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Soixante ans de
combat pour nos enfants et nos familles,
soixante ans de détermination et d’innova-
tion pour faire avancer la cause du handi-

cap dans notre département. Il fallait un livre pour
rappeler le formidable engagement des personnes
qui se sont impliquées depuis 1961 et qui ont
contribué a rendre la vie de nos enfants meilleure.
Ce livre, le voila, a un moment charniére pour notre
association familiale.

Ce livre parait alors que LONU appelle a la ferme-
ture de tous les établissements, sans distinction.
La France est sommée de s'exécuter. Si UAfiph
soutient le mouvement général vers linclusion,
elle estime cependant que la société francaise n'y
est pas assez préparée. Il a fallu toute une généra-
tion a nos voisins italiens pour la construire. C'est
un effort de long terme. Linclusion, c’est aussi
offrir aux personnes la possibilité de choisir entre
les établissements et le suivi en milieu ordinaire,
dans les situations ou il est envisageable. Certains
de nos enfants, comme ma fille polyhandicapée,
auront toujours besoin d'établissements.

Ce livre est émaillé du sourire de nos enfants.
ILveut rendre hommage a nos professionnels, tres
investis au quotidien pour dessiner ces sourires.
Nos accompagnants ne sont pas la par hasard :
ils font un métier qu'ils avaient envie de pratiquer, ils
donnent le meilleur d’eux-mémes pour nos enfants.
La crise sanitaire et les récentes lois sur la santé
ont freiné leur enthousiasme. Il nous devient plus
difficile de recruter de nouvelles personnes pour
accompagner les enfants, les familles, les aidants.
L'Afiph représente 2 300 salariés. Notre association
s'occupe de 75% du handicap intellectuel en Isére,
soit plus de 4 500 personnes. Plus que jamais, nous
avons besoin de toutes les bonnes volontés pour

améliorer le destin de nos enfants, qu'ils soient
en établissement ou qu’ils bénéficient, de plus en
plus, des services en milieu ordinaire. Nous avons
besoin d’elles pour avancer dans la bonne direction,
vers linclusion, vers un meilleur accés aux soins,
vers une offre toujours plus diversifiée.

Lors de notre assemblée générale du 22 juin dernier,
nous avons adressé a tous nos adhérents un appel
a la mobilisation. Un signal encourageant : de nou-
velles familles rejoignent l'équipe du conseil d'ad-
ministration. Toute personne est la bienvenue pour
offrir ne serait-ce qu'une heure de son temps, selon
son expertise, son parcours professionnel, ses idées
ou ses envies! C'est aussi le message qui traverse
ce livre : UAfiph doit rester une association familiale,
au service de prés de 7 000 familles concernées
par le handicap dans notre département.

Daniel Payerne-Baron, président de L'Afiph
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CHAPITRE 1

L"Afiph, acteur
‘majeur de la
solidarite familiale

L’Afiph a forgé son identité en
développant son action au plus prés

des familles. Le réseau d’établissements
et de services qu’elle a construit couvre
tous les besoins du handicap, des
Uenfance et jusqu’a l'age de la retraite.

Créée des 1961 a Grenoble, lAfiph est [Asso-
ciation familiale de l'lsére pour les personnes
handicapées. Imaginée par des familles au
service des familles, elle ceuvre depuis plus
de 60 ans a laccompagnement des personnes
en situation de handicap. Elle est la premiére
association du département, que ce soit en
termes de personnes adhérentes, de services
ou de structures.

Reconnue d'utilité publique, UAfiph constitue
lune des plus grandes des quelque 550 asso-
ciations francaises créées par des familles de
personnes handicapées. Elle doit cette force a la
mobilisation exceptionnelle des familles et des
professionnels impliqués, qui ont nourri au fil de
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son histoire une culture de service et de proxi-
mité. La vision de ses créateurs a aussi impulsé
une dynamique pionniéere, faite d'anticipation et
de créativité pour mieux répondre a 'évolution
des besoins des familles et des enfants. Acteur
majeur du handicap et du médico-social, UAfiph
représente prés de 2 400 familles et proches,
ceuvrant dans le quotidien de plus de 4 500 per-
sonnes en situation de handicap.

L'association rassemble des compétences
trés larges qui couvrent aujourd hui tous les
champs du handicap. Ses quelque 2 300 sala-
riés veillent a guider les personnes handica-
pées, quelles que soient les problématiques
rencontrées a un moment donné de leur vie,
depuis lenfance jusqu’a la retraite. Ses effectifs
en fontd'ailleurs U'un des principaux employeurs
de llsere.

Attachée a la proximité, UAfiph se déploie a
travers plus d'une quarantaine d'établissements
et services couvrant tout le territoire de llsére.
Plus de 4 000 places agréées y sont réparties.
Elle propose et met en ceuvre des services
d'accompagnement qui s'inscrivent dans les
politiques publiques définies tant au niveau du
département qu'a 'échelle nationale. Son devoir :
s'adapter et innover. C'est ce qui lui ordonne
aussi de fixer des projets, des caps et des objec-
tifs, pour étre en capacité a assurer d'abord et
avant tout le bien-étre de chaque personne, dans
un environnement en mutation permanente.

10 | Pour l'amour de nos enfants

UN LARGE EVENTAIL D'ETABLISSEMENTS,
POUR CHAQUE PROFIL DE HANDICAP

Les instituts médico-éducatifs (IME) consti-
tuent les briques historiques de l'action de
UAfiph. Au nombre de 12 en Isére, ils sont
répartis en cing poles a travers le territoire. Ils

accueillent des jeunes de 6 a 20 ans, en internat
la semaine, en semi-internat ou le week-end
et lors de courtes vacances. Ils ont été concus
pour développer l'épanouissement et favoriser
l'entrée dans la vie active ou dans des struc-
tures spécialisées, en proposant un accom-
pagnement éducatif, scolaire et thérapeutique
adapté. Les IME dispensent des activités d'éveil
et d'expression, sportives et de socialisation.
Certains de ces IME prennent en charge des
enfants pluri ou polyhandicapés (IMEP).

Les IME sont aujourd’hui complétés par des
places en dispositifs tournés vers la société
inclusive, issues du nouveau CPOM (contrat plu-
riannuel d'objectifs et de moyens]. Ces places

ont été concues pour répondre a l'évolution des
besoins des enfants.

Plusieurs structures d'accueil sont égale-
ment mises en place a destination des adultes,
adaptées aux aptitudes de chacun. Pour les
personnes non autonomes, UAfiph propose trois
établissements d’accueil médicalisés (ex-FAM,
foyers d'accueil médicalisés) : Bernard-Quetin,
Grand Ouest [photo ci-dessus), La Monta. Ces
établissements s'occupent des adultes gra-
vement handicapés, nécessitant des soins
réguliers et une médicalisation. Les maisons
d’accueil spécialisées (MAS) proposent un
hébergement permanent et accompagnent les
personnes non autonomes dans la vie courante
et qui ont besoin d'un suivi médical. Des équipes
pluridisciplinaires leur dispensent des soins et
un accompagnement constants. Enfin, créée en
2020 & Saint-Martin-d'Héres, lUmajaa (Unité
médicalisée d'accueil a la journée d'adultes
avec autisme] propose 11 places d'accueil de jour

pour adultes présentant des troubles du spectre
de lautisme.

L'Afiph dispose également de six foyers
d’hébergement répartis sur plus de 20 com-
munes en Isere, qui accueillent, en fin de jour-
née, la nuit et les week-ends, les personnes qui
travaillent en ESAT, en entreprise adaptée ou
qui sont en Service d'accueil de jour. Ce sont
des personnes qui ne peuvent vivre en famille
ou bien qui ne le souhaitent pas.

Quatre foyers de vie (Grand Quest, Bernard-
Quetin, La Monta, Le Tréry) accueillent des
adultes disposant d'une autonomie réduite
sans besoin thérapeutique particulier. Ces
foyers de vie proposent différentes activités
correspondant aux centres d'intérét et aux
facultés des personnes accueillies.

L'Afiph dispose aussi de cing établissements
et services d’aide par le travail (ESAT), répar-
tis sur 14 sites en Isere. Animés par 300 enca-
drants, ils permettent a plus de 1 200 travailleurs
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handicapés de s'épanouir et de s'intégrer dans la
vie de la cité. Organisés comme des entreprises
traditionnelles, les ESAT sont des lieux de pro-
duction et de travail. Tout en étant pleinement
intégrés au tissu économique local, les ESAT
sont aussi des lieux de formation et de soutien
médico-social.

UNE OFFRE COMPLETE DE SERVICES

A CHAQUE ETAPE DE LA VIE

Au-dela de ses établissements, UAfiph déploie
une palette étendue de services, traduisant
sa volonté d'ouverture et d'accompagnement
au maintien dans la vie ordinaire. Chacun de
ces services dispose de son propre fonction-
nement. LAfiph s’efforce en méme temps de
mettre en place des synergies entre eux, pour
un pilotage plus efficace des actions et une
mutualisation des ressources humaines et
financiéres.

Hier rattachés aux IME, les services d’édu-
cation spéciale et de soins a domicile (Sessad)
sont désormais réunis au sein d'une méme
direction. Ils sont des outils majeurs pour la
mise en place de solutions inclusives person-
nalisées, proposées dans le cadre des droits
a la compensation. S'adressant aux jeunes
de 3 a 20 ans en situation de déficience intel-
lectuelle. Les Sessad s’inscrivent dans une
logique d'ouverture croisant différents acteurs
au service d'une intégration des personnes en
milieu ordinaire. Ils permettent le maintien
de la scolarisation en milieu ordinaire, ainsi
que l'acces a une qualification et une inser-
tion socioprofessionnelle et personnelle, dans
un acces plein et entier dans le droit commun.
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'accompagnement proposé s'effectue dans
les différents lieux ou le jeune doit se rendre :
a l'école, a la maison, sur ses lieux de loisirs,
dans le centre de formation, etc. Ces ser-
vices comprennent aussi la coordination des
différents dispositifs de compensation, de
soins et d'approches socio-éducatives spé-
cialisés durant toute cette période. Le jeune
bénéficie enfin d'un soutien sur sa trajectoire
pédagogique et de formation, depuis l'école
jusqu’a son insertion socioprofessionnelle.
Fin décembre 2021, les Sessad disposaient de
200 places en Isere.

Pour les enfants et les jeunes

Au sein du Péle enfance Nord-Isére, a La Tour-
du-Pin, le Service d’accueil et d"accompa-
gnement spécialisé petite enfance (Saaspe)
s'adresse aux familles dont un enfant de moins
de six ans présente des difficultés singulieres.
En repérant les troubles notamment en lien
avec le spectre de l'autisme, ce service de
proximité permet une intervention précoce. Il
crée des passerelles vers d'autres structures
de la petite enfance : sites multi-accueil, écoles,
assistantes maternelles, etc.

Lorsque l'enfant est accompagné dans un
établissement ou un service du Pdle enfance
Nord-lsére, les familles, fréres et sceurs com-
pris, ont aussi la possibilité d'étre accueillies
dans un cadre d'écoute et de soutien. Ce service
dit d’accompagnement des familles, c’est son
nom, aide également a la mise en place d'outils
spécifiques au domicile de Uenfant. Il travaille
en partenariat avec les aidants familiaux pour
favoriser leur répit.

UNE ASSOCIATION QUI ENCOURAGE L'INSERTION PROFESSIONNELLE

L'Afiph s'attache a développer les compétences professionnelles des personnes

en situation de handicap. Elle a mis en place Afiph Emploi Compétences, pole de formation
et d'accompagnement personnalisé, pour les former et les conduire vers lemploi en milieu
ordinaire. Afiph Emploi Compétences veille a adapter en permanence son approche
pédagogique aux besoins des stagiaires. La structure leur fournit des outils professionnels
de qualité pour les familiariser a l'environnement et aux pratiques de l'entreprise.

Un large catalogue de formations qualifiantes a été bati en lien avec la délégation France
Handicap de llsére, dans le cadre d’'une convention de partenariat. Ces formations sont
désormais certifiées Qualiopi, un référentiel national qui reconnait la qualité des formations
dispensées par lAfiph. Ces formations s'accordent aux besoins des entreprises. Pour elles,
['Afiph s'érige en ressource pour la mise en ceuvre de la politique d’emploi des travailleurs
handicapés. L'association accompagne les employeurs et les informe sur les reglementations
en vigueur et les aides dont Uentreprise peut bénéficier pour l'emploi des personnes.

Objectif : réussir Uinclusion professionnelle et sociale des personnes en situation de handicap.

Afiph Emploi Compétences est par ailleurs le correspondant officiel en Isere du groupe
Handéo, réseau de l'économie sociale et solidaire au service des personnes en situation
de handicap, des personnes en situation de fragilité et en perte d’autonomie.
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TOUJOURS PLUS MOBILE

Créée en 2011, lEmiss (Equipe mobile
interdisciplinaire sanitaire et sociale)

est le fruit d'un partenariat entre UAfiph

et le Centre hospitalier Alpes-Isere

(CHAI) pour construire des liens entre
professionnels du médico-social et du
sanitaire dans le domaine des troubles du
spectre de lautisme (TSA] chez les enfants.
Aux cotés de 'hopital de Saint-Laurent-du-
Pont et du CPND (Centre psychothérapique
Nord-Dauphiné), UAfiph et le CHAI ceuvrent
au sein de LEMIL (Equipe mobile iséroise de
liaison), destinée a coordonner des parcours
entre les secteurs sanitaire et médico-
social pour les adultes porteurs de troubles
envahissants du développement (TED).
Enfin, avec lTAPAJH38, Episeah, MFI,
Sauvegarde de Ulsére et APF France
Handicap, UAfiph anime le réseau EMAS 38
(équipe mobile d’appui médico-social a la
scolarisation des enfants en situation de
handicap). Sept équipes mobiles apportent
une expertise aux établissements scolaires
et a la communauté éducative, pour

du conseil, des actions de sensibilisation
et de prévention ou encore de l'appui

aux établissements scolaires en cas

de difficulté avec un enfant en situation

de handicap.
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Pour les adultes développant une autonomie,
l'Afiph gére six Services d’accueil de jour (SAJ).
Ces structures accueillent a la journée des
personnes autonomes qui ne peuvent toutefois
travailler dans les établissements et services
d'aide par le travail (ESAT) et les SAJ PHV qui
accompagnent des personnes handicapées
vieillissantes.

Lorsque les enfants sont en attente de
place en Sessad, UAfiph met en place un dis-
positif de médiation de parcours inclusif. C'est
ainsi que le Pole de compétences et de pres-
tations externalisées (PCPE) soutient l'enfant
des 3 ans dans son parcours jusqu’a l'age
adulte en lui évitant les ruptures scolaires et le
recours systématique au secteur médico-so-
cial. Ce pole s'appuie sur les ressources de
droit commun et du territoire.

De l'aide pour les aidants

L'Afiph s'engage a ne laisser personne dans le
désarroi physique ou moral face aux difficul-
tés liées a laide des personnes autistes. Elle
a ainsi imaginé une plateforme de soutien et
de répit pour les non-professionnels isolés ou
épuisés. La Plateforme de répit a pour mis-
sion de lutter contre lisolement des membres
des familles, enfants et adultes, en leur pro-
posant différentes formes de soutien, en toute
confidentialité. Offrant une simple écoute ou de

linformation sur les dispositifs d"aide existants,
la plateforme peut aussi batir un plan de répit
personnalisé : accueil a la journée, accueil tem-
poraire, intervention d'un professionnel a domi-
cile pour relayer la famille, etc. Les rencontres
démarrent par un numéro de téléphone dédié.
Elles peuvent se réaliser dans l'un des lieux
d’accueil de UAfiph aussi bien qu'a domicile, ou
ailleurs, pour un dialogue, une évaluation de
la situation ou méme l'ébauche de premiéres
solutions de soutien. La plateforme est financée
par lAgence régionale de santé, ce qui permet
une prise en charge totale des conseils et de
l'accompagnement.

Afin de favoriser linclusion scolaire, l'asso-
ciation a mis en place en 2021 une équipe mobile
d’appui médico-social pour la scolarisation
(EMAS) dans le Nord-Isére. Cette équipe vient en
soutien aux enseignants dans le but de maintenir
des enfants dans le milieu ordinaire d'éducation.

i

A adrpnate

Pour les adultes, tout au long de leur vie

Les adultes vivant a leur domicile, en milieu
ordinaire ou au domicile familial peuvent béné-
ficier d'un soutien dans leur quotidien ou lors
des grandes étapes de la vie, au moment d'ac-
céder a son logement ou pour une meilleure
insertion sociale, par exemple... « Nous leur
apportons des solutions trés diverses, adap-
tées a leurs besoins et a leurs attentes. Ce sont
parfois des personnes en foyer qui ont exprimé
leur souhait de vivre en appartement ou bien
des personnes qui ont besoin d'un soutien. Ce
sont parfois aussi des personnes qui ont connu
un accident de la vie, subi un traumatisme créa-
nien ou victimes de maladies neurologiques »,
décrit Guillaume Genon, directeur des services
pour adultes. Le Service d'accompagnement a
la vie sociale [SAVS) méne cette action de sou-
tien jusqu’a la retraite de chacune et de cha-
cun. Ce service, qui suit pres de 600 personnes,
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constitue un élément clé de la politique de com-
pensation du handicap. Les professionnels de
ce service ne sont pas seulement des éduca-
teurs spécialisés, mais aussi des psychomotri-
ciens, des ergothérapeutes ou des infirmieres :
cette double compétence permet, par exemple,
aux personnes présentant des troubles de l'au-
tisme de mener leur vie en toute autonomie.

Aucun territoire du département de llsere
n'est laissé pour compte : c’'est lun des engage-
ments qui préside au développement de [Afiph,
qui a toujours ceuvré dans un esprit de proximité
avec les familles. Le SAVS intervient notamment
sur des territoires éloignés des centres urbains,
afin de favoriser linsertion des personnes dans
le tissu culturel, sportif ou social local.

L'Afiph gére un Service d’accompagne-
ment médico-social pour adultes handicapés
autistes (Samsah). Celui-ci s'adresse spécifi-
quement a des adultes autistes de 20 3 30 ans
avec un potentiel d'autonomie révélé. Résidant

dans le sud du département, ces personnes se
voient proposer en milieu ordinaire de vie un
accompagnement aux soins, a la vie person-
nelle, sociale et professionnelle. Le Samsah les
aide aussi a mieux comprendre leurs propres
besoins et leurs potentialités. Il joue également
un réle de soutien aux aidants et sensibilise les
acteurs du milieu ordinaire a l'accueil de per-
sonnes autistes.

Enfin, le Conseil départemental de Ulsére a
confié au Service d'accompagnement a la vie
sociale de lAfiph lorganisation de Permanences
d’accueil approfondi territorialisées (PAAT).
Leur mission consiste a renseigner les enfants
et les adultes handicapés sur les aides et les
droits qui les concernent. Ces rendez-vous
permettent aux personnes de se projeter dans
leur avenir et d"élaborer leur vie «d'aprés». Ils
se déroulent dans la Maison du territoire du
Conseil départemental de l'lsére la plus proche
de leur lieu de résidence.
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AVEC LE TEMPS, VA...

