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Mariama Kaba

«D'autant plus determinee qu'elle defend
les plus vulnerables de tous»

Les debuts de l'Association genevoise des parents
d'enfants infirmes moteurs cerebraux (annees 1950-1970)

"All the More Determined as it Defends the Most Vulnerable".
The Beginnings of the Geneva Association for the Parents of Children
with Cerebral Palsy (1950-1970)

During the three decades following World War II, the social sector, including
associations, expanded powerfully in most Western countries. Toward the end

of the 1950s, a socioeconomic and legislative context particularly favourable

to new projects led to the creation of associations for parents, especially in the

field of disabilities. In Switzerland, this new phenomenon coincided with the

establishment of the federal invalidity insurance, which promotes the creation

of new socioeducational and professional institutions for people with disability.
One such institution is the Association for the Parents of Children with Cerebral

Palsy (the future Cerebral Association), established on the national level and then

in a number of cantons. At that time, little had been done in the field of major

disability such as cerebral palsy, as it concerned a highly vulnerable population
little known to the public. This article will present the lobbying work achieved

by this Association in the public and private spheres in the canton of Geneva. It
will also analyse the methods used by the Association, the networks it created

and its accomplishments, emphasizing the characteristics of the influence which
associations for disabled people have had on civil society.

Les etudes portant sur l'histoire des groupements associatifs concernes par le

handicap sont relativement recentes, les travaux sur le sujet paraissant au debut

des annees 2000 dans un engouement plus large des sciences humaines pour
la thematique des groupes organises de malades.1 Representatif de ce courant,

1 Par ex : Janine Barbot, Les malades en mouvement La medecine et la science ä l'epreuve
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l'ouvrage collectif fran§ais L'institution du handicap. Le role des associations

aux XIXe-XXe siecles (2000) reunit therapeutes, sociologues et historiens autour
de sujets relevant des domaines de la sante mentale, des deficiences sensorielles

et physiques, ou encore de la maladie (hemophilic, myopathic, epilepsie, sida).2

Pour le handicap dans le contexte helvete, quelques pistes historiques sont pro-
posees sur les reseaux d'entraide au 20e siecle en lien avec la sante,3 tandis que
la periode anterieure a donne lieu ä des etudes sur les premieres initiatives issues

des milieux philanthropiques et de la pedagogie curative.4

Historiquement, c'est dans ces memes milieux que s'observe, au debut du 20e siecle,

un phenomene de centralisation de certaines societes, qui visent ä mieux cibler
l'investissement educatif et social en fonction des types specifiques de handicaps.
C'est par exemple la fondation de l'Union centrale suisse pour le bien des aveugles,
la Societe suisse de patronage des sourds-muets, la Societe suisse pour l'education
et les soins aux faibles d'esprit, la Societe suisse en faveur des estropies. Des 1920,

la plupart de ces organismes se regroupent au sein de l'Association suisse en faveur
des anormaux, future Pro Infirmis. Cette organisation faitiere, qui serf de secretariat

general permanent des oeuvres de secours, assume la responsabilite d'une ligne
directrice nationale en matiere de protection et de soutien aux personnes en situation

de handicap, en l'absence d'une assurance invalidite (AI), qui ne verra le jour
qu'en I960.5

De fait, le milieu du 20e siecle est une periode charniere de l'histoire du handicap et,

plus generalement, de l'histoire du milieu associatif. On peut parier d'un «boom»

de l'activite associative, qui connait son point culminant autour des annees 1960.

Selon Rene Levy, les mouvements sociaux sont alors «reactives et developpes d'une
maniere inattendue, eruptive et multiple».6 Ce sont notamment les mouvements

du sida, Pans 2002, Madeleine Akrich et al (ed The Dynamics of Patient Organizations in
Europe, Pans 2008

2 Catherine Barrai et al., L'institution du handicap Le role des associations aux XIXe-XXe siecles,
Rennes 2000 Voir aussi l'analyse de l'Association des paralyses de France dans Jean-Louis Laville,
Renaud Sainsaulieu, L'association Sociologie et economie, Pans 2013, p 294—303

3 Maryvonne Gognalons-Nicolet et al Groupes d'entraide et sante, Chene-Bourg 2006
4 Manama Kaba, Malades incurables, vieillards infirmes et enfants difformes Histoire sociale et

medicale du corps handicape en Suisse romande (XIXe-debut XXe siecle), these de doctorat,
Universite de Lausanne 2011, Carlo Wolfisberg, Heilpadagogik und Eugenik. Zur Geschichte der

Heilpadagogik in der deutschsprachigen Schweiz (1800-1950), Zunch 2002.
5 Manama Kaba, Les discours sur l'«anormalite» comme vecteurs d'indgalites Histoire des

conceptions du handicap depuis le XIXe siecle, in Thomas David et al (ed La production
des inegalites, Zurich 2010, p 84 s

6 Rene Levy, Citoyens actifs, in Paul Hugger (ed Les Suisses Modes de vie, traditions, menta-
lites 2, Lausanne 1992, p 930 Les societes et les associations connaissent un essor important en
Suisse aux 18e—19e sibcles comme cela a ete analyse dans Hans Ulrich Jost, Sociabilite, faits
associates et vie politique en Suisse au 19e siecle, in Hans Ulnch Jost, Albert Tanner (dir), Sociabilite
et faits associatifs, Zunch 1991, p 7-29
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estudiantins, feministes, ecologiques, pacifistes. Dans le domaine du handicap, la

nouveaute s'exprime par la creation d'associations de parents concernes par un ou
des enfants en situation de handicap.
Cet article souhaite approfondir ce phenomene, qui se met en place dans les annees

