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Pour la meilleure des années possible

« Un pessimiste voit la difficulté dans chaque
opportunité, un optimiste voit I'opportunité dans
chaque difficulté ». C'est avec cette citation de
Winston Churchill que Marie Anaut, professeur
a l'université de Lyon II, 'une des intervenantes
a nos journées nationales, a quasiment conclu
son propos.

En ce mois de janvier, et bien au-dela des voeux
pour la meilleure des années possible, permettez-
moi de vous inviter a un peu d’optimisme. Marie
Anaut n‘a-t-elle pas écrit un livre aux éditions Odile
Jacob en 2014 : « L'humour, entre le rire et les
larmes. Traumatismes et résilience »?

Certes, 'humour est parfois insolent et provocateur.
Mais ne pensez-vous pas qu’un peu d'optimisme
peut nous aider a faire face a l'infolérable si
souvent injuste ?

Dans le dernier BIP paru en 2014, nous avons
vu gu’en matiere de scolarité, rien n‘est vraiment

réglé, et pourtant, nous l'avons reconnu sans
optimisme béat, les choses avancent.

Aujourd’hui, dans cette édition du BIP5, nous
constatons et dénoncons avec ameriume les
carences en matiére de lieu de vie. Enfants et
parents, nous sommes trop souvent confron-
tés a des choix imposés, encore faut-il que des
solutions existent. Combien de personnes quels
que soient leur Gge et leur handicap se trouvent
aujourd’hui sans la moindre proposition de lieu
de vie ?— En 2016, devrons-nous organiser nos
journées nationales en Belgique pour permefire a
certains d’entre nous d’aller voir leurs enfants ?
— Non, ne fermons pas les yeux sur ce qui ne
marche pas, mais sachons aussi regarder foutes
les initiatives et soutenons les idées innovantes
qui peinent a s'épanouir.

Recevez avec les miens, tous les veeux des
membres du GNP pour la meilleure des années
possible. W

Appariement adapité en colocation

Armée de la forte conviction qu’il est possible mais surtout indispensable
d’inscrire un projet de vie dans la cité pour ceux qui en sont frop souvent exclus,
Mme L. présente son projet d’‘appartement adapté en colocation.

BIP : Pouvez-vous nous expliquer ce qui a motivé votre
projet ?

M™e L. . Il'y a plus de huit ans mainfenant, mon fils a
émis le souhait d‘avoir « sa maison » comme Ses Sceurs,
comme « tout le monde ». Que faire quand nos enfants

Visiter: http://interparents.blogs.apf.asso.fr/Ecrire: gn.parents@apf.asso.fr

veulent vivre comme les autres ?

Des parents actifs et milifants au sein de 'APF avaient
déja fait le constat de I'inexistence de choix de lieu de
vie pour leur enfant. Rien n'existe entre le fout collectif,
Iinstitutionnel ef I'individuel ou en famille. .../...
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J'ai donc décidé de me lancer dans
le projet de construction d’un appar-
tement adapté dans une zone rési-
dentiglle prés d'un cenire commercial
avec pour objectif une colocation
de droit commun.

BIP : Quels partenaires avez-vous
contactés ? Ont-ils tous répondu ?
Quel type d'aide vous a été apporté ?

Mme L. : Le premier confact a été
pris aupres de la municipalité ou
I'ebauche de projet a été présentée.
Le maire et ses adjoints semblaient
a I'époque assez timorés. Cependant
Iappui décisif a éfé procuré par le
bailleur social que javais contacte.
Le président, le notaire et le respon-
sable des investissements de la
société HLM en question ont immé-
diatement adhéré au projet. lis ont
été présents ef frés investis @ mes
cotés pour défendre le projet auprés
de la municipalité.

lls ont accepté de travailler avec moi
tout en faisant évoluer le projef qui
en fait ne pouvait exister tel que je
Iavais imaginé. D'une maison, le
projet a évolué vers un appartement
collectif et de ce faif vers une réelle
mixité sociale, ce qui apporte un
plus. Aprés avoir recu l'accord du
service de I'urbanisme de la ville, il
a fallu penser aux modifications du
plan local d'urbanisme (PLU), fra-
vailler sur différents plans, puis obte-
nir l'accord du conseil municipal. ..
Durée fotale, environ 4 ans, sans

parler de f'accord de prét de la caisse
des dépdts et consignations et pour
couronner le fout, le dép6t d'un
deuxieme permis de construire, le
délai des deux ans éfant passe. Ef
le combat n'est toujours pas fer-
miné. Nous en sommes mainfenant
a la septieme année.

