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PARTICIPATIONS AUX INSTANCES PUBLIQUES

Dans le cadre de sa mission de proposition en matiére de politiques publiques,
HandiRéseaux38 s'est investie au sein de diverses instances, au niveau
départemental et régional.

Commission Exécutive du Groupement d'Intérét Public de la Maison Départemen-
tale des Personnes Handicapées de l'Isere :

Cette instance nous offre la possibilite,
aux cotés d’autres associations, d’étre en

INSTANCES DU CONSEIL DEPARTEMENTAL DE L'ISERE

Santé remplace la Conférence territoriale de démocratie sanitaire, il a pour but
l'élaboration du Projet Régional de Santeé.

Marielle Lachenal, Présidente d'HandiRéseaux38, y a été élue présidente de la
Formation spécifique organisant la parole de l'usager. Elle siege a ce titre au Bureau
du Conseil Territorial de Santé.

Conseil Départemental de la Citoyenneté
et de L'Autonomie (CDCA) :

présence des pouvoirs publics dans leur
ensemble (élus et techniciens). Les rapports
émanant de cette Commission sont transmis
aux administrateurs d'HandiRéseaux38 et
disponibles pour les adhérents.
Représentant HandiRéseaux38 en 2021 :
Olivier Marze.

COMEX CCUSDA CDCA
Commission Exécutive Comité Consultatif Conseil
du GIP de la Maison des Usagers Départemental
Départementale des de la Santé a Domicile de la Citoyenneté
Personnes Handicapées et de 'Autonomie etde
de l'lsere ['Autonomie
iIsere

LE DEPARTEME)

Le CDCA a été créé pour renforcer la
participation des personnes concernées a
l'élaboration des politiques publiques du
handicap et du vieillissement. Il émet des
avis et recommandations sur les sujets
concernant les personnes handicapées et les
personnes agées : schémas départementaux,
prévention, accompagnement, accés aux

Comité Consultatif des Usagers de la Santé
a Domicile et de UAutonomie (CCUSDA) :

HandiRéseaux38 y siege aux cOtés
d’Alertes, de Génération Mouvement,
de France Alzheimer, de L'ex-Coderpa ar N i
(Comité départemental des retraités et DE GRENOBLE
personnes agées) et du Ciss-RA (Comité

Inter-associatif Sur la Santé Rhéne-Alpes). CDSEI
Ensemble, ces différentes associations Comité Départemental
veillent aux droits des futurs usagers du de Suivi
bouquet de services IsereADOM (ex- de l'Ecole Inclusive

AutonomeDom).
Représentante HandiRéseaux38 :
Nelly Maroni

Conseil Territorial de Santé (CTS):

HandiRéseaux38 participe au College 2.2 (Représentants des usagers etassociations
d'usagers du systeme de santé / Représentants des usagers des associations
des personnes handicapées ou des associations de retraités et personnes agées)
de cette nouvelle instance installée le 19 janvier 201/. Le Conseil Territorial de

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr

INSTANCE ARS / EDUCATION NATIONALE

soins, transports, logement, aides humaines
ou techniques, maintien a domicile, culture,
loisirs...

Le CDCA a été renouvelé le 11 septembre
2019. Les élections au bureau et a la Vice-
présidence étaient en attente fin 2020 :
HandiRéseaux38 n'y présente aucun
candidat.

Représentant HandiRéseaux38 :

Olivier Marze.

INSTANCE DE L'ARS AURA

CTS
Conférence

Territoriale ot N . e
de Santé Comité Départemental de Suivi de l'Ecole

Inclusive (CDSEI) :

Dans chaque département, le directeur
général de l'ARS et le recteur de l'Académie organisent un comité départemental
de suivi de l'école inclusive chargé du suivi, de la coordination et de l'amélioration
des parcours de scolarisation et de formation des enfants, des adolescents ou des
jeunes adultes en situation de handicap, dans le respect des principes de l'école
inclusive et de la coopération. Le CDCA y désigne un représentant des associations
de parents d'enfants en situation de handicap.

Isabelle Balasoiu, pour L'Arist, a été désignée a ce titre.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr
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HandiRéseaux38 anime ou participe a des groupes de travail
thématiques sur le handicap, coordonne ou participe a des projets
et actions a destination des personnes en situation de handicap,
de leurs familles et des professionnels du médico-social.

Ces commissions et projets ont pour but de développer une
éthique collective autour du handicap, de faire évoluer les
pratiques professionnels, et d'alimenter les réflexions des
décideurs et financeurs du secteur.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr
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ACCESSIBILITE

Les administratrices représentantes du Cridev participent, au nom d’HandiRé-
seaux38 et fortes de leur expertise, aux commissions d’accessibilité de la ville de
Grenoble et du SMMAG. Le coordinateur d'HandiRéseaux38 représente par ail-
leurs l'association au sein de la commission interassociative d'accessibilité portée
par L'APF France Handicap et associant CAFM Téléthon, UAVH et Malentendants 38.

Au sein de ces différentes instances, HandiRéseaux38 s’attache a ce que les ques-
tions d’accessibilité ne soient pas abordées sous le prisme de tel ou tel handicap
particulier, mais s’intéressent avant tout aux usages et a ce que ceux-ci soient fa-
cilités pour tous, quelles que soient les besoins spécifiques des uns et des autres
— handicapé... ou non. Elle porte néanmoins une attention particuliere a la prise en
compte des handicaps non-visibles dans les problématiques d’accessibilité, ceux-
ci étant souvent oubliés dans les concertations.

Ville de Grenoble - Commission Grenobloise d’Accessibilité (CGA) (12/an) :

lere année selon un nouveau « format de fonctionnement » avec la volonté d’avoir :
« en début de chaque séance un temps d’échanges sur des sujets d’actualités et/ou
des problématiques souhaitant étre évoquées par les membres de la commission ;
« des retours des associations sur les dysfonctionnements et/ou freins relatifs a
Uaccessibilité et au handicap lors des évenements culturels organisés par la ville
et du déploiement des terrasses ;

« des retours sur les problématiques de scolarisation des enfants handicapés ;

« des témoignages par rapport a CAAH.

Nouvel arrété de fonctionnement de la Commission Grenobloise d’Accessibilité
(CGA) en date de juillet 2021 pour une durée de 5 ans. HandiRéseaux38 a été
nomme suppléante de l'Afiph, avec voix délibérative et pour toutes les affaires de
la commission. Ce role de suppléante permet de participer aux CGA et de pouvoir
s’exprimer, quand bien méme la personne titulaire est présente également.
Lorsque HandiRéseaux38 ne pouvait participer a une séance, un retour sur les dos-
siers a été réalisé en amont de la tenue de la CGA.

