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editorial

Investir dans
'accompagnement
pour respecter les droits

ous étes pres de 4 000 a avoir
(o répondu a notre enquéte La Voix des
parents’. Merci ! Vous révélez ce que
nous portons depuis des années : le handicap
d'un proche a d'énormes retentissements sur
la vie de leurs parents aidants. Grace a vous,
nous avons pu de nouveau porter votre voix
dans les médias, et lors de rendez-vous
politiques avec des parlementaire et, cet été,
avec Fadila Khattabi, ministre en charge des
Personnes handicapées.

Vos réponses sont sans équivoque. Ce qui
guide votre vie et vous préoccupe est d’avoir
l'assurance d'un accompagnement pour votre
enfant. Labsence de solution adaptée géneére
des répercussions négatives sur tous les pans
de vos vies, comme sur celle de vos familles.
Cela fait pleinement écho a la dénonciation
portée par le Conseil de 'Europe a l'encontre
de I'Etat frangais pour violation des droits des
personnes en situation de handicap et de
leurs familles. Ce dernier a validé les argu-
ments de laréclamation collective pilotée par
I'Unapei. La France ne répond pas suffisam-
ment aux besoins d'accompagnements de ses
concitoyens porteurs de handicap et les pre-
mieres victimes collatérales sont les pa-
rents-aidants, souvent a vie. Ils subissent ainsi
des pertes de droits et se retrouvant précari-
sés et épuisés. Vos droits sont, de fait, bafoués.

Ces alertes sont-elles suffisantes pour que
notre gouvernement assure une protection
sociale digne de ce nom aux personnes en
situation de handicap et a leurs familles ?
Visiblement non.

Si les discours gouvernementaux se sont
adaptés et des mesures ont été annoncées,
les actes sont trés loin des besoins et des at-
tentes. Ainsi, lors de la Conférence Nationale
du Handicap, le Président de la République
annongait la création de 50 000 solutions nou-
velles d'accompagnement. Lobjectif affichait
de déployer des « renforts sur les territoires
en tension ». Bien que, de fait, tous les terri-

« Sans politique volontaire
et pragmatique répondant
aux réalités de vies, les faits
contrediront les paroles. »

toires soient en tension, cela pouvait consti-
tuer un espoir. Puis les chiffres se sont préci-
sés:unbudget de 1,5 milliard d’euros réparti
sur les territoires. Un chiffre qui est loin des
besoins réels. Avec nos partenaires du Col-
lectif Handicaps, dont nous sommes un des
membres fondateurs, nous avons mesuré
qu'’il faudrait investir entre 10 et 12 milliards
d’euros pour mettre en ceuvre une politique
publique a la hauteur des besoins réels.

Alors, dans le cadre de 'examen du projet de
loi de financement de la Sécurité sociale pour
2024, nous avons demandé que ces besoins
soient mesurés via des observatoires territo-
riaux. Notre ambition est une approche ob-
jective, non administrative et théorique. Car,
sans politique volontaire et pragmatique ré-
pondant aux réalités de vies, les faits contre-
diront les paroles. Et nous serons contraints
de poursuivre, sans relache, nos combats
pour que les droits des personnes en situation
de handicap, comme ceux de leurs familles,
soient effectifs. ®

) LUC GATEAU
PRESIDENT DE LUNAPEI

* Enquéte i découvrir en détail pages 6 29,
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Comment gérer les évenements
indésirables en établissements médico-sociaux ?

Qu'est-ce qu'un Evénement Indésirable ? Pilotez et améliorez la qualité et la sécurité

Un événement indésirable (El) est un événement non des soins de vos établissements gréce a
souhaite qui peut affecter la santé d'une personne. Il peut  l'accompagnement El(G) proposé par Relyens.
faire suite a un acte de soin, a l'exposition a un produit ou a
une mauvaise décision.

Celui-ciest dit grave (EIG) lorsqu'ilmet la vie d'une personne En réponse aux EI(G) auxquels s’exposent

en danger ou s'il entraine une invalidité partielle voire les établissements médico-sociaux, Relyens
compléte ou sil'événement prolonge une hospitalisation. a qeveloppe un accompagnement 5PéC‘ﬁ'1"e-
Découvrez notre solution unique composée
de 3 services:

1/3desEIG" m%seralentn.éwtah[es : : 1- La formation avec 2 modules e-learning pour

PR APRITAPION 319 sont associés aun traitement anticoagulant sensibiliser vos équipes et les accompagner dans
la PECM 71% interviennent sur des patients de 65 ans et plus @ la gestion des risques.

2 - Un outil en ligne qui permet de:

Les événements indésirables en lien avec |a prise en charge > recueillir, analyser et traiter les EIG, les plaintes
médicamenteuse (PECM)sont fréquents en établissements et les réclamations
sociaux et meédico-sociaux. lls peuvent engendrer des - mettre en place un plan d'actions et réaliser
consequences graves pour les résidents. unreporting
Devant ces situations préoccupantes, mais bien réelles, il 3 - Une prestation d'accompagnement assurée par
est important de comprendre pourquoi un événement est nos consultants en management des risques

survenu, d'identifier des actions correctives réfléchies et
d'améliorer le systéme dans son ensemble. C'est l'objectif
que s'est fixé Relyens en accompagnant les acteurs du soin
afin qu'ils puissent délivrer leur mission d'intérét général en

toute sécurité, confiance et efficacité. ep="2: 8 Ensavoir plus sur notre offre ?
* Flashez ici!
Sources : [1] Enquéte national iatrogénie medicamenteuse 2018 par les CRPV [ [2] ENEIS 2009
Pour en savoir plus,

contactez nos experts Relyens
Maitriser les risques, +33(0)472755015
mutualiser la confiance.® \commercial.qualnet@ relyens.eu
Relyens est le Groupe mutualiste européen de référence en Assurance et Management

des risques spécialiste des acteurs du soin et des territoires. Sa vocation en tant qu'Entreprise
a Mission: sécuriser leur activité et garantir la qualité des services qu'ils délivrent aux patients
et citoyens. Le Groupe déploie en France, en Espagne, en Italie, en Allemagne et en Belgique,
une approche globale et unique du Management des risques combinant des solutions

de pilotage, de prévention des risques et dassurance.

> relyens
relyens.eu g

Relyens Mutual Insurance

H ' ° Société dassurance mutuelle a cotisations fixes régie par le Code des assurances GROUPE MUTUALISTE EUROPEEN
In 18 rue Edouard Rochet - 63372 Lyon cedex 08 - 779 860 881 RCS Lyon ASSURANCE ET MANAGEMENT DES RISGUES
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6°*ENACTION

ENQUETE

&

L'Unapei fait entendre
la #VoixDesParents

Entre janvier et mai 2023, 'Unapei a mené une grande enquéte auprés de parents
ayant un enfant avec trouble du neurodéveloppement, en situation de polyhandicap
ou de handicap psychique. Début octobre, I'Unapei a décidé de révéler une partie
des résultats de cette consultation pour faire entendre leur voix et porter des

revendications concrétes.

our pouvoir disposer d'une
( vie comme tout citoyen, les
parents réclament une so-

ciété qui permet compensations col-
lective et individuelle, simplifications
administratives, accompagnements
spécifiques de leurs vies profession-
nelles et personnelles. Nous atten-
dons sans fléchir que la société s'en-
gage, afin que nos vies ne se réduisent
pas a un quotidien d'aidants perma-
nents. » Ces mots de Nadine Mau-
det, vice-présidente de I'Unapei,
résument ceux des 3940 parents qui
se sont exprimeés a travers l'enquéte
«la Voix des parents ». A I'occasion
dela journée nationale des aidants,
une campagne a permis de média-
tiser une petite partie des résultats
de cette consultation pour révéler,
concrétement, la réalité de leurs vies
et 'impact du handicap de leur
proche sur leur quotidien. Les
autres enseignements recueillis ali-
menteront de futures actions de
I'Unapei pour la défense et la pro-
gression des droits des familles. Via
un questionnaire en ligne et des
entretiens ciblés, ils racontent leur
histoire familiale, leur vécu, souvent
ignoré, et expriment leurs besoins
et leurs attentes vis-a-vis d'une so-
ciété dontils se sentent globalement
exclus, Si ces constats n’étonneront
pas les autres parents, la force du
nombre et la grande concordance
des situations décrites constituent
des atouts majeurs pour interpeller
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I'opinion et les décideurs publics.

Avec la médiatisation de cette en-
quéte, I'Unapei se fait leur porte-
voix pour exiger de la collectivité
une réelle prise en compte de leur
situation impliquant des réponses
concretes calibrées quantitative-
ment et qualitativement, aux diffi-
cultés rencontrées. Congue avec des
parents concernés et un cabinet
spécialisé, I'enquéte dresse des
constats a la fois objectifs et alar-
mants. Elle met en lumiére I'impact
de la situation de handicap de leur
proche sur tous les pans de leurs vie
familiale, professionnelle et sociale.

« Ecoutez nos expertises
devie!l»

Les éléments révélés mettent en
exergue un bien-étre trés en-dessous
de la moyenne nationale, un senti-
ment d’exclusion et une impossibi-
lité a choisir sa vie. Si les parents
n'en sont pas moins fiers du chemin
parcouru avec leur enfants, ils se
déclarent trés inquiets face a l'avenir
et exigent pour leur proche, un ac-
compagnement adapté et de qualité
tout au long de sa vie. Leurs propos
font directement écho a la récente
dénonciation du Conseil de I'Eu-
rope portée contre I'Etat francais
pour non-respect des droits des per-
sonnes en situation de handicap et
de leurs familles. Ces enseigne-
ments permettent al'Unapei de for-
muler des revendications touchant

Merci pour

votre participation!
L'Unapeiremercie les

3940 parents qui ont accepté
de partager leur expérience
en répondant au questionnaire
en ligne et en participant,

pour certains d'entre eux, a des
entretiens complémentaires.
Grace a eux, des données
concrétes etriches
permettront de nourrir

ses combats dans bien

des domaines.

tant a l'accompagnement des per-
sonnes en situation de handicap
qu'al’écoute et aux appuis a appor-
ter aux parents dans tous les do-
maines de la vie (santé, travail, répit,
soutiens juridiques et administra-
tifs...) De nombreuses pistes trés
concretes sont suggérées, comme
la création des services d'accompa-
gnement «apres parents » pour an-
ticiper l'avenir de leur proche (voir
Uinitiative de I'Adapei 29 p. 28-29).
Les chiffres et témoignages révélés
invitenta dépasser les discours pour
passer al'action. « Nous demandons
aux pouvoirs publics d’écouter nos
expertises de vie, notre épuisement,
notre exaspération. Il n'est plus pos-
sible de nous laisser nous isoler et
construire des murs de colere et de
détresse », insiste Nadine Maudet.
® ETIENNE GUILLERMOND



EN ACTION -7

LES PRINCIPAUX ENSEIGNEMENTS
DE LENQUETE

« Depuis un an, mon fils a

20 ans est ac

91%

uncentre d’

indiquent que
la priorité de
leur vie est d'avoir (1)
I'assurance d'un 0
accompagnement
pour leur enfant. indiguent étre inquiets
pour 'avenir de leur
enfant et estiment difficile
d'imaginer la vie et -
l'accompagnement =
59% o s eond les choses banales du quot
indiquent que plus de solution Cela me permet aussi de
i I i oy
W tiariceor 4o plis d:",;;mmm,_ passer du temps avec ma fille. »
Delphine
Un bien-étre trés en dessous | Un sentiment |
de la moyenne nationale d'exclusion de la société

L'enquéte en bref

L'enquéte « Handicap et vie
quotidienne : la Voix des parents »
s'est déroulée du 28 janvier au 24
mai2023. Elle était composéed'un
volet quantitatif avec un auto-
questionnaire individuel enligne et
d'un volet qualitatif basé sur des

entretiens semi-directifs a

se sentent heure_ux cqnt_re 68% se:sentenp seyls face distance, auprés d’un &chantillon
dans la population générale'. ace qu'ils vivent. i S o
de parents ayant accepté d'étre
e e R, e e recontactés lors de leur réponse
au questionnaire. La « Voix des
parents »arassemblé des parents-
au regard du chemin aidants représentatifs des
parcouru avec leur enfant personnes accompagnées par
: le réseau Unapei : handicap
: intellectuel (37 %), troubles du
spectre de l'autisme (20 %), TSA
avec handicap intellectuel (14 %),
polyhandicap (11 %), handicap
84% psychique (10 %).

@ANETE
ont le sentiment d'étre libres affirment étre fiers du chemin PUBLIQUE une societe externe et
de choisir comment vivre leur vie. parcouru avec leur enfant. indépendante,a mené cette consultation

dans un strict respect de la confidentialité
et des standards professionnels.

!Insee, enquete Statistiques sur les ressources et conditions de vie (SRCV), 2018, inseefr/fristatistiques/4238423
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8+-EN ACTION

LaVoixDesParents

Les principales

revendications de I’'Unapei

Aujourd’hui comme hier, I'Unapei porte « La Voix des Parents » et réclame que les
familles soient écoutées, soutenues dans leur pouvoir d’agir, aidées dans I'expression
et dans la mise en ceuvre de leurs choix. Lobjectif principal est que leurs proches
aidés soient accompagnés a la hauteur de leurs besoins et attentes pour qu’ils aient,
comme tout citoyen, le droit d’étre juste parent.

DES ACCOMPAGNEMENTS
POUR LEURS PROCHES

=» Développer des offres d'accompagnement
médico-social et les services de proximité, en
nombre et en qualité au regard des besoins et

attentes des personnes en situation de handicap.

Encourager la montée en compétences

des services de droit commun concernant les
troubles du neurodéveloppement, le polyhandi-
cap et le handicap psychique.

4

Valoriser les remunérations des professionnels
et soutenir leur formation aux spécificités des
handicaps en intégrant les recommandations de
bonnes pratiques professionnelles.

2

DES PRESTATIONS ET DES SOUTIENS
JURIDIQUES ET ADMINISTRATIFS

=)» Augmenter le montant de la PCH aide humaine
et assurer aux proches aidants une compensa-
tion suffisante et adaptée.

=» Allonger la durée de I'indemnisation du congé
de proche aidant.

=» Valoriser la retraite de tous les aidants
qu'ils aient interrompu ou non leur activité
professionnelle.

=» Améliorer I'accés a l'information sur leurs droits,
les accompagner pour les comprendre et pour
les exercer.

=» Simplifier davantage les démarches administra-
tives et réduire les délais de réponse.
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UNE EVALUATION DES BESOINS

ET DES SOUTIENS POUR LES PARENTS

=) Evaluer réguliérement les besoins et
attentes des parents au regard de ceux
de leur enfant.

Elargir les missions des établissements et
services a destination des parents afin qu'ils
puissent proposer un accompagnement systé-
matique aux aidants pour réaliser les démarches
d'ouverture et de maintien des droits, actions de
conseil, d'évaluation, de soutien et d'orientation.

2

2

Créer des services d'accompagnement «aprés
parents» pour anticiper toutes les démarches
liées a leur disparition et garantir un accompa-
gnement pérenne et de qualité a leur proche,
lorsqu'ils ne seront plus la.

e

Accorder un temps partiel de plein droit aux
salariés et développer les possibilités de temps.
partiels annualisés.

DES SOLUTIONS DE RELAIS
SUR LENSEMBLE DU TERRITOIRE

=» Créer des solutions de relais adaptées
et qualitatives sans reste a charge a condition
que celles-ci ne soient pas un accompagnement
par défaut.

=» Développer les accueils temporaires et aides a
domicile.

Découvrir les 21 revendications de I'Unapei
sur unapei.org



ENACTION-9

eéduit son temps de travail, on opte pour
un poste avec une liberté de temps et davantage
de souplesse. Je n'ai pas réellement fait
la carriére que je voulais faire.
Mohamed

Je n‘avais pas ce droit d'aller travailler. J'ai repris
une activité a 40 ans. Une activité, et non
mon métier. J'ai di me reconvertir afin de
choisir mes horaires et pour que ma fille
puisse étre présente sur mon lieu de travail.
Je choisissais mes employeurs en fonction.

Christine

On rencontre souvent des regards, des
réflexions lorsqu’'on se proméne. Si c'est
difficile pour les parents, ca l'est encore
plus pour la fratrie. Nous ne sommes pas
les bienvenus aux mariages, au cinéma
et aux spectacles, c'est impossible.
Gérard et Christine

Sorya et Mohamed

Le bien-étre est une notion adaptable.
Pour moi, ce n'est pas d'aller au restau-
rant en amoureux ou de faire un spa
entre copines. C'est plutot de s'asseoir
sur le canapé cing minutes sans voir son
enfant crier ou aller mal. Le bien-étre,
c'est de voir rire mon enfant.

