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Le mot de la présidente
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Nos prochains rendez-vous

Prochaine sortie le 25 avril 2010 :
Journée caleche, joélette, a la ferme avec repas et goQter
Un prochain courrier vous permettra de connaitre les détails de cette sortie et de vous inscrire.

Les Médiévales d’Andilly les 22 et 23 Mai 2010
Les bénévoles sont les bienvenus.

A prévoir cet été :
Juin Circuit du cceur, Jumbo-Run,
Juillet : pique-nique estival.

Tnaib & unioy,

ENFANCE - ESPERANCE, Maison des associations, 67 rue Saint-Francois de Sales, 73000 CHAMBERY
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L’assemblée générale Enfance-Espérance du 30 Janvie r 2010

C’est par une belle journée hivernale que s’est déroulée notre assemblée générale.

Malheureusement beaucoup n'ont pu venir a cette assemblée mais plusieurs familles étaient
présentes et nous avons pu tout de méme tenir cette assemblée, le quorum de 50% des voix ayant
été atteint. Mesdames Tallin et Trotta respectivement adjointes aux affaires sociales et scolaires

nous ont gentiment accueillis dans une salle de la Savoyarde a Montmélian.

M. Touzot, président de l'accueil Savoyard, M. Sabouret, président de I'APEI d’Albertville et M.
Benerradi, éducateur a I'lME de Challes les Eaux nous ont fait le plaisir d’étre parmi nous.

M. Benerradi nous a présenté son action en faveur dune
association marocaine spécialisée qui réadapte le matériel
donné par des familles francaises pour en faire profiter les
enfants de ce pays. Grace a notre bulletin, il a pu faire profiter
une famille marocaine d'un verticalisateur, d’'un fauteuil et d’'un
corset. D’'autres matériels donnés par des familles sont
entreposés a Montmélian en attendant le départ pour le Maroc.

M. Touzot a déclaré que le projet de réhabilitation de I'Accueil Savoyard est en phase finale. Le
permis de construire, si les différentes autorisations sont accordées et les fonds réunis pourrait étre
délivré cet été.

M. Sabouret, quant a lui, a annonceé 4 places supplémentaires a la MAS des Ancolies de St Vital et
I'élection de la Directrice des Ancolies au collectif régional Inter-MAS.

La Présidente a ensuite présenté le rapport moral et le rapport d'activités de I'association, le
trésorier, le rapport financier. Ces rapports ont été votés a l'unanimité. lls seront envoyés aux
adhérents de I'association et seront disponibles sur notre site www.enfance-esperance.com.

Un point particulier concernait la déclaration d’intérét général de notre association. L'assemblée
générale a donné son accord pour entreprendre les démarches afin d’obtenir ce statut.

S’en est suivi I'élection des administrateurs d’Enfance-Espérance.

Le départ de 2 anciens administrateurs et I'arrivée de 2 nouveaux permettent le fonctionnement du
conseil d'administration a effectif constant. (voir le nouveau conseil d’administration ci-apres)

Enfin le montant de la cotisation reste inchangé pour cette année (15€)

Quelques questions diverses ont permis aux participants d’échanger sur les actions de I'association
et tous se sont réunis autour du traditionnel buffet en fin de séance.

Le bureau
Madame Martine POMMARAT : Présidente
Madame Nadine FROELICH : Secrétaire
Monsieur Christian CARON : Trésorier

Autres administrateurs :
Monsieur Philippe BETBEDER
Madame Anny CARON
Monsieur Marc FROELICH
Monsieur Dante ROSINI
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La Maison Départementale des Personnes Handicapées  de Savoie

« guichet unique » d’acces aux droits individuels

La profonde réforme engagée par la loi du 11 févrie  r 2005 sur la réponse que notre société doit
apporter pour faciliter la participation et la citoyenneté des personnes handicapées a, entre autres,
mis en place les Maisons Départementales des Personnes Handicapées (MDPH).

Créées a I'échelle départementale sous une forme particuliére regroupant au sein de 2 instances
décisionnelles 'ensemble des institutions en charge des politiques et du financement du handicap :
la commission exécutive en charge de la définition des priorités et des moyens (COMEX)
la commission des droits et de I'autonomie en charge des décisions individuelles (CDA)

les MDPH « guichets uniques » se sont vues confier par le législateur 8 missions réglementaires
dont les modalités de réalisation et d’évaluation sont précisées dans une convention d’objectifs
triennale autour de 2 axes primordiaux qui sont :

la simplification de I'accés a I'information et aux droits
'association de chaque personne handicapée (et de son représentant légal) a I'élaboration
d’'une réponse globale et individualisée.

La MDPH de la Savoie, sous l'impulsion du Président du Conseil Général qui en assure la
présidence, dispose aujourd’hui d'une structure stabilisée grace a I'engagement de chacun des
organismes qui la compose et a trouvé sa place dans le paysage institutionnel savoyard.

Désormais lieu unique de dépdt et d'ouverture des droits individuels quel que soit I'age et le
handicap la MDPH est, avec les 50 agents mis a sa disposition, organisée en 3 pdles :

relations avec les usagers : accueil, information et orientation des personnes

acces aux droits : instruction des dossiers, évaluation des besoins, et définition des droits
individuels permettant de répondre au projet de vie et aux besoins

moyens et ressources : ressources humaines, budget, fonds de compensation

Ouverte au public toute I'année, hors jours fériés ou circonstances exceptionnelles (travaux, ...),
I'activité de la MDPH se caractérise par  (source bilan d’activité 2008) :

60 000 dossiers individuels adultes et jeunes archivés et/ou actifs

116 réunions de la commission des droits et de I'autonomie

17 872 décisions individuelles notifiées sur 'année 2008

1470 demandes déposées par mois (en moyenne 1 personne dépose plus de 2 demandes)
146 contacts journaliers (physique, téléphonique)

un délai moyen de réponse de 3 mois, inférieur au délai réglementaire de 4 mois

un partenariat et un réseau qui s’enrichit en fonction du besoin des professionnels afin de
mieux répondre aux attentes et besoins des personnes

Les droits individuels  nécessitant une décision préalable de la MDPH sont tout particulierement :

cartes (invalidité, priorité, stationnement)
prestations : Allocations Adultes Handicapés (AAH), Allocations d’Education pour Enfant
Handicapé (AEEH) et leurs compléments respectifs, prestation de compensation, (PCH)
allocation compensatrice tierce personne (ACTP) ou pour frais professionnels (ACFP).
orientation vers un service ou un établissement social et médico-social
pour les adultes : maison d’accueil spécialisé (MAS), foyer d’accueil médicalisé (FAM),
foyer d’hébergement, service d’accompagnement a la Vie Sociale (SAVS), service
d’accompagnement médico-social des adultes handicapés (SAMSAH), ...
pour les jeunes: centre d’éducation motrice (CEM), institut médico éducatif (IME),
service d'éducation spécialisée et de soins a domicile (SESSAD),....
scolarisation avec un accompagnement adapté : classe d'intégration scolaire (CLIS), unité
pédagogique d'intégration (UPI), Auxiliaire de vie scolaire..)
reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé et orientation professionnelle
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Les décisions individuelles  créent un droit opposable qu'il appartient a I'organisme payeur de
financer au regard de ses propres régles (par exemple prise en compte des ressources, de la
composition de la famille), ou au service ou a I'établissement désigné de mettre en ceuvre en
fonction des places disponibles.

