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Le mot de la présidente

Nous désirons toujours en faire le trait d’'union entre les familles, les professionnels,
les établissements de Savoie et qu'il donne a chacun l'occasion de découvrir d'autres
horizons, de voir qu'au fond, partout, il y a le méme désir de s'informer, d'avancer et
de faire de son mieux pour les enfants et les adultes vulnérables et dépendants que
nous tous: parents, professionnels de la santé et de [I'éducation, nous
accompagnons.
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Pour ceux qui ont la chance d’accéder a Internet, vous verrez que notre site a changé de style au
cours de I'été. Nous essayons d'y mettre un maximum d’informations et de liens pour faciliter vos
recherches dans le domaine du handicap.
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Martine POMMARAT
Composition du Conseil d’administration
Bureau :
Présidente : Mme Martine POMMARAT
Secrétaire : Mme Nadine FROEHLICH
Secrétaire adjointe : Mme Nicole BOISSON
Trésorier : M. Christian CARON
Trésoriére adjointe : Mme Nicole BOISSON
Autres membres : Philippe BETBEDER, Marc FROEHLICH, Pierre PLASSE

Composition du comité de rédaction de Trait d’'union
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Au revoir a

C’est avec une immense tristesse que nous avons appris les décés de

Marion GAILLARD
Cinthya YAGIZ

Nos pensées émues accompagnent leurs familles dans un moment si douloureux




Nos prochains rendez-vous

Marché de Noél les samedi 28 et dimanche 29 Novemb re 2009
Comme chaque année, nous tiendrons un stand au marché de Noél de La Motte Servolex.

Féte de Noél le dimanche 13 Décembre 2009
Rendez-vous a La Motte Servolex, salle des Pervenches.

Le spectacle de la compagnie “Germaine en bateau” d’'une durée de 50 minutes fera la joie de tous et
comme tous les ans, chacun de nos enfants recevra un petit cadeau de la part du Pere Noél.
Nous terminerons I'apreés-midi autour du traditionnel goQter.

Assemblée générale ENFANCE-ESPERANCE le samedi 30 Janvier 2010
Elle aura lieu a 14 h30 a Montmélian, La Savoyarde, salle « le Granier »
Venez nombreux pour participer a la vie de notre association.

Connaissez vous notre site Internet ?

Sur notre site, vous trouverez de nombreuses informations sur I'association, nos activités, nos
sorties, des actualités en rapport avec le polyhandicap, et beaucoup d’autres articles et de liens
utiles....

Il est interactif : vous pouvez déposer des messages, écrire vos expériences sur les sujets proposeés
ou entamer une nouvelle rubrique.

Alors n’hésitez pas a venir le visiter a 'adresse suivante :

www.enfance-esperance.com

Voici notre page d’accueil :
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Bienvenue !

Nous sommes heurew de vous accueillir sur le site d'Enfance-Espérance, une association de
parents et d'amis ayant un enfant, petit ou grand, vivant au guotidien avec plusieurs handicaps,
d'oll le terme d'enfants ou adultes polvhandicapés.
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i Sur notre site vous pouvez:

= connaitre notre association, nos actions, et peut-gtre adhérer ...

= avoir une présentation du palyhandicap

= disposer de renseignements pratiques classés par catégorie fvolr f2 bandeay gauchs)

= Echanger grace & nos articles et noire forum ou simplement donner voire avis dans le
Livre d'or (voir handeaw gauchs)

Martire POMMARAT, présidente de l'association : « || faut donner une nouvelle impulsion,
regarder vers |'avenir el continuer ce qui a 816 mig en place en espérant pouvoir aider davaniane
les familles..

Je retiens I'idée de coopération, de complémentarité, de mise en avant des qualités de chacun,
de travailler dans des huts définis en commun .,

Je tiens & proposer un cap en lien avec les objectifs de 'association, échanger puis prendre

Derniers articles

Tous a vos souris et n'oubliez pas de mettre cette adresse dans vos favoris ou marque-page pour y
accéder plus facilement.

En cas de probleme de manipulation, laisser un message a enfanceesperance@orange.fr, nous
essayerons de vous aider.




La Prestation de  Compensation du Handicap pour enfant

Depuis le 1°" avril 2008 les familles ayant un enfant handicapé agé de moins de 20 ans
résidant en France qui pergoivent 'AEEH et un complément de 'AEEH peuvent choisir de
percevoir la PCH au lieu de percevoir un des compléments de 'AEEH .

Cette nouvelle mesure concerne un certain nombre de familles (500 a 600) en Savoie.

Dans le but d’informer les familles, notre association a demandé a Madame Annie CURTELIN,
directrice de la MDPH, de bien vouloir présenter cette nouvelle prestation.

La réunion d’information s’est tenue le mardi 2 juin a 20 heures. Malgré I'horaire difficile et le
laps de temps trop court pour avertir les familles et les autres associations, une vingtaine de
parents ont assisté a cette réunion.

Madame CURTELIN a exposé en détail les modalités d’application de la PCH enfant et a
répondu avec une grande écoute et une trés grande disponibilité aux questions posées par les
parents.

En résumé :

AEEH et PCH sont deux prestations ayant pour but de compenser le handicap de I'enfant
mais dont les modalités de financement sont tres différentes car 'AEEH est payée par la
CAF, et la PCH par le Conseil Général de la Savoie.