Marion
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S

Toujours trop d’enfants
privés d’ecole
Parce que trop d’enfants n'ont toujours pas accés a I'école ou bénéficient d'une

scolarisation inadaptée, I'Unapei a relancé, pour la 5¢ année consécutive, sa campagne
#jaipasecole et collecté de nombreux témoignages de parents sur la plateforme

marentree.org.

e droit al'éducation est un
(o droit fondamental. Pour-
; tant, en mai dernier, la Dé-

fenseure des droits pointait les obs-
tacles persistants en France dans
'accés aux droits des enfants. Un
mois plus t6t, c’est le Comité des
droits sociaux du Conseil de I'Eu-
rope qui dénongait le non-respect
par I'Etat frangais de ses obligations
envers les enfants en situation de
handicap et leurs familles, apres la
réclamation collective déposée par
I'Unapei, APF France handicap,
I'Unafam etla FNATH. L'Unapei ne
peut cautionner I'insuffisance et les
blocages d’acces al'éducation pour
les éleves en situation de handicap,
pourtant connus de longue date,
mais qui perdurent. Les parents
s’expriment de plus en plus fort, les
professionnels s’indignent. Cette
année encore, Unapei a donc re-
lancé sa campagne #jaipasecole.
Absence totale de scolarisation, sco-
larisation a temps partiel ou scola-
risation inadaptée, les témoignages
dénongant les manquements de
I’Etat sont toujours aussi nombreux
sur le site marentree.org. Plus de
50 % des éléves accompagnés par
le réseau Unapei bénéficient seule-
ment de 0 a 6 heures d’enseigne-
ment par semaine (voir encadré).
Ces chiffres ont été relayés par plus
de 3 millions de personnes sur les
réseaux sociaux, preuve qu'un
grande nombre de Francais
n’avaient pas conscience de cette
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réalité vécue par les éléves en situa-
tion de handicap.

Des mots pour dénoncer
Pinvisibilité

« Cela fait cinq ans que nous avons
impulsé la campagne #jaipasecole,
pour donner la parole aux parents
d’enfants empéchés d'accéder a leur
droit a l'éducation, et mettre en lu-
miére les injustices que vivent ces
familles, s'insurge Luc Gateau, pré-
sident de I'Unapei. Combien de
temps faudra-t-il encore attendre
pour que les droits de nos enfants
soient respectés ? Combien de pa-
rents épuisés devront encore témoi-
gner avant que l'école soit enfin ca-
pable de prendre en considération
la diversité de tous les éléves 2 A com-
bien d'enfants refusera-t-on encore
le droit de s'émanciper ? »

Les témoignages de parents, vic-
times collatérales, recus par I'Una-
pei depuis cinq ans, révelent les
injustices vécues par leurs enfants.
Invisibles, ces derniers le sont
jusque dans les statistiques natio-
nales, au point qu'il est aujourd hui
toujours impossible de savoir com-
bien d’enfants voient leurs droits a
I'éducation bafoués. Les enfants
exclus del'école sont également pri-
vés d’avenir car isolés du reste de la
société. En 2023, il est grand temps
que tous les éleves en situation de
handicap puissent développer leurs
capacités grace a un systeme qui
prenne en compte leurs besoins

/l\

En 2023,
sur 2103 enfants
accompagnés par
les associations
du réseau Unapei*:

23 %
n‘ont aucune heure
de scolarisation

28 %
nontque0a6h
de scolarisation par semaine

22 %
nontque6al2h
de scolarisation par semaine

27 %
ontplusdel12h
de scolarisation par semaine

* Enquéte réalisée dans 6 régions de France:
Hauts-de-France, Normandie, Pays-de-la-Loire,
Grand Est, Bretagne, Auvergne-Rhéne-Alpes

dans leur globalité. Pour I'Unapei,
des actions concrétes doivent étre
menées pour apporter des solutions
éducatives effectives, bientraitantes,
individualisées et limitant les
conséquences déléteres pour les
familles. ® LAURIANE AMIRAULT



Jean-Baptiste, 12 ans,
Beaulieu-sous-Parthenay (Deux-Sévres)
Aprés 5 années en ULIS TSA, Jean-Baptiste a une
orientation UEE-A Collége. Cette structure n'existant
pas dans son département, il a donc une deuxiéme
orientation IME. Il va y aller en sureffectif a mi-temps
et ne disposera donc plus d’aucun temps de
scolarisation avec un enseignant spécialisé.

Il n"aura que des temps de prise en charge éducatif
et paramédicaux en individuel.

ENACTION-11

Témoignages de parents
Roni, 7 ans, Vénissieux

Notre fils Roni, avec autisme et
retard psychomoteur, a la chance
d’avoir une place en IME depuis un
an. Il bénéficie donc d’une prise en
charge adaptée mais incompléte.
Un poste d'enseignant spécialisé
n'étant pas pourvu dans la struc-
ture, lui et plusieurs de ses cama-
rades n'ont pas de « temps-classe
assurés par un enseignant spécia-
lisé » comme ils sont en droit d'en
bénéficier. Ce manquement est pal-
lié au mieux par les personnels de
I'IME qui souhaitent autant que les
parents l'arrivée d'un enseignant.
Mais l'organisation est difficile et
ce manque est forcément préjudi-
ciable aux apprentissages.

Macéo, 6 ans, Nantes

Macéo était en maternelle en milieu
ordinaire avec AESH individualisé
a 100 %. Pour I'école primaire, de-
mande de classe ULIS faite et ac-
ceptée par la MDPH. Notification
recue juste a temps pour larentrée
mais Macéo ne peut pas (encore)
aller a I'école caril n'a pas dAESH-i
pourtant également notifié et in-
dispensable pour lui, y compris en
intégrant une classe ULIS.

Adame et Zakaria, 13 ans,
Saint-Ouen-sur-Seine

Je suis maman de jumeaux autistes
de 13 ans non verbaux qui sont dé-
scolarisés depuis I'age de 6 ans. De-
puis, ils sont en attente d'une place
en IME. lls ont essuyé des refus car
ils ne correspondent pas aux pro-
fils acceptés dans les IME. Aussi, ils
sont a la maison depuis 7 ans et je
suis leur aidant 24/24. Jai recruté
des intervenants a domicile mais vu
le colit exorbitant, je ne peux pas
payer pour un accompagnement
complet. De plus, ils n'ont ni d'or-
thophoniste ni de psychomotricien.
lls ont été suivis parle PCPE quin'a
trouvé aucune solution.
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HOMMAGE
L'adieu a Jean-Yves Herviou,
grand capitaine associatif

Avec la disparition de Jean-Yves Herviou, c’est une page im-
portante de I'histoire du mouvement parental en Bretagne
qui se tourne et, plus largement, une figure éminente du
réseau Unapei qui tire sa révérence. Lancien président de
I’Adapei-Nouelles Cotes d’Armor (2006-2019) s'en est allé cou-
rantseptembre al'dge de 81 ans. Administrateur de I'Unapei,
il laisse derriere lui le souvenir d'un militant au caractére bien
trempé, «exigeant, parfois intransigeant », selon son entourage,
et entierement dévoué au service des personnes accompa-
gnées. Né en 1942 a Paimpol, cetamoureux dela mer a d'abord
choisi de s'embarquer dans la marine marchande et a navigué
pendant pres de 10 ans sur les océans du globe comme lieute-
nant puis capitaine au long cours avant de rejoindre le monde
de I'assurance. Son arrivée dans le secteur du médico-social
remonte a 1989. Au contact de parents de la classe d'intégra-
tion scolaire (CLIS) fréquentée par son fils, Jean-Marec, il ap-
prend l'existence d'une association départementale, 'Adapei
22, dont il intégre le conseil d'administration et devient rapi-
dement secrétaire. Elu président, il enchaine les réalisations
:ouverture de quatre résidences Habitat Handi Citoyen (HHC),
organisation du Congres de 'Unapei en 2012, création de la
marque esatco, sans oublier la fusion, en 2016, entre 'Adapei
Cotes d’Armor et Les Nouelles. Homme de réseau, Jean-Yves
Herviou a aussi présidé I'Urapei Bretagne, participé ala créa-
tion du collectif d'associations Handi-Cap 22 et porté de nom-
breux autres mandats. A son départ de 'Adapei-Nouelles Cotes
d’Armor en 2019, il déclarait : « Conservez et cultivez précieu-
sement cet univers d'entraide et d'égalité. Faites-le connaitre a
tous ceux qui, touchés par le handicap et fragilisés, restent encore
en marge. Leur vie et notre société n'en seront que meilleures. »
L'Unapei adresse toute sa sympathie a sa famille, a ses proches
et a tous ceux qui I'ont cotoyé durant toutes ces années dans
sa vie militante.

&

RESSOURCES

L’AAH déconjugalisée

depuis octobre

Depuis le 1°* octobre 2023, I'Allocation
adulte handicapé est officiellement
déconjugalisée. La décision en a été prise
fin 2022 mais c'est seulement ce mois-ci
qu’elle est entrée en vigueur pour

le prochain paiement de début novembre.
Cela signifie qu'il ne sera désormais plus
tenu compte, au sein des couples mariés,
pacsés ou vivant en concubinage, des
ressources du conjoint comme base des
ressources pour le calcul de l'allocation.
Cette mesure, qui garantit I'indépendance
financiére individuelle des personnes en
situation de handicap, était réclamée de
longue date par I'Unapei.

RECHERCHE
& HANDICAP
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Un livret pour y voir plus clair

Faire avancer larecherche sur les troubles
du neurodéveloppement, le polyhandicap et
le handicap psychique représente un enjeu
fondamental. Au-dela de l'intérét
scientifique, la recherche permet de mieux
comprendre les personnes en situation de
handicap, leur vécu, mais aussi celui des
personnes quiles accompagnent.Consciente
que I'engagement dans un projet de
recherche peut néanmoins s’avérer difficile,
I'Unapei a édité un guide intitulé Recherche
et handicap : des clés pour agir. Il a vocation
a apporter des infos pratiques pour toute
personne, structure ou association
souhaitant monter un projet de recherche
dans le champ du handicap. Issu des travaux
menés avec sa commission Recherche,

il propose des clefs de compréhensions
utiles pour se lancer dans des démarches

de recherche. Informations générales,
définitions, indicateurs sur la construction
d’'un projet de recherche, modalités de
financement ou encore exemples de projets
soutenus par 'Unapei constituent la trame de
ce document qui est a télécharger sur le site
de I'Unapei. www.unapei.org/publication/
recherche-handicap-des-cles-pour-agir/




ENACTION-13

Adapei12-82

Route de Saint-Mayme
12850 Onet-le-Chateau
Téel.: 075068 3402

ADAPEI 12-82

Flagnac organise l'accessibilité
de son spectacle annuel

L’Adapei 12-82 a accompagne le son et lumiére Hier un village, organisé chaque été
dans la petite commune de Flagnac (Aveyron), dans I'obtention du label S3A pour I'accueil,
I'accompagnement et I'accessibilité des personnes en situation de handicap mental.

'est une mini-révolution a
(0 I'échelle de cet événement
organisé chaque été en

plein air dans la petite commune
rurale de Flagnac (1 000 habitants)
en Aveyron. Renommé a travers
toute I'Occitanie, le spectacle son et
lumiére Hier un village est désor-
mais labellisé S3A, le symbole d’ac-
cueil, d'accompagnement et d'ac-
cessibilité pour les personnes en
situation de handicap intellectuel.
Ce pictogramme emblématique
était visible en différents points du
site lors des sept représentations qui
se sont tenues en juillet-aott der-
nier. Il était apposé sur les panneaux
orientant les véhicules vers les par-
kings, a la billetterie ou encore a la
buvette. Plusieurs bénévoles char-
gés de guider les spectateurs vers
leurs places I'arboraient également
sur un badge.

Raymonde Rouquette, une respon-
sable accessibilité a’Adapei 12-82,
confie avoir été trés émue de voir
fleurir les logos S3A un peu partout.
Deux mois auparavant, avec
d'autres représentants de 'associa-
tion départementale, elle avait

formé une trentaine de bénévoles
en charge de I'accueil. Parmi les
intervenants, Loic, un ancien usa-
ger d'un foyer de vie de I'’Adapei
12-82, a pris la parole. « Je voulais
participer a ce qu'il y ait plus d'in-
clusion. J'ai parlé de mon vécu, de
la maniére dont ma situation per-
sonnelle a évolué. Lors de la forma-
tion, jai trouvé les jeux de role par-
ticuliérement utiles. » Ces mises en
situation ont permis de confronter
les bénévoles aux besoins spéci-
fiques des publics en situation de
handicap intellectuel.

Jeux derdle

Parmi eux, Claudie confie avoir
trouvé la formation « géniale ».
« Cette attention, cette qualité dac-
cueil devrait étre naturelles. Lors des

Jjeuxderoles, jai été confrontée a un
spectateur refusant de sasseoir a coté
d’une personne barbue. Du coup,
nous nous sommes interrogeés sur
l'existence ou non de places de rem-
placement. »

La directrice d’Hier un village est
également enthousiaste. Stéphanie
Roques s'est invertie aux cotés de
I’Adapei dans la rédaction d'un dé-
pliant en FALC présentant le festi-
val. Elle raconte avoir eu des retours
extrémement positifs suite aux pre-
miers envois aux établissements
médico-sociaux. « Ce type d'initia-
tive nous relie a notre vocation ori-
ginelle, celle d'association militante
et de défense des droits des personnes
en situation de handicap », estime
Agnes Joffre, présidente de 'Adapei
12-82. ® PHILIPPE BOHLINGER

Enroute vers le label Tourisme & handicap

Organisé depuis 41 ans a Flagnac, le spectacle Hier un village té-
moigne de la vie dans les campagnes dans les années 1930. Coté
scéne, cette fresque vivante mobilise plus de 250 figurants béné-
voles tandis que, coté gradins, prés de 3 000 spectateurs assistent
a chaque représentation. La labellisation S3A doit permettre a ce
son et lumiére de décrocher le label Tourisme & handicaps, une fois
achevés les derniers travaux d'accessibilité pour fauteuils roulants.

#164 - OCTOBRE/NOVEMBRE 2023



14 - EN ACTION

Les plalsws aquatiques
a la portée de tous

Depuis son ouverture, La Calinésie, le centre aquatique du Libournais, connait un succés
retentissant, en particulier auprés des personnes en situation de handicap. Et pour cause:
I'equipement, né de la volonté de la Communauté d’agglomération du Libournais (La Cali),
a été pensé comme un « piscine pour tous », avec I'appui de I'’Apei de Libourne.

(o u tournant des années
2010, les élus du Libour-

nais font I'amer constat d'un terri-
toire sinistré pour I'apprentissage
de la natation alors que les rivieres
et les lacs sont omniprésents dans
la région. Plus de la moitié des en-
fants entrent au collége sans savoir
nager et des noyades sont régulieé-
rementrecensées. Une nouvelle pis-
cine s'impose. « D'emblée, tout a été
pensé sur le mode de Uinclusion » se
souvient Hugues Benedetti, qui ac-
compagne l'adjoint délégué au
sport, Jean-Louis Arcaraz, dans la
mise en ceuvre du projet. Directeur
de projets a la Communauté d’ag-
glomération du Libournais (la Cali),
maitre d’'ouvrage de La Calinésie,
Hugues Benedetti est lui-méme
pére d'une fille handicapée et a pris
en cours de route la présidence de
I'’Apei de Libourne.

« Notre volonté était de dépasser le
cadre strict de la loi de 2005 en
termes d'accessibilité pour ouvrir la
piscine a tous les usagers : personnes
souffrant de handicap psychique ou
intellectuel, personnes dgées, per-
sonnes ne sachant pas lire ou ayant
des difficultés de repérage... Lambi-
tion était de créer un espace de vie
agréable et convivial, en rupture
avec les piscines blanches, grises et
noires qui sentent le chlore. »

Dix bassins accessibles

11 faut parfois batailler aupres des
architectes pour imposer certaines
visions nouvelles : notamment celle
du découpage du batiment qui
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abrite dix bassins (donc cing exté-
rieurs ouverts I'été) en espaces plus
réduits, balisés par des picto-
grammes et des jeux de couleurs
simples a interpréter. Ces espaces
baignés de lumiere naturelle sont
intégrés dans un environnement
verdoyant ol les familles sortent
pique-niquer aux beauxjours. . Tous
les bassins non sportifs sont équipés
de rampes d'accés permettant d'y
pénétrer en douceur : une précau-
tion utile pour les personnes a mo-
bilité réduite comme pour celles qui
craignent I'eau. Le traitement de

Apei du Libournais
1, bis Jaugueblanc - 33300 Saint-Emilion
Tél. 05 57 51 27 28 - accueil@apeilib.fr

http://apeilib.fr

cette derniére est également inno-
vant (filtres céramiques et ozone)
pour une qualité bien meilleure au
final. Résultat, La Calinésie est éti-
quetée pour ce qu’elle est : un
centre aquatique favorisant'inclu-
sion. « Nous sommes trés demandgés,
confie Mathieu Peigné, son direc-
teur. C'est trés bien mais le revers de
la médaille est que nous ne pouvons
satisfaire toutes les demandes, no-
tamment celles du secteur médico
-éducatif. Notre priorité est de pré-
server le confort de chacun. »

® LAURE BUQUET

Orphée, une « accro » de la premiére heure

Orphée Allain, 22 ans, atteinte de troubles de I'attention, vient a La
Calinésie tous les jours ou presque depuis son ouverture. « Du lundi
au dimanche, précise sa mére, Sophie Bertrand. Ici, elle a tissé un lien
amical avec tout le monde, le personnel d’accueil et les maitres-nageurs
qui l'ont fait beaucoup progresser en natation. Ce lieu lui procure joie et
apaisement. Si, pour une raison quelconque, elle ne peut venir, c'est la

crise a la maison ! »



Les Papillons Blancs
d’'Hazebrouck

« We can Hazebrouck »
féte le sport

Dans le cadre des Jeux Paralympiques,
un ensemble d'associations, dont les Pa-
pillons Blancs d’'Hazebrouck, a organisé,
du 20 au 22 octobre derniers, la 2¢ édition
de « We can Hazebrouck », un grand ras-
semblement autour de disciplines para-
sportives. Cette année, les partenaires du
projet ont souhaité lui donner une nou-
velle ambition : faire des Flandres un ter-
ritoire inclusif par le sport. Lévénement
a permis aux habitants de la région, en
situation de handicap ou non, ainsi
qu’aux clubs sportifs, de découvrir plus
de 30 disciplines parasportives. Locca-
sion de partager des expériences mais
aussi d'imaginer des solutions pour fa-
voriser I'inclusion des athlétes dans les
clubs.