BIP : Quelles ont été vos réelles
difficultés ?

M™e L, : Limpossibilité selon I'orga-
nisme HLM, d‘établir une colocation
sans un bail au nom d'une asso-
ciation. Mais la question s'est alors
posée de savoir si « leur » logement
resterait de droif commun ? — Dans
la négative, cela remettait foute la
philosophie du projef en question !

Javais fait part de mon projet a
I'APF en m‘appuyant sur la charfe
de l'associafion qui affirme la pri-
mauté de la personne ainsi que sur
le projet associafif qui brandit le
slogan : « Bouger les lignes ! Pour
une société inclusive »,

Dés le début, Je n‘avais pas sou-
haifé impliquer d‘autres personnes
que mon fils, ne sachant pas si le
terrain choisi pouvait devenir construc-
tible, si la mairie allait continuer a
s'investir, si et quand le PLU allait
éfre changeé, et enfin, si la DDE allait
accepter le projet ; les chambres de
30 m2 pouvant a elles seules étre
considérées comme un appartement.
Depuis frois ans, trois autres per-

Zéro de reste a charge ?

Quand on veut changer son fauteuil
ou aménager son logement ou
son vehicule, une demande de
prestation de compensation du
handicap (PCH) est faite aupres
de la maison departementale des
personnes handicapées (MDPH).
Cette possibilité est aussi offerte
aux parents d'enfants handicapés
puisqu’ils onf un droit d’option
entre la PCH et 'AEEH (Allocation
d’Education d’Enfant Handicapé),
avec la possibilité d’'un retour

a I'AEEH et son complément
jusqu'aux 20 ans de l'enfant.

Quand la commission des droits
et de I'autonomie (CDAPH) a
statué sur I'attribution et donné
son accord, le dossier esf frans-
mis au fonds de compensation
pour un éventuel complément
de financement. En effet, la
prestation de compensation ne
finance jamais la totalité des
frais a engager.

@
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sonnes sont en aftente.

Dés lors, avec les futures autres
colocataires, 'APF et moi-méme,
Nous avons énormeément ceuvre
pour leur future inclusion et sur leur
besoin d'aides humaines. Nous
avons dd fournir un énorme travail
de recherche sur les éventuels finan-
cements possible, notamment sur
les Fonds Européens (Fond Social
Européen) ainsi qu’un travail de
lobbying aupres de nombreuses
entreprises ou associations, Ceci
pour couvrir touf ce qui est installa-
tion des piéces communes et prise
en charge financiere des divers
accompagnements, la PCH et/ou
I'ACTP des futurs locataires n'étant
pas a la hauteur de leurs besoins.

BIP : Quand votre projet va-t-il enfin
se concrétiser ?

Mme |, : D'autres problemes sont
survenus, nous sommes en attente
de nouveau d'un accord de prét de
la caisse des dépdts et consignations
en espérant cette fois-ci que la
personne de la mairie chargée du
dossier n‘oubliera pas d’envoyer la
garantie de prét... Enfin, les choses
ayant quelque peu « trainé », nous
eSPErons qu‘aucun voisin ne dépo-
sera de recours apres I'obtention du
nouveau permis de construire. ..
Dans quelques jours, nous saurons
si la construction pourra enfin com-
mencer en 2015. W

Apres interpellation d’autres
financeurs éventuels tels que
I'assurance complémentaire, si la
personne en a une, ou les orga-
nismes d‘aide a I'aménagement
de logement (ANAH, ALGI...), le
fonds de compensation verse au
bénéficiaire une aide financiere
complémentaire en veillant a ce
que la personne n‘ait pas a sa
charge un montant supérieur a
10 % de ses ressources nettes
d'impdts (article L146-5 du code

S
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de I'action sociale et des familles).
Dans « mon département », le
reste a charge de la prestation
est nul ou du moins I'éfait.

Car, depuis quelques mois, le
fonds de compensation pratique

Hippocrate, un film de Thomas Lilti

Souvent confrontés a des propos
violents ou @ des attitudes ina-
daptées du monde médical, nous
avons tendance @ avoir une vue
négative des médecins. Alors voila
un film qui nous réconciliera avec
I'humanisme d’un milieu dont on
ignore bien des faceftes.