Pour améliorer I'analyse des besoins la MDPH a mis en place un Observatoire afin d’'identifier les
caractéristiques de la population pour laquelle une décision d’orientation vers un service ou un
établissement a été ouvert, mais n'a pu étre mis en ceuvre : I'objectif est d’éclairer les différentes
politiques afin de faire évoluer les réponses.

Madame Annie CURTELIN, Directrice de la MDPH

. MDPH Savoie : Standard : 04 79 75 39 60

. 110 rue Sainte Rose Fax : 04 79 75 39 61

. 73 000 CHAMBERY Site web www.mdph73.fr

Numéro vert 0 800 0 800 73 réservé aux usagers et a leur famille

La grandeur nait de rien.

Qui n'a admiré un bel arbre s’élevant dans une plaine, dans un parc, dans un jardin ? Que ce soit un
chéne centenaire, un peuplier bruissant sous la brise du soir, un cédre s’élancant vers le ciel,
pointant I'infini, étendant branches et feuillage comme s'il s’étirait de bonheur, tous ces arbres qui
vous enchantent tant, ne savent pas qu’ils sont arbres, encore moins qu'ils sont admirés pour leur
forme, leur élégance, leur solidité, leur éternité passant de I'un a l'autre la graine qui perpétuera
'espéce et I'enchantement du monde.

Tous ces monuments de beauté savent-ils qu'ils doivent la fascination qu'ils exercent aux radicelles
enfouies loin dans la terre qui puisent continuellement une séve nourriciere, radicelles qui ne verront
jamais le bel édifice qu’elles contribuent a élever, qui ne sauront jamais qu’elles sont radicelles ni
guelles sont les vertus des éléments gqu’elles choisissent continuellement. Ce sont des travailleuses
de I'ombre, silencieuses, efficaces, anonymes. On peut en dire autant des feuilles, des aiguilles qui
habillent si bien nos grands arbres, feuilles, aiguilles qui se renouvellent sans cesse d’année en
année, qui naissent d’'un bourgeon, se développent et meurent sans avoir pris conscience de leur
existence, fragiles, éphémeres, pourtant indispensables.

C’est de I'accumulation de ces riens, de tous ces riens mis en perspective que naissent grandeur et
beauté, perspective pensée par la nature selon des lois que nous avons difficulté a déchiffrer. Il en
est ainsi pour beaucoup de vies humaines, pour beaucoup de destinées. Nous sommes racines,
feuillages dans 'ombre d’'une existence, nous he comprenons pas pourquoi Nous sommes nes, ce
gue nous faisons, nous vivons parfois dans I'obscurité des profondeurs de la terre écrasés par le
poids de l'existence, las de la répétition de taches lourdes, monotones, sachant que nous
disparaitrons sans laisser la moindre trace nous fondant dans une masse d'éléments informes et
nous nous désespérons.

Pourtant ce sont toutes ces petites taches, tous ces petits riens qui constituent notre grandeur et
notre beauté, une grandeur que seul un regard éclairé peut percevoir, car c’est étre grand d’avoir
accompli sans cesse son devoir, d’avoir obéi a sa conscience dans le dénuement parfois, la
morosité, la peine et la souffrance, sans apercevoir a I'horizon l'aurore naissante, parfois
désespérés. C'est au cceur de I'hiver que l'arbre se ressource. C'est lorsque nous nous désespérons

gu'’il faut savoir espérer contre toute espérance.

C’est grandeur et beauté d’avoir pris soin de tous ces étres qui nous humanisent tant. Nous leur
devons beaucoup. C’est aux soins qu’elle apporte aux plus démunis qu’on juge de l'authenticité
d’'une civilisation. Toutes les nations qui ont cherché a éliminer les plus faibles, inspirées par des
théories matérialistes ont sombré dans I'horreur. Tout étre, quel qu'il soit, quel que soit son état
exige respect. Se pencher vers le plus faible, revient a s’enrichir de son humanité, a s’approfondir, a
s’humaniser. Ce sont tous ces soins apportés qui constituent votre grandeur et votre beauté.

La grandeur nait de rien,
de riens qui mis en perspective signifient I'hnumanisation de toute une société.

Monsieur Jacques Brethé

Page 4



Les victoires de I'accessibilité

Depuis la mi juin 2009 Son aboutissement aura lieu en juin 2010
TUNAPEI organise sur une lorsque les lauréats recevront a Paris le trophée
année compléte un grand « des victoires UNAPEI de I'accessibilité » pour
concours qui a pour théme le 50°™ anniversaire de TUNAPEI.
I'accessibilité.

Dans un premier temps les modalités de ce concours ont été diffusées aupres de toutes les
personnes concernées afin de préciser qui pouvait y participer, quelle était le sens de la démarche,
et pour faire prendre conscience du fait que nous pouvons tous contribuer a la mise en accessibilité
de la cité, a I'intégration des personnes handicapées dans la société.

En effet 'accessibilité n'est pas seulement affaire d’escalier, de trottoirs, de rampes ou d'ascenseur.
C'est aussi le fait de permettre a toutes les perso  nnes handicapées de vivre en société
L’accessibilité consiste a leur donner la possibilité de s’ouvrir a tout: information, santé, soins,
éducation, scolarisation, formation, travail, transports, logement, loisirs et sports, culture, vacances,
vie civique.

Chaque fois que dans notre vie quotidienne nous mettons en place tout ce qui concourt a I'éveil, a la
stimulation, & la socialisation, a I'épanouissement personnel et a la valorisation des personnes
handicapées, chaque fois que nous leur permettons d’accéder a 'autonomie, a la compréhension de
leur environnement et que nous les aidons & prendre des initiatives, a interagir avec le monde
extérieur et a participer a toutes les activités de la société c'est une victoire. Toutes ces victoires
sont les victoires de I'accessibilité.

Grace a ce concours, 'UNAPEI, veut mettre en avant ces actions exemplaires, parfois peu connues
du grand public qui tendent vers ou permettent une réelle intégration.

En novembre 2009 dans chaque département une premiere sélection a eu lieu parmi les dossiers
présentés par des particuliers, des établissements ou des associations.

