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La revision de I'Al en cours n'integrera pas
totalement les personnes handicapées. Temoignage

«LES BUS PEU ACCESSIBLES»

PHILIPPE BOEGLIN

Invalidité » «Ah, j'ai pensé
que c'était vous.» La voix est pé-
tillante, le ton avenant. Assise
dans sa chaise roulante, Marie*
vient & notre rencontre dans un
café genevois, le visage habillé
d'un sourire contagieux. «J'ai
une maladie neuromusculaire
génétique. Tous mes muscles
sont atteints d'une forme de dé-
générescence: le coeur, les pou-
mons, mais aussi la déglutition
sont touchés. Les deux premiers
types de la pathologie peuvent
entrainer la mort trés jeune. J'ai
le type 3, donc de la chance
dans mon malheur.»

La phrase pose Marie. La
jeune trentenaire explique ou-
vertement son handicap phy-
sique qui la frappe depuis la
naissance. Elle en parle sans
s'apitoyer sur son sort. «Je ne
suis pas du tout paralysée, mais
j'ai globalement trés peu de
force. Je ne peux par exemple
pas soulever davantage qu'un
ou deux litres d’eau depuis le
sol.»

Infirmité congénitale

La grave maladie de Marie
est reconnue, il s’agit d'une
infirmité congénitale. L'assu-
rance-invalidité (AI) la sou-
tient financiérement. Heureu-
sement pour la Genevoise, cet
appui ne devrait pas faiblir: la
réforme de 'Al en cours ne pré-
voit pas de coupes financiéres
— pour l'instant du moins. Le
parlement doit encore apposer
sa patte sur le projet du Conseil
fédéral. Au contraire, cette
nouvelle révision, traitée ven-

dredi par la commission com-
pétente du Conseil national,
et qui s’adresse aux enfants,
jeunes et malades psychiques,
poursuit d’autres priorités.

Lors de maladies complexes,
I'idée est de mieux coordonner
les différents traitements médi-
caux, afin d’aider les premiers
concernés et leurs familles. De
méme, le Conseil fédéral veut
renforcer le conseil et le suivi en
vue de la réinsertion profession-
nelle. Tout cela doit permettre
une meilleure réadaptation et
des économies a long terme,
sans sabrer dans les rentes.

Ce concept, plutdt apprécié
en consultation, ne suffit pas
cependant pour garantir une
intégration compléte dans la
société. L'exemple de Marie le
démontre. Les infrastructures,
par exemple, ne jouent pas tou-
jours le jeu. Notamment les
transports publics.

L'’humeur du chauffeur
«Il arrive parfois que je doive
laisser passer un tram: ily en a
encore certains qui n'ont pas de
plancher rabaissé. Les bus a
plancher bas, munis d'une
rampe, sont introduits petit a
petit, mais I'aide du chauffeur
reste nécessaire.»

Et c’est parfois la que ca
coince. «l1 suffit que le conduc-
teur soit de mauvaise humeur
ou en retard, et il me demande
de passer mon tour ou me fait
bien comprendre son mécon-
tentement. En plus, aux heures
de pointe, je dois éviter le bus,
car avec mon fauteuil, je prends
de I'espace. On me I'a déja fait
sentir.»

Ce qu'il faudrait, en somme,
c’est améliorer et multiplier les
acces. «Les Etats-Unis sont
carrément en avance. On
entre facilement presque par-
tout: dans les batiments, les
transports publics, et méme
dans une partie des taxis a
New York. En Suisse, en re-
vanche, j'ai I'impression que
ces accés sont une épine dans
le pied des architectes et ingé-
nieurs. Pourtant, tout le
monde peut étre concerné un
jour: les gens avec des pous-
settes, les personnes dgées...»

C’est peut-étre pour toutes
cesraisons que Marie est deve-

nue architecte d’'intérieur.
«Cela me permet de régler di-
rectement les problémes aux-
quels je suis confrontée au
quotidien.» Mais la encore,
dans le monde professionnel,
I'insuffisance des aménage-
ments lui pose probléme. «Une
fois mon dipléme en poche,

certaines études d’architecte
étaient intéressées a m'enga-
ger mais aucune n'était acces-
sible, elles étaient a 1'étage,
n’'avaient que des esca-
liers, etc.» La jeune femme ne
se laisse pas abattre. «Je me
suis mise a mon compte, et je
décroche de plus en plus de

mandats.» La phrase semble
bien coller au personnage.

Regards insistants

Elle rit, souvent. L'émotion est
cependant bien présente, quand
elle parle de son handicap et du
regard des autres. «Des gens se
bloquent et ne savent pas com-
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ment m'aborder. Leur regard
peut se faire désagréable, insis-
tant, tout en faisant mine de ne
pas me fixer. Un peu voyeur.»

La puberté représente un
tournant. «C’est la période ot
j'at accepté mon handicap. J'ai
passé une adolescence nor-
male, comme tout le monde»,
poursuit-elle.

