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EDITORIAL

Chers adhérents

Voild une trés bonne nouvelle pour I'associationaus
venons d’'obtenir le permis de construire de notrdM et
rien ne devrait plus s’opposer, désormais, a sdiséaon.
Bravo a tous : aux membres du bureau qui ceuvremd sa
relache et a vous qui nous avez soutenus durategaes
longues années. Sans doute attendez-vous avect aut
d’émotion que nous la pose de la premiere pier@@efa ne
saurait tarder. Nous aurons, bien sdr, I'occasi@rbus en
réjouir tous ensemble le moment venu. Mais, emaddtet,
nous n'aurons pas le temps de nous ennuyer car oS
encore beaucoup de « pain sur la planche ».

Solliciter toutes les instances de décision n'deepas été
facile durant toutes ces années et nous avons diicbep
nous battre sur le terrain pour vaincre les résmtes.
Mais, une autre bataille nous attend qui ne sera pan
plus des plus aiséedl. s'agit maintenant de récolter le
maximum d’argent pour réaliser certains équipements
prévus dans notre futur foyerSi le montage financier du
FAM est bouclé grace a lTESSOR, Vivre sa Vie sjgsty
sa part, engagée a réunir les sommes nécessaires
l'installation d’une salle Snoezelen, d’'une balti@wapie

et d'une mini-ferme. Le bien-étre de nos futursdeigs
n'a pas de prix pour nous et il n'est évidemmens pa
guestion d'y renoncer.

Nous cherchons notamment un parrain qui aurait arcge
soutenir une juste cause comme la nétre. Si vousaissez
un artiste, une personnalité au cceur généreux,guaede
société a méme de subventionner de tels projdtgsitez
pas a nous en faire part. Nous sommes bien déddés
frapper a toutes les portes. Notre but est tout prétre
atteint et cela renforce notre détermination. Teaomme
votre soutien qui nous est trés précieux.

Alors contactez nous : toutes les idées sont Esvbnues.

Et merci encore de votre fidélité. A trés bient6t !

La Présidente, Manuela Furtado

an

Foyer d'Accueil Médicalisé de Fontenay les Briis :

pose de la premiére pierre imminente.

Vous souvenez-vous ? Selon la Direction Départeahentie
'Equipement, le projet de FAM n'était pas compatilavec
l'orientation du Plan Local d'Urbanisme de FontelesyBriis. Et
pourtant, nous avons réussi a convaincre les élesgtre projet
était une opportunité pour la ville. Résultat, ymecédure de
révision du PLU (Plan local d’Urbanisme) a été ey@gaqui a
nécessité une enquéte publique. Celle-ci s'estvéehen mai
dernier et la modification du PLU a été approuvéeablt. Dans
la foulée, nous avons décroché le permis de carestde notre
FAM, autorisation qui nous a été notifiée le 25teare 2009.

Etude d’un deuxiéme projet a Créteil.

En 2003, I'étude de besoins de Vivre Sa Vie fa@pgaraitre la
nécessité d'une structure d'hébergement pour lemers
épileptiques de I'Hopital de Jour et du centredBApar le Travalil
de Créteil. 17 personnes étaient concernées.

Cette situation ne nous laisse évidemment pasfémdifts et nous
envisageons de rechercher des solutions d'hébenggroar ce
public si le probléme persiste.

Lors d'une entrevue, en juillet 2009, avec le daec des
établissements gérés par I'AAE ( Association ['Aida

I'Epileptique ), il nous a confirmé que 16 patiedts I'nopital de
jour et 7 usagers du Service d'Aide par le Tra{88AT) sont en
attente de lieu d'hébergement. Notre propositiontdevailler a
l'ouverture d'un logement collectif adapté de pmotéd, lui a

semblé opportune. Il nous a donné les moyens deseagaine

enquéte permettant de définir un projet de logeneentaccord
avec les besoins et les souhaits de chacun.

Avec la collaboration de l'assistante sociale, uestjonnaire a
été distribué et est en cours de dépouillement.

Ce deuxieme projet de Vivre Sa Vie se concevracgmeartation
avec tous les acteurs concernés.

Bienvenue a tous ceux qui pourront nous apporterdile.

Vivre Sa Vie s’implique au Comité National pour
I'Epilepsie.

Le CNE regroupe toutes les associations et fonaktio
nationales afin d’étre I'interlocuteur unique desupoirs publics
au niveau national,

Vivre Sa Vie s'est jointe a cing autres associatiggionales qui
poursuivent chacune l'objectif de créer des lieexvig pour des
adultes épileptiques. Ensemble, elles ont créé EEAEDilepsie
Fédération d'Associations Porteuses de ProjetaliliEtements).

A sa demande, EFAPPE a été élue membre du CNEre&(09
et 2 représentants de [I'EFAPPE siegent au cons
d'administration du CNE.

Depuis octobre, Le CNE prépare un « Grenelle &aldpsie »
qui permettra de faire le point sur les missionschacun et de
mettre en ceuvre plusieurs projets d’envergure.