En Savoie neuf actions ont concouru devant un jury départemental.

C'est « Tétras Lyre », une association de musiciens déficients intellectuels, qui a remporté le
trophée de l'accessibilité en Savoie. Quelle belle victoire que la leur !

Lors d'un concert a Albstadt en Allemagne ils ont joué dans un orchestre en compagnie de
musiciens sans handicap : ceci sous la baguette d’un chef d’orchestre qu’ils ne connaissaient pas et
devant 700 spectateurs !

Les 1% et 2°™ dauphins qui talonnaient de peu le gagnant méritaient d’étre récompensés eux aussi :

- I'ESAT (Etablissement et service d'aide par le travail) de 'APEI d’Aix les Bains pour avoir
permis a des personnes handicapées de trouver du travail en milieu ordinaire

- I'ESAT de I'APEI de Maurienne pour avoir permis a un groupe de personnes handicapées
mentales de vendre leur production de Iégumes, issue d'une activité de maraichage, de
facon réguliére sur le marché de Saint Jean de Maurienne.

Trois expériences riches de sens, apportant aux personnes handicapées épanouissement,
socialisation, intégration .

Les vainqueurs de chaque département seront a nouveau en lice pour une victoire régionale le 12
Mars 2010. Enfin dans un 3°™® temps les vainqueurs des 10 régions francaises concourront au
niveau national. Nous ne manquerons pas de vous donner le résultat final et le grand lauréat de ce
concours.
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Le projet d’établissement de la Maison d’Accueil Sp  écialisée de Bassens

une démarche de réflexion collective trés... particip ~ ative

La Maison d’accueil spécialisée de Bassens n'a pas attendu la loi 2002-2 (qui demande aux
établissements médico-sociaux de conduire une démarche d’évaluation interne) pour réfléchir sur
ses missions et la qualité de ses prestations.

Déja en 1999, un « projet de vie » avait mis a plat les principales valeurs qui structuraient son
action; en 2005, un premier référentiel a été ébauché, et un certain nombre d'actions
d’améliorations ont été engagées dans un premier projet d’établissement 2006 — 2010.

Stéphanie BOURREL, nouvelle directrice de la MAS de Bassens, a souhaité épaissir et dynamiser
cette réflexion, en repartant d’'une réflexion sur le sens, les valeurs, l'identité, en approfondissant
l'analyse des besoins, et en fédérant les équipes autour d'une dynamique, d’'un objectif : «la
MAS 2012 ».

Moins qu’une évaluation sur les systemes de gestion, les outils, les savoir-faire ou les structures,
c’est une réflexion sur 'identité méme de la MAS qui est en jeu : d’ou vient-elle et ou va-t-elle ?
sur quelles valeurs fondatrices s’appuie-t-elle pour batir un projet d’avenir qui réponde aux besoins
des résidants et fédere ses équipes ? Le schéma suivant décrit la démarche engagée.

Que voulons-nous construire ensemble ?

Proiet d’établissement 2010 - 2014

' MOh

P
#3% & ' ’
" NOUVELLE
" . MAS 2012
! $$ +
)™ ~% 1"
++1

%" %

#$H %

Janv -Fév Mars-Juin Juin  Sept-Jan 2010 - 2012
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On distingue trois phases :

: la préparation de I'évaluation interne, notamment avec des groupes de travail sur les valeurs et
I'établissement du référentiel
I'évaluation proprement dite, avec la cotation effectuée en interne, complétée par la perception
des parents et des partenaires, qui doit donner lieu & un rapport d’évaluation
la définition des chantiers qui structureront le projet d’établissement sur les 5 années a venir,
avec une date charniére : le projet d’évolution, qui sera proposé en 2012.

L'une des forces, mais aussi des difficultés de cette démarche est qu’elle se veut complete et
honnéte : 'autoévaluation n'a de sens que si elle s’appuie sur un regard porté par les parents et
tuteurs des résidants ainsi que les partenaires externes de la MAS.

On évite ainsi le « nombrilisme » et le risque de complaisance d’'une évaluation qui ne prendrait pas
en compte la perception et I'expérience de ceux qui travaillent avec la MAS.

Mais comment prendre en compte le point de vue des parents et tuteurs des résidants ?

La MAS a eu recours a un « forum local »,  outil proposé par Didier Giroud, le consultant externe
gui accompagne la MAS dans sa démarche. Cet outil, expérimenté depuis 6 ans dans le domaine
de la lutte contre I'exclusion, I'accés aux droits et la prise en charge médico-sociale, repose sur un
principe simple : réunir pendant une journée deux groupes équivalents, une dizaine de
parents/tuteurs et une dizaine d'agents de la MAS; le matin, les deux groupes travaillent
séparément pour établir un diagnostic partagé (sur les moments de bien étre et de mal étre du
résidant, les points forts et points faibles des actions de la MAS) avant de se rejoindre I'aprés midi
pour se présenter réciproguement leurs travaux et en débattre. On dégage ainsi un certain nombre
de points de consensus mais aussi de divergences ou de débat qu’il convient de traiter et
d’approfondir.

Les résultats ont été riches d’enseignements, sur la difficulté mais aussi l'intérét d'interpréter les
moments de bien étre et de mal étre des résidants ; les deux groupes ont abordé avec beaucoup de
franchise des actions jugées positives de la part de la MAS en termes de soins apportés aux
résidants, d’accueil des parents, et d’ouverture sur I'extérieur ; ils ont aussi souligné, parfois avec
des divergences, les points sur lesquels la MAS pouvait s’améliorer, notamment en matiere de
communication.

On est ainsi en mesure de dresser une liste de « chantiers » a lancer et de thémes de travail a
approfondir. Les participants ont largement souligné le sentiment d’avoir pu s’exprimer et d’avoir été
réellement entendus.

Place maintenant
chacun sera invité

a I'évaluation , un travail minutieux et parfois difficile, mais aussi passionnant :
a réinterroger ses pratiques quotidiennes, avec un ceil critique et exigeant.

Mais I'évaluation n’est pas une fin en soi: elle vise a engager des approfondissements, des
changements et méme des innovations qui permettront a la MAS, dans un esprit d’'ouverture, dans
le respect de ses valeurs et au service de ses résidants, de répondre a I'ambitieux défi qu’elle s’est
fixé : devenir un acteur de référence dans le champ médico-social savoyard.

Madame Stéphanie BOURREL, Directrice de la MAS
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L’ouverture de la Maison d’Accueil Spécialisée « NO  IRAY »

Un nouvel établissement, la Maison d’Accueil Spécialisé « Le Noiray » ,  vient d’ouvrir ses portes
a Saint Baldoph. Cette maison est située dans la proche banlieue de Chambéry et répond a des
besoins qui n’étaient pas pourvus depuis plusieurs années.

