Rapport Moral et d’Activite 2010

L’année 2010 n’a pas été une année facile pouiidiaet le développement de notre association.
Plusieurs freins sont a I'origine de ces difficalté

e Tout d’abord la création des ARS entraine un changge important de I'organisation médico-sociale :
ce qui existait sur notre département a été boésest non seulement remanié mais étendu a I'échell
d’un territoire qui comprend la Savoie, la Haute@a, une partie de I'Ain et de I'lsére.

Ce nouveau découpage qui tient davantage comptadwité développée sur les différents bassinsvide
existants a pour conséquence de nous éloigneregessentants de I'Etat. Pour le moment notre aastsocine
sait plus a qui s’adresser pour faire remontepteblemes que nous, en tant que parents, et naaterdn tant
gu’'usagers, rencontrons en matiere de polyhandiCappeut se poser la question de la représentation
polyhandicap dans la conférende territoire désormais mise en place car aujourdifous ignorons qui
représente le polyhandicap dans cette instancddaxigeante en disponibilité et en capacité dailraQuels
seront l'intérét et la considération portés au pahdicap dans le contexte actuel d’austérité adprg
représente un faible pourcentage des personneghpéds sur les différents bassins de vie ?

» D’autre part en Mars 2010 la MDPH a renouvelé lesntores de la CDA.

A la suite des négociations entreprise fin 2009eelds associations représentatives des diffétgpts de
handicap au sein du collectif 73 la propositiotiahé visait & ce que le polyhandicap soit enficorewu comme
'un des 7 principaux types de handicaps et spitégenté par un titulaire et trois suppléants audela CDA
enfant de la MDPH.

Faute de candidature, par manque de disponibiét lEnévoles au sein de notre association, et suite
demandes de prise en considération des associaiRIEBYS et EPI, le projet initial a été largemerudifié :

le groupe des représentants « du polyhandicapté agommé groupe « handicap de I'enfant » et éascd
associations précitées y ont été intégrées : 'APEQuI représente les enfants a troubles cogritifigslexie,
dyspraxie, dyscalculie)- soit 50 % des décisionsegr en CDA enfants- est devenue titulaire. Enfance
Espérance a, elle, été nommée pour deux postagpgiants (Pierre PLASSE et moi-méme) et Epi (¢afah
adultes épileptiques) a été nommé représentantésuyip

Dans ce nouveau contexte le polyhandicap n'a jpssde lisibilité que par le passeé. Il faut cepenidheter que
le travail entre ces 3 associations est positijuetles membres de notre groupe s’entendent bien.

« Enfin autre frein, la menace qui pesait sur nossaiation en interne a fini par se concrétisetreela
charge de travail en augmentation du fait de I'éteufflé & mon arrivée et la baisse du nombre de
bénévoles trop fortement sollicités, I'implosionb&n eu lieu : malgré un rapport d’activité 2009
approuvé par les personnes présentes en asserghiéalg en janvier 2010 le conseil d’administration
suivant a mis en évidence des tensions, une sggellar travail qui étaient inconciliables avec lesv
personnelles des bénévoles. Il a donc été décidévoe I'ensemble des activités a la baisse as&ibn
d’administration du mois de Mai.

Le rapport d’activité 2010 met donc en évidencerdaaques par rapport a ce qui avait été fait e®.2G@ci

devra peut-étre nous amener a réfléchir a ce que fleoons dans les mois a venir et a nous posgrdstion de
la hiérarchisation de nos priorités c’est-a-diedetions qui nous semblent les plus pertinentas igpondre a
nos objectifs ceci en travaillant a davantage @iefiice.

Cette année je reprendrai les différents axes miévaence lors de chaque assemblée générale goacar
I'activité d’Enfance-Espérance :



1/ Action familiale

a)Les sorties

Concernant I'action familiale plusieurs sorties été organisées ou communiquées aux familles afellgs y
participent :

» La sortie tandem-ski le 7 février, dans des cooniimétéo difficiles, a permis a 6 enfants de quati
cette activité.