Jusqu'a récemment, une mission
spécifique a lavancée en age évaluait
les choix de résidence de la personne
quittant la vie active : maison de retraite,

résidences autonomie, familles d'accueil...

Cette étape cruciale nécessite le
déploiement de solutions innovantes. Au
sein de cette mission, les accompagnants
écoutent leurs demandes, vérifient s'ils
sont bien intégrés dans leur nouvelle vie,
s'ils continuent de s'épanouir dans leurs
nouvelles activités, s'ils ont réussi a

se faire de nouveaux amis, s'ils se font

a leurs nouveaux rythmes. Aujourd’hui
en suspens, la mission Avancée en age

a pourtant vocation a se développer,
avec le vieillissement général de la
population. Elle devrait réintégrer

les Services d'accompagnement a la vie
sociale (SAVS). 320 personnes a UAfiph
ont eu plus de 60 ans en 2020.
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FAIRE ENTENDRE LA VOIX

DES PERSONNES EN SITUATION

DE HANDICAP

Acteur clé dans le monde du handicap, UAfiph
a engagé de nombreuses coopérations avec
des fédérations nationales et régionales, dans
le cadre de leurs délégations. Notamment
avec Nexem (organisation professionnelle des
employeurs du secteur social, médico-social
et sanitaire), le Conseil territorial de santé et
diverses structures dédiées a l'autonomie
des handicapés, telles que la Commission
départementale citoyenne de l'autonomie, la
Commission des droits et de l'autonomie des
personnes handicapées, ou encore la Maison
de l'autonomie.

L'Afiph est également présente au sein d'or-
ganismes publics tels que les CCAS. De nom-
breux adhérents et professionnels représentent
aussi lAfiph auprés de partenaires associatifs
poury défendre la cause des personnes handi-
capées intellectuelles.

UN FINANCEMENT DIVERSIFIE
Encadré par la loi, le financement de UAfiph est
en majorité assuré par les pouvoirs publics.
Intervenant a hauteur d'environ 40 % du
budget global de UAfiph, le Département
finance a 100 % les services en direction des
adultes [SAVS, SAJ] et tout ce qui concerne
'habitat. Le Département intervient aussi dans
la reconnaissance, la validation et le cofinance-
ment, avec [ Etat, de structures d’hébergement

spécifiques telles que les foyers d'accueil
médicalisés. Plus du tiers du budget solidarité
du Conseil départemental de l'lsere est affecté
a UAfiph.

L'Agence régionale de santé assure quant
a elle pres de la moitié du budget de UAfiph.
Depuis 2010, des contrats pluriannuels d’ob-
jectifs et de moyens (CPOM) sont fixés entre
l'association et 'ARS. Etablis pour cing ans,
ces contrats sont le fruit d'une procédure de
négociation. Ils assurent la bonne application
des orientations stratégiques de ['Etat dans
le domaine du handicap, tout en validant les
grands projets de UAfiph. Pour l'association,
les CPOM affinent la visibilité de son budget
et améliorent sa capacité de gestion. Le der-
nier contrat vient d'étre signé pour la période
2022 - 2026.

Ces ressources publiques sont complétées
par les recettes commerciales des ESAT, trés
fluctuantes d'une année a l'autre car dépen-
dantes de la conjoncture économique nationale
etinternationale.

Le budget associatif est également constitué
des cotisations, de dons et d'aides financiéres
au travers du mécénat. LAfiph a ainsi mis en
place son fonds de dotation, dans le cadre de
la loi de modernisation de 'économie de 2008.
Faisant appel au mécénat d'entreprises et
de particuliers, 3IPH collecte les ressources
nécessaires a la modernisation des établisse-
ments et Uoptimisation des conditions de vie
des résidents. Enfin, des opérations spécifiques
menées par les adhérents eux-mémes parti-
cipent au financement d'activités complémen-
taires et d'aménagements ponctuels.
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Chapitre 2

Des valeurs
incarnées
au quotidien

Le développement de U'Afiph repose sur
des valeurs aussi fortes qu’inaltérables.
Sa premiere raison d'étre :
l'accompagnement des personnes

en situation de handicap, tout au long
de leur parcours de vie, et de leurs
familles, a travers une organisation

qui répond a un maximum de besoins.
Cherchant a optimiser son action,
l'association met en ceuvre une politique
qualité rigoureuse, structurée dans

tous ses services et jusqu’a sa direction.
Elle s’efforce également d’étre au plus
prés de son public, en imaginant

des actions qui participent a 'animation
des territoires, avec 'appui de

ses sections locales. Larichesse

de ses interventions, notamment

a travers les IME, veut d’abord contribuer
a l'épanouissement de l'enfant.

Jusqu’a son insertion professionnelle
al'age adulte, des lors que ses
aptitudes le permettent.
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FRATERNITE

La force de VAfiph tient beaucoup a sa capa-
cité d'intervention, partout sur le territoire
isérois, pour offrir des réponses concrétes
et dimensionnées aux problématiques expri-
mées. L'association agit en étroite collaboration
avec les collectivités et les structures locales.
Comme dans la vallée du Grésivaudan, ou lAfiph
a posé les briques successives d'un accompa-
gnement sur la durée, adapté aux potentialités
et aux capacités des personnes en situation
de handicap. La Communauté de communes
Le Grésivaudan s'est ainsi largement impli-
quée dans la création du foyer d'hébergement
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Les Grandes Vignes, a Lumbin, en 2008, avant
le déploiement du Service d'accueil de jour
Les Gaillardes sept ans plus tard. Un Foyer
daccueil de jour a aussi pris corps, en 2019,
dans le méme batiment, juste au-dessus.
«Les maires du Grésivaudan nous ont trés bien
accueillis », se réjouit Martine Serres, admi-
nistratrice de UAfiph et secrétaire de la section
locale du Grésivaudan. La Communauté de
communes a également mis en place un service
de transport a la demande pour emmener les
personnes dans les structures. La création du
SAJ a été rendue possible par le soutien finan-
cier du Grésivaudan, qui a apporté 50000 €.

PORTRAIT

Martine Serres,
maman militante

Martine Serres est la maman de David,
adulte accueilli au Service d’accueil de jour
Les Gaillardes, au Touvet. Son investissement
dans les activités de la section locale de
agglomération grenobloise 'a propulsée

en 2008 administratrice cooptée de lAfipaeim.

«J'étais alors engagée dans un groupe de travail
national sur la communication a 'Unapei,

ou je représentais [Afipaeim », se souvient-elle.
C’est encore au nom de l'association que Martine
Serres s'est également impliquée au sein

de la Commission des droits et de 'autonomie
des personnes handicapées de llsére (CDAPH],
qui décide de l'attribution des aides et des
prestations. Militante déterminée pour

la reconnaissance des droits et la

_-" création de places, elle garde de ces
batailles sur le pavé, notamment sous
la banniére du collectif Ni pauvre, ni
soumis, a Paris et a Grenoble, un godt
plutot amer : «On en est toujours au
méme point en France. Laugmentation
de l'allocation handicapé reste au niveau
du minimum pauvreté. C'est méme plus
grave aujourd’hui, puisque les pouvoirs
publics suppriment des postes dans les
IME et nous dirigent vers linclusion
totale, sans mettre les moyens en face. »
Au prix d'une ténacité immense, ily a
aussi des motifs de se réjouir. Martine
Serres s'est mobilisée avec succes,

avec ses collegues de la section locale
du Grésivaudan, pour le développement
ces dernieres années de nouveaux
services d'accueil dans ce secteur.
L'appui de trés nombreuses structures
pour leur financement rappelle «la force
des solidarités territoriales ». Elle pense
ala nouvelle génération de parents :
«Nous avions ['esprit d’entreprise.

Nous souhaitons de tout cceur le
transmettre. » Comme un flambeau
pour éclairer lavenir.
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Les quelque 40000 autres ont été récupérés
par les propres moyens de UAfiph, qui a mené
des actions de porte-a-porte pendant toute
une année. «La clé de la réussite : ne jamais
ladcher », souffle l'ancienne administratrice.
Elle rappelle que plusieurs batiments de UAfiph
doivent encore étre rénovés et réaménagés.
«Lorsque j'ai commencé mon travail d'adminis-
tratrice, le conseil d'établissement se déplacait

SE SENTIR ACCUEILLI

Au sein du SAJ Les Gaillardes, les activités
sociales et de loisirs contribuent

a l'épanouissement des adultes.

Des ateliers avec l'association Macadam
Peinture donnent lieu a de beaux moments
d’échanges créatifs. Le service dispose
aussi d'une bibliotheque. Les résidents

se sont méme produits lors de spectacles
de capoeira dans la maison de retraite du
Touvet. A Doméne, ils sont régulierement
invités a participer a un grand loto.

Il leur est essentiel, pour leur bien-étre,
de se sentir accueillis de la sorte

par la population dite «normale ».

26 | Pour 'amour de nos enfants

chaque année dans un secteur pour évaluer les
besoins de réorganisation et de réfection. Cette
fois, c'est un établissement neuf qu'on a recréé
pour le SAJ», détaille-t-elle.

QUALITE

La qualité s'inscrit au cceur de la stratégie de
développement de Afiph. Depuis 2019, c'est la
direction générale qui s’est emparée de cette
valeur cardinale. Une politique d'amélioration
continue et de gestion des risques s'est mise en
place dés 2017. S'appuyant sur la valorisation
des bonnes pratiques relevées dans les établis-
sements et les services de 'association, elle
définit les axes de progres a suivre dans tous
les compartiments de UAfiph, siege compris.
Enjeu : articuler les différents plans d'action
pour une déclinaison synchronisée, homogene
ettransversale.

Concernant les événements indésirables a
signaler aux autorités de controle, UAfiph a pris
soin de réviser ses procédures de gestion. Suite
aux évolutions reglementaires de 2016, l'asso-
ciation a optimisé les étapes de traitement et de
recherche de solutions. Les événements ne sont
plus seulement enregistrés : leur niveau de gra-
vité, leur récurrence et leurs conséquences sont
également consignés et analysés avec précision.




Enfin, une Commission sur le développement et
l'adaptation de Loffre a été lancée. Composée
d’administrateurs et de professionnels, la CDAO
veille sur U'évolution des politiques publiques,
a léchelle nationale ou locale. Transmises au
conseil d'administration, ses analyses contri-
buent a une meilleure orientation des projets en
cours, comme a en initier de nouveaux. Ces pro-
jets concernent aussi bien laccompagnement
des personnes en situation de handicap que la
stratégie financiére ou 'évolution du manage-
ment des équipes.

Henry Dorey, administrateur de [Afiph.
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La recherche de la qualité s'exprime encore a
travers les relations qu'entretient UAfiph avec
les familles. En 2013, 'association a souhaité
renforcer la communication entre les direc-
tions d'établissements, les professionnels et
ces familles. Elle a créé la CRUQ, Commission
relations usagers qualité, pour traiter les diffi-
cultés auxquelles les usagers sont confrontés.
Plus précisément, cette instance de médiation
étudie les revendications individuelles portées
par les familles lorsque les circuits décision-
naires habituels ont été épuisés. Aprés saisine,
la CRUQ tente de trouver les solutions adé-
quates, en lien avec les professionnels. Agissant
dans la confidentialité la plus stricte a travers
une charte signée par lensemble des parties,
la commission peut étre aussi bien interpelée
par les familles, les usagers et les établisse-
ments et services de Afiph que par les accom-
pagnants extérieurs.

La CRUQ contribue également, par ses
réponses, a lamélioration de la politique
d'accueil et a linformation des proches des

personnes accompagnées. Elle s'inscrit plei-
nement dans la démarche qualité de UAfiph.
Enfin, avec l'appui des membres de la cel-
lule qualité (DACQJ, une nouvelle procédure
des projets personnalisés a vu le jour ces der-
nieres années. En cohérence avec les objectifs
du projet d'établissement, ces projets person-
nels individualisés [PPI) renouvellent la place
donnée aux usagers et a leurs familles. « Nous

avons aussi évolué dans notre facon de gérer
les problématiques, passant d'une approche
paternaliste & un travail mené sur des contrats,

PORTRAIT

Henri Dorey
«Ce sentiment d'injustice
qui vous accable»

Henri Dorey a rejoint UAfiph il y a une vingtaine
d’années. Papa d'une fille handicapée agée
aujourd’hui de 33 ans, il peut, depuis que la
retraite lui offre un peu plus de temps, s’engager
davantage pour «[‘avenir de nos enfants, et rien
d'autre ». Administrateur référent pour le
Grésivaudan, Henri Dorey préside la Commission
relations usagers qualité. La CRUQ étudie

«les revendications portées par

les familles et tente de trouver les
solutions adéquates, en lien avec les
professionnels ». Henri Dorey reconnait
qu'au-dela de «ce sentiment d’injustice
quivous accable en apprenant le
handicap de son enfant, parfois jusqu’a
le nier», il est aussi trés réconfortant
de s'engager au sein de UAfiph.

«Cette association représente un trés
gros potentiel d'accompagnement tout
au long du parcours de la personne. »

Y compris lors les étapes cruciales
pour les familles : choisir la meilleure
orientation pour son enfant lorsqu’il
grandit, puis lorsqu'il atteint l'age adulte.
«0n engage nos enfants dans une voie
qu'ils vont peut-étre devoir suivre tout
au long de leur existence. C'est a ce
stade que la réalité du handicap
s'impose a tous, et alors de maniére
violente. » Le papa sexagénaire pense
aussi au destin des personnes
handicapées le jour ou les parents ne
sont plus la. Sa voix s'étrangle : «On
essaie de trouver un proche, un tuteur,
mais ce n'est pas facile. C’est un combat,
heureusement teinté d'espoir. »
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sous la forme de projets personnels individua-
lisés. Avec a chaque fois la volonté de trouver
le meilleur compromis possible », insiste Henri
Dorey, président de la CRUQ.

PROXIMITE

Gréace a ses sections locales, Afiph a organisé
un maillage précieux du département isérois.
Animées par des équipes bénévoles, ces sec-
tions tissent des liens forts entre les familles
de chaque territoire. Elles rapprochent aussi
ces familles de l'action des établissements de
l'association. Les besoins sont la : dés qu'une
section est ravivée par l'arrivée d'un nouveau
président, les familles se manifestent et s'en-
gagent. Le réle de ces sections est bien de
rompre lisolement et d’offrir aux familles des
informations actualisées sur les lois, leurs droits,
les actions qu'elles peuvent mener, individuelle-
ment ou collectivement, pour se faire entendre.
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Des actions sont également lancées pour aider
les établissements dans leur fonctionnement
quotidien. Pour peu qu'ils aient besoin de rem-
placer leur lecteur DVD ou d’organiser une sor-
tie exceptionnelle, ces sections locales créent
des événements dans les communes ou elles
sont implantées. Toujours avec la complicité
bienveillante des municipalités : que ce soit un
bal, une course pédestre ou encore un vide-
grenier, les mairies fournissent 'accés aux
salles et prennent part a l'organisation de ces
moments festifs. Certaines municipalités jouent
aussi le jeu sous forme de dons.

Ces séquences animent positivement les
territoires et créent du lien, au-dela méme de
l'action de UAfiph. De la méme maniére, les
sections participent aux événements des com-
munes. Comme a loccasion des marchés de
Noél, par exemple, ol l'association tient un
stand, voire deux ou trois, pour vendre divers
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objets et gateaux concoctés par les familles.
S'intégrer a la vie de la région, c’est le pari
réussi de UAfiph qui profite, a travers ses sec-
tions locales, de ces moments pour nuancer le
regard que l'on porte sur le handicap.

ILreste aujourd’hui a repenser le role des
sections locales, a la fois pour resserrer le lien
avec les familles et faciliter leur intégration. Ces
espaces sont non seulement utiles pour accueil-
lir les familles, mais également pour assurer
le relais entre le conseil d’administration et
elles. Etily a urgence a convaincre de nou-
veaux militants pour grossir les rangs de ces
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sections locales. L'animation a travers des
conférences-débats est alors susceptible d'in-
téresser les parents. En pointant des questions
pratiques telles que la transmission d"un patri-
moine a un enfant handicapé, ou bien sur des
thématiques plus générales comme les évolu-
tions impulsées par les pouvoirs publics.

PERFORMANCE

Parmi les douze IME isérois de UAfiph, celui
des Ecureuils, a Echirolles, propose 45 places
en semi-internat. Il accueille la semaine
30 enfants, adolescents et jeunes adultes
polyhandicapés et plurihandicapés agés de 3 a
20 ans, et 15 enfants porteurs d'une déficience
intellectuelle de 6 a 12 ans. L'équipe pluridis-
ciplinaire présente regroupe une trentaine de
professionnels ceuvrant dans tous les sec-
teurs : médical, éducatif, pédagogique, social,
thérapeutique... « Nous pouvons accueillir ici
de jeunes enfants grace a des auxiliaires de
puériculture, ce qui est assez rare dans les
IME », explique une éducatrice. Grace a cette
équipe, U'IME s'attache a voir Uenfant tel qu’en
lui-méme, au-dela de son handicap. Travaillant
sur des pathologies souvent complexes, [IME

Les Ecureuils mise sur un accompagnement
axé sur le développement sensoriel : « Nous
essayons d'évaluer leurs besoins et leurs apti-
tudes en nous appuyant sur des approches sen-
sorielles : le toucher, la vue, ['odorat, le golt, la
proprioception. Beaucoup des activités et des
accompagnements proposés mobilisent les
sens et leurs ressentis. » Les professionnels de
UIME Les Ecureuils ménent aussi tout un travail
autour de la communication, avec lapport d’ou-
tils tels que photos, pictogrammes et autres
objets associés a la parole. Objectif : offrir aux
enfants et aux jeunes davantage de moyens de
compréhension et d'expression.

Le numérique est également entré dans
les murs des IME, avec des logiciels adaptés
sur tablettes. Au sein de 'IME Daudignon,
par exemple, répartis en groupes de sept ou
huit, des enseignants détachés de I'Educa-
tion nationale proposent des apprentissages

pédagogiques utilisant les supports numé-
riques. Dans cette structure, une classe exter-
nalisée a pu étre ouverte dans une école du
quartier : U'enseignante et une éducatrice
intervenant sur 'IME accompagnent des
enfants sur les temps scolaires en complé-
ment de temps plus spécifiques a 'IME. En
dehors du temps scolaire, les enfants profitent
d'accompagnements variés : éducatifs (acti-
vités autour de l'autonomie, la socialisation,
le vivre-ensemble...], thérapeutiques (soutien
psychologique, psychomotricité...], pédago-
giques (activités sportives adaptées, scolari-
sation...], sociaux [accompagnement dans les
différentes étapes du parcours de l'enfant et de
sa famille). « Tous les enfants ont des capaci-
tés pour acquérir de nouvelles compétences.
A leur arrivée, nous évaluons avec ['aide des
familles ou en est l'enfant afin de pouvoir adap-
ter au mieux son projet. »
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interview

JEAN-PHILIPPE LANDRU

«L’AFIPH EST UNE TRES BELLE INSTITUTION
ET UNE CHANCE POUR LES PARENTS »

IL a fait sa carriére a La Poste, dont dix ans
comme DRH en Alsace etdans Ulsére-Savoie,
une expérience qui le méne tout naturel-
lement a développer sa fibre RH au sein de
UAfiph. «Un gros paquebot a manceuvrer !,
sourit Jean-Philippe Landru, administra-
teur de UAfiph depuis 2020.