«Aux heures

de pointe, je dois
carrément éviter
I'autobus»

Marie*

Et puis, certaines personnes
ont le contact moins pesant que
d’autres. «Ca se passe en géné-
ral bien avec les enfants en bas
age, ils sont spontanés et sans
retenue. Quand ils me voient
rouler vite avec mon fauteuil, ils
le commentent a haute voix.
Leurs parents leur demandent

soit de se taire, soit ils essaient
de leur expliquer, soit ils leur
disent d’aller me demander ce
que j'ai. Dés que les enfants ont
leur réponse, ils passent a autre
chose et se concentrent sur les
commandes de ma chaise.»

Son fauteuil roulant, Marie
en aura besoin toute sa vie. Elle
n'a pas beaucoup de force, et sait
qu'elle n'en aura jamais davan-
tage. «Je dois veiller a maintenir
du mieux possible ma muscula-
tion.» Cela passe par des mouve-
ments réguliers, et plus généra-
lement, par un mode de vie
autonome, «inculqué par ma
mere»,

Besoin de plus de place

L'assurance-invalidité lui verse
une allocation pour impotents
de 1880 francs par mois. «Méme
sij’avaisunjob a 100%, l'alloca-
tion continuerait d’étre payée.
Elle sert a couvrir les dépenses
causées par mon handicap,
comme payer une femme de mé-
nage pour l'entretien de I'appar-
tement, se faire livrer les

courses ou contribuer au loyer,
puisque je dois viser un appar-
tement de 3-4 pieces: quand on
se déplace en fauteuil, il faut
avoir de 'espace autour des
meubles.»

En plus du forfait mensuel,
l'assurance finance les aména-
gements de sa voiture, de son
appartement ou de son fauteuil
roulant. «Attention, je ne peux
pas changer de voiture ou dé-
ménager chaque année.Ily a
des délais. J'ai par exemple le
droit a de nouveaux aménage-
ments de logement tous les 10 a
15 ans.»

Suivie de trés prés par I'Al
dont les médecins controlent
réguliérement qu’elle ne dissi-
mule pas une amélioration de sa
santé, la jeune trentenaire ne se
plaint pas. Au contraire. «Sans
I'Al je ne serais pas la ou je suis
aujourd’hui». |

* Nom d’emprunt. Le vrai nom est connu
de la rédaction.
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Pour pouvoir
entrer dans
l'autobus,

les personnes
handicapées
doivent
compter

sur le bon
voulgir

du chauffeur.
KEYSTONE-PHOTO
PRETEXTE
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COUP DE POUCE POUR DEVENIR AUTONOME

Les cours de sportaident les jeunes souf-
frant d’autisme. Mais l'assurance-invali-
dité a resserré les cordons de sa bourse.

C’est une halle de sport en périphérie de
Berne. Un petit groupe s'adonne au kung-
fu, stimulé par sa dynamique instruc-
trice. A premiére vue, les six jeunes
hommes ne présentent aucun trait parti-
culier. Ils sont pourtant atteints d'un
trouble du développement, I'autisme, sy-
nonyme de difficultés dans la communi-
cation et les interactions sociales, et géné-
rateur de comportements restreints et
répétitifs. Le sport peut leur étre d'une
grande aide, soutient la fondation
bernoise Autismuslink.

Probléme: I'assurance-invalidité (AI),
principal pourvoyeur de fonds, vient de
resserrer les cordons de la bourse. Les
cours de sport auxquels nous avons assis-
té il y a quelque temps n'existent plus au-
jourd’hui. «AI a introduit, au 1¢ aotit
2018, des tarifs plus restrictifs pour le
coaching, et cela a entrainé la suppres-
sion de nos cours de sport. Payer les pro-
fesseurs et la halle est devenu trop cher»,
explique Monika Lorenzen, directrice de
la fondation. «Nous restons convaincus
qu'il est trés important pour les autistes
Asperger de faire du sport. Dés que nos

finances le permettront, nous aimerions
relancer les programmes sportifs.»

Deux participants nous confirment ap-
précier le mouvement. Jean*, 18 ans,
constate que «le sport lui permet de rester
concentré a I'école», ou il est en train de
passer une maturité fédérale. Yves®,
26 ans, bachelor d'une haute école en
poche, vient au cours de sport «pour
perdre du poids avant tout, mais aussi
parce que ¢a me fait du bien a la téte».

Cela dit, la réforme en cours de I'Al
n'envisage aucune péjoration de grande
ampleur pour les autistes, rassure I'Office
fédéral des assurances sociales. Il n'em-
péche que, de I'avis de certains autistes,
la situation actuelle pourrait étre amélio-
rée, via des mesures assez simples.

Yves aimerait «un peu plus d'aide ad-
ministrative de la part de I'ATL: il faut tout
trouver soi-méme, ce a quoi on a
droit, etc.» Jean remarque: «C'est ma
meére qui s'est occupée des démarches
avec 'AL» Ces jeunes autistes ne récla-
ment pas de rentes élevées. Plutdt des
coups de main pour développer leur au-
tonomie. PBO
* Prénoms d’emprunt
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