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Handicapes mentaux profonds
et invalides: le point

Consternation parmi de nombreux parents: jusqu'ä 40 % de leurs
fils et Alles adultes sont accueillis dans des institutions qui ne
correspondent pas ä leurs besoins. Ce que l'on supposait jusqu'ä
present, soit que le reseau des structures d'accueil de notre pays
presentait des lacunes, est aujourd'hui confirme scientifiquement
par une etude de l'Institut de sociologie de l'Universite de Berne.
Le titre de cette etude: «Conditions de vie des handicapes mentaux
adultes». Elle a ete congue en collaboration avec I'Office federal
des assurances sociales.

L'Institut de sociologie de Berne a

consulte 1223 personnes (parents et
curateurs) responsables de handicapes
mentaux, 180 institutions accueillant
des handicapes mentaux et 90 ateliers
d'occupation de handicapes mentaux.
L'analyse a porte sur les conditions de
vie de handicapes mentaux profonds
de 18 ä 30 ans, le degre du handicap
etant determine par un besoin
constant d'assistance. La categorie
d'äge choisie a permis de prendre sous
la loupe la generation de handicapes
qui avait dejä profite du developpe-
ment des ecoles specialisees et des
institutions et qui doit aujourd'hui
s'accommoder d'une eventuelle rupture

au niveau de la prise en charge.
Cette etude donne aux associations de

parents la possibility de dialoguer avec
les autorites sur une base scientifique.

Les resultats
61% des handicapes mentaux
profonds vivent en institution et 37 %
dans leur famille. 40 ä 60% d'entre
eux sont pris en charge dans des
institutions qui ne repondent pas ä

leurs besoins: eile ne sont pas prevues
pour des handicapes mentaux ou ce
sont des etablissements pour epilepti-
ques. cliniques psychiatriques, clini-
ques pour malades chroniques, institutions

qui accueillent egalement des

handicapes physiques. Or, la prise en
charge dans une institution bien adap-
tee revet une importance toujours plus
grande en raison de ['augmentation de

l'esperance de vie des handicapes
mentaux.
Si les handicapes ont besoin de plus
d'institutions, ils ont aussi besoin de

plus de personnel. A cet egard, les

documents de l'etude peuvent se reveler

precieux pour les cantons.

Six mille places manquent
Cette etude a egalement permis de

constater qu'il manquait en Suisse six
mille places dans des homes ou foyers
specialises pour repondre ä la de-
mande des dix prochaines annees. Ces

chiffres ont ete confirmes par I'Office
federal des assurances sociales

Ateliers «Les Castors» ä Porrentruy.

(OFAS) qui va intervenir aupres des

cantons pour faire activer l'amenage-
ment de tels foyers.
La FSAPHM exige maintenant une
prise de position des directeurs canto-
naux de prevoyance sociale stipulant
combien de places supplementaires
pourront etre creees pour la prise en
charge des handicapes mentaux. Le
probleme se pose au niveau des
cantons et c'est aux departements canto-
naux de prevoyance sociale de plani-
fier et de prendre les mesures neces-
saires.
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Le handicape mental a besoin d'une formation continue. Des etudes scientifiques ont demontre que la croissance Photo Pro i

intellectuelle du handicape mental se poursuitparfois jusqu'ä 35 ans. Une bonne formation continue permet de mieux utiliser
ce que le handicape a acquis pendant sa formation scolaire specialisee.