Retour sur les dossiers présentés pour avis :

L'ensemble des participants aux CGA a a nouveau fait remonter que les remarques
sur les dossiers portent toujours sur les mémes points (et plus particulierement
sur la signalétique puisque bien souvent les projets ne sont pas transmis lors de la
demande). Il faut étre plus exigeant sur les attendus en termes d’accessibilité. Pour
aller au-dela, proposition de réaliser des “guides thématiques”.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr
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Dans le cadre d’une convention entre Uécole d’architecture de Grenoble et la Ville
de Grenoble, sollicitation des membres de la Commission sur de nouveaux design
imaginés pour des bornes fontaines a eau.

Ville de Grenoble - Comité des mobilités :

Dans le cadre de cette commission, les associations ont été
consultées sur les projets « place(s) aux enfants » avec
des visites de sites témoins. HandiRéseaux38 a rappelé en
cette occasion l'importance d'une concertation en amont de
la conception pour tout projet, les retours sur des projets
achevés étant plus problématiques a prendre en compte.

SMMAG - Commission consultative des services publics locaux (CCSPL) :

Cette commission étant élargie aux associations d'usagers : HandiRéseaux38 y
a été intégrée courant 2021 en tant qu’association représentante des personnes
porteuses de handicap. Cette commission "a pour vocation d'examiner et de suivre
les services publics délégués par la collectivité a des tiers". Elle est composée de
membres élus mais également d'associations du territoire.

SMMAG - Commission accessibilité SMMAG :

Dans le cadre de cette commission, participation au groupe de concertation sur le
projet « Transport par cable » (Métro Cable) : présentation de l'avant projet, visite
d’une installation a UAlpe d’Huez, période de concertation sur le projet sur le 3eme
trimestre 2021, forum de lancement, ateliers participatifs sur le prototype des ca-
bines. A ce jour, le prototype proposé pour les cabines est jugé non satisfaisant,
notamment pour la manceuvre d’'une personne en fauteuil, et 'accompagnement
par les agents sur les quais doit étre précisé (constat partagé en Commission inte-
rassociative d'accessibilité).

Participation :

 au Comité de concertation du micro-PDU du territoire Nord-Ouest Grenoble

« au groupe de concertation autour du Péle d’échanges Multimodal de la Poya

Grenoble Alpes Metropéle - Commission Métropolitaine d'Accessibilité (CMA) :

lere Commission du mandat. Les rapports sont mis a disposition sur le site de la
Métropole. Proposition de mise en place d’un groupe de travail sur le logement
d’ici fin 2021 pour une meilleure accessibilité des logements neufs. En attente de
suites.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
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La Commission interassociative d'accessibilité :

Les faits marquants de la commission interassociative d’accessibilité en 2020 :

« Echanges avec le SMMAG sur un élargissement de lacces du service Flexo+
aux personnes en situation de handicap qui n‘ont pas de difficultés déambula-
toires mais ne sont pas pour autant autonomes dans les transports. A ce jour, ces
échanges n’ont pas abouti.

« Visites de diagnostic de Uaccessibilité des gares de Grenoble et Bourgoin-Jallieu
organisée par la Région AuRA

« Visite du transport par cable de UAlpe d’Huez puis d’un prototype de cabine dans
le cadre du futur transport par cable de la Métro (Saint-Martin-le-Vinoux - Fon-
taine).

Suite a ces visites, des réserves ont été émises concernant Uaccessibilité des cabines
aux personnes en fauteuil roulant (impossibilité de manceuvre, temps d’arrét trop
court) et des interrogations demeurent quant au réle précis des futurs agents en
station (régulation des voyageurs ou sécurité uniquement ?). Dossier en cours.

Le Carnet de voyage AuRA :

HandiRéseaux38 et ses adhérents
(association Sainte Agnés, Alhpi)
ont participé a la co-conception du
guide « Voyager en train ou en car
régional » de la Région AuRA. De
format poche, pensé pour étre tres
lisible et compréhensible, ce « car-
net de voyage » est imagé comme
un album photos et écrit en Facile
a Lire et a Comprendre (méthode
FALC certifiée). IL vise a faciliter lautonomie dans les transports des personnes en
situation de handicap intellectuel ou cognitif d’'une part, et plus largement de toute
personne rencontrant des difficultés pour se repérer et/ou pour accéder a des in-
formations écrites. Son utilisation peut se faire en plusieurs étapes : préparation
du voyage puis voyage avec un accompagnateur dans un premier temps ; puis
support pour un voyage en autonomie ensuite.

Le guide existe en trois versions : un carnet « pré-rempli » pour les personnes
les plus autonomes, un carnet personnalisable a Uaide d’'un catalogue de pho-
tos-guide pour un ajustement au plus pres des besoins du voyageur, et une ver-
sion numeérique enrichie de vidéos explicatives.

HandiRéseaux38 peut fournir ses adhérents sur demande.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr
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Andyamo :

HandiRéseaux38 a été sollicitée par les 3 jeunes entrepreneurs d’Andyamo, lau-
réats de Uappel a projet « Innover pour compenser le handicap » de la région
AuRA. Le concept : concevoir un calculateur d’itinéraire multimodal utilisable par
toutes les personnes en situation de handicap et proposant des parcours adaptés
aux besoins de chacun.

Afin d’'accompagner Andyamo dans le recueil des besoins des futurs utilisateurs,
HandiRéseaux38 a organisé un atelier avec des personnes accompagnées par
UArist, plus ou moins autonomes dans leurs déplacements.
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Projet Bouygues Immobilier :

Dans le cadre de 'aménagement du quartier Presqu’ile & Grenoble, Bouygues Im-
mobilier s’est vu confié un lot sur lequel il projette d’édifier un immeuble de lo-
gements et services qui soient notamment exemplaires en termes d’accessibilité
— avec un « dépassement » des normes en vigueur.

Pour cela, une démarche de co-conception a été engagée, associant au sein d’ate-
liers de programmation : les équipes de Bouygues, un cabinet d’architectes, la ville
de Grenoble, des personnes en situation de handicap, divers experts (sécurité, en-
vironnement, ergothérapeute, aide a domicile...).

Outre une participation a ces ateliers, HandiRéseaux38 a été mise a contribution
pour des mises en contact avec divers acteurs, du recueil de données, des entre-
tiens individuels avec des personnes en situation de handicap.

Le projet est désormais entre les mains des décideurs, HandiRéseaux38 sera infor-
mée de son déploiement en 2022.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr

W=
@m

SEAUX

D
o

Street Art Fest :

HandiRéseaux38 a été sollicitée par Spacejunk, association portant le Street Art
Fest dédié a la culture et aux arts urbains, pour une démarche d’accessibilisation
des visites. Par la mise en contact avec différents adhérents — APF France Handicap,
AVH, ARDDS -, par un travail autour du Facile a lire et a comprendre, l'association
a contribué a la création de nouvelles formes de visites guidées : parcours urbain
accessible aux personnes a mobilité réduite, visite commentée pour les personnes
aveugles et malvoyantes, simplification des textes des cartels des expositions.