1950 ä 1970, ä partir du contexte genevois. Sera pris comme exemple 1'Association

genevoise des parents d'enfants infirmes moteurs cerebraux (AGEIMC) creee en

1958 - devenue l'Association Cerebral Geneve en 1993 -, qui defend une categorie
de population consideree comme etant l'une des plus vulnerables. L'infirmite motrice

cerebrale est en effet ä l'origine des formes de handicaps les plus lourdes: resultat

de lesions cerebrales survenues avant la naissance, pendant l'accouchement ou chez

le tout petit enfant, eile provoque divers types de paralysies souvent associees ä des

troubles cognitifs et sensoriels importants. Les personnes concernees sont generale-

ment dependantes pour tous les actes de la vie quotidienne.7

L'article evoquera dans un premier temps le contexte social ayant determine la
creation de l'AGEIMC dans les annees 1950-1960, ä travers les enjeux politiques
et socioeconomiques de l'epoque. Une deuxieme partie sera consacree aux objec-
tifs et aux activites de cette association, en considerant les relations qu'elle noue

avec certains milieux sociaux et politiques dans les annees 1950-1970. Enfin,
l'article terminera sur une synthese des caracteristiques des milieux associatifs

du handicap durant la periode etudiee, afin de saisir leur prise d'influence au sein

de la societe. A travers l'histoire des premieres annees de l'AGEIMC sera ainsi

retrace le travail de lobbying d'un groupe de citoyens qui, reunis dans le but de

sortir de leur isolement, deviennent aussi les porte-parole d'une population par-
ticulierement marginale.

Un contexte favorable ä de nouvelles revendications:
les annees 1950-1960

En examinant le contexte dans lequel s'inscrit 1'emergence d'associations en

faveur des personnes en situation de handicap, on est mieux ä meme de saisir

les leviers psychologiques qui vont inciter, pour ne pas dire encourager des

parents ä se rencontrer et ä se livrer autour du sujet du handicap qui, dans les

annees 1950, est encore entoure de nombreux tabous. Partager sur les difficultes
du quotidien, 1'incomprehension de 1'entourage, le sentiment de honte genere

7 IMC, Infirmite motrice cerebrale Le guide pratique, Association des Paralyses de France, 20 ll,p 8,

Association Cerebral Geneve, Qu'est-ce que l'infirmite motrice cerebrale?, http //www cerebral-

geneve ch/fr/accueil/infirmite-motnce-cerebrale html - Je tiens ä remercier Mme Veromque Piatti

Bretton, secretaire generale de l'Association Cerebral Geneve, qui m'a facihte l'acces aux archives

de l'Association
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parfois par la naissance d'un enfant different n'est pas chose aisee. Une mere
devenue membre de l'AGEIMC des les debuts de l'association se souvient de son

hesitation ä y adherer: «L'idee de faire partie du groupe des parents me semblait
curieuse: <Pourquoi desirer partager notre vecu alors que celui-ci est par essence
douloureux?)»8 L'isolement face aux difficultes quotidiennes est une des raisons

d'adherer, ajoute au «manque institutionnel»: tous deux expliquent l'entree en

association de personnes qui, d'une part, estiment ne plus pouvoir faire face seules

ä une situation personnelle jugee trop lourde et, d'autre part, realisent qu'elles ne

sont pas seules ä vivre cette situation.9 Ainsi, comme le preciseront les Statuts de

l'AGEIMC: «L'Association a pour but de promouvoir l'aide aux parents d'enfants
et adolescents IMC et de creer entre eux une solidarite agissante en vue d'une
recherche mutuelle de solutions ä leurs problemes.»10

Au-delä des besoins individuels, la conjoncture particulierement favorable des

annees 1950 est un element determinant de l'essor des associations. Aux lende-

mains de la Seconde Guerre mondiale, la periode de croissance economique et

le developpement de l'Etat social offrent la promesse d'une solidarite inedite,
caracterisee par une forte expansion du secteur social. Dans le domaine du

handicap, la tendance des pays occidentaux reste d'abord fortement marquee par une

orientation economique, dans la continuite des enjeux des politiques sociales ante-

rieures. Ainsi, pour le cas particulier de la Suisse, les prestations octroyees en cas

d'invalidite, qu'elles soient issues de l'assurance militaire federale (depuis 1850)

ou d'assurances privees de prevoyance professionnelle, concernent des personnes
actives et excluent les enfants, les femmes et les personnes ägees. A Geneve, la

loi de 1952 sur l'aide aux invalides reste eile aussi limitee ä la population active

et ne prend pas en compte, notamment, les personnes avec deficience mentale. En
1951 est aussi creee la Federation suisse pour 1'integration des handicapes dans la
vie economique, qui regroupe des associations dont on saisit les preoccupations
du moment. Plus largement, toutefois, l'entraide caracterise les associations du

domaine, comme en temoigne, toujours en 1951, la creation de la Federation suisse

des organisations d'entraide de malades et d'invalides, actuellement AGILE-Entraide
Suisse handicap, qui federe plusieurs associations dans le but de constituer un lieu

