confort, le programme de cette journée débute le matin par une exposition des produits Pro’confort, puis un repas est offert à toutes les personnes présentes, et se clôture par un loto gastronomique. 
Le 17 Février 2007 une soirée sur le thème des années 80-90 est mise en place à la salle de Nibelle, l’entrée sera  payante afin d’aider au financement de nos divers projets.
Avril 2007 journée au centre équestre de Nibelle, les membres pourront monter les chevaux et poneys, un pique nique sera offert par notre association
Mai 2007 Nous renouvellerons la journée à la pêche, accompagnée d’un pique-nique. 

Juin 2007 Visite de fermes afin d’apprendre à connaître les animaux, les nourrir, les toucher, accompagné d’un pique-nique réunissant personnes handicapées et valides.
Juillet 2007 Renouvellement du projet au zoo de Beauval
Organisation de spectacles ouverts à tous, karaokés, concerts, chorale.

Journée baignade à Combreux, avec un goûter et des jeux collectifs.

Organisation de journée dans des parcs d’attractions, Disneyland Paris, Astérix, Nigloland.

Toute l’année mise en place d’atelier création, animé par Guy Lafont, afin de réaliser de nombreux objets à vendre pour notre prochain projet « petit génie » 
Octobre 2007 Organisation d’un loto à la salle des fêtes de Nancray sur Rimarde, dont les fonds récoltés, seront en partie reversés à l’AFSR
Octobre 2007 réalisation de notre calendrier 2008

Novembre 2007 assemblée générale à la salle de réunion de Nancray sur Rimarde

Décembre 2007 renouvellement de la distribution de jouet dans les centres de la région



Parfois le hasard fait bien les choses, ma sœur Pascaline est assistante maternelle. Un jour à la suite d’un entretient avec de nouveau parent, elle me fait part de son sentiment, elle a dans l’idée que les parents du petit Julien sont eux aussi confrontés au handicap.

NOUS AVONS DONC DECIDER DE FORCER UN PEU LE DESTIN ET DE  LES RENCONTRER.

Ce jour là, avec mon mari nous nous sommes effectivement rendu compte que les parents de ce petit Julien, sont comme beaucoup de parents d’enfant différents.

Qui n’a pas connu le fameux jour ou l’on vous annonce que votre enfant est différent, qu’il n’évoluera jamais dans le même univers que tout les autres enfants, et on vous laisse ainsi, face à cet avenir si injuste, seul à affronter vos doutes et vos angoisses, sans savoir vers qui vous tourner.

Beaucoup de famille se retrouve ainsi isolées, couper de ce monde qui n’a pas encore compris que le handicap et la maladie n’est pas contagieuse, 

Beaucoup de famille se retrouve seules, abandonner des siens par honte et par peur de ce que l’on pourrait penser d’eux.
Heureusement la famille de Julien ne connaîtra pas ça, car un jour elle a rencontrée une assistante maternelle, qui changea tout ça…..
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Notre association a fais connaissance avec Laëtitia Plaut, qui nous a reçu bras ouvert à l’écurie de la grange.

Nous avons ensemble mis en place un projet qui verra sans doute le jour en Avril 2007.

Le club est adhérent de la fédération Française d’équitation. Il dispose d’un encadrement qualifié et compétent.

Voir les poneys et les chevaux dans leur environnement, découvrir les métiers du cheval, sont des visites qui peuvent déboucher sur une ouverture de l’esprit de l’enfant intéressante à développer.
La pratique de l’activité équestre favorise le développement de l’enfant ou de l’adulte :

· Au plan social, par une confrontation à d’autre milieu éducatifs entraînant des activités de groupe

· Au plan affectif, l’enfant doit apprendre à maîtriser ses réactions émotionnelles, développement de lien affectif avec le cheval ou le poney

· Au plan psychomoteur, par le développement de la maîtrise de l’équilibre, de la coordination, des dissociations fragmentaires.

· Au plan physiologie, par le développement du système cardio-vasculaire, musculaire et des capacités d’endurance.

Chez ses enfants souvent démunis de moyen de faire face à l’adversité et vivant peu d’évènement vitaux « positifs », ce séjour exceptionnel constituera un moment de plaisir partagé et laissera un bon souvenir.

Ces traces des jours heureux que l’on conserve dans sa mémoire aident, tout un chacun, à supporter les aléas de la vie.
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Fondée en 1988 par quatre familles, L’AFSR Association Française Du Syndrome De Rett (Loi 1901 J.O. du 17 Février 1988) regroupe plus de 900 Familles,Sympathisants et professionnels.

Elle a pour objectifs :
· Soutenir les familles
· Faire connaître la maladie

· Promouvoir la recherche

· Agir pour la reconnaissance de la personne polyhandicapée au sein de la collectivité national.

