Rapport d’activités annuel de I'Esperluette

Une esperluette est le sigle typographique "&",
symbole du lien, fil conducteur de l'association.






Présentation

En 2006, création de I’Esperluette
grace a une subvention de la
Fondation de France a l'initiative du
Réseau INSERM de recherche sur la
santé et le handicap de I'enfant en
Haute-Garonne.

L’association est déclarée au JO du
8/12/2006 et reconnue d’INTERET
GENERAL depuis 2009.

Ce groupement de personnes agit
dans l'esprit de la loi de 2005 en lien
direct avec les familles et les
personnes concernées par le
handicap et la maladie de I’enfant,

tous acteurs d’une société pour
tous.

PROJET ASSOCIATIF:

Référence au statut

Les actions mises en place pour répondre
aux objectifs de mise en lien des
personnes, d’ouverture des champs des
possibles, et de revendication d'une vie
pleinement citoyenne et reconnue comme
telle pour les personnes en situation de
handicap et leurs aidants :

a. Accueil, écoute et soutien des familles
(parents, fratries et proches), aide a la
parentalité (individuel et en groupe);

b. Actions de soutien, sensibilisation et
formation pour les professionnels et les
aidants familiaux (individuelle et en

groupe);

c. Organisation de rencontres a thémes
notamment sous forme de «café des
parents » ou de journées;

d. Centre d’information et de ressources
documentaires pour tout handicap;

e. Ateliers et sorties culturelles et de loisirs
a vocation d’inclusion.

L’association a pour but de favoriser les rencontres des familles et des
professionnels concernés ou sensibilisés a la question du handicap, en leur
offrant un espace d’accueil neutre, gratuit et anonyme.

Elle s’adresse a toute personne concernée par une situation de handicap ou a des
besoins spécifiques d’un enfant, quels que soient son age et la nature de son
handicap.




La base des actions de |'Esperluette

La citoyenneté et la naturelle diversité des personnes sont les fondements de
la prise en compte des familles a I'Esperluette. Jeunes et moins jeunes,
toutes situations sociales et familiales, toutes cultures, tout type de

handicap (quel gu’il soit

moteur, intellectuel, sensoriel, trouble du

comportement, trouble envahissant du développement, ou lié a une
maladie chronique, ou a des séquelles de prématurité, ...)

Vous y trouverez... @)

... une équipe d’accueillants, en accord avec |'état
d'esprit associatif et ses valeurs
... un accueil et un accompagnement personnalisé.

une écoute et soutien dans |la
formulation du projet de vie.

... le respect des choix des familles.

... des informations en lien avec le projet

... une aide a la réflexion afin de faire des choix
éclairés.

.. de la valorisation des compétences parentales et
de la coéducation.

une complémentarité des compétences
parentales et professionnelles pour des regards
croisés.
... des mises en lien des familles, des professionnels,
des associations.
... de la pair émulation entre parents et entre fréres
et sceurs.
... 'accés de tout a tous.
... un accueil en petits groupes.
... une relation de confiance
... une souplesse d’intervention pour s’adaptera la
diversité des situations.
... une ouverture du champ des possibles.

... de la mutualisation de moyens.
... des actions en partenariat.

... des tutoriels et une volonté de transférabilité des
actions.
... une envie de diffusion des expériences.

.. des actions concrétes pour contribuer a faire
changer le regard et faire bouger les
représentationssur I'environnement.

... un accueil dépersonnalisé, en grand groupe

medical, reeducatif ou

... de suivi
psychologique.

... de prise en charge individuelle de votre enfant.
... de remise en question d’'un projet.

... d’information sélective, parce que ce qui ne
convient pas a I'un peut convenir a l'autre.

.. a faire un (non) choix pour votre enfant quine
corresponde pas a votre projet.

... de «savoirs professionnels experts » sur votre
enfant.

a rester isolés dans vos choix et vos
questionnements sur le quotidien, sur le présent,
I'avenir...

... a faire vivre a votre enfant des situations
difficilesdans un groupe trop important.

.. a justifier des capacités de votre enfant pour sa
participation aux activités proposées.

... Une solution et un chemin tout tracé: tel
enfant, tel handicap, telle réponse...