g
L
o

Apei de
la Boucle de la Seine

De nouveaux
projets
financés grace
a I'Opération
Brioches

Depuis plus d’'un demi-
siécle, les associations
du réseau Unapei
participent a I'Opération
Brioches : une quéte
solidaire nationale ayant
lieu sur une semaine,
courant octobre, pour
récolter des fonds
atravers la vente de
brioches. Cette année
encore, I'Apei de la Boucle
de la Seine arenouvelé
sa participation a

ENACTION-15

Apei de Libourne
Papilles et

Papillons,
le nouveau
restaurant inclusif
du Libournais

En septembre dernier, un tout
nouveau restaurant inclusif,
Papilles et Papillons, a ouvert
ses portes au cceur du centre-
ville de Libourne. 1l est le fruit
d'une collaboration entre
I’Apei de Libourne et Restal-
liance, entreprise de restaura-
tion collective dans le do-
maine du médico-social. Huit
jeunes en situation de handi-
cap de 14 a 20 ans ont pu bé-
néficier d’ateliers de formation
avant d’étre accueillis par le
restaurant sur des métiers de
service en salle et de cuisine.
Restalliance, de son coté, four-
nit le chef et élabore la carte.
La gestion du restaurant de-
meure de la compétence de
I'Apei. A terme, l'objectif est
que ces jeunes, aprés une pé-
riode au sein de Papilles et Pa-
pillons, soient en capacité de
travailler dans des établisse-
ments traditionnels.

l'opération en installant

des stands dans
les entreprises, les
commerces et les mairies
partenaires des Hauts-de-
Seine. Pour cette nouvelle
édition, les fonds récoltés
serviront a financer les

activités du club de loisirs

de I'association ainsi que
les finitions des travaux de
rénovation du foyer de vie

Jean Barberi d'Asniéres-

sur-Seine (92).
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Un rapprochement entre I’'lUnapei
et la gendarmerie de l'Allier

L'été dernier, I'Unapei du Pays d’Allier et le Groupement de gendarmerie
départementale de I'Allier ont signé une convention de partenariat en vue de mieux
accompagner les personnes en situation de handicap intellectuel dans la
compréhension de leurs droits.

la demande de la gendar-
(o merie de I'Allier, il ya deux
ans, I'Unapei du Pays d’Al-

lier avait accepté de transcrire en
Facile a lire et a comprendre (FALC)
un outil baptisé Violentometre, uti-
lisé pour lutter contre les violences
faites aux femmes. « Ce premier tra-
vail s'inscrivait dans le cadre d'ac-
tions en faveur des personnes han-
dicapées que souhaitait initier
Madame le commandant du grou-
pement de gendarmerie, explique
Christophe Teyssandier, directeur
général del'Unapei du Pays d’Allier.
Le souhait de développer ces actions
nous a conduits a officialiser ce par-
tenariat dans le cadre d’'une conven-
tion. » Son objectif est clair : rappro-
cher les deux mondes par la
formation et la sensibilisation a
I'écoute et al'accueil des personnes
en situation de handicap, c6té Una-
pei, et par des interventions, coté
gendarmerie, sur la prévention a la
consommation de drogues, d’alcool,
a la maltraitance, aux atteintes
sexuelles et aux escroqueries.

Mieux se connaitre,

mieux communiquer

« Nous sommes par exemple tres pre-
neurs aussi d'actions qui puissent
alerter nos résidents et travailleurs
aux risques qui circulent sur les ré-
seaux sociaux et donc, a l'apprentis-
sage des bons comportements pour
ne pas tomber dans les écueils que
l'on connait », souligne Christophe
Teyssandier. « Ce partenariat va
nous permettre d améliorer encore cet
accueil des personnes handicapées et
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de donner aux gendarmes des clés
de compréhension pour pouvoir
aborder ces publics de la meilleure
des maniéres les personnes en situa-
tion de handicap intellectuel », es-
time Isabelle Orefice, colonelle et
commandant du groupement de
gendarmerie. Cela va aussi per-
mettre a ces personnes d'avoir une
connaissance un peu plus juste du
monde de la gendarmerie. Le but est
aussi de leur faire comprendre que
nous sommes la pour elles et avec
elles afin de les accompagner dans
les difficultés qu'elles pourraient ren-
contrer. »

Les premieéres formations commen-
ceront courant octobre au profit des
gendarmes selon un planning qui
se densifiera progressivement.

Unapei Pays d'Allier

Avant Noél, ce sera au tour des pu-
blics en situation de handicap de
rencontrer les gendarmes dans
plusieurs établissements départe-
mentaux de I'Unapei Pays d’Allier.
« Ce qui remonte déja, dans les de-
mandes des gendarmes sur le ter-
rain, c'est ce besoin de mieux com-
muniquer avec certaines personnes,
ajoute Christophe Teyssandier. Trés
a l'écoute des citoyens, ils veulent
étre plus aidants aupres de tous. »
Cette convention a I'échelle du dé-
partement de I'Allier est une tra-
duction territoriale de la conven-
tion signée en 2018 par I'Unapei
avecla gendarmerie nationale pour
faire progresser I'inclusion des per-
sonnes handicapées.

® LAURE BUQUET

27, rue du 4 septembre - 03000 Moulins

TélL.: 0470208772
www.unapei03.fr
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Nous Aussi
bientot en congreés
a Valenciennes

Mi-septembre, les délégations Nous Aussi
Centre Manche, Caen, Falaise et des auto-
représentants venus de I'Eure et des Hauts-
de-France se sont réunis pour préparer le
prochain congrés national de I'association.
Ce 9° grand rendez-vous national se dérou-
lera le mercredi 22 novembre 2023 a 'uni-
versité de Valenciennes. Les 16 délégués
présents ont réfléchi sur la questiondure-
gard porté sur le handicap intellectuel, qui
sera au coeur des échanges. Comment les
intéressés appréhendent-t-ils leur handi-
cap ? Comment la société I'envisage-t-il ?
Et comment changer lesidéesrecues ? Le
congrés de Nous Aussi sera également l'oc-

ENACTION - 17

casion de rendre un nouvel hommage a son
président, Lahcen Er Rajaoui, disparu cet
été. Il est encore temps de s’inscrire en
ligne. ®

Rendez-vous sur le site https://nous-aussi.fr/

Prix de I'inscription par personne : 30 euros.

MON PARCOURS
HANDICAP

Une nouvelle rubrique dédiée a la vie
intime et a la parentalité

La plateforme Mon Parcours Handicap

s'enrichit d'une nouvelle rubrique consacrée a

la vie intime, affective et sexuelle et a la parentali-
té. Ce centre de ressources en ligne, concu par

la Caisse des Dépots et la Caisse nationale de so-
lidarité pour 'autonomie (CNSA) et réguliérement
mis a jour, propose un espace dédié a ces sujets. Il
propose une définition de ces différents domaines
encore largement tabous, aborde la question du
consentement, des droits, et apporte un éclairage
sur le désir et la décision d'avoir un enfant.

Il détaille enfin les missions des centres
ressources INTIMAGIR, dédiés a I'écoute et a
I'information des personnes en situation de
handicap sur leur vie intime, affective, sexuelle, la
parentalité et les violences sexuelles. Des témoi-
gnages en vidéos illustrent ces dif-férents volets.
www.monparcourshandicap.gouv.fr (rub. « Vie
intime, consentement et parentalité »)

WEBINAIRE
La transmission du patrimoine

familial

Comment organiser son patrimoine lorsqu’'un
proche se trouve en situation de handicap ?

C'est une question que bon nombre de parents se
posent lorsqu'ils envisagent l'avenir de leur
enfant. La vulnérabilité d'un proche en situation
de handicap engendre des contraintes spécifiques
dans la transmission du patrimoine familial.
Pour répondre aux interrogations légitimes des
parents et des proches, 'Unapei organisera le

14 novembre prochain de 14 h a 15h 30 un
webinaire en ligne intitulé, La transmission du
patrimoine familial a destination des familles,
bénévoles et de toute personne intéressée par
cette thématique.

Inscription sur https://bit.ly/46B1152
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La délégation Nous Aussi-Unapei lors
du 5* Parlement européen des personnes

handicapées. Au centre: Florence Jablonsky
(en blouson rose) avec a ses cotés Lahcen Er

Rajaoui.
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PARLEMENT EUROPEEN

Faire bouger les lighes au sein
de I’'Union européenne

Le 23 mai dernier a Bruxelles, les participants au 5¢ parlement européen des
personnes handicapées ont adopté un manifeste afin de faire entendre leur voix en
amont des élections des européennes

ccés aux services d'accom-
( pagnement, a la santé, a
l’école, manque d'accessibi-

lité... En 2023, le Conseil de 'Europe
a dénoncé le non-respect des droits
Jfondamentaux des personnes en si-
tuation de handicap en France. » Ces
mots de Florence Jablonski lors du
5¢ Parlement européen des per-
sonnes handicapées, organisé par
le Forum européen des personnes
handicapées (FEPH) a Bruxelles, ont
euun grand retentissement. Membre
du bureau de Nous Aussi, association
d’auto-représentants de personnes
ensituation de handicap intellectuel
en France, Florence Jablonski a fait
entendre les revendications de ses
pairs devant I'assemblée.

Le FEPH représente, depuis plus de
25 ans, les intéréts de 100 millions
de personnes en situation de han-
dicap au sein de I'Union euro-
péenne. Ce 23 mai, 600 délégués ont
participé a cet événement et adopté
un manifeste, signé entre autres par
I'Unapei et Nous Aussi. Objectif :
orienter les programmes et les ac-
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tions a venir des futurs
députés européens. Au
sommaire, cing cha-
pitres pour « garantir la
participation des per-
sonnes handicapées a la
vie politique et publique
de l'Union européenne »,
réaliser « une Union de
l'égalité en phase avec la
Convention de 'ONU »
ou encore « favoriser lac-
cessibilité et la protection
de ce public. » « Les ressources finan-
ciéres accordées sont insuffisantes
[...] Lallocation aux adultes handi-
capés ne permet pas de vivre au-des-
sus du seuil de pauvreté », a résumé
Florence Jablonski devant les délé-
gués. « Cette situation est d'autant
plus intenable que l'inflation bat des
records et que ces personnes, plus
vulnérables économiquement, sont
parmi les premiéres a trinquer »,
ajoute-t-elle aujourd’hui, sans ou-
blier d'évoquer les violences faites
aux femmes.

L'Europe comme moteur
de décision

En paralléle de stages comme assis-
tance administrative, Florence Ja-
blonski travaille a I'Esat de Vesoul
(Haute-Sadne) dans un atelier de
confection. « J'ai mis de coté mes ac-
tivités pour prononcer cette déclara-
tion, explique-t-elle. Le Parlement
Européen est trés impressionnant,
Javais vraiment le trac et je n'ai pas
dormi pendant deux jours. C'étaitla
premiére fois qu'une personne avec

un handicap intellectuel s'exprimait
aunom de la France. Je répéte aussi
souvent le slogan de l'association
Nous Aussi : rien pour nous, sans
nous !»

Conduite par son président, Lahcen
Er Rajaoui, disparu cet été, et com-
posée de représentants venant de
Vesoul et des Hauts-de-France, la
délégation de l'association a profité
de l'occasion pour rencontrer un
groupe d'autoreprésentants hon-
grois et de confronter les différentes
avancées en matiere de droits dans
chacun des pays.

Lassociation Nous Aussi espere que
le manifeste contribuera a faire
avancer 'inclusion et la participa-
tion, en particulier dans la perspec-
tive des élections européennes. « I/
est primordial que les personnes en
situation de handicap intellectuel
exercent pleinement leur citoyenneté
et accédent sans entrave au vote.
Beaucoup de travail reste a faire en
termes d’accessibilité des lieux de
vote et des campagnes électorales »
précise Elisabeth Lammers,
vice-présidente de I'Unapei en
charge de I'Europe. Avec l'espoir
d’une prise de conscience chez les
futurs candidats, mais aussi des
mairies, a huit mois du scrutin.

« Face a tous ces défis, c'est bien d'une
impulsion européenne dont nous
avons besoin, a conclu Florence Ja-
blonski. Mesdames, Messieurs repré-
sentants de la Commission, représen-
tants des Etats Membres, députés, s'il
vous plait, ne vous résignez pas ! »

® SEBASTIEN BERTHOUD
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2A, avenue des sports - 59410 Anzin

03 27 42 86 30 - contact@apei-val-59.or¢g
www.apei-valenciennes.org/contact/

Une partie de I'équipe du Depa: Daniéle
Saviez, éducatrice spécialisée, Mathilde
Hortemel, assistante sociale, Karine
Lempens, directrice, Alison Rompteau,
éducatrice spécialisée, Catherine Demartet,
chef de service, et Elodie Villain,
psychologue.

Un repérage précoce pour agir
des les premiers signhaux d’alerte

Créé en 2021 al'initiative de I’Apei du Valenciennois, le Dispositif d’évaluation précoce et
d’accompagnement (Depa) permet d’intervenir, dés I'école maternelle voire la créche,
aupreés de trés jeunes enfants qui rencontrent des difficultés d’apprentissage et de

développement.

nenfant qui nerépond pas
(0%1 son prénom, qui ne
pointe pas du doigt, ne

joue pas avec les autres ou présente
une agitation inhabituelle... Autant
de signaux d'alerte qui peuventlais-
ser présager d'un retard de dévelop-
pement. « A 2 ou 3 ans, au moment
ot l'enfant entre a l'école maternelle,
on peut banaliser ces difficultés, pen-
ser qu'il sagit de maladresses, invo-
quer l'excuse de la premiére rentrée,
et imaginer que tout va finir par ren-
trer dans l'ordre... Mais si on ne fait
rien, les difficultés peuvent s'installer,
avec lerisque de pénaliser l'enfant »,
analyse Karine Lempens, directrice
du dispositif Enfance du Pays de
Condé a I'Apei du Valenciennois.

Intervenir précocement pour com-
prendre l'origine des difficultés
constatées et mettre en place un
accompagnement adapté : telle est
la mission du Dispositif d'évaluation
précoce et d'accompagnement
(Depa) imaginé par l'association.
Créé en 2021 atitre expérimental, il
vient d’étre pérennisé et son péri-

meétre initial a été élargi, passant de
cing aneuf écoles maternelles, aux-
quelles s'ajoutent également des
créches. Rattaché au Sessad, le ser-
vice s'appuie sur un partenariat trés
fortavec'Education nationale. Les
enseignants en sont pleinement
parties prenantes. Spécialement
formés, ils peuvent le saisir des
qu'ils repérent un faisceau de si-
gnaux d'alerte. Apres avoir obtenu
I'accord des parents, I'équipe du
Depa (éducateur spécialisé, psycho-
logue, psychomotricien, assistante
sociale) intervient et réalise toute
une série de bilans.

Ecarter (ou pas)

le handicap

« Le but n'est pas forcément de détec-
ter un handicap. Il peut, au contraire,
sagirdécarter 'hypothése d'un han-
dicap, souligne Karine Lempens.
Dans tous les cas, la finalité est de
mobiliser les moyens d' accompagne-
ment le plus tot possible, avec parfois
des adaptations nécessaires ou de la
compensation, et une reconnais-

sance du handicap via la MDPH. »
En sortie du Depa, la majorité des
enfants fait 'objet d'un suivi ortho-
phonique. Ils peuvent aussi étre ac-
compagnés par le Programme de
réussite éducative ou étre orientés
en Sessad.

Clémentine, dgée de 3 ans et demi
bénéficie d’un suivi orthopho-
nique. « Nous avons été accompa-
gnés par le Depa quand elle était a
la créche, raconte sa meére, Muriel
Plichard. Le personnel s'inquiétait
parce qu'elle ne mangeait rien. Elle
ne buvait que des biberons et elle
pleurait beaucoup. » Lintervention
de I'équipe spécialisée a permis de
détecter un trouble de 'oralité.
« Clémentine vient de faire sa ren-
trée a l'école maternelle. Les repas,
¢a reste compliqué. Elle a besoin de
beaucoup de soutien et bénéficie
d’un Projet d'accueil individualisé
(PAI) qui permet de prendre en
compte ses difficultés, poursuit sa
mere. Heureusement que le Depa
est la pour nous aider ! »

@® AURELIE VION
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HANDICAP &
VIEILLISSEMENT

BIEN VIELLIREST
(AUSSI) UN DROIT

Les évolutions démographiques et I'allongement
del'espérance de vie des personnes en situation de
handicap laissaient prévoir depuis longtemps I'émer-
gence de nouveaux besoins en termes d'accompa-
gnement. Malgreé les appels a anticiper ce phéno-
mene, les pouvoirs publics n‘ont pas pris la mesure
de la situation. Face a cet enjeu considérable, les
associations innovent, expérimentent et enjoignent
I'Etat @ mobiliser des moyens pour garantir aux prin-
cipaux intéressés comme a leurs parents le droit de
bien vieillir.

