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Editorial

Franziska Stocker, direction de rédaction

Une nouvelle loi pour plus d’autonomie

Promouvoir l’autodétermination constitue un objectif important du nouveau droit de la protection de l’adulte, venu se substituer au droit de tutelle en 2013. Si cette nouvelle législation prévoit diverses améliorations à cet égard pour les personnes avec handicap, les Autorités de protection de l’enfant et de l’adulte (APEA) responsables de sa mise en œuvre sont aussi la cible de critiques. 

Ainsi, certaines personnes assumant le rôle de curateurs pour des proches adultes déplorent la lourdeur des procédés administratifs. Procap s’est donc engagée pour une simplification de ces derniers à l’échelle nationale. 

Ce numéro du magazine donne la parole aux personnes concernées, à leurs proches et aux spécialistes. Vous découvrirez aussi un reportage de notre collègue Marie-Christine Pasche sur deux femmes malentendantes travaillant comme conseillères maquillage dans un grand magasin de Suisse romande, tandis que Hans Frei reviendra sur ses six années passées à la tête de Procap. 

En bref

Décharger les familles
Les familles d’enfants demandant des soins intenses vont enfin être soulagées financièrement. En mars, le Parlement a décidé d’augmenter le supplément pour soins intenses de l’AI. La loi devrait entrer en vigueur le 1er janvier 2018. Grâce à cette décision, le soutien aux parents qui soignent leurs enfants gravement malades ou lourdement handicapés à la maison deviendra enfin réalité. La nouvelle loi donnera aux parents davantage de moyens pour financer les prestations d’aide ou les dépenses non couvertes liées au handicap. La hausse du supplément pour soins intenses repose sur une interpellation de l’ancien conseiller national Rudolf Joder (UDC, BE). Procap a suivi la procédure de très près depuis 2012.

Premier arrêt contre la discrimination

Arrêt appelé à faire école au Tribunal cantonal d’Appenzell Rhodes-Extérieures : treize ans après l’entrée en vigueur de la loi sur l’égalité pour les handicapés, un tribunal suisse a pour la première fois admis un recours pour discrimination à l’encontre de personnes avec handicap, introduit en 2012 par Procap, insieme et Pro infirmis. Les Bains thermaux d’Unterrechstein à Grub avaient refusé l’accès à des élèves en situation de handicap, car leur présence dérangerait les clients dans une mesure déraisonnable. Les organisations de défense espèrent que cet arrêt enverra un signal fort à l’échelle du pays. Les personnes avec handicap souffrent en effet encore et toujours d’inégalités, même s’ils portent rarement ces cas devant les tribunaux.

Procap a inspecté l’accessibilité des ludothèques

Durant l’automne et l’hiver 2016, l’équipe de Procap Sensibilisation s’est rendue dans 128 ludothèques de toute la Suisse, afin d’examiner leur accessibilité en fauteuil roulant dans le cadre du projet « La Suisse joue – Ludothèques pour tous ». Les résultats sont désormais consultables sur le site internet de la Fédération des ludothèques suisses. Dans la « liste des ludothèques », des symboles de fauteuil roulant indiquent les établissement entièrement ou partiellement accessibles. Pour ces derniers, un fichier PDF renseigne sur les obstacles rencontrés par les personnes en fauteuil roulant.

www.ludo.ch

Merci au Lion’s Club de Lugano !
En 2016, les fonds récoltés par le Lion’s Club de Lugano lors de son « apéritif de la solidarité » ont été offerts à la section Procap Ticino. Une belle soirée pour la magnifique somme de 25 000 francs, un grand merci ! 

Centres de fitness accessibles
Les personnes avec handicap peuvent désormais consulter en ligne les informations sur l’accessibilité des centres de fitness. Dans le cadre du projet « gofit – fitness sans obstacles », Procap Suisse a rassemblé des données détaillées sur quelque 70 établissements. L’important pour les personnes avec handicap est d’avoir une infrastructure sans obstacles et d’être correctement prises en charge par le personnel. Procap a donc examiné la situation et l’accès en transports publics des centres de fitness, l’accessibilité des salles d’exercice et des installations sanitaires et les qualifications spécifiques du personnel. 

www.gofit.procap.ch
Bonne idée : Vous cherchez quelqu’un pour vous accompagner au centre de fitness ou avec qui vous balader régulièrement ? « Let’s go » est le nouveau projet de Procap visant à promouvoir les activités sportives et sociales en tandem de personnes avec et sans handicap. 