L’association organise chaque année des journées nationales d’informations et de rencontres, ouvertes à tous.

Elle est en relation avec des associations RETT du monde entier et intervient, avec d’autres associations concernées par le polyhandicap, auprès des instances françaises et européennes.

Un magazine « le Rett info » est publié quatre fois par an.

Chaque année, des parents organisent, avec l’aide d’associations partenaires, de nombreuses manifestations locales : « le Printemps du Syndrome De Rett » dont l’objectif est de sensibiliser le public et de collecter des fonds. 

Pour accroître ses actions et ses recherches, l’AFSR a aussi besoin de dons.

Ses comptes sont validés par un commissaire aux comptes.






Comme vous le savez notre association souhaite chaque année réaliser un rêves de l’un de nos membres.

Plusieurs de nos membres nous on soumis leurs désirs :

· Alexandra souhaite visiter le musé du Louvre

· Joaquim, souhaite visiter le musé du Louvre également mais aussi rencontrer son chanteur favoris « Renaud », et apprendre à lire
· Et notre cher Mickael, souhaitait acquérir une lecteur DVD portable.

Cette année nous avons eu la possibilité d’exaucer un Rêve, celui de Mickael.

.

Au départ Mickael désirait avoir un vélo adapté car il avait peur d’en faire avec un vélo classique. Nous nous sommes donc concertés avec ses parents et nous avons pensé à un kart à pédales, mais celui-ci n’était pas adapté à sa taille.
Nous avons donc changé d’objectif… 

Lors de sorties ou visites en famille Mickael est isolé et mis à l’écart par les autres enfants, chose que beaucoup d’enfants victime d’un handicap subissent. 

Les parents de Mickael nous ont donc soumis leur désir d’acquérir un lecteur DVD portable pour leur fils, ce qui permettra à Mickael de ne plus être isolé.

Le 30 Décembre 2006, notre association s’est rendue chez Mickael, pour lui offrir son Rêve
On a pu voir sur le visage de Mickael une expression de joie magnifique, qui fait vraiment plaisir.

Il ne s’attendait pas à recevoir ce cadeau, et la surprise était au rendez vous, nous sommes repartis comblés, par son bonheur.
Notre association tentera chaque année de réaliser le rêve d’un ou de plusieurs de nos membres. 


La mise en place d’un projet au musé du Louvre est en cour d’élaboration.

Nous sommes toujours à la recherche d’une personne qui pourrait prendre en charge les séances de lecture pour Joaquim. Dans l’attente de trouver la personne idéale, Nathalie Segard, se charge de rendre visite à Joaquim une fois par semaine pour une initiation à la lecture.



Notre forum Internet a vu le jour il y a maintenant un peu plus d’un an. 

Il était important pour nous d’avoir un forum de discussion, afin de permettre à toutes les personnes désireuses, de venir se joindre à nous et ce à tout moment de la journée, pour parler de leur quotidien, de leur doute et angoisse.

Il est parfois plus facile d’échanger certaines craintes ou émotions personnelle sans avoir une personne en face de soi.

Nous avons pu par le biais d’Internet venir en aide à beaucoup de parents d’enfant handicapé et/ou malade.
Les rassurer dans leurs craintes, et de les guider dans leur démarches administratifs.

Leurs redonner espoirs au moment où ils n’en avaient plus.

Ce forum accueil personnes handicapées et valides, tout cela dans une ambiance conviviale et agréable.

( http://revesetsourires.actifforum.com
Notre forum regroupe de nombreuses informations sur diverses maladies et handicaps.
Tout comme notre association, le forum aborde tout types de handicaps et de maladies, afin d’élargir nos connaissances et enrichir notre savoir.

Très complet, il contient également beaucoup d’informations administratives.

Des parents et des personnes concernées par le handicap, échangent volontiers leurs astuces pour améliorer la vie quotidienne.

Lorsque l’on croit que l’on est seul, c’est un refuge idéal, pour surmonter nos angoisses.

Alors si vous hésitiez encore, osez ! vous ne le regretterez pas !!!!



Nous tenions à remercier particulièrement tout ceux qui nous ont aidés et soutenus
-> L’association I.S.I.C.A, Présidé par Mr Claude BACHARZYNA, 

· Ils nous ont donné une enveloppe à la création de notre association, afin de pouvoir débuter rapidement nos projets, et ils nous ont également permis d’aider à financer notre projet au zoo de Beauval.