@ DOSSIER REALISE PAR

ETIENNE GUILLERMOND

it

de bénéficiaires 40 000 des aidants S

del'’AAH de plus __personnesen ressentent un

de 50 ans recensés situation de handicap besoinderépit 2

entre 2011 et 2019. vielllissantes sont pour souffler. -
hébergées en Ehpad.
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BERNARD ENNUYER
Enseignant chercheur en sociologie,
université Paris Descartes

PAROLE D’'EXPERT

nées passent et je m'inquiéte
pour l'avenir de mon fils.
Que va-t-il devenir ? C'est la grande

( ai désormais 75 ans, les an-

question. Je suis soutenue par ma fa-
mille mais pas par la société. »
Comme la quasi totalité des parents
interrogés par I'Unapei dans le
cadre de la récente enquéte natio-
nale La Voix des Parents (voir article
p. 6-9), Evelyne ne cache pas ses
appréhensions. Qu’adviendra-t-il
de David, son fils, apres sa mort. Out
ira-t-il ? Qui prendra soin de lui et
qui veillera sur ses droits ? 88 % des
parents peinent a imaginer ce que
sera, demain, la vie et 'accompa-
gnement de leur enfant en situation
de handicap. 91 % indiquent méme
faire de cette question « la priorité
de leur vie ».

Les pouvoirs publics

ala traine

Cette inquiétude face a l'avenir n’est
pasnouvelle. Depuis prés de 30 ans,
associations et établissement so-
ciaux et médico-sociaux constatent
I'avancée en age des personnes
qu'ils accompagnent et alertent sur
le phénomeéne. Les évolutions dé-
mographiques et I'allongement de
I'espérance de vie laissent prévoir
depuis longtemps I'émergence de
nouveaux besoins dans tous les do-
maines de la vie : hébergement, ac-
compagnement, maintien des ac-
quis et de la vie sociale... Mais les
pouvoirs publics n'ont pas pris la
mesure de la situation. Dans un rap-
port particulierement cinglant, pu-
blié mi-septembre, la Cour des
comptes dénonce une absence
d’anticipation et un défaut de pilo-
tage des politiques publiques en la
matiére. Lorgane de controle des
comptes publics constate la « trés
nette insuffisance de l'offre médi-
co-sociale, conduisant a des situa-
tions d'exclusion sociale, a des hos-
pitalisations de longue durée
inappropriées et a des sorties vers des
établissements non adaptés. » Déja
fragilisées, les personnes concernées
se retrouvent de facto condamnées
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Comment avez-vous recu
le récent rapport de la Cour
des comptes sur le vieillis-
sement des personnes en
situation de handicap 7 C'est
un rapport particuliérement
sévére, La France présente
déja de grosses lacunes dans
la prise en charge globale du
vieillissement. Mais la Cour
des comptes souligne que les
politiques publiques n'ont pas
anticipé I'avancée en age des
personnes en situation de han-
dicap. Cette évolution combi-
née de la démographie et de
I'amélioration de I'espérance
de vie est pourtant annoncée
depuis les années 1990 ! Les
personnes vivent plus long-
temps et survivent aujourd’hui
aleurs parents.

Comment expliquer cette
imprévoyance ? L'une des ex-
plications est peut-étre que,
pendant tréslongtemps,onn'a
pris en compte que les gens
vivant en établissement. On
a totalement fait I'impasse,
dans les statistiques, sur les
personnes vivant a domicile,
considérant qu'elles étaient
dans une ssituation ordinaire. Or
ces personnes représentent
90 % des publics concernés !
Les politiques en direction du
domicile n'ont jamais été mises
en ceuvre. Les gens sont chez
eux, qu'ils se débrouillent! On
considére que c'est une affaire
privée familiale. Par rapport a
d’autres pays, nous avons une
vision extrémement subsi-
diaire de I'Etat. Il n'intervient,

« Lune des premiéres réponses,
c’est le domicile »

éventuellement, que si les fa-
milles sont déficientes. Et en-
core, il ne le fait pas ! Selon moi,
'une des premiéres réponses,
c'est le domicile. Lenjeu est de
permettre aux gens de rester
chez eux avec des aides adap-
tées. L'habitat inclusif, par
exemple, que je désigne plus
volontiers comme un habitat
accompagneé, partageé, inséré
dans la vie sociale, est aussi
une des réponses possibles.

La Cour des comptes préco-
nise justement l'ouverture
de 120 000 places a domicile
pour un coiitannuel de 1,2 mil-
liard d'euros...Enlamatiére, je
pense qu'il faut toujours glo-
baliser I'approche. En 2020,
la France a créé, d’ailleurs
avec beaucoup de retard, une
branche autonomie de la Sécu-
rité sociale confiée a la CNSA.
Il faut faire fonctionner cette
branche et abonder tout a la
fois le champ des personnes
en situation de handicap et
celui des personnes vieillis-
sant avec difficultés. J'associe
volontairement les deux car
la France est le seul pays en
Europe ales différencier. C'est
uneaberration! Aujourd’hui, on
est loin du compte en termes
de financements ! Si on veut
étre cohérents, il faut allouer
5410 milliards d'euros supplé-
mentaires par an a la CNSA -
dont le budget global est de
32 milliards. Or, en 2024, elle
ne recevraque 2 milliards sup-
plémentaires, c'est compléte-
ment insuffisant.
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age extraite du documentaire Mon enfant aprés moi,
alisé par Martin Blanchard en 2022. Disponible sur arte.tv.

a un « vieillissement dégradé par
rapport a la population générale ».
Sans compter la double peine a la-
quelle sont condamnés les parents
vieillissants, contraints d’assumer
tout a la fois leur propre avancée
en age et celle de leur enfant (voir
article p. 28-29).

Les besoins
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La triste réalité des chiffres

Pour illustrer son propos, la Cour des comptes avance de nom-
breuses statistiques. Elle soulighe que I'accés aux établisse-
ments pour personnes en situation de handicap est particuliére-
ment tendu. La probabilité d'y étre admis n'est que de 65 %, tous
ages confondus. Cette proportion passe a seulement 33 % pour
les plus de 45 ans. Cet accés est plus difficile encore pour les
personnes présentant un trouble envahissant du développement
Le rapport note également une forte tension sur les services
d'accompagnement a domicile auxquels accédent effectivement

d’'une réponse graduée

Dans son rapport, le premier a se
consacrer a cette thématique, la
Cour des comptes appelle I'Etat a

seulement 41 % des demandeurs.

Le rapport de la Cour des comptes sur L'accompagnement des

personnes en situation de handicap vieillissantes (sept. 2023)
est consultable sur www.ccomptes.fr (rub. « Publications »)

apporter « une réponse globale dé-
terminée ». Elle réclame notamment
un peu plus d'un milliard d’euros
par an afin de déployer des solutions
de soutien a domicile. Développées
partout en France par les associa-
tions, les initiatives a financer ne
manquent pas!Qu'il s'agisse de pré-
parer les travailleurs d’Esat a la re-
traite, de mettre en place des équipes
mobiles dédiées aux seniors, de
nouer des partenariats avec le sec-
teur gérontologique ou de co-gérer
des unités spécialisées au sein des
Ehpad (voir article p.25-27), toutes

les pistes sont aujourd hui explorées
pour répondre a la grande diversité
des situations.

Afin de mettre en lumiére ces expé-
rimentations, quatre grandes régions
du réseau Unapei (Nouvelle-Aqui-
taine, Bretagne, PACA-Corse et Bour-
gogne Franche-Comté) se sont as-
sociées pour recenser les projets
existants (voir article p. 24). Lobjec-
tif est d’en faciliter I'essaimage au
plan national et surtout de montrer

qu’il n'y a pas de solution unique
pour accompagner le vieillissement
des personnes en situation de han-
dicap et de leurs parents.

Pour étre a la hauteur des enjeux,
I'Etat doit apporter une réponse gra-
duée, s'appuyant sur une « palette
de solutions ». Auregard de la situa-
tion, il est probable que les finance-
ments recommandés par Cour des
comptes soient encore bien en deca
des besoins réels. ®
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RECENSEMENT ET PARTAGE

DES INITIATIVES DU RESEAU UNAPEI

Quatre Unapei régionales ont constitué un groupe de travail pour recenser les initiatives
engagées au sein du réseau sur la thématique du vieillissement. La finalité : partager
ces expériences et disposer d’'une vision étayée pour mobiliser les pouvoirs publics.

es associations du réseau
(o Unapei n’ont pas attendu
le récent rapport de la

Cour des comptes pour s'interroger
sur la question de I'avancée en dge
des personnes en situation de han-
dicap et de leurs aidants. Depuis
de nombreuses années, elles me-
surent les effets de ce phénomeéne
au sein de leurs établissements et
services et les difficultés générées
par l'insuffisance de solutions fi-
nancées et autorisées par les pou-
voirs publics. Partout en France,
elles portent des initiatives et ex-
périmentent des solutions. Lenjeu
est d’'apporter des réponses adap-
tées afin de maintenir la qualité de
vie et d'accompagnement de ces
personnes vieillissantes et de leur
épargner des ruptures de parcours
toujours brutales et des orienta-
tions non souhaitées en Ehpad.
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Courant 2022, quatre grandes ré-
gions du réseau Unapei (Bour-
gogne Franche-Comté, Bretagne,
Nouvelle-Aquitaine et PACA Corse)
se sont associées pour lancer un
recensement des expériences exis-
tantes ou en cours de lancement et
les réflexions engagées autour des
pratiques professionnelles en di-
rection de ces publics.

Des pistes pour agir

Les enjeux sont multiples. Il s'agit
tout d’abord de recenser les initia-
tives actuelles pour favoriser leur
essaimage en permettant aux por-
teurs de projets de bénéficier de
I'expérience de leurs pairs. Au pro-
gramme aussi le développement
d'arguments sur la base d'une vision
étayée. Lobjectif est d'engager des
actions de plaidoyer pour inciter les
pouvoirs publics a agir. Autres am-

bitions a plus long terme : dévelop-
per d'une part, une offre de services
et d'accompagnement multiples en
direction des personnes, qui soit a
la fois viable financiérement, pé-
renne et pleinement inscrite dans
une logique partenariale. D'autre
part, imaginer un dispositif en di-
rection des parents vieillissants afin
de leur proposer un accompagne-
ment, des informations et des res-
sources pour faciliter leurs dé-
marches. La collecte des données
aupres des associations des régions
engagées devrait étre finalisée d'ici
la fin de I'année. Courant 2024, elle
fera I'objet d'une publication sous
forme de guide-annuaire. Ce sup-
port fournira aux associations des
pistes d'actions doublées d'un ar-
gumentaire utile dans leurs négo-
ciations avec les autorités de
controle et de tarification. @
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LUNAPEI ALPES PROVENCE
S'INSTALLE A LEHPAD

Début octobre, la Résidence Mazargues, installée dans le 9¢ arrondissement de
Marseille, inaugurait une unité spécialisée qui accueille 10 personnes handicapées
vieillissantes. Sa particularité : elle est cogérée par le groupe Domusvi et I'Unapei

Alpes Provence.

est un batiment de trois
( étages, a flanc de colline,
directement adossé au

massif des Calanques. Larésidence
Mazargues, du nom de ce quartier
du 9¢ arrondissement de Marseille,
accueille a 'année 85 résidents
agés, autonomes et dépendants.
Christian Sanchez y est arrivé fin
septembre, a 'avant garde d'un pe-
tit groupe de 10 personnes qui ont,
depuis, investi le rez-de-chaussée
del'établissement. Totalement res-
tructuré et réaménagé, il abrite une
Unité pour personnes handicapées
vieillissantes (UPHV) inaugurée
officiellement début octobre. « Je
suis le premier arrivé alors jai pu
choisir la plus grande chambre. Il y
a de l'espace, c'est tranquille, on est
bien ici », confie le septuagénaire
qui résidait précédemment au
foyer de vie La Panouse, géré par
I'Unapei Alpes Provence. Comme
pres de 40 000 personnes en situa-
tion de handicap sur I'ensemble du

territoire, Christian est désormais
résident d’Ehpad. Selon un récent
rapport de la cour de comptes (voir
article p. 22-23), les maisons de re-
traite du milieu dit ordinaire
constituent aujourd’hui les princi-
pales structures d’accueil pour les
personnes en situation de handi-
cap vieillissantes. Cette réalité fait
largement débat au sein des asso-
ciations ot I'on dénonce l'inadap-
tation de 'accompagnement et!'im-
portant écart d’age entre les
résidents « ordinaires », qui ont
souvent dépassé les 80 ans, et de
nouveaux arrivants, a peine agés de
la soixantaine et encore en pleine
forme physique en dépit de signes
de vieillissement précoce.

Garder la main

sur les financements

A Mazargues, I'Unapei Alpes Pro-
vence et le groupe Domusvi, pro-
priétaire de larésidence, ont pensé
les choses de manieére a contourner

cet écueil. Bien que directement
reliée a I'établissement, I'unité ot
réside Christian constitue un es-
pace a part, disposant de sa propre
entrée. « C'est une petite unité co-
cooning, indépendante et ouverte
sur l'extérieur », résume Magali Vin-
son, directrice adjointe du com-
plexe La Panouse. On y vit a son
rythme, ony prend ses repas etd’ici
peu, le temps que se mette en place
I'organisation du lieu, chacun
pourra, selon ses capacités d'auto-
nomie et son projet personnalisé,
suivre ses activités a l'extérieur, al-
ler faire ses courses ou boire un
café en terrasse. Mais la vraie ori-
ginalité de Mazargues réside dans
son mode de gestion partagée. « Au
départ, I’Agence régionale de santé
et le Conseil départemental était
disposés a apporter un financement
a 'Ehpad pour accueillir 'UPHV
mais nous sommes parvenus a les
convaincre de flécher ce finance-
ment vers I'Unapei AP, explique

Un ensemble de solutions

pour accompagner I'avancée en age

L'Unapei Alpes-Provence a anticipé la question du vieillis-
sement dés 2008 avec l'ouverture successive de 3 foyers
d'accueil médicalisés (FAM) résérvés aux 50 ans et plus mais
les places disponibles y sont rares. Lassociation a par ailleurs
transformeé ses foyers d’'hébergement en Etablissements d'ac-
cueil non médicalisés (EANM) pour permettre aux personnes
d'y résider sans limite d'age. Le nombre de personnes vieil-
lissantes va toutefois toujours croissant. LUPHV cogérée en
Ehpad se présente ainsi comme une nouvelle réponse parmi
un ensemble de solutions.
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Jean-Yves Lefranc, directeur géné-
ral de l'association. Le résultat est
que nous conservons totalement la
main sur laccompagnement indivi-
duel des résidents et que nous en res-
terons les garants dans la durée. »
Concretement, ce financement
permet de mobiliser une équipe
mobile de cinq accompagnants
éducatifs et sociaux (anciennement
AMP) directement rattaché au foyer
d’accueil médicalisé des Eglantines
de 'Unapei AP.

Une équipe mobile
présente 365 jours par an
« Ces professionnels qualifiés que
nous avons recrutés sont présents
en binome a Mazargues 9 heures
par jour, 365 jours par an, week-end
compris. lls assurent au quotidien
l'accompagnement socio-éducatif,
le maintien des acquis, la mise en
place d'activités de loisirs », détaille
Magali Vinson. L'équipe médi-
co-sociale intervient en complé-
ment du personnel médical de
I'Ehpad (aide-soignants, infir-
mieére, ergothérapeute, psycho-
logue...) et des intervenants libé-
raux (kiné, orthophoniste...). Toute
une chaine sanitaire que les éta-
blissements médico-sociaux ne
parviennent plus a attirer vers eux
pour des raisons de statut et de ré-
munération. « Nous associons nos
expertises respectives, ce qui permet
aux résidents de I'UPHV de bénéfi-
cier d'un taux d'encadrement supé-
rieur a 3 pour 10 », explique Bap-
tiste Cesbron, directeur de
I'établissement. « Au niveau de
I’Ehpad, nous navons, par exemple,
pas les moyens de mobiliser un pro-
fessionnel pour accompagner des
personnes lors d'une sortie en ville,
poursuit-il. Les résidents de ['UPHV,
eux, ont cette possibilité. »
Christian Sanchez, qui a toujours
été trés autonome, entend bien
continuer a profiter de sa liberté de
mouvement pour « faire sa vie »,
s’offrir un restaurant de temps en
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« J'ai quitté mes parents a I'dge de 40 ans passé.
Jaurais aimé partir plus tot. Maman était d'accord mais
Papa ne voulait pas. Je leur ai dit : “ Quand vous serez
d’accord, on en reparlera.” On n'en a jamais reparlé.

C'est dommage. » [T Wi Tl

temps avec ses « collegues » de la
Panouse et poursuivre son activité
d’administrateur de l'association
Algernon, organisatrice de la
grande course annuelle éponyme,
bien connue a Marseille et ouverte
atous les coureurs valides et en si-
tuation de handicap. « Sadapter a
une nouveau lieu de vie et a nou-
velle équipe, c'est pas facile, confie-
t-il. Jai été trés angoissé ces derniers
temps, mais je prends mes marques.
L'autre jour, avec Damien, un mo-
niteur que je connais bien, on est
allé repérer le parcours jusqu'au bus
que je devrai prendre pour aller chez
mon beau-frére qui habite du coté
d’Aubagne. » Lalerte septuagénaire,
qui a coupé le ruban le jour de
I'inauguration, peut aussi compter
sur la présence rassurante de Ma-
guy Santucci, son ancienne réfé-
rente, qu'il connait depuis pres de

20 ans. C'est elle qui lui a conseillé
de saisir 'opportunité de venir a
Mazargues, dans un environne-
ment plus calme, plus adapté a son
age que son ancien établissement.

Une démarche
partenariale et inclusive
Issus de foyers de vie et foyers d’ac-
cueil médicalisés de l'Unapei AP et
d’autres associations, les résidents
de 'UPHV n'ont pas tous le méme
niveau d’autonomie que Christian,
mais ils sont encore pleinement
actifs. « Ce sont des personnes qui
ont une vie sociale, un projet de vie
mais qui ont besoin d’un suivi mé-
dical que nous ne pouvons pas leur
apporter dans nos établissements »,
explique Pascale Pasquier. Depuis
le début de 'année, elle a coor-
donné, coté Unapei, la commission
d’admission des futurs résidents en



lien avec le médecin de I'Ehpad et
les associations partenaires. Parmi
eux, on retrouve Brigitte’, 77 ans,
précédemment en FAM et qui as-
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Christian Sanchez, a gauche en chemise bleue,
lors de I'inauguration de la résidence
Mazargues début octobre.