Intéressé-e ? www.letsgo.procap.ch

Portail immobilier
Procap a lancé un portail immobilier en ligne pour pallier les difficultés rencontrées par les personnes en fauteuil roulant qui recherchent un logement. La plateforme est unique en Suisse et entièrement gratuite. Les personnes avec handicap peuvent y rechercher un logement ou publier une demande de location, tandis que les propriétaires et anciens locataires peuvent annoncer très facilement une offre de logement vacant.
www.portail-immobilier.procap.ch

Les plaisirs de l’eau sans obstacles

L’été est la saison de la baignade. Pour permettre aux personnes à mobilité réduite de se rafraîchir aussi, les piscines doivent être sans obstacles. Ces dernières années, Procap a contrôlé l’accessibilité d’environ 600 lieux de baignade dans toute la Suisse. Les résultats sont présentés sur le site internet de la Fédération suisse de natation. Le symbole du fauteuil roulant permet d’accéder à un PDF reprenant des informations sur la piscine concernée : la situation, l’accès en transports publics, les places de parc pour personnes avec handicap ou encore l’accessibilité des bassins, toilettes, vestiaires et douches. Les gérant-e-s des piscines sont invité-e-s à actualiser les données une fois par an. 

Vous avez des commentaires sur l’accessibilité d’une piscine ? N’hésitez pas à nous les envoyer à l’adresse : procapbouge@procap.ch. 

Vers la liste des lieux de baignade : www.goswim.procap.ch

Protection de l’adulte

Sécurité et autonomie
Le nouveau droit de la protection de l’adulte est en vigueur depuis 2013. Il permet plus d’autonomie, mais sa mise en œuvre demande un peu de patience.

Barbara Spycher

Ai-je besoin d’un curateur ? Qu’en est-il de mon enfant majeur ? Dans quels domaines ? Qui choisir ? Que doivent faire les médecins si je suis hospitalisé, incapable de discernement ? Voici quelques-unes des questions régies par le nouveau droit de la protection de l’adulte, entré en vigueur il y a quatre ans en lieu et place du droit de la tutelle. Axé en priorité sur l’autonomie des personnes concernées, il laisse les décisions aux mains de spécialistes et introduit des instruments modernes tels que le mandat pour cause d’inaptitude, les directives anticipées ou la curatelle sur mesure. 

Critiques et interpellations politiques

En dépit de ces avancées, les APEA (Autorités de protection de l’enfant et de l’adulte) sont en permanence sous le feu des critiques, se voyant reprocher des décisions inadaptées ou disproportionnées ou encore un manque de communication. Plus de 20 interpellations sur le droit de la protection de l’enfant et de l’adulte ont déjà été présentées au Parlement fédéral, une initiative sur les APEA a été soumise au vote dans le canton de Schwyz au mois de mai, tandis que le conseiller national de l’UDC Pirmin Schwander entend réduire leurs droits par une initiative. 

Un environnement difficile

En réponse aux interpellations parlementaires et afin de dépassionner le débat, le Conseil fédéral a publié fin mars un rapport de 80 pages. Sa conclusion : aucune raison de remettre fondamentalement en question les APEA, qui font du bon travail dans un environnement très difficile. Il souhaite toutefois clarifier deux points particulièrement critiqués : l’implication des proches et la procédure en cas d’avis de détresse. « Il est question d’êtres humains en situation difficile, de conflits qui ont souvent lieu au sein même de la famille », a indiqué la ministre de la Justice Simonetta Sommaruga. Pas étonnant donc que les décisions de l’APEA fassent parler d’elles, car elles sont lourdes de conséquences pour les personnes concernées.

Dans la très grande majorité des cas sauf pour les proches curateurs de personnes avec handicap –, ces critiques visent la protection des enfants. Mais pour Martin Boltshauser, responsable du Service juridique de Procap Suisse, « même si la problématique est moins marquée pour la protection de l’adulte, la mauvaise réputation de l’APEA déteint aussi dans ce domaine. » Il le regrette, car pour Procap, le nouveau droit de la protection de l’adulte offre aussi des avantages aux personnes avec handicap. De son point de vue, les APEA évoluent dans la bonne direction, même si elles doivent encore s’améliorer sur des thèmes précis et dans plusieurs régions – une situation tout à fait normale pour de nouvelles autorités en charge de tâches inédites. « La mise en œuvre de n’importe quelle loi demande de la patience. »
Recommandations et conseils

Procap s’engage concrètement pour ces améliorations. En novembre 2016, la Conférence en matière de protection des mineurs et des adultes (COPMA) a publié des recommandations pratiques à l’intention des 147 APEA de Suisse, élaborées en collaboration avec Procap Suisse et d’autres organisations pour personnes avec handicap et comportant des critères sur les proches curateurs (voir pages 10 et 11).

« Procap offre par ailleurs aux personnes avec handicap et à leurs proches des conseils juridiques sur le droit de la protection de l’adulte », explique Martin Boltshauser. Peu avant leurs 18 ans, tous les membres de Procap sont invités à une séance de conseil afin de les informer de ce que l’accès à la majorité change pour eux. 

Quand une personne majeure avec handicap ne dispose pas d’une capacité totale de discernement, il faut choisir le type de curatelle qui convient et à qui la confier. Si cette décision incombe aux autorités, Procap offre informations et conseils. Le nouveau droit de la protection de l’adulte a instauré des curatelles sur mesure pouvant être adaptées de manière flexible aux cas individuels selon le mot d’ordre : « une protection maximale pour des restrictions minimales ». 