* Une sortie repas godlter a la ferme de La Serraz prmmenade en caléche le 25 avril, ou hous avons
été tres bien accueillis par M et Mme DEGRANGE quoeis remercions encore car ils ont offert
I'activité Caléche avec la participation de 10 fhesi

* Le circuit du cceur en juin pour trouver des fonfis de créer une animation sur les établissements
recevant des enfants ou adultes polyhandicapétmingprésentes quelques familles

* La promenade en side-car avec le Jumbo Run fin juin

» Bien qu'organisée la sortie bateau / joélette ¢ yEusseur de fin aout a été malheureusement anaulé
la derniere minute du fait d’'un probleme de samiépiote du bateau et du manque notable de
participants.

* La féte de Noél le 12 décembre a La Motte Servaleau un taux de participation record avec 32
enfants présents, une centaine de personnes réorigwenant familles et amis. Nous profitons de
'occasion pour remercier & nouveau L’associatiogs LLucioles qui participe chaque année au
financement du spectacle de Noél.

b) Recherche de financements, sensibilisation dnaondicap.

Des actions récurrentes permettent le financemdestactions d’Enfance-Espérance et sensibiliseithigpau
polyhandicap.

* En avril les Médiévales d’Andilly avec le concostg le week-end de 10 personnes qui sont soit des
membres actifs de I'association soit des bénéwodssnotives.
* le Trail du Galibier a permis de recueillir desderet de sensibiliser le public au polyhandicapeut
* Handynamique le 2 octobre nous a permis de faioeud&ir notre association et de sensibiliser au
polyhandicap sur la place de I'H6tel de ville dea@iéry
* le marché de Noél de La Motte Servolex les 28/2@emibre. Notons que sur le marché de Noél
« Enfance-Espérance » vend des objets et desgr@ssonfectionnés par les familles et les amis de
I'association.
D’autre part nous avons a nouveau recu I'appuiageamis du judo club de La Motte Servolex aveclienze
édition du Circuit du Ceeur.

c) L’aide spécifique aux familles

Nous avons reconduit les aides.

La premiére aide passe, pour les familles qui dhaibent, par une attention particuliére a touselgfgnts lors

de leur anniversaire, avec un cadeau : bons d'actraversaire.

Et deux aides financieres :

L’'une sous la forme d’un bon d’achat de matériehpaédical d’'un montant de 50 €. Cette année 18lé&nen

ont profité.

L'autre sous la forme d’'une aide financiere poniiéupour compenser des surco(ts liés au handicap no
remboursés par les organismes ou les mutuellesfasnile a été aidée cette année et Uféd2mande est en
cours d'instruction.

Nous avons également apporté des conseils perg#mat soutien aux familles.

Certaines d’entre elles ont regu I'appui de I'agstian (prét de déambulateur, passage de petitesnass,

conseils d’ordre administratifs lors des sortiesiifiales, demande de soutien financier plus imparzour

débloquer la situation inextricable d’'une familieéces)

Il faut y ajouter le prét de matériel de loisipéjette, vélo-pousseur... et de documents.

Ces deux derniéres possibilités sont toujours puoiées par les familles et pose la question @& |
pertinence ou de leur modalité d’utilisation.

Nous avons continué le partenariat avec I'asseciati Horizon 99 » qui récupére du matériel pousqene

handicapées inutilisé pour I'expédier au Marocla@st réadapté pour des enfants handicapés.



2/ dialogue avec les établissements et les autres@ciations, recherche de partenariat, représentatn du
polyhandicap, recherche d’'informations.

Au cours de I'année Enfance-Espérance a assistidniarmédiaire de la présence de I'un ou plusiede ses
membres :

Aux réunions de 'UDAPEI (conseils d’administratidiureaux et assemblée générale).

A la journée de 'URAPEI ayant pour théeme « L'av@@@n age des personnes handicapées »

Aux réunions du collectif Handicap 73

Au Conseil de la Vie Sociale, suite a une invitatide la MAS de Bassens pour la restitution de

'enquéte évaluation interne de cet établissement.

A l'inauguration du nouvel établissement CME « Missanges » en Mai

A la remise du Prix de la Fondation Pierre Duma$ageur de M. Mathieu Directeur des Mésanges en
septembre pour son projet de développement d'aiinsatiupres des enfants polyhandicapés par le
biais d'internet.

A une formation du CISSRA par l'intermédiaire d8DAPEI sur '’Agence Régionale de Santé et sur

les droits des usagers.