Formation continue
Bien plus encore que les bien-por-
tants, les adultes handicapes mentaux
ont besoin d'une formation continue,
mais les possibilites qui leur sont of-
fertes sont insuffisantes. La Federation

suisse des associations de parents
de handicapes mentaux (FSAPHM)
en a fait le theme central de son
assemblee generale qui s'est tenue ä

Geneve au mois d'avril.
Une stimulation constante est
indispensable aux handicapes mentaux
pour qu'ils puissent s'epanouir et ac-
querir une certaine independance. Or,
si les enfants handicapes peuvent faci-
lement beneficier d'un enseignement
specialise, les adultes en sont, dans la
plupart des cas, prives. Le pro-
bleme est particulierement aigu pour
les handicapes adultes qui ne sont pas
pensionnaires de centres. Pour la
FSAPF1M, des progres devraient no-
tamment etre faits dans le cadre des
ateliers proteges.
Les exigences de la FSAPHM sont
confortees par des etudes scientifiques
qui prouvent que 1'age adulte est une
30

periode d'acquisitons importantes
pour la personne handicapee, parce
qu'elle voit sa croissance intellectuelle
se poursuivre parfois jusqu'ä 35 ans.
Sa responsabilite et son autonomie
continuent egalement ä se developper
apres l'adolescence. La FSAPHM
avance aussi un argument economi-

que: dans la conjoncture actuelle, une
bonne formation continue permettrait
de mieux rentabiliser les investisse-
ments de la societe pendant la formation

scolaire specialisee.

Situation financiere
En ce qui concerne les moyens d'exis-
tence des handicapes, la FSAPHM
rappelle qu'ils n'ont pas acces au 2C

pilier, que les assurances sociales ne
couvrent pas leurs frais et que les

rentes AI n'assurent pas le minimum
vital. Elle estime que les parents ne
devraient plus etre obliges de soutenir
financierement leur enfant apres 25

ans. II manque en moyenne 5000
francs par an et par adulte handicape
mental vivant en institution, somme

qui doit etre couverte par des tiers.
Cela provient du fait que, tant l'AI
que les prestations complementaires,
ont ete congues pour des handicapes
physiques et qu'il est difficile, dans un

proche avenir, vu la structure actuelle
de nos assurances sociales, de reme-
dier ä cette situation.

Expo permanente
Chaise roulante, lit electrique, eleva-

teur, attelles et autres barres fixes sont

indispensables pour que les handicapes

physiques puissent mener une
vie aussi normale que possible. Pour-

tant, le choix de tel ou tel moyen
auxiliaire peut devenir un cauchemar

pour les handicapes. D'oü la creation
de l'EXMA (Exposition des moyens
auxiliaires) ä Oensingen (SO). Re-

cemment inauguree, l'EXMA se

propose de creer un lien entre l'offre de

79 fabricants divers et la demande de

plusieurs milliers d'invalides.
A ce niveau, le role de l'Office federal
des assurances sociales est important
puisque 55 millions de subventions ont



ete distribues l'an passe pour des
achats de materiel auxiliaire. L'octroi
de cette manne, distribute sur la base

d'un catalogue officiellement adapte
aux conditions de vie et aux innovations

techniques, est cependant critique

par certains handicapes. L'AI se

fonde avant tout sur le critere du
travail. Si vous travaillez, vous pouvez
avoir deux chaises roulantes. Sinon...
Le bareme des prix payes par l'AI est
conteste aussi. C'est au handicape de

payer la difference et il n'en a le plus
souvent pas les moyens.

Centrale d'appel AST
pour passagers handicapes
L'Association suisse des transports
(AST) vient d'introduire un nouveau
service destine ä faciliter la mobilite
des handicapes: la «Centrale d'appel
AST pour passagers handicapes».
Depuis le lundi 14 mai, les handicapes
beneficient en Suisse romande de ce
service. La centrale'd'appel AST pour
passagers handicapes enregistre sur
simple coup de fil (066 22 88 88) les
demandes des personnes handicapees
ayant besoin d'aide pour effectuer un
deplacement. Avec l'appui de la Radio

suisse romande, la centrale d'appel

cherchera l'automobiliste ou l'usa-
ger des transports publics qui accepte
de prendre en charge ou d'accompa-
gner la personne handicapee pour le
deplacement en question.
La centrale d'appel AST, dont le siege
est ä Delemont, est en service tous les
matins du lundi au vendredi. Un service

identique existe en Suisse alle-
mande depuis plus de 2 ans. En Suisse

romande, un essai avait eu lieu au
mois de juin de l'annee passee.