Le projet de construction et de réalisation de cet établissement a été suivi par 'APEI de Chambéry.
C'est cette association qui en assure la gestion depuis le ler janvier 2010.

Prévu au départ pour accueillir 20 résidents dont deux accueils temporaires, le financement est
aujourd'hui assuré pour 18 résidents

Cette MAS, construite a flanc de coteaux sur trois
niveaux, jouxte le Foyer Médicalisé du « Noiray ».

Elle accueille d'une part des personnes qui vivaient
auparavant au FAM voisin mais qui avaient besoin
de davantage de soins suite a leur avancée en age,
et d'autre part 8 adultes dont 5 jeunes ( agés de 20
a 27 ans) qui étaient en amendement Creton a I'lME
de Challes les Eaux.

Dans le but de leur offrir un accueil de qualité les résidents sont entrés en deux temps dans cet
établissement :

Les personnes provenant du FAM ont emménagé dans les nouveaux locaux a la mi janvier.

Les autres personnes provenant de différents établissements entrent a la mi févier.

L'étalement des arrivées a permis aux professionnels de s’approprier les locaux et de répondre avec
attention, de facon adaptée aux besoins de tous les résidents.

Il faudra sans doute un peu de temps pour que les adultes accueillis s’habituent a ce nouveau lieu
mais I'écoute attentive de la direction et des eéquipes professionnelles, leur désir de bien faire et de
répondre pleinement a I'exigence d'un accompagnement de qualité pour chaque résident sont des
points primordiaux qui laissent a penser qu'il fera bon vivre dans cette maison a la condition que le
budget annuel alloué soit en adéquation avec les besoins aveérés.
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L'arbre de Noél du 13 décembre 20009.

Une salle qui se remplit, des rires, des échanges, la joie d’étre ensemble, de se retrouver, de
partager un temps de précieuse amitié et de réconfort, c’est tout cela la féte de Noél pour les
familles et leurs enfants, organisée par Enfance-Espérance dans la salle des « Pervenches » mise a
disposition gratuitement par la Municipalité de La Motte Servolex.

C’est un temps fort de I'année, préparé avec soin par toute une équipe avec le choix d’un spectacle
adapté aux enfants et adolescents polyhandicapés.

A peine les artistes de la Compagnie Germaine en
Bateau avaient-ils pris pied et possession de la
scéne que I'ambiance était créée, toute de gaieté,
de finesse, de poésie, des gestes délicats, des
tableaux se succédant rapidement comme par
enchantement.

Le temps s’était suspendu, le ravissement, la participation de tous les enfants au rythme de la
musique et des pas de danse.

Tous obnubilés, participaient avec leurs gestes, leurs cris de satisfaction, le spectacle était dans la
salle, dans I'dme de chacun et ce fut un moment exceptionnel de bonheur lorsque les artistes
descendirent pour se méler & la foule des enfants en liesse, les caressant, les badigeonnant d’'un
peu de peinture, la verte, la rouge, tournant, virevoltant, tous gais et émus de cette fraternité née du
plaisir de donner, née de la beauté des mélodies, des mouvements, des chansons, un envoldtement,
une fusion comme si tous participaient au méme bonheur, a la méme élévation.

Les artistes s’étaient a peine retirés que le Pére Noél déboulait sur
son tricycle chaudement décoré et sa hotte pleine a craquer.

Chacun a l'appel de son prénom vint chercher cadeau et chaleur
aupres d’'un Pere Noél si attaché aux enfants en difficulté, se prétant
au jeu des photographes, un Pére Noél venant de loin tous les ans
pour nous, un Pére Noél a l'authentique barbe blanche, générosité
et délicatesse

Distribution terminée, il ne restait plus qu’'a renouer conversations et échanges autour des tables
parées et chargées de friandises, de pétisseries délicieuses accompagnées de boisson, de
champagne pour les amateurs.

Cette apres-midi de féte a été honorée de la présence de Madame Christiane Boisselon, adjointe a
la culture et a I'éducation de la Motte Servolex, de M. Dubesse, président de I'Udapei, de M. Touzot,
président de I'’Accueil Savoyard. Tous les responsables de I'association Enfance-Espérance étaient
présents pour encadrer, accompagner, servir comme a I'habitude.

Cette féte a pour but de donner du bonheur a
des enfants et a leurs parents et on souhaite
la participation de hombreux amis.

Ces enfants qui ne s’expriment pas
verbalement n’en ressentent pas moins
émotions, joie et bonheur, sachant
communiquer par d’autres moyens, adhérer a
la beauté, sentir amitié et affection.
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Marché de Noél de la Motte Servolex les 28-29 Novem bre 2009

Le marché de Noél a eu lieu fin novembre et des parents et amis de l'association avaient
confectionnés pour la circonstance des patisseries ( bugnes, biscuits, croguants, orangettes) des
décorations de Noél ( objets en bois et en tissus), des bougeoirs, des objets peints a la main
(vaisselle, écharpes, foulards en soie) pour permettre & « Enfance-Espérance » d’engranger
guelques finances dans le but de mener a bien ses actions.

La conjoncture actuelle a eu pour résultat de diminuer de moitié la recette de 2008.
Cependant l'association a pu sensibiliser le public au polyhandicap

Si l'association renouvelle sa présence sur ce marché en 2010 nous espérons a la fois avoir
davantage de bénévoles pour mener a bien cet événement qui demande 24 heures de présence sur
le stand et davantage de visiteurs ou d’acheteurs. Nous remercions la municipalité et le service
Animation de La Motte Servolex qui nous accueillent toujours avec la méme attention et la méme
gentillesse

Marché de Noél de I'lME le 16 décembre 2009

Nous remercions M PALLEAU qui nous autorise a participer a ce marché et nous permet au-dela de
la vente d'objets au profit de I'association, de sensibiliser les personnes au polyhandicap.

La aussi nous avons besoin de l'aide d’'un bénévole pour le cas ou les membres les plus actifs
d’Enfance Espérance ne pourraient étre présents.
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Je viens d’avoir 20 ans et je suis « poly » ...

Y

Officiellement on devient majeur & 18 ans et certaines formalités administratives doivent étre
effectuées, mais lorsque I'on est un enfant polyhandicapé et que I'on atteint 20 ans (4ge ou on
devient un « adulte handicapé »), nos parents doivent faire de nouvelles démarches.

Voici quelques éléments de mon passage a I'age adulte avec quelgues conseils, sans toutefois étre
exhaustif sur toutes les démarches a effectuer qui peuvent étre spécifiques au handicap ou a la

[égislation qui évolue.
218 ans

« a 18 ans, je n'ai pas quitté ma province ... » comme le chante Aznavour, ni mon polyhandicap !