C'EST MON HISTOIRE

« On se dit parfois qu’il
vaudrait mieux que Carine
parte avec nous »

Depuis I'enfance, notre fille Carine, agée de 43 ans, a
toujours été intégrée dans la vie sociale. Mais depuis
six ans, elle est de retour a lamaison a temps complet.
Pendant 15 ans, elle a fréequenté un service d’accueil
de jour (SA)). Elle partait le matin et rentrait le soir a
17h. Mais I'accompagnement n'était pas adapté pour
une jeune femme autiste. Les choses
ont mal tourné. Elle a été agressée par
unautre jeune handicapé, multiplié les
troubles du comportement, rentrait
stressée, épuisée. Nous avons fini
par l'en retirer. Mais ce que l'on nous
proposait, c’est une maison d’accueil
spécialisée (MAS) sans prise encharge
éducative adaptée a I'autisme. Sans
compter que I'établissement dépend

d'un hopital psychiatrique. Aumoindre
probléme, on I'aurait bourrée de neu-

piraitaunlieude v1e.plus intimiste CHRISTINE ET GERARD
et proche du centre ville, ou encore LEDUQUE, PARENTS

Xavier', jeune retraité d’Esat, qui a DECARINE, 43 ANS

posé sa candidature al'issue d'une
visite.

L'UPHV de Mazargues compte
parmi les toutes premiéres unités
cogérées en France. « Ce modéle-la,
je le défends parce qu'il s'inscrit
dans une démarche partenariale et
inclusive et garantit la qualité de
vie et d'accompagnement des per-
sonnes, conclut Jean-Yves Lefranc.
Il est viable au plan financier
puisque, grace a la mutualisation,
son coftit est 50 % moins élevé que
celui d’un FAM. » Au regard de la
qualité de I'encadrement, des lo-
caux et des équipements proposés,
le directeur général de 'Unapei AP
espere avoir al'avenir la possibilité a
l'avenir de reproduire l'expérience
en d'autres lieux. ®

roleptiques. Pas question! A lamaison,
elle ne manifeste plus de troubles. Elle
fréquente un groupe d’'entraide mu-
tuel (GEM) trois heures par semaine. Depuis trois ans,
grace au PCPE ( Pole de Compétences Externalisées),
elle bénéficie d’'une prise en charge individualisée par
un éducateur deux heures par semaine et une psy-
chomotricienne 45 minutes tous les 15 jours. Mais ce
dispositif trés bénéfique va s'arréter. Faute d'enveloppe
budgétaire, on ne sait pas comment cela se passera
aprés. Alors, a 72 et 66 ans, on varecommencer le com-
bat pour trouver des solutions... Et qu'adviendra-t-il
de nous ? Carine peut progresser. Elle a besoin d'étre
stimulée, valorisée. A 43 ans, elle commence méme a
développer lacommunication verbale. Aucune solution
n'est adaptée a sa situation. C'est trés angoissant. On
se dit parfois qu'il vaudrait mieux que le moment venu,
elle parte avec nous.

Complexe La Panouse - Unapei Alpes Provence

205 avenue de la Panouse, 13009 Marseille
* Les prénoms ont été modifiés pour préserver Tél.: 0491820929

l'anonymat des personnes.
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LADAPEI DU FINISTERE A LECOUTE

DES PARENTS AGES

La question de 'avancée en dge des personnes en situation de handicap focalise
principalement I'attention sur les personnes elles-mémes. Mais qu’en est-il des
parents vieillissants ? Quelles sont leurs interrogations, leurs besoins ? Le réseau
Aprés Parents, initié par I’Adapei du Finistére, s’emploie a aller a leur rencontre.

83 ans, Monique ne fait pas
(o son age. Comme beau-
coup de parents d'enfants

en situation de handicap, c’est une
battante qui a passé sa vie a recher-
cher des solutions pour son fils,
Pascal’, trisomique. De ces combats
incessants, elle a conservé une éton-
nante énergie mais la fatigue com-
mence a peser. « Dans 6 ans, je ne
serai probablement plus la pour féter
les 60 ans de Pascal », confie-t-elle.
Ancien travailleur d’Esat, il réside
actuellement en foyer de vie et de-
vrait pouvoir y rester sans limite
d’age. Mais si sa santé se dégrade,
onl'orientera vers une structure mé-
dicalisée. Le cauchemar de Mo-
nique est d’imaginer son fils dans
un établissement qui ne serait pas
du tout adapté a sa situation, a sa
personnalité. Quelle solution ima-
giner ? Comment anticiper les
choses ? Comme elle, de trés nom-
breux parents s'inquiétent de l'ave-
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nir de leur enfant aprés eux mais
rares sont les interlocuteurs suscep-
tibles de répondre aux mille et une
interrogations qui se posent dans
tous les domaines : droit, santé, lo-
gement, patrimoine... Et qui, d'ail-
leurs, s'intéresse a leur situation
personnelle, souvent précaire ? « A
partir d’un certain age, les parents
d’enfants en situation de handicap
passent sous les radars, constate
Jean-Francgois Quillien. Ef comme
les personnes dgées vont rarement
manifester pour faire entendre leur
voix, ils doivent saccommoder de la
double peine a laquelle ils sont assi-
gnés : essayer de préparer l'avenir de
leur enfant vieillissant tout en assu-
mant leur propre avancée en dage. »

Amorcer un cheminement
Ancien président de I’Adapei du Fi-
nistére, Jean-Francois Quillien s'est
rapproché de la sociologue Fran-
¢oise Le Borgne-Uguen de I'univer-

sité de Brest pour étudier cet « angle
mort » des politiques publiques.
Leur réflexion a permis de mettre
en lumiére 'ampleur de la problé-
matique et l'absence de réponses
proposées aux familles. Sur cette
base a été imaginé en 2022 le dis-
positif Apres Parents, expérimenté
dans le cadre d'un appel a projet de
la CNSA. L'objectif : aller a la ren-
contre des parents 4gés et leur pro-
poser une écoute de qualité. « Le
spectre des situations est tellement
immense que nous n'avons pas lam-
bition de leur apporter des solutions
toute faites. L'idée est de leur per-
mettre de s'exprimer afin d'identifier
leurs besoins, de leur apporter un
premier niveau de réponse et d amor-
cer avec eux un cheminement, Ce que
nous visons, sur la durée, c'est de leur
donner une visibilité pour interpeller
les politiques. »

Pour construire le dispositif, 'Ada-
pei du Finistére a entrepris de



constituer un réseau de proximité
associant différents acteurs concer-
nés par le sujet : 'Union départe-
mentale des associations familiales
(UDAF), I'Association tutélaire du
Ponant (ATP), différents Centres lo-
caux d'information et de coordina-
tion gérontologique (CLIC), la
MDPH... Neuf organismes mobi-
lisent aujourd’hui 15 « référents
Apres Parents » sur le département.
Pendant pres de 6 mois, ces profes-
sionnels de spécialités diverses (as-
sistantes sociales, mandataires ju-
diciaires, coordinateurs de CLIC...)
ont travailllé avec un groupe de pa-
rents pour co-construire avec eux
cette nouvelle fonction.

Depuis mai dernier, Claire Proust et
deux autres collegues de I'ATP
consacrent, comme tous les autres
membres du groupe, 10 % de leur
temps de travail, a 'écoute de parents
agés. C'est a elle que Monique, la
mere de Pascal, a confié ses inquié-
tudes. « Lentretien a duré prés de
deux heures, le temps que s'instaure
une relation de confiance, se sou-
vient-elle. Au départ, les sujets évoqués
sont plutot techniques et administra-
tifs, puis les personnes en arrivent
progressivement a se confier. » Tous
les thémes sont abordés. On parle
hébergement, transmission, média-
tion familiale, mais il est aussi ques-
tion de santé mentale, de la mort,
de la maladie... « L'important est de
melttre les sujets sur la table, d ouvrir
des réflexions et de se revoir plusieurs
fois dans l'année pour mesurer les
avancées. »

Travail de réseau

et expertises croisées

De par son métier, Claire Proust est
compétente pour conseiller les pa-
rents sur les questions de patri-
moine ou sur les mesures de pro-
tection mais l'idée est aussi de
solliciter I'expertise des autres pro-
fessionnels du groupe. Sur les
conseils de ses collegues duréseau,
enréponse al'une des grandes in-
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Lancement ofﬂcfel duréseau Aprés Parents,
le 17 octobre, en présence de Maél de Calan, président
du département, et de Luc Gateau, président de I'Unapei.

quiétudes de Monique concernant
la transmission de la connaissance
unique qu'elle a des habitudes de
vie de son fils, de sesrituels, de ses
angoisses, elle lui a suggéré d'ex-
périmenter 'accueil familial a
temps partiel pour passer le relais
progressivement. Peut-étre l'idée
fera-t-elle son chemin ? « Lambition,
résume Jean-Frangois Quillien, est
de développer le partage de compé-
tences et l'échange d’expériences en
vue d affiner le service au fur et a me-
sure que les besoins vont se révéler. »

Adapei du Finistére - 19, rue Joseph-Halleguen - 29106 Quimper
Tél. 0298 5551 43 - www.adapei29.fr

A ce jour, pres de 68 parents - sur
les 800 adhérents de 'Adapei 29 - a
souhaité rencontrer un référent
Apres Parents. « Encore sagit-il de
familles connues de l'association et
qui sont déja un peu informées, pré-
cise Claire Proust. Nous aimerions
aller chercher des situations non
étayées oit des familles sont totale-
ment livrées a elles mémes, a la
merci du moindre imprévu. » ®

* Les noms ont été modifiés pour préserver
l'anonymat des personnes.

Référent Aprés Parents : une nouvelle
fonction a consolider collectivement

Le dispositif mis en place par 'Adapei du Finistére s'inspire d'une
initiative déployée en Belgique (www.madras-asbl.be). Nommeé
Madras, du nom de I'étoffe emblématique des Antilles, ce service
invite a « tisser ensemble un avenir de qualité » pour les personnes
en situation de handicap en mobilisant autour d'elles un réseau
de personnes compétentes. « C'est ce travail de co-construction
associant des professionnels de différents horizons et un groupe
de parents qui a été initié par ’Adapei, note Shama Nzuzi, étudiante
enmaster al'université de Brest qui a observé la démarche. Lenjeu
est désormais de poursuivre ces échanges pour assurer lamontée
en compétences des référents Aprés Parents dans la durée ».
L'Adapei travaille par ailleurs avec son homologue belge et 'Unapei
afin d'alimenter une réflexion collective au niveau national et de
créer en France le cadre juridique nécessaire pour y transposer le
modéle belge, beaucoup plus élaboré. « Il y a la un enjeu national
qui dépasse largement le cadre de notre département », estime

Jean-Francois Quillien. ®
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HANDICAP
LES DROITS DES PROCHES AIDANTS |

L'ESSENTIEL EN 15 FICHES

Familles, bénévoles, professionnels, personnes
en situation de handicap... Découvrez la nouvelle édition
des guides de l'Unapei sur les droits des proches aidants !

Le guide « Handicap : les droits des proches aidants », publié par I'Unapei, a pour vocation de permettre
aux lecteurs de comprendre et de s’approprier I'essentiel des droits des proches aidants.

Organisé autour de 15 fiches pratiques, ce guide comporte de nombreuses informations sur la mise en
ceuvre des droits des proches aidants (les droits aux congés, les solutions de répit, la retraite...) et apporte
des réponses concrétes aux interrogations des proches aidants et des personnes qui les accompagnent.

Edition Unapei - juin 2022 - Format : 180 x 240 mm - 136 pages
Bon de commande a télécharger sur unapei.org (rubrique « nos publications »)
Tarif adhérent Unapei : 13,30 € + frais de port

In’zgrance O :
Aveclesoutiende:  Lamutuelle des solidarités @3: U Na pel
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SANTE MEDICO-SOCIAL

COMPRENDRE LE ROLE
DE LA PERSONNE DE CONFIANCE

Quel est le role de la personne de confiance ?
Comment la désigner ? Est-ce obligatoire ?
Comment la personne de confiance
s'accorde avec les missions d'un tuteur ?
Voici les éléments essentiels a retenir!

Le concept de « personne de confiance »
en matiére de santé est apparu en 2002. Le
législateur n'a eu de cesse de renforcer son
role afin d'inciter chacun a la désignation
d’une personne de confiance.

En 2015, la loi applique le concept au
secteur médico-social. Les deux
désignations répondent a des objectifs
difféerents. Il importe de bien dissocier

la personne de confiance « santé » et celle
du « médico-social ».

1- LA PERSONNE DE CONFIANCE

DANS LE SECTEUR SANITAIRE

Toute personne majeure peut désigner une
personne de confiance en matiére de santé.
C'est un droit qui vous est offert mais ce
n'est pas une obligation.

‘Sonrdle?

Lorsqu’une personne de confiance est
désignée en matiére de santé, elle a
plusieurs missions. Elle peut, si vous le
souhaitez :

= vous accompagner dans les rendez-vous
medicaux,

» vous aider dans la prise de décisions
relative a votre santé,

» dans le cas ol vous n'étes plus en capacité
d'exprimer votre volonté, elle est consultée
par I'équipe médicale lors de tout
questionnement sur la mise en ceuvre,
la poursuite ou I'arrét des traitements.

Elle a pour mission d'exprimer ce que vous
auriez souhaité.

‘Qui désigner ?

Vous pouvez désigner toute personne
majeure de votre entourage en qui vous
avez confiance et qui accepte d’assumer
cette mission. Ce peut étre votre conjoint, un
de vos enfants ou un de vos parents, un ami,
un proche, votre médecin traitant, etc...

Quand la désigner ?

La désignation d'une personne de confiance
en matiére de santé peut se faire a tout
moment.

Lors d’'une hospitalisation, les médecins sont
dans l'obligation de vous proposer, si cela
n'est pas déja fait, de choisir votre personne
de confiance. Vous pouvez toutefois refuser
de procéder a une telle désignation.

Comment la désigner ?

La désignation doit se faire par écrit :

= sur papier libre, daté et signég, en précisant
l'identité et les coordonnées de la personne
de confiance,

= sur un formulaire type disponible sur
internet.

La personne de confiance doit
obligatoirement co-signer le document et
accepter cette mission.

Sivous avez des difficultés pour écrire, vous
pouvez demander a deux personnes
d’attester par écrit que cette désignation est
bien votre volonté.

Vous pouvez changer d'avis et/ou de
personne de confiance a tout moment enle
précisant par écrit (ou par oral devant deux
témoins qui I'attesteront par écrit).

2+:LAPERSONNE DE CONFIANCE DANS
LE SECTEUR MEDICO-SOCIAL

En 2015, le législateur a souhaité mettre en
place la personne de confiance dans le
secteur médico-social.

Cette désignation est aujourd’hui proposée a
toute personne qui intégre un
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SAVOIRPLUS:

« Pour la personne de
confiance en matiére de
santé:Art.L.1111-6 du
code de la santé
publique

« Pour la personne de
confiance en matiére
médico-sociale: Art.
L311-5-1ducodede
I'action sociale et des
familles

Annexe 4-10 du code de
I'action sociale et des
familles

établissement médico-social. Cela
s'applique également pour les services
d'aide a domicile.

Sonrole?
La personne de confiance désignée dans le
secteur médico-social n'intervient que dans
la prise en charge par I'établissement.

Ses missions sont donc distinctes de la
personne de confiance « santé » qui
n'intervient que dans le parcours médical, a
I'hopital.

La personne de confiance « médico-sociale »
peut si vous le souhaitez :

B vous accompagner dans les démarches
liées a votre prise en charge sociale ou
médico-sociale par 'établissement (ex:
accompagnement dans la signature du
contrat de séjour, le projet personnel
individualisg, ...),

B assister aux entretiens médicaux prévus
dans le cadre la prise en charge médico-
social,

g aider dans la compréhension de vos droits.

En aucun cas cette personne de confiance
ne peut se substituer a votre décision.

Qui désigner ?
Vous pouvez désigner toute personne de
votre entourage en qui vous avez confiance
et qui accepte d'assumer cette mission.

Il n'est pas nécessaire d'avoir un lien familial
avec cette personne.

Vous pouvez choisir la méme personne pour
exercer les missions de la personne de
confiance dans les deux champs de la santé
et du médico-social.

Quand la désigner ?

Les établissements médico-sociaux,

y compris les services d'aide a domicile,
sont dans l'obligation de demander a toute
personne accompagnée si elle souhaite
désigner une personne de confiance

(en général, les établissements ont un

« formulaire type »).

Méme si la loi contraint les établissements a
proposer cette désignation, vous étes libre
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de refuser. La désignation d’'une personne
de confiance est une simple faculté pour
vous !

3: LA DESIGNATION D'UNE PERSONNE
DE CONFIANCE EN PRESENCE D'UNE
MESURE DE PROTECTION JURIDIQUE

La régle est que toute personne sous
mesure de protection peut désigner une
personne de confiance.

En présence d’une tutelle, le majeur
protégé doit obtenir I'autorisation du juge.
Dans I'hypothése ol la personne de
confiance a été désignée antérieurement a la
mesure de tutelle, le juge confirme la
désignation de cette personne ou la révoque.

