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Soigner ses enfants à la maison

Angeline, douze ans, et Valentin, sept ans, que nous vous présentons dans ce numéro, ont besoin d’une prise en charge intensive en raison de leur handicap. Pour leurs parents, qui les soignent à la maison, la vie quotidienne apporte son lot d’expériences positives, mais aussi de défis. Comme beaucoup d’autres parents dans ce cas, ils ont bien des difficultés à gérer la surcharge de responsabilités. La politique suisse est pointée du doigt, car il n’existe à l’heure actuelle que des solutions modestes pour les décharger de manière efficace. Procap soutient donc une initiative visant à offrir une meilleure assistance à ces familles. Dans ce numéro, l’experte Caroline Hess-Klein vous expliquera aussi où nous en sommes, dix ans après l’entrée en vigueur de la loi sur l’égalité pour les handicapés. Vous en apprendrez aussi davantage sur la dernière campagne de Procap, qui entend sensibiliser les responsables des secteurs de la construction et de l’immobilier au manque de logements sans obstacles et au besoin d’adapter ceux-ci aux directives. Je vous souhaite une bonne lecture.

En bref

Procap lance une campagne sur l’habitat sans obstacle
En Suisse, plus de 170 000 personnes atteintes d’un handicap moteur ont besoin d’un logement accessible. Mais les logements sans obstacle sont une denrée rare et souvent hors de prix. Il ressort d’un sondage mené par Procap en 2012 que seules 18?% des personnes en chaise roulante à la recherche d’un logement vivent en autonomie dans un logement accessible. Principaux défauts des bâtiments : des marches pour accéder à l’appartement, pas d’ascenseur ou un ascenseur trop petit, des marches ou des seuils et des pièces trop étroites dans l’habitation, ou des pièces annexes et espaces extérieurs non accessibles. Procap Suisse lance donc dès 2014 une campagne de sensibilisation qui cible en priorité les professionnels de l’immobilier et de la construction. « Ces secteurs n’ont souvent pas conscience de l’importance des exigences qui doivent être prises en compte », indique Bernard Stofer, Responsable Construction de Procap.
Pour en savoir plus sur la campagne : www.sans-obstacles.ch

Politique sociale : prévoyance vieillesse 2020

Fin novembre, le Conseil fédéral a envoyé un « grand chantier politique » en procédure de consultation : l’avant-projet de réforme de la « prévoyance vieillesse 2020 », sur lequel la Berne fédérale œuvrera ces prochaines années. L’objectif est de garantir la prévoyance vieillesse (les rentes) y compris après 2020. Pour ce faire, il est impératif de préserver les prestations actuelles, malgré le nombre croissant de bénéficiaires. Au lieu d’établir une distinction entre l’AVS et le 2e pilier, le Conseil fédéral propose d’adopter une approche globale. Procap Suisse participe aussi à la procédure de consultation, prévue jusqu’à fin mars. « Procap va analyser dans quelle mesure les propositions du Conseil fédéral peuvent influencer l’AI, voire entraîner une réduction des prestations », explique Marie-Thérèse Weber-Gobet, responsable du secteur Politique sociale. « Si cela arrive, nous interviendrons au nom des organisations pour personnes handicapées. »
Des auberges de jeunesse sans obstacle
La fondation Denk an mich et les Auberges de Jeunesse Suisses ont engagé une collaboration dans le domaine du tourisme sans obstacle, en lançant le projet « Vacances accessibles à tous ». Ce projet d’une durée de trois ans a pour but de rendre l’ensemble de l’offre des Auberges de Jeunesse Suisses accessible.
Canton de Berne : un engagement qui porte ses fruits

Le 18 novembre, les députés du Grand Conseil ont dû traverser une foule de quelque 2000 personnes pour accéder à l’Hôtel de ville. Des personnes avec handicap et leurs proches manifestaient malgré le froid glacial contre les coupes prévues dans le budget dédié aux personnes handicapées. La manifestation et le lobbying qui l’avait précédée – auquel avait pris part Procap Berne – ont porté leurs fruits : le Grand Conseil a largement diminué les économies prévues pour 2014 : de 15,7 à 3 millions de francs.
Salon Swiss Handicap
Le premier salon suisse consacré au handicap a rencontré un beau succès. Les 29 et 30 novembre derniers, plus de 8500 visiteurs ont afflué au Swiss Handicap, organisé à Lucerne. Quelque 150 exposants, parmi lesquels Procap Suisse, ont présenté leurs offres pour les personnes avec handicap. Procap était représentée sur deux stands par de nombreux collaborateurs de Procap Suisse et de la section Procap Lucerne. « Les visiteurs ont pu obtenir des conseils professionnels sur les vacances auprès de nos expertes de Procap Loisirs et se procurer le dernier catalogue de vacances 2014. Ils ont pu découvrir les autres services fournis par Procap, et les plus chanceux ont même gagné un prix en participant à la roue de la fortune », explique Raffaela von Gunten, responsable de la communication chez Procap. Procap Sport a aussi présenté son projet de promotion de la santé « Procap bouge » dans la halle des spectacles et des sports. L’association a proposé également diverses présentations intéressantes. « Le Swiss Handicap nous a permis de faire de belles rencontres dans une ambiance excellente », conclut Raffaela von Gunten.
Stratégie nationale en matière de démence