... affaire qua I'Esperluette car elle travaille en lien
avec tout partenaire susceptible d’apporter un
regard croise sur votre situation.

... de rétention d’informations et de savoirs faire
parce l'objectif est bien I'intérét général et qu’il faut
étre assez nombreux et en cohésion pour y
répondre.

... Une pensée unique et un regard figé sur le
handicap.







Fonctionnement

Modalités de gouvernance :

La politique et le fil conducteur de I’association sont construits et évalués par les membres du
bureau. Le bureau se rencontre deux fois par an pour évaluer et faire évoluer ces axes. Les
membres du bureau sont en lien direct avec le terrain, par des échanges hebdomadaires par
e-mail et téléphone, par leur présence au cours de rencontres institutionnelles, le temps
bénévole qu’ils accordent sur certaines actions et également par leurs activités
professionnelles et personnelles.

Les projets sont issus pour la plupart des idées et besoins des familles. Elles sont écoutées et
soutenues dans I"écriture de leur projet de vie, ce qui les améne a élargir leur propre vision du
handicap et sa place dans la société. Chacune est invitée a s’associer au fonctionnement
associatif sous la forme qui lui convient : administratif, recherche de documents, mise en lien
avec d’autres familles, préparation des cafés débats, préparation d’un repas, d'une sortie,
tutorat de stagiaires ou de volontaires en service civique, recherche de fonds, groupes de
travail, gestion de la bibliotheque... et autres initiatives selon les compétences de chacun
(dépannage informatique, mise a jour du site internet, bricolage, rangement, repas, goQter,
couture, animation...).

Tous les bénévoles, dont les parents mobilisés, et tous les adhérents sont invités a participer
aux temps de regroupements : projets, formations, rencontres conviviales de partage de
pratiques ou de galette des rois (!), assemblée générale, féte annuelle.

Le bureau de I'Esperluette :

Présidente : Emmanuelle DARAN
Vice-présidente : Claire MAGNE
Secrétaire : Francoise LACAZE

Secrétaire adjointe : Muriel DARAN
Trésoriére : Fabienne ESCAICH

Trésoriere adjointe : Lydie LEGER-RENAUX

Tous les membres du bureau exercent leurs missions a titre bénévole.
Le bureau se réunit au minimum deux fois par an. L'assemblée générale a lieu une fois par an.



Situation financiere :
Les comptes sont élaborés par un bénévole, ancien cadre de la direction générale des imp6ots.

Lors de I'année scolaire 2015-2016 malgré la reconnaissance de nos actions accordée par de
nombreux partenaires, nous n'avons pas obtenu les financements prévus pour couvrir nos
dépenses. La situation était critique car nous avions beaucoup augmenté notre activité. En
effet, nous avons souhaité répondre a une demande croissante de la part des familles pour un
suivi personnalisé autour de I'élaboration du projet de vie de I'enfant en situation de handicap
mais aussi un besoin d'accompagnement des familles dans les différentes instances (équipes de
suivi et ESS pour la scolarisation, équipes pluridisciplinaires et CDA pour les demandes auprés
de la MDPH, demandes aupres des centres de loisirs...).

Dans le méme temps, nous avons été sollicités par différents institutionnels, tels que la mairie,
le département, I'éducation nationale (au travers d'écoles, de colleges et de lycées), pour
participer a des groupes de travail et pour faire de la sensibilisation autour des problématiques
du handicap et de la différence.

Pour assurer ces deux actions prioritaires (accueil familles et actions sur I'environnement), nous
avons choisi d'augmenter le temps de travail de notre directrice et embaucher une personne
supplémentaire. Mais malheureusement, les financements n'ont pas suivi et nous avons été
obligés de licencier en 2016.