Thomas Lilti, e réalisateur du film
Hippocrate, sorti en salle en sep-
tembre dernier, a lui-méme suivi
des études de médecine. Il nous

Incontestablement, le temps fort
du quatrieme frimestre 2014 aura
été nos journées nationales des
parents (JNP). Les JNP un véri-
table point d'orgue qui a permis
de définir le theme de la réflexion
pour 2016 : « Choix de lieu de
vie et accompagnement de nos
enfants : quel lieu de vie de vie
avec nous, indépendamment de
nous et apres nous ? »

Mais n‘anficipons rien, laissons-
nous le femps de savourer avec
un peu de recul ce que furent ces
quatre demi-journées* dont on nous
a écrit : « J'ai trouve les journées
de cette année particulierement
riches sur le plan humain, elles
ont permis de vraies rencontres
entre les parents ».

Le théme de cette année : « Etre
parents d'enfants en situation de
handicap et alors ? » a réuni 170
parents, venus seuls ou en couple,
certains méme sans solufion de
substitution étaient accompagnés
de leurs enfants. Comme c’est
I'habitude, les temps d’échange
entre parents ont alterné avec les

la régle générale imposée par
le code de l'action sociale et
des familles. Il reste donc ces
10 % au moins @ la charge du
particulier. Dommage! Cétait
une bonne pratique, les aides

fait partager les réflexions et les
doutes de tous ces soignants qui
cofoient les malades a I'hopital, ef
les accompagnent parfois jusqu'a
leurs derniers moments.

Sans hésiter a dénoncer les imper-
fections et les manques du systeme
hospitalier @ fravers les revendications
exposées par diverses catégories
de professionnels (jeunes internes,
infirmiers, médecins étrangers...),
il nous plonge avant tout dans

interventions de spécialistes.

Michel Billé, sociologue, a ouvert les
journées en présentant son regard
de professionnel sur « les effets du
handicap sur la sphére familiale ».
Certes, I'arrivée du handicap est
un véritable tsunami pour foute la
famille, mais n‘a-t-il pas tenté de
conclure avec un brin d'optimisme
que l'on retrouve dans I'édito de ce
BIP5 sans vouloir choquer qui que
ce soit : « Méme, dit-il, quand tout
est grave, fout n'est pas forcément
dramatique. Il faut engager l'avenir
QaVeC Ce qui se présente a nous ».

Le mot de la fin est revenu a Marie
Anaut, professeur d’université et
sociologue. Elle a évoqué pour
nous le theme : « Familles face au
handicap : les espaces de résilience »,
avec parfois un peu d’humour, en
précisant bien qu‘avoir de I'humour
ne consiste pas a ne pas prendre
en compte la souffrance ou les
difficultés.

Selon Marie Anaut, les frois principaux
éléments qui peuvent contribuer
au processus de résilience sont :
> |es ressources ef caracteristiques

@

techniques et équipements liés
au handicap étaient tofalement
pris en charge.

La part de I'Etat manquante est
avancée comme l'une des raisons
de ce revirement. Il

ce qui fait le quotidien de la vie a
I'hopital : les lourdes responsabilités,
les doutes, les erreurs, le travail
d'équipe, leurs différences de point
de vue aussi dans I'évaluation des
situations ef des décisions a prendre.

Un film qui pose les bonnes ques-
tions, avec intelligence et sensi-
bilité, et, en prime, des acteurs
remarquables.

A ne pas manquer !!!! I

individuelles que chacun possede
et peut trouver en Iui,

> le contexte familial et affectif,
celui qui existait ou celui qui
Se crée,

> ['environnement sociétal.

Enfre ces interventions de haut
niveau, les ateliers ont permis
d’échanger sur I'importance de
I'‘annonce du handicap de son
enfant et de son incidence sur la
vie de tous les jours, tant au niveau
familial que social ou profession-
nel. Les ateliers, accompagnés par
Monsieur Crochon, sexologue, ont
permis d'évoquer lincidence sur
la vie du couple.