8 Martine Liegeois, Retrospective et perspectives, in: Echo - Special 40e (1958-1998). Revue de

l'Association genevoise en faveur des IMC 1 (1998), p. 38: «Une maman nous dit»
9 Laville/Sainsaulieu (voir note 2), p. 40. - Rene Levy note que «les mouvements sociaux expnment

des problemes de societe et des lignes de rupture dont les institutions existantes ne tiennent pas
assez compte dans leur fonctionnement [ ] C'est dans cette mesure qu'il faut les considerer

comme des composants vitaux du fonctionnement democratique.» Levy (voir note 6), p. 942.
10 Archives de 1'Association Cerebral Geneve (A Cerebral GE), Statuts du groupement regional

genevois de l'ASEIMC, adoptes lors de l'Assemblee generale constitutive du 22.4. 1966. Extrait
de l'article 2 des Statuts. Les rapports d'activite des assemblies generates de l'AGEIMC existent
avant 1966; en revanche, ll n'a pas ete trouve de Statuts anterieurs ä cette date.
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de luttes collectives pour 1'integration, l'autonomie et la securite des personnes
en situation de handicap dans la societe.11

II faut aussi relever pour la Suisse les discussions sur l'AI, qui ne laissent plus
de doutes sur son proche aboutissement. Rappelons qu'au niveau cantonal, seul

Glaris a vote en 1916 une loi sur l'AI, et il faut attendre les annees 1950 pour
constater l'introduction d'autres assurances cantonales d'invalidite (ä Geneve,

Soleure, Bäle-Ville, Zurich). A l'ete 1955, sous la pression de deux initiatives

pour une AI federale lancees par des partis de gauche, le Conseil federal decide de

debuter les travaux sur l'AI, acceptee en votation populaire depuis 1925. Si trois
decennies se sont ecoulees depuis, c'est que l'AI a ete declaree non prioritaire
par 1'article constitutionnel la concernant, qui insistait sur la creation prealable de

l'assurance vieillesse et survivants (AVS). La crise des annees 1930, la Seconde

Guerre mondiale et les reticences de certains milieux politiques allaient retarder
1'AVS (instituee en 1948) et l'AI, laquelle est finalement votee en 1959 pour entrer

en vigueur en janvier 1960. La Suisse est alors l'un des derniers pays d'Europe
ä realiser une assurance invalidite nationale. En tant qu'assurance populaire
obligatoire et generale, eile permet pour la premiere fois d'assurer l'ensemble
de la population active et non active, et eile offre egalement une reglementation
federale du subventionnement des institutions socioeducatives et de la formation
professionnelle des personnes en situation de handicap.12

Dans ce contexte, la fin des annees 1950 est pour Geneve une periode importante
en matiere de politiques sociales et de creation d'associations. Tout d'abord, la loi
cantonale de 1952 sur l'aide aux invalides est modifiee en 1958 de maniere ä inclure
les personnes avec deficience mentale. La meme annee, en plus de l'AGEIMC,
est creee 1'Association genevoise de parents d'enfants inadaptes, plus tard dite de

parents et d'amis de personnes mentalement handicapees (APMH) et actuelle
association INSIEME, ainsi que la Societe genevoise pour l'integration professionnelle
d'adolescents et d'adultes (SGIPA) destinee aux personnes avec deficience mentale.

L'annee suivante voit encore la creation de l'antenne genevoise de l'Association
suisse en faveur des arrieres (ASA). L'exemple de l'AGEIMC permettra d'illustrer
les objectifs et les activites d'une association particuliere en faveur des personnes en

situation de handicap, en examinant les moyens deployes, les reseaux actives, ainsi

que l'impact social d'une telle association.

11 Daniel Richard, Patricia Truchot Schaub, La prise en charge des personnes mentalement handi¬

capees (1955-1991). Un aspect de la politique sociale genevoise, memoire de certificat de

perfectionnement en SES, Universite de Geneve 1992, p 25,39; Gognalons-Nicolet et al. (voir
note 3), p. 22.

12 Urs Germann, «Eingliederung vor Rente». Behindertenpolitische Weichenstellungen und die

Einfuhrung der schweizerischen Invalidenversicherung, in' Revue suisse d'histoire 58/2 (2008),

p. 178-197; Virginie Fracheboud, L'introduction de l'assurance invalidite en Suisse (1944—1960).

Tensions au coeur de l'Etat social, Lausanne 2015, p. 9,29 s.
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Se mettre en reseau et negocier avec les pouvoirs publics:
objectifs et activites de I'AGEIMC (1950-1970)

A la fin des annees 1950, le nombre des «enfants IMC» en Suisse est estime ä

3000 individus,13 tandis que le canton de Geneve compte quelques dizaines d'en-
fants concernes.14 II est alors communement admis que, dans les pays occidentaux

au niveau socioeconomique comparable ä celui de la Suisse, l'infirmite motnce
cerebrale touche une tranche marginale de la population. Elle concernerait 0,3%
de la population globale, loin derriere la deficience mentale qui est le handicap
le plus represente, avec 3% de la population.15 La faible proportion d'enfants
IMC accentue 1'aspect de marginalite ä double titre: moins connus du grand

public, ces enfants sont moins soutenus, tandis que leur handicap tres prononce
est souvent impressionnant, suscitant etonnement, malaise, voire rejet.16 Face ä

l'isolement de ces enfants et de leurs families, celles-ci entrevoient la possibility
d'ameliorer leur situation dans le contexte social et medical qui caracterise les

annees 1950-1960.
C'est en fevrier 1957 que 150 personnes se rassemblent ä Olten dans le canton de