Accessibilité des événements :

HandiRéseaux38 travaille avec la Direction de l'éducation, de la jeunesse et du
sport du Département de Ulsere et UAPF France Handicap au développement d’un
pack « Eco-événement et accessibilité ». Ce pack consistera en un ensemble d’ou-
tils — matériel, guide — mis a disposition des organisateurs d’événements culturels
et sportifs pour permettre une meilleure accessibilité des personnes en situation
de handicap a ces événements. Le travail se poursuit en 2022.

Aires de jeux inclusives :

Apres l'inauguration en 2020 d'une premiere aire de jeu inclusive square Saint
Bruno a Grenoble, HandiRéseaux38 continue d'accompagner le projet Handiparc
du budget participatif de la ville de Grenoble. Le projet initial de 6 aires inclusives
a été modifié pour une derniere grande aire dans le parc Bachelard, construite de
facon participative, avec un engagement éthique réel des équipes qui portent le
projet.

Par la suite, toutes les aires de jeux de la ville seront concues pour étre inclusives.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr
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FALC

HandiRéseaux38 s’est emparée en 2019 du Facile a lire et a comprendre. Technique
d’écriture inclusive mise au point dans le cadre d’un projet européen dénommeé
Pathways, le FALC s’inscrit directement dans le droit a lUinformation écrit dans la
loi de 2005. Porté en France par TUNAPEI et U'association Nous aussi, il consiste
en un ensemble de regles de rédaction vouées a rendre linformation accessible,
notamment aux personnes déficientes intellectuelles. Personnes qui, par ailleurs,
sont associées dans le processus d’écriture et de relecture afin de « certifier » les
documents produits.

Quatre sessions de formation FALC ont pu étre organisée
cette année pour les membres d'HandiRéseaux38 (Epi-
seah, Apajh, Alhpi, Sainte Agneés, Envol Isére Autisme).
L'association a ainsi pu négocier avec l'Unapei, prestataire
des formations, un tarif préférentiel pour ses adhérents
en 2022.

<

Coté HandiRéseaux38, plusieurs "actions FALC" ont été
accomplies cette année :

« accompagnement de la transcription de la Charte vie af-
fective et sexuelle de l'Apajh 38

« initiation au FALC aupres des étudiants en ergothérapie d'Ocellia

« initiation au FALC aupres des étudiants organisateurs de l'événement Poly'Raid

HandiRéseaux38 continue par ailleurs a relayer, via son site et sa newsletter, de
nombreux documents en FALC.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr
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EDUCATION AUX MEDIAS ET A L'INFORMATION

Avec la généralisation des smartphones et de Lutilisation des réseaux sociaux, de
nouvelles problématiques ont émergé dans Uaccompagnement des personnes en
situation de handicap, en particulier chez les jeunes et les personnes ayant une
déficience intellectuelle, des troubles cognitifs ou psychiques. Temps d’écran dé-
mesureés, exposition au harcelement et aux arnaques, protection des données per-
sonnelles, difficultés a distinguer le vrai du faux, le réel du virtuel... ce qui est vrai
pour chacun est exacerbé pour les personnes les plus vulnérables.

Saisie par ses adhérents, HandiRéseaux38 a démarreé cette année un travail autour
des usages d’Internet et des réseaux sociaux, dans Uobjectif de former profession-
nels et personnes accompagnées a des usages sécurisés, positifs et épanouissants
des médias numériques.

La premiére partie de ces travaux a consisté en un état des lieux des usages et un
recueil des besoins en formation, a travers :

* Des réunions de professionnels de divers établissements

* Des entretiens avec des personnes en situation de handicap

Parallelement, HandiRéseaux38
s'est rapprochée de Signes de
Sens, association spécialisée dans
la conception de solutions acces-
sibles et inclusives, qui travaillait
sur une application en ligne d’édu-
cation aux médias et a linforma-
tion. « Maitrise ton web », nom de
cette application, a été testée en
deux séances :

« Une avec des adultes accompa-
gnés par lassociation Sainte-Agnes
* Une avec des jeunes de UIME La Clé de Sol de UApajh 38

Elle est aujourd’hui utilisable gratuitement : www.maitrisetonweb.fr.

>

JEU : Maitrise —

A\

ton web

Enfin, HandiRéseaux38a également pris contact avec des organismes de formation
afin de pouvoir proposer a ses adhérents — professionnels et personnes en situa-
tion de handicap — une formation inter-établissement, sur le modele de ce qui est
proposeé autour du Facile a lire et a comprendre.

L’association est accompagnée dans ce projet par Ulreps, Instance Régionale d’Edu-
cation et de Promotion de la Santé.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr
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VIE AFFECTIVE ET SEXUELLE

Le Collectif interassociatif VAS s'est formé suite au Forum 2018 qui portait sur la
vie affective et sexuelle des personnes en situation de handicap. Il rassemble les
associations Afiph, Alhpi, Apajh 38, Aria 38, Sainte Agnes et est coordonné par
HandiRéseaux38.

Une convention de partenariat a été signée par les différents partenaires, et deux
axes de travail étaient définis pour 2020 :

- la construction d’'une formation des professionnels de laccompagnement en éta-
blissements et services

- la préparation d’'un colloque « Handicaps et sexualités : pour une éthique de
accompagnement ».

Le Conseil Départemental de Ulsere a apporté son soutien dans cette nouvelle
étape, via un soutien logistique et un partenariat financier de 20 000 €.

Le colloque initialement prévu le 4 février 2021 a du étre reporté du fait du contexte
sanitaire.

Le Collectif VAS a néanmoins maintenu des séances de travail réguliere pour res-
ter en lien autour de cette thématique de 'accompagnement de la vie affective et
sexuelle en établissements et services, et s’est élargi a Envol isere Autisme.

La nouvelle date de U'événement : 2 juin 2022, toujours au Centre des Congres
WTC de Grenoble.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
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FORUM

Comme chaque année, le travail de la commission Forum a consisté a organiser
la journée du Forum des personnes en situation de handicap. Compte tenu du
contexte sanitaire, cette journée a finalement été reportée.