Quel est votre parcours a UAfiph ?

Je suis arrivé a l'association par mafille entrée
en IME en 2014. Apres un temps d'observation
de deux a trois ans, j'ai intégré le Conseil de vie
sociale (CVS), dont la mission est de rapporter
les interrogations des parents d’enfants en
IME. En 2018, on a été informés du possible
arrét de certaines activités de la section locale
de Voiron, faute de bénévoles, alors je me suis
engagé. Le repas des familles a Chirens a
été maintenu un an; la boum de Renage et
la brocante sur la foire de Beaucroissant se
poursuivent. Et puis j'ai intégré le conseil d'ad-
ministration il y a deux ans. Je suis ici pour
rendre service, notamment dans le domaine
des RH. C’est une trés belle institution et un
bel endroit pour faire du bénévolat.

Vous étes aussi parent...

Nous avons deux garcons biologiques et
nous avons adopté ensuite trois sceurs ori-
ginaires d'Ethiopie, dont deux se sont révé-
lées déficientes intellectuelles légeres.
Apres un parcours en CLIS, dés la primaire,
a Moirans, Anne-Adaye a pu entrer en ULIS
(unité localisée pour linclusion scolaire) au
college puis au lycée, et Solene a été orien-
tée a lIME La Gachetiere, a Voreppe, durant
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sept ans, avant de rejoindre, en septembre
dernier, UESAT Sainte-Agnés. Anne-Adaye
a passé un CAP couture aménagé, mais se
destine maintenant a la cuisine. Elle travaille
au sein de UESAT Arist, qui a racheté lAu-
berge Napoléon, a Grenoble, en 2019, et loge

au foyer Vigny-Musset. Solene, elle, a inté-
gré tout récemment le foyer de la Plaine, a
La Buisse. Je me réjouis de son indépen-
dance, a moins de 21 ans. Toutes deux
pratiquent assidument le sport. Soléne est
méme championne de France d'escalade
depuis trois ans en sport adapté. J'en pro-
fite pour dire a quel point les trois asso-
ciations qui s'occupent de nos deux filles
(Afiph, Arist et Sainte-Agnés] font un travail
admirable. Il est nécessaire encore de res-
serrer davantage les liens entre elles...

Quels sont les défis auxquels vous étes
confronté, en tant qu'administrateur ?

Il nous faut apprendre a stimuler la volonté
politique des parents, dans une approche
a la fois militante et entrepreneuriale. Ily a
clairement moins de motivation aujourd’hui,
c’est un probléme d'ordre sociétal. A un
premier niveau, il faut faire comprendre aux
parents limportance d'adhérer, méme si
ce n'est pas une obligation. Avoir 70 % des
parents adhérents, ce serait un minimum
pour acquérir un peu d'autonomie par rap-
port aux pouvoirs publics, méme si c'est une
goutte d'eau. Réussir a les impliquer dans
les CVS et les sections locales est indispen-
sable également pour conforter le bon fonc-
tionnement de notre structure. Il en va de
la qualité des solutions que nous pouvons
leur apporter. Quand nous avons appris que
nos deux enfants étaient handicapées, nous
avons été sidérés... Heureusement, lAfiph
était la. C'est une chance pour nous tous
qu’une telle association familiale existe.

Autre point fort des IME : l'autonomie des
déplacements. Les jeunes affichent en général
une grande motivation pour se frotter a cette
expérience «qui [les] fait grandir ». Les familles
aussi se réjouissent, méme si un peu d'inquié-
tude tempeére leur enthousiasme. C'est tout un
travail tres progressif qui est mené pour évaluer
la capacité des jeunes a se déplacer d’un point a
un autre par eux-mémes. Lapprentissage com-
mence a lintérieur d'un méme établissement,
et puis il se poursuivra jusqu’a un déplace-
ment en compléte autonomie entre La Mure et
Grenoble. Un trajet décisif aux allures de voyage
initiatique...

La citoyenneté fait aussi partie des ensei-
gnements dispensés par les IME. Elle constitue
lun des axes de la démarche qualité engagée
ces dernieres années. Plusieurs initiatives
illustrent la dynamique citoyenne. On voit ainsi
ces jeunes mener leur propre campagne a loc-
casion des élections pour la vie sociale en IME.
Ou préparer un petit journal de la vie de l'éta-
blissement, distribué aux parents. Des visites
sont également organisées au sein de la mai-
rie de Grenoble, afin d’en saisir le fonctionne-
ment et les services. Eric Piolle, dernier maire
en date, les a recus personnellement pour leur
servir de guide. Enfin, les IME adaptent certains
de leurs documents pour les rendre a la portée
du plus grand nombre, par lusage de l'écriture
FALC (facile a lire et @ comprendre).

Les besoins de chaque enfant sont affinés
progressivement. Des évaluations completes
une fois par an permettent d"établir un bilan
des compétences et de réajuster les projets.
Lenfant bénéficie d'un projet d'accompagnement
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individuel, ces outils sont régulierement tra-
vaillés pour prendre en compte au mieux les
capacités de lenfant et de favoriser les regards
croisés des professionnels, en s'appuyant sur
les nomenclatures Serafin-PH, publiées par la
Caisse nationale de solidarité pour lautonomie.

La famille est sollicitée pour prendre part a
la construction de ce projet. Une coordination se
met en place, éventuellement avec lappui des
partenaires externes selon les besoins identi-
fiés (orthophonistes, par exemple).

PORTRAIT

Sarah Abdi
«Le ClosdOr, c'est
comme une famille!»

Travailleuse a UESAT grenoblois du Clos d’Or
depuis huit ans, Sarah s’y sent pleinement
asaplace. Elle travaille sur la chaine

de conditionnement d'épices et d'aromates
d’une grande marque francaise. «C’est ma
passion, je connais toutes les étapes.

Contréle du poids, étiquetage, mise en colis...
C’est un travail qui demande beaucoup
de rigueur et de concentration. »

A 29 ans, Sarah, quin‘a jamais été
al'école en milieu ordinaire, pense
qu’elle ne pourrait pas y travailler,
parce que cela serait «trop dur, trop
stressant». Au-dela du travail qui Lui
plait beaucoup, la jeune femme est trés
attachée au Clos d'Or, car latmosphére
est bienveillante : «C’est comme une
famille! Ici, on prend les gens comme
ils sont. On se respecte tous. »
Toujours motivée pour apprendre

et étre utile aux autres, Sarah a suivi

la formation aux gestes de premiers
secours ainsi que celle de tutrice

en ESAT. Si elle n"a pas encore accueilli
de nouveau travailleur, elle a déja assuré
une visite de 'ESAT. «J'ai adoré faire ca
et, a lafin, les visiteurs m’ont félicitée I »
Sarah vit en foyer a Poisat. Son studio
est pour elle un havre de paix ot elle
passe des heures a colorier au feutre
des mandalas «sans dépasser ».

Un week-end sur deux, elle y recoit
Jérdme, son amoureux, qui travaille
également au Clos d'Or. Un compagnon
attentionné qui lui offre parfois des
roses, les fleurs que Sarah préfere!
Cet été, ils partiront ensemble
envacances adaptées a La Ciotat.
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INSERTION

Enfin, UAfiph s'attache aussi a développer la
préparation au travail. Elle propose aux jeunes
en situation de handicap des stages dans des
milieux professionnels variés. Depuis 2005,
les ESAT permettent de se familiariser avec
Uentreprise. Cette approche opérationnelle
du monde du travail fait prendre conscience a
certains de la difficulté a mener une mission a
bien. Pour d'autres, l'expérience est révélatrice.
«Des compétences émergent sans qu’on les
ait prévues. Iy a souvent un vrai potentiel chez
ces jeunes, déterminés a s'inscrire dans une
dynamique de travail et motivés par l'envie de
montrer ce qu'ils savent faire. Ils sont tellement
contents d'étre la que c'est un réel plaisir de les
accueillir», font remarquer les éducateurs. Un
certificat de formation générale (CFG) adapté
leur est réservé, avec un stage a la clé.

Ces dernieres années, UAfiph a mis un
coup d'accélérateur sur ses ESAT. Située rue
Leconte-de-Lisle, a Grenoble, une nouvelle salle
blanche a lESAT Agglo, a la norme IS0 8, satis-
fait depuis 'été 2019 aux attentes des clients
industriels d’Afiph Entreprises. Un investisse-
ment total de 800 k€, notamment financé par
un soutien exceptionnel de la Région, qui vient
compléter le parc de salles blanches dédiées
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au conditionnement pharmaceutique et agroa-
limentaire en atmosphere contrélée. Au méme
moment, les cing ESAT de lAfiph ont confirmé
leur certification ISO 9001. Engagés dans une
démarche d'amélioration continue de la qualité,
ces établissements consolident chaque année
leurs points forts, avec une implication toujours
mieux encadrée des travailleurs en situation.

L'Afiph participe régulierement aux manifes-
tations destinées a encourager linsertion pro-
fessionnelle. Elle a co-construit la plateforme
Des Talents H+, en collaboration avec APF
France Handicap, pour accompagner linclusion
des personnes en situation de handicap dans le
milieu ordinaire du travail. Linterface en ligne
permet aux entreprises de communiquer leurs
projets de recrutement ou d'accueil en stage, et
aux personnes concernées en recherche d'em-
ploi de proposer leurs compétences, tout en
étant accompagnées. Ce service trouve sa tra-
duction concréte dans un salon du recrutement,
organisé pour la premiere fois a la rentrée 2019
[photo ci-dessus). Invitées au Stade des Alpes,
plus de 500 personnes ont ainsi pu rencontrer
des entreprises, déposer leurs CV, réaliser des
entretiens et suivre une série de conférences
riches de conseils pour leur insertion profes-
sionnelle.
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(S} Six décennies
— engagement
et d’action

Née ily a soixante ans, la petite
association familiale est devenue

un acteur phare dans le domaine

du handicap en Isére puisqu’elle
accompagne aujourd’hui pres

de 4500 enfants et adultes handicapés.
Retour sur les étapes majeures

de son histoire qui éclairent le sens

de son engagement et de ses projets
pour demain.

25 JANVIER 1961, UNE DATE HISTORIQUE
Au cceur de Uhiver 1961, quelque 120 personnes
participent, a Grenoble, a l'assemblée générale
constitutive qui donne naissance a lAssocia-
tion familiale de Ulsére pour l'aide aux enfants
infirmes mentaux : UAfipaeim. Un conseil d'ad-
ministration de quatorze personnes est élu
dans la foulée, et la présidence est confiée a
Henri Daudignon.

Directeur de Uhdpital civil de Grenoble
depuis le 1°" octobre 1953, Henri Daudignon
est désemparé car il n'y a aucun institut, pres
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L'assemblée générale constitutive de [Afipaeim, le 25 janvier 1961.

UN GRAND VIDE INSTITUTIONNEL

Jusqu'a la création de UAfipaeim, aucun
établissement d'accueil n’existe en Isére
pour les personnes handicapées
intellectuelles, qui ne sont prises en compte
ni par les établissements de santé ni par
U'Education nationale... Quelques familles
font appel a des éducatrices exercant a titre
libéral, d’autres confient leur enfant a des
religieuses de Saint-Martin-le-Vinoux.
Cependant, le service pédiatrique de
Uhépital psychiatrique de Saint-Egréve
demeure la seule réponse apportée

par la collectivité publique aux parents des
enfants qualifiés de «débiles profonds ».
Enfermés, casqués tels des gladiateurs
pour éviter de se blesser, perfusés

de tranquillisants, une quarantaine
d’enfants y (sur)vivaient dans des
conditions que les témoins de l'époque
qualifiaient de «terribles ».
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de Grenoble, susceptible d'accueillir sa fille
Catherine. Victime d'une encéphalite vaccinale
a sa naissance, l'enfant est, selon les mots de
son pere en 1960, «un gros bébé de 13 ans ».
Enthousiasmé par le modele d'un institut
pédagogique de Carcassonne, qu'il a visité en
octobre 1960, Henri Daudignon est convaincu
qu’il faut s'en inspirer pour créer quelque
chose en Isere. De retour a Grenoble, il passe
a l'action. Fin décembre, un groupe d'une dou-
zaine de parents se forme et ébauche le projet
d'une association dédiée a l'éducation de leurs
enfants handicapés. Les statuts sont rédigés et
la presse est informée de la tenue de l'assem-
blée générale constitutive du 25 janvier...

1961-1970

Durant lannée 1961, la toute jeune association
fait ses premiers pas. Des permanences heb-
domadaires sont organisées a Grenoble, puis
en Nord-Iséere, afin d'accueillir les familles,
les écouter, les réconforter et identifier leurs

besoins. A la fin de l'année, [Afipaeim compte
déja 308 adhérents ! Hébergée au siege gre-
noblois de 'Union départementale des asso-
ciations familiales (UDAF], UAfipaeim intégre
bientdt son conseil d'administration. Une affilia-
tion précieuse qui permet aux familles iséroises
d’enfants handicapés de faire entendre leur voix
au sein d’'une association reconnue a 'échelle
nationale.

Elisée-Chatin : le premier institut
médico-pédagogique

Déterminés a ouvrir aussi vite que possible un
institut médico-pédagogique, les parents s'en-
gagent dans une intense campagne de pros-
pection immobiliere. Finalement, une occa-
sion se présente a Grenoble. La construction
d'une école dans le secteur Elisée-Chatin ayant
rendu disponibles des locaux en préfabriqués, le
maire, Albert Michallon, propose de les affecter
a lassociation. Malgré la vétusté des locaux,
UAfipaeim accepte, et les parents retroussent

Henri Daudignon.

leurs manches pour les rendre fonctionnels.
«Les papas aux travaux, les mamans aux sand-
wiches !», se rappelle un ancien. Louverture de
linstitut, qui accueille un premier groupe d'une
quinzaine d'enfants en demi-pension, a lieu le
4 janvier 1962, moins d'un an apres la création
de UAfipaeim.

En 1962, lassociation acquiert une propriété
a Voreppe : La Gachetiére. Cette opération est
une premiere pour lAfipaeim, qui mobilise de
trés importants moyens matériels et financiers.
Apres un an de travaux, un institut médico-édu-
catif et médico-professionnel en internat ouvre
avec une capacité d'accueil d'une soixantaine
d’enfants et adolescents.
Cette méme année, l'association achete une
usine de tissage désaffectée & Saint-Egréve,
dans le quartier de La Monta, afin d'y implanter
son premier centre d'aide par le travail (CAT). Et
ce n'est que le début...
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Au centre Elisée-Chatin de Grenoble.

DEMARCHES EXPLORATOIRES

Alépoque des premiers instituts

de UAfipaeim, il n’existait pas encore

de formation d'éducateur spécialisé.

Les éducatrices observent les enfants,
expérimentent des activités, inventent
des jeux pour faire progresser les enfants,
éveiller leur curiosité et stimuler leurs
sens. Contrairement a certains parents,
elles ont bien conscience qu'il est
impensable d'appliquer les méthodes
d'apprentissage de l'école ordinaire...
L'une de ces pionniéres, Mme Fillipi,
était convaincue de limportance

de louverture sur Uextérieur. «Je faisais
promener les enfants dans les grands
magasins, je les emmenais faire du ski
a Chamrousse. J'organisais des activités
ludiques, des rencontres avec des
animaux, des chiens, des chats, méme
des chevaux. »
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Trouver des fonds!
Bien que l'association bénéficie désormais de
la confiance des banques, auprés desquelles
elle souscrit des emprunts, la collecte de fonds
est une préoccupation permanente. Débordant
d'idées et d"énergie, les parents s'impliquent
dans la recherche de donateurs ou de solu-
tions économiques pour réaliser certaines
prestations de service. En juin 1963, lAfipaeim
organise dans le parc de La Gachetiére sa
premiére kermesse, avec une tombola et de
nombreuses animations qui remportent un vif
succes. L'événement est reconduit et devient
méme une tradition! Les plus anciens se rap-
pellent encore le joyeux concert donné lors
d'une kermesse, a la fin des années 1960, par
le célebre chanteur yéyé Antoine, qui avait une
sceur handicapée.

L'Afipaeim organise par ailleurs des soirées
caritatives, notamment avec le Lions Club dont
le soutien est particulierement précieux.




OPERATIONS BRIOCHES

En avril 1974, l'association lance lopération
«300000 brioches », qui permet de
recueillir plus d'un million de francs

de l'époque. Fabriquées par les boulangers
volontaires, les brioches sont vendues

au profit de l'association dans les boutiques,
mais aussi en porte-a-porte par les
bénévoles. Francois Quetin, actuel
administrateur de UAfiph, se souvient :
«J'étais scout a ['époque et nous avions

été mis a contribution pour aider

les bénévoles. Aujourd'hui encore,

je n’en reviens pas de ['audace de
l'association qui avait vu trés grand !»
Depuis, lopération brioches est renouvelée
chague année et, au-dela des fonds
récoltés, elle permet de faire connaitre
l'association aupres du grand public.
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1971 -1980

Apres dix années d'existence, l'association
poursuit son développement. Si la foi militante
des débuts baisse d'un cran, la passion d’entre-
prendre reste intense dans un contexte natio-
nal en évolution puisque |'Etat, qui encadre et
reglemente le secteur, accorde plus d'intérét a
la question du handicap mental...

L"apres-Daudignon

En 1971, Henri Daudignon prend sa retraite. Il
quitte ses fonctions a I'hépital et abandonne
la présidence de l'association qui est confiée
au docteur Jacques Richard. Les années 1970
voient 'émergence d'une série d'innovations
sociales importantes. Elles impactent notam-
ment les CAT (Centres d'aide par le travail] afin
de mieux valoriser les aptitudes gestuelles des
travailleurs handicapés.

De nouvelles solutions sont mises en place
dans le domaine extraprofessionnel. Alors que
l'on confondait jusque-la lieu de travail et lieu
de vie, André Morel met en place les premiers
foyers qui ne soient pas associés aux CAT. Ouvert
en 1972, le foyer LAuberge de Saint-Egréve est le
premier exemple de cette volonté de découplage
géographique.

