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handicapés lourds

Des transports dans la hotte du Pére Noél?

1y a Florian, Grégory, Cédric et

tous les auires. Polyhandicapés
et handicapés trés lourds, ils sont
accueillis dans des MAS (maisons
d’accueil spécialisées) depuis
I'age de 18 ans. Du ‘moins pour
les plus « chanceux », car certains
doivent attendre bien au-del3,
avant gu'une place ne se libére,
les structures adaptées restant
encore beaucoup trop rares. Mais
s'il 0’y avait que cela! Car a cette
problématique de I'accueil s’en
ajoute une autre : elle concerne
les frais de transports de ces jeu-
nes entre leur domicile et la mai-
son d’accueil spécialisée.
Jusqu’a fin décembre 2007, et
'selonla loi, ¢’était I’Assurance-

handicap

maladie qui les financait. La PCH
transport (prestation compensa-
toire du handicap), du ressort des
MDPH (maisons départementales
du handicap) était censée prendre
le relais a compter du ler janvier

- 2008. Or, le montant maximum de

cette Emmx&o: est fixé 4 200 €
par mois ou 12000 € pour 5 ans,

somme évidemment dérisoire, en
comparaison du cofiit réel des
transports, soit 1000 4 2500 € par
mois selon les pathologies (voir té-
moignage). Début 2008, parents
et associations sont don¢ mon-
tés au créneau, réclamant une so-
lution, d’ailleurs promise depuis 2
ans par I'Etat, qui permette &leurs
enfants'de pouvoir étre transpor-

~l'année »:

tés dans les établissements pour-
‘conserver des soins et un lien so~
cial et sans qu'ils se retrouvent

eux sur la vm&m

Jusqu’en juin, c’est doncla QUZS
qui a continué de payer. Et le Con-
seil Général a pris le relais en
juillet, annoncant « quil assunerait
cette charge jusqu’a la fin de
ces initiatives ont évi-
demment été appréciées des fa-
milles'car elles ont permis de ré-
gler provisoirement le probléme.
Mais le temps passe. Et qu’advien-
dra-t-il aprés le 31 décembre?
Mystére, car malgré les promies-
ses de I'Etat, il y a bel et bien un
vide juridique autour de cette pro-

” blématique. Vide juridique que fi-

nalement les bonnes intentions

des.uns et des ‘autres n’ont fait

que masquer et entretenir. « Mon

fils est en vacances jusqu’au 5 jan-
vier au matin. A ce jour, je ne sais
absolument pas qui assurera la
charge financiére de ses frais de
transporis », écrit une maman qui
depuis des mois interpelle toutes
les instances nationales concer-

“nées.

Le Ecm terrible, c’est qu’elle est
seule a assumer son enfant. Et
quelle travaille. « Devraisje dé-

_missionner pour garder mon fils a

domicile, ce qui le priverait de
soins et d’une certaine vie so-
ciale ? ». 11 a fallu des années 3 Sa-
bine pour que Florian trouve sa

place dans une MAS et par la
méme, dans la société. ll en a fallu
des combats, de la pugnacité, au
nom de P'amour que ces parents,
Sabine et tant d’autres portent a
leurs enfants différents. Alors, sile
Pere Noél existe, C’est le moment
qu'il se manifeste.

ISABELLE BRETTE

Plusieurs familles des départe-
ments du Var des Alpes-Mariti-
mes nous ont contaciées, affo-
lées, car complétement désem-
parées a I'idée que tout pourrait
s'arréter, ce qui serait un véritable
drame pour les jeunes comme

-pour leurs familles.

alzheimer
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Le SOS de Sylvie, mér
d’un adulte handicapé

« ..\m ne demande pas la
charité. = Juste une
€écoute et des moyens pour
nous aider, nous parents
d’adultes handicapés. »
Dans sa maison de Tour-
rette-Levens, Sylvie Ma-
gron, meére de Grégory,
26 ans, polyhandicapé de
naissance, ne sait plus vers
qui se tourner. Le 31 dé-
cembre, la sécurité sociale
arrétera de rembourser les
frais de taxi pour amener
son fils, quatre fois par se-
maine, & la maison d’ac-
cueil spécialisé de Mou-
gins. « C'est le conseil gé-
néral des A.M qui prend la
releve. Mais voila, le finan-
cement est limité a 12000 €
sur cing ans, soit 200 € par
mois. Or, ma note de taxi
s’éleve a 501,13 € par se-
maine! A charge pour moi
de combler la différence.
Mais avec quoi? ».
A la naissance de son fils,
Sylvie a abandonné son
travail d’esthéticienne
pour s’occuper de Grégory,
moyennant une allocation
compensatrice tierce per-
sonne (ACTP) de 803 € par
mois. Et comme une mau-
- vaise nouvelle n’arrive ja-
mais seule, elle vient d’ap-

té sociale. 1_.o_u_m=..mm

Sur les 501,13 euros de frais de transport par semaine pour amener n_.muo_e ala MAS de
Mougins, Sylvie, sa mére ne devrait plus mn_.m remboursée a la fin du mois par la sécuri-