Deux réunions de la Commission, rassemblant des administrateurs, des profes-
sionnels et des personnes en situation de handicap, ont cependant eu lieu au cours
de l'année, pour travailler plus particulierement sur la mise en place d'une anima-
tion des tables d'échanges qui permette au plus grand nombre de participer et de
s'exprimer (talking mats, photolangages).

géme FORUM

des personnes en situation de handicap
Discussions - Conférences

Le theme choisi pour le 8éme Forum est
"L'autonomie”. Qu’est-ce que Llauto-
nomie ? Quand a-t-on besoin d’aide et
quand est-on indépendant ? Quel déca-
lage peut-il y avoir entre ce qu’une per-
sonne en situation de handicap souhaite
et ce que son entourage, ses accompagna-
teurs, lui demandent ? Peut-on étre auto-
nome pour certaines choses et pas pour
d’autres ? A-t-on le droit de ne pas vou-
loir étre autonome ? Les réunions de tra-
vail ont permis de dégager des pistes de
réflexion pour les futures tables rondes :
- Tous les participants n'ont pas la méme
définition du terme "autonomie”

- Elle peut étre vécue comme un objectif -
"étre plus autonome" - mais aussi comme
une injonction source d’inquiétude - "jai
besoin d’étre accompagné" - Elle dépasse
largement le champ du handicap : qui peut
se dire autonome dans tous les actes du
quotidien ?

- On peut souvent confondre autonomie et indépendance

- Lautonomie d’'une personne est liée a un environnement, a un cadre social, qui
ne sont pas toujours facilitants

- Le degré d’autonomie peut évoluer dans le temps et avec les situations (dans
son logement, au travail, dans sa vie affective, dans son rapport a la santé, dans les
déplacements, etc.).

UAutonomie _
en questions /

30 NoveMBRE | PALAIS DES SPORTS | GRENOBLE
' - v

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
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A partir de ces échanges, quelques questions pour les tables rondes sont envisa-
gees :

1 — Votre définition de 'autonomie

2 — Dans quelle(s) situation vous sentez-vous autonome ?

3 — Dans quelle(s) situation ne vous sentez-vous pas autonome ?
4 — Votre cadre de vie vous permet-il d’étre autonome ?

5 — De quoi auriez-vous besoin pour étre plus autonome ?

6 — Vous sentez-vous autonome / pas autonome par rapport a :

. votre logement

. les transports

. votre santé

. votre vie affective

Contact a été pris avec Estelle Dubois, responsable des projets a l'association Sainte
Agnes, afin qu'elle puisse prolonger les tables rondes par des animations autour
de la psychologie positive, l'apres-midi.

La date de report du 8éme Forum n'est pas encore connue, elle sera communiquée
a l'ensemble des adhérents des que possible.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
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POLYHANDICAP

Relancée en 2020 apres 3 années d’interruption, la Commission Polyhandicap ré-
unit les professionnels des IME, FAM et MAS avec agrément polyhandicap d’'une
part, et les familles d’enfants et adultes polyhandicapés d’autre part, afin de faire
réseau et de créer du lien entre les secteurs enfant et adulte.

Si le fonctionnement de cette Commission a été fortement perturbé en 2021 avec
une moindre disponibilité des participants du fait du contexte sanitaire, deux réu-
nions ont néanmoins eu lieu.

La premiere a prolongé le travail autour de l'acces aux soins débuté en 2020, poin-
tant notamment une dégradation du lien avec les hdpitaux, et en particulier les
services d’'urgence, en période Covid. Méconnaissance des spécificités des patients
polyhandicapés, méconnaissance des capacités — limités — de soins des établis-
sements médico-sociaux, problemes de communication : la crise a détérioré des
relations qui étaient en nette progression avant crise.

Des difficultés d’acces aux soins de ville sont également remontées : pas ou peu
d’acces aux médecins généralistes et, par extension, impossibilité de trouver des
meédecins traitants ; inaccessibilité des cabinets dentaires et listes d’attentes pour
accéder aux réseaux bucco-dentaires spécialisés ; et problemes également pour
accéder aux kinésithérapeutes, a la psychiatrie, la gynécologie, 'ophtalmologie ou
la médecine préventive.

Ces difficultés ont pu étre remontées au groupe interassociatif Acces Soins Santé
porté par UAPF et au Conseil Territorial de Santé.

Le second rendez-vous a été consacré a une présentation de Uoutil Compilio — de-
venu « Ma santé connecté ». Créé pour les enfants et les adultes ayant des besoins
spécifiques liés a un handicap ou a une maladie chronique, il permet de centraliser,
de sauvegarder et de partager les documents et les informations médicales ET so-
cio-éducatives de ces personnes. Ces informations ou documents peuvent ensuite
étre partagés avec les professionnels qui accompagnent les personnes. Ma santé
connectée est compatible avec les systemes d’information des CHU de la région et
du GHM, entre autres.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr
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360 ISERE

2021 a été 'année du lancement du service de réponse au numeéro vert 0800 360
360 apres la constitution de la Communauté 360 Isere fin 2020. Si HandiRé-
seaux38 n’est pas le lieu du rapport d’activités de ce service, la Communauté 360
ayant sa propre gouvernance et étant portée administrativement par Envol Isere
Autisme, il convient néanmoins de souligner ici quelques conséquences a ce lan-
cement pour Uassociation :
* le coordinateur d’HandiRéseaux38, est, depuis janvier 2021, mis a disposition de
la Communauté 360 sur une partie — 0,4
ETP — de son temps de travail, en tant que
coordinateur de la Communauté 360.
A ce titre :
- il a participé au recrutement de la
conseillere en parcours répondant
aux appels et participera aux recru-
tements des futurs conseillers en
parcours le cas échéant |
- il participe a la construction et au \
déploiement des outils du service “L
- il intervient, si besoin, en appui de |
la conseillere en parcours
- il suit et rend compte de lactivité Brn:

quotidienne du service au porteur | 0 800 360 360

administratif et aux instances de
gouvernance
- ilanime la Communauté 360 et les Vous étes en situation de handicap et avez besoin d'appui ?
Vous aidez une personne en situation de handicap ?
réunions des instances de gouver_ Ce numéro vert vous mettra en relation avec un conseiller
nance
- il coordonne et développe les par-
tenariats et la communication en lien
avec les instances de gouvernance
« lagent administratif d’HandiRéseaux38,
est, depuis juin 2021, mise a disposition de la Communauté 360 sur une partie -
0,4 ETP — de son temps de travail, en tant que standardiste de la Communauté
360.
A ce titre elle répond au numéro vert en cas d’absence ou d’indisponibilité de la
conseillere en parcours et transmet les éléments recueillis pour rappel.
* le service 360 a élu domicile aux cotés d’HandiRéseaux38, dans les nouveaux
locaux des Ecrins.

qui vous accompagnera dans vos recherches d'une solution
correspondant a vos besoins, prés de chez vous.

