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Editorial

Editorial

De nombreuses personnes en situations de
handicap souhaitent devenir parents ou le
sont déja. Parfois, elles ont besoin de soutien.
Au lieu de cela, elles s’entendent souvent
dire qu’elles feraient mieux de ne pas fonder
de famille. Pourtant, c’est un droit humain,
inscrit & I'article 23 de la Convention des
Nations Unies relative aux droits des per-
sonnes handicapées. En signant elle aussi
cette convention, la Suisse s’est engagée &
réduire toute discrimination & I’encontre des
parents avec handicap. Mais contrairement
d ce que I'on observe chez nos voisins frangais
et allemands (o0 les associations « Mon
Parcours Handicap » et « Bundesverband
behinderter und chronisch kranker Eltern »
soutiennent les parents avec handicap), les
personnes concernées en Suisse ont beau-
coup de peine d trouver des informations
pertinentes et le soutien dont elles ont besoin.
Pour savoir quelle est la situation dans notre
pays, nous avons parlé avec des parents en
situations de handicap ainsi qu’avec des
adultes dont les parents ont un handicap.
Et nous avons surtout recueilli des histoires
positives et encourageantes.

Sonja Wenger
Responsable Communication de l'association et médias
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Bréves

lllustration: Eugen Fleckenstein

fEkiu

Dépot des signatures le
5 septembre 2024 a Berne

Nous avons réussi: la récolte de I'initiative sur
Iinclusion a atteint son but | Quelle perfor-
mance ! Participez avec nous au dépot de
I'initiative et envoyez un signal fort pour une
Suisse inclusive. Nous nous retrouverons le

5 septembre 2024 a 14 h sur la place Fédérale
a Berne. Nous voulons réunir au moins 1000
personnes devant le Palais fédéral, afin de
souligner I'importance de l'initiative.

Cette manifestation se veut accessible a toutes
et & tous, avec une scéne accessible, la tra-
duction simultanée en langue des signes, la
présence d’assistantes et d’assistants ainsi
qu’un sous-titrage en direct sur grand écran.

Artwork

Reto Crameri (*1975) est un illustrateur basé a Genéve. Son travail
est une combinaison de dessin a la main et de techniques numé-
riques. Ses illustrations sont régulierement publiées dans les
pages de magazines et de journaux suisses.

www.retocrameri.com

Irja Zuber:
Nouvelle
responsable
du service
juridique

Irja Zuber, avocate expérimen-
tée et travaillant depuis 22 ans
au sein du service juridique de
Procap Suisse, a repris la
direction du service juridique
le 1*" aolit 2024, remplagant
ainsi Martin Boltshauser. Nous
lui souhaitons beaucoup de
plaisir et de succes dans ses
nouvelles taches.

Sabina
Schwyter:
Nouvelle
codirectrice
Procap Schweiz

Sabina Schwyter a pris la
fonction de codirectrice aux
cotés d'Irene Hodel en mai et
a ainsi pris la succession de
Martin Boltshauser. En outre,
elle dirige le nouveau départe-
ment Développement de
l'association et de la défense
des intéréts. Nous profitons de
l'occasion pour souhaiter une
nouvelle fois la bienvenue a
Sabina et lui souhaitons
beaucoup de succes et de
plaisir dans ses fonctions.



Bréves

Actualité de la
politique sociale

Procédure Al: un premier pas vers la prise en considération
des possibilités réelles d'emploi

Fin juin, la Commission de la sécurité sociale et de la santé
publique du Conseil des Etats (CSSS-E) a donné suite a l'initiative
parlementaire 23.448, qui demande que les personnes en situations
de handicap ne soient pas exclues du marché du travail. Actuellement,
lors de 'évaluation de la capacité de travail, on se réfeére souvent a
la possibilité doccuper des emplois qui nexistent plus sur le
marché du travail. Ceci a pour conséquence que des personnes
ayant de graves problémes de santé ne percoivent pas de rente et
ne trouvent pas demploi. Apres la décision de la CSSS-E, la
commission sceur du Conseil national (CSSS-N) va désormais
satteler a la mise en ceuvre de l'initiative.

Ne pas instaurer une 13° rente Al serait anticonstitutionnel
Selon une bréve expertise commandée par Inclusion Handicap,
l'acceptation de l'initiative pour une 13°¢ rente AVS par la population
suisse apporte de nombreux arguments en faveur de l'introduction
d'une 13° rente Al. Ne pas agir dans le domaine des prestations
complémentaires serait méme anticonstitutionnel. La CSSS-E va
procéder a des clarifications supplémentaires a ce sujet. Vous
trouverez l'avis de droit sur cette page (en allemand):
www.tinyurl.com/kurzgutachten-13IV

La liberté de choix en matiere de logement se fait attendre

La motion 24.3003 fait I'objet de plus amples analyses, malgré une
situation initiale claire: une révision de la loi au niveau fédéral
simpose pour que les personnes avec handicap puissent, elles
aussi, choisir librement leur forme de logement et leur lieu de
résidence. D'aprés une expertise, cest juridiquement possible et
nécessaire (en allemand): www.tinyurl.com/gutachten-IFEG

Inclusion dans les créches

L'initiative parlementaire 21.403 pour un soutien financier durable de
l'accueil extra-familial des enfants entrera dans une nouvelle phase
cet automne. Lors de la deuxieme procédure de consultation sur cet
objet, Procap sest dit préte a accepter le modele du Conseil des Etats
avec un financement par les employeurs, a condition qu'il soit encore
adapté. Il est impératif qu'une contribution appropriée de la part de la
Confédération soit prévue pour couvrir, dans les créches, les frais
supplémentaires dus au handicap. Ceux-ci devraient étre entierement
assumes par la collectivité et non par les parents.

La prise de position de Procap peut étre consultée sur la page
suivante : www.tinyurl.com/ProcapAccueilextrafamilial

SWISS
abilities

Save the
Date : Swiss
Abilities

Swiss Abilities aura
lieu du 29 au 30 no-
vembre 2024 & Lucerne.
Ce salon national
(auparavant Swiss
Handicap] est consa-
cré a la promotion
d’une vie autonome.
Il présente la diversité,
soutient I'égalité et
renforce la participa-
tion des personnes en
situations de handicap.
Grace & un programme
varié mélant événe-
ments, conférences
et activités sportives
participatives, ce
grand rendez-vous est
incontournable pour
chacune et chacun

9
d’entre nous.

www.swiss-abilities.ch
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Parentalité Focus

La chance d’avoir
un enfant

Avoir des enfants semble aller de soi, mais lorsque

'un des parents vit avec un handicap, I'entourage

réagit souvent avec incompréhension. De plus, la

dépendance aux autorités, un soutien insuffisant

et nombre d’expériences blessantes sont autant de

risques avec lesquels il faut composer. Alors pourquoi

oser malgré tout ? Trois meres et un pére se confient.