Une curatelle sur mesure

La curatelle de portée générale est la plus restrictive. Selon Martin Boltshauser, elle est souvent inutile et donc plus rarement prescrite qu’auparavant. La curatelle de coopération ou de représentation ne porte que sur des tâches précises ; les personnes avec handicap peuvent par exemple voter seules. Celles qui ont besoin d’être accompagnées dans des situations spécifiques, par exemple chez le médecin, peuvent demander une curatelle d’accompagnement, la variante la moins contraignante.

Protection et autonomie

Face à une telle complexité, les conseils sont toujours bienvenus, explique Martin Boltshauser : « Certains parents veulent avant tout que leur enfant soit autonome, une attitude à saluer. Mais quand un adulte atteint d’un handicap mental risque de ne pas comprendre la signification d’actes juridiques ou la gestion des finances, l’option de la curatelle doit être sérieusement envisagée. » Car il est possible de revenir sur un acte juridique quand une personne est placée sous curatelle. Parfois, Martin Boltshauser rencontre la situation inverse, où les parents surprotègent leur enfant adulte et limitent sa marge de manœuvre. « Pour permettre à l’enfant majeur de « couper le cordon », il peut être parfois préférable de confier la curatelle à quelqu’un d’autre », par exemple à un autre proche, à un ami ou à un curateur professionnel.

Plus de droits dans les foyers

Les personnes avec handicap qui vivent en institution ont aussi plus de droits depuis 2013. Il est par exemple obligatoire de conclure par écrit un contrat d’assistance régissant les prestations du foyer dans le respect des droits de la personne concernée. Il est également obligatoire d’établir par écrit et de manière individualisée les circonstances permettant de restreindre la liberté de mouvement.

Deux nouveaux instruments

Le droit de la protection de l’adulte instaure par ailleurs deux instruments placés eux aussi sous le signe de l’autodétermination : les directives anticipées et le mandat pour cause d’inaptitude (voir page 20). Ce dernier a été introduit au cas où une personne perd la capacité de discernement à la suite d’un accident ou d’une démence, par exemple. Les adultes peuvent ainsi donner leurs indications au préalable ou nommer une personne de confiance qui prendra les décisions personnelles ou financières en cas de besoin. Les directives anticipées, désormais uniformisées à l’échelon national, sont des consignes données à titre préventif au sujet des traitements médicaux, par exemple le refus de toute mesure de prolongation de la vie. Ces instruments sont toutefois réservés aux personnes capables de discernement. Procap offre là encore des conseils aux personnes avec handicap et à leurs proches. « Il s’agit d’importants progrès, encore peu utilisés, qui demandent certains efforts », commente Martin Boltshauser.

Capacité de discernement restreinte

Quid des personnes atteintes d’un handicap si lourd qu’il est difficile de déterminer leur volonté réelle ? De celles qui peuvent à peine communiquer ou comprennent difficilement à cause de troubles cognitifs ? « Dans ce cas, légalement, on ne peut que tenter de se rapprocher de la volonté probable de la personne », répond Martin Boltshauser. La Haute école intercantonale de pédagogie curative a publié à cette fin, avec le soutien de Procap Suisse, un manuel de travail et un guide intitulés « Die Zukunft ist jetzt » (NB : traduit en français d’ici à l’automne 2017). Ceux-ci aident concrètement les proches et le personnel soignant à comprendre les souhaits des personnes atteintes d’un handicap mental, y compris à l’égard de situations médicales comme les chimiothérapies, les mesures de prolongation de la vie, les opérations, etc. Cependant, contrairement aux directives anticipées, les consignes inscrites dans le guide ne sont pas juridiquement contraignantes. Procap entend maintenant tester sa mise en œuvre dans le quotidien hospitalier. Comment intégrer au quotidien médical la volonté supposée d’une personne avec handicap consignée dans un guide de 40 pages ? Pour Martin Boltshauser : « Affirmer que le droit à l’autodétermination prime sur le reste est aisé ; la mise en œuvre concrète, en revanche, peut s’avérer très complexe. Malgré tout, nous ne devons jamais perdre de vue cet objectif. » 

Décharger les proches curateurs
Les nouvelles recommandations de la Conférence en matière de protection des mineurs et des adultes (COPMA) entendent décharger les personnes assumant le rôle de curateurs pour des proches adultes.

Franziska Stocker

Selon le droit de la protection de l’adulte, les parents peuvent devenir curateurs de leur enfant vivant avec un handicap mental lorsqu’il accède à la majorité. Cette règle s’applique aussi aux conjoints et conjointes, frères et sœurs ou partenaires qui s’occupent d’une personne adulte atteinte de troubles mentaux. La loi oblige les Autorités de protection de l’enfant et de l’adulte (APEA) à contrôler les proches curateurs, dans l’intérêt des personnes prises en charge. 