Zurich pour fonder l'Association suisse en faveur des enfants infirmes moteurs
cerebraux (ASEIMC). L'invitation ä cette premiere assemblee est lancee par
Hans Leuzinger, pere de jumeaux IMC, qui assumera durant plusieurs annees

la presidence du comite central de la faitiere.17 L'ASEIMC soutient des projets
locaux d'institutions de petite envergure qui se developpent d'abord en Suisse

alemanique, oü se creent aussi les premieres associations cantonales de parents.
Car la faitiere souhaite egalement favoriser l'emergence de sections regionales,
lesquelles restent les principales «cellules actives», comme l'evoque le comite de

l'ASEIMC lors de sa creation.18 Corollaire du federalisme suisse, la disparite des

lois cantonales en matiere de politique sociale confere en effet aux associations

regionales un role d'emissaire essentiel aupres des autorites locales, tandis que les

faitieres etendent leur influence au niveau national, voire international.

13 A Cerebral GE, Association suisse en faveur des enfants IMC, Rapport annuel 1957, janv 1958,

P 1

14 L'AGEIMC estimera ä environ 40 le nombre de places necessarres pour les enfants de son premier
foyer de Clair Bois (voir ci-apres dans le texte)

15 Archives Institut J -J Rousseau, Fonds Raymond Uldry 2012/2/D/2/4, Le village de la Fondation

Aigues-Vertes ä Chevres (Loex), brochure pubhee par le conseil de fondation d'Aigues-Vertes,
[Geneve 1962]

16 Sur les attitudes äl'egard des personnes en situation de handicap, voir par ex Olivier R Grim, Du

monstre ä l'enfant Anthropologie et psychanalyse de l'infirmite, Pans 2000
17 Sara Heer, Jubile L'Association Cerebral Suisse a 50 ans, in. Cerebral - Special 50 ans Journal

de l'Association Cerebral Suisse 3/aout (2007), p 3 s

18 Association suisse (voir note 13), p 2
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A Geneve, c'est un «petit noyau de parents d'enfants IMC»19 qui se reunissent

en juillet 1958 pour fonder l'AGEIMC. L'urgence reside alors dans l'acces des

enfants aux traitements physiotherapeutiques, prodigues jusqu'alors ä l'Höpi-
tal orthopedique de Lausanne oü les parents doivent se rendre ä leurs frais. La

physiotherapeute Gertrude Luthy y prodigue des soins appropries ä la sante de

chaque enfant, selon la methode Bobath qui suit le developpement neurologique
de l'enfant dans une approche globaliste. Congue en Angleterre en 1944, cette

methode est introduite en Suisse par la Dre Elsbeth Köng, responsable de l'Höpital
des enfants de Zurich et devenue en 1955 medecin itinerant specialisee dans l'infir-
mite motrice cerebrale. Elle collabore activement ä la creation de l'ASEIMC en

engageant les parents ä se rencontrer, et eile supervise bon nombre de traitements
donnes ä travers la Suisse.20

Pour remedier ä la situation des families genevoises, l'AGEIMC nouvellement creee

prend contact avec un eminent medecin, Frederic Bamatter, professeur de clinique
pediatrique ä l'Universite de Geneve depuis 1957. Specialise dans les maladies
des nourrissons, il a publie en 1951 ses decouvertes sur les effets des maladies

infectieuses de la femme pendant la grossesse (toxoplasmose et rubeole) et s'est

tout particulierement interesse aux malformations congenitales et aux infirmites
motrices cerebrales.21 De fait, dans les annees 1950, revolution de la recherche en
matiere de handicap explique aussi la raison d'etre des associations, qui peuvent
s'appuyer sur un discours medical desormais eloigne de l'argument systematique
des tares hereditates et de l'alcoolisme pour expliquer les deficiences de l'enfant.
Ainsi, l'infirmite motrice cerebrale, connue depuis le siecle precedent et nommee

par Phelps en 1937, est definie avec precision des les annees 1950,22 qui voient
aussi la creation des associations concernees telles que l'AGEIMC.
A la demande des parents de l'AGEIMC, le professeur Bamatter entreprend en

1959 la creation du premier Centre de traitement pour IMC ä Geneve ä la Clinique
de pediatrie. Ce centre ne cessera de se developper, en incorporant des 1964 une
classe speciale, ä laquelle s'ajouteront un jardin d'enfants et, en 1977, le Centre
de reeducation et d'enseignement de la Roseraie, gere par le Service medico-peda-

gogique. Des les annees 1960, l'equipe soignante du professeur Bamatter soutient
aussi les premieres initiatives de l'AGEIMC dans la mise sur pied d'activites

19 A Cerebral GE, Victor Magnenat, XV® anniversaire de l'ASEIMC, Groupe de Geneve (1958-1973),
mai 1973 (tapuscrit), p. 1

20 Toute une vie au service des enfants handicapes, in: Merci. Journal d'information de la Fondation
Cerebral 2 (2008), p. 4

21 Joumee de Pediatrie organisee par la Clinique universitäre de Pediatne de Geneve en l'honneur
du professeur Fred Bamatter, Geneve - 20 sept 1969, in: Annales Nestle 59 (1970), p. 5 s.