Texte et photos Esther Banz lllustration Reto Crameri

Il y a des questions auxquelles on ne coupe pas
lorsque l'on vit d'une part avec un handicap et que
I'on manifeste d'autre part le désir d'avoir un en-
fant. L'une dentre elles, parfois méme posée avec
bienveillance, est: « Vous avez vraiment réfléchi a
tout ce que cela implique ?!» Ou: « Clest une res-
ponsabilité quil ne faut pas sous-estimer. Vous
vous sentez vraiment capables de l'assumer ? » Et
apres une biere ou deux entre amis : « Bon, sérieu-
sement: c¢a fonctionne vraiment, le sexe et tout
ca?» Ou encore: «L'accouchement risque détre
difficile, non?» Les femmes seules sont confron-
tées a de nombreux préjugés supplémentaires.
L'un dentre eux, méme sl est rarement exprimé
de manieére aussi directe, est le suivant : « Commence
déja par trouver un partenaire ! »

I1 arrive aussi que les personnes en situations
de handicap soient accusées d'égoisme lorsquelles
attendent un enfant ou sont déja parents — dans
une société axée sur la performance et le profit,
l'argent semble souvent avoir plus d'importance
que l'équité et les droits humains fondamentaux.
Et le fait de recevoir les prestations et les aides
auxquelles on a droit ne va pas non plus de soi.

La socio-pédagogue et professeure allemande
Gisela Hermes, qui a mené des recherches sur la

parentalité avec un handicap, écrivait déja il y a
plus de vingt ans dans un article intitulé « Mut-
terschaft behinderter Frauen - ein Bruch mit der
gesellschaftlichen Rollenzuschreibung» (Mater-
nité des femmes en situations de handicap — une
rupture avec la définition des rbles dans la socié-
té): «En régle générale, on ne demande pas aux
personnes en situations de handicap comment
elles veulent vivre; on leur dicte leurs condi-
tions dexistence.» Et si elles décident malgré
tout d’avoir un enfant, elles doivent souvent se
battre contre des préjugés et des jugements tres
tenaces. Cela n'a pas beaucoup changgé.

Lorsque nous avons commencé a planifier ce
magazine sur la parentalité, nous avons demandé
au sein du réseau Procap qui serait intéressé a
raconter sa propre expérience. Parmi les per-
sonnes qui ont répondu, il y a Franziska, Matteo,
Miroslava et Nadja. Deux ont des enfants en bas
age, tandis que les deux autres ont des enfants
un peu plus agés. Les uns vivent a la campagne,
les autres en ville. Deux sont mariées, une autre
est séparée et la derniere a toujours élevé seule
son enfant. Ces personnes ont toutes un handi-
cap moteur — et une facon bien a elles d'aborder
la parentalité.
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Franziska Recher

L'entourage est
important

«J'habite avec mon mari et notre fils David dans
le canton de Bale-Campagne. David est né il y a
deux ans et demi. Lorsque javais moi-méme son
age, j'ai été atteinte d'une méningite. Je nai survécu
que grace a l'amputation de ma jambe droite
jusqua la cuisse et de mon avant-pied gauche.

En tant quenfant d'une famille d'agriculteurs,
je grimpais quand méme sur tous les tracteurs
ainsi quaux arbres ; je tombais aussi parfois - mes
parents me laissaient faire beaucoup de choses. Je
ne tenais pas compte de mes prothéses. Grace a
ces libertés et au soutien inconditionnel de ma fa-
mille, jai pu développer une forte personnalité.
Et ma foi en Dieu a toujours été un formidable
soutien. Cest ce qui ma permis de surmonter
l'adolescence, durant laquelle jai été victime de
harcelement pendant des années. Etre exclue pour
quelque chose dont je n'étais pas responsable était
pire que le handicap lui-méme.

Pour moi, il a toujours été clair que je voulais
avoir des enfants. Mon handicap n'est pas un obsta-
cle pour mon mari et moi, ni en tant que couple ni
en tant que parents. La premiere fois, la parentalité
saccompagne d'une incertitude totale, c'est le cas
pour tout le monde, avec ou sans handicap — nous
nous sommes donc lancés avec une grande naiveté.
Mais javais déja conscience de tout ce quune
grossesse implique. En effet, les changements de
poids sont problématiques pour les personnes
portant des protheses, car le moignon et la prothese
doivent sadapter parfaitement. Mon objectif pour
la grossesse était de rester le plus longtemps pos-
sible sur mes jambes malgré la prise de poids.
Cela a fonctionné, notamment grace au travail
formidable de ma physiothérapeute.

En tant que jeune mere, il ma fallu découvrir
beaucoup de choses, comme la maniere de porter
David. Il nétait pas a l'aise dans une écharpe de
portage. Le fait de le tenir dans mes bras et de
l'allaiter m'a aussi occasionné de terribles douleurs
dorsales.

Comme les moyens auxiliaires adaptés aux besoins
des parents en situations de handicap font défaut,
nous devons beaucoup improviser et faire preuve
de créativité. Nous avons par exemple accroché
un chariot au fauteuil roulant, car il est plus facile
pour moi de tirer que de pousser. S'occuper d'un
enfant et du ménage est physiquement éprouvant
— je suis souvent allée au-dela de mes limites. J'ai
réduit mon temps de travail de radiologue a 40 %,
car mon corps doit aussi pouvoir se reposer de
temps en temps.

David a fait ses premiers pas a l'age de neuf
mois et demi déja. Il sétait notamment entrainé a
se mettre debout a l'aide du fauteuil roulant.
Depuis qu'il sait courir, il est difficile pour moi de
le suivre. Mais quand c'est sérieux, il réagit im-
médiatement.

Pour David, mon handicap est la chose la plus
normale qui soit. Mon fauteuil roulant est un
jouet qu'il affectionne. Les enfants sont beaucoup
plus détendus que les adultes dans leurs relations
avec les personnes en situations de handicap. Et
avec son propre enfant, clest encore autre chose:
pour David, je suis la meilleure maman du monde,
mon handicap ne joue aucun rdle. Les personnes
qui ne sont pas stires de vouloir un enfant peuvent
aussi se fier a cela.

Nos amis et notre famille nous entourent et
nous soutiennent. Je leur suis extrémement recon-
naissante. Notre appartement se trouve dans la
maison de mes beaux-parents, avec lesquels je
mentends tres bien et que David adore.

Je pense que la société en général nest pas assez
sensibilisée a I'égard des personnes avec handicap,
et encore moins a l'égard des parents en situations
de handicap. Les gens qui ne nous connaissent
pas nous jugent, certains nous infantilisent et
nous manquent de respect. Je sais quau fond, ils
sont simplement déstabilisés. Je trouve dautant
plus important d'ajouter: soyons courageuses,
nous les personnes en situations de handicap!
Essayons des choses, osons faire des erreurs et
surtout: montrons-nous! Avec ou sans enfants!
Cela fait du bien a tout le monde. »
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Matteo Domeniconi

Homme au foyer a
temps partiel : 1a voie
de la créativité

«J'ai toujours été quelqu'un de positif, mais depuis
que Chiara est née, je suis chaque jour extréme-
ment heureux détre en vie. Tout est devenu plus
intense — les défis a relever aussi, bien sir.

Je travaille a 50 % et je percois une rente Al
pour les 50 % restants: cela représente moins de
1000 francs par mois. Mon épouse Andrea améne
la majeure partie de l'argent a la maison. Elle
travaille a 80 % comme infirmiére pour Spitex,
l'association d'aides et de soins a domicile. Et je
moccupe de Chiara plusieurs jours par semaine.