Je n'ai plus beaucoup d’autonomie, et j'ai besoin de mes parents pour m’aider dans la vie de tous
les jours. Je dois étre protégé juridiguement car une copie du jugement est nécessaire a
I'établissement de tous les dossiers que je ne peux signer moi-méme.

1. la protection juridique existe sous différentes formes régies par la loi du 5 mars 2007 :

La curatelle, la tutelle effectuée par un tuteur, un conseil de famille ou un mandataire judiciaire
(association, établissement de soins ou d’hébergement, gérant privé). Il est méme possible
maintenant d’anticiper cette protection avec le mandat de protection future.

Dans le cadre de ma situation, mes parents ont opté pour la tutelle.

La demande nécessite I'établissement d’'une requéte adressée au juge des tutelles du tribunal
d’instance dont dépend la résidence de la personne a protéger.
Le juge des tutelles retourne un dossier a renseigner avec :

- le formulaire de demande qui explique les faits de nature a justifier mon souhait de
protection et apporte des éléments d'information sur ma situation familiale, financiere et
patrimoniale.

- le certificat médical obligatoire, a faire remplir par un médecin agréeé, inscrit sur une liste
établie par le procureur de la République et jointe au dossier.
Ce certificat, constatant une altération des facultés, essentiellement mentales, d'une personne
majeure est nécessaire lors de I'ouverture d’'une mesure de protection juridique.
Mon médecin traitant m’a fait un courrier d’introduction que je donne au médecin agréé le jour de la
consultation. Mes parents expliguent ma maladie et ma vie quotidienne a ce médecin qui n’en a pas
entendu parler. Il précise sur mon certificat qu’il est difficile de me déplacer ou de m’exprimer : le
juge décidera ensuite de m'éviter le déplacement au palais de justice sur la convocation de mes
parents pour le jugement.
Les honoraires (plafond autorisé en 2009 = 160 €) ne sont pas remboursés par la Sécurité sociale.
Le certificat médical témoigne également du fait que, selon les connaissances actuelles des
sciences et de la médecine, mon état ne pourra s'améliorer et permettra d’attester le caractére
définitif de la mesure de protection (et donc m’éviter son renouvellement tous les 5 ans).
Cependant, mon tuteur pourra demander a tout moment de réviser la mesure si mon état évolue.
Un médecin traitant peut établir le certificat médical pour un renouvellement a l'identique en fin de
mesure (colt d’'une consultation = 25 €) qui donne lieu a un remboursement de la Sécurité sociale.

- Mon pere a accepté d'assumer la mesure de tutelle prise par le juge : Il sera mon tuteur
principal car il s’occupe des démarches administratives a la maison. Ma mere et ma sceur ont
également accepté d'étre sur la liste des tuteurs.

- Dans le cadre de la protection juridique, le tuteur doit envoyer chaque année le compte de
gestion au Juge des tutelles.
2. la carte d'identité (bien que non obligatoire) est souvent demandée.

Elle peut étre remplacée par la carte d’'invalidité ou par une copie du livret de famille. Les normes
relatives a la photographie sont parfois difficiles a respecter mais les services préfectoraux ont des
consignes pour étre indulgents. (voir Trait d’union n%)
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220 ang

« On n'a pas tous les jours 20 ans », fort heureusement pour les parents d’enfants polyhandicapés
car il s’agit bien souvent d’'un parcours du combattant pour que nous devenions des adultes.

J'ai d’abord dd ouvrir un compte bancaire

En effet 'article 427 alinéa 5 du Code civil oblige, en cas de tutelle, d’effectuer les paiements, de
recevoir les encaissements et d’effectuer les opérations de gestion patrimoniale exclusivement sur
un compte ouvert au nom de la personne protégée. (L'ouverture du compte se fait au nom de la
personne handicapée sous tutelle de son responsable Iégal).

Les organismes de paiement des allocations et prestations (CAF, Conseil général,...) doivent
effectuer leur versement sur ce compte qui comporte la mention « sous tutelle de ».

Une autorisation du Juge des tutelles est obligatoire pour toutes les futures ouvertures et fermetures
de compte de la personne protégée.

Les différents mouvements (débits et crédits) de ce compte devront étre expliqués dans le cas ou le
Juge des tutelles le souhaiterait.

Il faut ensuite constituer un dossier de demandes « Adulte handicapé » auprés de la MDPH
pour passage en commission départementale des droits et de I'autonomie. Le fait de regrouper
toutes les demandes en 1 seul dossier minimise les démarches et leur renouvellement.

La MDPH instruit les décisions prises par la commission des droits et de I'autonomie : C'est notre
interlocuteur unique pendant nos démarches.

Mon dossier contient :
ma demande de carte d’invalidité qui me sert de carte d'identité

mon orientation vers un_établissement pour adultes.

Dans le cas du polyhandicap, il s’agit en général d'une orientation en MAS (Maison d’accueil
spécialisé). La loi Creton permet a I'adulte handicapé de rester dans son établissement s'il n'y a
pas de place dans un établissement d'adultes correspondant a l'orientation souhaitée par les
parents.
Cependant, la personne hébergée suit la réglementation de sa nouvelle orientation. Par exemple
une orientation en MAS astreint I'hébergé au forfait journalier non pris en charge par la Sécurité
sociale.
Mes parents ont formulé des souhaits pour I'établissement ou je demande a étre accueilli, et ont
pris rendez-vous auprés des directeurs d'établissements pour visiter les 3 établissements a
orientation « MAS » qui existent en Savoie :

- La MAS de Bassens

- La MAS de Saint-Vital

- LA MAS de Saint-Baldoph (ou MAS Noiray).

ma demande_d'Allocation Adulte Handicapé
L'AAH est payée par la CAF (681€63 par mois au 01/09/2009) et fait suite & I'AEEH
L'AAH est délivrée en totalité a la personne handicapée lorsque celle-ci est astreinte au forfait
journalier (cas d’une orientation en MAS).

ma demande de Prestation de Compensation du Handicap
La PCH, destinée a compenser les frais engagés liés au handicap, est payée par le Conselil
général . Elle peut éventuellement étre accordée pour :
L'aide humaine pour les actes essentiels de la vie quotidienne effectués, soit par un aidant
familial, soit par lintermédiaire d'un prestataire. Le temps passé est évalué par des
professionnels du Conseil général ou de I'établissement d’accueil.

Elle est versée a la personne handicapée sous la forme de PCH a domicile pour les
personnes a domicile (ou pour leurs retours au foyer si elles sont accueillies en
établissement), et, le cas échéant, de PCH en établissement pour les journées passées en

établissement lorsque le projet de vie prévoit des retours réguliers au domicile.
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J'ai souhaité qu’'un de mes parents soit I'aidant familial et mon salarié. (I'aidant familial ne
peut pas étre le tuteur). Il est déclaré a TURSSAF et mon tuteur lui établit un contrat de
travail pour le nombre d’heures accordées par la commission.