La « stratégie nationale en matière de démence 2014–2017 » a été adoptée en novembre dernier. Celle-ci est centrée sur les personnes atteintes de démence et leurs aidants naturels. A l’heure actuelle, environ 110?000 personnes en Suisse sont atteintes de démence, une tendance en hausse. La maladie touche également les personnes avec handicap, chez qui les symptômes et l’évolution diffèrent souvent des modèles courants. Ainsi, la démence apparaît beaucoup plus tôt chez elles. Il existe par ailleurs de grandes lacunes en matière de diagnostic. Or, sans diagnostic correct, les personnes avec handicap atteintes de démence risquent de ne pas avoir accès au soutien, au traitement et aux soins adéquats. Au nom de la Conférence des organisations faîtières de l’aide privée aux handicapés (DOK), Procap Suisse a collaboré à l’élaboration de la stratégie nationale en veillant à ce que les intérêts des personnes avec handicap ne soient pas négligés.
Le Parlement dit oui à la CDPH

La Suisse n’est désormais plus isolée sur la scène internationale : le 12 décembre 2013, les Chambres fédérales ont définitivement approuvé l’adhésion à la Convention de l’ONU relative aux droits des personnes handicapées (CDPH). C’est un moment charnière de la politique d’égalité pour les personnes avec handicap. On attend désormais des actes concrets.
Soigner ses enfants à la maison

Vivre dans l’instabilité

A cause d’une anomalie génétique, Angeline, douze ans, souffre d’un lourd handicap physique et mental. Sa mère nous raconte une vie de famille pas comme les autres.

Franziska Stocker

Aujourd’hui, Angeline a douze ans. « Un enfant tout à fait désiré », affirme sa mère, Caroline Bonvin. Elle avait trente-six ans lorsqu’elle est tombée enceinte : une nouvelle qui les a comblés, son mari Etienne et elle. Bien entendu, ils étaient conscients que l’âge augmentait le risque de complications pendant la grossesse, mais celle-ci s’est déroulée sans problème. « Jusqu’à deux semaines avant la naissance », raconte la maman. « Je me suis réveillée au beau milieu de la nuit après des cauchemars horribles, et j’ai tout à coup senti que l’enfant ne bougeait plus. » Le lendemain, elle s’est rendue chez son gynécologue. Les différents tests n’ont rien révélé, mais il a accepté de procéder à une césarienne.

Caroline Bonvin se rappelle l’accouchement dans la salle d’opération : « Quand j’ai entendu mon enfant crier pour la première fois et qu’on m’a annoncé que c’était une fille, j’étais la personne la plus heureuse du monde. » Après la césarienne, la jeune maman a attendu en salle de réveil qu’on vienne lui apporter son enfant. En vain. Après un long moment, son mari est arrivé. Il s’est assis sur une chaise à côté d’elle et lui a annoncé qu’Angeline avait un problème. « Au début, je ne voulais pas le croire. »
Angeline a été transférée en soins intensifs à l’hôpital pour enfants. A côté des prématurés, elle semblait en parfaite santé. Au premier abord, on ne voyait rien. 

Un lourd handicap

Après deux semaines et d’innombrables tests, le diagnostic est tombé : une délétion 13q, anomalie rarissime du chromosome 13. « Les médecins nous ont annoncé avec le plus grand tact possible qu’Angeline présenterait un lourd handicap physique et mental et que son espérance de vie ne dépasserait pas trois à quatre ans. J’étais complètement anéantie », explique Caroline.

Une psychologue a assisté les parents à l’hôpital et continué à les soutenir pendant les deux années suivantes. Ceux-ci ont très tôt été confrontés aux effets de la délétion 13q. Angeline n’avait pas de réflexe de déglutition, elle ne pouvait donc ni boire ni manger sans l’aide d’une sonde.

De retour à la maison

Après un certain temps, Angeline a pu rentrer à la maison. Les débuts ont été très éprouvants. « Nous nous en occupions jour et nuit. Nous nous sentions seuls et complètement dépassés », se remémore la maman. Grâce au pédiatre qui avait déjà travaillé avec des enfants handicapés ils ont entendu parler de la fondation Arkadis qui propose une éducation précoce spécialisée. Cette fondation a fourni à la famille les services d’une pédagogue curative qui leur a rendu visite toutes les semaines au cours des années qui ont suivi. « Cette femme a été mon appui, ma bouée de sauvetage. J’avais tant de questions et de peurs. » La pédagogue curative a expliqué aux parents ce que cela signifiait d’avoir un handicap mental. Elle les a aidés à prodiguer les soins à leur fille et leur a proposé diverses façons de stimuler Angeline pour favoriser son développement.

Dans son monde

Les trois premières années d’Angeline ont été particulièrement difficiles. « Les médecins nous disaient que nous devions nous attendre à tout moment à retrouver notre fille morte dans son lit. » La maladie d’Angeline affectait ses fonctions respiratoires. Des appareils permettant de surveiller sa respiration en permanence ont donc été installés dans sa chambre. Angeline avait régulièrement besoin d’oxygène. « Jusqu’à cinquante fois par nuit. Une alarme se déclenchait systématiquement. A la fin, je n’allais même plus me coucher », se rappelle Caroline Bonvin. La quasi-impossibilité pour cette maman d’avoir des contacts physiques avec sa fille pendant les premières années a également été très difficile à vivre. Angeline n’était pas capable de traiter les stimuli et hurlait quand on la touchait. « Je ne pouvais pas la prendre dans mes bras et la consoler quand elle pleurait, comme on le ferait avec tous les bébés. C’était très dur. » Pendant longtemps, le contact visuel était également exclu, et les médecins ne savaient pas si elle pouvait entendre. Angeline vivait véritablement dans son monde. « La seule façon d’être proche d’elle, c’est quand elle était sur mes genoux, dans son coussin d’allaitement. Je me suis souvent demandé si elle se rendait compte qu’on était là. »