Chiara est une enfant facile a vivre. Je suis
toujours étonné de voir a quel point elle sait recon-
naitre ce qui est important et comprendre quand sa
participation est nécessaire. Elle apprend de la méme
maniere que quelquun qui grandit dans un environ-
nement bilingue. Elle a fait ses premiers pas en
saccrochant a mon fauteuil roulant. Pour ma part, je
n'ai jamais appris 2 marcher. Ma meére a eu une
prééclampsie durant sa grossesse, cest pourquoi les
médecins mont sorti de son ventre trois mois avant le
terme. Je pesais 700 grammes et tenais dans la paume
de la main de mon pere. Un jour, alors que jétais
allongé dans la couveuse, les jambes repliées contre
la poitrine, on a tout de suite compris que quelque
chose nallait pas. Les muscles de mes jambes n'ont
donc jamais pu se développer. Les causes exactes
de ma paraplégie ne sont toutefois pas claires.

Mes parents ont toujours eu la méme attitude a
mon €gard : tout est possible si tu le veux - et sinon,
ouvre la bouche, nous sommes la! Ma volonté et ma
combativité viennent certainement de la aussi.

Jai rencontré Andrea par lintermédiaire
d'amis communs. Nous avons discuté lors d'un
repas et nous nous sommes tout de suite bien
entendus. Nous avons tous les deux pensé que ce
serait bien de se revoir! Peu de temps apres,
Andrea a emménagé chez moi — eh oui, nous
sommes tous les deux ouverts et pas compliqués.

Pourquoi reporter artificiellement une décision si
les choses vont bien ? A 1€poque, je vivais déja dans
notre appartement actuel avec des amis. Il nlest
pas entierement adapté aux personnes en situa-
tions de handicap; la salle de bains, par exemple,
est trop petite et na pas de douche, et les équipe-
ments de cuisine sont trop hauts. Depuis l'arrivée
de Chiara, d'autres obstacles ont pris plus d'im-
portance: la lourdeur de la porte dentrée de I'im-
meuble, par exemple. Le bouton de l'ascenseur
nest pas non plus facile a atteindre depuis mon
fauteuil roulant. Et la place de parking adaptée
aux personnes avec handicap, que jai demandée a
mon nom, est occupée en permanence par
quelquun dautre: il possede certes une carte de
stationnement pour personnes avec handicap,
mais il est piéton. Les services compétents ne font
rien. Nous pourrions nous énerver a l'infini contre
ces injustices et bien d'autres encore. Il faut savoir
faire preuve d'un certain humour noir.

Dans l'appartement, nous nous sommes bien
installés. Nous avons acheté une table réglable en
hauteur, ce qui me permet de changer les couches
de Chiara sans probléme. Quand je sors seul de la
maison avec Chiara, je la porte dans le «Tragi»
que je peux attacher autour de mon torse. Actuel-
lement, je réfléchis a la possibilité de monter un
siege pour enfant sur le prolongement motorisé
de mon fauteuil roulant. Je suis créatif et inventif.
Mais jusqua présent, je n'ai pas pu résoudre tous
les problemes. Par exemple, je ne donnerais jamais
le bain seul a Chiara, car je ne pourrais pas la sortir
de l'eau par mes propres moyens.

Mais les deux premiéres années passées avec
Chiara me confortent dans l'idée que bien des
choses sont réalisables si on le veut. J'aimerais
que toutes les personnes de notre entourage aient
cette confiance. Les gens nous disent souvent
comment faire ou ne pas faire quelque chose.
Mais nous devons trouver nos propres solutions,
celles qui nous conviennent! Clest la méme chose
pour tout le monde. Le seul conseil que nous ai-
merions donner aux autres: nayez pas peur de
fonder une famille et écoutez-vous, ne vous laissez
pas influencer! Nous avons toujours trouvé un
moyen et nous sommes toujours sortis plus forts
des situations difficiles.»
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Le seul conseil que les parents avec un handicap
souhaitent donner aux autres personnes concernées :
n’ayez pas peur de fonder une famille - et ne vous
laissez pas influencer.

1 Franziska Recher avec David

2 Matteo Domeniconi avec Chiara
3 Nadja Haab avec Samia et Nevio
L4 Miroslava Radulovic avec Srecko
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Nadja Haab

Les enfants
apprennent que tout
ne va pas de soi

«Je vis avec mes enfants Nevio et Samia dans une
commune du canton de Saint-Gall. Nous habitons
dans un appartement mitoyen avec celui du pere
des enfants. Nous sommes séparés, mais nous nous
entendons bien. Notre fils Nevio aura 14 ans cette
année, notre fille Samia 10 ans, et jai eu 44 ans. Je
suis née et jai grandi ici. Je fais des visites guidées
plusieurs fois par mois au Musée de la musique
mécanique, fondé par mon pere. Mais je travaille
surtout dans les soins, a 40 % dans un centre pour
personnes atteintes de démence. Je ne peux pas
rester longtemps debout a cause de mon handicap
aux jambes et aux pieds: une partie des nerfs est
encore 13, dautres sont morts et ne peuvent pas
étre réactivés. J'ai subi au moins dix opérations des
pieds et jai passé six mois en fauteuil roulant. Au-
jourd'hui, je peux a nouveau marcher, mais jai des
problémes déquilibre et des douleurs chroniques
— mais je ne le montre pas. Le fait que je ne sois pas
plus handicapée et que je sois en vie est une chance
inouie. Je suis née huit semaines avant terme, ma
deuxiéme vertebre lombaire inférieure sest cassée.

Je suis une personne ouverte et positive,
jentre facilement en contact avec les autres et,
bien str, je souhaitais une relation amoureuse et
des enfants. Cela ma valu beaucoup de déceptions
et de peines de coeur dans mes jeunes années.

Malgré I'histoire de ma propre naissance, je nai
pas eu peur une seule minute de l'accouchement.
Nevio est arrivé six semaines trop tot, mais tout
sest bien passé. Quatre ans apres Nevio, Samia est
née, quatre semaines avant terme. Les médecins
mont alors conseillé de ne plus avoir denfants.
Pendant les grossesses, javais des problémes
déquilibre a cause de la prise de poids. Je suis aussi
tombée a plusieurs reprises.

J'ai réalisé ce que cela signifiait d'avoir des enfants
seulement lorsquils sont arrivés. Comme toutes
les personnes que je connais, je pensais que jallais
y arriver tout naturellement. Mais porter le bébé
sest avéré plus difficile que je ne le pensais, sur-
tout dans les escaliers. Les premiers temps nont
donc pas été faciles. J'ai aussi eu des problémes
psychologiques, jai méme entendu une voix me
dire que je nétais pas une bonne mere. A 'époque,
j/ai suivi une psychothérapie qui ma aidée.

Dans ma commune, pratiquement tout le
monde me connait. Je suis une personne ouverte,
je vais vers les autres et joffre mon aide quand je
le peux — de méme, je me sens toujours soutenue.
J'ai rarement entendu des commentaires & mon
égard, un seul mest resté en mémoire: a I'époque
ou j'utilisais un «harnais pour enfant» a l'exté-
rieur pour la sécurité de l'un de mes enfants,
quelquun ma dit: « Hé, ce nest pas un chien!»

Lorsque j'ai recommencé a travailler a l'exté-
rieur apres douze ans, je me suis fait beaucoup de
souci au sujet de I'Al J'ai d{i attendre une décision
pendant longtemps. Ce nest que récemment que
jai appris avec soulagement que je continuerais a
percevoir ma demi-rente.