Le salaire (ou la prestation) peut étre payé par des CESU (Chéques emploi services). Jai
donc demandé Tlaffiliation aux CESU a ma banque, ce qui facilite les déclarations de
cotisations et permet, lorsque I'employeur est titulaire de la carte d’invalidité a 80% ,
'exonération des cotisations patronales de Sécurité sociale et une réduction (ou un crédit)
d’'imp6t.
Les aides techniques : fauteuil ...
L’'aménagement du logement ou frais de déménagement
L’'aménagement du véhicule ou frais liés au transport
Les aides spécifiqgues pour les dépenses régulieres (changes, eau gélifiée , ...)
Les aides exceptionnelles
L’aide animaliére

Ces différentes aides sont payées au vu de justificatifs (factures, bulletins de salaire , ...)

ma demande d’autorisation européenne de stationnement qui donne droit au parking sur les
places handicapées et parfois, dans certaines communes, une tolérance pour ne pas payer
les parcmetres de la ville ...

Pour plus de renseignements sur ces avantages, vous pouvez appeler la MDPH : 0 800 0 800 73
numéro vert gratuit depuis un poste fixe, ou consulter son site (www.mdph73.fr).

Je suis maintenant affilié a la Sécurité sociale en tant qu'assuré (et non plus en tant qu’ayant
droit de ma mére) car je percois I'AAH :

La nouvelle carte vitale nécessite également une photo d’'identité aux normes (identiques a celle de
la carte d’identité) et une copie de la carte d'identité. Il existe a la Sécurité sociale une procédure
dite de « face a face » qui m'a évité de me déplacer et de fournir une piece d’identité : mes parents
se sont présentés avec I'imprimé rempli et une photo de mon visage de format 35 x 45 mm et la
Sécurité sociale s’est chargée de I'obtention de ma carte vitale.

Enfin jai changé de Complémentaire santé  (mutuelle, ..) car elle ne prenait pas en charge le
remboursement du forfait journalier (16 € par jour de présence en établissement en 2009 car j'ai une
orientation en MAS et il est prévu gu'’il augmente !) . Il faut aussi faire un choix pour que les frais dus
a mes handicaps soient correctement pris en charge.

N’ayant que I'’AAH pour ressources, je peux maintenant aussi bénéficier du « cheque santé » qui
rembourse une partie de ma cotisation de cette complémentaire santé (100 € en 2009). La demande
est a faire auprés du centre de sécurité sociale.

Voila un petit apercu de ce qui attend vos parents, qui ont déja une certaine habitude des
démarches autour du handicap en plus de la maladie, des traitements, ... mais rassurez-vous, ils se
battent toujours pour nous, pour faire avancer les choses.

S’ils ne I'ont pas encore fait, je les invite a rejoindre activement notre association car il y a beaucoup
a faire pour simplifier les démarches, faire valoir nos droits, organiser des sorties adaptées et plus
on sera nombreux, plus on sera fort.
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Témoignage de I'adaptation d’'un logement

Maman d’'un garcon de 19 ans %, polyhandicapé n’ayant jamais pu acquérir la marche, j’habite
depuis 28 ans dans un appartement situé au 1* étage d’une petite copropriété sans ascenseur.

Depuis que mon enfant est tout petit je le porte dans les escaliers pour accéder a notre
appartement. Or depuis deux ans il ne m’est plus possible de le faire : mon fils est maintenant trop
grand et trop lourd pour moi.

Devant cette difficulté je me suis retrouvée dans l'obligation de trouver une adaptation pour gravir la
volée d’escaliers qui me sépare de notre logement. Il m’a donc fallu entreprendre des démarches
pour trouver une solution a notre probleme.

Comme le CALPACT m’avait déja aidée antérieurement pour 'aménagement de notre salle de bains
afin de la rendre plus fonctionnelle pour mon enfant, je me suis tournée tout naturellement vers cet
organisme pour avoir des renseignements.

Trés rapidement, sur leurs conseils, j'ai été mise en relation avec un architecte spécialisé dans les
problemes d'accessibilité. Celui-ci m'a fixé un rendez-vous dans les parties communes de
limmeuble afin de cerner le probleme, de voir comment gagner en accessibilité, et d'étudier ce qui
pouvait étre envisagé pour accéder au premier étage sans avoir a porter mon fils.

Quelques temps plus tard, en janvier 2007, me voici donc dans la cage d’escalier avec I'architecte,
le syndic, le responsable d'une société vendant du matériel pour personnes a mobilité réduite et le
représentant des copropriétaires afin de voir comment nous pourrions adapter le lieu: Assez
rapidement trois solutions sont proposees :

- soit mettre en place un élévateur dans le local du vide ordures (assez spacieux) qui
desservirait les étages,

- soitinstaller un ascenseur au méme endroit desservant lui aussi les étages,

- soit installer dans I'escalier une plate forme en acier sur laquelle mon fils viendrait se placer
en fauteuil, plate forme qui monterait jusqu’a notre étage tractée par un rail & crémaillére
commandé électriquement.

Mais trés vite, lors de cette réunion, le représentant des copropriétaires met en avant des
inquiétudes vis-a-vis des travaux engagés dans le cas de linstallation d’'un élévateur ou d'un
ascenseur : cela ne va-t-il pas causer des dommages sur le bati existant ? Les murs sont-ils assez
solides pour supporter ces travaux ?

A lissue de cette entrevue, quelgues mois plus tard, en mai 2007, le syndic décide de mettre a
'ordre du jour de I'assemblée générale de la copropriété le vote pour un choix entre l'installation
d’une plate forme dont le cot estimé a 15 000 € est entierement a ma charge, ou l'installation d’'un
ascenseur dont le colt est a la charge de I'ensemble des copropriétaires.

Lors de 'AG le vote est sans appel : négatif pour 'ascenseur, (chaque copropriétaire s'inquiéte de
l'impact d’'une telle dépense dans son budget) et positif pour la plate forme (c’est mon probléme
donc j'assume financiérement)

Avec cet accord des copropriétaires et le devis de la plate forme arrivé entre temps, je peux enfin
reprendre contact avec le CALPACT qui engage les démarches de demandes de subventions car,
maman isolée, je suis totalement incapable de financer cette adaptation.

Au cours des mois suivants ( imaginez le nombre de documents qu’il m’a fallu remplir) je finis par
obtenir une aide du Conseil général de 3900 €, une aide du Conseil régional de 3000 € et une aide
de I'Agence nationale de I'Habitat (ANAH) de 5 700 €.