Le choix entre complément d’AEEH et PCH commence a se poser si I' enfant est concerné
par un complément de 3°™ catégorie.

Pour pouvoir bénéficier de la PCH, I'enfant doit, d’'une part, percevoir I'AEEH et I'un de
ses 6 compléments et d'autre part, remplir les criteres ouvrant droit a la PCH soit:
- avoir une difficulté absolue pour réaliser une activité dans le domaine de la mobilité, de
I'entretien personnel, de la communication, dans les taches et exigences générales, dans
la relation avec autrui,

- ou avoir une difficulté grave pour au moins deux activités dans les mémes domaines.

Méme si les critéres sont remplis ce droit n’est ouvert que si I'on en fait la demand e :
la MDPH et la CDA considérent que le demandeur préfére le complément de 'AEEH si
aucune demande de PCH n’est déposée.

Désormais pour une famille qui fait sa premiere demande de prestation elle peut choisir
entre :

- AEEH + complément

- AEEH + PCH

- AEEH + complément modifié+PCH logement

Pour une famille qui percoit déja I' AEEH et un complément elle peut faire la demande de PCH
lors du renouvellement de 'AEEH ou si la situation le nécessite ou s'il y aggravation du
handicap ou d’autres changements substantiels.




Le dispositif actuel apporte une réponse aux familles pour lesquelles la PCH est plus favorable
mais il n’est pas définitif. Il y aura des remaniements et le dispositif sera finalisé en 2010.

Pour l'instant la PCH permet de répondre a des dépenses dans les domaines suivants : aide
humaine, aides techniques (matériels et appareils congus pour compenser le handicap),
aménagement du domicile ou du veéhicule, déménagement, surco(t lié au transport, frais
exceptionnels ou spécifiques, aide animaliere.

Choisir la PCH entraine des obligations que les familles ne sont pas toujours prétes a
accepter : il faut bien étudier les avantages et les inconvénients d’'un tel choix avant de prendre
sa décision. Pour de plus amples informations concernant le choix entre complément d’AEEH
et PCH vous pouvez vous adresser a la MDPH.

D’autre part quand on a un enfant qui a des jours d'internat et des jours de présence au
domicile il faut bien se renseigner car il y a des seuils. La PCH est plus intéressante si I'on a
son enfant au domicile.

Quelles sont les différences entre AEEH + Complément et AEEH + PCH ?
- L'AEEH est non imposable, la PCH peut I'étre.
- Le financeur de la PCH a un droit de controle.

-1l 'y a une différence importante en ce qui concerne l'aide humaine : dans le cas du
complément AEEH, c’est beaucoup plus souple alors gqu'avec la PCH il faut parfois passer par
un organisme autorisé par le Conseil Général ou agréé par la Direction du Travail pour avoir
une aide a domicile.

Dans le cas ou I'on demande une aide humaine il faut demander la liste des prestataires de
services a domicile détenue par la MDPH.

Enfin si vous choisissez I'option PCH n’engagez aucune dépense liée au handicap de votre
enfant tant que vous n'‘avez pas recu de décision et laccord de la MDPH.
(Ex : aménagement voiture) car toute dépense faite avant la décision restera a votre charge :
aucun remboursement n'aura lieu.

Mme CURTELIN a eu la gentillesse de remettre & Enfance-Espérance un exemplaire de I'exposé.
est a votre disposition sur demande :

a l'association ou notre site www.enfance-esperance.com.

Pour en savoir plus vous pouvez vous adresser a la MDPH ou aux assistantes sociales




Etre polyhandicapé
et avoir une carte d’'identité
n'est pas toujours facile !

Bien quelle ne soit pas encore obligatoire, la
carte nationale d’identité est souvent demandée
lors de certaines formalités administratives.

Suite aux difficultés rencontrées par plusieurs
familles voulant établir une carte d'identité pour
leur enfant ou pour un adulte handicapé dont ils
ont la responsabilité tutélaire, Enfance-Espérance
a pris linitiative d'adresser un courrier au
Ministere de I'Intérieur et au Ministére du Travail,
des Relations Sociales, de la Famille, de la
Solidarité et de la Ville, afin de les sensibiliser aux
problémes des normes pour la photographie de la
Carte Nationale d’'ldentité.

En effet ces normes sont parfois inapplicables
pour les personnes polyhandicapées et la photo
est refusée par la préfecture.

Ce courrier a retenu leur attention et nous avons
eu les réponses suivantes :

Le Ministére de l'intérieur nous a répondu que
« Des instructions ont été adressées le 14
ao(t 2006 aux services préfectoraux chargés
de la délivrance de ces titres pour que les
photos produites par des personnes
handicapées, adulte ou enfant soient
acceptées sous réserve que la téte de la
personne concernée soit entierement visible
et que la qualité technique de l'image soit
conforme a la norme ISO/IEC 19794-s :2005
(luminosité, contraste, éclairage...) »

La Direction Générale de I'Action Sociale /
sous direction des personnes handicapées
retient la proposition faite par notre
association (que la CDA du département
autorise I'utilisation d’une photographie moins
exigeante quand le handicap de la personne
ne permet pas de répondre aux normes) et,
de son cOté, propose au Ministere de
I'Intérieur « d’expertiser les assouplissements
qui pourraient étre apportés », notamment
que «la demande de Carte Nationale
d’ldentité soit accompagnée d'un certificat
médical attestant du polyhandicap et de
'impossibilité de respecter intégralement la
norme » .