Mes enfants grandissent en sachant et en fai-
sant l'expérience que tout ne se fait pas tout seul et
quils doivent participer. Et que tout ne se passe pas
toujours comme nous l'avions prévu ou comme ils
l'avaient imaginé. De ce fait, ils prennent la journée
comme elle vient. Ils sont ouverts et habitués a
faire face a des changements rapides, voire déce-
vants. Nevio est maintenant en pleine adolescence.
Les phases de défi et le fait de devoir le motiver,
pour moi, en tant que meére, cest a nouveau tres
exigeant. Je nai pas 1énergie nécessaire en réserve.
Mais nous sommes tres proches, nous avons tous
une relation privilégiée. Mes deux enfants sont
sensibles. Quand Nevio me dit: « Maman, jai une
vie tellement belle!» ou Samia: «Je suis si contente
que tu sois ma maman ! », je me dis: heureusement
que jai eu le courage de le faire et que d'autres
personnes en situations de handicap trouvent
aussi le courage d'avoir des enfants!»

11
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Miroslava Radulovic

Maman solo depuis
le premier jour

«Avoir un enfant a toujours été mon plus grand
souhait. Mon fils Srecko a maintenant neuf ans, je
l'appelle tout simplement « Sreci». Nous vivons a
deux dans le canton de Berne, dans un apparte-
ment en coopérative.

Je ne connaissais le pére de Sreci que depuis
peu lorsquil ma dit: « Avec toi, je pourrais mimagi-
ner fonder une famille.» Avant méme que je ne
sache que j'étais enceinte, il était déja parti. Malgré
tout, j'étais tres heureuse d’avoir un enfant. Mon
entourage a quant a lui réagi avec incompréhension
au fait que je veuille garder l'enfant. Un médecin
ma méme traitée dégoiste. J'avais du mal a partager
ma joie. C'était dommage.

L’accouchement sest déroulé sans complica-
tions. Les premiers temps ont toutefois été diffi-
ciles: la plupart des assistantes qui travaillaient
pour moi me prenaient tout simplement le bébé;
je devais souvent me défendre et dire: « Attendez,
cest moi la maman!» Ceétait un combat perma-
nent pour conserver mes responsabilités. Mais
javais aussi de bonnes assistantes et je suis rapi-
dement devenue plus indépendante et plus sfire
de moi dans mes rapports avec le bébé. Pour le
changer, jlavais par exemple tout installé sur une
table a hauteur de fauteuil roulant. Et jai placé le
lit de Sreci de maniere a pouvoir le saisir facile-
ment depuis mon fauteuil roulant. Pendant la
journée, je le mettais souvent assis dans 1écharpe
de portage ou dans le Maxi Cosi, jusqua ce quil
puisse se tenir assis sur mes genoux.

Je ne suis pas la plus rapide sur le plan mo-
teur. Pour marcher, je dois pouvoir mappuyer.
Jai ce handicap depuis ma naissance, il s'agit
d'une paralysie cérébrale spasmodique. Mais je
me débrouille en grande partie toute seule;
quand je suis assise, je peux faire beaucoup de
choses moi-méme.

1

Lorsque Sreci était petit, je tenais a assumer
moi-méme le plus grand nombre possible de
tiches le concernant. Il devait aussi passer beau-
coup de temps dehors chaque jour pour prendre
l'air, faire de l'exercice et jouer avec d'autres enfants.
Une fois, une femme lui a dit : « Grandis et deviens
autonome le plus vite possible!» Elle avait cer-
tainement de bonnes intentions, mais son idée
quil était un fardeau pour moi était fausse. De
telles remarques sont pénibles. On apprend natu-
rellement a faire avec.

Quand Sreci était bébé et petit enfant, il était
aussi vif le jour que calme la nuit. Sl arrivait quiil
pleure sans que je puisse le calmer, j'appelais Arzte-
fon, un service de télémédecine qui me rassurait.

Le temps passe si vite. Cet été, Sreci est déja
entré en troisieme année. Il a des amis et cest un
bon éleve, surtout en mathématiques et en sport.
Moi aussi, je me sens acceptée par le corps ensei-
gnant et les autres parents. Je pense que cela sur-
prend les gens que je sois si ponctuelle et fiable.

Comme jemploie une assistante, je suis égale-
ment employeuse. Je paie moi-méme une partie du
salaire et la totalité des cotisations d’assurance. J'ai
toujours vécu avec peu dargent. Mais depuis que
mon allocation de loyer a été réduite de 260 francs,
mon budget est vraiment tres serré. La pension
alimentaire pour Sreci est aussi fixée au mini-
mum légal: 300 francs. Cela suffit encore pour
subvenir a nos besoins, pour partir en vacances
deux fois par an et pour pouvoir inviter les copains
a une chasse au trésor ou a un apres-midi gateau
ballon de foot.

Les personnes en situations de handicap,
quelles aient ou non des enfants, devraient étre
mieux protégées afin de ne pas avoir a craindre
pour leur avenir. Et nous ne devrions pas avoir a
subir de nouvelles baisses de revenus, car la vie
devient de plus en plus chere!

Ce que je souhaite pour Sreci et moi, cest que
nous soyons en bonne santé encore longtemps et
quil sera toujours heureux de me rendre visite
lorsqu’il ne vivra plus a la maison. Et qu’il continue
a me dire: « Maman, je suis si content de t'avoir!»
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NOUS SOMMES
PROCAP

« Nous devons
faire confiance
et lacher prise »

Sabine Reinhard

(*1979) vit avec son partenaire et leurs trois
filles agées de quatre a onze ans dans le canton
de Zurich. Elle est née avec le syndrome d'Usher,
une déficience visuelle et auditive. Aprés une
scolarité a I'école spécialisée dans le canton de
Berne, elle a fait un apprentissage de commerce
puis a travaillé dans la comptabilité jusqua la
naissance de son deuxieme enfant.

Interview Sonja Wenger Photos Markus Schneeberger

Procap: Sabine, comment te décrirais-tu?

Sabine Reinhard: Je suis une battante. Ma vie est
semée de hauts murs, mais je cherche sans reliche
des solutions et je me releve toujours apres un échec.

Peux-tu donner des exemples de

ces hauts murs?

Les malentendus sont fréquents. Par exemple, les
gens pensent que je suis arrogante, parce que je ne
réagis pas quand ils me font signe ou quils
madressent la parole. Mais je ne les vois pas et je
ne les entends pas. Un autre obstacle sont les re-
gards inconsciemment condescendants et pater-
nalistes. Cest aussi dii au fait que l'allemand est
une langue étrangere pour moi. Les personnes
sourdes ont un acces plus difficile a la langue des
«entendants», aussi bien dans le langage parlé
que dans le langage écrit. Clest la langue des signes
quils utilisent a la place. Par exemple, si tu dis ou
écris «seche-cheveux», un enfant qui nest pas
sourd saura exactement de quoi il s'agit. Il connait
ce terme et de nombreux autres mots de la langue
orale utilisée quotidiennement. Pour les per-
sonnes sourdes, cela ne va pas de soi, y compris
en ce qui concerne l'utilisation de la grammaire
allemande. Comme les personnes sourdes sexpri-
ment différemment des personnes entendantes
pour toutes ces raisons, on déduit de ce «déficit
linguistique» percu que les personnes sourdes
ont des déficits cognitifs. Sans en avoir conscience,
les personnes entendantes partent souvent du
principe quelles connaissent mieux le contenu
d'un sujet ou quelles peuvent mieux juger les
choses que les personnes sourdes. Il y a 1a un
manque de respect, parce que les gens ne commu-
niquent pas dégal a égal. En outre, ma mobilité est
entravée par de nombreuses barrieres, surtout
dans l'obscurité.