Nouveau parti politique
Les handicapes defendront eux-
memes leurs revendications par la voie
de leur parti politique dont le siege se

trouve ä Berne. Une section existe
dejä ä Berne et d'autres sont en voie
de formation ä Zurich, Geneve et
Lausanne.
Programme d'action: le nouveau parti
entend defendre avant tout les
revendications traditionnelles des handicapes:

egalite des droits et integration
des handicapes, suppression de la taxe
d'exemption du service militaire ainsi

que des obstacles d'ordre architectural,

cotisations versees aux caisses ma-

ladie. Enfin, le parti va tenter de
reunir une fois par annee toutes les

organisations de handicapes pour met-
tre au point un programme commun.
Au niveau des realisations concretes:
le parti a dejä installe une permanence
telephonique, vingt-quatre heures sur
vingt-quatre, qui permet aux invalides
d'exposer leurs problemes. Mais le fer
de lance du programme d'action est le
lancement de l'initiative populaire
pour de droit au travail. Son but:
contraindre les entreprises d'une cer-
taine taille ä engager un nombre
proportionnel de handicapes. Des
contacts vont etre pris avec les syndi-
cats pour qu'ils soutiennent l'initiative.

Les grands partis restent sceptiques et
rappellent que depuis toujours leur
programme contient des propositions
en faveur des handicapes. En creant
leur propre parti, les handicapes vont
se retrouver dans un ghetto, disent-ils.
L'integration des invalides va etre ren-
due plus difficile encore. II vaudrait,
selon eux, mieux voter pour des gens
sensibles aux problemes des handicapes.

La Croix-Rouge
et les handicapes
La Croix-Rouge fait du travail concret

pour les handicapes: deux (et depuis
peu trois) autocars pour handicapes
parcourent le pays tout au long de
l'annee et permettent ainsi ä de nom-
breux handicapes de sortir pendant
quelques heures de leur cadre habi-
tuel. Les deux vehicules alors en
service ont effectue l'annee derniere 386

excursions, transports: 7358 passagers
et parcouru 82685 kilometres. Les
demandes ont ete si nombreuses que
toutes n'ont pu etre satisfaites. Le 3e

«Car de l'Amitie», mis en service des

1984, a ete finance par la Chaine du
Bonheur. Mais le financement est une
chose, assurer les frais d'exploitation
de ces cars en est une autre. La Croix-
Rouge couvre une partie des frais en
recourant aux «parrainages». Mainte-
nant, les sections qui font usage du car
financent les frais d'exploitation des

deux premiers, le troisieme car reste
en Suisse romande et ce sont les

sections romandes qui le font rouler.
La Croix-Rouge organise aussi des

«Camps d'Amitie» en collaboration
avec Pro Infirmis, ä l'intention de

jeunes handicapes romands. Les Tes-

Photo Pro Infirmis

Un cours pour les handicapes mentaux:
lire un horaire.

sinois ont participe ä un camp itinerant

ä travers le canton des Grisons.
87 participants - handicapes et accom-
pagnants - ont pris part ä ces «Camps
d'Amitie».

En conclusion, il faut porter la situation

des handicapes sur le devant de la
scene. La conjoncture actuelle n'est
guere favorable aux handicapes en
quete d'un travail. Cette etude a re-
vele le manque de places disponibles
en institution optimale pour les handicapes

mentaux profonds. Le terme de

ghetto a peut-etre ete employe ä tort
et ä travers, ravivant ainsi la crainte
des parents face ä un placement en
institution. On a trop pense ä

l'integration des handicapes, en oubliant
toutefois que certaines categories de

handicapes ont besoin de ces structures

et que tot ou tard ils devront etre
places en institution. Finalement, l'AI
a donne lieu ä trois vagues successives:
la premiere a touche les ecoles specialises,

la deuxieme les ateliers
proteges, et la troisieme, maintenant, les

places en institution.
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