Lourdeurs administratives

La curatelle implique souvent de lourdes charges administratives. Les curateurs doivent rendre régulièrement des comptes et présenter des documents financiers détaillés aux APEA, qui demandent aussi parfois des extraits du registre des poursuites et du casier judiciaire. 

« La prise en charge du proche est déjà difficile pour de nombreux curateurs, qui critiquent ces obligations administratives chronophages », explique Martin Boltshauser, responsable du Service juridique de Procap Suisse. « Certains parents voient aussi un vote de défiance des autorités dans l’obligation soudaine de rendre des comptes dès la majorité de leur enfant, alors qu’ils s’en sont occupés seuls pendant des années. » 

Les APEA mettent cette obligation en œuvre différemment selon les cantons, voire les régions. Elles ont en effet une marge d’appréciation plus étendue vis-à-vis des proches curateurs que des curateurs professionnels : elles peuvent les exonérer partiellement ou entièrement de l’obligation de rendre des comptes et de documenter régulièrement les finances « quand les circonstances le justifient ». Ainsi s’est développée en Suisse une pratique au degré de sévérité variable depuis l’introduction du droit de la protection de l’adulte. 

Entre protection et allègement

La Conférence en matière de protection des mineurs et des adultes (COPMA) vient d’élaborer avec Procap et d’autres organisations pour personnes avec handicap des recommandations pour aider les proches curateurs sans compromettre le bien-être de la personne sous curatelle. Elle s’est appuyée sur des exemples probants issus de différents cantons  ainsi que sur la jurisprudence actuelle et les fondements juridiques. 

« L’obligation pour les proches de rendre des comptes sera désormais allégée en règle générale, alors que c’était jusqu’ici l’exception », explique Martin Boltshauser. La remise de rapports et de documents financiers sera ainsi facilitée pour les situations financières simples : un extrait de compte et une copie de la déclaration fiscale suffiront par exemple à prouver l’état des finances du proche sous curatelle. La COPMA recommande aussi aux APEA de ne faire payer aux proches que des frais de procédure réduits ou d’y renoncer. 

Les recommandations valent pour toute la Suisse. « Nous espérons que toutes les APEA les appliqueront le plus vite possible de manière à harmoniser la pratique à l’échelon national », poursuit Martin Boltshauser. « Nous garantirons ainsi non seulement la protection des personnes adultes atteintes d’un handicap, mais permettrons aussi aux curateurs de passer enfin du temps avec leur proche en les libérant de leurs obligations administratives excessives.»

« Surcharger n’est pas notre but »
Que demandent les APEA aux personnes assurant la curatelle d’un proche adulte ? Procap a rencontré Elisabeth Scherwey, présidente de l’APEA de la région Lucerne-Campagne. 

Interview: Franziska Stocker

Comment l’APEA de votre région réglemente-elle l’obligation de rendre des comptes pour les proches curateurs ? 

Elisabeth Scherwey : Depuis fin 2016, nous nous basons sur les recommandations de la COPMA (voir article à gauche). Le premier rapport et les premiers décomptes doivent être remis après un an, puis tous les deux ans. Si la personne sous curatelle séjourne en institution, le proche curateur peut se référer, dans un bref compte rendu, aux éventuels rapports de cette dernière. Le rapport peut également nous être délivré oralement. Dans les situations financières simples et claires, nous ne demandons pas de rapport comptable à proprement parler, mais simplement l’ensemble des décisions des assurances sociales, fiches de paie et décomptes de prestations complémentaires (PC) ainsi que les extraits détaillés de tous les comptes. Dans les situations plus complexes, par exemple si la personne est propriétaire d’un bien immobilier, nous demandons un décompte de caisse simple ou des comptes détaillés.

Etes-vous personnellement en contact avec les proches ou la communication se fait-elle par courrier ?
Les proches sont toujours invités à un entretien personnel avec une collaboratrice de l’APEA avant la mise en place de la curatelle. Nous les informons alors de leurs droits et devoirs, de l’investissement qu’implique une curatelle et des règles en matière d’indemnisation. Les rapports et décomptes peuvent ensuite nous être envoyés par courrier. Nous sommes néanmoins disponibles à tout moment par téléphone ou pour un rendez-vous avec les proches s’ils ont la moindre question. Nous organisons par ailleurs chaque année une formation continue sur le sujet et en tant que présidente, j’invite plusieurs fois par an les curateurs privés à un entretien. Ils ont ainsi la possibilité de me faire part de leurs questions et commentaires.