Une décision difficile

A six mois, Angeline a failli mourir. Elle avait une lésion cardiaque et ses parents ont dû choisir entre l’opérer ou la laisser partir. Une décision très difficile à prendre. L’opération en tant que telle n’était pas compliquée, mais Angeline pouvait contracter une infection et serait alors maintenue sous respiration artificielle. Les parents ont choisi l’opération. Angeline a d’abord attrapé une pneumonie, mais son état s’est finalement nettement amélioré. Elle avait même besoin de moins d’oxygène qu’auparavant.

Une aide importante

La prise en charge et les soins d’Angeline restaient malgré tout extrêmement difficiles. Puisque le père travaillait, c’était surtout sa maman qui s’occupait d’elle. Après trois années de soins, Caroline Bonvin était au bord de la dépression nerveuse. « Je voulais vraiment être là pour mon enfant et je m’étais toujours dit que j’y arriverais seule, que je n’aurais pas besoin d’aide. Mais après trois ans de stress, de manque de sommeil et de surveillance permanente, j’étais à bout. » A partir de ce moment-là, le service de soins à domicile est venue l’assister plusieurs fois par semaine. Caroline était heureuse de déléguer un peu de sa responsabilité et de savoir Angeline entre de bonnes mains. Il a toutefois fallu qu’elle fasse confiance, car elle était souvent la seule à savoir comment Angeline réagirait ou ce dont elle aurait besoin. Mais Caroline Bonvin s’est aussi rendu compte que les assistantes du service de soins à domicile pouvaient lui apporter un soutien considérable au niveau médical.

Les progrès
Quand Angeline a eu quatre ans, elle a commencé à changer lentement. Pour la première fois, ses parents ont pu la prendre dans leurs bras, et elle parvenait à établir un contact visuel. « Très lentement, au fil des mois, on a observé des progrès. » 

Aujourd’hui, Angeline peut communiquer avec ses yeux et par quelques gestes avec les gens qu’elle connaît bien. Elle a appris à dire « non » en secouant la tête ou manifeste son mécontentement en criant. Elle a aussi appris à attraper les objets. Angeline rit aux éclats quand on joue avec elle. Elle aime la musique et tout ce qui luit. Elle aime se balancer. « Plus c’est fort, mieux c’est », dit Caroline Bonvin en riant. 

« Elle aime aussi barboter dans la piscine avec son papa et l’éclabousser. » Actuellement, elle apprend à marcher à l’aide d’un déambulateur. Angeline va dans une école anthroposophique deux fois par semaine et adore être entourée d’autres enfants. Autrefois un véritable défi, les repas sont aujourd’hui une de ses activités préférées. 

Grâce à l’aide d’une logopédiste elle a appris à manger une partie de sa nourriture sous forme de purée avec une cuillère. Un énorme soulagement au quotidien. « Angeline dégage une joie de vivre extraordinaire, et ses progrès sont la preuve que notre investissement et les traitements en valent la peine », se réjouit sa mère.

Malgré ces avancées positives, Caroline qualifie toujours le quotidien avec sa fille d’instable et d’imprévisible. Tout peut basculer à tout moment. Il y a deux ans par exemple, Angeline a contracté une grippe persistante. « Elle a été malade pendant presque neuf mois. Plus rien n’allait. La peur qu’elle puisse mourir a refait surface », se rappelle sa mère. Cette situation, couplée aux nuits blanches, a entraîné une véritable surcharge pour les parents. Sans le soutien régulier du service de soins à domicile et d’une aide ménagère, cette époque aurait été encore plus difficile, explique-t-elle. 

L’aide du service juridique de Procap

Avec le soutien du service juridique de Procap, la famille a récemment réussi à obtenir une contribution d’assistance pour Angeline. « C’est une bonne chose. C’est vrai, nous n’avons trouvé personne pour l’instant, mais nous voulons intensifier nos recherches. » La famille est très satisfaite des conseils de Procap. « Dès que nous avons un problème en matière d’assurances sociales, nous en parlons à notre avocate de Procap et elle s’en occupe. C’est un grand soulagement pour nous. »
Entretien

« Les parents ne sont pas assez soutenus »
Martin Boltshauser, responsable du service juridique de Procap, parle des enfants lourdement handicapés qui vivent à la maison, des parents surchargés, des questions juridiques et des interventions politiques. 

Interview : Franziska Stocker

En tant qu’avocat, il vous arrive souvent de conseiller des parents qui soignent leur enfant lourdement handicapé à la maison. Qu’est-ce qui vous frappe le plus ?
Martin Boltshauser : La plupart du temps, nous rencontrons des parents très engagés qui gèrent admirablement la situation. Ce qui saute aux yeux toutefois, c’est la pression énorme qui pèse sur leurs épaules. Les parents d’enfants en bas âge atteints d’un lourd handicap ont souvent besoin d’un certain temps pour accepter la situation. Au cours de cette phase, ils entrent en contact avec de nombreux intervenants externes : pédiatre, médecin de l’hôpital, assistants sociaux, ergothérapeutes, physiothérapeutes, etc. D’un coté, ils trouvent du soutien, mais de l’autre, ils sont surchargés et désorientés.

