Compte-rendu du 27/11/2011

6 familles se sont retrouvées ce Dimanche 27 Novembre avec pour sujet le théme de I'année pour
les moins de 8 ans, « Nos enfants quelle différence, comment les aider au mieux » plus spécialement
ce jour la: les aides médico-sociales.

Etaient venus Christel Nourissier pour expliquer et répondre aux questions, Maurice Favrat,
Martine Hardotin et Myriam Winogradsky pour aider a encadrer les enfants.

Nous avions fait appel a I'association « la réflexion vécue » pour I'animation enfantine. Le theme
était l'initiation au cirque : ballon géant, tunnel, agrés, déguisement pour ressembler a un magicien...
Dommage ils n’étaient pas nombreux et nous n’avons pas trouvé comment éclairer le hall d’entrée
de I'Alliance.

Christel nous a guidés dans les méandres d’'une demande MDPH :
- Comment faire la demande. Ce qui est important a dire, I'esprit de la loi 2005
- Quila recoit : Composition de la CDAPH, les codes et barémes.
- Quiprend les décisions.
- Que faire en cas de désaccord.
- Importance des orientations.

Pour chaque étape, il y eut de nombreuses questions a partir de I'expérience vécue. Les réponses
nous ont éclairés.

En cas de graves désaccords et d’'impasses, Christel nous a bien redit d’écrire au Président du Conseil
Général et de prévenir Frangois Besnier.

Notez bien que la 2°™ réunion pour les jeunes enfants aura lieu le 11 mars 2012 : Le Docteur
Bonnot, psychiatre référent pour les maladies rares a expression psychiatrique, viendra de Nantes
pour nous expliquer I'importance des bilans précoces pour la mise en place de justes mesures de
prévention.



Dans un tout autre ordre d’idée : les familles qui souhaitent que Prader-Willi lle de France envoie
des voeux aux établissements ou professionnels qui s’occupent de leurs enfants doivent m’envoyer
le plus vite possible les noms des chefs d’établissements ou des pros avec leurs adresses