-> Le LIONSCLUB du Pithiverais, qui nous a aidé à financer notre projet au zoo de Beauval, 

Photo lors de la remise de chèque 
Le 5 Octobre 2006
-> L’AFM, et plus particulièrement Mr Claude Ollivier
· Lors de notre exposer au LIONSCLUB nous avons fais connaissance avec Mr Claude Ollivier, qui a trouvé notre cause honorable, et a proposé de nous offrir un IMAC et un PC, qui nous permet maintenant de pouvoir réaliser nos affiches publicitaires et nos travaux de secrétariat.
-> L’entreprise RELIPLAST de Nancray sur Rimarde

· A la création de notre calendrier 2007, les nouveaux acquéreurs de l’entreprise Reliplast, ont généreusement offert la reliure et l’ensemble des fournitures qui ont permis la réalisation du support de notre calendrier. Un geste généreux de leur part, merci.

-> L’entreprise GOODRICH 

· La mise en place d’un loto est très coûteux, sans même savoir si il y aura un bénéfice.

On peu être facilement gagnant comme perdant (si il y a manque de monde)

Cette entreprise, nous a généreusement offert de très beau lots à présenter lors du loto réalisé le 1er Octobre 2006, (1 cafetière Philips, 1sèche cheveux Vidalsasson, 1 appareil à raclette Moulinex, 2 parures de lit 4 pièces, 1 four à pizza, 1 Maxiwok, 1 cafetière Expresso, 1 appareil détacheur à ultrasons, divers vaisselles, 1 ménagère 48 pièces)

Ce qui nous a permis de réaliser un loto avec des lots de qualités.



C'est une maladie génétique. Une maladie génétique correspond à une altération du patrimoine héréditaire. Cette anomalie peut parfois être héréditaire c’est à dire transmis de génération en génération. Dans le cas du syndrome de Williams, le plus souvent, il s’agit d’une néo mutation c’est à dire un "accident génétique". Dans le cas du SW, dans la plupart des cas il n’existe aucun antécédent familial, il s’agit d’une maladie qui apparaît sporadiquement. Quelles que soient vos origines, votre sexe, vous avez une chance sur 20 000 d’avoir un enfant atteint de cette maladie. C’est donc une maladie rare. Cela représente cependant 3.000 personnes malades en France, 300.000 dans le monde. Le risque d’avoir à nouveau un enfant avec un SW est celui de tout le monde. Enfin, le risque pour personne atteinte d'un SW d’avoir un enfant avec le même problème est de 50%. Autre nom de la maladie : Hypercalcémie infantile. 

Histoire d’Axel racontée par sa maman :

 Axel, tu n’es pas encore né que déjà les problèmes commencent, un retard de croissance important et une aorte disharmonieuse.

Le jour J arrive, tu né avec une semaine d’avance par césarienne d’urgence, car ton rythme cardiaque avait chuté. Tu mesures 47 cm pour 2.710 kg.

Tu passes 5 jours au service de néonatal, et déjà là nous ressentons que quelque chose ne va pas, nous rentrons à la maison et là les problèmes continue, tu pleures souvent, tu as une alimentation plus que difficile.

Nous faisons examens sur examens jusqu' à ce que le cardiologue qui te suit pour ta sténose aortique, ta sténose pulmonaire et ton souffle coeur, soupçonne que tu as le SW, nous faisons donc le caryotype tu as 3 mois, et à 5 mois nous savons enfin ce que tu as.

Nous sommes anéanti par l’annonce, nous ne comprenons pas et nous avons du mal à accepter et à admettre, pourquoi nous ?

Tu as maintenant 5 ans, tu mesures 103 cm pour 15 kg, tes problèmes d' alimentation se sont résolu, tu manges des petits pots depuis l' âge de 20 mois, tes pleurs se sont transformés en rire, et quelle joie pour nous de les entendrent. Tu as marché à 29 mois et maintenant tu cours, ta cardiopathie ne nécessite pas pour le moment d’opération, tu as fais de l’hypercalcémie que l’on a pu gérer grâce à un traitement.

Tu es aussi un enfant hyperactif, mais depuis quelques mois tu es sous Ritaline, et tout va beaucoup mieux, pour toi et pour nous.

Et malgré ta différence, tu es un enfant certes avec du retard, mais tu es avant tout un enfant plein de vie, plein d’amour, très câlin et très malin. Tu sais exactement ce que tu veux, et tu te fais comprendre.

Et nous t’aimons pour ce que tu es, c’est à dire TOI, car tu es unique. Tu nous donnes une très belle leçon de vie, et chaque petite chose que tu fais pour nous c’est un exploit.

Même si ce n’est pas tout les jours facile, avec de la patience et surtout beaucoup d’amour nous te guiderons du mieux que l’on peut à traverser ce monde semé d’embûches, pour que tu arrives à être le plus autonome possible.

Nous t’aimons de plus profond de notre coeur.        
Ta maman Mireille.