Le concept méme de foyer évolue également
afin de proposer aux personnes handicapées les
plus autonomes un environnement moins col-
lectif. C'est dans cet esprit qu'ouvre, en 1972, le
foyer Lesdiguiéres, ou vivent six jeunes femmes

dans deux appartements. Lacquisition d’un troi-
sieme appartement dans le méme immeuble,
en 1975, permet d'accueillir cing jeunes
hommes. A Bourgoin-Jallieu, trois appar-
tements situés dans un ensemble HLM
hébergent, a partir du printemps 1974, une
dizaine d'adolescents sur lesquels veille une
équipe éducative.

Les directeurs : une force naissante

Durant cette période empreinte des remises en
question de Mai 68, 'association, alors en plein
développement, se voit confrontée a des dif-
ficultés nouvelles : le courant passe mal entre
les différents acteurs. Loin d'étre propre a l'as-
sociation, le probléme concerne le secteur de
l'éducation spécialisée a 'échelle nationale. Au
sein de lAfipaeim, des tensions apparaissent.
Les équipes des établissements, notamment
les directeurs, souhaitent se voir reconnaitre
davantage de responsabilités. Quant aux admi-
nistrateurs, ils veulent conserver un controle des
établissements afin d'assumer leur réle d'inter-
locuteur face aux autorités de tutelle, mais ils

manquent de disponibilité pour ces missions
bénévoles... Louis Bochirol, président de l'as-
sociation a partir de 1975, parvient a éviter une
situation conflictuelle en associant davantage les
éducateurs aux prises de décision.

Dans les années 1970, l'association doit éga-
lement composer avec lomniprésence des
autorités de tutelle comme la Ddass, et avec la
grande sévérité dont les organismes de sécurité
sociale font preuve dans l'application des regle-
mentations. La complexité du systeme liée aux
différents régimes est un véritable casse-téte
administratif.

Une loi qui porte un coup dur au militantisme

Texte de référence qui crée la politique
publique en matiére de handicap, la loi de 1975
émousse la ferveur militante des familles.
Enoncant les droits des personnes en situa-
tion de handicap et les devoirs de la collectivité
a leur égard, la loi donne aux parents le sen-
timent que UEtat veillera désormais au bien-
étre de tous les citoyens en situation de handi-
cap, prenant ainsi la releve des associations...
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LE JOURNAL AU FIL DES ANS

Né en décembre 1961, le bulletin

de l'association a pour titre Inadaptés
de l'lsére. Plus de 2 000 exemplaires
sont ronéotypés, agrafés et expédiés
par des parents bénévoles. En 1976,

il change de design et adopte un titre
porteur d’espoir : Devenir. Le nouveau
bulletin affiche le logo qu'un parent,
dessinateur, a réalisé pour l'association :
un grand A protecteur, au pied duquel
se tiennent deux enfants dans un cercle.
Aprés une existence aléatoire,

la publication disparait faute de moyens,
mais elle renait en 1985 autour d'une
nouvelle formule intitulée Flash Devenir.

Un ancien président du conseil de maison de
['IME Les Ecureuits, a Echirolles, confirme que
le comportement des parents change du tout
au tout. «Depuis la loi de 1975, ils estiment que
tout leur est da. Ils attendent tout de la puis-
sance publique et n'ont plus l'esprit combatif
qui animait les fondateurs, ils n'organisent
plus de kermesse... Certains parents estiment
méme qu'ils n'ont pas a payer la cotisation. »
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Malgré cet effet pervers, la loi ne pas fait cha-
virer le navire! Pour Claude Espic, chargé des
relations extérieures de lassociation entre
1968 et 1979 : «Ily avait de moins en moins de
parents actifs aux réunions, mais il y avait de
plus en plus de parents formés a la gestion et
pouvant prendre la releve, animer des assem-
blées. Ils avaient déja la pugnacité, ils ont acquis
en plus le savoir-faire. »

1981-1990

Dans les années 1980, l'association acquiert
une dimension macro-économique qui fait
émerger autant de questions que de difficul-
tés. Dans un contexte général mouvant, un duo
remarquable tient la barre. Au-dela de leur
entente sans égale et de la confiance qu'ils ont
dans leur bindme, le président Bernard Quetin
et son coéquipier Jean Lobrot, directeur géné-
ral, partagent une méme vision de lavenir et de
la nécessité d'organiser la croissance.

Un binéme efficace

Bernard Quetin est trésorier de l'association
lorsque Louis Bochirol lui tape sur U'épaule a
la sortie d'une réunion en 1978. « C'est vous qui
devriez prendre la présidence, tout le monde est

bien d’accord pour que ce soit vous qui preniez
ma place. » Modestement, Bernard Quetin Lui
répond : «Je ne suis administrateur que depuis
trois ans, je connais tout juste les rouages de
la maison. » C'est pourtant bien lui qui devient
président et qui va le rester treize années, un
record de longévité! Quant a Jean Lobrot, il
prend la suite de Jean Brochut en juillet 1978 a

REVENDIQUER 0U GERER

Bernard Quetin.

la direction générale. Convaincu de 'urgence de
se projeter dans l'avenir, il se lance dans l'éla-
boration d'un plan a cing ans.

Un plan novateur

Loin d'imposer un projet, le duo Quetin-Lobrot
sollicite les personnels, en particulier les
directeurs et les chefs de service, ainsi que les

: UN DEBAT FONDAMENTAL

Lorsqu’en 1978, Louis Bochirol passe

le flambeau de la présidence a Bernard
Quetin, la question du sens social de UAfipaeim
se pose. Le déploiement de 'association
impose de consacrer une place centrale

a la gestion. Le débat s'ouvre donc :

faut-il &tre une association gestionnaire

ou revendicative ? Faut-il scinder l'association
en deux : une association de gestion et une
association de parents ? Au cours des treize
années de sa présidence, Bernard Quetin
réfute cette évolution conceptuelle et défend
la nécessité de maintenir une seule structure
puissante, dont la voix puisse porter les
revendications des familles.
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parents, pour déterminer les besoins par type
d’établissement (IME, CAT, foyers d'héberge-
ment, foyers de vie, MAS, etc.). Cette collabora-
tion permet d'apaiser les tensions et de faire de
ce plan un projet partagé.

La sectorisation régionale est un des deux
points clés du plan. Le principe est de trans-
LA DIVERSIFICATION DES STRUCTURES former les pratiques des établissements d'un
méme secteur géographique afin qu'ils tra-
vaillent davantage ensemble.

Le second objectif du plan Lobrot consiste a

Avec le plan Lobrot, lassociation double
le nombre de places offertes et diversifie
les établissements et les services.

Les foyers de jour (ancétres des Services renforcer la dimension humaine de laccompa-
d'activités de jour) acquiérent, par exemple, gnement des personnes handicapées et a lut-
un statut officiel, alors qu'ils fonctionnaient ter contre tout ce qui concourt a leur exclusion.
avant de maniere informelle. En 1982, La réalisation d'équipements de taille réduite
le Service d'accompagnement succede devient une priorité, comme en témoignent, par

au Service de suite, dont il perfectionne
les mécanismes. Fruit d'une concertation
entre parents et éducateurs, il a pour
objectif d'aider la personne handicapée

exemple, les foyers de La Buisse et de Voiron,
édifiés parallelement aux CAT de Centre-Isére.
Pour favoriser lintégration sociale, l'associa-

dans ses démarches administratives au tion met aussien place des logements pour des
sens large, afin de faciliter et de sécuriser jeunes de 17-18 ans qui vivent en semi-autono-
son parcours en milieu ordinaire. mie, un régime qui ne concernait auparavant

que des travailleurs adultes en CAT.
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Roger Joly, directeur des Ateliers de La Mure de 1974 a 1996.

FAVORISER LE TRAVAIL ET L'INNOVATION
Source d'épanouissement, le travail permet
aux personnes handicapées de développer des
habiletés et d'accomplir quelque chose d'utile.
Dans les CAT, les éducateurs observent souvent
une forte implication des travailleurs dans les
taches quileur sont confiées. Ils évoquent aussi
la fierté que cela leur procure.

Pour se frayer une place dans les réseaux de
production, ou concurrence et compétitivité sont
de mise, lAfipaeim a choisi d’innover! Directeur
d'un CAT en Centre-Isere, Christian Gégauff a
lidée de lancer une section d’entretien d'es-
paces verts, une idée qui fait école puisque Les
Ateliers de La Monta la reprennent! En 1984,
une biscuiterie artisanale est créée a Voiron;
elle fonctionne trés bien jusqu’a lincendie qui la
détruit en 1987. L'association monte alors une
blanchisserie, puis met sur pied une équipe de
nettoyage de locaux. Elle lance également une
activité de routage-mailing, devenue une réfé-
rence en Isére sous le nom de Alpes Dauphiné
Routage. Les Ateliers de La Mure, dirigés par
Roger Joly de 1974 a 1996, sont aussi a la pointe
du progres et se lancent dans la restauration.
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Ala fin des années 1980, une partie de leurs
activités obtiennent la certification : une pre-
miere pour un CAT en France!

Tiraillements multiples

Eninterne, l'association se heurte a un pro-
bleme d’organisation quin’a pas suffisamment
évolué au fil du déploiement. Les directeurs
d'établissement n'adherent pas tous a la poli-
tique associative et des tensions naissent avec
les représentants syndicaux des personnels qui
voudraient aller vers un systeme de co-gestion,
que les responsables associatifs ne sont pas
préts a mettre en place.

Du c6té des parents, le modele de U'IME
ne fait plus Uunanimité, et des parents se
regroupent pour créer leur propre association.
Les parents d’enfants trisomiques, qui sou-
haitent une intégration en école ordinaire, se
lancent en 1981; d"autres suivront, comme celle
des parents d’enfants autistes. Pour Afipaiem,
cet éclatement est un échec : l'association n'a
pas assez pris en compte les différentes sensi-
bilités, notamment celles des nouvelles géné-
rations de parents.

L'Afipaeim, comme d’autres associations, subit
également les effets du changement de majo-
rité au Conseil général. Le budget alloué aux
dépenses de fonctionnement se réduit, et le
nombre de nouvelles places pour les personnes
handicapées intellectuelles va chuter sévere-
ment en quelques années. Entre 1988 et 1990,
184 places nouvelles sont créées chaque année
contre 7 entre 1995 et 19971

Malgré tous ces obstacles, le déploiement
se poursuit grace au financement de [ Etat.
En 1987, deux maisons d'accueil spécialisées
[MAS] de 40 places chacune sont ainsi créées.

Une bouffée d’oxygéne pour les plus

de 20 ans

En 1989, lamendement Creton permet aux
jeunes agés de plus de 20 ans de rester en IME
en attendant une solution adaptée. C'est un sou-
lagement pour les familles qui ne trouvent pas

de places dans les structures pour adultes, mais
cette solution n'est pas idéale puisqu’elle limite
l'acces des plus jeunes. En 2000, sur les 600
places en IME de [Afipaeim, une place sur six est
occupée par un jeune adulte.

1991-2000

Alors que Ulsere est l'un des départements
les mieux équipés en matiere d'accueil des
personnes handicapées, la situation est diffi-
cile. Lespérance de vie des personnes handi-
capées ne cesse d'augmenter, et les besoins
d'accueil d'adultes et de personnes agées ne
peuvent étre tous couverts.

Aux dissensions diverses de la décennie
passée s'ajoutent des problemes de colts.
Si la qualité des accueils de l'association est
reconnue, les colts sont pointés du doigt, en
moyenne de 10 a 15 % supérieurs a ceux des
autres établissements de 'Hexagone.
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VALORISER LE ROLE FAMILIAL
DE L’ASSOCIATION

En 1997, pour réaffirmer limportance

de sa mission d’accompagnement

des familles, l'association crée le Service
d'écoute familial grace au financement

de la CPAM. Les parents volontaires suivent
une formation afin de pouvoir écouter

la souffrance des parents confrontés

au handicap, en particulier lors de moments
difficiles comme celui de l'annonce ou

du passage de l'adolescence a la vie adulte.
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La sortie de crise se dessine cependant, mar-
quée par larrivée en 1995 a la direction géné-
rale de Denis Thomas, dont l'expérience dans
le secteur médico-social rassure les direc-
teurs des établissements. La réforme du siege
marque un tournant : le dialogue est renoué
avec les personnels et la confiance revient, y
compris avec les syndicats. En 2000, lAfipaeim
est ainsi la premiere association a conclure un
accord sur les 35 heures. La mise en ceuvre
n'est pas simple, car elle exige une refonte du
fonctionnement des établissements. Malgré la
création de 100 postes (soit 7 % de leffectif glo-
ball, lorganisation du travail est chahutée et les

professionnels constatent qu'il leur manque du
temps pour la réflexion.

L'élection de Bernard Saugey a la téte du
Département de U'lsére en 1998 vient aussi
changer la donne, car le nouveau Conseil
général fait de la prise en charge des per-
sonnes handicapées une priorité et débloque
des crédits. En paralléle, un plan national
de développement est lancé, et l'Afipaeim va
en bénéficier. Les programmes redémarrent
des 1999, et l'ensemble des secteurs est
concerné : Sud-Isére, Agglomération gre-
nobloise, Centre-lsére, Nord-Isére et Isére
rhodanienne.

PEUT-ON ENCORE PARLER

DE MILITANTISME?

En 2000, UAfipeim compte environ 400 actifs
pour 2000 adhérents et accueille 2200 per-
sonnes au sein de ses établissements. Une
personne sur cing est investie dans l'associa-
tion au travers de ses conseils d'établissement,

ses sections locales ou ses différentes commis-
sions. L'age moyen des militants avoisine les
60 ans, car les jeunes parents ne se bousculent
pas pour prendre des responsabilités... Pour
autant, lune des forces de l'association tient
a la diversité tant géographique que sociopro-
fessionnelle de ses bénévoles. Ceux-ci peuvent
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En 2004, l'association adopte un nouveau logo.

représenter au mieux les enfants et les adultes
handicapés, ainsi que leurs familles, aux divers
échelons de l'association.

2001-2011

L'Afipaeim entre dans le 21¢ siécle avec une
détermination sans faille. Elle martéle sa volonté
de répondre au maximum aux besoins identi-
fiés dans le cadre du Schéma départemental.
La Commission adhérents-cotisants donne loc-
casion a Guy Hageége, nouveau président élu en
2002, de rappeler la nécessité de se rassembler,
personnes concernées par le handicap mental,
bénéficiaires ou en attente d'une place en éta-
blissement, pour mieux se faire entendre auprés
des pouvoirs publics.
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Comme un soleil

L'Afipaeim va mettre en place un plan stra-
tégique qu'elle entend respecter a la lettre.
Celui-ci vise a bousculer l'organisation de
'association pour mieux répondre a la grande
diversité des besoins des familles. Traduction :
il Lui faut diversifier encore ses capacités d'ac-
cueil et développer son offre de services, et
puis veiller a la sécurité et a la conformité de
ses établissements, les améliorer, les ratio-
naliser aussi. Les efforts se concentreront
notamment sur les places des personnes vieil-
lissantes et celles lourdement handicapées. De
nouveaux foyers voient le jour sur le territoire
isérois, a limage du foyer Bernard-Quetin, en
hommage a l'ancien président, inauguré dans
le Nord-Isere.

L'accent est également mis sur le travail des
sections locales. Aux avant-postes des besoins
du territoire, ces structures entretiennent
des relations privilégiées avec les communes
pour construire et animer les solutions les
plus adaptées. Ces relations se tissent par-
fois de maniere originale. En 2004, les sections
locales de llsere rhodanienne créent le Sircat,
le Syndicat intercommunal pour la réalisation

du CAT de la Gere. Regroupant 39 communes
autour de Vienne, celui-ci emprunte des fonds
bancaires avec les garanties de ses adhé-
rents. Propriétaire du batiment, le Sircat le
loue pour rembourser son emprunt. Ce méme
montage a ensuite présidé a la construction
d'autres structures : un foyer a Malissol, la MAS
de Seyssuel, un CAT a Saint-Maurice-UExil...

PORTRAIT

Francois Quetin,
Uesprit de famille

Administrateur de UAfiph, Francois Quetin
s’'implique bénévolement depuis 2004.

Ila notamment mobilisé ses compétences
professionnelles pour la création du site Internet
de lassociation. Cet informaticien de métier gere
aussi la base de données des adhérents de UAfiph.
«Mon engagement, c’est un treiziéme mois »,
sourit-il. Francois Quetin a réglé ses pas dans
ceux de son pére, Bernard Quetin,

qui fut président de UAfiph de 1977

3 1990. «Il n'était jamais a la maison,
rarement avant 23 heures. Et s'il lui
arrivait de rentrer plus tét, le téléphone
sonnait pour lui sans arrét. » Apres

sa disparition, sa mére l'a exhorté a
«prendre le relais ». Bien avant qu'il
s'investisse au sein de l'association, le
jeune scout qu'il fut aussi participait déja
a la fameuse vente annuelle de brioches
pour aider l'association. « Mon cheval

de bataille, aujourd’hui en tant
qu'administrateur, ce sont les
adhérents. Je supervise la bonne
marche de l'outil informatique, je vérifie
qu'il est toujours adapté a ['évolution

de nos besoins. » Animateur des
réunions de la Commission adhérents-
cotisants, Francois Quetin suit de prés
les problématiques liées a la RGPD.

On lui doit aussi les fondations de ce livre
anniversaire, pour lequel il a notamment
rassemblé et structuré de nombreuses
coupures de presse. Un travail de fourmi
qui lui a rappelé sa mission dans

un atelier de photogravure durant son
service militaire. «J'ai voulu montrer
les riches facettes de UAfiph, en insistant
sur le c6té humain et cet esprit

de famille auquel nous sommes

si attachés. »
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PORTRAIT

Joseph Sanchez
«Se battre pour tout,
et tout le temps»

Administrateur de UAfiph et président
de la Commission citoyenneté, Joseph
Sanchez a rejoint U'association en 1985
lorsque son fils est entré a 'IME
Daudignon. Atteint de troubles

du spectre de lautisme, Patrick a
aujourd’hui 50 ans et vit au foyer
d'accueil médicalisé de La Monta.

Son pere, bient6t octogénaire, n'a rien
perdu de la ferveur militante qui lanime
depuis plus de 35 ans. « Quand on a des
gosses comme Patrick, on doit se battre
pour tout, et tout le temps. Les choses
ont heureusement un peu changé
depuis, mais il reste beaucoup a faire
pour les personnes handicapées et leurs
familles. Et c’est pour cela que UAfiph
doit poursuivre sa mission avec ténacité!
L'époque est compliquée, mais je suis optimiste,
car notre association a toujours su s'adapter,

tout en gardant le cap...» Témoin privilégié

de l'évolution de UAfiph, de son développement

et de son ouverture, Joseph Sanchez est fier
d'avoir contribué a la reconnaissance

de la citoyenneté des personnes handicapées
apres lentrée en vigueur de la loi de 1995.