Ces quelques lignes seraient aussi
incompletes que les JNP sans le
traditionnel temps de répit et la
soirée festive ou la convivialité I'a
emporté, permettant de dire, comme
nous l'avons déja dit: des journées
« particulierement riches sur le plan
humain ». Nous rajouterons : pas
sur le plan humain uniquement. Il
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Avoir un "chez moi"

Le Conseil de I'Europe a fait savoir en
2010 que le placement en institution
soulevait de nombreuses questions
quant a sa compatibilité avec I'exercice
des droifs de 'enfant. Il soulignait qul
convenait de remplacer le placement
en institution par des services de
proximité dans un délai raisonnable
et dans une démarche globale.

Il s‘agit de la désinstitutionalisa-
tion : on en parle de plus en plus,
mais lidée n‘est pas nouvelle. Elle
0 émergé dans les années 1970 dans
le domaine de la psychiatrie. Ce qui
est nouveau, c’est I'affirmation des
droits des personnes handicapées a
travers la Convention des Droits des

Personnes Handicapées de 'ONU
(CDPH ONU) qui vient confirmer la
nécessité d'entamer un processus
de désinstitutionalisation dans une
approche inclusive.

Selon I'arficle 19, les personnes

handicapées ont :

- le droit 0 I'autonomie de vie ef @
linclusion dans la société,

- le droit de choisir leur lieu de rési-
dence ef avec qui ils vivent,

- le droif de vivre dans la dignité.

La personne handicapée est ainsi
considérée comme un sujet de
droit.

Quel que soif leur niveau de dépen-

/—
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dance, nos enfants doivent pouvoir
bénéficier de petites unités de vie @
taille humaine (colocation, maison-
née, appartements, appartements
regroupés. ..) insérées dans le fissu
social, d‘accueils de jour, ..., d'un
vrai projet personnalisé. De nombreux
parents 'ont déja compris en mon-
tant ici ef 10 des projets innovants
afin que leurs enfants puissent vivre
dignement avec les autres dans la
société. Osons réver pour nos enfants
un « chez soi » qui offre de vraies
réponses a de vrais de besoins pour
une vie digne.

Attention : Ne nous méprenons pas : Il n‘est pas question pour nous de proner ici la fermeture des
gtablissements et des insfitutions. Nous souhaitons simplement que I'avancée vers l'inclusion contribue
a la multiplication des solutions de proximité adaptées.

Délégation Départementale APF des Alpes maritimes :
Une démarche innovante en matiéere de recherche de logements.

Dans les Alpes Maritimes (06), se loger
est une préoccupation majeure. Obtenir
un logement social, de surcroit adapte,
I'est encore plus. En 2010, au salon
Autonomic, I'APF organise alors une
conférence sur le theme « Handicap
ef logement » qui débouche sur des
engagements entre 'association, des
bailleurs sociaux et la MDPH.

En 2011, lors des journées territoriales
de I'Accessibilité, I'APF et la Direction
Départementale du Terrifoire et de la
Mer décident d'unir leurs compétences.
Des pistes sont élaborées pour metire
en place :

- Un référent handicap par bailleur
social en lien avec un référent han-
dicap des collectivités communales
ou intercommunales, qui recensera
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le parc de logements accessibles et
adaptés, mais aussi les demandeurs
de logement, PSH avec des besoins
spécifiques,

- Un référent habitat a la MDPH qui
recensera les demandes exprimées
dans le cadre du projet de vie des PSH,

- Une cellule-ressources coordonnée
pour travailler a I'echelon d'un territoire
sur les réponses @ apporter.

Fin 2011, une chargée de mission
Habitat-Handicap est nommée pour
3 ans au sein de 'APF sur un budget
MDPH financé par le Conseil Général.

Début 2012 « une cellule-ressources »
est mise en place suite G une convention
avec le Conseil Général, la MDPH, les
bailleurs sociaux et 'APF. Ce travail

Bernard Dumas,
Serge Tourscher

J.Deya

Comité de rédaction:

et Brigitte Lamarre.
Crédits photos:

commun a permis de mettre en place
une banque de données sur l'offre ef
la demande de logements.

['APF fraite des demandes faites par
les personnes handicapées moteur,
lo MDPH les autres.

Le dispositif fonctionne fres bien grdce
( une analyse sociale des dossiers
approfondie et une mise en contact
avec une équipe pluridisciplinaire
(médecin, ergothérapeute, assistante
sociale ...).

Mais le probleme majeur reste le
mangque de logements accessibles !

Genevieve Telmon, Représentante
Départementale APF 06

Contact : 04 92 07 98 00
dd.06@apf.asso.fr
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