, mere

(Photo Francois Vignola)

prendre que cette alloca-
tion n’est pas cumulable
avec l'aide pour les trans-
ports. « Je dois choisir enire
les deux. Mais dans tous les
cas, je n’aurai jamais-les
moyens d’assumer ces frais
de taxi. Et comme je ne con-

duis pas, Grégory ne pourra
plus retourner a la MAS, oii
il participe a des cours, ate-
liers, suit des . mmSm de kiné.
Jele mE.waE d la maison,

comme je l'ai toujours fait
depuis sa naissance. Mais

malgré mon amour et mes

attentions, Grégory risque
se replier sur lui-méme. Se
désociabiliser. Et c’est son

bien-éfre, comme son épa--

nouissemnent, qui est remis

en jeu par une décision qtie

je ne comprends pas. »
V.M
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« Lhépital du futur »
au profit des enfants _..Omv:m__mmu

e recueil pour enfants réunit

17 nouvelles illustrées, 17 vi-
sions pour dire les espoirs fondés
en I'hdpital de demain ol I'on ar-
rive en vaisseau spatial, ol les trai-
tements de haute technicité sont
.. Un hopital
comme une énorme bulle-de dou-

totalement indolores.
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T .

I'Archet 2).

ceur régénératrice. Ces textes sont
les lauréats du concours d’écriture
lancés a I'occasion des 50 des CHU.
L’hépital du futur, livre pour en-
fants, est en vente au prix de 10 €,
aux Relais H Céf (a Saint-Roch et

Pour noEEm:ama (a wmmﬁmca Cimiez

et a Tende) envoyez par courrier in-
terne un chéque de 10 € a V'ordre
du Trésor Public a
Futur » - Délégation a la communi-
cation-Hopital de Cimiez & Nice.

Les bénéfices de cette vente seront
entieérement reversés pour amélio-
rer la vie des-enfants hospitalisés.

: « Uhopital du

€«

moummaoﬁum pour cent des
personnes accueillies en

‘maison de retraite médicali-

sées sont affectées par lama-
ladie d’Alzheimer ou par des
troubles apparentés. Ces af-
fections se caractérisent no-
tamment par des troubles

_du comportement qui po-.

Uhumanitude »

Hypersensibilité

Pour les personnes QE ne
sont pas confrontées quoti-
diennement a la démence,
cela peut parditre un objec-
tif simple a atteindre. C'est’
pourtant loin d'étre le cas. It
faut en effet que les soi-
gnants adaptent leurs com-

sent bien sur des questions
essentielles en terme de
prise ‘en charge. De la bien-
traitance a la maltraitance,
dénoncée 2 la hate par des
journalistes « infilirés » dans
les établissements pour per-

sonnes agées, il n'y a mal-

heureusement souvent
gu'un phénoméne de mé-
connaissance ou simple-
ment d'incompréhension.

Une philosophie

de soins

Une trentaine d’EHPAD (éta-
blissement d’hébergement
pour personnes agées) du
département ont décidé de
prendre le taureau par les
cornes en menant diverses
actions, dont une journée de
formation de leurs person-
nels a cette nouvelle philoso-
phie de soin, que 'on appelle
I'Humanitude®. « Nous avions
prévu cette formation, de lor-
gue date, méme si elle coin-
cide avec l'annonce par la se-
crétaire d’Etat a la solidarité,
Valérie Letard, de I'opération
“Bientraitance des personnes

. mmmmm accueillies en établisse-

ment” », assure Mr Jean¥ran-
cois ._:mr délégué départe-
mental du syndicat des mai-
sons de retraite privées

(SYNERPA). Une opération .

qui prévoit d’apporter aux

‘professionnels des « fechni-
ques d’accompagnement per-
sonnalisé » par le biais « de’

formations appropriées qui
permeltent d’entrer en con-

“tact avec la personne, de la re-

garder, de la toucher, de la
lever ou d’effectuer sa foilette
sans résistance ».

portements 4 la réalité diffi-
cilement lisible de la dé-
mence et des troubles
associés, notamment ceux
qui touchent au domaine
des émotions : « il existe une
hypersensibilité émotionnelle
permanente chez la personne
atteinte de démence; la facon
dont on la regarde, on la fou-
che... et plus généralement
fout ce que ressent Uauire,
revét une importance capi-
tale, et peut étre source de
stress, d'angoisse », explique
Jérome Pellissier, philoso-
phe et formateur. Une an-
goisse d’autant plus grande
que la personne est incapa-
ble de comprendre le sens
de ce qu'on lui fait subir. Et
c’est souvent au moment
des soins que les choses dé-
rapent.

Le personnel des maisons
de retraite médicalisées en
fait l'expérience quoti-
dienne : « La oil une personne
“saine” comprend qtie si on
l'aitrape par le poignet, ou
qu'on la souléve par le dos,
C’est pour l'aider a se relever,

un patient dément n'en re- .
tient que ‘la sensation dés-

agréable. Il vit l'acte comme
une agression, et s'en défend
en agressant a son tour, verba-
lement le plus souvent, b@,ﬁ.
e:mimi parfois... ». Des
réactions: disproportion-
nées, qui témoignent d’'une
vraie difficulté & maitriser
I'intensité des émotions. « I
est nécessaire de fenir comple
de ces singularités et d’y aller
loujours trés progressivement,
afin de ne pas provoquer ce
type de réactions ». N.C.
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