A une formation par I'intermédiaire de TUDAPEI siAccessibilité

A I'assemblée générale de I'association « les Lasio

A la commémoration du déceés de I'ancien DirecteDes Mésanges » Michel POZZOBON

Au cours de I'année Enfance-Espérance a participééunions de travail en vue de la préparatiotajieurnée
Handynamique du 2 octobre et de la journée handgmau 23 octobre qui, elle, n’a pas pu avoir lieu.

Enfance-Espérance a aussi pris contact avec :

Madame FALCETTA maire de La chapelle du Mont dutcbans le cadre d'une information
concernant le gite aménagé pour personne handiexjstant sur sa commune.

Le responsable de la section Handisport de Chanmidénsieur Thierry BALIGAN pour voir si cette
association pourrait nous aider lors d’organisatiersorties joélettes ou vélo-pousseur ou autr@sgssp
adaptés

L'association les Marmottes pour avoir de l'aidegtoiellement lors de sorties, aide qui a été déelin
Madame RONGIERES présidente du Groupe Polyhandie@mce pour éventuellement devenir
réféerent GPF en Savoie.

Madame BISET présidente de I’Association « Coudeur » pour créer un réseau de solidarité afin de
venir en aide a une famille de I’Accueil Savoyard.

Monsieur MEUNIER artiste et animateur qui a pré8em¢ facon succincte les animations qu'il est
possible de développer par lintermédiaire d’'unaécttactile ou d'un casque avec des enfants
polyhandicapés.

Madame Stéphanie BELLY de I'association Arche eal @Service d’aide a domicile) pour discuter
d’un éventuel développement de la garde a domilgl@ersonnes polyhandicapées par I'intermédiaire
de cette association, ceci pour soulager les fasndlleur domicile.

Enfance-Espérance a également assuré sa repriggettiet des CDA enfants & la MDPH et lors de la
commission d’harmonisation.

En ce qui concerne les relations avec les établissts de Savoie, Enfance-Espérance a de bonnésmnela
avec I'Accueil Savoyard, Le CME « Les Mésangesa»MAS de Bassens.
Il 'y a pas pour l'instant de contact direct al@®1AS de Saint Vital et la MAS Noiray.

Enfance-Espérance a proposé cette année, dardréedsal utilisation de la recette du circuit duurge
une animation sur chaque établissement. Aujourcatie proposition n'a été retenue que par I’Adcuei
Savoyard. Les autres établissements n’ont pas dé&pon

Nous avons renouvelé pour un an la convention @udar tandem-ski a I'lME de Challes les Eaux.
Monsieur MATHIEU nous a fait la proposition d’'unrgenariat afin d’aider les familles des enfants
accueillis dans I'établissement. Un projet devpaitivoir voir le jour au fil du temps en fonctionsde
besoins et des décisions prises par notre CA.



3) Vie interne associative :

Au cours de I'année les administrateurs de samtiséour tenir 4 réunions de Conseils d’Administrss et 3
réunions de bureau.

Nous avons mis en place le budget prévisionnebaée.

Suite au CA de Février nous avons remis en questims actions et décidé d'alléger la charge de
travail lors du CA de Mai.

Sur le plan du secrétariat nous éditons réguliénéntess convocations et les procés- verbaux des
réunions du conseil d’administration.

Nous avons donné a notre assureur les renseigrenmeiigpensables pour I'organisation de chaque
activité.

Nous avons des problémes avec le matériel de Eaggm ceci malgré les efforts de recherches
entrepris.

Nous avons décidé de fondre la commission bulkgtia commission communication mais cette année
cette commission n'a pas pu se réunir faute deodibpité, tout le travail de présentation de
I'association reste a faire.

Nous avons déposé le dossier de demande « Associtititérét général »

Notre secrétaire Nadine FROELICH a démissionné ¢énutestant administrateur et nous pallions a ce
grand mangque comme nous pouvons.

Nous avons fait des démarches pour trouver des/bksé

Nous avons pris lors du dernier CA des décisionemant l'utilisation des fonds disponibles de
I'association.

Nous avons assuré I'organisation de cette AG

4) Communication.

En ce qui concerne la communication

Le site internet est toujours sous la responsabdifnny CARON qui travaille régulierement & son
actualisation

Le bulletin « Trait d’'union » ; un seul bulletirég édité cette année en février.

La charge de travail qu'il représente est impodaiin Mai lors du CA nous avons fait le choix de
n'éditer que deux numéros par an mais les conditide nos vies personnelles particulierement
compliquées cette année ont été inconciliables esecbjectif.