Appelez : F
du LUNDI au VENDREDI w
de 9H a 18H “36015ERE

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr
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Pour sa premiére année d’activité, le service 360 Isere a recu en moyenne 30 ap-
pels/mois, pour 127 situations traitées. Les appels proviennent majoritairement
d’aidants (2/5), de personnes en situation de handicap (2/5), puis de travailleurs
sociaux (1/5). Quelques situations sont également apportées « en direct » par des
professionnels des établissements et services du réseau, sans passer par le numé-
ro vert.

La bonne connaissance, par HandiRéseaux38, des acteurs du département dans le
champ du handicap ; son travail de veille informationnelle, ont été mis a profit de
la Communauté 360 Isere pour 'accompagnement de la conseillere en parcours
360 dans sa prise de poste.

2021 s’est achevée par la publication, par le Secrétariat d’Etat au handicap, du ca-
hier des charges « 360 Cible » qui sera mis en ceuvre en 2022 et finira de struc-
turer ce nouveau service.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr

19



20

SEAUX

SENSIBILISATION

HandiRéseaux38 a démarré en 2021 un partenariat avec Lucie de Roumilly, éduca-
trice spécialisée proposant des ateliers de sensibilisation aux handicaps.

Apres un travail commun autour d’un kit d’affiche expliquant les différents types
de handicap et détaillant les outils et qualités a mobiliser pour favoriser Lle vivre
ensemble, une convention de partenariat a été conclue et HandiRéseaux38 est
désormais en mesure de proposer, en plus de sa mallette pédagogique, des in-
terventions de Mme de Roumilly. Ses ateliers se déclinent en plusieurs modules
permettant des mises en situation et des réflexions par type de handicap : moteur,
sensoriel, intellectuel, psychique. Les échanges s'ouvrent sur les différences et res-
semblances communes a tous les étres humains. Les supports utilisés sont variés :
matériel de mises en situation pour la vue, l'ouie, la motricité et l'intellect ; des
livres pour chacun des types de handicap ; des films pour l'autisme, la motricité
et les différences ; des fiches d'images et de questions pour chacun des modules.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr
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ATTRACTIVITE DES METIERS

HandiRéseaux38 a été sollicitée par ses adhérents pour mobiliser autour de Uat-
tractivité des métiers de laccompagnement du handicap, dans un contexte de
grandes difficultés de recrutement dans le secteur social et médico-social. Am-
plifiées par des iniquités de traitement créées par le Ségur de la santé, vectrices
d’inquiétudes pour des familles qui ressentent un impact sur la qualité de l'ac-
compagnement de leurs proches, ces difficultés ont engendré, a la rentrée 2021,
différents mouvements sur le territoire national.

Le 6 octobre, un collectif coordonné par HandiRéseaux38, rassemblant des orga-
nismes adhérents et non-adhérents ; des personnes en situation de handicap, des
familles et des professionnels ; des directions ’ESMS et des salariés, s’est réuni
place de Verdun devant la Préfecture de Ulsere. Cette réponse a un appel a mobili-
sation national a réuni 400 personnes a Grenoble et des centaines d’autres a Lyon,
Chambéry, Bordeaux, Toulouse, Paris...

Pour le mouvement isérois, une délégation représentative des différents acteurs a
eté désignée et recue en Préfecture par la Secrétaire générale adjointe, le Direc-
teur territorial de UARS et le responsable handicap de la direction territoriale de
UARS. La méme délégation a ensuite rencontré le Président du Conseil Départe-
mental et ses services en novembre. ARS, Département, service public de Uemploi
et services de UEtat ont convenu, avec cette délégation, de la mise en place d’'un
groupe de travail local voué a construire des propositions concretes — formation,
sourcing, organisation du travail, communication... - pour renforcer lUattractivité
des métiers de 'accompagnement. Ce travail se poursuit en 2022.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr
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SANTE

Marielle Lachenal a participé aux travaux du
groupe inter-associatif Acces Soins Santé, dont la
coordination est portée par l'APF France Handi-
cap. Parmi les réflexions de cette année 2021, en
raison de la crise sanitaire, beaucoup de questions
sont restées en suspens :

* la place du handicap au CHU et dans les autres
Centres Hospitaliers, dans la commission des
Usagers, et plus largement dans les soins (par exemple, l'existence ou non du ré-
férent-handicap prévu par la loi dans le cadre de la crise sanitaire COVID) ;

* les difficultés d'acces aux soins infirmiers pour les personnes a domicile .

Le groupe permet aussi un échange d'informations (notamment sur le service Ac-
compagnement santé de la CPAM, qui offre un accompagnement personnalisé aux
personnes ayant des difficultés d’accés aux soins), un échange de réflexions (bilan
de la loi de 2005 en ce qui concerne la santé).

Par ailleurs, suite aux difficultés d'acces a la vaccination Covid évoquées dans le
groupe, nous avons pu obtenir aupres du CHU de Grenoble que les personnes
handicapées, leurs aidants professionnels ou familiaux, soient vaccinées en prio-
rité au Centre du CHU.

HandiRéseaux38 a pu faciliter la prise de rendez-vous pour de nombreuses per-
sonnes, et a également fait le lien avec la CPAM sur des besoins spécifiques liés a
la vaccination (utilisation de Meopa par exemple).

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
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PROJET ETIC

Issu de la commission Sensibilisation et copiloté par le Pole Ressources Handicap
Enfance Jeunesse de l'lsere (PRHEJI) et HandiRéseaux38, le projet ETIC consiste,
pour mémoire, en une expéerimentation, sur deux communes du département de
Ulsere — une en zone urbaine, Saint-Martin-d'Heres, portée par la mairie, une
en zone rurale, Beaurepaire avec un portage associatif — sur la problématique
suivante : "La meilleure connaissance et la mise en synergie des acteurs et des
moyens sur un territoire facilite-t-elle l'accueil des enfants et jeunes (de 0 a 18
ans) en situation de handicap, en milieu ordinaire ?"

Grégory Moulin, consultant et formateur, docteur en Sciences de l'Education et de
la Formation, apporte un appui universitaire a ce projet.

L'état des lieux a été dressé sur les deux territoires ciblés, via :

- des réunions d'échanges entre les acteurs de ces deux territoires

- des entretiens individuels avec des professionnels / des familles, conduits par
Grégory Moulin

- Lle recueil de données via des questionnaires

A Beaurepaire, la premiére action consiste en l'élaboration d'un
guide "Mieux accueillir les enfants et jeunes en situation de
handicap" qui rassemblera un répertoire des différents acteurs
intervenants sur le territoire et des fiches pratiques sur les
différents dispositifs, les différentes aides, mobilisables. La mise
en place d'un rendez-vous régulier de coordination autour de
situations problématiques est a l'étude.

ARV e TR LT OLET INCLL IR GOMCERTE.

