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Soyons des sentinelles pour nos enfants

Comme vous sans doufe, nous avons été attentifs @
tout ce que les médias ont développé a propos de la
vie en éfablissement pour les personnes en situation de
handicap. Mais aujourd'hui, que reste-t-il de cet émoi
partagé ? Que reste-t-il du choc causé par les « usines
a Frangais »* ef les lits @ barreaux d'une autre époque ?

Lactualité galopante et linerfie de lindifférence les ont
faits oublier. Pourtant frop de parents sont encore seuls
et fatigués face G un quotidien qui les use ef les broie.

Combien sont-ils a se refrouver sans structure ef sans
aide, victimes d'un systéme qui les pousse au renon-
cement fout en renforgant leur souci du devenir de leurs
enfants le jour ou eux, parents, ne seront plus Ia ?

Les places en établissement sont rares, I'avenir est
bouché et, faute de solutions adaptées, ils n'ont aucun
choix possible pour un accompagnement a domicile
ou un accueil en établissement.

Combien de sacrifices, de soucis et de projets de vie
abandonnés en raison d'accompagnements insuffisants
ou dépersonnalisés voire aléatoires et déshumanisés ?

De toutes nos forces

Fin mars est sorti en salles le film "De toutes nos
forces". C'est le parcours d'un adolescent qui réve
d'aventures et de sensations fortes. Mais lorsqu'on
vit en fauteuil roulant, ces réves sont difficilement
réalisables. Pour y parvenir, il met au défi son pére
de concourir avec lui au triathlon "lIronman” de Nice,
une épreuve sportive des plus difficiles. Autour d'eux,

Arrétons de caufionner ce systéme par notre silence !

Le manque de places que les pouvoirs publics affirment
combatire n'est pas le seul probléme. Il faut compter
avec la malfraitance (voir p. 2), indissociable de la
peur des représailles. Combien sont-ils @ se taire par
crainte de réprimandes ou d’exclusion pure et simple ?

Combattons ce qui ne correspond pas @ nos idéaux
de société inclusive ou pire encore au simple respect
des droifs de 'homme.

Parents ef familles de personnes handicapées, soyons
des sentinelles actives et efficaces pour que nos enfants,
les usagers d'‘éfablissements et services, y compris ceux
qui n‘ont pas de famille pour les soutenir, ne soient,
ni un simple objet de soins, ni un banal faire-valoir du
salaire des professionnels.

Ecrivez-nous et aidez-nous, par vos témoignages, d
dénoncer ce qui est indigne, mais aussi a promouvoir
les bonnes pratiques M

*Nom donné aux éfablissements belges qui regoivent « de fagon
irés renfable », les enfants qui ne frouvent pas de place en France

c'est toute une famille qui va se reconstruire pour
tenter d'aller au bout de cet exploit. L'histoire est
tirée de la vie d'un jeune américain. Un jeune en
situation de handicap, Fabien Héraud, joue le role
de I' < ado », entouré d’Alexandra Lamy et Jacques
Gamblin. Ce film de Nils Tavernier, a été primé au
festival de Sarlaf. I
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correcte, mes pensées peinent @
s'inscrire, mais je sais que je peux
encore suffisamment maitriser mon
gnvironnement pour pallier ces
pefites déficiences momentanées
de mon corps. Je me sens encore «
au gouvermndail » : mon esprif ef mon
corps se complétent, se suppléent,
se désaccordent parfois mais se
réconcilient aussi pour que je reste
sujet de ma vie.

Mais toi, mon fils que la maladie a
rendu si dépendant, & qui appartient
ton corps ?

Quand tu ne peux plus bouger, plus
parler, et communiguer uniquement
si I'Autre veut bien prendre le temps
de se meftre a Iécoute de ce que TU
EXPRIMES, ton corps ef fon esprit
ne font-ils encore gu'un ?