Recevez-vous beaucoup de critiques de la part des parents ou d’autres proches ?
Certains parents qui ont vécu la transition de l’ancien droit de tutelle au nouveau droit de la protection de l’enfant et de l’adulte nous disent que c’était plus simple avant. Pour que les nouvelles règles soient comprises et acceptées, il est indispensable que les APEA communiquent correctement. C’est pourquoi nous évoquons le droit à l’autonomie des enfants avec les parents et leur expliquons ce qu’est la responsabilité de l’Etat, nouvellement instituée en lieu et place de l’ancienne responsabilité personnelle, afin d’ôter encore un peu de poids des épaules des curateurs. Tout ceci nécessite un certain contrôle, d’où l’importance des rapports et comptes que nous demandons tous les deux ans. Notre but n’est pas de surcharger les proches, mais de les aider. Un contrôle régulier nous permet de suivre le déroulement de leur mandat et donc de les conseiller au besoin et de les informer des droits qu’ils peuvent faire valoir au nom de la personne sous curatelle, par exemple auprès des assurances sociales. 

Que pensez-vous des recommandations de la COPMA ? 

Elles sont justes et pertinentes. Nous n’avons pas dû adapter notre pratique de manière trop importante, car nous avions déjà simplifié les processus pour les proches curateurs, mais elles constituent une référence utile. Les sept APEA du canton de Lucerne s’appuient sur ces recommandations et j’espère que ce sera bientôt le cas dans le reste de la Suisse aussi, pour que la question perde de son actualité et que le processus se normalise.

Rendez-vous

« Je préfère décider moi-même »
Laisser un maximum d’autonomie tout en offrant la protection nécessaire, voilà le défi que Pia Keller doit relever pour sa fille Daniela. La curatelle leur offre soutien et sécurité.

Susi Mauderli

Daniela Keller, 24 ans, est atteinte d’une maladie génétique rarissime, diagnostiquée il y a tout juste une année. « Nous étions soulagés de savoir enfin ce qu’elle avait », se rappelle sa mère, Pia Keller. « Ses nombreux symptômes ont désormais une explication. » La maladie se caractérise par un épuisement chronique, des troubles de la concentration et du sommeil, de l’épilepsie et des douleurs physiques. Il y a trois ans, la jeune femme a quitté le nid pour s’installer dans un logement communautaire protégé. 

Puisque c’est Pia Keller qui s’occupe des formalités administratives pour sa fille, elle a déposé une demande de curatelle de représentation auprès des Autorités de protection de l’enfant et de l’adulte (APEA). Tout s’est déroulé sans problème, explique-t-elle. Après un entretien aux APEA, le cas a été examiné et la décision rendue. Depuis, elle doit remettre un rapport tous les deux ans. La curatelle de représentation laisse à Daniela Keller un important degré d’autonomie ; seules certaines tâches ont été déléguées à sa mère Pia. Ce n’est pas toujours facile, car Daniela a un caractère fort. Pia Keller est souvent en proie au doute : « Quand faut-il la laisser décider au risque qu’elle fasse une erreur et quand faut-il intervenir pour son bien ? » Si la curatelle, souhaitée explicitement par Daniela elle-même, ne résout pas ces conflits, elle aide à clarifier certaines choses.

Naturellement, Daniela aimerait prendre elle-même les décisions qui la concernent, un besoin que sa mère respecte. Elle n’ouvre pas son courrier privé qui arrive au domicile familial et lit la correspondance officielle uniquement en sa présence. Elle lui explique tout, avec beaucoup de patience et de persévérance. C’est surtout en matière de logement que Daniela Keller souhaiterait plus d’indépendance. Pour parvenir à cet objectif, elle aimerait s’inscrire dès que possible dans une école d’autonomie. Sa mère l’y encourage : « Tu as déjà réussi tant de choses. Tôt ou tard, ça marchera aussi. »
Daniela Keller à propos...

Le temps : il n’y a pas assez d’heures dans une journée.

Le travail : j’aime généralement travailler, même si c’est difficile.

Le luxe : pour moi, le luxe c’est les vacances.

L’amitié : elle est précieuse?! Nous nous aidons autant que possible.

L’amour : c’est comme un bon médicament.

Les vacances : j’ai besoin de plus de vacances car je suis souvent fatiguée.

Procap
Engagement et compétence
Au mois de juin, Hans Frei quittera le poste de président central de Procap qu’il occupe depuis six ans. Nous avons évoqué avec lui l’évolution de 

l’association et les raisons pour lesquelles Procap reste nécessaire.
Nino Prce et Franziska Stocker
Selon vous, quelles ont été les principales réalisations de l’association sous votre présidence ?
Hans Frei : Ce n’est pas à moi de le dire (rires). J’ai toujours essayé de faire ce qui était nécessaire et réalisable. La réforme structurelle décidée avant mon entrée en fonction prévoyait la formation de huit à dix régions dans tout le pays à partir des 40 sections, chacune devant disposer d’un bureau professionnel et offrir des conseils en assurances sociales. Cette régionalisation a considérablement progressé durant mon mandat.
Quel a été votre plus grand défi chez Procap ?