MIEUX ACCURILUIR
LES: ENFANTS ET JEUNES
EN SITUATION DE HANDICAP

Giride & deetingtion
o3 professionaels, des ey, des frilles

i
i
S

A Saint-Martin-d'Héres, la municipalité a mis en place un péle

Inclusion Handicap formé par une référente et deux adjointes
d'animation qui ont pour mission de venir en renfort des différentes équipes. Le
pble propose de l'accompagnement des animateurs, des formations, des outils, du
partenariat avec les structures éducatives et spécialisées. Il permet également une
relation plus soutenue avec les familles.

Les mesures sanitaires ont lourdement impacté l'avancée du projet, empéchant les
réunions en présetiel indispensables a la mise en réseau des partenaires.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr

23



24

R
W=

ESEAUX
8

LS}
RENDEZ-VOUS

Une année d'HandiRéseaux38, c'est aussi une succession
d'événements, de rencontres, de soirées d'information... que
l'association organise ou auxquels elle participe.

Les pages suivantes reviennent sur ceux qui ont été les plus
importants pour HandiRéseaux38 tout au long de l'année 2021.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
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Mars PolyRaid
et A Grenoble... et partout en France
Octobre 1 150 participants

HandiRéseaux38 poursuit son partenariat avec
les étudiants de Polytech Grenoble pour la
réalisation de leur projet d'événement sportif *
solidaire : le PolyRaid.

Cette année encore, l'organisation a été
perturbée par le contexte sanitaire, mais les
étudiants ont tenu bon et ont organisé deux
"courses connectées” : une en mars et une en
septembre.
Danslecadredecepartenariat,HandiRéseaux38
mobilise ses ressources et ses adhérents (merci au CDSA38 !) pour sensibiliser les
étudiants impliqués dans le projet aux handicaps et a l'adaptation du sport aux
handicaps, pour les initier au FALC et pour communiquer autour des événements.

Soirée Orientations
30 mars Visio
110 participants

Avec la participation des services Accueil et Information et Evaluation Médico-
Sociale de la MDPH ; et de l'inspection ASH de l'Education Nationale.

Quels sont les accompagnements
possibles pour bien renseigner un
dossier MDPH ? Quel est ensuite le
parcours de ce dossier ? Qui Uévalue
? Ou trouver de linformation et des
conseils ?

A partir de questions recueillies au-
pres des adhérents, HandiRéseaux38
a, cette année, construit sa soirée
d'information sur les orientations en deux temps :

« premiere partie : « Tout age, tout handicap » — les missions de la MDA, des
services autonomie des territoires et du service Evaluation Médico-Sociale, le
traitement d’'une demande générique, le circuit des dossiers, les décisions de la
CDAPH, ou trouver informations et conseils ;

« seconde partie : « Enfance, jeunesse et scolarité » — les droits liés au parcours
de scolarisation, les éléments importants a joindre a la demande, les services de la
MDA et de L’Educatlon Nationale, les modalités d’évaluation.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
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25 mai Les Ecrins : inauguration

Fin avril 2021, HandiRéseaux38 s'est installée dans les nouveaux locaux
interassociatifs des Ecrins a Fontaine.

Ancienne MAPA le batiment a été acquis et rénové par l'association Sainte-Agnes,
en lien avec ses futurs occupants, avec pour projet d'en faire un lieu partenarial
favorisant la mixité sociale, la rencontre avec les personnes fragilisées par le
handicap et leur insertion professionnelle. Ouverts sur la ville, les Ecrins auront
également pour vocation d’accueillir toute personne souhaitant se restaurer,
assister a un évenement ou spectacle.

Les Ecrins accueillent aujourd'hui 4 services de l'association Sainte-Agnés (Accueil
Familial Social, Service de Protection des Majeurs, SAJ et ESAT), une antenne de
l'ADPA, Dépann'Familles, HandiRéseaux38 et la Communauté 360 Isere.

20 sept. Rencontre Conseil Départemental

Suite au renouvellement du Conseil Départemental, HandiRéseaux38 a souhaité
rencontrer Mme Hartmann, nouvelle Vice-présidente en charge de l'Autonomie
et des Handicaps. Premiere prise de contact, ce rendez-vous a principalement
consisté en une présentation d’HandiRéseaux38, de ses activités, de ses objectifs et
du travail partenarial qui pourrait étre développé pour cette nouvelle mandature.

Oct

D Mobilisation pour 'attractivité des métiers
éc

La fin de l'année 2021 a été scandée par plusieurs mobilisations et rendez-vous
autour de l'attractivité des métiers de 'accompagnement du handicap (voir plus
haut) :

. le <)6 octobre : mobilisation de 400 personnes a la Préfecture de Grenoble suivie
d'un rendez-vous avec la Secrétaire générale adjointe du Préfet et l'ARS

* le 29 novembre : rendez-vous avez le Président du Conseil Départemental de
l'lsere

« le 3 décembre : mobilisation a Bourg-en-Bresse a l'occasion des Assises des
Départements de France.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
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15 % de visiteurs en moins en 2021 : Handireseaux38.fr a stabilisé son audience
:).ﬂ(f.‘: A apres l'énorme progression de 2020, qui était en partie liée a la crise sanitaire.
Depuis septembre 2021, une nouvelle version de la newsletter est publiée, plus
claire, plus lisible et partiellement automatisée afin d'étre moins "gourmande" en
temps de travail.

Sur l'année 2021, le site totalise : 35 645 pages vues (soit 98/jour) et 14 994
utilisateurs (288/semaine). La newsletter compte 519 abonnés (+ 38).

Le "visiteur type" est toujours tres changeant : CARTE D'IDENTITE
plus de femmes en 2021 (65-35 contre 57-43 en du Visiteur :
o 2020), un bon de l'audience chez les 18-24 ans Sexe:F65% /H35%
e (+50%), et une "nationalisation" de l'audience Age :18-54 ans (78 %)
qui se confirme et s'explique sans doute en Ville :
partie par le contexte sanitaire, le site publiant Paris (14,2 %)
ACTUS RESEAUX NOS INFOS beaucoup d'informations liées au Covid. Grenbole (13,5 %)
Lyon (8,3 %)
Le site reste donc un élément clé de la "fonction
APA] H __ réseau” de Ll'association et un véritable plus \Voiron (2 %)
Isére e pour ses adhérents puisqu'il constitue une porte Meylan (1,9 %)
d'entrée vers leurs propres activités. SM-Heéres (1,2 %)

HAN D I R Es EAU )(3 8 (] F R Les pages les plus vues sont : la page d'accueil, la page "Actualités", des actualités

liees au Covid, la page "Mallette pédagogique", des pages liées au FALC.

Comment vient-on sur Handireseaux38.fr ?