Comment Procap peut-elle aider ces parents ?
Nous pouvons les informer sur les différents organes impliqués et leurs missions spécifiques. Nous conseillons directement les familles sur toutes les questions liées au droit des assurances sociales ou aux prestations financières. Un jour, on finance un siège auto, le lendemain on réussit à obtenir une contribution d’assistance de plusieurs milliers de francs.

Les parents sont souvent soulagés de savoir qu’ils peuvent nous confier toutes les questions relatives au droit des assurances sociales et qu’ils n’ont pas besoin de s’en occuper. Nous leur indiquons quel est le meilleur moment pour introduire telle ou telle requête, ce qu’ils doivent faire lorsqu’ils reçoivent un avis des assurances sociales. Pour eux, nous sommes une sorte de « conscience » juridique qui vérifie les décisions de l’AI. Ils apprécient cette implication.

Nous constatons souvent un manque d’informations chez les parents d’enfants handicapés. Nous rencontrons tous les jours des parents qui auraient eu droit aux prestations de l’AI depuis des années mais qui, par ignorance, n’ont pas fait valoir ce droit. Nous avons donc décidé, il y a sept ans, d’élaborer un guide. « Les droits de mon enfant » a déjà été vendu 4000 exemplaires et nous en sommes à sa 4e édition.

Que faut-il faire concrètement pour bénéficier des conseils de Procap ?
En premier lieu, prendre contact avec Procap. A l’échelle de l’association, nous traitons actuellement plus de 600 dossiers d’enfants avec handicap. La plupart des nouveaux dossiers arrivent jusqu’à nous grâce au bouche-à-oreille entre les parents et groupes d’entraide qui sont satisfaits des conseils de Procap. Nous recevons énormément de retours positifs et nous en sommes très fiers. Nous tenons aussi régulièrement des conférences dans différents cantons pour présenter nos services. Nous sommes aussi en contact avec de nombreux hôpitaux pour enfants, médecins et services sociaux, qui renvoient les parents vers nous.
Que dites-vous aux parents ?
Généralement, on attend d’être face à un problème particulièrement complexe pour consulter un avocat. Nous insistons toutefois pour que les parents viennent le plus tôt possible chez Procap. S’ils se présentent trop tard, les questions relatives aux assurances sociales seront peut-être plus difficiles à régler. De plus, il est important que les parents disposent de toutes les informations utiles avant d’entamer les démarches et qu’ils sachent comment se préparer au premier examen de l’AI. Nous évitons ainsi que l’enfant soit privé de prestations auxquelles il a droit. Beaucoup de parents n’imaginent pas à quel point le droit des assurances sociales est complexe. Tout ce qui a été dit est conservé, et il n’est pas si facile de revenir sur d’anciennes déclarations. Par exemple, minimiser vis-à-vis de l’AI, par fierté, les limitations de son enfant, peut avoir de lourdes conséquences sur les prestations octroyées.

Outre les questions juridiques, quels sont les principaux problèmes des parents ?
Sans hésiter, la surcharge et le manque de temps pour eux-mêmes et leur couple. Aucun financement n’est prévu pour décharger efficacement les parents. Le service de soins à domicile, par exemple, est uniquement compétent au niveau des soins médicaux de l’enfant.

Les parents d’enfants handicapés ont besoin d’un réseau d’aidants qui connaissent les particularités de l’enfant et à qui ils font confiance. Ils doivent également être prêts à placer leur enfant sous la garde d’un tiers. L’instinct de protection des parents est souvent très développé. C’est compréhensible, car ils sont souvent les seuls à savoir comment réagir quand leur enfant a du mal à respirer ou fait une crise d’épilepsie. Beaucoup de parents ne souhaitent pas prendre le risque de confier leur enfant à un tiers. Il faut l’accepter, même si c’est une solution qui permettrait de les décharger.

Il y a bien entendu beaucoup d’autres problèmes : le couple pâtit souvent de cette surcharge. On sait que les taux de divorce sont statistiquement plus élevés chez les parents d’enfants avec handicap que chez les autres. Le risque de surcharge est encore plus important chez les parents célibataires.

Que conseillez-vous aux parents surchargés ?
Procap peut déterminer si toutes les possibilités d’aide financière ont été exploitées. Il existe par exemple la contribution d’assistance, qui peut être sollicitée à raison d’au moins six heures par jour de supplément pour soins intensifs. Mais la première question qui se pose, c’est de savoir si les parents sont prêts à engager un assistant, car la procédure suppose un investissement supplémentaire de leur part. Ils doivent trouver quelqu’un et établir un contrat. S’ils ne le souhaitent pas, nous ne faisons pas de demande.