22 Philip L Safford, Elizabeth J Safford, A History of Childhood and Disability, New York 1996,

p. 192; Karl Bobath, A Neurophysiological Basis for the Treatment of Cerebral Palsy, Lavenham
1980, p.30.
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recreatives (camps de vacances, cours de natation) qui, rompant le quotidien des

families et des enfants, stimule le developpement de ces derniers tout en favorisant
leur integration dans la societe. Rattache ä l'association, le «Groupe des mamans»

(renomme «Groupe des parents» en 1975) organise des la meme periode de nom-
breuses activites telles que conferences, visionnages de films, partages d'experience
de vie, pique-niques. L'AGEIMC beneficie de la participation financiere de 1'AI
et de la Fondation suisse en faveur des enfants IMC (future Fondation Cerebral),
laquelle est creee en 1961 afin de centraliser la recolte des dons et de fournir un

appui materiel aux families concernees.
Au niveau regional, les associations en faveur des personnes en situation de

handicap se caracterisent aussi par la volonte de mise en commun des energies
afin d'obtenir plus de visibilite et done plus de resultats dans leurs actions. Ainsi,
ä Geneve, des contacts sont pris entre responsables de divers groupes destines

aux enfants et aux adultes en situation de handicap, qui aboutissent en juin 1965

ä la creation de l'Union des Associations d'invalides et handicapes du canton de

Geneve. Cette union permet notamment aux principaux concernes de participer ä

des evenements jusqu'alors peu ou pas accessibles, tels que les fetes de Geneve

ou le cirque Knie. Grace ä l'Union des Associations, au soutien de Pro Infirmis
et ä des dons de diverses provenances, le Groupe des mamans de l'AGEIMC
peut aussi constituer, des 1969, un fonds d'entraide permettant d'organiser fetes

d'anniversaire et de l'Escalade, pique-niques, arbre de Noel. Les membres de ce

groupe prennent aussi en charge l'appui financier d'un groupe de scouts IMC au

sein de l'Union chretienne de jeunes gens, et gerent une bibliotheque circulante.
Cet activisme repose alors sur le seul benevolat, mettant ä profit des competences
qui ne seront «professionnalisees» au sein de l'association que bien plus tard: c'est

en 1979 qu'un premier poste de secretaire de l'AGEIMC sera finance par l'OFAS,
d'abord ä mi-temps puis ä un taux s'elevant progressivement par la suite.23

Une autre priorite de l'AGEIMC est la creation d'une structure d'accueil et
educative destinee aux enfants IMC et permettant d'assurer un suivi adequat par des

professionnels - pour lesquels n'existe alors aucune formation socioeducative dans

le domaine de l'IMC ä Geneve. Cette situation souleve la question de l'equipement
institutionnel du canton, deficient en la matiere. Les decisions de subventionnement

de la loi sur 1'AI sont ici primordiales: puisque 1'AI ne possede pas d'infrastructures

propres (institutions ou ateliers) pour appliquer les mesures de readaptation par
la loi, l'initiative en est laissee aux cantons, aux communes et aux associations

privees qui doivent desormais, pour ce faire, beneficier de subventions. Comme
le relevent Daniel Richard et Patricia Truchot Schaub: «[...] voilä sans doute

23 Magnenat (voir note 19), p. 1 s; Liegeois (voir note 8), p. 26; Michele Perrelet, Echo - Special
50e anniversaire (1958-2008) Revue de l'Association Cerebral Geneve 2/juin (2008), p. 4-6, lis.
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une raison importante de 1'impact considerable du mouvement associatif dans le

domaine du handicap, qu'il soit physique ou mental.»24

Ahn de mener ä bien son projet institutionnel, 1' AGEIMC approche un cercle prive
et financierement influent de Geneve, le Club du Lundi. Ce Club, constitue en

1955 par une poignee d'anciens officiers des annees de mobilisation de la Seconde

Guerre mondiale, regroupe des cadres et des independants issus des milieux
conservateurs. Tous les lundis, ils invitent des personnalites qui interviennent sur
des sujets economiques, politiques, sociaux, militaires, scientifiques, culturels et

cetera, et ils participent occasionnellement ä des actions d'interet general.25 Pour
defendre sa cause aupres du Club, l'AGEIMC sollicite, comme porte-parole, le

president de la Fondation Suisse en faveur des enfants IMC, le professeur Bernard
Krähenbuhl.
A Tissue de Texpose du professeur Krähenbuhl tenu en janvier 1965, le president
du Club du Lundi, Jean-Jacques Wyler, directeur d'entreprise, prend Tinitiative
de former un groupe de travail, ou commission speciale, pour etudier le probleme

que pose le vide institutionnel pour les enfants IMC ä Geneve. Les premiers
membres de cette commission, qui s'agrandira par la suite, sont le professeur
Frederic Bamatter, une assistante sociale de Pro Infirmis, Claire de Reynier, deux

representants de l'AGEIMC, respectivement presidents de l'Association en 1963

et 1970, ä savoir Victor Magnenat, employe et pere d'un enfant en situation de

handicap, et Tavocat Edgar Volpe, auxquels s'ajoute Roger Dubois, journaliste
du quotidien La Tribune de Geneve sensibilise ä la cause des personnes en situation