A quoi ressemble une journée

normale pour toi?

Je me leve, je fais du yoga puis jentame la routine
matinale jusqua ce que les enfants partent a 1école.
Ensuite, je range et je vais faire des courses. Clest
alors déja presque midi. Je prépare le repas pour les
enfants, qui ne mangent a la cantine qu'une fois par
semaine. J'ai besoin d'une structure ou d'un pro-
gramme précis de la journée, clest moins éprou-
vant. Jaime mes enfants, mais ils ont besoin de
beaucoup dénergie et je dois me ménager pour



pouvoir leur donner cette énergie. Je suis plus vite
fatiguée que dautres meres. En raison de mon
handicap, je ne peux pas me joindre spontané-
ment a elles, par exemple pour laisser les enfants
jouer sur une place de jeux.

Que fais-tu pour te ressourcer?

Mon jour de congé, celui ou les enfants mangent a
la cantine, me permet de me reposer. Je vais alors
me promener avec la personne qui m'assiste ou je
vois des amis. Je veille aussi a me faire plaisir ou a
intégrer de petits rituels dans mon quotidien,
comme une pause-café ou une douceur.

As-tu un souhait particulier ?

On peut réver de tout, mais cela ne maide pas a
avancer. J'aimerais par exemple pouvoir conduire
une voiture. Pourtant, quand il m'arrive d'en réver
la nuit, jai toujours un accident (rires). Je préfere
me fixer des objectifs réalisables. Le prochain est
dacquérir un chien-guide daveugle. J'aimerais

(o

aussi faire un jour un vol en parapente, en tandem.
Un autre grand voyage avec la famille est aussi un
objectif. La derniere fois que nous sommes partis,
nous avons passé trois mois en Nouvelle-Zélande.
C'était super.

Ce numéro de magazine met l'accent sur la
parentalité. Comment ton entourage réagit-il
au fait que tu as des enfants?

On m'a demandé une fois si j'avais quelque chose
a prouver, ce qui nest bien slir pas le cas. Je nai
jamais eu de plan précis concernant les enfants,
les choses se sont faites tout naturellement. La
naissance de mon premier enfant a aussi été ma
naissance en tant que mere. Mais dans la plupart
des cas, les réactions de l'entourage sont positives.
On nous dit souvent que les enfants sont tres bien
élevés et quon a beaucoup de chance de les avoir.
Nous ne savons pas toujours comment interpréter
ces remarques.

Dans quelle mesure?

Elles ont un dr6le d'arriere-gotit. Cest comme si
nous avions simplement eu de la chance avec les
enfants et que notre éducation n'y était pour rien.
Je remarque aussi que les gens se focalisent sur-
tout sur ce que je ne peux pas faire. Si un enfant
se blesse, par exemple, on aura tendance a dire que
je n'ai pas fait attention.

Que faites-vous différemment des parents qui
ne sont pas sourds ?

Les parents entendants sont certainement habi-
tués a controler davantage leurs enfants, car ils
savent toujours ou ils sont, ce quils font et ce
quils se racontent ou disent aux autres. Ce nlest
pas le cas chez nous. Nous devons avoir davantage
confiance et lacher prise. Nous passons beaucoup
d'accords avec les enfants.

Quel super-pouvoir aimerais-tu avoir ?

Celui de donner plus d'harmonie aux gens et de
leur enlever la pression et le stress. J'ai rencontré
beaucoup de personnes dépassées lorsquelles
étaient avec moi ou quelles communiquaient avec
moi, simplement parce quelles nont elles-mémes
pas les ressources pour comprendre lautre. Et
puis, jaimerais aussi pouvoir voler.

Sabine Reinhard : « Pour une meilleure inclusion dans la société,
il faut davantage de compréhension, plus de décontraction et
moins d’inhibitions. »



Conselil
juridique

Irja Zuber
Avocate

Vous devez informer I'Al et la caisse
de compensation de la naissance de
votre enfant. Vous avez l'obligation
de déclarer tout changement lié a
votre situation personnelle, y com-
pris la naissance d'un enfant (voir la
décision par laquelle les prestations
ont été accordées).

Examen de la situation
Quelques mois apres la naissance de
votre enfant, ' Al procédera a une ré-
vision de votre situation en matiere
de droit des assurances. Dans le
cadre de cette révision, I'Al vous de-
mandera si, sans handicap, vous
exerceriez avec un enfant une activi-
té professionnelle et, dans l'affirma-
tive, a quel taux doccupation. Votre
réponse sera déterminante pour le
choix de la méthode de calcul.
Jusqu'ici, vous étiez considérée
comme une personne qui, sans inva-
lidité, aurait un taux dactivité a
100 %. Pour évaluer votre droit a la
rente, I'Al effectue une comparaison
des revenus avec et sans handicap.
Si, apres la naissance de votre en-
fant, vous ne travaillez pas a l'exté-
rieur mais uniquement au sein du
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Prestations de I'Al:
quels changements
surviennent apres la
naissance d'un enfant?

Mon partenaire et moi allons devenir parents cet hiver et je
me demande si mon nouveau role de mere aura une incidence
sur mes prestations Al. Vivant avec un handicap physique, je
percois depuis quelques années une rente Al, une allocation
pour impotent ainsi qu'une contribution d’assistance. Je
bénéficie également de prestations complémentaires.

foyer familial, I'AI vous rendra visite

a votre domicile en vue d'un entre-

tien. Elle déterminera avec vous les

taches pour lesquelles vous avez be-
soin d'aide et celles que vous pouvez
accomplir vous-méme. Si vous exer-

cez une activité professionnelle a

temps partiel et que vous vous oc-

cupez de votre famille et des activi-
tés ménageres le reste du temps, la
méthode dite mixte sera appliquée.

Elle comprend a la fois une compa-

raison des revenus et une évaluation

des taches meénageres. Souvent, le
handicap a moins d'incidence sur les
activités ménageres que sur l'activité
professionnelle. Dans ce cas, il est
possible que la rente soit réduite,
voire supprimée. Avant l'évaluation,
posez-vous les questions suivantes:

- Quelle serait votre situation finan-
ciere sans handicap? Auriez-vous
besoin d'un deuxieéme revenu pour
votre famille ?

- Comment organiseriez-vous ou or-
ganiserez-vous la garde de lenfant?
Le pere assume-t-il une partie de la
garde? Y a-t-il des grands-parents
ou une creche qui pourraient prendre
en charge une partie de la garde?

Qu’est-ce qui change,
qu’est-ce qui demeure
identique ?

Si vous continuez a bénéficier d'une
rente Al, vous recevrez une rente
pour enfant. Celle-ci séléve a 40 %
de votre rente Al

L'allocation pour impotent ne
change pas suite a la maternité.

En revanche, la contribution
d’assistance sera revue. En raison de
votre nouveau rdle de mere, un
nouveau domaine sajoute. Selon
votre situation, la contribution d’as-
sistance peut augmenter.

En ce qui concerne la prestation
complémentaire, elle sera également
réexaminée. La caisse de compensa-
tion effectuera des calculs avec et sans
enfant. La variante la plus avantageuse
pour vous sera appliquée. Sagissant
du calcul avec enfant, la rente pour en-
fant et, puisque vous nétes pas mariée,
une contribution dentretien de len-
fant assumée par le pére seront prises
en compte dans les revenus.