Le Parlement a débattu de l’initiative du conseiller national Rudolf Joder demandant un meilleur soutien pour les parents d’enfants lourdement handicapés. 
Comment Procap soutient-elle cette intervention ?
Procap a collaboré à cette campagne avec la fondation Kifa et les organisations du service de soins à domicile. Nous avons demandé au Professeur Thomas Gächter de l’Université de Zurich de réaliser une expertise. Il a examiné la situation de ces parents et les pistes possibles pour mieux les soutenir et les décharger, avant de conclure que de réels manquements existaient effectivement dans ce domaine. Rudolf Joder a donc présenté au Conseil national une initiative parlementaire qui énumère toute une série d’exigences allant dans ce sens.
Quelles sont les chances de cette initiative ?
Elle n’a pas été contestée au sein des commissions d’examen préalable du Conseil des Etats et du Conseil national. Les manquements ont été reconnus. L’intervention doit à présent entrer dans le processus législatif. Nous craignons toutefois qu’elle soit reportée à plus tard, en étant traitée en même temps que d’autres demandes. Nous avons donc obtenu un premier succès, mais pas encore de résultats concrets. Nous continuons toutefois à nous positionner clairement, tant politiquement que dans le cadre de conseils individuels, pour une amélioration de la situation de ces familles.
Martin Boltshauser est depuis 1990 responsable du service juridique de Procap et, en tant qu’avocat, il conseille régulièrement les parents d’enfants handicapés. De cette longue expérience de conseiller est né le guide Procap « Les droits de mon enfant ». Martin Boltshauser participe par ailleurs à différents organismes sociopolitiques et accompagne l’initiative parlementaire de Rudolf Joder.

Rendez-vous

Des soins intensifs avec beaucoup d’amour

Astrid Auwärter s’occupe de son fils Valentin à la maison depuis sa naissance. L’octroi d’une contribution d’assistance a simplifié beaucoup de choses.

Ses petites mains sont toujours en mouvement ; c’est avec elles qu’il communique, sans arrêt. « Pour l’instant, on travaille sur les symboles, pour qu’il puisse bientôt se faire comprendre avec un ordinateur vocal », explique sa mère, Astrid Auwärter. Le petit garçon de sept ans et demi recevra aussi bientôt un fauteuil roulant. Valentin est né avec une grave malformation cardiaque. Il s’est battu et a survécu à des opérations à haut risque. Peu de temps après, on lui a également diagnostiqué un retard neurologique et une paralysie cérébrale. Il n’a pu rentrer chez lui que plusieurs mois plus tard. C’est là qu’il vit depuis, entre ses nombreux séjours à l’hôpital, principalement sous la garde de sa mère. « Pour nous, il a toujours été clair que Valentin devait vivre chez nous, dans la famille. C’est très important pour nous tous », explique-t-elle. La prise en charge de Valentin représente un énorme travail. Il demande pratiquement les mêmes soins qu’un bébé, mais avec la taille, la force et l’impétuosité d’un enfant de sept ans. Sans oublier l’alimentation complémentaire par sonde, les vomissements symptomatiques en cas de stress émotionnel – qui le gagne rapidement en raison d’un trouble anxieux – et la nécessité d’éviter toute excitation pour préserver son cœur. Mais prendre en charge Valentin, c’est aussi s’occuper d’un enfant enjoué, sensible et ouvert, qui respire la joie de vivre. L’an dernier, des heures d’assistance sont venues compléter les services de soins à domicile pour Valentin, un immense soulagement. L’état de santé de Valentin est relativement stable et il fait de légers progrès, tant sur le plan cognitif que physique. Le plus grand souhait de sa mère est qu’il garde sa joie de vivre et continue à être sollicité. « Pour l’instant, nous allons bien ; nous ne pensons qu’à l’avenir proche, pas au long terme. » Ce n’est que lorsqu’on lui demande quels sont ses souhaits à elle qu’elle avoue en souriant se fixer comme prochain objectif « un week-end juste entre parents », le premier depuis de nombreuses années. 
Susi Mauderli

Astrid Auwärter à propos…

Le temps : Principalement déterminé par les besoins de Valentin depuis sa naissance.

Le travail : Beaucoup, peu de pauses, mais c’est pour moi le plus beau travail au monde.

Le luxe : Pouvoir partir en vacances en famille avec l’assistante.

L’amitié : Peu d’amis sont restés, mais ils sont d’autant plus précieux.

L’amour : La chose la plus importante au monde.

Les vacances : Requièrent une bonne organisation, sont importantes pour toute la famille.

Dix ans de la LHand

Il reste un long chemin à parcourir

La loi fédérale sur l’élimination des inégalités frappant les personnes handicapées (LHand) fête ses dix ans. L’occasion d’en faire un bilan avec Caroline Hess-Klein, docteure en droit et responsable du Centre Egalité Handicap.

Marie-Christine Pasche

Dix ans après la création du Centre Egalité Handicap, pouvez-vous donner une photographie des domaines dans lesquels l’égalité a progressé, et ceux où de nombreux problèmes demeurent ?

Caroline Hess-Klein : Répondre à cette question m’est difficile, dans la mesure où nous avons une vision très restreinte de la situation, puisque notre mandat nous donne mission pour agir dans les cas problématiques. Lorsque tout fonctionne bien, par définition, nous n’en savons rien. Le Bureau fédéral de l’égalité pour les personnes handicapées lance actuellement une évaluation globale de la situation en Suisse. Tout le monde en saura alors davantage. 

Décelez-vous des signes d’une évolution positive ?
Oui, l’augmentation du nombre de demandes d’aide juridique à traiter au fil des années, prouvant que davantage de personnes concernées sont sensibles à ces questions, et savent qu’elles ont des droits. C’est un acquis indéniable. 

Entre les domaines des constructions, des transports publics, des prestations ou de la formation, en voyez-vous un qui vous occupe davantage, signe que de gros problèmes d’inégalité subsistent ? 