de handicap et dejä implique aupres de TAPMH Geneve.26 La provenance
socioprofessionnelle de ces membres n'est pas anodine. Ici comme ailleurs entre

en jeu ce que Pierre Bourdieu a appele le «capital social», ä savoir Taction des

relations au sein des reseaux professionnels et personnels des protagonistes, dont
le niveau d'influence est determinant dans Tapport des collaborations et des res-

sources necessaires au projet mene.27

Une des priorites de la commission speciale est de pouvoir cibler les besoins et les

desirs des parents d'enfants IMC sur le plan cantonal. Dans ce but, la commission fait
appel ä l'Ecole de service social de Geneve, plus competente en la matiere, qui realise

une enquete entre 1966 et 1967. Dans le courant de l'ete 1968, l'AGEIMC contacte
Me Alphonse Bernasconi, notaire, qui est aussi membre du Conseil administratif de la

commune de Lancy. Grace ä son entremise, la commune de Lancy decide de mettre

24 Richard/Truchot Schaub (voir note 11), p. 31.
25 Jean-Pierre Martin, La Plaquette du Club du Lundi, 2' edition, [Geneve 1976]
26 Jean-Jacques Wyler, Clair Bois. Naissance et d£veloppement d'une fondation genevoise

(1971-1999) (tirage limite), Geneve 2006, p. 3.

27 Pierre Bourdieu, Le capital social, in: Actes de la recherche en sciences sociales 31/janvier (1980),

p. 2 s.
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gratuitement ä la disposition des parents d'enfants IMC une maison qui puisse servir
de foyer d'accueil. De longues tractations s'engagent alors entre l'AGEIMC et les

autorites communales, genevoises et federates (OFAS, Subdivision AI et Direction
des constructions federates), afin d'obtenir les autorisations necessaires pour les

reamenagements de la maison. La commission speciale se reunit quant ä eile ä de

nombreuses reprises pour etudier les problemes poses par la creation du foyer: son

organisation, les caracteristiques de l'accueil des enfants, le programme de travail
et des soins, le personnel, le budget.28

Parallelement ä ces demarches, il est decide de creer une fondation pour le controle
des subventions publiques et 1'attribution des fonds pour le futur foyer. L'acte de

fondation est officiellement enregistre en juin 1971 par Me Alphonse Bernasconi,
en presence de deux representants de l'AGEIMC, Me Edgar Volpe et Roger Dubois,
donnant naissance ä la «Fondation d'accueil et d'education pour enfants IMC» -
denommee Fondation Clair Bois des 1973. Le premier conseil de fondation se

compose des membres de l'ancienne commission speciale, auxquels s'ajoutent, entre

autres, Me Bernasconi ainsi que Robert Iselin, directeur de banque, qui presidera la

Fondation durant pres de 30 annees. Ce conseil de fondation se demarque la encore

par ses membres exergant majoritairement dans des professions liberates influentes:

deux professeurs medecins, deux directeurs, deux avocats, un architecte, un journa-
liste, une assistante sociale, ainsi qu'une femme au foyer et un employe provenant
de l'AGEIMC.29
L'orientation educative du foyer est rendue possible grace ä la premiere revision de

l'AI de 1968, qui comporte une modification essentielle: la notion d'«ineducable»

y est supprimee, ce qui a pour consequence que le droit aux subsides pour la
formation scolaire speciale existe independamment de la possibilite d'une reinsertion
dans la vie active (art. 8 de la loi sur l'AI). Cette extension de la formation scolaire

speciale favorise de nombreuses initiatives, prises en particulier par les associations

de parents telles que l'AGEIMC, pour creer des ecoles speciales dans les diverses

regions du pays.30

Comme souvent lors de telles entreprises, le projet evolue considerablement entre
l'acte de fondation du foyer de Clair Bois et l'inauguration du chantier de construction

en octobre 1973. Son budget croit en consequence: evalue au depart ä 2,2 mio. de fr.,
le coüt total de la construction depassera les 5 mio. de fr. Les principales subventions

allouees pour couvrir cette somme sont accordees par l'AI, suivie par l'Etat genevois

et la Fondation pour les enfants IMC. L'APMH Geneve reverse pour le foyer

28 Archives de la Direction generale de Clair Bois, Fonds Robert Iselin 22/1, Histonque des etudes

preparatoires, mars 1971

29 Archives de la Direction generale de Clair Bois, Fonds Robert Iselin 10/1, Acte constitutifet Statuts
du Foyer d'accueil et d'education pour enfants IMC, 1 6 1971

30 Richard/Truchot Schaub (voir note 11), p 32
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l'integralite du benefice de sa vente d'allumettes pour l'annee 1973, un geste qui est

une premiere dans le monde associatif genevois et qui temoigne du rapprochement
des deux associations. La Fondation Clair Bois de son cote doit avancer des fonds

propres de pres de 800'000 fr. Pour ce faire, le joumaliste Roger Dubois, ä la fois
membre du conseil de fondation et nouveau president de l'AGEIMC, lance le projet
du «Printemps des IMC», ä savoir plusieurs kermesses et ventes organisees en 1974

avec grand renfort de benevoles, afin de mieux faire connaitre l'infirmite motrice
cerebrale dans le grand public - qui la confond souvent avec la deficience mentale - et

reunir les fonds necessaires ä l'achevement de la construction du foyer. L'operation
est un succes: plus de 1 mio. de fr. de fonds sont recoltes. Le financement de la

construction est assure, le premier foyer Clair Bois-Lancy ouvre ses portes en avril
1975.31 C'est le debut d'une aventure institutionnelle d'envergure, qui se poursuit
encore de nos jours.32