Nous nous sommes attachés a retrouver une stabilité financiere au cours de I'année 2016-2017.
Pour ce faire, nous nous sommes beaucoup reposés sur |'action des bénévoles. Ils ont été
beaucoup plus sollicités pour le fonctionnement quotidien de I'association, mais cette situation
ne peut pas perdurer car elle ne répond pas aux besoins des familles qui viennent, ou appellent
I’Esperluette, ni aux sollicitations des professionnels et des partenaires qui avaient I’habitude de
trouver des réponses rapides au sein de notre association. Comme nombre d’associations, nous
souffrons de ne pas avoir un financement pérenne, qui nous permettrait de travailler dans des
conditions sereines et efficaces pour et avec nos différents interlocuteurs. Nous devons
consacrer beaucoup trop de temps et d’énergie a la recherche de financements et a la
justification de |'utilisation de ces financements du fait de la diversité des financeurs et des
petites sommes allouées. C'est du temps et de I’énergie que nous ne consacrons pas aux
guestions qui nous animent. Des partenariats sur plusieurs années sont nécessaires pour que
survivent nos actions. C'est un appel aux financeurs et partenaires!

Résumé des actions

Quoiqu’il en soit, nous gardons le cap pour amener notre pierre a I’édifice d’une société plus
inclusive.

Nous avons, comme vous le verrez dans la présentation qui suit, continuer a agir de facon tres
concrete aupres des familles avec les activités qui sont bien connues et reconnues par les
parents et les enfants.



Ainsi, le café des parents a été maintenu en 2016 pour ne pas abandonner les familles. Et en
2017 nous avons pu faire appel a une professionnelle, psychologue, pour animer les café des
parents un vendredi sur deux.

De méme, les ateliers « Cirque» et «Hip-Hop» continuent a fonctionner pour I’'année scolaire
2017-2018, animés par des professionnels et co-encadrés par des bénévoles (des parents, une
jeune adhérente en situation de handicap, des amis, des jeunes et moins jeunes bénévoles).

Nous avons pu aussi prendre en charge plusieurs actions de sensibilisation, domaine que nous
avions un peu plus laissé de co6té I’an dernier.

Et nous avons débuté une nouvelle action qui met I'accent sur les « problématiques » des jeunes
adultes en situation de handicap. Nous avons choisi de débuter ce nouvel axe par la question du
logement et de la citoyenneté.

D’autres actions nous tiennent a cceur, et n’ont pas pu encore pu voir le jour, alors qu’elles
permettraient d’une part, d’accroitre le champ des possibles pour les familles dans le cadre des
droits donnés par la loi de 2005 (actions de formations et de soutiens aux aidants familiaux) et
d’autre part d’accompagner nos jeunes en situation de handicap dans une citoyenneté toujours
plus accomplie (actions sur le FALC : Facile a Lire et a Comprendre ). Nous avons besoin de
financements pour ces deux axes.

Un film a ne pas manquer!

Des intervenants de I'Esperluette (Paul QUENEE, Christophe LINA, Nicolas FONTAINE, soutenus
par des proches (Léon QUENEE et Guy Marc JOMINY) et par la société de production
cinématographique « Le gros indien » ont réalisé un film sur les actions que nous menons, a
I'image des valeurs que nous défendons.

Allez voir la vidéo de I’Esperluette sur youtube
https://www.youtube.com/watch?v=ycp8NhjkINg

Aussi bien qu’un rapport d’activité pour savoir ce que nous faisons et pourquoi nous le faisons.

LESPERLUETTE

L'Esperluette Toulouse *+ 192 vues +ilya 1 an

QUI SOMMES NOUS ? LEsperiuette... Lieu de ressourcement et de soutien aux familles concernées par
le handicap ou la maladie
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Activités

Les temps d’accueil

L’accueil personnalisé, source d'informations et de soutien
- Autéléphone

- Aulocal

- Adomicile

Le café des parents, un véritable et nécessaire soutien a la parentalité

Chaqgue vendredi matin, de 10h a 12h, L’Esperluette propose un « Café des parents » ; un lieu de
rencontre autour d’une collation. Deux parents « ressources » adhérant aux valeurs de |’Association
ainsi qu’une psychologue présente a raison d’un vendredi sur deux accueillent tout parent désireux
de se mettre en lien avec d’autres « pairs parents concernés par le handicap d’un enfant ». Le
cadre se veut convivial et chaleureux. L'approche est respectueuse des personnes, valorisant les
capacités et savoirs de chacun.

Le contenu de ces moments d’échange est amené par les parents eux-mémes qui relatent leurs
vécus, expriment leurs émotions, posent leurs questions. Les parents s’écoutent, s’entraident, ils
prennent conscience qu’ils ne sont pas les seuls a se retrouver dans telle ou telle situation. Parfois,
les familles apprennent de nouvelles solutions ; le champ des possibles s’agrandit.