Non, pas vraiment. Je vois dans ma pratique que dix ans après l’entrée en vigueur de la loi, beaucoup de communes ne pensent toujours pas à garantir l’accessibilité aux personnes avec handicap lorsqu’elles délivrent un permis de construire. Mais je sais aussi que notre travail en l’espèce est sans aucun doute grandement facilité par la base légale fournie par la loi. 

Qu’en est-il dans l’enseignement ?
Nous traitons fréquemment des cas touchant les enfants autistes. Car souvent ils ne peuvent suivre une scolarité dans des classes régulières, faute d’enseignement adapté à leurs besoins. On les adresse à des écoles spécialisées qui ne sont pas non plus conçues pour eux. 

La loi garantit-elle une issue positive à ces cas ?
Non, nous ne gagnons pas toujours. Prenez le cas d’un jeune aveugle qui demande plus de temps pour répondre aux questions d’examens. Accepter peut sembler évident, mais cela ne se passe pas comme ça partout. Et parfois l’instance juridique refuse, pour prendre en compte le souci de l’école de ne pas baisser les exigences, qui aboutirait à une « formation au rabais ». Ce genre de considération peut primer sur toute forme de handicap. 

En Suisse, les responsables de la mise en œuvre de la loi sont les cantons. Cela rend-il la situation plus difficile ou plus lente qu’ailleurs ? 

Non, le panorama est très hétéroclite, mais pas plus ardu. D’ailleurs en comparaison internationale, notre pays ne s’en sort pas si mal. Un exercice dans lequel nous devons par ailleurs rester prudents car les situations de base peuvent être fort différentes. 

Prenons les transports publics par exemple, certes l’amélioration de leur accessibilité est lente, mais le réseau suisse est aussi l’un des plus denses d’Europe. Nous devons en tenir compte. 

Comment réagissez-vous à l’intention des CFF d’acheter des wagons sans accès facilité ?
A ce jour, seules les informations véhiculées par la presse me sont connues. Dans la mesure où elles sont exactes, je trouve cette idée saugrenue, et la marque d’une arrogance certaine vis-à-vis des personnes avec handicap. Car l’entreprise connaît très bien ses obligations légales, mais passe outre. En revanche, je peux comprendre que la réfection des gares n’est pas toujours facile, coûte cher et donc prend du temps. 

Qu’en est-il de l’intégration sur le marché du travail ?
La protection spécifique des personnes avec un handicap est très limitée en la matière, comme en ce qui concerne l’accès à toutes les prestations privées, discothèques, cinémas, restaurants, etc. Car la loi ne s’applique pas au droit privé du travail et seulement de manière restreinte aux cas d’inégalités rencontrées dans l’accès aux prestations de l’économie privée. Nous ne pouvons pas faire grand-chose dans ces domaines, si ce n’est tenter quand même des procédures, pour peut-être faire évoluer la situation par la jurisprudence. 

Un exemple ?
Récemment, une personne s’est vu refuser la conclusion d’une assurance complémentaire maladie, uniquement en raison de sa surdité. Les outils légaux à notre disposition ne nous donnent aucune chance d’obtenir gain de cause en la matière. 

Combien d’affaires avez-vous instruites en 2013 ? 

Cent quarante-quatre, dans tous les domaines de compétences de la loi. Soulignons qu’une infime partie se retrouve devant les tribunaux. Dans la plupart des cas, une solution est trouvée avant d’en arriver là. Notre partie adverse module sa position assez facilement, et c’est clairement un acquis de la loi. 

Quels vœux formulez-vous en ce dixième anniversaire ?
Je nous souhaite de garder la confiance que notre objectif peut être atteint, sans nous laisser décourager par la longueur ou la lenteur du chemin. •

Etroit partenariat avec Procap
Lorsque la loi sur l’élimination des inégalités frappant les personnes handicapées (LHand) a été votée en 2003, la Conférence des organisations faîtières de l’aide privée aux handicapés (DOK) a chargé Agile Entraide Suisse Handicap d’instituer et de gérer le Conseil Egalité Handicap et a créé le Centre Egalité Handicap.

En tant que membre de la DOK, Procap Suisse participe donc au financement du Centre et travaille avec lui en étroit partenariat. Ce d’autant plus qu’un des principaux mandats confiés par la Confédération à Procap consiste en une aide juridique aux personnes avec handicap et à leurs familles en matière d’assurances sociales, activité proche de celle du Centre, qui propose une aide juridique aux personnes subissant des inégalités en raison de leur handicap. Le bureau bernois ne porte pas plainte lui-même mais apporte ses compétences juridiques aux organisations qui engagent ces procédures.

Ainsi en est-il de Procap Suisse, fréquemment à l’origine des plaintes déposées, notamment en matière d’accessibilité des bâtiments. Des cas que le centre Egalité Handicap se charge de préparer. « Prenons la controverse autour de l’accès à la piscine d’Appenzell, par exemple. Nous soutenons Procap dans la procédure en cours contre cet établissement, concernant le refus de l’accès aux bains à un groupe d’enfants avec un handicap mental et corporel », explique Caroline Hess-Klein.

Agenda

Rencontres sportives à Tenero

Réservez déjà la date : les 21 et 22 juin prochains, nous retournons à Tenero au Tessin à l’occasion des Journées Sport et Santé. Situées dans un très beau cadre au bord du lac Majeur, les installations du Centre sportif sont magnifiques, permettant de pratiquer ou de s’initier à de nombreuses disciplines. Au programme, compétitions d’athlétisme, de natation et de « Fit + Fun » en groupe le premier jour. Le dimanche, ateliers d’initiation à plus d’une vingtaine de sports. Ne manquez pas cette opportunité de bouger tous ensemble dans des conditions optimales et de faire de belles rencontres. 