C’est maintenant au Ministere de [I'Intérieur de
répondre au courrier de la Direction Générale de
I’Action Sociale.

La présidente de I'association a demandé I'appui
de I'UDAPEI pour faire aboutir ce dossier et

M.TESSE, nouveau président de I'URAPEI a
adressé un courrier au Préfet de Savoie.

La nouvelle carte Vitale avec photographie,
requiert elle aussi des normes identiques : nous
allons donc nous rapprocher de la Sécurité
Sociale afin de les sensibiliser aux difficultés que
nous rencontrons pour remplir ces normes.

Colloque de Meythet (suite):

« La personne polyhandicapée au cceur
des soins : sujet pansé, sujet pensant »

Dans le prolongement de l'article rédigé dans
notre dernier bulletin, une infirmiére, une
éducatrice  spécialisée et une auxiliaire
puéricultrice du CME « Les Mésanges » apportent
le témoignage de leur intervention. Ce jour la elles
étaient montées sur scéne et avaient joué
plusieurs saynétes .

«Les saynétes illustraient sur le mode
humoristique les difficultés rencontrées par la
personne polyhandicapée lors de soins médicaux
( consultations, dentaires, auscultations...) »

Les professionnelles du CME Les Mésanges ont
voulu montrer I'importance de la relation dans les
soins.

« Il est indispensable que le personnel médical,
du quotidien et de I'éducatif collaborent afin que le
soin médical puisse étre efficace et bien toléré.

La personne polyhandicapée doit étre informée et
préparée a ce qui va lui arriver.

L’équipe médicale qui réalise le soin méconnait
souvent les difficultés de la personne
polyhandicapée, elle a besoin , elle aussi d'étre
informée pour adapter le soin a ce patient
particulier. »

Sylvie DULION(éducatrice spécialisée)
Nadia GIMENEZ (auxiliaire puéricultrice)
Catherine GIACCHINO (infirmiere).

Le salon HANDICA

X

2009 s’est tenu & Lyon les

10 ,11et 12 juin.

Notre présidente s’y est rendue en compagnie
d’'un autre parent. Elle nous raconte les quelques
heures passées a EUREXPO Lyon.
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« Jeudi 11 juin 9h30 nous partons a deux pour le
salon.

Chacune de nous y va dans un but précis, I'une
pour regarder les adaptations et aménagements
de véhicules, l'autre pour glaner quelques
renseignements concernant l'organisation de
vacances adaptées pour les enfants et adultes
polyhandicapés et voir quelles sont les
nouveautés en matiére d'aménagement de salle
de bain.

Des animations culturelles, des expositions
artistiques, des animations sportives, des
spectacles, des animations sensorielles, des
démonstrations, des conférences se déroulent
dans différents lieux

Et nous sommes deux visiteurs parmi les 20 000
attendus.

11h: Nous voici sur place. Au cours de ces trois
jours, plus de 200 exposants se cétoient et
présentent leur activité.

Une fois les portes passées (entrée gratuite) des
tables couvertes de documents et d'informations
diverses en lien avec le handicap s’offrent a notre
curiosité .

Ou se diriger ? Nous sommes un peu perdues a
cette heure d'affluence et sur une bonne distance
ce n'est qu’ allées et stands. Le plan nous permet
de nous repérer entre les différents espaces . Et il
yenal!:

Aides a la conduite, habitat, nouvelles
technologies, éducation/formation et emploi,
tourisme/sport/culture, déplacement et transfert,
services a la personne, service de conseils, aides
a la communication, santé et bien étre,
équipement urbain et accessibilité a la ville,
transport collectif et familial, sans oublier les
associations, les mutuelles, les représentants des
conseils généraux.

Tout ce qui concerne le handicap est la.

Par ou commencer ? L'essentiel est de ne pas se
disperser car nous n'avons pas le temps de tout
voir. Nous finissons par trouver I'une et l'autre ce
gue nous cherchons et obtenons les informations,
les explications et les conseils que nous étions
venues chercher.

Au cours de mes recherches dans la zone
aménagement de salle de bains, je suis
particulierement impressionnée par ce papa
bricoleur, parent d’'un enfant handicapé, qui a
inventé une baignoire pliable sur roulettes
utilisable dans n’importe quelle maison, une
baignoire qui peut étre emportée partout en
vacances et qui se range et occupe peu de place
dans le coffre de la voiture familiale. Voila un
matériel qui peut intéresser les familles.

L'espace "Aide a la conduite" nous présente cette
innovante voiture congue sans siége. La personne

en fauteuil entre par l'arriere du véhicule et
s’installe au volant.

Le temps nous manque. A 14h30 il est grand
temps de manger avant de rentrer.

La suite ce sera pour la prochaine fois, dans deux
ans, avec du nouveau sur les stands et de
nouvelles inventions utiles pour améliorer, faciliter
le quotidien de milliers de gens !

Trail du Galibier

Le Trail du Galibier s’est
déroulé le 23 ao(t 2009.

Cette épreuve, course de
vitesse et d'endurance en
haute montagne (ou le
dénivelé est de l'ordre de
B @ikl 1700 m et la distance a
e parcourir de 21 km) a été
. 'occasion de sensibiliser les
| coureurs et les spectateurs

GauBiER
FouLez DU PIED UN SITE EXCEPTIONNEL

Grace aux organisateurs de ce trail (dont le
responsable Jean-Louis MARTIN), et a Cyril
RIBET, ami adhérent de notre association, 1 € du
montant de chaque inscription a été reversé a

notre association.