Rester équitable vis-à-vis de toutes les sections, qui sont structurées très différemment. Certaines fonctionnent encore exclusivement grâce aux bénévoles, d’autres comptent plusieurs collaborateur-trice-s salarié-e-s. L’association dans son ensemble doit se professionnaliser. C’est aussi ce qu’on attend de nous à l’extérieur. Nous devons ainsi satisfaire à diverses directives de la Confédération, qui finance 40 à 50 % de nos activités. J’ai donc tenté de mieux faire comprendre ces directives aux sections. Nos membres aussi veulent une association professionnelle. La qualité de nos services doit être garantie. Les personnes qui font appel à nos conseils en assurances sociales ou en construction adaptée attendent des réponses à des questions complexes. Pour y répondre, nous avons besoin de professionnels. Mais Procap continue aussi de faire appel à des bénévoles, par exemple pour les groupes sportifs ou les voyages en groupe.

Pourquoi la Suisse a-t-elle besoin d’une organisation comme Procap ?

L’inclusion n’est pas encore une réalité quotidienne. Nous voulons que pour le centième anniversaire de Procap en 2030 une organisation comme celle-ci soit devenue inutile. Mais il reste encore fort à faire avant d’y arriver. Ce sera la mission de mon successeur (rires).
Vous vous êtes longtemps engagé en politique. Quelles questions ont particulièrement retenu votre attention chez Procap ?

La signature par la Suisse de la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées a été un moment charnière et nous nous sommes activement engagés pour sa mise en œuvre. J’ai aussi attaché une grande importance aux révisions de l’assurance-invalidité. Hélas aujourd’hui, la politique suisse se soucie davantage des mesures d’économie que des préoccupations légitimes des personnes avec handicap. Il est donc important que des associations comme Procap s’opposent à ces plans avec de bons arguments.
Au travail

Au-delà des idées préconçues
Travailler au contact de la clientèle avec un handicap de l’ouïe serait trop compliqué ? Emma Morier et Lucie Froidevaux prouvent le contraire sur des stands de conseil en maquillage très fréquentés.
Marie-Christine Pasche
Pour incarner sa mission « La beauté pour tous », la firme L’Oréal a décidé d’en faire aussi une devise conduisant à la diversité et à l’inclusion de personnes avec handicap dans son personnel. En Suisse, certaines sont intégrées petit à petit dans des équipes travaillant au contact de la clientèle. Ainsi en octobre dernier, Emma Morier et Lucie Froidevaux, toutes deux malentendantes, se sont retrouvées avec bonheur sur les stands Urban Decay d’un grand magasin, la première à Lausanne, la seconde à Vevey, après une formation de base interne en maquillage. 

Une question vient immédiatement à l’esprit, teintée d’un certain scepticisme : comment Emma et Lucie font-elles pour dispenser leurs conseils à des clientes entendantes ne maîtrisant pas la langue des signes ? « Je lis sur les lèvres et je mime. Bien sûr certaines clientes sont surprises, mais aucune ne refuse le contact. Si vraiment nous ne nous comprenons pas, je demande à une collègue de me relayer. Mais c’est assez rare », explique Emma. 

Pour Lucie, qui vit avec un implant cochléaire depuis un an et vient de se faire poser le deuxième, le contact passe par la lecture labiale et la parole. Contrairement à Emma, elle porte aussi un badge annonçant sa déficience auditive. « En général, je dis que je suis mal entendante pour être claire avec les clientes. Et si elles me parlent sans me regarder, je précise que j’ai besoin d’être en face pour les comprendre. Elles réagissent plutôt bien, souvent en s’excusant », précise Lucie.

Aucune question des clientes

Avec les collègues, la communication est facile. Des cours sont dispensés au départ, « mais ils ne sont même pas indispensables. A Lausanne, les collègues d’Emma n’ont pas pu les suivre avant son arrivée, elles ont trouvé elles-mêmes un système intuitif pour l’échange : lecture sur les lèvres, mime, Emma leur a appris quelques signes », constate Silvia Madeira, la responsable des stands Urban Decay pour la Suisse romande. Une cheffe qui admet avoir été un peu sceptique à l’idée de recruter les deux jeunes femmes : « Je me demandais comment nous allions dialoguer. Je me suis vite rendu compte que c’était bien plus simple que je ne le pensais et que mon appréhension était liée à des idées préconçues, une barrière mentale. Bien sûr, ça bouscule un peu, il faut adapter son comportement », constate-elle, plutôt surprise de voir à quel point les clientes ne posent aucune question. « Parfois, elles ont une hésitation, mais sans plus. »
L’expérience est donc très positive, tant pour les deux collaboratrices que pour la direction. Après trois ans comme barmaid, Emma est ravie de son travail, depuis l’adolescence elle est attirée par le maquillage. Lucie galérait pour trouver un emploi dans le secrétariat, elle aime ce qu’elle fait aujourd’hui. 