Vous trouvez le programme et une fiche de préinscription sur le site www.procap.ch > Loisirs & Sport > Manifestations sportives.
Préparez vos vacances avec Procap

Cette année, Procap Loisirs & Sport a encore enrichi son offre de vacances et de voyages accessibles à tous, personnes avec ou sans handicap. Que vous aimiez les vacances actives ou reposantes, vous y trouverez une destination et des activités séduisantes, en Suisse ou à l’étranger. Y figurent nos offres classiques, wellness ou balnéaires, mais aussi des nouveautés qui ne manqueront pas de séduire les adultes comme les plus jeunes. Vous rêvez de partir au bord de la mer, de profiter de nos montagnes, vous souhaitez faire du sport, ou plutôt prendre simplement du bon temps dans une belle nature, contactez-nous à l’adresse sport@procap.ch. Grâce au travail effectué par le département Loisirs & Sport, chacun sera conseillé pour trouver une solution adaptée à ses besoins et à ses aspirations.

Le catalogue 2014 est en ligne sur le site www.procap.ch > Loisirs & Sport.

Se former grâce à Procap

Le programme de formation 2014 de Procap est sorti, permettant aux personnes avec handicap comme valides d’acquérir des compétences dans diverses matières. Ces cours sont dispensés par des personnes de référence, expérimentées dans leur domaine. Vous ne connaisez pas bien le droit des assurances sociales ? Les avocates et avocats du Service juridique de Procap organisent des présentations publiques et des séances d’information dans toutes les régions de Suisse. Le programme des cours est disponible sur le site www.procap.ch (Prestations). Vous souhaitez mieux maîtriser l’informatique ou la téléphonie mobile ? Des cours sont proposés aux débutants, y compris pour se connecter aux réseaux sociaux (-Facebook, Twitter), en connaître les avantages, mais aussi les dangers. Le programme de Procap n’oublie pas les entreprises, dont le personnel peut bénéficier de cours ciblés, en fonction de leur domaine d’activité. Comment gérer par exemple la sécurité de personnes avec handicap dans les transports publics, ou répondre à leurs besoins spécifiques lorsqu’elles se présentent à un guichet. Ainsi les formations de Procap permettent aussi de sensibiliser des collaborateurs et collaboratrices de services publics à la problématique du handicap. 

Le programme complet est téléchargeable sur www.procap.ch > Formation.

Conseil juridique

Nous avons besoin d’aide !

Nous sommes parents d’une jeune fille de quinze ans polyhandicapée. C’est nous qui assurons sa prise en charge, avec le service des soins à domicile. L’état de Sofia se détériore et aujourd’hui elle a besoin de davantage de soins. Ce service nous a donc proposé d’augmenter son temps de présence. A quoi devons-nous faire attention ?

Irja Zuber Hofer, avocate

Sofia touche une allocation pour impotent de degré moyen et un supplément pour soins intensifs de plus de quatre heures. Etant donné que son état de santé se détériore et qu’elle dépend de plus en plus de l’assistance de tiers, il serait intéressant de vérifier que le degré de l’allocation pour impotent et du supplément pour soins intensifs correspond toujours à ses besoins réels en matière de soins et de prise en charge. Pour ce faire, une révision de dossier doit être demandée à l’AI.

Dans le cas de Sonia, la charge supplémentaire liée au handicap, déterminante dans le calcul du supplément pour soins intensifs, s’élève à un peu moins de six heures. Une détérioration de son état, et donc une augmentation de la charge supplémentaire, pourrait lui donner droit à un supplément pour soins intensifs de degré moyen. Ceci entraînerait non seulement une augmentation de celui-ci, mais aussi le droit à percevoir la contribution d’assistance, prévue pour les enfants qui bénéficient d’un supplément pour soins intensifs d’au moins six heures. Elle vous permettrait d’engager des assistantes, la tante de Sofia par exemple. Cependant, la contribution d’assistance fait de vous un employeur et vous impose de nouvelles tâches administratives. Une autre difficulté très concrète consiste à trouver une assistante qui convient, car le forfait horaire prévu ne suffit pas à payer un salaire approprié aux aides soignants professionnels.

Une autre solution consiste à renforcer les interventions du service de soins à domicile. L’avantage est que cela représente moins de travail pour vous : ce sont les mêmes personnes qu’auparavant qui s’occupent de Sofia, mais plus souvent. N’oubliez toutefois pas que la charge fournie par ce service est déduite de la charge supplémentaire liée au handicap, qui entre en compte dans le supplément pour soins intensifs. Il est donc possible que vous demeuriez au degré faible en raison d’interventions répétées du service de soins à domicile. Ceci entraînerait une diminution du supplément pour soins intensifs. Par ailleurs, Sofia n’aurait pas droit à toucher la contribution d’assistance.

Les adultes dont la capacité d’exercice des droits civils est restreinte peuvent solliciter la contribution d’assistance aux conditions suivantes : 

• s’ils tiennent leur propre ménage, ont validé une formation professionnelle sur le marché du travail régulier ou une formation de niveau secondaire II ou de niveau tertiaire ;
• s’ils exercent une activité professionnelle sur le marché du travail régulier à raison d’au moins dix heures par semaine ;
• si, à leur majorité, ils percevaient déjà une contribution d’assistance en raison d’un besoin de prise en charge considérable d’au moins six heures lié à un handicap. 