«Au début, les professionnels comme les familles
n'étaient pas forcément favorables a la mise

en ceuvre de cette loi qui visait & donner

aux personnes en situation de handicap le pouvoir
d'agir et de choisir. Nous avons cheminé
ensemble, et les résidents de nos établissements
nous ont rejoints a partir de 'an 2000. Aujourd hui,
cela est totalement intégré, et c'est pour cette
raison que l'on parle d'accompagnement plutét
que de prise en charge. »
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Tous ces établissements, tous ces services,
seront bientot fédérés sous une banniére com-
mune. Fin 2004, UAfipaeim dévoile son nouveau
logo, aux chaudes couleurs. Comme un soleil
qui étend son rayonnement, l'identité graphique
de l'association se renforce du slogan « fibre de
vie ». En lettres bleu foncé, cette signature invite
toutes les structures, comme autant de fibres, a
se nouer entre elles pour renforcer la capacité
d'action de l'association aupres des personnes
en situation de handicap.

Irriguer la réflexion collective

L'Afipaeim affiche son énergie solaire dans une
météo tres changeante. En 2005, les pouvoirs
publics font tourner les rotatives a plein régime :
ils multiplient les nouveaux textes de loi tradui-
santun regard plus aigu sur les problématiques




et les spécificités du handicap. On met enfin
en avant les droits essentiels des personnes
handicapées, leur accés au droit commun et
a leur autonomie. Cet environnement législatif
en mutation, le barometre de lAfipaeim l'avait
anticipé trois ans plus t6t a travers son plan
stratégique 2003-2006. Dans sa volonté d'ap-
porter des réponses toujours plus adaptées a la
diversité des besoins, l'association rejoint ainsi
lUesprit de la loi du 11 février 2005 qui promeut
un meilleur accueil et un accompagnement
optimal tout au long de la vie.

Trois nouvelles commissions

Encouragée dans ses efforts, 'association
décide de lancer simultanément trois commis-
sions de travail avec 'ensemble des adhérents
et des professionnels. L'objectif de ces com-
missions est d'insuffler au conseil d’adminis-
tration des éléments de réflexion utiles a ses

LES PRESIDENTS DE L’ASSOCIATION

DE 1961 A 2021
De 19612 1971 H. Daudignon
De 197141975 J. Richard
De 19754 1978 L. Bochirol
De 1978 a 1990 B. Quetin
De 1990 & 1995 M. Bazin
De 1995 a 2002 A. Henry
De 2002 a 2012 G. Hagege
Depuis 2012 G. Vié
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orientations politiques. Le parcours de vie de la
personne en situation de handicap, lintégration,
la participation et la citoyenneté, ou encore 'ac-
cueil et laccompagnement des familles : voila
autant de sujets qui vont irriguer la réflexion
collective. C'est Joseph Sanchez, alors pré-
sident délégué de UAfipaeim, qui coordonne ces
commissions au sein d'un comité de pilotage.

Ces orientations trouvent un écho trés favo-
rable. A l'occasion de son assemblée géné-
rale de 2006, les élus départementaux et les
responsables des services de ['Etat assurent
UAfipaeim de leur soutien dans ses démarches.
Guy Hagege insiste sur la cohérence de la
politique associative avec le dispositif législa-
tif, la politique du territoire, celle de l'Unapei
et le partenariat inter-associatif, notamment
au profit des personnes handicapées intellec-
tuelles vieillissantes. Tout ceci assorti d'une
démarche qualité ambitieuse, avec la mise
en place d'un outil d'amélioration continue.
[Lest Uheure aussi d'assurer une meilleure
articulation entre les actions associatives et
l'opérationnel, dans le cadre d'une nouvelle
gouvernance. Les familles sont invitées a
participer aux Conseils de vie sociale, tandis
que les sections locales, les vice-présidents
et les directeurs de secteurs voient leurs mis-
sions redéfinies. « Nous devons tout mettre en
ceuvre pour consolider notre position d'acteur
territorial de référence », insiste Guy Hagége
a loccasion de l'assemblée générale de 2007.
S'il est question de développer le patrimoine
associatif (avec la création, par exemple, de
nouvelles places dans les foyers et les SAJ,
la reconfiguration ou la création de nouvelles

structures), UAfipaeim parle aussi d'encou-
rager l'intégration en milieu ordinaire. Un
tel élan ne peut fructifier sans les moyens
financiers nécessaires. Ni sans une nouvelle
politique managériale. Gestion prévisionnelle
des compétences, management par objectifs
et renforcement du dialogue social figurent
au menu des années a suivre. « Gérer l'asso-
ciation comme une entreprise sociale », telle
est linstruction répétée par Martine Rollin,
responsable de la Direction économique,
financiere et informatique de UAfipaeim. Ce
qui signifie a la fois la recherche de la qualité
d'accueil et de service optimale tout en ren-
forcant la traque aux codlts, et alors que les
moyens restent stables. L'heure du controle
de gestion a sonné.

L’heure des comptes
Ces changements décisifs portés par les pou-

voirs publics vont aussi inviter [Afipaeim a adop-
ter de nouveaux statuts. LAssociation familiale
de Ulsere pour l'aide aux enfants infirmes men-
taux devient UAssociation familiale de l'lsere
pour enfants et adultes handicapés intellec-
tuels. Sans changer (encore) lacronyme qui a
fait son nom, elle complete ses objectifs et son
fonctionnement avec lintégration de Uexpres-
sion de la parole des personnes accompagnées.
Les nouveaux statuts doivent ainsi permettre de
mieux répondre aux modifications de la regle-
mentation et aux nouvelles attentes des parents
et des familles.

C'est aussi 'heure des comptes : avec la
signature des premiers CPOM, l'Afipaeim doit
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PORTRAIT

Guy Hagége,
le transformateur

En région parisienne jusqu’en 1996,
il s’était d’abord installé dans

le Nord-Isére, nommé au poste

de directeur général d’un centre
informatique de la MSA. Pendant une
année, il avait loué a Bourgoin-Jallieu
un studio proche d'un restaurant qui
accueillait des personnes handicapées
et qui était en fait un ESAT. Pensant

a sa princesse Sarah, jeune fille
polyhandicapée, il nourrissait l'envie
de continuer a s'impliquer dans
'environnement médico-social d'une
association en lien avec le monde du
handicap. Au fil de ses recherches,
Guy Hagege fut séduit par la culture
familiale de UAfiph. Il devint président
du secteur Nord-Isere et, de fait,
membre du conseil d'administration
de l'association, avant de succéder

a André Henry a sa présidence en 2002.
De ses dix années a la téte de [Afiph,
Guy Hagege retient «une période de
transformation, avec la mise en place
de ['un des tout premiers contrats pluriannuels
d’objectifs et de moyens (CPOM] en France, et des
initiatives pour une société inclusive qui ne disait
pas encore son nom ». La mise en place en 2007
d’un partenariat avec une association tunisienne,
dans le cadre du jumelage de Grenoble avec Sfax,
l'a rapproché de ses racines, «quarante-cing ans
apreés le grand départ ». S'il s'est réjoui
d’excellentes relations avec le Conseil
départemental et UAgence régionale de santé,
celui qui fut aussi président de la Fegapei puis,
jusqu’en 2018, président de Nexem déplore
aujourd’hui, au niveau national, «'empilement
de nouveaux dispositifs pour le handicap

qui nuisent a la cohérence globale de l'action ».
Et plaide pour une «vraie réflexion politique

sur le handicap avec les acteurs enfin rassemblés
autour du méme objectif».
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s'efforcer de traquer ses colits en regard d'une
analyse plus critique de son fonctionnement.
Le Programme pluriannuel d’'investisse-
ments prévoit un comité de suivi, réunissant
membres de la Ddass (future ARS] et de UAfi-
paeim, chargé des bilans d'étape a six mois, et
un bilan annuel sur la réalisation des engage-
ments réciproques. Mot d'ordre : renforcer sa
responsabilité.

En 2011, lAfipaeim féte ses 50 ans dans une
ambiance joyeuse. Toute une année commé-
morative s'engage, propulsée par une soirée
d’ouverture rassemblant plus de quatre cents
personnes. Des cars sont affrétés depuis le
Nord-Isére pour la grande occasion. Comme
autant d’années égrenées, une exposition de
cinquante tableaux réalisés dans les différents

Les 50 ans de [‘Afipaeim en 2011.

établissements offre un miroir a la vie créative
de l'association. Un logo a été spécialement
concu pour signaler les événements de cet
anniversaire. Il reproduit U'ceuvre de Karine,
travailleuse handicapée de UESAT Act’lsere,
a Voiron, artiste du groupe arts plastiques de
'établissement. L'Afipaeim s'invite sur nos
enveloppes : un timbre original et unique, édité
par La Poste, est également mis en circulation
sous la forme d’un livret collector.

Dans les coulisses de la féte, c'est un tout
autre scénario qui s'écrit. LAfipaeim entame
cette année-a un vaste plan de modernisation
de ses organisations, en vue d’une gestion plus
efficace de ses budgets. Il en va de la confiance
renouvelée de ses financeurs face a des moyens
de plus en plus contraints.

2012-2021

Sila dynamique de l'association ne saurait fai-
blir sur le front de la modernisation de ses éta-
blissements, lAfipaeim doit affronter un climat
d’incertitudes.

Sur le terrain économique, un plan de sau-
vegarde pour l'emploi est instauré en 2012. Il
introduit notamment une mutualisation des
fonctions support dans un souci de rationali-
sation des codts, aboutissant a une réduction
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des effectifs administratifs, que ce soit au siege
ou dans les établissements. Dans un méme
effort, un profond toilettage de ses statuts et
du réglement intérieur amene lAfipaeim a faire
preuve d'une plus grande transparence dans
la construction de ses projets. Ces nouveaux
textes entreront en vigueur aprés leur approba-
tion ministérielle fin 2013.

Renégocier pour agir mieux

L'Afipaeim va s'attacher les années suivantes a
confirmer sa nouvelle dynamique, tant associa-
tive que familiale. Des 2012, il est question de
passer de «la culture du béton a la culture de la
prestation ». On parle de «décloisonnement »,
de «parcours de vie ». Le nouveau président élu
Georges Vié annonce la couleur sans amba-
ges: «llyaun travailimportant de réformes qui
risque de bousculer nos habitudes. » Appelant
le soutien des pouvoirs publics, il mise sur «des
accords négociés et contractualisés » pour une
mise en ceuvre des projets dans la durée.

ILy a les grandes réflexions politiques et les
changements d'organisation. Il y a aussi des
investissements a poursuivre. Parmi ceux-ci,
les années 2014 et 2015 sont marquées par
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louverture de [IME/IMEP Nouvelle Gachetiére,
a Voreppe, dans des locaux entierement recons-
truits, et lemménagement sur le site de Saint-
Clair-de-la-Tour de U'IME du Grand Boutoux
[photo ci-dessus). Ces deux projets offrent un
accueil et des conditions d’accompagnement
modernisés, tant pour les enfants que pour les
professionnels. Une unité de lIME Les Violettes,
basée a Villard-de-Lans, «descend» a Grenoble
pour accueillir en externat des jeunes avec épi-
lepsie sévere, tout pres du CHU. Tous les ter-
ritoires sont concernés par des mouvements
d'ampleur.

Cap sur la compensation

Au siege, 2015 annonce aussi la préparation
d'un nouveau projet associatif pour les cing
années qui viennent. « Passer de la com-
passion a la compensation», c'est son nom,
consiste a tout mettre en ceuvre pour que
les enfants handicapés puissent accéder a
l'ensemble des droits qui leur sont conférés.
A travers cet enjeu, UAfipaeim veut démon-
trer sa capacité a insuffler une culture com-
mune entre les différents acteurs de 'asso-
ciation. Laxe n°1 du projet entend «proposer

=
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Derriere la place qu’occupe son enfant dans un établissement
ou un service, il y a aussi une association familiale, gérée
bénévolement par des parents et des amis. Cette association
Jamiliale a besoin de la participation de tous pour mener

a bien ses projets et pour vous informer. 99

Florence Lombard, présidente déléguée de [Afiph.

a la personne accompagnée un égal acces
aux droits et aux prestations correspondant a
son projet personnalisé ». C'est ce qui motivera
l'Afipaeim a signer la charte Romain Jacob. Les
12 articles de ce texte prévoient de favoriser
l'acces des personnes handicapées a une offre
de soins mieux adaptée. Le projet 2016-2020 se
veut aussi un levier d'innovation, en proposant
ni plus ni moins «une véritable révolution cultu-
relle dans l'approche du handicap ». En propo-
sant par exemple aux parents d'éviter la sur-
protection de l'enfant, ou aux professionnels de
considérer que le parcours de vie de 'enfant ne
soit pas linéaire. Pour concrétiser les ambitions
exprimées, un plan d'actions opérationnelles
va étre mis en ceuvre. Son nom de code : Afiph
2020... Qui se traduit en ce début d'année 2016
par «Accompagner toutes les formes d'inclu-
sion de la personne handicapée ».

Au nom du changement

C'est dans le contexte tragique des attentats
terroristes qui ont frappé la France que le
président Georges Vié adresse ses vaeux pour
lannée 2016. Il rappelle que «face aux inquié-
tudes légitimes que ces événements peuvent
susciter », il faut «sans peur, continuer a
construire une société fondée sur la solida-
rité, le respect mutuel et ['acceptation de nos
différences ». LAfipaeim se prépare aussi a des
changements structurels. Ils sont impulsés
par le projet national de réforme Serafin-PH
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[Services et établissements : réforme pour une
adéquation des financements aux parcours des
personnes handicapées). Lancé par la secré-
taire d'Etat aux personnes handicapées et a
la lutte contre Uexclusion, il vise a adopter un
financement du fonctionnement des établisse-
ments et des services qui tienne compte des
attentes et des besoins des personnes. D'ici
trois ans, les structures et services médico-
sociaux concernés devront appliquer un réfé-
rentiel tarifaire qui sera utilisé pour 'allocation
des ressources.

Personnaliser 'accompagnement
La réforme constitue l'un des piliers d'une vision
nouvelle de laccompagnement du handicap :
préférer, a la logique d'établissements et de
places, la construction d'un ensemble de solu-
tions adaptées a chacun. De maniére indirecte, la
réforme apporte de l'eau au moulin de linclusion.
L'Afipaeim est retenue pour participer a un travail
national d’expérimentation des nomenclatures
Serafin. Dans le méme temps, trois établisse-
ments de l'association (les Foyers du Sud-Isere
et du Grésivaudan, UIME Les Violettes, le Pole
enfance et le Sessad de l'lsére rhodanienne)
contribuent a une étude nationale des colts pour
la rédaction du référentiel.

Le mouvement des réformes est enclenché,
il s'accélere et va impacter l'association. Ce qui
change a lintérieur doit se voir a l'extérieur : ses
efforts de modernisation pressent [Afipaeim de

modifier aussi sa dénomination sociale. Ce sera
donc UAfiph : Association des familles de Ulsere
pour les personnes handicapées. Ce choix
maintient un lien historique avec les pionniers
de l'association, puisqu’il conserve le vocable
AFIP. Mais il souligne également une évolution
majeure de sa vocation, élargissant laccompa-
gnement a d'autres types de handicaps.

Remobiliser pour 'avenir

2016 résonne comme une année décidément
majeure pour l'association, qui lance la plate-
forme d’aide aux aidants pour les personnes
TED (troubles envahissants du développe-
ment) et autistes. C’est aussi la création du
service Afiph Emploi Compétences, qui pro-
pose aux travailleurs handicapés d'accéder

a de véritables formations professionnelles.
Florence Lombard, alors présidente déléguée,
sonne la mobilisation des troupes dans le
bulletin de liaison Flash Devenir, qui élargit
son lectorat a toutes les familles de UAfiph :
«Derriére la place qu'occupe son enfant dans
un établissement ou un service, il y a aussi une
association familiale, gérée bénévolement par
des parents et des amis. Cette association
familiale a besoin de la participation de tous
pour mener a bien ses projets et pour vous
informer. » Rappelant limportance de l'adhé-
sion, Florence Lombard annonce la possibilité
de régler la cotisation en dix fois par préleve-
ment automatique. Ce qui nendiguera pas,
hélas, le mouvement de reflux du nombre de
cotisants au fil des années suivantes.
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Les injonctions budgétaires de IARS se pré-
cisent en 2017. Dans un contexte financier
resserré, UAfiph doit trouver les ressources
nécessaires au déploiement de projets inno-
vants. Notamment dans l'accompagnement a
linclusion des personnes en situation de han-
dicap. A cette occasion, UAfiph se rapproche
d'Handéo, association nationale qui veut offrir
a chacun la possibilité de vivre son handicap a
domicile grace a un accés facilité aux services
de proximité. LAfiph devient le correspondant
officiel d’'Handéo en Isere. Des cette année
2017, UAfiph siége au Conseil départemental
de la citoyenneté et de l'autonomie. Parmi les
74 membres, le président Georges Vié et la
présidente déléguée Florence Lombard sont
élus au college des usagers pour participer a
'élaboration du plan isérois des politiques a
mener dans ces domaines concomitants.

L'Afiph confirme son savoir-faire dans
le domaine de l'autisme. L'association, qui
accompagne déja la grande majorité des
personnes diagnostiquées TSA, voit sa can-
didature retenue pour la création d'un ser-
vice d'accompagnement médico-social pour
adultes autistes (Samsah) de 20 places et
d'une unité médicalisée d'accueil de jour pour
adultes autistes de 11 places.

Capter la diversité des besoins

Ces dernieres années, UAfiph resserre ses
échanges avec le Département de l'lsére et
UARS. La question de la fluidification des par-
cours des usagers revient dans les discus-
sions. Les usagers en «amendement Creton »
émergent des préoccupations. Ils ont plus
de 20 ans et sont provisoirement accueillis
dans les IME pour enfants, faute d'une solu-
tion adaptée. Du provisoire qui dure parfois
plus de cing ans. Avec l'aval du Département,
la proposition d'une nouvelle structure est
retenue. Au cceur du Grésivaudan, et préci-
sément au Touvet, dans des locaux inoccupés
sont ainsi créées 18 nouvelles places de foyer
d'hébergement et 16 autres en Service d'ac-
cueil de jour.

En permanence, l'association s'efforce de
s'adapter pour proposer et mettre en ceuvre
des services de qualité qui s'inscrivent dans
le cadre évolutif des politiques publiques.
Plus que jamais, UAfiph veut construire ses
projets d'association en tenant compte d'une
diversité des publics la plus large possible.
Aux logiques verticales qui prévalaient jadis,
l'association défend désormais un travail col-
lectif, mobilisateur, en prise directe avec la
réalité. En 2019, les personnes handicapées,
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leurs familles, les salariés de l'association,
ses administrateurs et ses partenaires sont
tous invités a «inventer demain » pour la

période 2020-2025.

IMMOBILIER : CA BOUGE !