Développer la collaboration
Pour l’entreprise, c’est une expérience pleinement réussie qui permet aux équipes de développer leur esprit collaboratif. « Nous souhaitons intégrer davantage de personnes en situation de handicap, au siège et dans les métiers de la beauté. Notre ambition est de recruter deux pourcent de nos effectifs parmi ce groupe de population », conclut Sheikha Gorsler, Talent Acquisition Manager en charge de la Diversité au sein de L’Oréal Suisse. •

Agenda

En chaise jusqu’au sommet

Procap organise régulièrement des randonnées de deux jours dans les montagnes suisses, ouvertes aux personnes à mobilité réduite grâce à des bénévoles qui portent ou poussent la chaise Protrek développée par Procap. Grâce à cette innovation et aux volontaires, dormir dans un refuge de montagne est à la portée de toute personne tentée par l’aventure, quels que soient la nature et le degré de son handicap. De nombreux passionnés de montagne soutiennent cette initiative et s’y investissent à fond pour permettre à des personnes en situation de handicap de découvrir les beautés de la montagne. 

www.protrek.ch

Bouger pour aider 

Porrentruy accueillera le dimanche 2 juillet 2017 la course Duo organisée par famillesespoir pour des coureurs associés à des personnes en situation de handicap. Des membres des sections de Procap Ajoie et Procap Delémont y participeront. Le concept ? Un ou plusieurs coureurs valides s’associent à une personne à mobilité réduite pour parcourir un circuit plat de 1 km, pour un nombre de tours décidé par les participants en fonction de la distance choisie. Une belle initiative qui encourage les rencontres entre valides et personnes avec handicap et qui donne l’occasion de bouger tout en soutenant une association d’entraide.

Pour en savoir plus : écrire à cedricmaillot@famillesespoir.com ou directement s’inscrire sur le site de l’association www.famillesespoir.org

Conseil juridique

Deux nouveautés intéressantes 
Le nouveau droit de la protection de l’adulte est la première loi à régir les directives anticipées et le mandat pour cause d’inaptitude, deux instruments servant à clarifier les questions qui se posent en fin de vie ou en cas de maladie grave.

Martin Boltshauser, responsable du Service juridique de Procap Suisse
Le nouveau droit de la protection de l’adulte est axé sur le droit à l’autodétermination, selon l’idée que chaque individu doit pouvoir décider lui-même du cours de sa vie. Entre autres nouveautés, cette législation renforce principalement le recours aux directives anticipées et au mandat pour cause d’inaptitude. 

Directives anticipées
Les directives anticipées permettent à une personne capable de discernement de clarifier les questions liées aux traitements médicaux en prévision de l’éventualité où elle perdrait sa capacité de discernement et ne pourrait plus prendre elle-même les décisions. Le document ne doit pas être rédigé, mais uniquement signé de la main de la personne concernée. Il définit généralement les mesures de prolongation de la vie devant encore être appliquées peu avant le décès. Une personne de confiance est désignée pour représenter les intérêts de la personne concernée conformément à ses directives anticipées et pour accepter ou refuser des traitements médicaux en son nom. Le document devrait être contrôlé tous les deux à trois ans. Il ne doit pas être enregistré, il est cependant conseillé d’en remettre une copie à la personne désignée ainsi qu’au médecin traitant.
Mandat pour cause d’inaptitude
Le mandat pour cause d’inaptitude permet à une personne capable de discernement de désigner une (ou plusieurs) personne(s) de confiance chargée(s) d’assurer les tâches administratives, de gérer ses finances et de s’occuper de son bien-être personnel si elle perd sa capacité de discernement. La personne désignée peut par exemple payer des factures, conclure ou résilier des contrats et décider d’un logement pour l’avenir adapté à la situation de la personne concernée. 

Le mandat pour cause d’inaptitude permet d’éviter le recours à une curatelle en cas de perte de la capacité de discernement. Il doit être rédigé à la main de A à Z et signé et daté par la personne concernée pour être valide et devrait lui aussi être contrôlé tous les deux à trois ans et adapté si besoin est. Il est conseillé de le garder dans un endroit aisé à retrouver. Il ne doit normalement pas être enregistré, mais les personnes mandatées et, idéalement, les proches directs doivent être informés de son contenu. 

En l’absence de directives anticipées ou de mandat pour cause d’inaptitude, les proches parents disposent d’un droit de représentation légal. Nombre d’entre eux ne connaissent toutefois pas la volonté de la personne concernée. De plus, si personne ne peut ou ne veut assumer la représentation, l’APEA doit examiner l’option de la curatelle. 

Assurances sociales

Demandez conseil !
Pour toute question sur le droit des assurances sociales, les membres de Procap peuvent s’adresser aux Centres de conseil régionaux afin de demander des éclaircissements sur leurs droits à nos spécialistes et avocats. Le cas échéant, les spécialistes en assurances sociales assurent la correspondance avec les autorités et nos avocat-e-s spécialisé-e-s défendent les revendications légitimes devant les tribunaux. Vous trouverez les adresses des Centres de conseil régionaux sur le site internet de Procap. 

www.servicejuridique.procap.ch

Conseil Procap bouge

Adapter les quantités de nourriture
Notre fille de 12 ans a un handicap mental. Elle mange souvent en grande quantité car elle ne ressent pas la satiété et a donc pris beaucoup de poids récemment. Que pouvons-nous faire ?