Pour tout complément d'infor-
mation, je vous recommande de
prendre contact avec votre Centre
de conseils Procap.
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Focus Parentalité

Le handicap d'un
parent: la différence
comme norme

Les enfants peuvent s’adapter a tout, tant qu’on leur
donne de I'amour. Lorsqu’on demande aux enfants
de personnes en situations de handicap de parler de
leur enfance, ce sont les expériences et les souvenirs
heureux qui prédominent.

Texte Ariane Tripet lllustrations Reto Crameri




Parentalité Focus

Lorsque les personnes en situations de handicap
ont des enfants, elles sont souvent confrontées a
des jugements de la part de leur entourage. Chez
Procap, nous entendons souvent de la part des
personnes concernées que leur capacité a bien
exercer leur rOle de parents est remise en question.
Derriére ces réactions se cachent généralement
des peurs ou des préjugés. Sous prétexte d'assurer
le bien-étre de l'enfant, les parents avec handicap
sont régulierement confrontés a des questions
que lon ne poserait jamais a des parents sans
handicap. Par ailleurs, les parents avec handicap
recoivent beaucoup moins de bienveillance, de
soutien et d'informations que les parents den-
fants en situations de handicap. Et personne ou
presque ne s'interroge sur le point de vue et les
expériences des enfants concernés.

Nous avons voulu en savoir plus sur la maniére
dont les personnes ayant grandi avec un parent en
situations de handicap percoivent les choses, car
il nexiste pratiquement pas détudes, d'articles ou
de plateformes consacrés a ce sujet en Suisse.

Le magazine Procap a donc rencontré quatre
femmes de Suisse romande, de générations diffé-
rentes, pour un échange. Les noms de famille sont
connus de la rédaction.

Quatre histoires de vie

Morgane a 24 ans. Alors quelle est dgée de 1 an et
demi, son pere a un accident de moto et reste
paraplégique. A ce moment-1a, la famille vit en
France. Un an plus tard, sa mere décéde subite-
ment. Ils vivent pendant quelques années tous les
deux, non loin du domicile des grands-parents,
qui sont trés présents. Puis son pere rencontre
une Suissesse et ils s'installent en Suisse alors
quelle a 8 ans. Son pére est un grand bricoleur
et travaille dans le domaine de la sensibilisation
au handicap.

Solange a 50 ans. Sa mere nait avec un handi-
cap moteur-cérébral et marche avec des cannes
durant toute sa vie. A son époque, se marier et
avoir des enfants tout en ayant un handicap était
mal vu, mais elle a deux enfants, Solange et son
frere. Ils vivent une enfance heureuse dans un
village du canton de Neuchatel. Etant donné I'im-
plication de leur mere dans sa section Procap, ils
fréquentent le milieu du handicap. Aujourdhui,
Solange et sa mére sont treés proches.

Moira a 23 ans. Elle a été élevée par sa mere,
qui était atteinte de polyarthrite depuis l'age de
14 ans. Cette maladie chronique l'a conduite a
avoir des protheses de hanches quelle a dii changer
une dizaine de fois. Tres investie dans son travail
dinfirmiere au HUG, elle passe tout le temps
quelle peut avec sa fille. Elles ont une relation trés
fusionnelle. Alors que Moira a 14 ans, elles s'ins-
tallent dans le canton de Neuchatel. Un an apres
leur arrivée, on diagnostique un premier cancer a
sa maman, dont elle guérit. Quelques années plus
tard suivent un deuxieme puis un troisieme cancer.
Elle décéde en 2022.

Stéphanie a 45 ans. Son pére a attrapé la polio
lorsquiil était bébé. A cause de cela, il a marché
longtemps avec des cannes et se déplace depuis
quelques années en chaise roulante. L'engagement
de son pere pour sa section Procap a fait quelles
ont, elle et sa sceur, « toujours baigné » dans le mi-
lieu du handicap. Accompagnée aujourd’hui de
ses deux filles adolescentes, elle sinvestit égale-
ment lors de manifestations de la section.
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Procap : Avez-vous eu, a un moment donné, le
sentiment que vos parents étaient différents?
Morgane: J’ai toujours connu mon papa avec
un handicap. Je ne me suis jamais dit «ah oui,
clest une différence» et je ne l'ai jamais vécu
comme quelque chose que je devais subir. En
fait je ne me suis jamais posé de questions:
cest comme ¢a et voila.
Solange : Pour moi ceest pareil. Quand je suis née,
elle avait déja son handicap. A 1école, il n'y a pas
eu de remarque ou de moquerie a ce sujet, donc je
nen ai pas souffert. Au contraire, les gens étaient
plutdt solidaires! Plus tard, on sest rendu compte
des différences, mais pour moi, inconsciemment,
cétait normal quiil y en ait. J'ai par exemple appris
a nager avec des personnes avec handicap dans
des cours organisés par Procap, qui était alors
I'’Association suisse des invalides.
Stéphanie: Je me souviens quune fois, on
mavait demandé a I'école si ce n‘était pas diffi-
cile d'avoir un papa avec un handicap et javais
répondu « ben non ». Je ne voyais méme pas de
quoi on me parlait. Cest compliqué pour moi
den parler, parce que cest quelque chose de
naturel et que jai toujours baigné la-dedans!
Je trouve que clest une richesse pour moi
comme pour mes filles d'avoir pu et de pou-
voir participer aux réunions de la section. Il y
a beaucoup de jeunes qui se sentent mal a
l'aise face au handicap et elles nauront jamais
ce sentiment. Je pense quil faut apprendre a
vivre avec les différences.
Moira: Je nai pas non plus eu I'impression d'une
différence — sauf peut-étre pour le ski (rires)! Les
gens trouvaient bizarre que je ne sache pas skier.
Mais ma mére marchait beaucoup et elle partici-
pait aux sorties scolaires. Elle navait besoin de
cannes quapres ses opérations. Il lui arrivait
quand méme de ne pas pouvoir se lever le matin
et elle se luxait souvent la hanche. Mais elle gérait
bien les choses, donc sa maladie n'a pas eu trop de
retentissement dans ma vie.

Quand vous étiez petites, aviez-vous des

comportements spécifiques en raison du

handicap de votre parent?
Stéphanie: Quand on se promenait avec lui,
on savait quon ne devait pas filer parce quon
était conscientes quil ne pouvait pas nous
courir apres.

Solange: Exactement, on devait obéir, on ne

pouvait pas partir comme c¢a. Quand elle nous

demandait de revenir, on y allait.
Morgane: Mon papa ma raconté quil avait
demandé un jour a un ami qui est aussi para-
plégique et pére de jumeaux comment il pou-
vait faire si sa fille senfuyait. Il ne pourrait pas
la suivre! Son ami lui avait répondu: « Tu verras,
elle ne te fera jamais ca.» Et clest vrai. Je nai
jamais essayé de courir a un endroit o mon
papa ne pourrait pas mattraper.

Solange: Cest sans doute inné. Et il faut dire aus-

si que les autres enfants étaient plus turbulents

que nous...
Morgane: J'imagine, oui. Inconsciemment, on
savait que nos parents avaient beaucoup a
gérer. On essayait détre plus attentifs a ce
quils nous disaient.