Sila personne sous tutelle n'est pas en
capacité d'exprimer son consentement,
aucune désignation ne peut avoir lieu.

La personne sous mesure de protection peut
choisir une personne de confiance autre
que son protecteur.

Dansnecadre,mmentconc!ler
les missions du prote
Iapersonnedeaoﬂﬂame?

B Au sein des établissements médico-
sociaux, il est important de relativiser
I'implication de la personne de confiance.
Son role se limite a8 un accompagnement
et non a une prise de décision. Cette
personne de confiance n'intervient qu'en
appui et assistance dans la compréhension
des droits pour la personne accueillie.

Le tuteur reste donc l'interlocuteur
privilégié en cas d'urgence.

B Au sein de I'hopital pour le parcours
médical, les professionnels de santé
informent et consultent le tuteur.

Sile majeur protégé n'est pas en capacité
d'exprimer sa volonté et qu'il a désigné une
personne de confiance, les médecins doivent
également prendre attache avec elle. La loi
indique gue son témoignage prévaut sur
tous les autres témoignages.
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VOS QUESTIONS / NOS REPONSES

®

ECRIVEZA: Unapei, « Vivre ensemble, 15, rue Coysevox
75876 Paris cedex18 ou a public@unapei.org

« Report de I'age de départ a la retraite a
64 ans: les personnes en situation de handicap

sont-elles concernées ? »

Daniel, 66 ans (Haute-Vienne)

REFERENCES

- Décret
2023-436
du 3 juin 2023

- Décret
2023-435
du 3 juin 2023

a réforme des retraites, entrée en vi-
(o gueur au 1¥ septembre 2023, fera pas-
ser progressivement l'dge légal de la
retraite a 64 ans.
Pour les personnes en situation de handicap,
I'age légal est toutefois maintenu a 62 ans. La
retraite anticipée est toujours possible a par-

tir de 55 ans.

le Laretraite pour inaptitude

ou incapacité permanente

Pour rappel, la retraite pour inaptitude ou in-
capacité permanente permet aux personnes
en situation de handicap de bénéficier, si elles
le souhaitent, des1'age de 62 ans, du versement
de leur pension de retraite.

Peuvent prétendre a la retraite pour inapti-
tude : les titulaires de 'AAH, d'une carte mo-
bilité inclusion « invalidité » ou carte d’invali-
dité, d'une pension d’invalidité, les personnes
médicalement reconnues inaptes au travail,
les personnes s'étant vues reconnaitre un taux
d’incapacité d’au moins 50 %.

Quelle que soit leur durée d’assurance, les
personnes en situation de handicap peuvent
bénéficier d'une retraite a taux plein, c’est-
a-dire d'un taux maximal de 50 % pour le
calcul du niveau de pension. Une retraite a taux
plein est une retraite attribuée sans décote.

2e Laretraite anticipée

La retraite anticipée permet aux travailleurs
en situation de handicap de percevoir leur re-
traite au plus tot et a partir de 55 ans. La ré-
forme a assoupli ces conditions d’acces.
Avant la réforme des retraites, la personne en
situation de handicap devait avoir un certain

nombre de trimestres validés dont un mini-
mum de trimestres cotisés. Aujourd’hui, seuls
les trimestres cotisés comptent.

Exemple : une personne en situation de han-
dicap née en 1969 devra, pour prendre sa re-
traite anticipée au ler janvier 2024, avoir cotisé
110 trimestres. Auparavant, il lui fallait 130
trimestres validés dont un minimum de 110
trimestres cotisés.

Autre condition arespecter : le demandeur doit
justifier d'une incapacité permanente d’au
moins 50 % ou d'un handicap de niveau com-
parable (bénéficiaire de la pension d'invalidité
de 2¢ catégorie ou 3° catégorie) durant I'inté-
gralité de la durée de cotisation.

D ibilité rattr largies en

de mangque de justificatifs : jusqu’a présent,
seules les personnes ayant un taux d'incapacité
égal ou supérieur a 80 % pouvaient saisir la
commission de rattrapage de l'assurance re-
traite lorsqu'il leur était impossible de justifier
de leur incapacité pour certains trimestres.
Désormais, cette possibilité est ouverte aux
personnes dontle taux d'incapacité est com-
pris entre 50 % et moins de 80 %.

Quel est I'impact de la réforme sur le mon-
tant des pensions des travailleurs d’Esat ?
Les personnes en situation de handicap tra-
vaillant en Esat pourront, sous certaines condi-
tions, bénéficier d'une revalorisation de leurs
pensions de retraite. Pour plus d'informations,
nous vous invitons & consulter le site du gou-
vernement et a vous rapprocher de votre caisse
d’assurance retraite.

® REPONSE REDIGEE PAR BEATRICE HARSTON
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QU’EST-CE QUE LAUTODETERMINATION ?

L'autodétermination est I'un des principaux leviers identifié par I'Unapei pour
améliorer le quotidien et la qualité de vie des personnes en situation de handicap.
Quelques clés pour comprendre cette notion fondamentale.

« S'autodéterminer, c'est agir directement
sur sa vie en effectuant librement
des choix non influencés par

des agents externes indus. »
Michael Wehmeyer, 1996.

Quels préalables

pour faciliter 'autodétermination ?

Développer les capacités individuelles
de la personne dés le plus jeune age et
tout au long de sa vie

> Education, apprentissage
> Quverture au monde, faciliter I'expérimentation
> Encouragement, valorisation

Donner a la personne les moyens
d'exprimer ses choix

> Communication adaptée

Adapter I'environnement '
> Accessibliité
> Accompagnement adapté x

> Approche inclusive
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Les ™

de | ‘aute
(d'ap

POUVOIR D'AGIR

Avoir conscience de

ses capacités, acquérir

une meilleure estime de soi,
étre apte a identifier

ses forces, ses réussites
et ses échecs pour
se fixer des objectifs
réalisables.

Indiquer
ses préférences,
faire des choix, initier
une action en identifiant
les ressources.

Un équilibre
a trouver
entre

Protection Risque

'|-



liers
'mi?ation
neyer

AUTOREGULATION

Analyser son environnement
et ses possibilités avant de
prendre ses décisions et d’'en
évaluer les conséquences.

AUTOREALISATION

Apprendre & tirer profit

de la connaissance de

ses forces et faiblesses
afin de maximiser son
développement personnel.
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Ne pas confondre
autodétermination et...

@ ... autonomie : une personne en situation de
grande dépendance peut avoir une pleine et entiére
autodétermination tout au long de sa vie.

6 ... autoreprésentation : cette derniére vise a
permettre aux personnes en situation de handicap de
prendre la parole en tant que citoyens et de défendre
leur point de vue, le plus souvent collectivement.

(. ...injonction a faire des choix : l'autodétermi-
nation suppose de se connaitre, d'identifier ses valeurs
et ses préférences.

? .. un sujet réservé aux adultes:iln'yapas
age pour s'autodéterminer dés lors que I'apprentis-
sage, les outils et méthodes de communication sont
adaptés.

9 ... Ia fin de tout accompagnement : |a per-
sonne peut étre accompagnée dans certains domaines.
Cet accompagnement peut aussi varier selon les
périodes de la vie.

@ . qualité innée : 'autodétermination est
une compétence qui s’acquiert par un apprentissage

0 ... faire ce que I'on veut quand on veut:
s'autodéterminer, c'est agir en tenant compte des
régles et des codes sociaux.

POUR EN SAVOIR PLUS

Haute autorité de santé - Recommandations de
bonnes pratiques - L'accompagnement de la personne
présentant un trouble du développement intellectuel
(volet 1) - Autodétermination, participation et
citoyenneté (juillet 2022)
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Etre auto-représentant

Etre auto-représentant, c’est :

- Représenter toutes les personnes
en situation de handicap
et défendre leurs droits

- Prendre la parole
- Donner son avis
- Défendre son point de vue

Pourquoi devenir autoreprésentant ?

Parfois, les personnes en situation de handicap intellectuel
n‘ont pas la possibilité de prendre les décisions

qui les concernent.

Elles n'ont pas toujours la possibilité de s’exprimer
sur leurs besoins et leurs désirs.

Etre autoreprésentant permet de dire
ce qui est bien pour soi,
de faire des choix par soi-méme:

Par exemple sur:

- Le travail

- Le mode de vie

- Le fait de vivre seul, en cohabitation ou en couple

Etre auto-représentant permet de:
- Gagner en assurance et en autonomie
- S'ouvrir au monde extérieur
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Le role d’'un autoreprésentant:

- Parler au nom des autres et pas que pour soi
- Aider ceux qui ne peuvent pas parler

- Aider ceux qui ne peuvent pas comprendre

- S'engager et prendre des responsabilités

pour améliorer les conditions de vie
des personnes en situation de handicap

- Faire changer le regard des gens sur le handicap

Exemples de ce qu’un autoreprésentant
peut faire:

- Prendre la parole en public

- Sautogérer
- Réfléchir a des projets
- Echanger des idées et des conseils

- Parler du handicap dans les écoles, les hopitaux,
d’autres lieux publics, a la radio...

Texte rédigé avec l'aide

de Cléement Joguet,
administrateur de I'association
d’auto-représentants Nous Auss
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FaLc I
DEUX EDITEURS RENDENT
LA LITTERATURE ACCESSIBLE

Une vingtaine de romans transcrits selon la méthode FALC sont accessibles aux
lecteurs francais en situation de handicap, adultes comme jeunes. lls sont le fruit
du patient travail de deux éditeurs, Oser Lire et Yvelinédition.

e plaisir de lire devient ac-
(o cessible. La montée en
. puissance du FALC suscite

la transcription de romans pour le
plus grand bonheur des lecteurs
avec handicap intellectuel. En
France, deux maisons d'édition dé-
mocratisent la lecture, tout en res-
pectant un des points clés de lamé-
thode FALC : la participation des
personnes en situation de handicap
ala conception des ouvrages.
Oser Lire a été fondé en 2019 par
I'Esat Osea de I'Apei de Périgueux
(Dordogne). Quatre travailleurs de
l'atelier FALC y transcrivent des ro-
mans en paralléle de leur produc-
tion de documents plus administra-
tifs. Parmi eux, Davis Massias.
Il planche actuellement sur LAppel
de la forét de Jack London, une
ceuvre lue dans sa jeunesse.
« Quand on m'a demandé de choisir
un roman a transcrire, j ai immédia-
tement pensé a celui-ci », s'enthou-
siasme-t-il. La Guerre des boutons
est entre les mains d'une autre tra-
vailleuse, Elodie Lavigne. Alors que
certains de ses collégues parcourent
d’abord la totalité de 'ouvrage avant
de se mettre a la transcription, cette
passionnée explique transcrire cha-
pitre apres chapitre.

Transcrire,

illustrer, imprimer

Le succes remporté par les ouvrages
de la maison d’édition est incontes-
table. Kenn Damiens, un autre
membre de I'équipe, en témoigne.
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Il a envoyé tous les ouvrages en
FALC a une de ses amies. « Avant,
elle ne parvenait pas a commencer
un livre. Maintenant elle dévore ! »,
commente-t-il. Oser Lire affiche
déja treize ouvrages a son catalogue,
dont Le Petit Prince, son best-seller,
avec 1 500 exemplaires vendus de-
puis sa transcription, mais aussi
L'Odyssée et des ouvrages plus
contemporains signés Eric-Emma-
nuel Schmitt ou encore Michel
Testut, un romancier régional. « Les
travailleurs d’Esat choisissent tel ou

tel roman selon leurs gotts. Mais
nous cherchons aussi a coller a l'ac-
tualité. Par exemple, au moment de
la sortiede la série Lupin sur Netflix,
nous avons transcriten FALC lceuvre

originale de Maurice Leblanc », té-
moigne Delphine Brouillaud, la di-
rectrice du pdle « travail » de I'’Apei.
Avec trois ouvrages publiés en
moyenne par an, l'édition constitue
un bon complément d’activité pour
'Esat. D'autant plus que les livres
sont fabriqués par son atelier d'im-
pression numeérique. Et, cerise sur



A quand une franchise
postale ?

Pour transcrire un ouvrage, Oser
Lire doit obtenir I'accord de son
éditeur national, détenteur des
droits, sauf si 'ceuvre est tombée
dans le domaine public. En contre-
partie, I'éditeur en FALC reverse
une contribution, variable se-
lon le prix de vente et la quantité
d’exemplaires envisagés. A cette
charge s’ajoute le coat du papier,
en constante augmentation, ce
qui contraint la maison d'édition
périgourdine a porter progressi-
vement ses tarifs de 12 a 15 euros.
« Dans ce contexte, les frais de port
nous handicapent notamment vis-a-
vis des librairies. Nos livres ne pour-
raient-ils pas bénéficier d'un envoi
en franchise postale, autrement
dit ne pas étre soumis a I'affran-
chissement 7 », interroge Virginie
Estéve, éducatrice a I'atelier FALC
del'Esat Osea. C'est déjale cas pour
les cécogrammes, ces supports de
lecture utilisés par les personnes
aveugles ou malvoyantes.

©

Les lettres de mon moulin
/| D'aprés Alphonse Daudet

1. Elodie et David, deux travailleurs
de I'Esat de Périgueux, sont des
transcripteurs en FALC chevronnés.
© APEI-PERIGUEUX

2.0ser Lire confie désormais
I'illustration de ses livres a un Esat
d’Angouléme spécialisé en arts
graphiques. © APEI-PERIGUEUX

3.Couverture duroman Les Lettres
de mon Moulin transcrit par Oser
Lire. © APEI-PERIGUEUX

4. Lasortie du Fantéme de
Canterville (Yvelinédition) a été
célébrée avec les transcripteurs de
I'IME de Dunkerque.

®YVELINEDITION
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le gateau, c’est 'atelier d’arts gra-
phiques d'un Esat d’Angouléme
(Adapei Charente) qui assure
I'illustration des ouvrages.

Plus a 'Est, dans la Drome, la petite
maison Yvelinédition s'estlancéeil y
ahuitans dansles livres « jeunesse »
en FALC, en complément de 1'édi-
tion d’ouvrages sur le terroir et le
patrimoine. Tout est parti d'une ren-
contre entre son fondateur, Francois
Baudez, et une association de pro-
motion de la méthode FALC. Par la
suite, I'’éditeur a engagé une colla-
boration étroite avec les éléves d'un
IME des Papillons Blancs de Dun-
kerque. « Leur enseignante souhai-
lait faire travailler ses éléves sur la
transcription d’un roman en FALC.
De ce projet pédagogique est né un
premier ouvrage, Le Fantome de
Canterville, la transcription de la
nouvelle d’Oscar Wilde. Plusieurs

autres ont suivi. Un ancien éléve de
cet IME de Dunkerque travaille au-
Jourd'hui en Esat au sein d'un atelier
de transcription FALC », se réjouit
Frangois Baudez.

Préparer 'examen

du permis

Yvelinédition reverse les droits d'au-
teur aux IME avec lesquels il colla-
bore, soit 10 % du prix de vente.
Chacun de ses ouvrages associe une
transcription en FALC (page de
droite) et un texte simplifié (page
de gauche). Léditeur a également
réalisé une seconde collection in-
tégrant des pictogrammes dédiée a
l'apprentissage de lalecture. En par-
tenariat avec '’Adapei de la Drome
etla Prévention routiére, la maison
drémoise a publié un guide de pré-
paration au permis AM (cyclomo-
teur et voiturette) en FALC. En com-

Se procurer les livres en FALC

Le catalogue d'Oser Lire est consultable a I'adresse : apei-perigueux.org/maison-dedition-oser-|

plément paraitra en novembre
prochain La Conduite en sécurité,
un ouvrage visant a préparer le per-
mis AM et I'examen pratique du
permis B.

Les deux éditeurs spécialisés font
le méme constat : leurs ouvrages
n’intéressent pas uniquement les
personnes avec handicap intellec-
tuel. « Le FALC est un francais uni-
versel ! Une association d’insertion
par lactivité économique de Mont-
pellier m’en commande réguliére-
ment pour aider a l'apprentissage
du frangais », note Frangois Bau-
dez. A I'Esat de Périgueux, on se
souvient d'un ouvrier de produc-
tion d’origine chilienne, membre
del'équipe d’encadrement et arrivé
en France comme réfugié poli-
tique, qui a pu apprendre a lire en
francais grace a un roman en FALC,
® PHILIPPE BOHLINGER

Pour commander appelez au 05 53 54 46 49 ou écrivez a oserlire@apei-perigueux.fr

Le site d'Yvelinédition (yvelinedition.fr) propose la vente en ligne de ses ouvrages en FALC.

La sortie d'un nouveau roman chez Oser Lire est
particuliérement valorisante pour son transcripteur.

© APEI-PERIGUEUX
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INITIATIVE

Une étude pour mieux
prendre en charge la dysphagie

De 30 et 70 % des personnes hébergées en établissements spécialisés souffrent de
troubles de la déglutition. Bien que trés répandue, cette anomalie reste mal connue.
Afin de sensibiliser familles et professionnels, Sodexo vient de publier le premier
Barométre de la dysphagie.