Trafic organique (via recherche sur un moteur) : 64,1 % (55,5 % en 2020)
Trafic direct (saisie de L'adresse ou lien depuis la newsletter) : 27,2 % (31,4 %)
Trafic social (via les réseaux sociaux) : 1,8 % (10,8 %)

Trafic référencé (via un lien sur un autre site) : 6,9 % (2,3 %)
Handireseaux38.fr joue pleinement son réle de site d'information

sur le handicap - avec une hausse significative de sa fréquentation Comment trouve-t-on Handireseaux38.fr sur Google.fr ?

pendant les confinements -, de mise en avant des adhérents de — —

l'association et de ses actions et projet. Recherche stc;tz'?n P;s(‘)'ggn

HandiRéseaux38 est également présente sur Twitter. ; , . —
collectif handicap Isere 1 1
"association handicap Isere" 1 2
"association personnes en situation de handicap Isere" |2 1
"association handicap Grenoble" 1 1
"association personne handicapée Isére" 2 2
"information handicap Isére" 1 1
"handicap Grenoble" 3 4
"sensibilisation handicap Isere" 2 -
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& PARTICIPATIONS

Tout au long de U'année, les équipes et administrateurs
d’HandiRéseaux38 répondent a des sollicitations de maniere
informelle, en orientant vers le bon contact, en conseillant, en
délivrant des informations précises dans des domaines variés.

En tant qu'adhérent ou simple invité, HandiRéseaux38 participe
aussi aux instances d'autres organismes des réseaux du handicap.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
30 04 76 62 28 18 - vie-associative@handireseaux38.fr - www.handireseaux38.fr

Les aiguillages...

CIS de Ulsére .
HandiRéseaux38 est porteuse du Centre d’Information sur la Surdité en Isere. A
ce titre, nous orientons régulierement les appelants demandeurs d’informations
sur Uinterprétariat en LSF ou de formations en LSF (majorité des appels). Les
autres demandes sont, pour la plupart, redirigées vers les associations ASG38 ou
Malentendants 38.

Etudiants

HandiRéseaux38 est régulierement sollicitée par des étudiants en recherche de
contacts, de stage, de relai pour leurs enquétes ou études. Ces sollicitations font
l'objet de relais dans le réseau et de publications dans la newsletter.

Orientation des personnes en situation de handicap, de parents ou de proches
Régulierement, HandiRéseaux38 répond a des appels de personnes en situation
de handicap, de parents ou de proches, qui recherchent une information technique,
Uappui d’une association, le bon contact dans une administration..

Bien que n'ayant pas de compétence spécifique d'accompagnement, l'association
se fait un devoir d'orienter au plus juste.. et informe désormais sur l'existence du
numéro Vert 360 !

...et les participations

Comité de Pilotage Films et Handicap
Avec le Fil Rouge et Sciences Po Grenoble, prodution de films documentaires de
sensibilisation, de réflexion et de formation sur le handicap.

Comité Technique du PRHEJI
Suivi des activités du Péle Ressources Handicap Enfance Jeunesse de l'lsere.

Comité Restreint du GCS MRSI

Comité de pilotage du Mois de Uaccessibilité
Instances d'Ocellia

Instances de TASDA

Instances du ReHPSY

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
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RAPPORT FINANCIER

Le compte de résultat d’HandiRéseaux38 en 2021 présente :

* Des charges pour un montant de 96 828 €.
* Des produits pour un montant de 97 674 €.

2021 marque un retour a l'équilibre, mais un retour a l'équilibre précaire puisqu'il
repose en grande partie sur les mises a disposition des salariés aupres de la
Communauté 360 lIsere, dont une partie - la fonction standardiste assurée par
'agent administratif d'HandiRéseaux38 - est provisoire.

Par ailleurs, une somme importante - 28 500 € - reste placée en fonds dédiés du
fait des reports d'événements (colloque VAS, Forum) pour cause de Covid.

Les éléments remarquables :
* le montant des cotisations 2021 s'éleve a 10 550 € contre 10 575 € en 2020 ;
« la TOM de la Grange du Chateau, provisionnée mais jamais appelée, continue
d'étre réintégrée ;
* le différend opposant HandiRéseaux38 et la société parisienne Handiréseau
continue d'impacter les finances de l'association : 7 900 € de frais depuis
l'ouverture du proces (5 328 € en 2021), partiellement compensés par les
5000 € "gagnés" en premiere instance ;
« le déménagement aux Ecrins permet une économie sur la location des
bureaux
« une augmentation des salaires et charges sociales due au passage du
coordinateur au statut cadre.

Le résultat définitif de U'année 2021 est donc excédentaire de 904 €, apres
incorporation des produits et charges financiers.

En résume :
Une année a l'équilibre, mais la vigilance reste de mise et il semble nécessaire de
trouver d'autres sources de financement.
Raphaél Thivillier
Trésorier
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RAPPORT MORAL & ORIENTATION

HandiRéseaux38 est un vrai réseau, pas un réseau virtuel et ce rapport d'activité le dit bien'!
Un vrai réseau avec des vraies gens, des personnes handicapées, des militants associatifs,
des parents, des familles, des professionnels..

Des vraies gens, ca veut dire avec leurs émotions, leurs besoins, leur énergie, leurs projets.
Des personnes qui sont parfois découragées, parfois en colere, et qui le disent ensemble.
Mais des personnes qui veulent construire ensemble et avec les autres, et avec tous les
partenaires, qui mettent en pratique Le vivre ensemble, parce que nous savons que ¢a fait
avancer.

Alors, oui, comme nous Uavons vu dans le rapport d’activité, nous avons fait de nombreuses
choses, construit de nombreux projets : soit parce qu'on est venu sollicité la force et les com-
pétences du réseau, soit parce que notre association s'est saisie de projets propres (le Forum,
bien que reporté, les commissions...)

HandidRéseaux38 est un lieu de démocratie réelle, ou chacun a sa place, les grosses asso-
ciations et les petites. Un lieu ou tous les handicaps sont représentés, ceux dont on parle faci-
lement et ceux qui sont moins sur le devant de la scene ; ceux qui parlent pour eux-mémes,
et ceux qui ont besoin qu'on les représente et qu'on porte leur parole et leurs besoins. Les
enfants et les adultes, et méme les personnes agées !

Dans les temps forts de cette année, je reconnais avoir été tres touchée par la mobilisation
du mois d’'octobre, autour du Ségur de la santé, ou Handiréseaux38 a vraiment joué son role
de mise en lien, de mise en marche, de coordination.Ou des associations non-adhérentes
méme sont venues nous rejoindre. Ce qui a été remarquable est que nous étions ensemble,
personnes handicapées, familles, professionnels et méme amis non directement concemnés
par le handicap. Et que ensemble, nous avons dit notre colére et notre inquiétude. Le chantier
de réflexion sur lattractivité des métiers qui s'est ouvert depuis confirme notre association
dans sa place de construction de liens.