Présidente

Segard Nathalie

06.10.69.61.62

segard.nathalie@wanadoo.fr
Vice Président

Segard André

06.10.69.70.08

segard.andré@wanadoo.fr
Secrétaire

Leclerc Pascaline

06.10.02.80.14

pascaline.leclerc@wanadoo.fr
N’hésitez pas à vous joindre à nous lors de nos projets.

Aidez notre association à se faire connaître, parler de nous à vos proches.

Il est très important pour nous que tout ceux qui en on besoin sache que notre association existe, et comme on le sais tous la meilleur des publicité est celle qui est diffusée de bouche à oreille par ceux qui on vécu avec nous un ou plusieurs projets.

AIDEZ NOUS

ENSEMBLE ON EST PLUS FORT

Nathalie Segard et Joaquim





Alexandra qui est venu présenter ses tableaux                       créations réalisés par Guy et Marie-Noel Lafont





              Photo de Groupe                                                         Sylvie                        André Segard et Marybess





Véronique, Pascaline, Katia et Joaquim


À la journée pêche





Christophe Leclerc


Qui présente notre calendrier à l’assemblée générale


Il s’est chargé de la réalisation complète du calendrier.





Dans la vie tout est fruit du hasard… et comme souvent il fait bien les choses.


Nous avons découvert l’association Rêves et Sourires à un moment de doutes et de solitude.


Notre enfant avait été refusé à l’école et chez sa nourrice !


C’est un grand sentiment d’abandon…


Grâce au hasard, nous avons trouvé Pascaline Leclerc sur notre chemin, qui a accueillit notre fils Julien en son foyer.


Plus qu’une nounou, elle a su nous seconder dans notre vie de parent, et offre à Julien la stabilité qui lui faisait défaut.


Par son intermédiaire, nous avons rejoint l’association.


NOUS NE SOMMES PLUS SEULS.


Elle est pour nous un soutient, un guide.


Il est très important de savoir que l’on à quelque chose ou se raccrocher en cas de doute.


Merci meilleurs voeux pour  l’année 2007





Maman de Julien,








L’écurie de la grange a ouvert ses portes en juin 2006. L’expérience de 5 années auprès de jeunes en difficultés me stimule à promouvoir l’équitation pour tous dans notre région.


Sans parler d’équitérapie, apporter une bouffé d’oxygène à ces enfants qui en ont tant besoin.


LAETITIA PLAUT





Nous avons récemment vécu l’expérience d’amener notre fille Marybess au centre équestre de la grange.


Laetitia nous as proposer de faire connaître à notre fille le plaisir du contacte avec un poney. 


Marybess as une tendance à mettre ses mains constamment dans la bouche, une stéréotypie du a sa maladie.


Et la, surprise !!!


Marybess n’a plus du tout portée ses mains à sa bouche, elle était sur une jolie ponette, douce et calme, et notre fille se tenait fièrement


 André Segard.





Une maladie rare d’origine génétique


Le Syndrome de Rett est un grave désordre neurologique d’origine génétique. Il provoque un handicap mental et une infirmité motrice plus ou moins sévère, autrement dit :


Un polyhandicap.


Ce Syndrome a été décrit pour la première fois par le professeur Andréas Rett.


La quasi-totalité des malades connus sont des filles. La fréquence de ce syndrome est imprécise ; elle est cependant estimée à 1 naissance sur 10 à 15000, soit 25 à 40 nouveaux cas par an en France.


Le Syndrome de Rett ne touche pas de manière égale toutes les filles et ses manifestations sont très variables.


Mais comme tous les autres enfants, elles ont de réels potentiels et une vraie personnalité.





Extrait du Rett info n°58





Il y a des diagnostiques, que l’on ne s’imagine pas si douloureux.


Notre fille Marybess, jusqu’à ses 9 mois environ tout était normal, puis elle a commencée à régresser progressivement, elle ne parlais plus, ne présentais plus aucun signe de marche, petit à petit elle perdais de son habilité avec les mains, jusqu’à ne plus réussir à tenir un biberon ou même un objet.


Puis voila, le verdict tombe «  votre fille a le syndrome de Rett ! »


Ce fut un choc, et aussi une peur de me dire qu’un jour il me faudra envisager le pire, 


Marybess à maintenant 4 ans et demi, elle ne parle pas, ne marche pas, ne sais pas manger de morceau, elle a complètement perdu l’usage de ses mains et de certains mouvements.


Mais c’est une petite poupée, tout ce qu’il y a de plus attachant, agréable, et avec un regard qui en dit long….


Je me dois de faire évoluer les mentalités, je ne veux pas que l’on regarde ma fille avec honte…


Nathalie Segard, maman de Marybess





Marybess

















PAGE  
15

