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d’information

Une année riche d’enseignements pour notre Association vient de
s’achever. Une autre commence, pleine de promesses et d’espoir
pour nos épileptiques. Car nofre projet de création d’une
structure avance a grands pas. Nous avons, a la lumiére de
I'étude de besoin que nous avons réalisée sur I'lle-de-France,
finalisé notre projet : ce sera un Fam de 42 places. Nos

démarches, notamment

ur trouver un ferrain susceptible de

recevoir notre futur établissement, nous laissent également penser
que nous sommes sur la bonne voie. Certes, de toutes nos
rencontres, en particulier celles que nous avons eues avec le
Conseil Général de I'Essonne et certaines communes de ce
département, nous n’avons pas encore obtenu d’accord ferme,
mais [‘accueil qui nous a, a chaque fois, éié réservé nous remplit
d’‘espoir, Ce qui ne nous empéche pas de poursuivre nos

démarches par ailleurs.

Autre élément positif, I'Essor, association reconnue d'utilité

publique qui gére déja une w'n?

accepte de prendre en charge

taine d'établissements en France,
la gestion de notre Fam. Un gage

de sérieux pour une petite association comme la nétre.

L'année 2005 devrait donc éire une année décisive pour notre
projet. Méme s'il nécessite encore quelques années avant d'étre
opérationnel. A condition de ne pas relacher nos efforts et de
continuer & bénéficier de voire confiance et de votre soutien. Ce
que nous nous emploierons a faire tout au long de I'année qui
débute. En attendant de vous donner d’autres bonnes nouvelles,
ce bulletin est aussi I'occasion pour nous de vous remercier de
votre fidélité et de vous souhaiter une excellente année 2005.

La Présidente,

Manuela Furtado

VIE DE L’ASSOCIATION

De nombreuses démarches

Au cours des derniers mois, nous avons
poursuivi nos démarches aupres des élus et
des instances administratives.

Nous avons rencontré les directeurs chorgés
de la programmation des équipsments des
Conseils Généraux des Yvelines, de Seine et
Marne et de |'Essonne. L'accueil fut, d
chaque fois, trés cordial.

Les politiques départementoles étant défi-
nies dans le cadre d’un schéma départe-

mental des équipements pour handicapés
élaboré pour 5 ans, il est cloirement apparu
que le projet de FAM ne pourra s'inscrire
que dans celui de I'Essonne sur la période
2006-2011.

Recherche de terrain

Nous avons eu connaissance, par un archi-
tecte qui soutient notre association, qu‘un
grand nombre de services de I'Hopital psy-
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chiatrique du Perray-Vaudluse installé sur les
communes d'Epinay sur Or?e et de Sainte
Geneviéve des Bois dans |'Essonne était
transféré a Paris. Pour la reconversion du
site (80 hectares), il est privilégié I'installo-
tion de structures médico-sociales. Nous
avons présenté notre projet a la directrice
du site et aux maires des communes
concernées. Une réponse a nofre demande
d'implontation devrait nous parvenir d‘ici
pev.

Parallélement, nous poursuivons nos
démarches auprés des élus du département
de |'Essonne et, en cas de refus, d’autres
perspectives existent par le biais des com-
munautés de communes.

Gestion de notre structure

Nous souhaitons déléguer lo gestion de
notre futur établissement @ une association
possédant I'expérience de la création ef de
la gestion de structures médico-sociales.
I"association “Les Tout-Pefits” par I'intermé-

diaire de son directeur général, nous avait

réservé un accueil favorable. Mais cette
association méne déja un projet de créafion
de maison d"accueil spécialisée pour
aufistes et ne peut réaliser deux créations
simultanément.

Par le biais du vice-président du Bureau
Frangais de |'Epilepsie, nous avons donc

-Inn’s contact avec |'association |'Essor avec

nquelle nous avons conclu un accord. Créée
en 1939, cette association reconnue d'ufili
té publique en 1958, gére une vingtaine
d'établissements en France, cing en région
parisienne dont un Service d’Education
Spéciale et de Soins @ Domicile pour enfant
épileptiques, d Paris (Sessad). Une sensibi-
lité commune aux problémes de |'épilepsie
ne pouvait que ropprocher Vivie Sa Vie et
'ESSOR !

Depuis la rentrée de septembre, nous élabo-
rons avec Michel Buseyne, le directeur
général de |'Essor, une stratégie commune
et nous rencontrons ensemiﬂe les princi-
paux interlocuteurs de la région.



Le Foyer d’Accveil Médicalisé : quel projet ?

Le projet que nous avons concu aura pour
principales coractéristiques :

v un accueil adaptable

La structure accueillera 42 personnes dont
Vépilepsie n'est pas stabilisée et présentant
des troubles associés, 38 en long séjour et
4 en uccueil temporaire. Rappelons que ac-
cueil temporaire répond aux besoins spédi-
fiques de placement provisoire, non seule-
ment en cas de recherche d'un équilibroge de
traitement mais aussi pour souluger momen-
tanément des parents en difficulté ou encore
fuire face au souhait de I'épileptique de quit-
ter sa famille.

 un hobitat adopté

Si les épileptiques sont susceptibles de subir des
accidents comme fout un chacun, la fréquence
des chutes {liées d la survenue de convukions),
les troubles du comporfement et lo sensibilité
particuliére & certains “stimulis”, décuplent le
risque d'accident. La conception et I'oménage-
ment du lieu de vie vont permettre de minimi-
ser ce risque ou d'en réduire les conséquences.

v un liev de soin

Assurer des soins médicaux appropriés ofin
de raréfier les hospitolisations tel est aussi
noire but. Les manifestations des crises épi-
leptiques sont trés diverses et leur degré de
gravité différe. Ces manifestations nécessi-
tent un plafeau fechnique spécialisé ef une
présence médicale confinue, notamment l'in-
tervention d'un neurologue, d'infirmiers. ..
I'équipe médicale du foyer sero en ligison
avec un service spécialisé en neurologie, épi-
leptologie d‘un hépital parisien afin de béné-
ficier de données scientifiques actualisées e,
inversement, de foire bénéficier des analyses
cliniques susceptibles de faire progresser les
connaissances de la moladie épileptique.
L'encodrement thérapeutique s'effectuera
sans acharnement et dans le respect des per-
sonnes.