Partenariat avec ’ESSOR.

La convention signée entre Vivre Sa Vie et L'ESSSiRulait
gu'un représentant de chacune des deux associdtoag siéger
au conseil d'administration de l'autre. C'est démos chose
faite !

Depuis le 18 juin, Manuela Furtado, notre présidertt entrée
au Conseil d’'administration de L'ESSOR et Rémy lleisg le
président de L'ESSOR, siege a notre conseil d’adtration.
Inutile de vous dire que cet accord renforce newsslj tissés déja
depuis quelques années. Nos échanges trés réguaias
'ESSOR, sont trés satisfaisants et nous permetiamir nos
forces, de facon a étre plus efficaces.

L'ESSOR a orchestré le montage financier globalprhjet du
FAM et Vivre Sa Vie a en charge la recherche darfa@ments
pour des équipements spécifiques tels que la sdfliroezelen »,
la balnéothérapie et la mini-ferme prévues au daifoyer. Peut-
étre n'avez-vous jamais entendu parler de la mé&ti®bezelen ?
Rien de grave, nous reviendrons plus en détaildesaujet dans
notre prochaine lettre d'information. En attendaaichez tout de
méme que cette méthode a pour objectif d'aiderpsonnes
lourdement handicapées a découvrir ou retrouvepdeseptions
sensorielles par le biais d’'un environnement muisd= lumiéres
tamisées, de souffles d’air, de fibres lumineusks, matelas
d'eau, de balancelle... Des éléments qui permetféreiller les
sens, de faire baisser le niveau d'agressivitéeeprdcurer du
bien-étre.

Vivre sa Vie a toujours eu, comme priorité, le bére des futurs
résidants, raison pour laquelle ces équipements remressaires.
Mais pour le financement bien que nous soyons dnircompte
pour le moment, nous ne baissons pas les bras esthdns
activement des sponsors (artistes, personnalifgde.concours
d'associations, de fondations, ...

Nous projetons déja diverses manifestations :

- « Musique et Partage » de Gif sur Yvette €aghgée a
organiser un concert en faveur de Vivre Sa Vie aoti2010.

- Le regroupement associatif « Méli-Mélo » du ®dg Limours
prépare son quinzieme festival pour Mars; les wafé plusieurs
représentations nous seront reversés.

Vivre Sa Vie interviendra dans la conception dggpsuts
publicitaires, dans leur distribution et dans haaiion des
manifestations

D'autres manifestations sont en pourparlers, nogmimour une
kermesse et des spectacles.

Sous la houlette du CNE : « Journées Nationales de
I'Epilepsie ».

Orchestrées par le CNE se sont déroulées, les 22 ebvembre
2008, les Journées nationales de I'Epilepsie (JHE)partenariat,
cette année, avec la Fédération Francaise de Hootba

Pres de 100 matchs ont ainsi permis de faire pdeerépilepsie.
Lors des matchs de la Coupe de France de footliate Sa Vie
a tenu un stand a Viry-Chatillon et a Evry ou nesines
épileptiques ont été heureux de donner le coupaoien

Un événement que nous avons retracé en imagesofar site

internet. Si vous ne l'avez pas encore vu, ne rapds, les photos
y sont encore !

Vous y découvrirez la fierté de nos jeunes suppmrt®ee bons
moments, de belles rencontres pour les joueurs eopwour les

spectateurs... qui nous ont fait chaud au cceur malesé
températures glaciales !

Les meilleurs ont gagné, comme toujours !

Le partenariat «foot» a été tres apprécié et le @Nsage sa
reconduction cette année..

Vous serez informés sur le site Internet des matalkguels nous
participerons. Que vous aimiez ou non le foothalgsitez pas a
venir nous soutenir sur le terrain, c’est pourdare cause !

Vivre Sa Vie sur le terrain pour le
coup d’envoi du match Viry Chatillon — Saint L6

Présence de Vivre Sa Vie dans les manifestations communales en Essonne.

A Evry, Monsieur Michel Berson,,
Président du Conseil Général de I'Essonne
s’est arrété un moment sur notre stand pour nousestr

Vivre Sa Vie s’engage lors de diverses manifestations de d'fiss :
Notre association a tenu un stand a la « féte slscamtions »
Nous participerons a la « semaine solidarité »4au 22

Nous sommes présents aux manifestations récurrentes
VSV est conviée a la manifestationUn dimanche a la
Pour Vivre sa Vie, c'est toujours I'occasion deaemtrer les élus, les

autres associations, le public et de présentgirtgsts de I'association.

Certaines manifestations nécessitent la participate bénévolegsV .

d’Evry en Septembre 20(0@hoto ci contre)
novembre 2009 a Limours

« handicap & citoyenneté » a Chamarande, JNE en Norem
2010 ...

campagne> en Juin 2010 au parc de Soucy

Les bonnes volontés seront bienvenbies
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