A la remise des prix Cyril RIBET a pu remercier
les coureurs et dire quelques mots sur le
polyhandicap.

Quelques jours plus tard notre trésorier s’est vu
remettre une somme substantielle qui servira pour
nos actions familiales.

Encore tous nos  remerciements  aux
organisateurs, aux personnes qui se sont
impliqguées pour notre association et félicitations a
Cyril qui a fait une trés belle performance !




Le marché de I'ME de Challes-les-Eaux
Le 13 mai 2009

Le traditionnel marché de printemps de I'lME a eu lieu le 13 mai.

La matinée était belle, ce qui permit a un bon nombre de visiteurs de profiter de ce moment convivial,
de rencontrer des enfants de I'IME, et d'acheter sur les différents étals des produits de qualité :
fromages, pains, fruits et légumes, produits artisanaux, plantes et fleurs.

Durant ces quelques heures de marché, les
produits patissiers bien mis en évidence au
devant de I'étal, cannelés et cookies réalisés
par des parents (merci a eux) et vendus au
profit de l'association, sont partis comme
des petits pains !

Pendant ce temps, de l'autre c6té du préau,
les enfants du groupe «poly» se
succédaient aupres des éducateurs pour
vendre des parts de tartes salées et de
gateaux confectionnés par le groupe ou les
familles.

eme

Notre association était présente pour la 2
fois.

Nous avions installé sur notre stand des
panneaux qui permettaient de présenter et
d’expliquer le polyhandicap ainsi que quelques
tee-shirts de différentes tailles au logo
d’Enfance-Espérance

On pouvait aussi voir quelques photos prises
lors de I'activité fauteuil ski au Margeriaz ou lors
de la sortie joélette au plan deau a
Chéateauneuf.

Des plaguettes de [lassociation étaient
disponibles pour les passants.

Une belle effervescence régnait du coté de la serre : cela n'a pas désempli car de nombreuses
personnes attendent le marché de I'IME pour acheter les plantes et fleurs qui décoreront leur balcon

ou jardin durant la belle saison.

Etre présent au marché de I'lME est toujours
plaisant pour Enfance-Espérance.

C’est un moment joyeux, léger, un moment
d’ouverture de I'établissement ou les sourires
illuminent les visages et ou les enfants sont
contents d'accueillir les visiteurs qui
s'intéressent a eux et a leurs activités dans
I'établissement.



Les grandes médiévales d’Andilly
les 30 et 31 mai 2009

Medicvales dzinditly (Les mots en italique sont traduits en fin d’article)

Au cceur d'un territoire aux multiples atouts naturels qu'elle contribue directement a mettre en valeur,
l'association Andilly Loisirs (site Andilly : http://www.andillyloisirs.com ) a créé les Grandes Médiévales dans
la forét des Moulins d’Andilly (entre Annecy et Genéve), et invite chaque année notre association a y
participer.

Dans ce « petit pays », vous pouvez
faire, pendant 2 week-end, un
véritable retour en arriére, et revenir

Pour l'association, cette
manifestation  représente
un apport de fonds

au moyen age, grace a plus de 400 important :

artistes et un millier de figurants. la recette de la vente des
. omelettes nous est

Pour la 4°™ fois, Enfance-Espérance entiérement dévolue.

disposait d’'un joli chalet dans lequel

nous avons confectionné des Cette année nous avons

omelettes durant le dernier week-end été 14 bénévoles a

du mois de Mai. remonter nos manches

pendant les 2 jours .

C'est I'envers du décor que je vous invite a
découvrir maintenant. En effet les bénévoles
d’Enfance-Espérance « derriére les fourneaux »
ont peu eu le loisir de bénéficier des spectacles...

Tout se passe dans un lieu ou charmement et charmognes sont de mise : moult tournois, joutes équestres et
bastailles s’y déroulent.

Au détour des chemins, vous pouvez rencontrer des artisans et des
mercanti devant leurs échoppes, trouiller aux criements des gens
d'armes, et odir les troubadours et saltimbanques qui giguedouillent,
les fées et les sorceresses qui nous faerent ...

Tout le monde a revétu ses affublements d'époque, et les jolies
damoiselles qui fatrouillent, ne se font heureusement pas conchiées
par les gueux vétus de défroques et tirant leur attrapoire.

Pour nous les brics bénévoles, tout a commencé quelques jours avant la manifestation, lorsque quelques uns
d’entre-nous ont cheminé jusqu’a Andilly-Loisirs pour ébrener et mesttre en place le décor, et pour préparer
le week-end, faire les provendes, ...

Puis le jour venu, la 1éere équipe, convoie prestement dans la froidure, a I'aube. Les arrois sont pleins, et t6t,
nous arrivons avant I'ajour a Andilly ou nous rejoignons notre petit castel. Nous nous répartissons le labeur.
La jouvence Marc, Nadine et Alain installent et enjolivent le chalet et son enclos.



La gent menue Anny et Christian trancient les tartines cependant que le
maréchal Gérard fait choir 3350 ceufs, de ses membrues dans la marmite !.

L

es anciens supervisent ...

Tout piétonne bellement sauf un doigt coupé et une poularde échappée que ce

coquebert d’Alain boute hors de la buissonade.