Dans le cadre de la nouvelle organisation
de la Direction générale, UAfiph décide
en 2021 de créer un nouveau service :

la Direction du patrimoine. Lassociation
nécessite l'élaboration d'un plan
stratégique pour l'entretien et
l'optimisation des établissements soumis
au passage du temps et a 'évolution

des besoins. LAfiph doit étre en mesure
de répondre avec efficacité a chaque
question cruciale des qu’elle se pose :
faut-il ici rénover ou reconstruire ? Batir
en propre ou faire appel aux bailleurs ?
Des choix au plus juste pourront ainsi
dégager de nouvelles marges financiéres
au profit d’offres de services toujours
mieux adaptées aux besoins des familles.
Dotée d'une expertise technique,

la Direction du patrimoine supervise

a la fois la réparation, la maintenance

et les travaux de rénovation et
d’optimisation au sein des batiments :
autant de problématiques qui n’entrent
pas toujours dans le champ de
compétences des directions
d'établissement ou des équipes.

Cette Direction du patrimoine doit aussi
regarder de tres pres limpact de la
question immobiliere dans le budget

de fonctionnement de l'association.
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Au temps du Covid-19

En ce début d'année 2020, c'est la crise sani-
taire qui bouleverse la donne. Le confinement
pousse lAfiph a se réorganiser en urgence,
selon les consignes nationales. Lensemble
des établissements et services reste ouvert,
tant pour les adultes que pour les enfants, ainsi
que les accueils de jour, le SAVS, le Sessad et
la plateforme Autisme Répit 38. Le centre de
formation d’Afiph Compétences poursuit égale-
ment son activité, comme toute autre structure
pédagogique. Les éducateurs doivent réussir
a faire respecter les gestes barriéres et les
regles sanitaires communiquées par les auto-
rités de santé. Le droit de visite devient stricte-
ment encadré et uniquement sur rendez-vous.
Les personnes en structure ont la possibilité
de rentrer chez elles le week-end, si toutefois
aucun cas de Covid-19 n'a été signalé ni dans
l'établissement ni dans leur famille. La vigilance
des équipes redouble encore.

L'Afiph fait preuve, une fois encore, de rési-
lience. Dans le tumulte sanitaire, son projet
«Accompagner tous les possibles » est validé a
la rentrée 2021. Son contenu veut catalyser les
énergies autour de nouveaux axes d’'action : la
fluidité des parcours, le soutien des familles et
des aidants, le militantisme pour une société
inclusive et solidaire, et, enfin, laccompagne-
ment au changement des professionnels eux-
mémes. Quatre projets exigeants et autant de
défis majeurs a relever, qui soulignent une
vision éthique et bienveillante.

La créativité est a U'ceuvre, les pinceaux
s'agitent. Mais sur le tableau, la perspective
baigne dans une lumiere incertaine.
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' ‘ Dans un contexte international

favorable a linclusion des personnes

\ en situation de handicap, U'Afiph
s’efforce de faire entendre sa position
pragmatique et humaniste.
L'association, qui a toujours défendu
'épanouissement des enfants et
l'allegement des charges des familles,
suggeére la construction de parcours
personnalisés démarrant des l'acces
aux soins. Ouverte a une diversification
de U'offre, UAfiph revendique des moyens
adaptés pour un accompagnement de
qualité, apte a reconnaitre les droits
des enfants, quel que soit le handicap
qui les touche, dans les structures
comme en milieu ordinaire.

Noémie pratique le ski, U'équitation, la trot-
tinette tout-terrain et méme le gyropode.
Elle sait lire et écrire, et elle apprend les tables
de multiplication. Elle est scolarisée dans une
classe ULIS et bénéficie des services et des
soins délivrés par un Sessad. Noémie est née
en 2012 avec une «petite téte ». Une malforma-
tion cardiaque Lui avait été également détectée
alors que sa maman était enceinte de cing mois.
Se sont ajoutés des problemes de psychomo-
tricité nécessitant lintervention d'un neuro-

pédiatre, puis une kinésithérapie respiratoire.
Autant de signes qui avaient conduit ses parents
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vers un centre d'action médico-sociale précoce
(CAMSP). Lorsque Noémie eut passé le cap des
deux ans et demi, et malgré le déficit des aides
sociales constaté, ils ont pu décrocher lalloca-
tion d'éducation de l'enfant handicapé (AEEH)
pour supporter les frais liés a sa santé. La petite
fille a fait son entrée a l'école maternelle en
2015, accompagnée par un AVS. « Nous avons
eu la chance d'obtenir un auxiliaire de vie sco-
laire dés le premier jour de l'école », se réjouit
Léopoldine, sa maman. LAVS lui était d’autant
plus nécessaire que Noémie montrait un impor-
tant déficit de l'attention.

Des progrés spectaculaires, notamment en
écriture, ont été réalisés 'année suivante grace
a linvestissement de son institutrice. S'iLne luia
pas été possible d'entrer au CP a six ans comme
la plupart de ses camarades, Noémie a réussi a
conforter ses acquis lors d'une deuxieme année
de grande section de maternelle, avec plusieurs
rééducateurs a ses c6tés. La rentrée suivante,
elle était en classe ULIS. Le Covid et les confi-
nements successifs ont perturbé sa scolarité,
mais, a neuf ans et demi, elle sait écrire et com-
mence a se servir d'un ordinateur, méme s'il lui
faut fournir beaucoup d’efforts de concentra-
tion. Ses parents constatent chaque jour ses
progres. « C'est une dépense folle d'énergie et
de temps pour nous, mais Noémie a mainte-
nant le niveau d'une éléve de CE2. Le professeur
nous a dit qu'elle est ['une de celles qui s’en sort
le mieux. »

UN LONG COMBAT

Pour en arriver L, il a fallu se battre et provo-
quer la chance. Le dispositif Prisme est venu
en aide aux parents de Noémie afin d"obtenir
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une place en Sessad, alors que le CAMSP
sarrétait. « Nous avons été accompagnés par
la Maison départementale de l'autonomie.
Une assistante sociale est venue nous voir pour
nous aider a remplir un dossier pour décrocher
cette place. Si Noémie avait été en IME, nous
sommes certains que ses acquis scolaires
n‘auraient pas été aussi importants. C'est une
chance, je sais que beaucoup de parents n’ont
rien », concéde Léopoldine.

Sans [Afiph, quiaaccompagné et conseillé ces
parents pour linclusion de leur fille, le parcours
aurait été plus difficile encore, la prise en charge
peut-étre incompléte, et le suivi forcément com-
plexe. Infirmiere au CHU de Grenoble, Léopoldine
travaille a 80%, de 8 heures a 18 heures pen-
dant trois jours, et s'occupe de Noémie le reste
du temps. « L'hépital m’a proposé un emploi
en lien avec ma situation. Je ne travaille plus
la nuit ni le week-end. Ma vie de famille s’est
enrichie, pour ['épanouissement de Noémie. »
Gréace a sa place en Sessad APF, Noémie béné-
ficie chaque semaine de cing séances de soins
(kinésithérapie, orthophonie, ergothérapie...).
Une seule séance est prise sur le temps privé,
les quatre autres se déroulent sur le temps
scolaire. D'autres questions se posent désor-
mais : aura-t-elle une place en classe ULIS au
college ? Une formation CAP adaptée avec Afiph
Compétences? «Si Noémie est suffisamment
autonome pour travailler en ESAT, j'aurai rempli
ma mission », confie Léopoldine. Noémie pour-
suit son processus d'intégration. Qu'en sera-t-il
dans deuxans?

Jusqu’ici, le schéma fonctionne bien.
«L'inclusion offre un maximum de possibilités a

l'enfant. Il faut continuer a se battre pour elle », i S

5




résume Léopoldine. Linclusion scolaire est
l'objectif que se fixe une majorité de parents,
comme ceux de Noémie. Elle reste toutefois
difficile a mener, pas forcément pour l'école
qui accueillera l'enfant, mais d'abord pour les
parents eux-mémes qui doivent réorganiser
leur temps de vie a la minute. La problématique
des transports, souvent négligée, demeure cru-
ciale. «L'entrée en primaire en classe ULIS per-
met justement a l'enfant de profiter d'un trans-
port spécifique lorsqu'il n’existe pas d'école
a proximité de la maison », précise Léopoldine.
Le probléeme de la garderie péri-scolaire (a la
sortie de l'école et pendant les vacances sco-
laires) est aussi largement sous-estimée. Pour
nous, aucune nourrice n'a accepté Noémie,
nous avons donc di faire appel a une nounou
a domicile qui nous colte cher et qui ne favo-
rise pas l'intégration sociale de Noémie avec les
autres enfants du quartier.

ILest nécessaire que l'enfant lui-méme accepte
le parcours qu'on lui propose. Lorsque les
conditions sont réunies (scolarité adaptée,
classe a effectifs réduits et présence d'un AVS),
alors l'enfant dispose de toutes les chances
pour une intégration réussie.

L'INCLUSION, UNE VISION SOCIETALE

Le seul frein a linclusion, c’est la société telle
qu’elle existe encore aujourd’hui. Les parents
d’enfants valides n'ont jamais invité Noémie a
un anniversaire. «Au-dela de la mise en place
des actions de UARS, au-dela de ['ouverture
de places en Sessad, ce sont les mentalités
qu'il faut changer. Nous devons continuer
a nous battre pour linclusion, dans tous
les compartiments de la société. Pourquoi les
livres d’Harry Potter n'existent-ils pas impri-
més en gros caractéres, pour les enfants avec
des troubles dys ou pour les malvoyants 7 »,
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rappelle la maman de Noémie. Les pouvoirs
publics sont également invités a agir pour
les personnes en situation de handicap, de
la méme maniére qu'ils le font pour les per-

sonnes agées. L'inclusion sert a tous : une
rampe qu’on aménagera le long d'un esca-
lier, par exemple, sera utile pour une tres
grande diversité de publics. C'est un réflexe a
acquérir, qui permet de voir la vie autrement,
d’ceuvrer en faveur de la facilité pour tous.
«Linclusion, c'est aider les gens & construire
leur vie, sans pour autant les mettre en diffi-
culté : qui que nous soyons, n'est-ce pas l'as-
piration de tout un chacun ?», s'interroge-t-on
a UAfiph. L'association jette toutes ses forces
dans cette vision sociétale. « Quand bien méme
inclure tout le monde n’est pas possible, c’est
cette direction qu'il faut prendre. » Une ques-
tion morale, qui réclame aussi des moyens. Des
moyens pour développer les Sessad, pour ouvrir
davantage de classes ULIS, pour construire de
nouvelles alternatives, pour aider les parents a
frapper aux bonnes portes.
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L’INCLUSION COMMENCE
AVEC L’ACCES AUX SOINS
Trois ans apres la promulgation, par la loi de
2005, du droit a lautodétermination des per-
sonnes en situation de handicap, UAfiph s’est
lancée dans un long travail de sensibilisation
a l'accés aux soins. Un droit fondamental qui
se heurte toujours a de multiples obstacles, et
alors méme que pour les personnes en situa-
tion de handicap, les pathologies sont plus
nombreuses et plus difficiles a déceler, et que
les situations d'urgence sont plus fréquentes.
Renoncement des personnes en situation
de handicap, problématique de communica-
tion avec elles, pénurie de professionnels, co(t,
accessibilité des batiments, représentations
sociales y compris chez les professionnels
du soin (pas de dépistage systématique, par
exemple] : UAfiph pointe encore de trop nom-
breuseslacunes. La société francaise avait pour-
tant fait un grand pas en avant en 2013, lorsque
Pascal Jacob, président de Handidactique,
a lorigine de deux rapports ministériels

L’EXPLOIT VIRAPIN

Depuis 2004, les INAS Global Games, compétition quadriennale a linstar des Jeux olympiques,
accueillent les sportifs en situation de handicap mental du monde entier. Ils se sont déroulés
la derniére fois en 2019 en Australie, ou Nicolas Virapin, ouvrier a 'ESAT Afiph Entreprises
Agglomération grenobloise, a décroché pas moins de quatre médailles d'or : au 100 metres,
au 200 metres, au saut en longueur et au triathlon. Quatre victoires qui couronnent des années
d’entrainement intensif au sein de [Alesa d'Echirolles / Entente Athlétique de Grenoble.

L'Afiph lui a permis de libérer du temps pour participer a cette compétition mondiale, dans

le cadre de la convention de sport de haut niveau qu'il a signée avec la Fédération francaise

de sport adapté.

Deés l'année précédente, Nicolas Virapin avait fait sensation, glanant les médailles au
championnat du monde INAS indoor, aux Jeux européens INAS ou encore au championnat

du monde SU-DS. En multipliant les victoires sportives, le jeune athléte a entrainé dans son élan
des milliers d'autres personnes en situation de handicap. Il n'a pas seulement remporté

des médailles : il a aussi fait sauter le plafond de verre du handicap, insufflant courage,

espoir et joie a tous ceux qui se sont identifiés a lui. «Le sport est essentiel pour moi, il me
permet de m'épanouir, de partager des moments trés agréables avec d'autres ot j'oublie

mon handicap et, surtout, il facilite mon intégration dans le milieu ordinaire. »
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Martine Macabet, maman de Virgile.

sur le sujet, avait officiellement «ouvert les
portes » des structures médico-sociales aux
personnes en situation de handicap. La charte
Romain Jacob, pour l'acces aux soins des per-
sonnes en situation de handicap en France, s'ins-
critdans lesorientations des politiques publiques.
Les signataires de la charte s'engagent notam-
ment a promouvoir l'accés des personnes en
situation de handicap aux soins courants et
spécifiques en milieu ordinaire, quelle que
soit la spécialité médicale ou paramédicale.
De nombreux documents ont été publiés sur
la question, a l'échelle nationale. «On ne peut
plus dire quon ne sait pas qu'il y a un probléeme
d’accés aux soins», martele Florence Lombard,
particulierement investie sur cette question.
La présidente déléguée de UAfiph constate :
«Si certains hépitaux font des choses, d'autres
n'en font pas assez. Signer la charte Romain
Jacob, c’est bien. L'appliquer, c’est mieux!»
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LA FORMATION, UN IMPERATIF

L'Afiph concentre son énergie sur la forma-
tion des personnels soignants a la prise en
charge des personnes en situation de handicap.
La médecine est de plus en plus technique et
spécialisée et les formations aussi. Une forma-
tion transversale doit étre proposée, en s'inter-
rogeant sur ce qu’est réellement une situation
de handicap. «Lorsqu’on porte un vrai regard
sur la personne en situation de handicap, on va
découvrir plein de choses, méme si celle-ci ne
parle pas», reléeve Florence Lombard. C'est le
plus fréquemment une question de temps qui
démotive le personnel soignant. Celui-ci doit
étre en mesure d'apprendre a découvrir la per-
sonne en situation de handicap et a savoir com-
muniquer avec elle, y compris de maniére non
verbale. Lenjeu, le plus souvent, est d"éviter de
commettre une maladresse ou une erreur qui
pourrait rompre le fil de la relation. Tout comme
une tenue vestimentaire peut faire peur, un
objet fétiche emmené au bloc opératoire peut
rassurer, par exemple. « Dans la formation que
Jje pilote, nous abordons la problématique de la
communication de la maniére la plus concrete
qui soit», confie Florence Lombard. Tout en
constatant quelques avancées, [Afiph constate
que l'acces aux soins reste difficile et qu'elle
doit, plus que jamais continuer, avec les autres
associations, a se battre pour que les personnes
en situation de handicap puissent étre soignées
comme les autres, quel que soit leur handicap.

= A, M - B - G
101112131415 15 1
202122232425 262
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POUR UN HABITAT INCLUSIF

Proposer aux personnes en situation de han-
dicap un projet de vie inclusif, c'est aussi leur
offrir un habitat conforme a leurs envies et leurs
besoins. Cet habitat inclusif, UAfiph en fait lun de
ses axes de réflexion majeurs. Au SAVS (Service
d’accompagnement a la vie sociale), l'associa-
tion familiale a notamment accompagné des
personnes vers un habitat en milieu ordinaire.
Toutefois, UAfiph s'occupe majoritairement de
personnes dont le handicap est moyen ou lourd,
aquiil est donc difficile de proposer un apparte-
ment. De plus, les parents s'inquietent que leur
enfant se mette en danger ou ne s'épanouisse
pas, car seul ou rejeté. Du rejet, il en est sou-
vent question dans les témoignages de parents.
Comme cette maman devant qui les visages des
voisins se ferment lorsqu’elle est avec son fils
handicapé dans l'allée de son immeuble, alors
que ces mémes voisins lui parlent spontanément
lorsqu'elle se trouve seule... Pour les personnes
qui souhaitent choisir leur logement et savent
avec qui le partager, UAfiph multiplie les pistes de
réflexion, comme la possibilité d'organiser des
colocations avec, par exemple, quatre personnes
en fauteuil roulant (en infirmité motrice céré-
brale ou polyhandicap) pouvant habiter ensemble
dans un appartement mutualisé, financé avec la
PCH (prestation de compensation du handicap).
Multiplier les types d'habitats adaptés, favori-
sant Uinclusion, lAfiphy croit. Elle illustre ses
convictions avec 'ouverture récente d'un péle
d'habitat inclusif a Fontaine. En partenariat avec
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les Mutuelles France Isere, cette résidence pro-
pose douze studios de 17 a 30 m? entierement
équipés, situés a proximité des transports en
commun et des commerces. Présente sur le site
35 heures par semaine, une coordinatrice de la
vie sociale s'efforce d’encourager la convivialité
des lieux et le lien entre les résidents. Elle veille

aussi aux difficultés éventuelles. Ces formules
d’habitat contribuent a élargir la palette des choix
offerts aux personnes en situation de handicap
afin qu'ils puissent construire leur projet de vie,
en pleine autonomie.

SE SENTIR UTILE A LA SOCIETE

A chaque age, pour chaque besoin, UAfiph pro-
pose de tracer le meilleur chemin. Vers l'épa-
nouissement, vers 'autonomie, vers une vie
meilleure. Sébastien a rejoint les structures de
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[Afiph en 1997, a lage de 21 ans. En foyer d'hé-
bergement a Lumbin depuis 2008, il travaille
aussi dans un ESAT de 80 personnes. «Des
moniteurs sont la pour le faire évoluer, pour
qu'il se sente utile & la société », présente sa
sceur Armelle Bouverot, trésoriere de la sec-
tion locale du Grésivaudan. LESAT a appris a
Sébastien a créer des boitiers de conditionne-
ment pour du matériel médical.

Toute la journée dans Uentreprise, il rejoint
le foyer le soir dans son studio, équipé d'une
salle de bains privative. Il dine d'ordinaire dans
la grande salle a manger. Mais Covid oblige,
les repas se font en petits comités a cing ou
six dans les cuisines pédagogiques. Ses cama-
rades les plus autonomes disposent dans leur
logement d'une kitchenette pour préparer leur
repas eux-mémes. « C'est une vraie chance




d‘avoir des structures telles que celles-1a, qui
accueillent au mieux les personnes handica-
pées et les encadrent avec autant de patience
et de dévouement. Les professionnels y ménent
un travail remarquable d'accompagnement et
de soutien a l'épanouissement des personnes »,
estime Armelle Bouverot.