Est-ce que vous souteniez votre parent dans
certains gestes ou avec certaines taches en
raison de son handicap ?
Moira: Oh oui! J'ai trés tot fait a manger et la
vaisselle. Je ne pense pas que cela soit di au
handicap de ma mere, mais plutdt au fait quelle
travaillait beaucoup et quelle voulait que je sois
responsable assez t6t. Comme elle était tres or-
ganisée, on avait une réunion de famille chaque
week-end ou on faisait notre planning. Quand
elle a eu son premier cancer, cest moi qui lui
préparais a manger et la douchais.
Morgane: Mon papa a toujours été débrouillard
et il adapte tout pour étre le plus autonome pos-
sible. Il n'aime pas quon l'aide. Quand jétais petite,
je me souviens lui avoir dit: «Tu sais papa, je
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suis la pour taider.» Il sest presque énervé et a dit
«Mais tu es ma fille, tu n'es pas 1a pour maider!»
L'histoire de la famille fait que jai été couvée et
que jai eu peu de responsabilités. Bien sfir, s'il
fallait attraper quelque chose ou pousser son
fauteuil roulant sur un trottoir, je le faisais. Mais
pour moi, ce nest méme pas une question daider,
cest une habitude. Pour moi, tout ce qui est en
lien avec le handicap est tout a fait normal.
Solange: Je me souviens que quand on était
petits, on habitait dans une maison avec des
escaliers vides. Ma maman narrivait pas a
soulever ses pieds, qui restaient coincés sous
les marches. Mon frére et moi, on se mettait
chacun d'un coté et on soulevait ses pieds. On
l'aidait aussi de temps en temps a étendre le
linge. Et avant I'age dentrer a I'école, on faisait
les courses. Elle nous donnait de l'argent, la
liste, un petit sac et on allait a I'épicerie du
village ot on nous préparait tout. Je pense que
clest aussi pour c¢a quon a été débrouillards.
Stéphanie : Ma maman a toujours tout géré. Mais
j'ai aidé pour l'informatique, a écrire des lettres et
dautres choses administratives pour la section
Procap et dautres associations dans lesquelles
mes parents étaient actifs. Et jai donné des cours
d'informatique & mon papa.

Qu'est-ce que le handicap de vos parents
vous ont appris?
Solange: Quand jai un probleme et que je me
plains, je me dis: «Pense a ta maman et a ce
quelle a di faire.» Cest un modele pour moi.
Sa vie na pas toujours été rose, mais elle sest
accrochée et a réussi. Alors quand les choses ne
vont pas, je maccroche. J'ai appris delle une force
de résilience et beaucoup de persévérance.
Morgane : Pour moi, cest plutot le coté social. Si
une personne a une particularité que les autres
remarquent, je ne le vois pas forcément ou je n'y
préte pas attention. Je pense aussi quon ne peut pas
parler des autres, on ne sait pas ce quils ont vécu.

Solange: Je navais pas vu les choses sous cet
angle, mais je naime pas non plus quon juge
les gens. On a le droit d'étre différent!
Stéphanie : Mon papa a eu la polio quand il était
bébé, il était souvent a 'hopital et il n'a pas eu une
enfance facile. Pourtant, je ne 'ai jamais entendu
se plaindre. [l m'a appris a relativiser les problemes
et a prendre conscience de la chance que jai détre
en bonne santé. Son optimisme et sa force de ca-
ractere ont toujours été un exemple pour moi.
Moira: Le handicap, les cancers et le déces
de ma maman mbont appris a étre positive et
optimiste. Je pense que pour nous, enfants de
personnes avec handicap, rien n'est tres grave.
On relativise beaucoup. Méme dans les choses
graves, il y a un coté positif. Les cancers ont
influencé ma gestion des émotions et mon
attitude face a la mort. J'ai appris a mieux
contrOler mes émotions. Et la mort n'a jamais
été un sujet tabou parce quon en a parlé tres
tot et trés souvent, notamment en raison de
son travail. Ce que j'ai aussi appris, cest qu'il
faut profiter de la personne tant quelle est 1a.
Ce que je retiens de ma mére, ce sont tous les
souvenirs de nos activités communes.
Stéphanie: Je pense que les enfants sadaptent a
tout, tant quon leur donne de I'amour.
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« Le sport est un
bon prétexte pour
se réunir »
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Procap Sport

Le sport est plus qu’une simple pratique physique

destinée ad améliorer la santé. |l donne du sens a la

vie et permet de tisser des liens sociaux. Ainsi, les

activités sportives constituent un pilier de I'aide &

I"autodétermination, la devise de Procap Suisse. Avec

ses groupes sportifs, ses rencontres actives, ses évé-

nements ainsi que son engagement dans la formation

initiale et continue des moniteurs-trices, Procap s’en-
gage depuis 1960 pour une égalité réelle des personnes
en situations de handicap dans le sport.

Texte Sonja Wenger Illustrations Reto Crameri

Clest bien connu: le sport est bon pour la santé. Une
personne qui a une activité physique réguliere est
par exemple plus détendue, se sent en meilleure
forme et dort mieux. Elle a moins de douleurs, se
remet mieux des maladies et ressent moins les effets
du vieillissement. A cela sajoute le fait que l'activité
physique est généralement amusante. En pratiquant
une activité physique seule ou avec des personnes
partageant le méme état deesprit, on améliore donc
aussi son bien-étre psychique, car les activités spor-
tives favorisent non seulement la santé physique,
mais aussi la santé psychique et les contacts sociaux.

Cela vaut autant pour les personnes avec que
sans handicap. Néanmoins, pour ces dernieres, le
principe selon lequel «chaque mouvement compte;
bouger, méme peu, est toujours mieux que rien» se
révele plus vrai encore, explique Helena Bigler,
responsable de Procap Voyages et Sport. En effet, les
limitations physiques se font davantage sentir avec
l'age. Toutefois, léquilibre physique et psychique peut
étre nettement amélioré grace a une activité physique
ciblée et réguliere, améliorant ainsi le bien-étre
général. Mais la participation active des personnes
avec handicap aux activités physiques et sportives est
souvent entravée par différents obstacles.

Offrir le choix et faciliter ’accés
Procap joue un réle important dans ce domaine.
En tant que plus grande organisation dentraide

pour les personnes avec handicap, Procap sengage
depuis 1960 pour légalité dans le sport égale-
ment. Avec pres de 30 groupes sportifs et quelque
1000 membres actifs dans toute la Suisse, elle
propose aux personnes intéressées une large
palette d'activités sportives accessibles a toutes
et a tous, quels que soient leur age et leur type de
handicap.

«Presque tous les sports peuvent étre prati-
qués par des personnes avec handicap, moyennant
certaines adaptations», indique Helena Bigler.
«Nous souhaitons offrir a chacune et a chacun la
possibilité de choisir une activité qui lui plait et
nous assurer que les personnes bénéficient du
soutien dont elles ont besoin.»

La plupart des personnes en situations de han-
dicap ne pratiquent pas un sport de haut niveau,
mais sont actives dans un sport populaire. « Bien
stir, des compétitions ont aussi lieu dans les sports
populaires. Mais l'accent est mis sur le plaisir de
bouger, I'amélioration de la condition physique et
les relations sociales », précise Helena Bigler.

Pour les personnes avec handicap qui veulent
pratiquer un sport de haut niveau, les possibilités
suivantes existent en Suisse: la qualification aux
Jeux paralympiques, organisée par la fédération
du sport en question, ou la participation a des
événements sportifs de Special Olympics destinés
aux personnes ayant un handicap cognitif.