Le soleil nous rechaudit;
Notre chalet est trés biau,
beaucoup nous félicitent.

Nous trouillons de ne pas faire recette
mais la menuaille arrive.

Deux d’entre nous joilent et relenquissent
les premiers manants qui mandent nos
omelettes.

Tres vite, beaucoup viennent a la
souplette dans notre batisse . lls attendent
tous sans s’estriller pour mangailler une
francherepue.

A la brune, aprés le dernier estour, de
nouveaux arrivants veulent encore
ripailler : Gérard doit aller quérir des ceufs
et du pain !

Ouf il est minuit! Pendant que Gérard et Marc, prodoms, gésissent dans la bastille pour éloigner les
maroufles, nous rentrons pour rejoindre vistement notre couche.

Le lendemain dimanche, Myriam, Martine, Iréne, Michel, Alain et Pierre viendront rejoindre Marc et Gérard
pour assurer la suivance de la ripaille ! Derechef, I'affluence sera itelle !

En tout, 1350 omelettes ont été tostées pendant ces 2 jours !
La recette ne fait pas vergogne a notre Chambellaine Martine et son prévot Christian. Toute cette clicaille
servira a nos fillots et fillotes pour les esbaudir lors de nos prochaines sorties ou prochains spectacles ... ».

Petit lexique médiéval

Affublement = vétement

Criements = cris

Maréchal = maitre des écuries
( notre référent manifestation)

Arroi = équipage

Damelot = jeune homme

Marouflmaraud

Attrapoire = équipage

Défroques = vétement mauvais

Membru = mains vigoureuses

Bachelette = jeune fille

Derechef = a nouveau

Mdreu= populace, canaille

Balivernes = mensonges Ebrener = nettoyer Mestinettre
Barnage = barons au service du roi Enquerre = chexgavoir Moult = beaucoup
Bastaille = bataille Esbaudir = émerveiller Nuiténuit
Batelage = boniments Estour = combat Odir = entendr

Batisse = batiment

Estriller = étriper

Piétonnenarcher

Bellement = bien

Et tot = bientot

Poularde = Pdalenanger)

Bonne pitance = bon repas

Faer = ensorceler

IAreste= rapidement

Bouter = pousser

Fatrouiller = bavarder a torttedéers

Prévét = collecteur d'impdts
( notre trésorier)

Bric = fripon, coquin

Fillot(e) = fils, fille

Pramim = courageux

Brune = tombée du jour

Francherepue = repas rassasi

Quérir = chercher

Buissonade = petit bois

Gent(e) = noble

Relengsiervir

Chambellain(e): responsable du se
chambre notre présidente )

rvice de@&sir = coucher

Ripailler = manger

Charmogne = sortilege

Giguedouille = danse, gigetem

Sorceresse = sorciere

Charmement = enchantement Itelle = pareille Sotegptesoupe
Choir = tomber Joiler = accueillir Suivance = suit
Clicaille = monnaie Jouvence = jeunesse Tosteilkegr

Coquebert = nigaud

Manant = homme de village

Therud avoir peur

Conchier = outrager

Mander = demander

Vergogrfaire honte

Convoier = faire route

Mangailler = Manger

Visterhe rapidement




Le circuit du coeur du Judo-Club de La Motte Servole X
le samedi 27 juin 2009

Le "Circuit du coeur", a La Motte-Servolex, est un parcours sportif pour ceux qui le font en courant et une
promenade agréable pour ceux qui se déplacent en marchant, ou en fauteuil.

C'est aussi un moment festif, un moment de fraternité qui veut faire participer et rassembler le plus de monde
possible autour d'un but: collecter des fonds pour acheter les matériels nécessaires a une bonne prise en charge
des enfants polyhandicapés.

C'est Didier PARPILLON, aujourd'hui décédé, qui a imaginé ce challenge. Didier était kiné et professeur de judo
au Judo-Club de la commune.

Il a impliqué tous les membres du Judo-Club et tous ses amis... et cette action, ce geste d'amitié et de soutien
dure depuis vingt ans. Voila qui force I'estime, le respect et notre reconnaissance a nous parents.

Samedi 27 juin 2009, c'était en effet la vingtieme édition du "Circuit du cceur "; les participants étaient nombreux;
tous avaient acheté leur dossard (2 €); beaucoup étaient coiffés d'une casquette rouge : le Judo-Club voulait
marquer ainsi cet anniversaire emblématique, et bien sr, comme d'habitude, il faisait trés beau.

Plusieurs familles et amis de notre association ont suivi, a leur rythme les coureurs.

L'aprés-midi, le Président du Judo-Club a remis au nouveau Directeur des "Mésanges" et a "Enfance-Espérance"
un chéque de 2164 € qui servira a solder le paiement du fauteuil-ski.

Le Judo-Club reverse le jour-méme du "Circuit du cceur " la totalité des sommes collectées mais il faut préciser
qu'il prend a son compte tout le colt des investissements humains et matériels (frais d'imprimerie des dossards,
des affiches, ....).

Aprés le verre de I'amitié, le Président du Judo-Club nous a donné rendez-vous en Juin 2010, pour un nouvel
élan du cceur.
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La journée Side-cars
le samedi 27 juin 2009

Pour la 6°™ année consécutive, I'association "3 Roues c’est tout"
de Chaumont (74), organisait cette année le "Pirate - Jumbo".