Grace a ces temps de partage, I'Esperluette espére le renforcement des compétences des parents
afin qu’ils gagnent en assurance et en autonomie. L’Esperluette met a disposition de nombreux
supports de lecture (brochures, catalogues, articles, en lien avec les besoins des familles). A partir
de ces rencontres ; des demandes de soutien personnalisé peuvent émerger. Dans la mesure du
possible, des parents bénévoles répondent a ces demandes spécifiques (rédaction de courriers,
élaboration d’un projet de vie, conseils financiers ou administratifs...).

Groupes de paroles informels adultes, un appui complémentaire a la parentalité

Un samedi par mois, a la MJC de I'Union, des parents bénévoles organisent un moment convivial
d'échange et de partage au cours duquel chacun peut se ressourcer, trouver des informations
concretes, se rassurer, retrouver de I'énergie ...

Sorties culturelles et de loisirs

- Sorties mensuelles a la piscine « Alex Jany», organisées par des parents bénévoles et encadrés
par des bénévoles

- Sortie au muséum deToulouse

- Promenade train touristique (Capitole)

- Pique-nique au jardin des Castors



Les ateliers pour les enfants et les jeunes

Les ateliers accueillent tous les enfants, dans leur diversité, avec et sans handicap, quels que soient
leur age et leur déficience, quelles que soient leurs capacités.

Diverses activités culturelles et de loisirs sont proposées en petit groupe de 4 a 12 participants
maximum afin de favoriser les liens entre les participants et de permettre a chacun d’exprimer ses
talents, avec ou sans aide.

L’accueil aux ateliers de I'Esperluette ne nécessite aucune condition de capacité. Si une aide humaine
est

nécessaire, |'association s’en occupe - en lien avec la famille qui parfois propose elle-méme, une
tierce personne-.

L’association affichant le souhait d’«alléger» les contraintes pour les familles, c’est aux intervenants
de s’adapter et de faire évoluer leurs pratiques afin que chacun y trouve du plaisir et de la
motivation pour participer au mieux.

Les participants doivent s’amuser, se détendre et passer un bon moment. Les ateliers, tout en
tenant compte des capacités des enfants, conservent des objectifs culturels et artistiques rigoureux
et ambitieux.

Ateliers sur ’année scolaire 2017-2018 :
. Hip-Hop

L'atelier a lieu tous les mercredis de 18h30 a 20h, salle Amouroux, a Toulouse, animé par deux
professionnels de I'activité physique adaptée (Emilie Gaborit et Paul Quénée). Chorégraphies et
expression corporelle libre sur des musiques choisies par le groupe. Chacun apprend a coordonner
et a synchroniser ses mouvements avec ceux du groupe.

. Cirque

L’atelier a lieu une fois par mois de14h30 a 16h30 a la salle de la MJC de I’'Union, suivi d’un goQter
partagé. Présentation de I'activité : Chacun a son rythme, chacun selon ses capacités et son
potentiel. Appréhension de |'espace et de son vocabulaire: sur, sous, entre, en appui, derriére,
devant, a droite, sur le c6té, face a face, dos a dos, vertical, horizontal... Apprendre a se contréler,
se concentrer

Coopérer, faire des acrobaties ensemble

Réaliser et enchainer plusieurs formes d’action :

Acrobaties : se renverser, rouler, sauter, seul ou a plusieurs...

Activités d’équilibre : s’équilibrer dans différentes positions sur engins instables, porter, voltiger,
parer a plusieurs (Acrosport)

Manipulations/jonglerie : jongler, lancer, rattraper, faire tourner...

. Jardinage

(atelier pour tous : parents et enfants) : au jardin partagé des « Castors de I'Hers » ol I'Esperluette a
une parcelle accessible et adaptée (deux bacs surélevés ont été mis en place et I'accessibilité des
cheminements a été améliorée). Activités proposées : semis, poterie, biodiversité, jardinage,
aménagement des parcelles, féte de |'association des Castors de |’Hers.