Ces aides, si substantielles soient-elles, restent pourtant insuffisantes et j'entreprends les semaines
suivantes des démarches pour trouver d'autres subventions, d'abord aprées du CCAS de ma
commune qui m’accorde 2000 €, puis grace a mes relations et au réseau associatif, auprés de
l'association des Familles et du Rotary qui m’aident & leur tour pour un montant cumulé de 950 €.

Il reste a ma charge 600 € pour compléter le financement.

Page 14




Aprés des mois d'attente, de courriers, d’'appels téléphoniques je suis enfin en mesure d’avertir la
société que le financement est trouvé et que les travaux peuvent étre faits.

Mais lorsque je les en informe japprends au téléphone que I'aménagement de la plate forme ne
pourra se faire qu’'a la condition de supprimer une partie de la main courante de I'escalier.

Consternation ! Me voici avec un nouveau probléme !

Malheureusement certains copropriétaires apprenant cette nouvelle, ne sont plus d’accord pour la
réalisation des travaux et entreprennent, & mon insu, des démarches pour empécher le projet
d’aménagement.

Le temps passe encore. Le syndic s’adresse en dernier recours a la société installatrice pour avoir
'assurance que I'aménagement n'aura pas d’incidence sur les normes de sécurité de I'escalier avec
la transformation de la main courante et en Janvier 2009, assurance prise, I'accord est donné, les
travaux peuvent commencer.

En Mars 2009 la plate forme est enfin I3,
installée.

Mais il s'avere, de l'avis général, qu'elle prend
beaucoup de place dans l'escalier et réduit
d’environ 30 cm le passage initial.

A nouveau se pose la question de la sécurité,
cette fois en cas dincendie ou de
déménagement, ce qui améne, une fois de plus,
certains copropriétaires a entreprendre des
démarches pour s’assurer que la vie des
copropriétaires n'est pas en danger en cas

d’évacuation urgente.

Ces renseignements obtenus, une réunion de réception de
chantier est organisée en Mai par le syndic, et les
copropriétaires donnent leur accord pour me permettre
d'utiliser la plate forme que j'attends depuis ...2 ans %2 !

Ouf ! Je pense que je vais enfin pouvoir étre sereine et
profiter de cet aménagement.

Que non'!

La suite m'apporte de nouvelles contrariétés : la plate forme tombe en panne a plusieurs reprises, et
derniérement, m’'obligeant & appeler les pompiers pour libérer mon fils bloqué sur la plate forme,
dans son fauteuil, au milieu de I'escalier !

Voilda maintenant 3 ans que cet aménagement m’use physiquement, et encore plus moralement : je
suis lasse.

- Trois années au cours desquelles jai eu d'innombrables contacts a assurer avec le CALPACT, la
MDPH, le CCAS, le Syndic, la Société d’installation du matériel.

- Trois années de procédures pour obtenir des autorisations, des subventions et maintenant des
réparations.

- Trois années de contrariétés si usantes, si éprouvantes, que jenvisage aujourd’hui de quitter cet
appartement auquel je tiens tant sur le plan affectif car il est le témoin de toute ma vie aupres
de mon fils.

Seulement voila! Je ne peux pas! En contre partie des subventions que j'ai obtenues jai signé
'engagement de ne pas partir au cours des 5 prochaines années, sans quoi j'aurai & rembourser ce
gue j'ai eu tant de mal a obtenir...

Alors je me dis en croisant les doigts : « pourvu que la plate forme ne tombe plus en panne ! »
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Une nouvelle voiture adaptée

Je viens d’avoir 14 ans et je Alors c'est décidé, on se
passe maintenant le plus renseigne pour acheter un
clair de mon temps assise autre véhicule plus pratique
dans mon fauteuil roulant. que l'on fera adapter pour

faciliter l'accés d'une
Et comme j'aime beaucoup personne en fauteuil.

manger, papa a maintenant
bien du mal a me porter de
mon fauteuil a la voiture (il y
a déja un moment que
maman n'y arrive plus !).

Aprés avoir consulté des professionnels qui avaient déja fait cet aménagement sur plusieurs sortes
de véhicules, nous optons pour un véhicule de type fourgon car papa est trés grand et maman a
toujours des tas de choses a emporter. Ainsi tout le monde sera content !

De plus, on peut faire installer dans ce fourgon un hayon élévateur hydraulique qui facilite les
transferts sans toucher au véhicule (pas de décaissement obligatoire pour avoir la hauteur suffisante
a l'intérieur).

Cet aménagement est moins fatigant que les rampes d’accés : je n‘ose vous dire mon poids plus
celui du fauteuil !

Ce mois-ci, un concessionnaire fait une promotion sur ses fourgons « combi » Expert qui peuvent
aller de 8 & 9 places: 2 ou 3 devant, 3 juste derriere et encore 3 derriere. Des modéles similaires
existent dans d’'autres marques.

Afin de pouvoir passer facilement du devant a l'arriere ou mon fauteuil sera arrimé, maman préfére
avoir le modele 2 places devant et les fauteuils sont confortables pour les grandes routes car mes
papys et mamys habitent loin dans le Nord de la France ...

On enleve tous les siéges derriere sauf un pour mon frére a coté de moi et voila le tour est joué,
nous pourrons partir tous en balade.

D’abord nous constituons les demandes d’aide financiere pour I'adaptation au handicap apres avoir
fait faire un devis : L'installation du hayon élévateur colte presque 7000 € en plus de l'achat du
véhicule qui bien sdr, ne bénéficie pas de ces aides.

Nous avons pu avoir une prise en charge presque compléte du colt de I'aménagement en
bénéficiant d’'un complément de I'Allocation d’éducation enfant handicapé (AEEH) supplémentaire
pendant plusieurs années car la MDPH et les nouvelles aides accordées par la commission
départementale de 'autonomie n’existaient pas encore.

Mais maintenant cet aménagement peut étre pris en charge dans le cadre de la PCH (Prestation de
compensation du Handicap).

L’'aménagement doit étre effectué dans les 12 mois suivant la notification de la décision d’attribution.
La prise en charge des travaux d’'aménagement du véhicule est de 100 % du devis pour la tranche
de dépenses inférieure a 1500 € et de 75 % pour la tranche au-dela de 1500 €, dans la limite du
montant attribuable (actuellement 5000 € pour une période de 5 ans).
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Ensuite, nous avons trouvé une société a La Ravoire qui
travaille pour des ambulanciers et est spécialisée dans les
aménagements de ce type, mais plusieurs garages savent
aussi effectuer ces transformations de véhicules.

La plateforme élévatrice, repliable en 2 parties, est installée
a l'arriére du véhicule.

Levée, elle encombre l'accés a l'intérieur du véhicule par
l'arriére mais elle a l'avantage de faciliter les transferts sur
la route lorsque le stationnement du véhicule est
perpendiculaire ou en épi; si le stationnement est
longitudinal, il suffit d’en sortir.