Ce week-end rassemblait des side-caristes de toutes régions
(Savoie, Haute-Savoie, Hautes-Alpes, Suisse) venu pour partager
leur passion avec des personnes handicapées, et ceci en qualité
de bénévoles.

« C'est aprés avoir essuyé un gros orage ce vendredi 26 au soir
sur le terrain de moto cross de Chaumont maintenant détrempé,
qgue le jour se léve ce samedi matin sur les tentes des motards
installés pour le week-end.

L'air est frais, le ciel est chargé. Les organisateurs scrutent I'horizon et s’activent aux préparatifs. lls sont préts a
accueillir les enfants, familles et amis qui doivent arriver pour 9 h30.

Ce temps trés maussade qui régne sur nos départements n'a pas découragé les participants venus trés
nombreux. Chacun se voit remettre un plan détaillé du circuit et fait connaissance avec le pilote qui va le
conduire tout au long de la journée.

Aprés avoir pris le temps d’installer confortablement les
personnes handicapées dans le panier du side, les motards
chevauchent leur machine et c’est a 10 h que les 40 sides
vrombissant s'élancent et serpentent sur les routes de Haute-
Savoie, encadrés de 30 motos solo chargées de réguler la
circulation.

Nous traversons différentes communes, Frangy, Chilly,
Mésigny, Menthonnex sous Clermont pour arriver a la pose
déjeuner dans le magnifique parc du Chéateau de Clermont ou
le soleil fait briller les cuivres de I'orchestre.

Accueilli par la fanfare, chaque participant se voit remettre un éléphant en peluche, embléme du rassemblement
de motos.

C’est autour d’un buffet en plein air préparé avec soins, que chacun s’accorde un temps de repos.
Mister Arold nous entraine dans son univers poétique et rocambolesque en invitant des figurants a participer a
ses sketchs trés réussis.

Le temps passe vite. 50 km nous séparent de l'arrivée. Il est temps de reprendre
la route vers Droisy, Val de Fier, Seyssel et Frangy. Nous voila arrivés a
Chaumont, au moto cross.

Le bruit, la vitesse, I'air, que de sensations ressenties par les enfants ! C’est par
des cris, un regard, un visage illuminé, gu’ils nous transmettent la joie procurée
par cette balade.

Pendant le godter, Mister Harold reprend son show qui est trés applaudi par
lassemblée.

Au son de la fanfare déguisée en pirate, un char tiré par un tracteur "Vierzon" aux couleurs et accents de pirate
arrive sur site, animé par une troupe de jeunes.

Le temps des récompenses est venu. Chaque motard se voit remettre un bandana au logo de I'association
"3 Roues c’est tout".

Dans une ambiance trés festive, la soirée
se prolonge autour d’un repas préparé
par les organisateurs et des bénévoles,
animé par un orchestre. »

Un grand merci aux organisateurs pour
cette journée trés réussie, ainsi qu’aux
side-caristes qui nous ont donné une
grande legon d’humanisme.

Chacun de nous gardera des souvenirs mémorables de cette magnifique journée.
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En tiralo, hippocampe, vélo-pousseur, joélette, ou fauteuil
le 6 septembre 2009.

C’est par un magnifique aprés-midi de fin d'été que 10 familles ont répondu a l'invitation d’ Enfance-Espérance
pour prolonger un peu les vacances, au bord du lac du Bourget.

Les berges de ce lac (plus grand lac naturel d'origine glaciaire de France) bénéficient d’'un projet de
réaménagement depuis quelques années baptisé ‘reconquéte des berges’, afin de préserver la qualité du cadre
de vie, de garantir durablement la ressource en eau et la biodiversité de ce territoire. Le saviez-vous ? Son
volume d'eau équivaut a la consommation annuelle d'eau potable en France !

Le site des Mottets situé a I'extréme sud du lac, est constitué de grands
espaces avec des aires de pique-nique, des jeux pour enfants et une voie
accessible a tous (a pied , en rollers , en vélo,....), longeant le lac.

C’est dans ce site magnifigue au bord de la plage des MOTTETS, que
nous nous sommes retrouvés pour essayer les divers moyens de
locomotion adaptés au handicap mis a disposition.

Le soleil était également au rendez-vous. Les bénévoles sont préts pour
les activités et I'équipe de maintenance assure le bon fonctionnement du
matériel.

Le vent du Nord a découragé la plupart d’entre nous
pour la baignade, sauf Eva qui a préféré se baigner avec
son papa et sa sceur et Pierre le téméraire qui a
découvert le tiralo , (fauteuil amphibie tracté par sa
maman au moyen d’'une longue barre) et n'a plus voulu
le quitter ...

Sofiane, plus frileux, a testé I'hippocampe, fauteuil de
plage roulant qui permet également aux personnes a
mobilité réduite de profiter de la plage.

Mélissa attend le départ en joélette,
Agnes en vélo pousseur,

Les autres familles ont emprunté le chemin a fleur d’eau en
bordure du lac, le long des roselieres a I'abri du vent.

Deux pontons surplombant le lac donnent accés a la jolie petite
« plage des Dames ». Nous traversons ensuite le hameau de
« Terre-nue » qui nous offre de jolies vues entre les restaurants
et les ruelles fleuries.

Le chemin continue, cette fois au bord d'une plage de galets qui
nous permet d’atteindre le cap paysager des Séselets.

Les plus courageux iront jusqu’a la plage du Lido a Tresserve,
distante de plus de 3 km de celle des Mottets.