Prise d'influence des milieux associatifs du handicap:
faire communiquer l'«interieur» et l'«exterieur»

II est frequent que, ä l'exemple de l'AGEIMC, les associations en faveur des

personnes en situation de handicap couvrent plusieurs domaines, se presentant ä

la fois comme un mouvement d'usagers et un organisme prestataire de service.33

Dans bien des cas, la complexite de cette double identite mene ä la creation

d'entites annexes qui s'organisent de fagon relativement autonome, afin d'assurer

une meilleure repartition des täches en fonction des interlocuteurs vises; d'oü la

creation, par exemple, de la Fondation Clair Bois, assumant entierement la gestion
du foyer pour enfants IMC, independamment de l'AGEIMC qui, tout en restant
active au sein du conseil de la Fondation et en soutenant celle-ci, poursuit ses

propres activites.

Aussi, Faction associative se decline-t-elle en diverses modalites. Participation aux

portes ouvertes et aux fetes de 1'institution, journees d'etudes sont autant d'occasions

de faire mieux connaitre le handicap, en faisant venir l'exterieur (la societe) vers

l'interieur (Finstitution, la thematique du handicap). Si ce mode de communication

31 Fabien Tcheraz, La construction du premier foyer genevois en faveur des enfants IMC Clair Bois-

Lancy 1975, petit memoire en Lettres, Universite de Geneve 2009, p. 15-17; En 1975, le Foyer
«Clair Bois» accuetllera 40 enfants handicapes, in: Tribune de Geneve, 18 10. 1973.

32 Avec un cinquieme foyer prevu pour 2016, la Fondation Clair Bois, destinee aux mineurs et aux
adultes IMC et polyhandicapes, reste ä l'heure actuelle la seule institution du canton de Geneve qui
prend en charge la population ayant les handicaps les plus lourds. Sur son historique, voir Manama
Kaba, Clair Bois - 40 ans (1975-2015). Genese et developpement de la premiere fondation en

faveur des personnes polyhandicapees ä Geneve, Geneve 2015.
33 Releve avec pertinence pour l'APMH Geneve chez Richard/Truchot Schaub (voir note 11), p. 64
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touche une proportion limitee de la population et, bien souvent, les principaux
concernes - parents, professionnels, eventuellement voisinage -, eile complete une

diffusion plus elargie consistant ä aller de l'interieur vers l'exterieur, soit aller ä

l'encontre du grand public en passant par les medias, en approchant le citoyen et

la citoyenne de la rue par des manifestations de type recreatif et culturel, ou encore

par la frequentation des lieux publics par les principaux concernes. Une meilleure

comprehension du handicap et la recolte de fonds dependent de cette communication

conjointe. L'augmentation du nombre des membres de 1'AGEIMC, comprenant aussi

des personnes n'ayant pas d'enfants IMC, atteste d'un interet croissant pour l'asso-

ciation durant la periode etudiee: comptant 57 membres en 1963, elle en denombre

273 en 1980 - dont seuls 100 sont des parents.34

Les associations deviennent aussi des interlocutrices privilegiees des secteurs socio-

educatifs, par leur integration dans des commissions et des organismes publics ou

prives concernes par la problematique du handicap. Sollicitees comme expertes de ce

champ, elles ont notamment une influence indeniable sur les decisions des autorites en

matiere de politique sociale. Ainsi, au debut des annees 1970, par 1' entremise de deux

de ses membres dont une active dans le Groupe des mamans, l'AGEIMC s'engage
dans la question de 1'integration scolaire des enfants IMC en participant aux reunions

de la Conference de l'instruction publique. Elle le fait au meme titre que les associations

de parents d'eleves, mais avec une difference consistant ä pouvoir faire integrer
les enfants IMC ayant un quotient intellectuel süffisant dans les classes normales, sans

devoir attendre l'assentiment des enseignants puis de 1'inspecteur d'ecole.35 Autre

exemple, en 1976, en vue d'un rapprochement avec 1' APMH Geneve et afin d'eviter
de disperser les efforts, l'AGEIMC demande son adhesion ä l'Office de la deficience

mentale. Cet organisme, cree dans le cadre de la Commission consultative mixte
rattachee au Departement de la prevoyance sociale, est charge de coordonner toutes

les activites concernant l'ensemble des enfants deficients du canton.36 Par ailleurs,
au niveau federal, l'ASEIMC agit en tant que representante des groupes regionaux

pour relayer leurs revendications concernant les prestations de l'AI.37

Ces quelques exemples temoignent d'une attitude collaborative avec les pouvoirs
publics et consensuelle avec les autres groupements en faveur des personnes en

situation de handicap. De veritables liens se tissent entre les associations au gre des

besoins communs, des concurrences naissent aussi quelques fois. S'il fallait emprunter
ä la sociologie une typologie des associations, on retiendra que l'AGEIMC, comme la

plupart de ses homologues du domaine du handicap, se profile comme une association

34 A Cerebral GE, ASEIMC, Groupe de Geneve, Rapport d'activite pour 1963, 20. 1. 1964, p. 1;

AGEIMC, Proces-verbal de l'Assemblee generale du 20. 3. 1980.
35 A Cerebral GE, ASEIMC, Groupe Geneve, Rapport d'activite pour 1969/70/71, juillet 1971, p. 4.
36 A Cerebral GE, Bulletin de 1'Association genevoise des parents d'enfants IMC 3/mars (1976), p. 1.