Se réapproprier le plaisir de manger

En foyer d'accueil médicalisé et en maison d’accueil spécialisée, le
recours aux textures modifieées (mixées ou hachées) est trés fré-
quent afin de pallier aux troubles de la déglutition. Conséquences
pour les personnes concernées : une altération du plaisir de manger,
une perte sensorielle et une dégradation de la fonction de mastica-
tion ou des mouvements de la langue. Fort de ce constat, Sodexo a
initié la démarche « Mixons moins, mangeons mieux » et aimaginé
de nouvelles textures enintroduisant dans ses plats de tous petits
morceaux afin de garantir la sécurité des personnes. Grace a des
critéres de préparation trés précis, hamburger, tarte tatin, carottes
rapées, poulet réti ou pain-fromage peuvent figurer au menu des
personnes accueillies. De quoi se réapproprier le plaisir de manger.

a dysphagie est une ano-
(o malie qui altére les capaci-
tés de déglutition et géne

les personnes atteintes au moment
des repas. Elle peut avoir de graves
conséquences sur la santé : dénu-
trition, infection pulmonaire... Mais
comment le sujet est-il appréhendé
dans le secteur médico-social ?
Quelle connaissance les profession-
nels des établissements en ont-ils et
comment le prennent-il en charge.
« C'est ce que nous avons eu l'idée
daller mesurer en langant le premier
barométre de la dysphagie », ex-
plique Cécile Lourenco, directrice
innovation chez Sodexo Santé mé-
dico-social. Dévoilée cet été par le
groupe de restauration collective,
'étude établit un panorama du re-
gard porté par les professionnels de
santé sur ce trouble.

Les résultats indiquent qu’'une trés
grande majorité de soignants inter-
rogés (85 %) percoiventla dysphagie
comme un sujet prioritaire en éta-
blissement. Plus de la moitié dé-

clarent toutefois ne pas étre spéci-
figuement formés a son évaluation.
72 % ne connaissant pas les recom-
mandations liées a la prise en
charge de la dysphagie méme s'ils
estiment bien la maitriser, notam-
ment parce qu'’ils ont appris a la
gérer de facon empirique. « C'est
bien la tout le paradoxe ! souligne
Cécile Lourenco. Selon un gros tiers
des professionnels, plus de la moitié
des personnes en situation de han-
dicap accueillies en établissement
sont dysphagiques ! Dés lors, on com-
prend bien les enjeux : il s'agit d'une
part d'assurer un meilleur dépistage
et une évaluation clinique afin
d’émettre un diagnostic spécialisé,
d'autre part de proposer une forma-
tion adaptée aux professionnels. »
Bien identifier et prendre en charge
la dysphagie entraine de nombreux
bénéfices pour les personnes
concernées : regain d’appétit, dimi-
nution des fausses routes, limitation
deladénutrition. Les professionnels,
quant a eux, apprécient de pouvoir

retrouver une relation améliorée
avec les personnes qu'ils accom-
pagnent et se sentent plus en
confiance. Plusieurs pistes peuvent
étre suivie pour pallier a ce trouble:
I'adaptation de la texture des ali-
ments (repas mixés), la mise en
place d'un suivi orthophonique et
des recommandations liées a I'en-
vironnement des repas (éviter les
distractions, fractionner la prise ali-
mentaire, manger a son rythme...).
« Notre baromeétre a pour vocation
de devenir un indicateur de référence
sur le sujet. Il est diffusé largement et
se veut particuliéerement utile aux
professionnels de santé. A travers
cette contribution, notre souhait est
dalimenter la réflexion collective sur
une problématique qui est encore in-
suffisamment explorée », conclut Cé-
cile Lourenco. ® LAURIANE AMIRAULT

Pour consulter le barométre de la dysphagie

https://fr.sodexo.com/sodexo-barometre-
dysphagie.html
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STIMULATION BASALE

UNE MEILLEURE ECOUTE
DES PERSONNES EN SITUATION
DE HANDICAP SEVERE

Créée en Allemagne dans les années 1970, la stimulation basale permet d’accompagner
des enfants et des adultes limitées dans leurs capacités de perception et de
communication. Des professionnels qui la pratiquent au quotidien partagent
leur expérience.

a stimulation basale, ce
(o n'est ni une méthode ni un
protocole », prévient d'em-

blée Concetta Pagano. Cette éduca-
trice spécialisée de formation, qui
s'est initiée a cette pratique il y a
plus de 13 ans, préside aujourd’hui
le Groupe Stimulation basale
France. « C'est une approche qui per-
met la rencontre avec des personnes
en situation de handicap sévere »,
poursuit-elle. Le pédagogue alle-
mand Andreas Frolich I'a concue
dans les années 1970 pour s'adres-
ser aux enfants en situation de
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polyhandicap. Peu a peu, elle a été
s'élargie a un public adulte et a
d’autres formes de handicap. « Elle
peut étre intéressante pour les per-
sonnes en situation de grande dépen-
dance, des personnes cérébrolésées
ou atteintes de la maladie d’Alzhei-
mer, détaille Concetta Pagano. En
Allemagne, elle est utilisée a I'hopital,
en réanimation ou en néonatalogie,
mais en France, nous avons encore
du mal a intervenir dans les soins. »
Pour entrer en communication avec
une personne quin'a pas la capacité
de s’exprimer avec le langage, I'ap-

proche basale s'appuie sur trois do-
maines : la perception, le mouve-
ment et la communication non
verbale. Lors des formations, les
participants sont mis en situation
afin d’expérimenter la privation
sensorielle telle que peuventla vivre
les personnes en situation de han-
dicap. « Cest trés intéressant car cela
nous permet d étudier les ressentis et
de requestionner notre propre facon
de faire, nous qui passons nos jour-
nées a toucher les résidents », té-
moigne Florent Védrine, accompa-
gnant éducatif et social (AES)
exercant au foyer d’accueil médica-
lisé Saint-Exupéry a Saint-Chamond
(Loire).

Vers une approche

plus fine des personnes

Le toucher relationnel est précisé-
ment au fondement de la stimula-
tion basale. Cet ensemble de tech-
niques vise a prévenir les personnes
de manipulations a venir, a s'ap-
puyer sur leurs compétences et a les
accompagner dans les gestes pour
susciter leur coopération. « Pour
enfiler des chaussures orthopédiques
par exemple, nous allons avertir la
personne par des mots et de petits
touchers a différents endroits sur les
pieds. Ainsi prévenue de ce qui va se
passer, elle coopére plus facilement »,
illustre Florent Védrine. Lapproche



suppose par ailleurs une attention
soutenue. « Elle passe par une ob-
servation fine des personnes, une
vigilance constante qui se traduit par
un savoir-étre», compleéte la psycho-
motricienne Armelle Mauthoulin.
Pour Sylvain Taillard, AES en poste
au sein de I'Etablissement pour en-
fants et adolescents polyhandicapés
des Salins-de-Bregille (EEAP) a Be-
sancon, la stimulation basale a per-
mis d’affiner son observation des
jeunes, « Dans les accompagnements
qui nécessitent une manipulation, il
pouvait marriver de faire les choses
de maniére machinale. Avec la sti-
mulation basale, je remets en ques-
tion l'ensemble de mes gestes et de
mes postures. » Toute I'équipe de
I'établissement a adopté I'approche
basale. « Cela a fonciérement changé
ma pratique, notamment en entre-
tiens, indique la psychologue Ca-
therine Maurice. Lapproche basale
me permet de réfléchir aux moyens
daider a l'expression de soi sans re-
courir au langage. » « J'observe plus
finement chaque jeune, j'essaie
d'occulter le polyhandicap pour
voir ce que chaque personne est ca-
pable de faire », compléte son col-
légue infirmier, Jérémy Leblanc. Elle
aussi convaincue del'intérét de l'ap-
proche basale, Carole Hayel'a adop-
tée depuis 2008. Elle I'a abord pra-

tiquée au sein de l'institut
médico-éducatif (IME) ou1 elle exer-
cait précédemment, etl'a introduite
a la maison d’accueil spécialisée
Marc-Toussaint (Marne) qu'elle di-
rige aujourd’hui. Tous les profes-
sionnels y sont formés dans les deux
ans suivant leur embauche. « Cela
permet de faire parler un seul et
méme langage a toute l'équipe, d'évi-
ter de découper les enfants en
tranches, et de juxtaposer les bilans.
Nous abordons ainsi les enfants dans
leur globalité. » Selon elle, la stimu-
lation basale apporte «des solutions
trés concretes pour des personnes qui
peuvent paraitre trés mystérieuses.
Certaines nont pas conscience de leur
corps. La toilette basale, trés envelop-
pante, va les aider a percevoir les li-
mites de leur corps par exemple. »
Sans étre une solution « magique »,
I'approche basale présente, selon
ses promoteurs, de nombreux effets
bénéfiques : des personnes accom-
pagnées plus détendues et apaisées,
une diminution des troubles du
comportement... Et aussi, des pro-
fessionnels plus épanouis dans leur
travail. ® AURELIE VION

Plus d'informations sur

la stimulation basale:
http://stimulationbasale.fr

N —

Le jardin basal d'Althéa

Le petit
& : qui Vioulait toucher
et &tre touché

Le polyhandicap raconté
aux enfants

Constatant gu'il n'existait pas ou
trés peu de livres consacrés au
polyhandicap dans la littérature jeu-
nesse, Concetta Paganoaeul'idée
de créer Le jardin basal d’Althéa.
S'adressant aux enfants agés de
5 a7 ans, cette série de dix petits
livres joliment illustrés par Angé-
lique Chopot permet d'aborder
des thémes aussi variés que les
troubles neurovisuels, le toucher, la
surdité, les appareillages ou encore
I'épilepsie. Lun d'entre eux, Le Petit
Hérisson qui voulait toucher et étre
touché, compte parmi des finalistes
du Prix Handi Livres.

www.chemlnsdeplume.fr/
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« Pendant longtemps,

on est restés des invisibles »

Lors du dernier congrés de I’lUnapei, Nicolas Morvan a fait une intervention remarquée
sur la scéne du Palais des congrés de Nantes. Ancien travailleur d’Esat, ancien sportif
de haut niveau en sport adaptég, il évoque ses engagements comme autoreprésentant
et la quéte d’'autonomie qui I'a toujours guidé dans son parcours.

PROFIL
1973

Naissance a Lorient
(Morbihan)

2005

Termine 3¢ par équipe
au championnat du
monde de tennis de
table en sport adapté.
Il est classé 10¢ joueur
mondial individuel

2018

1 documentaire

La grosse vie de Marie
(france-tv slash)

2020

Rejoint le collectif
CAP’acité des sa
création

2022

Estélu déleguée
Nous Aussi

ouvez-vous vous présenter en
(0 quelques mots ? J'ai 50 ans, je suis

né a Lorient. J'ai fait ma scolarité en
IME puis j'ai fait des stages pour devenir cui-
sinier. C'était mon réve. J'étais pressé de quit-
ter 'IME parce que je voulais prendre mon
autonomie. J'en avais marre qu'on me dise :
fais ci, fais ¢a ! J'ai travaillé dans la restauration
en Esat pendant 7-8 ans. Mais ce qui m'a fait
beaucoup avancer, c’est le sport, que j'ai pra-
tiqué a haut niveau. Aujourd’hui, je vis avec
I'’Allocation adulte handicapé (AAH). Je vis
dans mon appartement a Lanester et je suis
treés engagé dans des activités bénévoles. J'ai
fait mon chemin comme ca, tout seul, parce
qu’il n'y avait pas beaucoup de monde pour
m'aider. Au contraire, al'époque, on m'a sou-
vent dit: « Tun'y arriveras pas ! » , mais cela
ne m'a pas empéché de faire des choses !

Vous étes tout de méme un peu accompagneé,
aujourd’hui. Oui, quand j'ai besoin, je peux
appeler le Service d'accompagnement a la vie
sociale de I'Adapei du Morbihan. Ils m’aident
dans les démarches administratives, les pa-
piers. Ils m'ont appris a faire mon budget, tout
¢a. Avant, je les voyais plusieurs fois par se-
maine. Maintenant, je me débrouille mieux,
c’est plutét une fois par mois. J'ai plus appris
avec eux et par le sport que quand j'étais en
IME!

Le sport, justement, que vous a-t-il apporté ?
J'en ai fait pendant plus de 30 ans. J'ai com-
mencé tout petit puis je suis entré en club en
sport adapté. J'ai été en équipe de France de
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tennis de table. J'ai fait des compétitions inter-
nationales, je suis allé a l'étranger. Ensuite, j'ai
faitde la course pendant 10 ans. J'ai méme fait
du marathon. Le sport, ¢a n"apporte que du
bien : on court apres la santé ! Ca encourage
aussi a aller toujours plusloin. J'ai cotoyé plein
de gens, j'ai appris beaucoup de choses enles
écoutant parler. Mais a lalongue, c’est fatigant.
Aujourd’hui, je fais surtout de la marche.

Et coté bénévolat, quelles sont vos activités ?
Ily a5 ans, j'ai rejoint I'association CAP'acité,
créée par '’Adapei du Morbihan. CAPacité,
c’est un site d'information en FALC (Facile a
lire et a comprendre) fait par et pour les per-
sonnes en situation de handicap (voir enca-
dré). Nous sommes un groupe d’autorepré-
sentants. Nous travaillons avec deux
personnes de soutien. Ensemble, on déter-
mine différents sujets qui touchent par
exemple a des questions administratives, au
sport, aux loisirs, a la culture. On interroge
des spécialistes puis on fait des vidéos acces-
sibles a tous. Nous intervenons directement
dans ces vidéos sous formes d’avatars. C'est
un site qui s'adresse a tout le monde et qui
marche trés bien.

Vous étes également engagé au sein de I'as-
sociation Nous Aussi... Oui, depuis deux-trois
ans. J'en suis méme délégué. NousAussi, c’est
l'association nationale d’autoreprésentants
pour les personnes handicapées intellec-
tuelles. Ici, a Lanester, on fait par exemple
réguliérement des réunions au niveau de 1'ag-



glomération pour parler des transports en
commun. On dit ce qui ne va pas, on donne
des idées, on fait des propositions pour amé-
liorer les choses : la signalétique, I'accueil au
guichet... Tout n'est pas retenu, mais c'est déja
pas mal de pouvoir se faire entendre. Il y a
encore 15 ou 20 ans, ces choses-la n'auraient
méme pas été envisageables !

Vous trouvez que les choses ont changé pour
les personnes en situation de handicap ? C'est
le jour et la nuit! Tout a changé. Avant, on ne
parlaitjamais du handicap. On était enfermés
dans des trucs stéréotypés. C'était du genre :
« T'es handicapé, tu sers a rien, tu te tais ! »
Essayez de vous souvenir ! On nous mettait
dans des foyers pour pas étre vus. Ca c'est la
vérité ! Pendant longtemps, on est resté des
invisibles. En fait, il y a trés peu de temps
qu'on parle de nous, qu'on voit le handicap
alatélévision, danslarue... Mémes'ily a en-
core beaucoup a faire, la société a changé.
Les professionnels qui nous accompagnent
aussi. Ils sont plus respectueux, plus a
I'écoute. On leur dit ce qu'on veut, ils nous
expliquent et apres, on fait. Ils ne prennent
jamais une décision sans notre accord. Siles
choses ont changé, c’est parce qu'il y a des
associations comme Nous Aussi, comme
I'Adapei.

Au regard de votre parcours, de votre expé-
rience, quels conseils donneriez-vous a un
jeune en situation de handicap ? Je lui dirais :
si tu as envie de faire telle ou telle chose,
fais-le! Ce n'est pas aux autres de décider pour
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« Quand j'étais jeune,

on ne nous écoutait pas.
Moi, j'étais le mouton
noir parce que je voulais
choisir ma vie.

A I'époque, c'était
choquant d’entendre
une personne
handicapée dire ca. »

toi. Souvent, les parents, les professionnels
ont des hésitations, des craintes... Mais ce
n’est pas leur vie, hein ! Il faut savoir prendre
desrisques. C'est ¢cal'autonomie : on nait, on
apprend a marcher, on tombe, on se reléve et
on avance... Apres, il faut tenir compte du
handicap de la personne. Selon sa situation,
elle peut avoir plus ou moins besoin d’aide.
Aujourd’hui, un jeune, il peut se faire aider
par une association, un service d’accompa-
gnement, un Esat ou des parents quil'encou-
ragent. Quand j'étais jeune, ce n'était pas du
tout comme ¢a. On ne nous écoutait pas. Moi,
j'étais le mouton noir parce que je disais ce
que je pensais et que je voulais choisir ma vie.
Al'époque, c’était choquant d’entendre une
personne handicapée dire ¢a ! C'était comme
¢a, avant. Maintenant, ca bouge énormément
et c’est pour ¢a que je fais partie d'associa-
tions. Parce que je vois que ¢ca change et c'est
trés motivant. Ca vaut le coup de le faire.