Ce manque est un vrai probleme pour toutes ledléngjui n’ont pas accés au site internet.

Une réflexion est a mener pour savoir comment éfficient dans ce domaine et diffuser les
informations qui nous paraissent utiles sans npussér.

Supports écrits : La commission communication mstspas réunie cette année et les projets de cette
commission sont en suspend en attendant davantagjsmbnibilité de la part des bénévoles.

5/ 2011

Face aux actions menées au cours de 2010 se poséau la question primordiale du champ de natiiera
pour 2011 et ceci, si possible, sans nous épuiser.

Il s'avére qu’entrer en relation avec les famill&&pondre aux besoins de celles-ci et aux besaasedfants
n'est pas aussi aisé que nous le voudrions. Nous posons toujours la question de leur VRAIS besajai
peuvent étre trés différents d’'une famille a I'autr

D’autre part créer les conditions de relations Istalet confiantes avec les établissements de Sagbien
travail de longue haleine : il faut bien étre caastque les établissements de Savoie n'ont pasirbdse nous
pour fonctionner et craignent que nos propositidesiennent source de soucis supplémentaires dans un
contexte ou l'organisation des journées en étadtient est toujours difficile.



Sur le plan régional et départemental notre actsie extrémement confidentielle malgré notreitesultable
dans toute la France.

Nous n’avons pas les moyens de conduire des adfianspleur faute de temps et de disponibilité, einc
d’assurer une représentation du polyhandicap aanivégional.

Nous devons compter sur d’autres personnes queptauselayer les problemes qui continuent d’exiptaur
le polyhandicap au sein des familles, dans ledigsagiments et dans la société. Assurer ce queassugons est
déja un vrai défi. Trouver les bons interlocutedo donc devenir 'une de nos priorités pour arde fagcon
efficace pour les enfants et pour les familles.

Participer aux commissions du prochain schéma tEpantal qui se met en place actuellement estgietiia
bonne solution pour nous faire entendre. Mais ssraevons- nous faire entendre que devons- noe® djuel
travail préparatoire devons-nous réaliser, sousllgguerme, avec quels interlocuteurs, quel degré de
concertation pour que notre message soit clair,pcgnet intégré par les autorités dans les prdjgtgs sur
notre macro -territoire ? Car des projets sont g&jat-Etre en train de prendre forme dans l'urggoice
extension de la MAS de Bassens ?) sans que naseckeons alors que nous, parents, sommes les psemie
concernés par ce qui sera proposé a nos enfasgmetgu’une fois de plus, le polyhandicap soit iciémé de
facon globale sur le département et les bassingede

Enfance-Espérance devrait pouvoir s’exprimer darfsitur et poser la question d’'un projet ambitigaxr le
polyhandicap en Savoie. Enfance-Espérance devmivgir mettre en avant que la prise en charge du
polyhandicap doit étre considérée sur le long terdams son ensemble (en intégrant déja les lieurset
adaptations qui seront nécessaires avec le végitient de ces personnes) dans toutes ses comgostatec
tous les acteurs au lieu de constater ce qui ssepaguellement : chacun de son c6té avec une reiopé
relative en fonction des affinités.

Pour cela Le Groupe Polyhandicap France peut rioeisi&n grand secours mais I'investissement huratia
disponibilité nécessaires semblent démesurés pporiaa nos capacités personnelles cumulées.

Face a cet écartelement entre nos aspirationsisgmtva défendre nos enfants et les familles etrmogens
humains si limités il reste une consolation cellesdcces de notre Arbre de Noél.

32 enfants ont assisté a I'arbre de Noél des 2@'&mdance-Espérance.

C’est une tres belle récompense.

La au moins nous savons a quoi Nous servons ei@maqus sommes créateurs de lien et de soliddaéas
prenons conscience que notre engagement premide etnner du plaisir a nos enfants et de direfamdles
« vous n'étes pas seules ».

C’est possible grace a de trés nombreuses persoane®us soutiennent et sont a nos cotés touory de
'année.

Alors un grand MERCI a vous tous, vous toutes,djune facon ou d’'une autre participez a la vie dagen
association, lui donnez corps, encouragez nosrectb nous soutenez, ou tout simplement nous respet
reconnaissez la valeur de notre engagement.

La Présidente,

Martine POMMARAT