37 A Cerebral GE, ASEIMC, Groupe de Genfeve, Resume de l'activite en 1972-1973,mai 1973,p.3.
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«proactive», soit «qui s'engag[e] en faveur de la realisation de droits n'existant pas

encore ou de principes d'un ordre social ä venir»38 - sans etre toutefois un mouvement
contestataire. II s'agit done pour ces associations de «s'organiser par soi-meme»,39

tout en se profilant assez rapidement du cote des partenaires de l'Etat. De par leurs

revendications, elles sont aussi portees par une ideologie emancipatrice, tant sur le

plan individuel que public.
II faut finalement relever que ce mouvement associatif est concomitant d'une prise
de conscience sans precedent dans le domaine du handicap, qui se revele dans de

nombreux pays. Entre la fin de la Seconde Guerre mondiale et les annees 1960, les

pays du Nord de 1'Europe ainsi qu'Israel se distinguent en la matiere (prevention

par le depistage, developpement de soins hospitaliers, domaine educatif, ateliers

proteges).40 Les premieres ecoles specialisees destinees specifiquement aux enfants

IMC s'ouvrent en Angleterre (1947) et en Suede (1948), et les Etats-Unis sont les

premiers, en 1949, ä se doter d'une association dans ce domaine, 1' United Cerebral

Palsy Association.4I Des personnalites connues et influentes, directement concernees

par le handicap, se mobilisent. En France, le general de Gaulle et son epouse ont cree

en 1945 une fondation qui porte le nom de leur fille, Anne (1928-1948), porteuse
d'une trisomie 21. Aux Etats-Unis, le president Kennedy, dont une des soeurs est nee

avec une deficience mentale, nomme en 1961 la premiere Commission d'experts ä

la Maison-Blanche chargee d'etudier la question de la prise en charge des personnes
avec deficience mentale.42 En 1968, la Ligue internationale des associations de parents
d'enfants deficients (APMH) adopte la Declaration des droits des deficients mentaux,
suivie trois ans plus tard par une Declaration similaire promulguee par l'Assemblee

generale des Nations Unies.43

Ainsi, dans les annees 1950-1970, le contexte socioeconomique et legislatif
favorable ouvre des perspectives nouvelles dans le domaine du handicap. Les

revendications et les champs d'actions des associations concernees sont de

plusieurs ordres: elles touchent aux secteurs socioeducatif et sanitaire (creation
d'infrastructures et de prestations), ainsi qu'ä l'acces aux droits fondamentaux

38 Levy (voir note 6), p. 929.
39 Rene Levy releve que l'experience associative de s'organiser par soi-meme est un aspect des

actions de type «promotionnelles» ou «proactives» qui a eu le plus d'influence sur l'ensemble
de la societe en termes d'impact social, comme sorte de valeur d'exemple. Levy (voir note 6),

p. 939, 942.
40 Indique dans Archives privees Posternak, Expose presente ä Monsieur H. P. Tschudi, president de

la Confederation, le 22 11. 1965 ä 15 h, au Departement de l'interieur, Berne, Dossier du 27 11.

1965 de la Federation Suisse des APMH, signe Yvonne Posternak Je remercie M Thierry Deonna
de m'avorr donne acces ä ces archives.

41 Safford/Safford (voir note 22), p. 193.

42 Jean Posternak, Yvonne Posternak, Creation, debuts, evolution du Village d'Aigues-Vertes,
1958-1972 (Histonque), in: Feuillets d'Aigues-Vertes 2 [1996], p 22, Expose (voir note 40).

43 Richard/Truchot Schaub (voir note 11), p. 50.
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(education, travail, loisirs), impliquant la notion d'integration sociale et econo-

mique des personnes en situation de handicap. Sur ces deux aspects se jouent une

grande part du travail de lobbying des associations dans une demarche qui se veut

«proactive»: l'investissement de l'AGEIMC dans des commissions ou des conseils,

ses liens avec d'autres groupes associatifs, ses premieres enquetes lancees pour
connaitre les besoins ont sans conteste influence les politiques sociales, ä l'ecoute
des desiderata jusqu'alors peu connus ou consideres des parents d'enfants IMC.
Les projets aboutis en temoignent. Par ailleurs, les associations du domaine du

handicap investissent un autre secteur essentiel qui est celui de la «propagande», ä

savoir l'information transmise aux proches directement concernes, et celle diffusee

aupres du grand public qui doit etre mieux sensibilise ä la question du handicap;
cet aspect n'ecarte d'ailleurs pas la dimension politique, puisque les associations

assument ainsi un travail soutenu de communication en palliant une lacune des

pouvoirs publics en la matiere. Dans ce contexte, les associations en faveur des

personnes en situation de handicap, telles que l'AGEIMC, ont gagne en visibilite
et en responsabilite au sein de la societe civile.
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