Les objectifs visés par les ateliers de I’Esperluette sont :

offrir un espace de rencontre a tout enfant ou adolescent qui
le souhaite,

* bénéficier de loisirs adaptés dans le domaine artistique et
pouvoir exprimer librement ses talents,

* inciter les enfants ordinaires a partager des loisirs avec des
enfants handicapés pour pérenniser des ateliers mixtes dans le
quartier,

e étre un tremplin pour les enfants handicapés afin qu’ils «
s’entrainent » a vivre une expérience d’apprentissage d’une
activité en petits groupes pour pouvoir ensuite aller dans un
autre lieu plus facilement, avec l'aide d’un intervenant de
I’Esperluette si besoin pour sensibiliser le nouveau lieu

* rassurer les parents sur les compétences de leur enfant






Temps de formation et de sensibilisation au handicap

Au sein de I'Institut de Jeunes aveugles :

En 2017, I'lJA (institut des jeunes aveugles) de Toulouse a engagé un travail de réécriture du
projet d’établissement. Dans ce cadre, I'lJA a souhaité faire participer les familles a ce travail,
recueillir les éléments de réflexion qui les concernent et qu’elles veulent voir évoluer.
L’Esperluette a été choisie pour accompagner les familles dans la formulation de leurs besoins,
leurs envies, leur vision, pour |'élaboration du projet d'établissement. Les 160 familles étant
domiciliées au-dela de la région Occitanie pour certaines, il s’agit d’associer le plus grand nombre
de parents a la réflexion.

Un groupe de travail de parents s’est formé composé d’une dizaine de parents. Six rencontres se
sont déroulées en 2017 et ont donné lieu a des comptes rendus visant a informer et mobiliser
I'ensemble des familles sur ces premieres réflexions. Au 31 décembre 2017, 29 familles font
partie de la réflexion via une mailing liste mise en place par le groupe de travail initial. Chacun est
amené a donner sa vision et ses idées pour contribuer a I'évolution des projets de services.

Une rencontre conjointe parents et professionnels est prévue en 2018 afin d’échanger les
éléments issus des travaux de chaque groupe.

« Semblable et différent » :

Intervention dans le cadre de 'action citoyenne de sensibilisation au handicap « semblable et
différent » aupres de lycéens de Rieumes, initiée et organisée par l'association les Chemins
buissonniers.

Paul QUENEE -intervenant Hip hop- et deux danseuses de I'atelier Hip hop, Camille Ayroles et
Louise Relo Lasne, ont participé a ce projet. Le role des danseuses de I'Esperluette était
d’apprendre une chorégraphie aux éléves puis de réaliser un spectacle devant un public.

L'opération, qui a été un succes, va se renouveler en 2018.

RAID INSA INP 2017 :

Nous étions présents encore cette année sur cette manifestation sportive afin de sensibiliser les
jeunes et les moins jeunes sportifs a la différence. Une équipe de parents bénévoles de
I'Esperluette a participé a I'épreuve pendant que d’autres tenaient un stand et que les plus
jeunes vendaient des tickets de tombola.



Festival Fée Risette 24 et 25 juin 2017 :

Le festival se passe en extérieur au parc de la Maourine a Toulouse. L'Esperluette était présente
pour la premiere fois. L'objectif était de sensibiliser les enfants et les adolescents a toute forme
de handicap en apportant la possibilité a chacun de se familiariser avec la différence de I'autre.
Nous avons participé aux réunions préparatoires pour organiser les stands des différentes
associations participantes, les spectacles, I'accueil des familles, la buvette.

Sur le stand de L’Esperluette nous avons proposé des jeux et des livres autour du handicap et
les mallettes de I'Esperluette. Autisme 31 a fait stand commun avec I'Esperluette.

Actions de sensibilisation au collége et a I’école primaire Saint-Nicolas :

Ateliers menés par Camille LACAZE, bénévolement dans le cadre de la semaine sur la

différence : "Ne te prends pas pour le roi du monde!" Des ateliers adaptés a chaque age ont été
proposés aux éleves qui ont ensuite participé a un marchathon pour récolter de I'argent au
profit de I'Esperluette.

Salon Autonomic 2017 :

Présence de bénévoles de |'association sur un stand mis a disposition par la mairie de Toulouse.
L’objectif est de faire connaitre I'association et de rencontrer de nouvelles familles mais aussi
d’échanger avec d’autres associations et institutionnels.