Que reste-t-il du sujet, de ta dignité

réclame d'éfre « nursé », apaisé,
caressé, quand il réclame, souvent
par la somatisation parce que c'est
seulement comme ¢a que ton esprit
et ton corps fonctionnent encore
ensemble ? Ton corps, la chair de
ma chair, devient un objet qu‘on
manipule, gu‘on soigne ou qu'on
lave au rythme d'un emploi du femps
qui est celui de linsfitution ef pas
celui de fa vie.

Et pourtant ton corps exprime et
il nest pas d'instant ou tu ne te
réappropries pas ton corps car fon
corps reste ton ancre existentielle
au monde.

Tes sensations, fon espace psy-
chique, tes volontés méme difficiles
(1 décrypter existent.

Est-ce un crime que d'obliger @
les faire prendre en compte, a ne

voir utiliser le 3977
INEOS Savoir utiliser le 3
PRATIOWIE | Cesten 1987 que le mot  simples manques d'atiention voire  le 3977. Il est accessible du lundi
maltraitance est apparu dans  d'affection. au vendredi de 9 a 19 heures. Le
le dictionnaire. Il s'agit de « tout . . 3977 est ouvert aux victimes de
acte ou omission commis par NOUS pouvans fous efre °°"ff°’“93 maltraitances et aux témoins de
une personne, sl porte atteinte g]L“n(:rl‘g”ég”gigﬁ?r;fdn%grfoé?fngg situations « malraitantes ».
gslgcvl;?ﬁs el ELB%H:S ﬁggpr?éeg?uﬂ: enfants, quel que soit leur handicap, ~ Depuis peu, le 3977 prend aussi
sont particulierement exposés. en compte les situations critiques ;
autre personne ou compromet p P ; s
ravement le developpement de i ) Geliesiol. 1, complaxilo:de 1o
g ik PRt Sl I’y a pas de femps d perdre,  prise en charge génére pour les
sa personnalite et/ou nuit A s qucune suspicion de maltraitance personnes concernées des ruptures
Eecum.f (;m(IJIEmere ” (]%eg;mon au ne doit Elre passee Sous silence. e parcours : des refours en famille
onssil de FEurope, 1987). Drailleurs, la loi dit que la non-  non souhaités ef non préparés, des
La malfraitance n'a pas forcément  denonciation d'actes de maliraitance  exclusions, des refus d‘admission en
fapparence de la violence ou de  Peut &fre sanctionnée au titre de  gtablissement et celles ol intégrité,
la méchanceté. Elle correspond ~ Non-assistance a personne en peril g scurité de la personne et/ou de
souvent @ une suife d‘actes parfois ~ (Article 223-6 du Code pénal).  sq famille sont mises en cause. Les
inyolontuires quJi,l mis bOUT'fl bput, Il nous incombe de veiller sur ceux représailles egistem mais n‘oublions
créent pour les wohrpes des situations qui ne sonf pas en mesure de se  P9S Gue le sHepce .des personnes
de souffrance ou d'isolement. Il peut ; ; impliquées ou témoins, est une des
R e S proféger et de se défendre. , o I
s'agir d'humiliations, de négligences, raisons principales qui fait perdurer
d'habitudes, qui, par leur répétition,  En 2008, un numéro national  les situations de malfraitance. Il
perdent leur fondement, ou de  d'appel unique a été mis en service :
- | Le mot du numéro : cor
MOT A € MOoT du humero : Corps
Mon corps me fait mal, mon esprit  quand on ose décider @ ta placece  pas accepter qu'au prétexte de tes
inquiet et mes angoisses empéchent  qui est bon pour foi ? troubles cognitifs et de ta vulné-
mes doigts d'avoir une dextérite  Ton corps tappartient-il quand il rabilité, ton corps soit la proie de

tant d'enjeux ? Que fu restes une
personne fraitée dans sa globalité et
non pas comme un corps morcelé
dont chaque intervenant aurait en
charge une partie ?

Ce qui est bon, ce qui fait du bien, ce
qui donne du plaisir, ce qui fait que
chaque moment de la vie a encore
du sens, ce qui fait encore du lien
avec les autres, méme quand il y a
souffrance ou impuissance, ce qui fait
quon esf encore un humain parmi
les humains, c'est ga se réapproprier
son corps.