Dans les projets, partie du rapport dit d'orientation, plusieurs choses :

« Récemment, nous avons été interpellés par la mobilisation des jeunes parents.

Il y a bien sdr Lle collectif des parents autour des annonces de fermeture des places en IME
alors que tant d'enfants qui ont besoin d’ une prise en charge spécialisée n'ont pas de place
encore. Ces parents sont parfois membres d'associations comme Loisirs Pluriel, Parents En-
semble ou d’autres aussi, mais certains ne sont membres d’aucune association, si ce n'est de
ce collectif.

Ly a des aussi ces mamans qui se mobilisent seules, par la presse, les réseaux du web, pour
dénoncer ce quelles vivent, les immenses difficultés quelles ont pour les temps périsco-
laires et la cantine. Ces mamans ne sont, semble-t-il, en lien avec personne.

Les Ecrins, 3 rue du Grand Veymont, 38600 FON?TAINE
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Ces collectifs nous rappellent le besoin de transparence dans la politique du handicap. ILs ré-
clament des chiffres précis, comme celui des personnes sur liste d’attente, pour comprendre
des décisions qu'on leur présente comme fondées.

Il y a ces collectifs qui se mettent en place aussi, sans lien avec une association. Collectifs
réunis autour de soucis communs, qui nous ont informeés de leur existence.

Cela doit nous interroger sur plusieurs points. D’abord sur le fait que ces collectifs de pa-
rents ont parfois plus de poids et d'écoute que les associations, gestionnaires ou pas !! Nous
interroger sur le poids de linformation du "grand public" : la presse, la télé, Facebook, les
pétitions en ligne marchent bien !

Javoue que je comprends parfois cette expression publique forte de leur inquiétude, de leur
colere, de leur impuissance, car limpuissance face a ce qui se passe parfois pour nos enfants,
méme adultes, est parfois si lourde qu'on peut étre tenté de le faire !

Cette interrogation est celle dHandiRéseaux38, notre interrogation : comment étre présents ?
Comment accompagner, soutenir en gardant notre place ? Comment aider a construire une
pensée collective, un des piliers de notre association.

Nous avons une premiére piste, qui serait notre capacité dorganiser, en lien avec le collectif,
une formation des parents élus en CVS, puis par la suite des rencontres régulieres de pa-
rents élus. Nous serons pleinement dans notre réle.

¢ Les enfants :

La scolarisation des enfants, qui suscite tant de débats, entraine aussi peut-étre un plus
grand isolement des parents confrontés aux difficultés d'intégration de leur enfant, a lécole,
ou en périscolaire, sans le soutien d’'un collectif. Les associations sétaient largement créées
autour de problématiques communes et partagées.

Il y a certes nos rencontres autour de la MDPH et de UEducation Nationale, la participation
au projet Etic, notre soutien au PRHEJI. Ces rencontres indispensables sont des rendez-vous
établis : nous devrions peut-étre remettre en place un groupe plus ciblé "Enfance". Avec le
défi de trouver des personnes pour le porter, des professionnels, et des parents, comme par
le passé Le groupe "Loisirs Enfance" qui avait permis nombre d'avancées (le PRHEJI en est un
exemple majeur).

* Mieux nous connaitre :

Nous découvrons, au cours des rencontres du CDCA par exemple, que des associations de
HandiRéseaux38 ont mis en place des projets a faire connaitre aux autres comme une com-
mission de bientraitance, une commission des relations avec les usagers, comme les asso-
ciations qui avancent dans leur réflexion sur habitat partagé... et comme tant de projets que
nous ne partageons pas | Comment mieux nous connaitre entre adhérents ? La présentation
lors de la démarche d’adhésion ne suffit pas ! On va avancer sur la question.

* La formation:
Un autre enjeu que HandiRéseaux38 pourrait relever est celui de la formation, plus large-
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ment que la simple sensibilisation . Nous sommes riches de notre diversité, et nous pouvons
construire des formations a partir de notre réseau.

Nous touchons bien du doigt, dans les différentes rencontres que nous faisons, le besoin im-
mense de formation sur les différents handicaps, sur les besoins et les aspirations de chaque
personne a vivre dans la société avec les autres, un citoyen avec les autres, un éleve avec les
autres.

Pour que les personnes handicapées ne soient pas enfermées dans le modele médical qui
ne met en avant que la déficience, motrice, sensorielle, intellectuelle, psychique ; pour que les
personnes handicapées - enfants et adultes - ne soient pas toutes rangées dans la méme grande
case, qui ne fait plus attention aux besoins spécifiques de comprendre, détre entendu, de pouvoir
aller partout ; pour qu'on ne confonde plus autonomie et indépendance, et encore moins au-
tonomie et individualisme ; pour que laccessibilité ne soit pas réduite aux trottoirs mais soit
enfin vue comme la possibilité de vivre ensemble, avec un engagement de tous ; pour qu'on
arréte de croire qui'il suffirait de la technologie et de la technique pour venir a bout de toute
situation de handicap... Une seule solution : la formation, la formation encore. La formation
des responsables politiques, la formation des professionnels qui gérent des dossiers ou ac-
cueillent les personnes, de ceux qui pensent le cadre de vie, de ceux qui pensent les loisirs,
de ceux qui, recemment, rédigent les enquétes dans le cadre du Schéma autonomie !

Il faut terminer en nous mobilisant, et en mobilisant autour de nous : plus nous serons
nombreux moins la tache sera lourde ; et HandiRéseaux38 continuera a écrire cette parole
commune, a faire vivre cette éthique du vivre ensemble dans tous les domaines de la Vie.

Marielle Lachenal
Présidente

« Nous avons tous une maison dans la téte ! Et cette maison que l'on se construit parle
de notre vision du monde. Dans un de mes livres, j'avais illustré ce théme par une
fable : un pélerin se rendant a Chartres voit sur le bord de la route un homme en train
de casser des cailloux. Celui-ci grimace, respire le malheur. Alors le pélerin s’arréte et
l'interroge : "Monsieur, qu’est-ce que vous faites ?" L’'homme, malheureux, lui répond :
"J’ai trouvé ce métier stupide et mal payé. Et jai mal au dos.” Le pélerin continue son
chemin et voit un deuxiéme homme un peu plus loin, torse nu en train de casser des
cailloux. Il lui pose la méme question : "Monsieur, qu’est-ce que vous faites ?” "Eh bien
moi, je gagne ma vie comme ¢a, au moins c'est en plein air", lui répond 'homme. Plus
loin, le pélerin voit un troisieme homme occupé au méme travail. Ce dernier respire le
bonheur. "Monsieur, qu’est-ce que vous faites ?" Et 'Thomme lui répond : "Moi ? Je batis
une cathédrale !" »

Boris Cyrulnik
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