Au retour, nous avons pu déguster les nombreux gateaux, dont les délicieuses brioches et tartes aux fruits du
papa de Pierre.
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CROISIERE SUR LE LAC DU BOURGET
sortie du 20 septembre

Le Dimanche 20 septembre neuf enfants et leur famille se sont
retrouvés a I'embarcadére du grand port d’Aix les bains pour
profiter d'une croisiére d’'une heure trente sur le lac du Bourget.

A 15h15 tout le monde était au rendez-vous.

Le personnel de la vedette « Alain Prud’homme » finissait les derniers préparatifs pour libérer de la place et
permettre aux fauteuils d’accéder a la cabine principale du bateau dés 15h30.

C’est sous un ciel nuageux que nous avons tous embarqué et
gue nous nous sommes retrouvés a I'abri, bien au chaud dans
cette belle cabine.

Les enfants avaient la possibilité de s'installer face aux
grandes baies vitrées pour profiter pleinement du paysage.

Le moment du départ arriva enfin.

Les manceuvres attirerent notre attention. Le capitaine
déclencha la siréne, signal sonore qui ravit les enfants Nous
étions tous contents d'étre la pour profiter de ce moment
différent.

Tout d'abord, la croisiére nous permit de découvrir de belles vues sur le port d’Aix les Bains et sa promenade,
puis sur les massifs alentours. Les enfants semblaient contents. Certains découvraient des sensations
nouvelles : bruit du moteur, glissement sur I'eau, paysages qui défilent lentement. Pour d’autres ces sensations
restaient moins palpables, peut-étre a cause du confort de la cabine.

Puis le « Alain Prud’homme » traversa le lac pour longer le
massif de I'Epine en direction de I'abbaye de Hautecombe.

Il continua le long de cette rive escarpée pour nous faire
découvrir le site protégé de la cdte sauvage.

A bébord et tribord les grébes huppés vaquaient a leurs
occupations sans se soucier le moins du monde de notre
intrusion .Plus loin on pouvait admirer les belles demeures
érigées sur les pitons rocheux .

Il était temps dans la vaste cabine de prendre un rafraichissement apprécié par tous tandis que le bateau
revenait vers son point de départ en longeant cette fois l'autre rive, a une allure bien moins rapide que le TGV
gue l'on apercevait !

Aprés avoir longé la baie de Grésine, nous voila sur le quai au Grand-Port pour débarquer plus tardivement que
I'horaire prévu.
De ce fait certaines familles ne purent rester pour partager le golter

prévu a Brison. Cependant quatre familles se retrouvérent attablées
autour des délicieux gateaux confectionnés pour I'occasion.

Elles échangérent entre elles et relaterent les difficultés passées et
présentes rencontrées dans I'accompagnement de leur enfant.

C’est la pluie qui interrompit ce moment de partage et nous obligea a
nous mettre a I'abri.

Mais il se faisait tard , il fallait se quitter. Aprés ce moment de détente
les obligations de la vie quotidienne reprenaient le dessus.

Les bonnes choses ne peuvent pas durer toujours, c’est ce qui fait leur
charme!
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INFOS ADMINISTRATIVES

Revalorisation de 'AAH :
au 1% septembre 2009 : 681,63 €

Dans le cadre de la réforme de I'Etat, les
Agences Régionales de Santé se mettent en
place en 2010.

La CDA sera renouvelée au 1 * janvier 2010.
Cette commission est de premiére importance
puisqu’elle décide, sur présentation du plan
personnalisé de compensation du handicap, de
l'ouverture des droits et de [lorientation en
établissement pour les personnes en situation
de handicap.

Pour rappel cette commission est composée de
neuf membres dont trois représentants
d’associations de parents d’enfants handicapés.

Attendu depuis un certain temps le décret n°
2009-322 du 20 mars concernant les personnes
n'‘ayant pu acquérir un minimum d’autonomie a
été publié.

Ce décret définit 'accompagnement que doivent
recevoir les adultes handicapés n'ayant pu
acquérir un minimum d’autonomie.

Sont concernés par ce décret les Maisons
d’Accueil Spécialisé (MAS), les Foyers d’Accuell
Médicalisé (FAM) et les Services
d’Accompagnement Médico-Sociaux des
Adultes Handicapés (SAMSAH)

La nouvelle réglementation en matiere
d’accompagnement et d'organisation doit étre
mise en place dici 5 ans dans les
établissements et les services concernés. Elle
devrait garantir aux personnes accueillies dans
ces établissements un accompagnement de
qualité mais comment le gouvernement
assurera-t-il le financement de cette volonté
politique?

Dans notre prochain bulletin nous vous
informerons des grands axes de ce décret.

Malgré notre lettre de relance a ce jour,
Monsieur GALLAT directeur de la DASS n’'a
pas répondu a notre demande de réunion
d’échanges autour du polyhandicap.

INFOS ETABLISSEMENTS

L’Assemblée de [I'Accueil Savoyard s'est
tenue le 18 juin 2009

Lors de cette assemblée générale a l'ordre du
jour chargé, les personnes invitées ou conviées
ont pu prendre connaissance des orientations
futures de IAS et des projets de
réaménagement et d’extension de
I'établissement.

Une présentation du Réseau Des professionnels
de la Région Rhéne Alpes impligués dans la
prise en charge de I'enfant et de I'adolescent en
situation de handicap a été faite.