Cessons de parler « d'actes », et
mettons un peu plus de sens, de
ressenti et de paroles dans les gestes
d’accompagnement : que ces gestes
soient au plus pres de ce qui est «
hon », acceptable ef compréhensible
pour celui qui les recoit. Il
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Espace familles :

Groupe National des Parents : aux
Journées Nationales des Parents
2012, vous avez fait part de I'exis-
tence d'une instance appelée « espace
familles » dans I'établissement de
voire fils. Pouvez-vous nous expliquer
ce qui a motivé la création de cet
espace familles et depuis combien
de temps il fonctionne ?

H.Adolphe : l'espace familles, bapiisé
par nos soins « groupe parents »
puis « espace familles », de par la
présence de frafries dans ce dis-
positif, vient de féfer son dixiéme
anniversaire.

Le 13 février 2004, suite 4 une
ahsence criante d'informations sur
l'organisation et f'ambiance générale
du foyer, avec aussi le constat que
les conseils de la vie sociale (CVS)
laissaient un sentiment notoire d'inac-
compli, avec Jean-Pierre Garnier,
nous avons souhaité organiser des
rencontres entre parents afin de pou-
voir échanger notre ressenti.

Une premiére réunion s'est faite au
sein de I'établissement avec I'autori-
sation de la direction. La présidente
de 'APF d’alors, avisée par quelques
parents, avait salué favorablement
cetfe initiative.

10 ans déja

Depuis, une quinzaine de familles
sur cinquante se réunit quatre fois
par an dans une salle prétée par
la municipalité avec I'appui de la
délégation départementale de I'APF.

GNP : Comment se déroulent ces
réunions ?

H.A : A chaque fois, il y a un ordre
du jour avec, bien sCr, possibilité
de questions diverses. Ces réunions
donnent lieu & un compte rendu
systématique distribué a chacune
des familles.

Une synihése est également rédigée
tous les ans ef est remise a la direc-
tion de I'établissement avant une
rencontre entre trois représentants
du groupe et la direction du foyer.
Un compte rendu de cette rencontre
est distribué et commenté lors de la
réunion de I'espace familles suivante.
Les sujets abordés concernent les
nouvelles générales de I'APF, de la
délégation départementale et des
publications comme Inter Parents
ou Faire Face.

Les questions posées concernent
I'organisation et le fonctionnement
du foyer : hygiéne et propreté, pro-
blemes meédicaux, fonctionnement
des PAP, animation ef activités,

démarche qualité. ..

GNP : Quel bilan pouvez-vous en
tirer actuellement ?

H.A: Les familles et la structure ont
appris mutuellement. Cela a permis
de S'entretenir et voir ce qui pourrait
éfre plus efficace pour éviter certains
comportements de professionnels en
revoyant certaing disposifits médicaux
pour le mieux-étre de la personne
accueillie.

Quant & nous, familles, nous sommes
ravies de pouvoir échanger librement
entre nous, nous informer mutuel-
lement des problemes posés. Nous
réfléchissons aux actions possibles
et nous constatons de mulfiples
améliorations. La réunion avec la
direction nous permet d'échanger
nos points de vue d'une maniére
constructive, davancer et de trou-
ver des solufions. Il y a une réelle
aftention et comprénhension entre la
direction du foyer et les familles.

Aprés 10 ans d’expérience, nous
pouvons dire que I'espace familles
de Combs a toujours foncfionné frés
réguliérement, avec une présence
assidue 4 nos réunions ef @ la grande
satisfaction de fous les membres. Il

Propos recueillis auprés d'H. Adolphe, parent
d'un usager du foyer de Combs-la-Ville (77).

Le combat, ca paie... mais il doit continuer

Ca fait des années que nous, parents,
Nous nous batfons pour que nos
enfants puissent passer leur « bac »
dans de bonnes conditions lorsqu'ils
disposent d'un temps majoré. Ca

y est | Le gouvernement en a tenu
compte et a enfin trouvé la solution.
II suffisait de rajouter un jour de
composifion pour éviter les chevau-
chements et journées @ rallonge. ..