Isabel Zihlmann, conseillère nutrition

Au vu de son âge, le comportement de votre fille peut s’expliquer par une conjugaison de facteurs : la puberté, qui peut favoriser les fringales, ou l’envie de faire ses propres choix en matière d’alimentation. L’absence de sentiment de satiété et un besoin moindre de calories peuvent aussi être des effets du handicap. 

Vous pouvez essayer les options suivantes : faites participer votre fille à la préparation de repas colorés et diversifiés pour toute la famille. Mettre la main à la pâte est la meilleure façon d’apprendre les bases d’une alimentation équilibrée. Vous trouverez quelques bons conseils sur le site de la Société suisse de nutrition (www.sge-ssn.ch). Revoyez à la baisse les quantités prévues pour un repas (par exemple, pour cinq personnes comptez les ingrédients prévus pour quatre). Ajoutez à vos plats des poivrons, concombres, radis ou tomates qui sont peu caloriques, coupés en petits morceaux. Convenez de règles communes qui s’appliquent à toute la famille : par exemple les parents servent le repas la première fois, votre fille la seconde fois (éventuellement avec une cuillère ou une louche plus petite). Testez ces règles et adaptez-les au besoin. Essayez aussi différentes tailles de vaisselle (petits bols, assiettes ou tasses pour les soupes).
Renseignez-vous également sur la façon dont le sujet de l’alimentation est abordé à l’école. Votre fille n’est pas la seule à avoir ce problème, l’école et les parents peuvent s’entraider. Pensez à la peser régulièrement et consultez un médecin pour savoir si l’évolution de son poids suit une courbe normale. Il se peut qu’il soit toujours légèrement supérieur à celui de ses pairs sans handicap, mais l’important est qu’il se stabilise à la fin de la croissance.

Exercice pour le renforcement du bas du dos et des fessiers

Couché sur le ventre, jambes tendues et serrées, bras pliés, mains sous le front. Décoller légèrement la jambe droite tendue puis la redescendre. Répéter l’exercice plusieurs fois avec la même jambe puis faire la même chose avec l’autre jambe. Rentrer le ventre et faire attention à ne pas lever la jambe trop haut en creusant le bas du dos.

Vous demandez – nous répondons !

Merci d’envoyer vos questions sur les thèmes de l’alimentation et du mouvement par la poste à la rédaction de Procap, Frohburgstrasse 4, 4601 Olten, ou par mail à redaction@procap.ch.

Le mot de la fin

Expédition à Zurich
Il y a peu, j’ai pris le train pour Zurich depuis Lucerne pour un rendez-vous. Le voyage ne dure que 50 minutes. Autrefois, j’effectuais ce genre de trajets tous les jours, en plus de mes huit heures de travail. Mais aujourd’hui, ce voyage a tout d’une expédition, sinon d’un réel défi. L’an dernier en effet, j’ai eu une phase de vertiges si sévères que je ne m’aventurais plus en dehors de mon fauteuil que pour des trajets en bus de dix minutes tout au plus. La tête me tournait parfois si fort que je manquais de chuter pendant le voyage. Mon mari devait alors venir me chercher à l’arrêt de bus pour que je puisse m’appuyer sur son bras pour parcourir les derniers mètres. J’évitais les grands trajets. Aujourd’hui, même si je me sens mieux et ose à nouveau plus, mes journées passées sur le fauteuil m’ont changée : je parcours avec de grands yeux étonnés des trajets qui m’étaient auparavant familiers. Au retour de Zurich à 18 h, je me suis retrouvée coincée au milieu des pendulaires. Je les ai observés comme une horde d’animaux étranges, une seule question en tête : comment arrivent-ils donc à faire ça tous les jours ?
Daniela Bühler

Daniela Bühler, née en 1965, est journaliste et rédactrice au Neue Luzerner Zeitung. Elle est atteinte de la maladie de Ménière et souffre de surdité, de vertiges et d’acouphènes.

Point fort 3/2017 : Le sport pour tous

Prochain point fort

Le sport doit être accessible à tous, avec ou sans handicap. Car en plus d’être bon pour la santé, il permet aussi une participation active à la vie sociale. Pour que les personnes avec handicap puissent en pratiquer au même titre que les autres, elles ont besoin d’offres adaptées, d’installations sportives sans obstacles et de moniteurs et monitrices formés et sensibilisés. Le prochain numéro du magazine présentera des projets intéressants et cherchera à savoir comment promouvoir l’inclusion dans le sport.
Site internet de Procap

Petites annonces
Les petites annonces gratuites se trouvent sur le site internet de Procap :
www.petites-annonces.procap.ch. Vous pouvez y publier et y consulter les petites annonces. Pour toute question merci de contacter Susi Mauderli, tél. 062 206 88 96. 
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