Elle reconnait que la vie entre eux n'est
pas facile tous les jours, que les repas se
déroulent parfois dans un grand brouhaha.
Mais Sébastien, lui, aime la vie qui s’y écoule,
parce qu'elle est «cadencée et ordonnée ».
Si le rythme se casse, patatras! Il est de ces
personnes qu’'un grain de sable dans la petite
mécanique des jours affole. «Le samed;,
Je le récupére au foyer a 14 heures tapantes.
Au moindre retard, il trépigne d'impatience. »

A la maison, Sébastien retrouve ses petits
rituels. Le dimanche matin, ilaime aller acheter
le pain et le journal. Armelle Bouverot est heu-
reuse de retrouver son frére chaque week-end.
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Elle sait bien pourtant que la vie ordinaire sept
jours sur sept le perturberait. «/l y a plein
d’aléas dans notre quotidien qui rendraient
la vie impossible a Sébastien, lui qui a besoin
que tout soit réglé au millimétre. C'est dans le
contexte du foyer qu'il retrouve tous ses repéres
pour avancer sereinement, grace au profession-
nalisme des encadrants. »

Durant le premier confinement lié a la crise
sanitaire, elle a laissé son frere durant plus de
deux mois au foyer. «Un vrai déchirement. Mais
Sébastien l'a finalement beaucoup mieux vécu
que moi. Car les éducateurs étaient la, avec eux
en permanence, leur ont appris a respecter les
gestes barriéres. Le résultat était d'ailleurs
impressionnant de méthode et de maitrise ! »
Durant cette période, les résidents du foyer
se sont livrés a de nouvelles activités. Ils ont
appris a faire de la musique, par exemple, avec
la quitare d'un éducateur. «Je ressens, dans ces
moments passés pres de mon frére, combien

ilale sensdela précision et la maitrise du temps.
Il m'apprend énormément, c’est une lecon de
vie & chaque fois & son contact. »

Comment la vie de Sébastien aurait-elle
cheminé sans une structure telle que le foyer?
«Linclusion, sur le papier, on a bien sir envie
de dire “oui” tout de suite, résume la sceur de
Sébastien. L'idée est généreuse : la personne
en situation de handicap participe pleinement
a tous les aspects de la vie ordinaire. La réalité
est tout autre. Les familles doivent s'entourer
par elles-mémes de professionnels compétents
pour subvenir aux besoins de l'enfant. C'est tres
lourd & gérer. Alors que dans un foyer, tout est
pris en charge, et les personnes en situation de
handicap n'y vivent pas comme dans des ghet-
tos. Elles-mémes disent qu’elles s'y sentent
mieux : leur cadre de vie répond exactement a
leurs besoins. Et puis, elles se tiennent mieux
avec les éducateurs qu'avec leur famille, car eux
font preuve d’une autorité supérieure. »

UNE VIE ORDINAIRE, A QUEL PRIX?
Récemment encore, la CRUQ a rapporté qu'un
jeune avait souhaité vivre dans un appartement
indépendant le soir aprés une journée de tra-
vail a UESAT. Il aspirait a « faire comme tout
le monde ». Il s'y essaya. Quelques mois plus
tard, il a demandé a réintégrer un foyer, fatigué
d’avoir a faire son lit le matin et préparer son
diner le soir. « L'alternance entre l'accueil dans
des structures et le milieu ouvert peut répondre
aux objectifs d'une inclusion réussie. Mais sans
accompagnement spécifique, le risque d'échec
est patent. Des allers-retours sont indispen-
sables pour guider la personne vers la vie ordi-
naire », explique Henri Dorey.

Présidente adjointe du CVS, Martine
Macabet met en garde a propos de linclusion
a tout prix : «Elle n'est pas faite pour tous les
parents. Le parcours d'aide est tres difficile
pour eux & gérer dans le temps, la plupart tra-
vaillant. Elle n'est pas faite non plus pour tous
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PORTRAIT

Martine Macabet les enfants, notamment ceux qui sont lourde-
i h d 3 L »
«Les IME contribuent ment handicapés

Souvent revendiquée par les familles les plus

a l’épaﬂOUissement jeunes, linclusion nécessite de respecter les

4 étapes. LAfiph comprend que les jeunes parents
»
de L enfant refusent d'abord linstitut pour préférer linclu-

Ancienne administratrice de UAfiph et présidente sion en milieu ordinaire. Méme si leur enfant,

d’un CVS, Martine Macabet est aussi la maman du fait d'un handicap trop lourd, n'en tirera
de trois garcons. «Petit, Virgile était trés agité, aucun bénéfice. « Garder son enfant a la maison
aucune chaise ne restant debout sur son passage. gomme dans un premier temps la réalité de son
ILa intégré son cursus au sein de [Afiph dés ['4ge handicap : on veut codte que codte voir en lui

de six ans. » Puis [IME de La Gachetiére,
a Voreppe, la accueilli en internat alors
qu’ilavait 10 ans, «ses troubles du
comportement envahissant de plus

en plus la vie de famille a un moment
charniére pour ses fréres, avec l'arrivée
au college pour l'un et au lycée pour
lautre. Il se trouve que le comportement
de Virgile a énormément évolué au fil
des ans. Virgile a progressé gréce a toute
une équipe autour de lui, spécialement
formée au handicap : orthophonistes,
kinésithérapeutes, éducateurs
spécialisés ». Loin d’enfermer

les enfants, comme certains discours
'évoquent, les IME constituent des
«lieux concus pour 'épanouissement de
l'enfant». Maintenant en section adulte,
le jeune homme de 35 ans mene sa vie
au sein d'un foyer d’hébergement

et d'un Service d'accueil de jour.

S'il est content d'en sortir, il aime aussi
y retourner pour «retrouver ses amis

et ses amoureuses ». De lui-méme il Lui
arrive de demander aux éducateurs

ane pas rentrer a la maison certaines
fins de semaine. «Et bien que nous
n‘ayons jamais voulu imposer le handicap
de Virgile a ses fréres, ils partagent
ensemble plein de moments et sont
présents pour lui d’une facon toute
spontanée. »

92 | Pour 'amour de nos enfants




un enfant comme les autres », observe Martine
Macabet. Des parents plus agés peuvent aussi
refuser lidée de foyer pour leur enfant adulte.
Les années passant, les problemes de santé,
quelquefois un déces, font que l'arrivée en foyer
se décide de facon brutale, au détriment de la
personne handicapée...

De nombreuses familles rallongent les
listes d'attente pour obtenir une place en IME,
confrontées a des situations de plus en plus
complexes. Elles sont plus de 600 aujourd hui
en Isére. Les enfants se retrouvent a la
maison, gardés par des mamans débordées.
«Je pense a ces femmes, qui s'étaient battues
pour leurs valeurs et leurs droits, qu'on va a
nouveau sacrifier puisqu’elles devront accom-
pagner leur enfant toute la journée... », s'insurge
Elisabeth Achard, administratrice de UAfiph,
déléguée aux relations avec les familles.
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L'INCLUSION A L’ECOLE :
UN PARI AUDACIEUX
Souvent, les enfants accompagnés a l'IME
n'ont pas réussi a suivre une scolarité en milieu
ordinaire, ou bien celle-ci a été interrompue
compte tenu de leurs difficultés. Faut-il tous
les réintégrer ? L'école, partenaire incontour-
nable de linclusion, accueille les jeunes per-
sonnes handicapées depuis 2005. Méme s'ils
n‘ont que deux heures a partager par jour, le
mécanisme de linclusion est enclenché. Mais
les adaptations nécessaires a lapprentissage
des enfants ne peuvent toujours étre proposées
dans une classe ordinaire, a cause du manque
de moyens, de temps, de formation pour les
enseignants.

Une soixantaine de places en IME seront
transformées en dispositifs Sessad sur
cing ans : on peut se réjouir de cette volonté

PORTRAIT

Mathurin Clovis Tadonkeng

«Le modéle de U'IME n"arien a voir avec 'exclusion »

Mathurin Clovis et Aline sont les parents de trois
enfants. L'ainé, Simon, est atteint d'une maladie
orpheline d’origine génétique dont lune des
conséquences est un trouble sévere du spectre de
l'autisme. Alors que la famille vivait en Italie, elle

arejoint la France en 2017 afin que lenfant
bénéficie d'une prise en charge adaptée a ses
besoins. « Notre parcours a été trés difficile en
Italie. J'ai d(i faire énormément de recherches
par moi-méme et j'en savais parfois plus

sur la maladie de mon fils que
T les médecins... » Le couple décide
finalement de venir en France pour faire
suivre Simon au CHU de Grenoble.
«Nous nous sommes d'abord installés
a Voiron, ot il a pu, enfin, recevoir tous
les soins nécessaires au centre d'action
médico-sociale précoce. »
La famille déménage ensuite en
Nord-Isére, prés de La Tour-du-Pin,
ou Simon fréquente U'IME Les Hauts de
Saint-Roch avant d'intégrer, en 2021,
Le Domaine de Saint-Clair. Aujourd’hui,
le petit garcon de 7 ans y passe toutes
les journées de la semaine et il y dort
une nuit. «Le cadre est idéal pour lui.
Bien que sa marge de progression
soit trés limitée, ['équipe de [IME
se concentre sur ce qui est sauvable. »
Pour Mathurin Clovis, les IME sont
«hyper importants », et il est convaincu
que le modéle de linclusion a litalienne
estun leurre. «En ltalie, les familles
d'enfants handicapés ont beaucoup
d'avantages, mais ca s'arréte la. Le
modéle francais de 'IME n’a rien a voir
avec l'exclusion. L'inclusion ne peut pas
concerner les enfants comme Simon,
qui n'ont aucune autonomie et qui ont
avant tout besoin de protection et de
bien-étre. C'est bel et bien l'absence
d'établissements comme les IME
qui nous a fait quitter ['ltalie. »
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interview

ELISABETH ACHARD

«LES TEXTES SUR L'INCLUSION NE TIENNENT PAS
COMPTE DE LA REALITE VECUE PAR LES FAMILLES »

Elisabeth Achard est maman d’un jeune
adulte en IME, qui n’a pas trouvé de place
en foyer d’accueil médicalisé. Elle est
administratrice déléguée aux relations
avec les familles et aux Conseils de la vie
sociale.

Comment vit-on avec un enfant autiste ?
Mon fils Nicolas, agé de 26 ans, est un autiste
sévere, non verbal. Il crie souvent quand il est
perturbé et qu'il veut se faire comprendre,
et saute sur ses pieds. Personne ne peut se
représenter vraiment limpact de l'autisme
sévere sur la vie familiale, la vie profession-
nelle des parents, la fratrie. LIME a été notre
planche de salut pour traverser cela, car la
tentative de scolarité vers quatre ans a été un
échec absolu en raison de limportance de ses
troubles du comportement. Nous sommes
encore confrontés a des nuits sans sommeil, a
des automutilations... Un jeune autiste sévere
manifeste des crises de violence difficiles a
gérer et a contenir ou retourne cette violence
contre lui.

Mais Nicolas est un jeune qui aime la vie.
Il prend plaisir a sortir avec des jeunes ordi-
naires qui le connaissent bien et l'acceptent
comme il est, pour lemmener en balade ou
manger des grillades. De plus, notre fils est
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sportif : il a besoin de randonnées, de l'esca-
lade et du ski de piste. Il en fait d"ailleurs trés
bien pour la plus grande fierté de son papa
et [étonnement de tous. La bienveillance des
gens qui lentourent trouve ses limites quand
ils ne peuvent garder Nicolas, ne serait-ce
qu'une heure... C'est si lourd d'étre a notre
tour bienveillants a leur égard et de pardonner
leurs maladresses pleines de bonnes inten-
tions. Alors que ce qu’on voudrait, nous les
familles épuisées, c’est juste du répit. Et une
place en secteur adulte pour notre fils.

Que constatez-vous sur le terrain

au moment ou Uon parle d’inclusion ?
L'inclusion scolaire apporte une réponse
aux situations de handicap physique, psy-
chique, de déficience légere. On ne peut
que se réjouir de cette perspective, et cela
va profiter a une frange d’'enfants scolarisés
en IME et a ceux qui étaient déja en milieu
scolaire, car ['école va devoir mieux s'adapter.
Mais linclusion scolaire n’est pas possible
pour tous. Les enfants lourdement handi-
capés ont besoin d’enseignants qui savent
répondre a leurs besoins, et non de suivre un
programme de ['Education nationale. Pour
réussir Uinclusion, il faut poser les bases :
embaucher assez d'accompagnants d'éleves

en situation de handicap (AESH) pou raider
les enfants a l'école, minorer le nombre
d'éleves par classe, avoir des locaux adaptés
en matériel et en espaces spécifiques, et pré-
voir une réelle formation au handicap, tant
des AESH que des professeurs des écoles.

Comment les professionnels vivent-ils

cette situation?

Ils sont perdus face a ces discours. Sans savoir
ce qui les attend demain, les professionnels
se découragent. Ils ont choisi ce secteur par
vocation et se sont montrés engagés dans
les difficultés, y compris pendant le Covid.
Ils manquent de reconnaissance, entendent
un discours de désinstitutionnalisation qui va
toucher tant le secteur enfance que le secteur
adulte. Les écoles d'éducateurs spécialisés
peinent a recruter, et nos établissements
aussi. Comment vont-ils se reconvertir s'ils
n‘ont plus accés aux métiers pour lesquels
ils se sont formés ? De leur coté, les personnes
handicapées sont démunies face au turn-over
de personnel qui intervient aprés la crise sani-
taire. ILne peuty avoir de réponse dogmatique
consistant a mettre tout le monde «dans
le méme sac». ILny a rien de plus violent que
le déni de la différence.
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PORTRAIT

Sylvain Royannais
«Etre tuteur: une
mission qui donne
du sens a mon travail!»

Chargé du controle qualité a UESAT grenoblois
du Clos d’Or, Sylvain, 31 ans, veille au grain
afin que le conditionnement des produits
agroalimentaires, pharmaceutiques

ou cosmétiques soit conforme aux demandes
des clients. «J'ai beaucoup progressé
depuis mon arrivée a 'ESAT, en 2015.

Je sais maintenant monter et démonter
les machines de remplissage de poudre.
Je peux m’occuper de la gestion des
stocks et de ['édition des ordres de
fabrication ou des bons de livraison. »
Ily a quelques mois, Sylvain a suivi la
formation de tuteur en ESAT. Il est fier
d'avoir déja accompagné un nouveau
collégue : « Transmettre mon savoir-faire
est une mission passionnante

qui donne du sens & mon travail ! »

Dans le cadre de lopération Duo Day,

en novembre 2021, Sylvain a passé
«une super journée » avec Philippe Nicot,
le directeur général de UAfiph. « Mo,

ca m'a permis de mieux comprendre
comment fonctionnait ['association,

et lui, il était content que je lui parle

de mon travail, notamment de mon réle
de tuteur. » Depuis qu'il est au Clos d'Or,
Sylvain a plaisir a venir travailler et a
retrouver ses collegues. «J'ai eu des
expériences en milieu ordinaire, mais
ca ne s'est pas toujours bien passé.

Ici, je suis a laise et je peux prendre

des initiatives. Travailler en milieu
protégé n’a rien de dévalorisant pour
moi, au contraire. Je suis d’ailleurs trés
heureux d'avoir créé ma page LinkedIn
qui compte plus de 2400 abonnés ! »
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d'ouverture et d'inclusion. Pour autant, les IME
resteront une réponse adaptée aux situations
les plus complexes. «A 4ge égal avec d'autres
enfants, des enfants en situation de handicap
vont se retrouver en limite d’'apprentissage
cognitif», observe Pierre-Nicodeme Taslé,
parentd’un enfant autiste. « Si certains pourront

continuer a bénéficier d'une scolarisation en
college dans les classes ULIS, d'autres rejoin-
dront les IME ou le savoir-faire des équipes spé-
cialisées n'est plus a remettre en question. »

L'OUVERTURE, UN ETAT D’ESPRIT

CULTIVE PAR L'AFIPH

L'ONU a plusieurs fois pointé le manque d'ou-
verture du systéme francais. Ily a certes des
choses a revoir, des structures a rendre plus
dynamiques, notamment grace a des partena-
riats avec l'extérieur. « Mais c'est précisément
ce que lAfiph met en place », souligne Jean-
Philippe Landru. Dans son projet en cours,
«Accompagner tous les possibles», UAfiph
marque sa volonté d'étre innovante et créative
pour la mise en place d'une diversité croissante

de modes d’accompagnement. Plus que jamais
ouverte a la collaboration, elle rencontre sur le
terrain des structures engagées, motivées par
lenvie de bien faire. Lexpérimentation est en
marche : elle ne doit pas étre percue de facon
négative, mais, au contraire, vécue comme une
stimulation nouvelle.

Des initiatives valorisent le savoir-faire des
équipes, tout en jetant des passerelles vers le
milieu ordinaire. Un groupe de jeunes adultes
est en cours de création a ['IME Daudignon pour
leur offrir une expérience pré-professionnelle.
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Jean-Philippe Landru, administrateur de [Afiph.

De méme, linstitut a construit pour un groupe
de six enfants un nouveau mode de travail avec
les services d"éducation spéciale et de soins
a domicile (Sessad) et d'autres partenaires.
Les IME fournissent d'importants efforts
d'adaptation a la nouvelle donne. Mais de toute
évidence, le changement ne pourra se faire en
un claguement de doigts : « Certains enfants
auront toujours besoin d’institutions, elles
leur donnent des repéres. On ne peut pas leur
enlever ce qui peut faire sens. Les enfants ont
besoin d'un espace ou ils peuvent se retrouver,

SENSIBILISER LES ENSEIGNANTS

Depuis 2021, UAfiph propose un nouveau
dispositif : 'EMAS, équipe mobile d’appui
médico-social a la scolarisation. Fruit

d'un partenariat entre le médico-social

et UEducation nationale, il veut sensibiliser
et former les enseignants au handicap

et aux outils d'accompagnement.

Des réunions techniques sont organisées
pour s'approprier les approches et traiter
les difficultés rencontrées sur le terrain.
Des mallettes spécifiques a cette approche
sont en cours de déploiement.
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ot l'exigence n'est pas la méme. Et pour les
familles, c’est 'assurance de trouver 'ensemble
des services au méme endroit», insiste-t-on a
['établissement Les Ecureuils. Le rapproche-
ment avec le milieu ordinaire doit faire lobjet
d’expériences successives, en observant de pres
les conditions d'adaptation. Des expériences
pas a pas, pour aider U'enfant a se construire.

Sortir d'une logique d'établissement stricte
et envisager d’autres possibles, c’est tout l'en-
jeu de lAfiph depuis plusieurs années. Ouvrir
les murs : c’est un changement de paradigme
que les pouvoirs publics inspirent aux écoles
et aux centres de loisirs. Linstitutionnalisation
a outrance a pu désinvestir certains parents
de leur mission et de leur réle dans l'‘éducation
de l'enfant et son ouverture au monde. Un équi-
libre est a retrouver, au cas par cas, avec cha-
cune des familles. C'est un travail sur mesure,
de la dentelle, qu'il faut mettre en ceuvre.