Ce réseau regroupe des professionnels libéraux
et salariés des secteurs sanitaire et médico-
social ou des professionnels impliqués dans la
scolarisation et la formation des enfants en
situation de handicap ( handicap moteur,
sensoriel, neuro-psychologique, polyhandicap)

Il a pour but de mieux organiser tous les aspects
de laccompagnement sanitaire ou médico-
social des enfants pour leur amener les soins
les mieux adaptés au plus prés de leur domicile.

Il travaille dans plusieurs directions; la
communication, la transmission de I'information,
la coordination des soins, linformation aux
familles, 'harmonisation des pratiques avec des
référentiels, la formation des professionnels, la
recherche et I'éthique.

Ensuite a été présenté le rapport d'activités des
différents services de I'établissement

Enfin a été exposé le partenariat qui existe entre
I’Accueil Savoyard et la MDPH pour la mise en
ceuvre de la prestation de compensation du
handicap.

Le président de l'association a mis en avant
guelques inquiétudes concernant le nombre
d'adultes en amendement CRETON, Ile
probléeme des financements et des dotations
insuffisantes

Notre association remercie I'Accueil Savoyard
pour son esprit d’'ouverture et son invitation a
assister a son Assemblée Générale.

Notre association a été invitée a participer au
Conseil de la Vie Sociale de la Maison

d’Accueil Spécialisé de Bassens afin
d'assister a la présentation «des travaux
d’évaluation interne dans le cadre du
renouvellement du projet d’établissement » et a
la « restitution du travail d’évaluation commune
réalisée par les parents, les représentants
légaux, et les personnels de la MAS au cours du
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forum local. »

Enfance - Espérance remercie Madame la
Directrice de la confiance qu'elle nous a
témoignée en nous invitant a ce CVS.

Monsieur Jean Paul MATHIEU a été nommé
Directeur du CME « Les Mésanges ».

L’Assemblée Générale de 'UDAPEI a eu lieu
le samedi 17 octobre 2009 a Saint Martin sur la
Chambre en Maurienne.

L'UNAPEI a entamé sa campagne de Noél . Le
catalogue est disponible au 04 79 71 36 91 pour
ceux qui veulent participer et acheter par
correspondance des objets de décoration,
cartes de veeux, papiers cadeaux, cadeaux pour
Noél... Les bénéfices de cette campagne
servent a des actions en lien avec le handicap.

« L’opération  Brioche » de [I'APEI de
Chambéry a eu lieu du lundi 5 au dimanche 11
octobre.

INFOS ASSOCIATIVES

Don de matériel

Grace aux dons de matériel de certaines
familles, un éducateur de I'IME « Le Bourget »
a Challes-les-Eaux a pu remettre a une
association Marocaine ce matériel.

Une fois réadapté ce matériel a été donné a des
familles  marocaines ayant un  enfant
polyhandicapé.

Si vous avez du matériel inutilisé, vous pouvez
prendre contact avec Monsieur Rachid
BENERRADI, par [lintermédiaire d’Enfance-
Espérance qui fera suivre le courrier.

Demande d’aide

L’association recherche des bénévoles pour
installer et ranger la salle des Pervenches le
dimanche 13 décembre a la Motte Servolex

INFO PRATIQUES

Possibilité de prét du DVD du Colloque de
Meythet pour les familles et les professionnels
des établissements :

« La personne polyhandicapée au cceur des
soins ; Objet de soins, Sujet pansé ou Sujet
pensant ? »

pour réservation : 04 79 71 36 91.

Possibilité de prét de livres  pour les familles :
2 nouveaux ouvrages :

« Auprées de la personne handicapée »
Elizabeth ZUCMAN

« Mon enfant est polyhandicapé »
DECLIC

pour réservation : 04 79 71 36 91

Bons « anniversaire » .

En cette année 2009, 29 bons d’anniversaire ont
été distribués aux enfants.

N’hésitez pas a nous solliciter si vous souhaitez
en bénéficier.

Bons d’achat de matériel médical

A ce jour 11 familles ont répondu positivement a
l'offre d'un bon d'achat de 50€ pour l'année
2009 afin d’acquérir du matériel paramédical en
lien avec le handicap de leur enfant.

@

@ 't S %&'()*
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Rappel des buts de notre association :  (article 2 de nos statuts)

Agir par tous les moyens et dans tous les domaines (réunions, manifestations, services) pour
promouvoir une meilleure prise en charge du handicap.

Accompagner les familles dans le cadre du handicap
Réfléchir a la politique du handicap en relation avec d’autres associations

Représenter les parents auprés de tous les organismes concernés directement ou indirectement
par la prise en charge des personnes polyhandicapées (organismes de gestion ou de tutelle,...)

Défendre les droits des personnes polyhandicapées et si besoin d’ester en justice.

BULLETIN D’ADHESION

J'adhére a Enfance-Espérance, " # " "$ % "& '
et je verse une cotisation individuelle annuelle (15 €) ou une cotisation de soutien (30 €)
M Mme Melle
Nom Prénom :
Adresse :
Code postal : Commune :
Tél :
E-mail :
Date et signature (N’oubliez pas de joindre votre chéque a I'ordre nifnce-Espérance)

)y " '#

Si vous ne souhaitez pas recevoir les informations de notre association , vous pouvez nous le signaler :

Je ne désire pas recevoir :
- le bulletin Enfance-Espérance

- les autres informations Enfance-Espérance
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