Handicap et école

En France, prés de 14 000 enfants
handicapés sont sans solution d'ac-
cueil. La question de la place de ces
enfants n'a donc pas été résolue par
le droit de s'inscrire & I'école accordé
par la loi de 2005.

Cela pose plusieurs questions :
comment avoir accés aux places

disponibles ? Comment concilier
reconnaissance de besoins spéci-
fiques et principe de non-discriming-
tion ? Légalité est-elle envisageable ?
Comment relier pratiques ef valeurs ?
Faut-il fermer les institutions spécia-
lisées ? Une place en école ordinaire
est-elle la plus favorable aux enfants

I va falloir & présent faire la méme
chose pour tous les autres exa-
mens. M

handicapés ?

Des propositions de réponses dans :
« Le handicap a sa place, De I'au-
forisation d‘absence aux hancs de
I'école » E. Weislo, PUG Collection
Handicap, vieillissement, société. Il
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Pendant les vacances, lachons-nous les baskets !
Du répit pour les aidants familiaux

Il existe depuis I'an dernier de nouvelles possibilités
qui permettent aux aidants familiaux de partir sans la
personne handicapée, qui peut, bien sdr, partir de son
cHté avec un accompagnement spécifique de son choix.

Cette possibilité de vacances, mainfenant ouverte aux
aidants familiaux et @ leur famille, est en partie financée
par 'Agence Nationale des Cheques Vacances (ANCVY),
a partir des titres non utilisés.

Quelques criferes sont @ respecter mais, dans la mesure

ol les vacances sont prévues avec des organismes
agréés ANCY, il est possible, en fonction des ressources,
d‘obtenir des aides pouvant aller jusqu‘a 70 % pla-
fonnées G 800 euros si I'aidant familial « aide » au
moins 2 jours par semaine et 52 semaines par an.

Cefte offre est encore peu connue. G'est sans doute
le moment d'essayer d'en bénéficier.

Renseignements : secretdriat.ancv@apf.asso.fr ou
0140782716 M

Bientot les vacances : partir en famille

Comme vous en avez peut-étre deja fait I'expérience,
il est difficile pour des parents d’enfants handicapés
de partir en vacances en famille. Une situation qui
va @ I'encontre d’une vie familiale ordinaire ou les
vacances constituent généralement un temps ou
on se retrouve ef o on partage, loin des soucis
du quotidien.

Pour tenter de pallier ces difficultés, le réseau
Passerelles propose des solutions d’accueil adaptées
aux besoins de chaque enfant handicapé pour que

toute la famille profite ensemble des vacances. M

Pour plus d'information :
hitp://www.reseau-passerelles.org/ ou 0 820
820 526

Nous vous suggérons :

* La Ferme de Léonie : thitp://fermeleonie.fr
* Le Village Séjour Accompagné : hitp://www.vsg-
correze.com (tiralo).

JNP : Journées Nationales des Parents d’enfants

en situation de handicap

Nous nous retrouverons @ Lyon du 28 au 30 novembre
prochain. Lors des précedentes journées vous avez
choisi comme theme de réflexion : Etre parents d’enfant
en situation de handicap, et alors ?

Vous étes nombreux @ nous avoir répondu pour vous
abonner au BIP et nous vous en remercions. N'hésitez
pas @ le faire connaitre et @ le diffuser largement, notam-
ment si vous avez demandé un support électronique.

Nous traiterons ce sujet sous 4 aspects : la vie familiale,
la vie de couple, la vie sociale et la vie professionnelle.

Réservez ces dates ef confactez au plus t6t votre délé-
gation départementale APF. Il

Il n'est pas trop tard pour les nouveaux abonnements
foujours gratuits. Si vous le souhaitez contactez : Christine
Plazanet, APF, 17 Boulevard Auguste Blanqui, 75013

Paris ou encore : gnp.@apf.asso.fr M

Si vous constatez des erreurs dans volre adresse, ou si vous avez changé d‘adresse, merci de le signaler a Christine Plozanet,
17 Boulevard Auguste Blanqui, 75013 Paris ou encore : gnp.@apf.asso.fr
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