Et étre en mesure d'assurer a tous un par-
cours de vie le plus fluide possible. D'ou la néces-
sité d'enrichir la palette d'offres de services.
Des partenariats se multiplient pour la pratique
de certaines activités, par exemple avec une MJC
ou un club de sport, dans des contextes qui se
veulent le plus inclusifs possible.

Cette transformation de l'offre ne peut se faire
sans les moyens nécessaires. Des moyens




LE PCPE POUR LES FAMILLES
D’ENFANTS SANS SOLUTION

Né d'un décret de 2016 en faveur du
développement de solutions de soutien
individualisé, le Pole compétences

et prestations externalisées (PCPE)

cible les 3-20 ans sans prise en charge
et en attente d'une place en IME ou en
Sessad. «/l arrive que des jeunes soient
diagnostiqués a seulement quatorze ans.
Quand on sait qu'il y a cing ou six ans
d‘attente pour obtenir une place, cela
signifie que ces jeunes-la n'y rentreront
peut-étre jamais », déplore Sophie
Manson. Les pouvoirs publics misent
sur le PCPE, car il répond a la recherche
d'inclusion préconisée et s'averent moins
colteux en termes de prise en charge.
Son utilisation ne saurait toutefois

se développer au détriment des places
en établissement. « Car certaines familles
sont demandeuses. Les déplacements
quotidiens que génere le PCPE ne sont
pas compatibles avec le planning des
parents travaillant a temps plein »,
reconnait Sophie Manson. Certains
jeunes nécessitent une prise en charge
importante dans des «lieux cocons »
dont UAfiph manque a ce stade.
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humains d'abord : UAfiph doit étre capable d'at-
tirer les talents des accompagnants et de savoir
les motiver. Des moyens matériels ensuite, avec
des locaux appropriés et des outils, notam-
ment numériques. Il appartient a 'association
de rendre son projet non seulement désirable,
mais aussi séduisant sur le long terme, avec un
management approprié.

Cette transformation suppose également
pour lAfiph de préserver sa dynamique sur le
territoire. L'lsére confirme chaque jour sa capa-
cité a créer de nouveaux projets et de nouvelles
structures en lien avec le handicap. Toutefois,
ce foisonnement n'est pas toujours facile a
appréhender par les familles. Une meilleure lisi-
bilité est nécessaire pour orienter les efforts vers
un maximum d'efficacité. Enfin, une logique de
réseau doit s'amplifier, ot UAfiph agira comme
un moteur. LEMAS fournit un bon exemple de
carburant : ce projet invite les inspecteurs de
I'Education nationale autour de la table.

L'Afiph milite parallelement pour la création
de nouvelles places et davantage de personnel

dans les structures lourdes, notamment les
MAS et les foyers d'accueil médicalisés. Elle
revendique aussi le maintien des classes a
Uintérieur de ces établissements. Pour faire
entendre cette voix, des manifestations ont
encore été récemment organisées, a la préfec-
ture et au Conseil départemental.

AVEC LES FAMILLES

Ces dernieres années, [Afiph a évolué dans sa
facon de gérer les problématiques, passant
d'une approche paternaliste a un travail mené
sur des contrats, sous la forme de projets per-
sonnels individualisés (PPI). Avec & chaque fois
la volonté de trouver le meilleur compromis

possible. « Les décisions sont prises par les
parents, en lien direct avec leurs enfants, pour
que tout se passe au mieux pour eux, assene
Martine Serres. Les commissions que nous
avons mises en place nous permettent d'avan-
cer de maniére concertée avec les profession-
nels, a chaque étape du projet de vie. »
Bénéficier de services a la carte, a partir
d'une étude détaillée de ses besoins et d'un
plan d'action élaboré avec la famille de l'en-
fant : c’est toute la souplesse proposée par une
association de statut familial qui s'illustre ici.
«Dans les fondations, les familles confient la
vie de leurs enfants a des professionnels, qui
vont décider de leur parcours. Les associations,
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interview

PIERRE-NICODEME TASLE

«LES EDUCATEl‘JRS DOIVENT ETRE EN MESURE
DE S’ADAPTER A CHAQUE CAS »

Papa d’un garcon autiste de 8 ans, Pierre-
Nicodéeme Taslé a engagé une démarche
inédite pour autistes, Tremplin Autisme
Isére, soutenue par UAfiph.

L'autisme touche un nombre trés élevé
d’enfants en France. Comment les pouvoirs
publics se sont-ils emparés de ce probleme?
Les politiques ont tendance a simplifier le
probleme de 'autisme pour tout faire rentrer
dans les tableurs Excel. Longtemps, l'en-
fant autiste n'était pas considéré comme un
handicapé. Il était surtout percu comme un
enfant a haut potentiel ou issu de parents a Ql
élevé... La baisse apparente du nombre d'en-
fants autistes a un moment donné n’était due
qu‘a une diminution des efforts de détection.
Aujourd’hui, on sait que le phénomene est
multifactoriel : il y a des raisons liées a l'en-
vironnement, qui s'ajoutent aux causes déter-
ministes et génétiques, par exemple. Nombre
de pays occidentaux sont a la pointe de l'édu-
cation des autistes. Mais pas la France. Ily a
un probléeme économique : pour bien s'occu-
per de son enfant, il faut investir au minimum
50 k€ par an, parfois 120 k€! Or, trés peu de
parents peuvent accéder a ces sommes-la.
Des pays comme la Suisse, la Belgique, les
Etats-Unis ont compris que pour obtenir
des résultats, il fallait faire appel a des édu-
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cateurs tres qualifiés, qui maitrisent toutes
les méthodes d'apprentissage pour enfants
autistes.

Qu’est-ce qui vous a amené a créer
Tremplin Autisme Isére?

Mon fils Julien ne parle pas, n'est pas propre,
ne réagit pas, méme s'il semble y avoir un
début de communication avec les gens qui
sont avec lui toute la journée. Nous déplorons
l'absence de structure adaptée aux autistes
profonds comme lui. L'association Tremplin
Autisme Isére, créée avec des parents moti-
vés, veut mettre en place un systeme éducatif
approprié. Lautisme est en effet trés poly-
morphe et protéiforme : 'équipe éducative
doit étre en mesure de s'adapter a chaque cas,
souvent unique. Le Tremplin est un espace
a taille humaine, ou lon peut étudier, obser-
ver et qualifier les méthodes d'apprentissage
pour lautisme.

Quelles sont vos ambitions

au sein de cette structure?

L'association s'est rapprochée de UAfiph
et d'Envol Isére pour mutualiser une par-
tie de ses colts et développer ses compé-
tences. A [Afiph en particulier, j'ai rencontré
des personnes extraordinaires : animées

d'une grande capacité d'écoute, capables

d’aller chercher des analyses objectives
lorsqu’elles n'ont pas les données du pro-
bleme, et réellement engagées dans une
démarche d'innovation pour la prise en
charge du handicap. Il est important de dis-
poser d'un centre en France pour étudier les
différentes formes de l'autisme et mesurer
la performance des techniques d'éducation
que l'on peut mettre en place. C'est un projet
sociétal complet, rassemblant éducateurs et
chercheurs universitaires, que UAfiph nous
aide a défendre.

quant a elles, cherchent U'équilibre entre des
familles souvent surprotectrices et des profes-
sionnels quivont les épauler dans leurs choix»,
résume Henri Dorey.

Les fondateurs de lAfiph ont ouvert la voie
ily a soixante ans. Il fallait tout inventer, il fau-
dra inventer encore. Avancer, se fixer de nou-
veaux objectifs et étre en mesure de représenter
lensemble des familles, méme si la tache est
ardue. Notamment lorsque 50 % des personnes
concernées ne militent pas. Seule une moitié
des familles dont l'enfant est accueilli en éta-
blissement paie sa cotisation a l'association.

Les familles, justement, restent mal infor-
mées de ['évolution de la situation. Si elles com-
prennent les enjeux inscrits dans les contrats
pluriannuels d'objectifs et de moyens, il leur est
souvent difficile de se projeter dans un avenir
incertain. « Nous abordons ces aspects dans les
grandes lignes, mais de nombreux parents sont
loin de tout ca, leurs vies sont déja bien assez
compliquées », explique une directrice d'IME.
La parcimonie est de rigueur : on ne peut pas
mélanger la défense militante d'un modéle en
sursis et la gestion quotidienne des projets avec
Uenfant. Enfin, la langue francaise, mal maitri-
sée par certains, constitue aussi un obstacle a
la compréhension.
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Pierre-Nicodeme Taslé, papa d'un enfant autiste.

AUJOURD’HUI ET DEMAIN
La crise sanitaire actuelle n'a pas amélioré le
contexte, soumis a de permanentes réorganisa-
tions. Quoi qu’il en soit, et c’est un autre tour de
force des équipes de UAfiph, trés peu de cas de
Covid-19 sont a déplorer parmi les personnes
accompagnées, deux ans apres le début de la
pandémie. C'est pour d'autres raisons que les
professionnels accusent le coup. « Beaucoup
d'entre eux se demandent s'ils vont continuer
a travailler dans le médico-social, compte tenu
des changements de politiques », s'alarme-t-on
a lAfiph. «Perte de sens» : l'expression revient
fréqguemment dans leurs propos pour justi-
fier un congé sabbatique ou une reconversion.
Les directeurs d'établissements sont aussi tou-
chés : le volume croissant des tableaux a rem-
plir et de nouvelles taches comptables a mener
les éloignent du terrain et de leurs équipes.
Certains projets validés n'ont toujours pas
recu les moyens nécessaires a leur mise en
ceuvre. L'Afiph souhaite par exemple initier un
service petite enfance pour les 0-6 ans dans les
institutions de droit commun. L'association sou-
tient qu’il n'y a pas de solution d’accompagne-
ment standard, mais autant de solutions a batir
qu'ily a d'enfants et de jeunes.
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L'Afiph se refuse a tout défaitisme. Des défis,
'association en a toujours relevé, son histoire
le démontre. Il lui faut toutefois redéployer le
militantisme pour étre plus forte et assurer une
meilleure coordination entre professionnels et
associations. Parler d'une méme voix et adopter
la méme vision de l'avenir pour les jeunes.

Sa force réside dans sa capacité a s'adapter,
en permanence, a l'évolution des conditions.
Ne pas institutionnaliser U'enfant a 100 % ni
laisser toute la charge aux parents : c'est, plus
qu'un curseur a déplacer, une culture qu'il faut
renouveler. Une nouvelle organisation de ses
instances doit lui permettre de toujours mieux
répondre a lattente des familles. Plutot que
d’opposer la logique d'établissement au tout
inclusif, lAfiph propose un travail de complé-
mentarité entre les deux modeles.

Méme si l'avenir promulgué par LONU
plonge le monde du handicap dans lincerti-
tude, UAfiph continuera a aller de l'avant, avec
ses convictions, sa détermination et ses parte-
naires. En faisant preuve de pertinence comme
elle a su le faire depuis soixante ans, UAfiph doit
imaginer des programmes d’action qui convien-
dront a toutes les situations de handicap et a
toutes les situations familiales.




interview

PHILIPPE NICOT, DIRECTEUR GENERAL DE L’AFIPH
«ACCEPTER UNE PART D’INCERTITUDE FACE A UN MONDE

QUI EVOLUE SANS CESSE »

Ou en étes-vous dans votre mission

de directeur général en cette année
anniversaire ?

J'ai décidé d'aller a la rencontre de l'ensemble
des salariés de Afiph sur le terrain. Nous par-
lons du projet associatif, de 'environnement
politique, de la déclinaison de notre straté-
gie pour les cing prochaines années. Une
organisation nouvelle se met en place, elle
doit rapprocher les établissements du siege.
Ils sont au coeur de notre action, a savoir
accompagner le parcours de la personne en
situation de handicap. Nous nous dotons aussi
d’expertises nouvelles pour accompagner les
établissements, notamment en matiere de
qualité, gestion du patrimoine et systémes
d’information.

Ces changements interviennent alors

que le secteur du handicap semble
traverser une crise en France...

Et le Covid a cristallisé cette crise. La situa-
tion sanitaire a poussé les professionnels a
effectuer davantage de soins, alors que leur
mission premiére est laccompagnement. Nos
professionnels font un métier formidable dans
des conditions difficiles, motivés par de belles
valeurs. Mais pas assez reconnus dans leur
engagement, ils désertent le monde du han-
dicap au profit de secteurs mieux rémunérés
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comme le sanitaire et les personnes agées.
Cette année, 110 postes en CDI sont en recru-
tement a UAfiph, soit 5 % de nos profession-
nels.

Nous faisons face a une crise de la vocation.
Le monde du handicap doit redevenir attractif.
Sans possibilité d'agir sur la rémunération,
notre association joue sur d'autres leviers :
linnovation dans les modes de prise en charge
des personnes, la santé et la qualité de vie au
travail, ou encore laccompagnement et la for-
mation des professionnels en place.

Quelles causes souhaitez-vous défendre
dans les années qui viennent ?

L'Afiph cherche a accroitre encore la qualité
de son accompagnement, notamment vis-
a-vis de nouveaux profils de handicap tels
que les TSA. Nos ambitions restent toutefois
limitées par notre capacité de financement
qui dépend surtout de notre financeur prin-
cipal, UEtat. Nous devons donc imaginer de
nouvelles actions : mutualisation du person-
nel, optimisation des dépenses... Mais une
société de plus en plus normée, qui n'accepte
plus le risque, pese sur le fonctionnement de
l'association. Ces normes nouvelles repré-
sentent non seulement des surcodts, mais
diluent également le sens des missions de nos
professionnels. Nos associations courent le

danger de devenir uniguement des opéra-
teurs. Nous devons avoir le courage de dire a
nos décideurs d'accepter une part d'incerti-
tude face a un monde qui évolue sans cesse.

Mon réle de directeur général est aussi de
garder le cap pour les familles, alors que
l'évolution des politiques publiques ne joue
pas en leur faveur. L'Etat ne tient pas assez
compte des réalités du terrain ni des particu-
larités locales. La réalité aujourd’hui en Isére,

c’est un chiffre : plus de 600 enfants attendent
une place en établissement. En prise directe
sur les territoires, les élus du Département
constatent comme nous ces besoins. Avec
eux, nous devons appuyer notre engagement,
sur une politique d’habitat inclusif, sur lac-
compagnement aux soins, sur le vieillisse-
ment des personnes en situation de handi-
cap. Et sur loffre : trop de jeunes adultes sont
encore en attente de construire leur vie, trop
d’enfants sont en attente d'un parcours fluide.

Les familles soutiennent-elles assez

vos combats ?

La force de UAfiph tient au combat que nos
pionniers ont mené, a une époque ol il n'y
avait rien pour leurs enfants. Aujourd’hui, la
mobilisation s'essouffle alors qu’ily a beau-
coup a faire. Si les instances ne se renou-
vellent pas, alors la gestion prend le pas sur
le militantisme. Aux familles, nous devons
rappeler que c’est par leur engagement que
nous réussirons tous ensemble a rendre la
société plus inclusive. C'est une belle mission
que d'aider notre société a se transformer.
Ily aura toujours un besoin de places en éta-
blissement pour celles et ceux qui sont moins
autonomes et nous avons un role essentiel
a tenir pour aider la société a accepter la
différence.
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UNE REVOLUTION

Mixons moins, ..

Mmanqgez migux-

pour le quotidien des personnes
en situation de handicap

En France, le recours aux textures modifiées {mixées, hachées) est
trés répandu en foyer d’accueil médicalisé et maison d’accueil
spécialisée. Les conséquences de ces textures pour les résidents
sont multiples :

» une perte du plaisir de manger liée 2 la disparition de certains
aliments,

* une perte sensorielle et cela méme avant d’avoir I'aliment en
bouche car le visuel et le toucher sont différents,

» une dégradation des fonctions oro-motrices comme la fonction
de mastication ou les mouvements de la langue.

— £
En étroite collaboration avec une orthophoniste, une ergothérapeute et un chef étoilé, les équipes de Sodexo Santé Médico-Social
ont mis au point la démarche « Mixons moins, mangez mieux » qui révolutionne véritablement le repas des personnes en situation
de handicap, un des moments clés du quotidien.

« Nous avons mis en place ‘Mixons moins, mangez mieux’
sur la MAS La Charminelle a Saint-Egréve (38) et j‘ai tout
de suite vu l'impact de ce changement pour les 17
résidents qui en profitent : le plaisir de manger du pain,
du fromage, des fruits, le fondant des viandes... Et celaen
toute sécurité, sans risque de fausse route. C’est un
bonheur de cuisiner ces plats, surtout quand je sais le
plaisir que ressentiront mes convives a table ! Souvent, ils
en redemandent ! »

Patrice Meillet

Responsable de site Sodexo
MAS La Charminelle AFIPH

UNE INNOVATION UNIQUE
AUX RESULTATS PROUVES

La démarche « Mixons moins, mangez mieux » a fait 'objet de plus de deux années de recherche et développement. Plusieurs
&tablissernents en France se sont déja engagés durablement dans la démarche et les résultats renforcent la pertinence de
cette approche

(%

Pour les directeurs

L]

Pour les résidents Pour les aidants

100% des textures hachées
et 70% des textures mixées
peuvent étre remplacées.
1003 des bénéficiaires ont
recommenceé a mastiguer
Une augmentation de +14 %
du plaisir de manger

I

Grace a l'amélioration des
pratiques. ils contribuent
au plaisir retrouveé de leurs
CONVIives,

+B% de satisfaction
geénerale exprimes
par les équipes

I LR R T T

d'établissement

C'est l'opportunité
d'inscrire leur
établissement dans une
démarche innovante
et bienveillante

Plus d’information en scannant

le flashcode ci-contre
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Acteur majeur de la solidarité familiale en Isere, UAfiph
saisit l'occasion de son soixantieme anniversaire pour
partager le récit de son histoire et rappeler les valeurs,
indéfectibles, qui 'animent depuis sa création.

Forte de six décennies d’engagement au service des
personnes en situation de handicap et de leurs familles,
'association accompagne aujourd’hui 4500 enfants et
adultes vivant en établissements ou bénéficiant de
services proposés en milieu ordinaire.

En mots et en images, Pour 'amour de nos enfants
témoigne de la vitalité de UAfiph et de sa volonté d’ceuvrer
pour un accompagnement tout au long de la vie de
toutes les personnes en situation de handicap. Riche
de nombreux témoignages et de portraits de femmes
et d’hommes qui font l'association, cet ouvrage salue
aussi limplication de ses 2300 professionnels et de ses
adhérents.

Rappelant limportance des enjeux actuels, ce livre
anniversaire précise les missions de UAfiph, plus que
jamais déterminée a poursuivre son engagement. C'est
aussi, a travers ces pages, un vibrant appel a l'union que
l'association lance a chacune des familles. Pour améliorer
le quotidien de toutes les personnes en situation de
handicap et pour batir une société plus inclusive.