® PROPOS RECUEILLIS PAR ETIENNE GUILLERMOND

CAP’acité, I'information accessible

et citoyenne

Soutenue par plusieurs associations départementales de
I'Unapei Bretagne, la plateforme CAP’acité a laquelle collabore
Nicolas Morvan est un site Internet de pairaidance alimenté par
et pour les personnes en situation de handicap. Il propose des
ressources documentaires audio et vidéo ainsi que des tutoriels
en Facile a lire et a comprendre (FALC) en accés libre pour per-
mettre aux personnes ayant des difficultés de compréhension
de mieux connaitre leurs droits, d'effectuer plus facilement
leurs démarches administratives et d’accéder a des conseils
pratiques utiles au quotidien. www.capacite.net
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SPORT
Un avant-goit
des Jeux paralympiques

Dimanche 8 octobre, a Paris, la place

de la République s’est transformée en

un vaste terrain de sport. De nombreux
para-athlétes de I'équipe de France étaient
présents pour partager leur passion et faire
découvrir leurs sports et leurs pratiques au
public venu nombreux. A cette occasion,
le Crédit coopératif, partenaire de
I'Unapei, a proposé diverses activités
comme le challenge, « Un smash, un don »,
qui consistait a défier le para-athlete,
Lucas Créange, au tennis de table. Pour
chaque point marqué, le Crédit Coopératif
areversé 10 € a parts égales a ses quatre
associations partenaires dont 'Unapei.
Cette journée, qui se tenait a la veille de
l'ouverture de la billetterie des Jeux
paralympiques, a également été 'occasion
pour le Crédit Coopération de faire gagner
des places pour I'événement. ®

MEDIA

TV
Les Enchantés, a regarder
sur arte le 17 novembre

Pour sa premiére rentrée scolaire, la petite Luce
découvre le plaisir d'apprendre mais comprend aussi
que son pére est handicapé intellectuel. Plus elle
s'instruit, plus elle s'éloigne de lui. Lamour d'un pére
en situation de handicap suffit-il a un enfant ?
Interprétée par Grégory Montel et la jeune Daphné
Richard, Les Enchantés, fiction librement adaptée
d’'un roman de Jeanne Benameur, Les Demeurées,
orchestre la confrontation entre deux mondes : celui
d’'une famille au fragile équilibre et celui, rigide mais
bienveillant, des institutions (école, services sociaux,
justice) chargées de veiller sur I'enfance. Pour grandir,
Luce a besoin des deux : de I'amour inconditionnel de
son pére, de sa fantaisie, comme d'un cadre stimulant
et rassurant. Ce film sensible aborde un sujet inédit a
la télévision. A découvrir en direct le 17 novembre a
20h55 sur arte et du 10 novembre au 14 février 2024
sur arte.tv. ®

« Tout compris ! », la premiére émission de radio en FALC

Certaines personnes, en raison d'un handicap, d'une déficience ou d'un trouble, ne comprennent
pas les informations diffusées par les médias audiovisuels ni leur historique ni les conséquences
qu’'elles peuvent avoir sur leur quotidien. Partant de ce constat, la Caisse nationale de solidarité
pour l'autonomie (CNSA) et la radio Vivre FM se sont associées pour diffuser chaque semaine
une émission de radio, intitulée « Tout compris ! » Destinée a toutes celles et ceux qui ont des
difficultés a suivre I'actualité telle qu'elle est proposée a la radio, I'émission, d'une quinzaine de
minutes, est concue en FALC. Elle est diffusée plusieurs fois pendant le week-end et présentée
par Jeanne Métivier, journaliste radio porteuse de trisomie 21 en binéme avec une traductrice et
animatrice d'ateliers FALC. L'émission est également disponible en replay sur www.vivrefm.com/

emissions/tout-compris @
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Jérome Lasserre,
kayakiste surdoué

Il enchaine les médailles ! A 36 ans,

le Périgordin Jéréme Lasserre, champion
de kayak, rafle tout sur son passage.
Portrait d’'un sportif passionné qui ne
recule jamais pour atteindre ses objectifs.
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tation, randonnée, roller... Jéréme était doué dans de
nombreuses disciplines. Ils nous ont conseillé de lui trou-
ver un club. En 2006, mon mari et moi avons donc pris
notre baton de pélerin », note Sylvie. En plus des séances
de natation a la piscine de Bergerac, ses parents I'ins-
crivent a1'US Lalinde, un club de canoé-kayak. « Il s’est
tout de suite pris au jeu et a méme participé a des com-
pétitions en Aquitaine organisées par la Fédération
frangaise de canoé-kayak », précise son pere, Michel.
Parallélement, depuis 2007, Jérome travaille a temps
pleinal’Esat des Papillons Blancs dans un petit atelier
de menuiserie.

Mais c’esten 2011 que tout change coté pagaie... Jérome
integre le club de canoé-kayak de Périgueux. Il est pris
sous l'aile de Damien Mareau, plusieurs fois médaillé
d’or aux championnats du monde de descente, afin de
participer aux championnats de France de sport adapté,
a Uzerche (Correze). « Jérome est trés tenace et doué
techniquement. 1l comprend parfaitement le fonction-
nement de la riviére, les courants et a une excellente lec-
ture de l'eau », résume 'entraineur. « Il sentraine jusqua
six heures par semaine pour préparer les compétitions
et a toujours le méme plaisir. 1l crie « yahoo ! » a chaque
vague ! », renchérit Michel.

Un palmarés hors du commun
Apres plusieurs interventions chirurgicales
importantes et une opération de la myopie

ur l'eau, j'ai une sensation de liberté, sans
(9 contraintes ni regards. » Jérobme Lasserre n'en
finit pas de surprendre son entraineur et ses
parents par ses résultats sportifs. Une véritable re-
vanche sur la vie aux yeux de ses parents. « Le diagnos-
tic de la trisomie 21 est tombé quand il avait a peine
deux mois. Nous étions perdus et nous avons rapidement
pris contact avec l'association Les Papillons Blancs de
Bergerac », confie sa mere Sylvie. Aprés une maternelle
classique a Couze-et-Saint-Front, Jéréme intégre 'TME
Rosette a Bergerac. Durant de nombreuses années, le
jeune homme est par ailleurs suivi par Monique Cuil-
leret, orthophoniste a Lyon spécialisée dans I'accom-
pagnement des personnes atteintes de trisomie 21.
« Elle nous disait que Jérome avait beaucoup de capa-
cités intellectuelles et a été d'une aide précieuse pour
qu'il devienne autonome, par exemple pour se déplacer
en transports en commun » poursuit Sylvie, aujourd’hui
trésoriére de 'association.

Le kayak, une révélation

Avec l'arrivée de I'adolescence, les éducateurs de 'IME
identifient chez Jérome un véritable potentiel. « Ils ont
rapidement remarqué ses capacités sportives. Vélo, na-

en 2018, la volonté et la détermination de Jé-
réme demeurent inébranlables. « C'est un
sportif complet qui a les mémes contraintes
que les personnes valides : progressivité d'en-
trainements longs et épuisants, diététique ri-
goureuse, course a pied, choix du matériel de
navigation, objectifs ambitieux, budget
contraignant... », précisent les Papillons
Blancs.

Les années passent et les victoires s’en-
chainent. Jérome a déja remporté onze titres
de champion de France, neuf de vice-cham-
pion de France, une médaille d'or en CELK2H
500 m et six médailles aux Open de France.
Derniere récompense en date, une excellente
30° place aux championnats de France fin
septembre. Avec le doux réve de pouvoir as-
sister a la coupe du monde de sport adapté.
Celle-ci devait étre organisée pour la premiére
fois en aofit dernier mais a malheureusement
été repoussée pour raisons financieres, sans
date fixée pour I'instant. Une chose est stire :
le roi de la pagaie n'a pas fini de faire parler
de lui. ® SEBASTIEN BERTHOUD
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ET DEVIENS

de vie de jeunes en situation de handicap
| Prélface s Mortine JonnerRaimonds

Valérie Viré Vaus

TEMOIGNAGE

VA ETDEVIENS

Récits de vie de jeunes

en situation de handicap
Docteur en sciences de I'éducation
et de la formation, Valérie Viné
Vallin évoque dans cet ouvrage les
vies de 27 jeunes en situation de
handicap et aborde les obstacles
qu'ils doivent surmonter. « Leurs
visions, leurs pensées, leurs réves,
leurs parcours pourraient étre les
nétres, que nous soyons jeunes
ou non. Certains ont choisi d'oc-
cuper la place que la société leur
a consentie et octroyée. D'autres
sont montés jusqu’aux remparts,
ils ont observé I'horizon et se sont
mis aréver d'unailleurs », explique-
t-elle. Au-dela des témoignages,
I'auteure fait le point sur les dispo-
sitifs et les projets des institutions.
Loccasion d'une réflexion profonde
sur lasociété souhaitée par le plus
grand nombre et la facon de la pen-
ser dans un proche avenir afin faire
bouger les lignes.

De Valérie Viné Vallin, éditions
Téraédre (LHarmattan),

140 pages, 16 € (12 € en version
numérique).
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TRISOMIQUE ?
PAS PE PANIQUE !

Emilie FICHTER

GUIDE

TRISOMIQUE ?

PAS DE PANIQUE!

« Je ne suis pas généticienne,
pédiatre, psychomeétricienne ou
infirmiére. J'ai un boulot dans un
bureau qui ne me préparait en
aucun cas a accueillir un enfant
différent. » A la maniére de Fabien
Toulmé dans Ce n'est pas toi que
jattendais, Emilie Fichter raconte
la vie avec son fils Maxence, at-
teint de trisomie 21. « On ne se pro-
jette pas dans le handicap quand
on est enceinte [..] La probabilité
d'une anomalie chromosomique
était faible, comme quand on vous
dit que vous avez une chance sur
14 millions de gagner au Loto.
Ben nous, on a gagné au Loto...
», confie-t-elle. Un livre riche d'il-
lustrations et de belles citations,
a commencer par celle d'Albert
Einstein : « Tout le monde est un
génie. Mais si vous jugez un pois-
son sur ses capacités a grimper a
un arbre, il passera sa vie a croire
qu'il est stupide. »

D'Emilie Fichter et Emmanuel
Keller (illustrations), publication
indépendante, 95 pages, 7,50 €.

DES PAROLES
(PRESQUE)
ORDINAIRES

DE JEUNE5 FJDANTS;

TEMOIGNAGES
DES PAROLES (PRESQUE)
ORDINAIRES : RECITS DE
JEUNES AIDANTS
Prendrescind'un parent,d’'unfrére
ou d'une sceur qui sont atteints de
handicap n'est pas simple, surtout
lorsque l'on est jeune. Marléne,
Eva, Adrien, Amélia, Adéle et Léa
le savent bien. « Par leur engage-
ment, dont ils n‘ont parfois méme
pas conscience, ils font ce qu'ils
font parce qu'il faut le faire ; parce
que c'est normal ; parce qu'ils ne
voient pas comment ils pourraient
faire autrement parce que c'est
leur proche et gu'ils l'aiment »,
explique Blandine Bricka, déja a
l'origine d'une série douvrages
consacrées aux proches aidants.
« Comprendre que jétais jeune
aidant a mis un mot sur ce que je
faisais [...] Du haut de mes 22 ans,
c'est a moi de décider [...] Celam’a
donné une grande intelligence
sociale, une certaine sensibilité,
une curiosité et une ouverture
aux gens », confient tour a tour
ces jeunes agés de 15 a 28 ans.
Une belle occasion de sensibiliser
le grand public sur ces grands ou-
bliés que sont les fréres et sceurs.

De Blandine Bricka, Editions de
I'atelier, 128 pages, 15 €.



MYRIAM BOST

GUIDE

LAUTISME CHEZ ENFANT
Détecter, comprendre et
accompagner mon enfant
Myriam Bost, psychologue spé-
cialisée dans I'accompagnement
des petits et des grands en si-
tuation de handicap, se met a la
place des parents qui se posent
de nombreuses questions au sujet
de leur bambin atteint d’autisme.
«Un enfant en décalage parrapport
a ses camarades de classe ou qui
traverse quotidiennement d’in-
tenses tempétes émotionnelles
est-il autiste 7 Comment puis-je
le faire diagnostiquer ? Comment
puis-je I'accompagner au quoti-
dien et a I'école ? Comment gérer
les crises et comment stimuler
ses atouts 7 », s'interroge-t-elle.
Chapitre aprés chapitre, Myriam
Bost donne des pistes concrétes
pour gérer les crises et stimuler
les atouts de ces jeunes souvent
perdus. Un ouvrage pratique pour
aider son enfant a devenir plus
autonome, I'assister dans son ap-
prentissage des codes sociaux et
maitriser ses émotions.

De Myriam Bost, éditions Marda-
ga, 160 pages, 20 €.

L’ENFANT DO

Eva BATTAGLIA

RECIT
AUTOBIOGRAPHIQUE
LENFANT DO

« Cette enfant étrange, c’'est mafille.
Pourquoi elle, pourquoi moi, hasard
ou pas, grande loterie génétique,
je ne saurai jamais [...] Nous avons
couru voir des médecins, rongés de
peur. » Eva Battaglia se confie au fil
des pages sur le quotidien avec sa
fille Esther, atteinte d’autisme. De
la découverte des premiers symp-
témes aux nombreux moments de
doute en passant par le diagnostic,
elle se confie en détails sur cette
vie quibascule. « Limiter les projets
n'est pas le plus difficile, méme si
cela a quelque chose d'écrasant
quand on se met a faire la somme
de tout ce qui devient compliqué ou
impossible. Le plus effrayant, c'est
de faire face a l'incertitude, aux
points d'interrogation dont Ia taille
ne cesse d'augmenter », confie-t-
elle. Unrécit autobiographique pre-
nant et @mouvant sur ce « chaos qui
asuivil'annonce ».

D’Eva Battaglia, éditions
du Cerisier, 96 pages, 14 €.
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Objets connectés,
espoirs et limites

CONTRASTE w57
Enfance et Handicap

eres

GUIDE

OBJETS CONNECTES,
ESPOIRS ET LIMITES

De la santé a la gestion de notre
compte bancaire en passant par
nos relations sociales, les objets
connectés facilitent notre quoti-
dien. Le secteur du handicap a, trés
t6t, été concerné par ces évolutions
technologiques afin de faciliter le
développement de la communica-
tion. La crise de la Covid-19 a d'ail-
leurs été un accélérateur. Ce guide,
écrit a plusieurs mains, propose aux
professionnels de santé un récapi-
tulatif des solutions novatrices, leur
intérét et leurs limites. Il présente
aussi la liste des éventuels risques
qu'elles peuvent présenter chez les
plus jeunes: « Il permet de prendre
de la hauteur afin de mieux se repé-
rer dans les enjeux de la rencontre
entre réalité virtuelle et réalité
psychique.» Une porte ouverte sur
certains enjeux des thérapeutiques
de demain que les aidants apprécie-
ront également.

De Karen Abou Assi, Valentin
Bauer, Céline Benoit et Laurent
Bonnotte, éditions Erés, 312
pages, 26 €.
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Cadre de I'Education nationale et acteur engagé pour la cause
du handicap, Bruno Corin livre son expérience de pére d’'un enfant avec
un trouble du spectre autistique sévére.

Belle feuille...

Papa revient vendredi
Le fils autiste de I'inspecteur d’académie

Lassistante sociale de 'institut médico-éducatif est passée hier soir a notre
domicile. Olivier sera bient6t adulte (...) Nous avons abordé la question - 4
de son orientation. Nous avons toujours pensé qu’Olivier devait, comme  [HimHF s
tous les enfants, finir par voler de ses propres ailes. Un jour, il partira. Bien
sir, nous ne serons pas loin. Mais sa vie, son « chez lui » ne se trouvera
plus chez nous. Il aura sa place dans une autre maison collective. Il va
falloir, avec I'équipe de professionnels qui le suit, évaluer quel est le meil-
leur type de structure pour lui en fonction de son autonomie.

Bruna Corin

Linspecteur de l'orientation que j'ai été a pris la mesure de I'anxiété des
jeunes et de leurs familles. En fin de 3¢, il fallait trouver des places en bac-  LeLys Bleu éditions,
calauréat professionnel ou en CAP pour tous ces garcgons et ces filles en tl;gg::g;s;z?;ﬁf
situation de handicap, souvent scolarisés avec I'appui de I'ULIS (unité  numeérique).

locale d'inclusion scolaire). Trés souvent, ils demandaient tous les mémes

formations. Beaucoup voulaient faire de la cuisine ou étre agent polyvalent

de restauration aprées avoir réalisé un stage dans le domaine convoité. Et

les places manquaient cruellement malgré un surbooking accepté par les

proviseurs et les enseignants. J'ai dli accompagner des parents angoissés

ou anéantis en apprenant que leur enfant en situation de handicap ne

pourrait pas suivre la formation envisagée. Souvent, ils devaient accepter

une formation dans un domaine totalement différent. L'institution a su

accueillir plus d'éléves en situation de handicap en collége, mais a eu du

mal a anticiper cette inclusion dans I'enseignement professionnel malgré

le principe de priorité pour l'affectation avec un handicap. C'est sans au-

cun doute ce qui m'a été le plus difficile a vivre durant les six années ol

j'ai eu en charge cette orientation des éléves en situation de handicap. Ne

pas pouvoir toujours apporter de réponse, ne pas pouvoir offrir une place

tant attendue.

Voir partir son enfant, c’est un déchirement pour tous les parents. Mais
quand celui-cin'est pas autonome et porte des fragilités, c’est une épreuve.
(...) Il faut également étre réaliste, les parents ne sont pas éternels. Il faut
penser a l'avenir et préparer demain.

L'avenir, ce soir, n'est pas facile a entrevoir. Lassistante sociale nous in-
forme que les structures pour adultes en situation de handicap sont sou-
vent au complet. Dans notre département, plusieurs dizaines de jeunes
sont en attente d’'une place. Dés que nous aurons arrété le type d’établis-
sement qu'’il faut pour Olivier, il va falloir battre la campagne, faire du
repérage et chercher une place. Sans doute, il nous faudra nous éloigner.
Un autre parcours du combattant nous attend. ®
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Et sivous amélioriez
) le quotidien des personnes
en situation de handicap
en vous faisant plaisir ?

L8

Acheter les produits
de notre catalogue
de Noél, c'est contribuer
directement a la réalisation
d’actions concrétes

pour les personnes
en situation de handicap
de votre région.

'* Nous comptons
sur vous !

L'Unapei est le premier réseau associatif de représentation
etde défense des intéréts des personnes en situation de handicap
intellectuel et de leurs familles.

L'Unapei représente 200 000 personnes en situation de handicap intellectuel
accompagnées, 45 000 familles adhérentes, 78 800 professionnels engagés
et regroupe 330 associations actrices sur leurs territoires avec plus de

3 30% établissements et services médico-sociaux.

Plus d'informations sur www.unapei.org

X Unapei
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