Il est par conséquent difficile pour les adultes lourdement handicapés d’avoir accès à la contribution d’assistance. Il vaut donc la peine de déposer une demande de contribution d’assistance avant le 18e anniversaire.

Les deux solutions ont leurs avantages. Une séance de conseil vous aidera à décider quelle est celle qui vous convient le mieux.

Vous trouverez le dépliant « Les droits de mon enfant, les principales prestations des assurances sociales en bref » sur www.procap.ch.

Conseil santé 

Ma fille (dix ans) a tendance à prendre rapidement du poids, mais elle devient agressive lorsque je lui interdis les sucreries. 

Que puis-je faire ?
Isabel Zihlmann, conseillère en nutrition

Vous avez raison de faire attention au poids de votre fille. Les personnes avec handicap consomment souvent moins de calories que les autres. C’est notamment le cas des personnes atteintes de trisomie 21. Néanmoins, les interdictions et les règles trop strictes sont souvent contre-productives ; la plupart des enfants sont davantage réceptifs aux approches ludiques. La période prépubère et l’adolescence se caractérisent par une transformation relativement rapide du corps et de l’humeur. Il est important que vous aidiez votre enfant à accepter ces changements. Le nombre de calories ne doit pas occuper toute l’attention : il s’agit plutôt de comprendre les transformations du corps et d’identifier les besoins de celui-ci. Les enfants incités à cette réflexion en ressentiront les bienfaits dans l’immédiat et plus tard. Cette initiation peut prendre plusieurs formes : l’enfant peut par exemple cuisiner lui-même ou découvrir la nourriture par ses sens – car ceux-ci participent aux repas tout comme aux mouvements. Concrètement, votre fille apprend à préparer des plats raffinés avec différentes denrées alimentaires. Elle sert elle-même et peut peser la quantité de nourriture dont il est question. Elle mange un bonbon et exprime ce qu’elle ressent à cet instant. Elle explique quelles sont les autres activités qui lui procurent les mêmes sensations de plaisir. Elle découvre ce qu’elle aime faire ou la discipline sportive qu’elle préfère. Essayez de voir ces défis et tous les autres comme la possibilité pour votre fille d’assimiler de nouvelles aptitudes. Celles-ci peuvent contribuer à lui faire mener une vie saine et autonome.

Envoyez vos questions sur la nutrition par courrier à Procap Rédaction, Frohburgstr. 4, case postale, 4601 Olten, ou par mail à l’adresse redaction@procap.ch.
Actif et en bonne santé avec Procap

Exercice : debout pieds largeur des hanches ou assis, lancer un ballon contre un mur puis le rattraper (avec les deux mains). Attention à ne pas bouger le haut du corps. 3 x 10 répétitions. Objectif : renforcement du haut du corps.

Conseils de Procap d’ordre général pour un entraînement réussi

- Toujours adapter les consignes à ses capacités.

- Faire attention à la respiration. Il faudrait toujours être capable de parler lors des exercices. 

- Boire suffisamment durant les exercices. L’eau est la boisson qui convient le mieux.

- S’entraîner de manière régulière. Il est conseillé d’effectuer 30 minutes de mouvement par jour ou 2 ? heures par semaine. 

- Plus d’informations sur la promotion de la santé : www.procap-bouge.ch

Le mot de la fin
Le café

Il m’arrive encore de participer à des réunions avec mes clients – de moins en moins nombreux – dans mon fauteuil roulant. Le matin, on a souvent droit à une tasse de café. J’adore ça ! Du café noir bien chaud, dans une tasse remplie à ras-bord. Mes mains tremblantes apprécient beaucoup moins : quand je prends la tasse, le café se renverse sur les documents. Si je me penche au-dessus de la table et avale bruyamment la première gorgée, je me brûle les lèvres et j’ai l’air d’un imbécile. Je ne peux pas non plus le refuser : c’est impoli. Et je n’ai pas envie de me lancer dans une discussion médicale sur la sclérose multiple et les tremblements. Alors je le laisse tiédir. Je m’appuie sur mes documents pour diminuer la distance entre la table et ma bouche, ce qui me permet de boire la première gorgée de manière plus ou moins convenable. Mais je ne laisserai pas la sclérose me priver de café. Et puis, il arrive aussi qu’on me serve une tasse qui laisse encore un peu de place à mes tremblements.

Reto Meienberg
Reto Meienberg est rédacteur publicitaire indépendant. Il a légendé des caricatures sur des handicapés. Agé de 55 ans, il a su à 19 ans qu’il était atteint de sclérose en plaque.

Point fort 2/2014: Diagnostic prénatal

Prochain point fort

Différentes méthodes de diagnostic appliquées aux femmes enceintes, parmi lesquelles le nouveau test prénatal, permettent de savoir si un enfant risque de venir au monde avec un handicap. Qu’est-ce que ces tests signifient pour notre société ? Nous nous y intéresserons dans notre prochain numéro.

Petites annonces

Les petites annonces gratuites pour les membres se trouvent désormais sur www.procap.ch. Vous pouvez y publier et y consulter les petites annonces dans les rubriques Partenaires, Amitié, Logement et Divers. Pour toute question ou si vous avez besoin d’aide pour remplir le formulaire en ligne, merci de contacter Susi Mauderli, tél. 062 206 88 96. 
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