25



26

Procap Sport

Evénements sportifs Procap : gagner, oui,
mais participer est I’essentiel

Les rencontres sportives organisées par Procap
constituent des temps forts pour de nombreuses
personnes avec handicap. Les Journées nationales
mouvement et rencontres se déroulent depuis
1969 en alternance a Olten, au Centre sportif de
Tenero ainsi que dans d'autres lieux.

Entre 250 et 550 sportives et sportifs en si-
tuations de handicap ainsi que leurs accompagna-
teurs-trices et de nombreux'ses bénévoles se réu-
nissent durant un a deux jours. Les participant-e's
montrent leurs capacités sportives et sentrainent
dans le cadre de compétitions individuelles et en
équipe. Des ateliers leur permettent de s'essayer a
de nouvelles activités physiques et disciplines
sportives ou de s'informer sur des thématiques de
santé, telles que l'alimentation. De plus, un pro-
gramme récréatif incluant un repas en commun
ainsi que des spectacles de danse et de musique
crée une atmosphere conviviale.

«Le sport est toujours un bon prétexte pour
se réunir», souligne Helena Bigler. Les partici-
pante's se donnent a fond et, comme souvent
lors des compétitions, autant de larmes de joie
que de déception coulent sur les joues. Car,
méme si I'important est de participer, gagner est
également gratifiant. Ce sont précisément ces
émotions intenses et ces expériences partagées
qui marquent les participant-e's, les accompa-
gnateurs-trices et les bénévoles et qui font des
Journées mouvement et rencontres de Procap un
événement tant apprécié.

Des offres autant inclusives qu’exclusives
sont nécessaires

L'inclusion dans le sport signifie que les personnes
avec et sans handicap pratiquent un sport en-
semble et sur un pied d'égalité.

Le programme « OpenSunday Inclusion» en
est un bon exemple. Durant les mois d'hiver froids
et humides, des salles de sport a travers toute la
Suisse sont ouvertes aux enfants en age de scolarité
primaire. Depuis quelques années, la participation
denfants en situations de handicap est encouragée
et soutenue, favorisant ainsi la connaissance et la
compréhension mutuelles.

Sur son site Internet, Procap fournit des in-
formations détaillées sur les différentes offres
sportives inclusives.

En Suisse, la plupart des activités sportives sont
toutefois organisées de maniere différenciée,
clest-a-dire quelles sont réparties par exemple se-
lon les classes d’age, le sexe ou le niveau dentrai-
nement. « Mais ce nest pas forcément une mau-
vaise chose et cela sexplique aussi par le fait que
tout le monde aime sentrainer avec des personnes
de méme niveau et partageant les mémes idées»,
releve Helena Bigler. Il y a toujours eu des clubs
de gymnastique féminins et masculins ou des
groupes sportifs pour enfants et adolescent-es.
De plus, la nature différente des disciplines justi-
fie souvent une séparation. « Nous ne souhaitons
pas opposer les offres sportives inclusives et ex-
clusives. Nous voulons permettre a toutes et a
tous une certaine liberté de choix.»

Faire coincider I'image du sport et I'image
du handicap

Les monitrices et moniteurs des activités spor-
tives proposées par Procap élaborent des pro-
grammes varié€s, adaptés aux besoins individuels
des participant-e's.

Procap Sport sengage depuis longtemps aux
cbtés de PluSport dans la formation initiale et conti-
nue des monitrices et moniteurs de handisport. I1
sagit d'un pilier important de Procap Sport, en
plus des groupes sportifs et des offres qu'ils
proposent dans le sport populaire ainsi que des
événements sportifs.

Ces formations reposent sur la philosophie
selon laquelle il est essentiel de faire converger les
mouvements propres a une discipline sportive
avec le handicap d'une personne. Clest sur cette
base que l'on procédera par exemple a des ajuste-
ments du matériel ou des regles sportives.

Défense des intéréts et regard sur ’avenir
En collaboration avec PluSport et Sport suisse en
fauteuil roulant, Procap Sport forme la commu-
nauté d'intéréts (CI) Sport et Handicap. Elle re-
présente les intéréts des organisations partici-
pantes dans le paysage sportif suisse. Outre le
financement doffres dans le domaine du sport
handicap, le travail de la CI comprend le déve-
loppement commun de la formation 2025 et la
promotion de l'inclusion dans le sport.

Procap Sport est en constante évolution. Il
sagit de développer continuellement la promotion
du sport et de la santé ou d'identifier de nouvelles



Procap Sport

tendances. « Avec le programme <Procap bouge,
nous avons la un grand avantage », explique Helena
Bigler. « Selon nous, les offres de sports et dactivités
physiques, tout comme la promotion de la santé, ne
peuvent pas étre dissociées du domaine des loisirs.
Que l'on joue au football, que l'on danse lors d'une
soirée LaVIVA sans obstacles ou que lon profite
d'un voyage couplé avec du sport, toutes ces activi-
tés contribuent a améliorer le bien-étre physique et
psychique et a réduire l'isolement. »

Les activités sportives et les loisirs se recoupent souvent. Emprunter
les sentiers de randonnée sans obstacles ou danser & une soirée
LaVIVA, c’est aussi prendre soin de sa santé physique et psychique.

Informations supplémentaires et sources

Sur www.procap-voyages.ch/sport, vous trouverez des
renseignements sur les groupes sportifs de Procap, les
journées sportives et autres événements sportifs ainsi
que les offres de sport inclusif. Sous I'onglet « Offres
loisirs » sont réunies toutes les informations sur les
activités sans barriéres, telles que les soirées LaVIVA et
«OpenSunday Inclusion », et sur les chemins de randon-
née sans obstacles. Et sous I'onglet « Santé », vous
découvrirez des idées et des conseils sur le théme de la
promotion de la santé - également pour les institutions.
La brochure «Le sport plus que jamais - Principes de
base pour 'accompagnement de personnes en situation
de handicap dans 'activité sportive » de PluSport,
rassemble les éléments clés de 'accompagnement des
personnes avec handicap dans le sport.
www.plusport.ch/fr/formation/materiel-pedagogique
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Carte blanche

Le droit d’avoir
des enfants

La recette pour concevoir un enfant est la méme avec ou
sans handicap : avant de pouvoir donner naissance a un
étre humain, il faut étre sexuellement actif-ve. Certes, la
sexualité des personnes en situations de handicap est
souvent niée, ou cachée (voir Magazine n° 2/21). Mais
elle existe bel et bien. Car la sexualité est directement
liee au besoin fondamental de I’étre humain de se repro-
duire et de garantir ainsi le maintien de la vie.

Mais la naissance et I’éducation d’un enfant ne se résu-
Laurent Duvanel ment pas au simple fait d’assurer sa propre survie. C’est
Président Procap Suisse un mélange de responsabilité et de plaisir. La venue d’un
enfant donne aussi de I'espoir et la force d’aller de I'avant.
Un enfant représente un défi pour ses parents, qui doivent
se confronter & un nouvel étre et faire 'expérience de
quelque chose de totalement nouveau. Ce défi fait
partie de la vie d’adulte.

La Convention des Nations Unies relative aux droits des
personnes handicapées stipule que toutes les personnes
handicapées ont le droit de fonder une famille. A travers
les témoignages de nos membres dans ce numéro, nous
constatons & quel point il est enrichissant d’avoir des enfants.
Pourtant, la société ne semble toujours pas considérer ce
désir et le droit d’avoir des enfants comme allant de soi. I
y a donc encore beaucoup a faire.
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