Il est préférable que le fauteuil soit ancré dans
l'alignement de la plateforme pour faciliter le
déplacement du fauteuil dans le véhicule.

Nous ne nous étions pas assurés que le bras
qui permet de lever ou baisser la plateforme était
du méme coté que l'arrimage du fauteuil et c’est
un peu moins aisé pour entrer ou sortir le fauteuil.

Le hayon est commandé par une télécommande
qui se trouve juste a c6té. Il existe également des
télécommandes sans fil.

Le fauteuil s’attache au plancher du véhicule sur des rails qui peuvent permettre l'arrimage a
plusieurs endroits : c'est important lorsque le fauteuil évolue ou doit étre changé.

Nous avons privilégié des systémes d'ancrage amovibles
plutét que des ancrages fixes, plus pratiques lorsque I'on veut

utiliser le véhicule pour autre chose.

Les 4 fixations du fauteuil se font par enrouleurs qui
s'accrochent du systeme d’ancrage au fauteuil roulant, et on
utilise en plus une ceinture de sécurité du véhicule.

Je suis trés contente
maintenant de partir en balade
car je profite de mon fauteuil ou
je suis bien installée en toute
sécurité.

Maman est ravie également car
il est trés spacieux et plus
pratique pour s'occuper de moi
a l'intérieur du véhicule.

Elle passe facilement a l'arriere
et emméne plein de bagages
dans le fourgon : on peut méme
prendre avec nhous le leve
malade.

Quant a papa, il s’en sert aussi
beaucoup quand je ne suis pas
la pour transporter tous les gros
volumes qui ne rentraient pas
dans notre précédente voiture.

Méme le chien peut
accompagner toute la famille
lorsque I'on va se promener !.

Et croyez-moi, hiver comme
été, on en fait des sorties...
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INFOS GENERALES

Le décret créant le Comité Interministériel du
Handicap (CIH), en remplacement de la délégation
interministérielle aux personnes handicapées est
paru le 6 novembre 2009.

L'objectif de ce comité est d’optimiser la politique
du handicap et de répondre a l'attente forte des
associations représentant les personnes
handicapées, en renforcant la cohérence
interministérielle et la transversalité de la politique
du handicap.

A partir du 1% janvier 2010 le montant du forfait
journalier passe de 16 € a 18 € ( de 12 a 13€ 50
pour les hospitalisations dans un service de
psychiatrie d’'un établissement de Santé)

Suite & la hausse du SMIC au 1% janvier 2010,
certaines prestations aux personnes handicapées
sont modifiées ( conditions d’octroi et montants ) :
dont un décret du 7 janvier 2010 qui crée
l'article D344-41 du code de l'action sociale et des
familles précisant que les personnes accueillies en
MAS doivent disposer chaque mois d’'un minimum
de ressources (au 01/01/2010 : 204,49¢€.)

MDPH

Suite a la mise en place de I'observatoire de la
MDPH la commission exécutive a décidé de créer
un poste de chargé de mission qui travaillera
durant 18 mois au sein de la MDPH. La mission
vise a

« - optimiser I'utilisation de I'observatoire au regard
des attentes et des besoins des autorités en
charge des politiques et associations qui les
mettent en ceuvre

- contribuer aux travaux d’actualisation du schéma
départemental personnes handicapées qui
s’achéve en 2011 »

Chargée de cette mission Mlle CABUZEL,
rencontrera les représentants d’associations.

Pour Enfance Espérance cette rencontre est fixée
début février. Au cours de cet entretien nous
pourrons peut-étre communiquer nos inquiétudes
concernant les enfants jeunes lourdement
handicapés en attente de place en établissement et
la progression rapide du nombre des adultes en
«amendements Creton» dans les deux
prochaines années. Nous reparlerons de cette
rencontre dans notre prochain bulletin.

Le renouvellement des membres siégeant en
CDAPH sera effectif au 1° Mars 2010. Nommés
pour 4 ans ils ont la mission d’ouvrir les droits des
personnes handicapées et de décider de leur
orientation. « Trait d’'Union » consacrera un article
a la CDAPH dans le prochain numéro.

Groupe Polyhandicap France (GPF)

La journée UNESCO aura lieu le mardi 8 Juin
2010 avec a l'ordre du jour :

Le polyhandicap, ses spécificités, les besoins
particuliers, les réponses attendues

UNAPEI - URAPEI - UDAPEI

Enfance-Espérance est adhérente a [I'Union
Départementale des associations de parents et
amis de personnes handicapées mentales de
Savoie (UDAPEI Savoie)

A ce titre elle a voie délibérative au Conseil
d’administration de 'UDAPEI, qui elle-méme est
affiliee a 'URAPEI (association régionale) et a
'UNAPEI (association nationale)

L'assemblée générale de 'URAPEI Rhoéne-Alpes
aura lieu le vendredi 12 mars 2010 a LYON

L'UNAPEI fétera ses 50 ans le 12 Juin 2010.

A cette occasion, une grande manifestation est
prévue a Paris et la remise des « victoires de
'accessibilité » aura lieu. (voir notre article « Les
victoires de l'inaccessibilité)

Une enquéte a été envoyée fin 2009 a 75 familles
de Savoie pour recenser les besoins non satisfaits
et travailler a 'amélioration de I'action d’ « Enfance-
Espérance ». Cette enquéte n’est pas close.

Si vous le désirez vous pouvez encore nous faire
parvenir vos réponses et suggestions. (Pour
l'instant 9 familles ont répondu)

Si vous n'avez pas recu ce questionnaire, vous
pouvez le demander par tél au 04 79 71 36 91, ou
par mail a enfanceesperance@orange.fr.

C’est le nombre de visites sur notre site
Internet www.enfance-esperance.com pendant le
mois de Janvier 2010

Nombre de visites au 01/02/2010
(depuis sa création) :
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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 politigue 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 ADHESION 2010

Enfance-Espérance
association des parents et amis des personnes polyhandicapées de Savoie,

Je verse :une cotisation annuelle individuelle ou de soutien
(cotisation pour I'année civile en cours) 15 € (préciser le montant)
Nom Prénom
M
Mme
Melle
Nom Prénom
M
Mme
Melle
Adresse :
Code postal : Commune :
Tél : E-mail :

Date et signature

N'oubliez pas de joindre votre chéque a I'ordrede

$ " memme 2! 3" %" 24555 6
7778 $ ") 8'+

Si vous ne désirez pas recevoir le bulletin Trait d’'union ou les autres informations de
notre association, nous vous remercions de bien vouloir nous le signaler :
par mail a enfanceesperance@orange.fr ou par courrier a notre adresse ci-dessus.