Nos projets




2-Projet logement

Les jeunes en situation de handicap font I’'expérience de I'inclusion en milieu scolaire,
périscolaire, et professionnel. Intégrer la problématique du logement dans cette évolution
sociétale vers l'inclusion est une continuité de parcours.

Ces jeunes sont aujourd’hui accompagnés et formés a vivre dans la plus grande autonomie
possible.

Leur acces au logement autonome et accompagné dans ce processus d’inclusion devient donc
incontournable. Il constitue un socle essentiel pour la réalisation de leur projet de vie et
I’exercice de leur pleine citoyenneté.

Dans ce but, I'Esperluette a constitué un groupe de travail pour réfléchir aux perspectives qui
sont offertes a leurs jeunes quant au logement : rester durablement au sein de la famille, vivre
en institution, accéder a un logement classique... ou bien trouver et/ou proposer des réponses
alternatives : un habitat inclusif et accompagné, bien intégré dans le quartier et la ville.

Plus précisément, I'Esperluette définit son projet d’habitat inclusif avec les fondamentaux suivants :

- Mixité de publics (générationnelle, socio-économique)
- Mixité de handicaps

- Logement pérenne dans un quartier urbain équilibré

- Esprit de coopération et de bienveillance

- Ouverture sur I'extérieur : aller vers et accueillir

- Utilité sociale pour le quartier

- Démarche participative

- Espaces de vie collective.

A partir de ce projet, I'Esperluette s’engage dans une démarche de modélisation, capitalisation
et transmission.

Pour avancer et concrétiser ce projet de logement inclusif, I'association a fait appel en 2017 a
deux professionnelles, une chargée de projet et une intervenante pour I'aide méthodologique et
son expérience dans I’habitat.

3- Transcription de livres et magasines en FALC (Facile a lire et a Comprendre)

Le constat est le suivant : nombre de personnes handicapées ne maitrisent pas assez I'accés a la
lecture pour étre capables de lire un magazine ou un livre. Ceci les positionne en marge de la
culture «commune» comme Harry Potter, des contes et histoires, Wikipedia mais aussi des faits
d’actualité, comme les élections.

L'idée est de transcrire en FALC notre patrimoine commun et les magazines pour permettre aux
personnes handicapées, mais aussi aux étrangers et aux personnes ne maitrisant pas
parfaitement la lecture, d'étre des citoyens comme les autres. Pour cette transcription en FALC,
nous souhaitons essayer de nous appuyer sur certains éditeurs déja sensibilisés aux spécificités
de I'autisme et de la dyslexie par exemple.

En parallele, il nous faut faire un point de I’existant et des moyens en France et a I'étranger.

C’est un projet qui nous tient a coeur, mais pour l'instant nous n’avons pas trouvé les moyens
humains et financiers de le mettre en ceuvre






Les références de |'Esperluette

L’association est lauréate du prix Sandrine RIAUDO 2013
organisé par la CPAM de la Haute Garonne qui récompense
les actions en faveur des personnes en situation de handicap
et du prix HANDI-CULTURE 2009 et 2011







MERCI |

A toutes les personnes qui ont contribué au fonctionnement
et au dynamisme de l|'association : membres du bureau,
familles, intervenants, bénévoles, amis, partenaires,
donateurs et participants.

Pour leur confiance, leur soutien financier, matériel et
humain.

MAIRIE DE TOULOUSE

www. toulouse.fr

FONDATION E¥s

Crédit & Mutuel

mbanque & qui parler
Crédit Mutuel Balma

2 rue Georges de Buffon ALLOCATIONS
Téel: 0534474530

02223@cmma.creditmutuel.fr

FAMILIALES

Caf
de la Haute-
Garonne

Soutien financier en 2017 :
CAF (réseau REAAP) : 8000 €
Crédit Mutuel : 800 €
Fondation SNCF : 2000 €
Mairie de Toulouse: 2 X 2880 €






Nos coordonnées

([ osersoms DL

A8 ter rue Louis Plana

31500 Toulouse
l-esperluette@orange.fr

o)

Métro ligne A
station Roseraie
puis Bus 19

(arrét SOUPETARD)

http://www.facebook.com/lesperluette.toulouse
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