Rechercher lo diminution des manifestations
de lo maladie et améliorer les aspects psy-
chologiques sont importants pour permetire
la vie sociale et culturelle des résidants.

v un lieu de vie

('est un point essentiel. Toutes les actions
menées @ l'intérieur comme & l'extérieur du
foyer viseront au développement ou, du
moins, au maintien des capacités ef & I'épo-
novissement des personnes.

Le projet social, éducatif qu’il soit
individuel ou collectif est prioritaire.

Quelques exemples :

- compte tenu de lo particulorité de lo malo-
die épileptique, les horaires de lever seront
variables, aduptés aux moments d'apparition
des crises (nocturnes, matinales) ;

- en fonction des capacités, de lo futigabilité,
le résidant effectuera les actes de la vie quo-
tidienne (déjeuner, foilette, habillement...)
selon trois possibilités : seul, avec I'aide d'un
éducateur, par prise en charge intégrale ;

- les souhaits et savoir-faire des résidants
définiront les activités mises en place.

Parmi ces activités, le soin oux animaux est
envisagé. Une ferme sera créée @ fitre expé-
rimental avec pour objectif de faire découvrir
a I'épileptique, entre autres, le bonheur de
se senfir utile.

 un personnel expérimenté

Tous les encadrants auront une connaissance
de la maladie épileptique, des gestes de pre-
mier secours & apporter, des attitudes &
adopter ef, dés leur entrée dans insfitution,
devront suivre une formation spécifique afin
que se crée une unité dans lo compréhension
des problématiques, dans les objectifs &
atteindre ef les actions & metire en place.

v un liey de communication

Tout d'abord avec la famille car les liens sont
& préserver afin que la personne épileptique
ne devienne pas affectivement isolée.
Ensuite, avec la population locale. En effet, le
but est de favoriser Vinsertion des résidants
dans lo commune.

Les échanges ou sein de I'établissement (ex :
conseil de vie sociale) ou avec d'outres siruc-
tures sont prévus. Des confrontations d'expé:
riences amélioreront les prafiques.

Le FAM, muni d’un savoir-faire spécifique,
assurera un role de centre ressources ouprés
des établissements, des services locaux moins
spécialisés.

Assembleée générale

En conclusion, le cdté novateur de ce
projet réside dans la prise en compte
des besoins, jusqu’alors ignorés, de
personnes souffrant d’épilepsie asso-
ciée & des handicaps divers engendrés
par la maladie. Car les épileptiques
revendiquent le droit, comme tout un
chacun, & une qualité de vie et des
soins adaptés.

Comment financer le projet ?

En ce qui concerne le financement de lo
constrution et de I'oménagement de I'éte-
blissement, fe Conseil Général de 1'Essonne
financerait le codt & hauteur de 60 %. Les
emprunts bancaires, les réservations de
places par les organismes mutualistes et de
prévoyance et les fonds propres des associa-
tions devront compléter ce financement.

Pour ce qui concerne le ferrain, nous devons
trouver les fonds. Pour ce faire, Vivre Sa Vie
entreprend des démarches auprés d'orgo-
nismes ofin  d’obtenir des subventions et
projette également de réaliser diverses mani-
festations ofin de récolter des fonds.

Nous faisons appel @ vous pour nous
aider @ trouver des mécenes, @ organi-
seér des spectacles, des lotos... ou
pour solliciter la générosité avtour de
vous. Toutes les idées sont honnes et
nous vous remercions @ ‘avance de
votre participation dont nous avons
grand hesoin.

Merci de prendre contact, soit avec Monique
"BAUZIL qu 01 60 12 48 61 en semaine aprés

18h,

soit par e-mail avec :

Francoise RAINE,

francoise.raine@wanadoo.fr

Elle s'est tenve le 6 novembre 2004 a Bry-sur-Marne.

Au cours de cette Assemblée, lu Présidente o remercié les membres du Conseil d’Administration ef
les membres du bureau de leur participation active aux différentes réunions qui ont eu lieu au cours
de I'exercice écoulé. Eile g ensuite présenté le rapport d'activité de I'exercice ef les comptes de
I'Association, {'un et I'outre éfant approuvés & I'unanimité por I'Assemblée. Lo Présidente o égale-
ment précisé les objectifs de I"ossociation pour I'onnée 2005, notamment lo poursuite de ren-
contres avec les élus et instances déportementales pour leur présenter notre projet. Elle a égulement
fait part de la proposition du Conseil d'Administration de modifier 'udresse du siége social de
I'Association. Aucune opposition n'y ayant 61 faite, la proposition ¢ été validée. Lo nouvelle adres-
se de I"Associotion est donc désormais, 12 allée des Potagers 91240 Saint-Michel-Sur-Orge.



