ACTUALITE

insieme fait I'actua-
lité, une fois n'est pas
coutume. A I'occasion
de changements au
comité, nous avons

choisi de faire le point.

A lire en pages 1 et 2.

ACTIVITES
Rendez-vous en par-
ticulier le 4 avril pour
I'Assemblée générale
et le 15 mai pour dé-
battre du DPI.
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PRATIQUE

L'autonomie, ¢a s'ap-
prend. Une formation
a découvrir en page 4

CONTACT
insiemevawad

Chemin de Malley 26
1007 Lausanne

CCP 10-24015-0

Tél. 021 34104 20
Fax 021 341 04 21
info@insiemevaud.ch
www.insiemevaud.ch
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Se renouveler pour mieux défendre
la cause des personnes handicapées

A 44 ans, insiemevaud a atteint une solide maturité et de I'expérience.
Nous pourrions donc I'imaginer roulant sur ses habitudes. Détrompez-vous,
I’Association se veut critique, remue les méninges de son comité et cherche
de nouvelles forces. Le point avec trois futurs ex-membres de son Bureau,
Bernard Studer (ci-dessous), Christiane Blanc et Jean Campiche (en page 2).

n retour sur les
U activités d'insieme
durant I'année écoulée
nous montre une as-
sociation agissant a la
fois dans la continuité
et dans la recherche
de nouveaux horizons.
Cela parait témoigner
de son bon état de
santé.

Pour la continuité, si-
gnalons notre présence toujours active dans de
nombreux groupes de travail et commissions.
Nous avons, en particulier, été appelés a collabo-
rer au suivi de la mise en ceuvre des recomman-
dations préconisées pour «La Branche» (risques
de maltraitance dans les institutions) et nous
avons participé a la commission de rédaction des
directives cantonales sur la contention. Les grou-
pes «fratrie» et «jeunes parents» rencontrent
toujours beaucoup de succés, tout comme no-
tre service de conseil et de soutien. Enfin, nous
continuons a bien vendre nos cceurs en chocolat
et notre bulletin est toujours aussi attrayant.

Il'y a renouveau dans notre matériel de présen-
tation, dont la ligne graphique a été harmonisée
avec celle du bulletin. Notre site internet va sui-
vre: il sera plus lisible, plus convivial. Renouveau
dans nos locaux : le déménagement a Malley
26 offre a I'équipe de secrétariat et au comité
un instrument de travail plus agréable, clair et
fonctionnel. Les nombreux visiteurs présents a
la «journée portes ouvertes» ont pu voir qu'ils
étaient aussi conviviaux.

De gauche a droite : Bernard Studer, Christiane Blanc et Jean Campiche

Mais le renouvellement du cadre n’est pas tout.
L'effort a porté aussi sur le perfectionnement de
nos équipes. Le Bureau et le secrétariat ont béné-
ficié du soutien d'un analyste en management,
afin de mieux savoir travailler en équipe, de
mieux savoir ce que nous voulons étre, et je ne
doute pas que cette réflexion portera ses fruits.
Parmi les projets, une décentralisation de nos
activités semble prioritaire pour mieux répondre
aux besoins des parents qui vivent dans des ré-
gions excentrées.
Deux membres anciens du Bureau se retireront
lors de la prochaine assemblée générale, aprés
plus de dix ans passés au comité. Mme Christiane
Blanc et M. Jean Campiche ont apporté toute leur
richesse a notre association et nous leur disons
notre infinie reconnaissance. Le président quitte
aussi le Bureau, apres treize ans de participation,
et c’est avec quelque nostalgie, mais aussi avec la
conviction que le renouvellement des personnes
est une chance pour insiemevaud, qu'il clot cet
éditorial.

Bernard Studer, président



ACTUALITE

En quelques
chiffres, insieme

vaud, c'est

un budget total
d’environ 900'000
francs utilisés ainsi :
—63% environ pour
appuyer les activités
de la Fondation
Coupd’Pouce (camps
et weeks ends),
—33% pour payer
les salaires, les
charges sociales,

le loyer et les frais
administratifs,

— un peu moins de
3% (21'000 francs)
pour le bulletin, le
site et la gestion
des groupes (fratrie,
jeunes parents).

Les recettes sont
constituées a

86% environ de

la subvention de
I’OFAS. Le solde
provient des dons et
cotisations (123’000
francs, dont

40'000 de la part
insieme du bénéfice
de la vente des
coeurs en chocolat,
la majeure partie de
ce bénéfice servant
a financer les camps
Coupd’pouce).

La recherche sur
I'étre humain :
projet d’article
constitutionnel

et de loi en
consultation
jusqu‘a fin mai
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La vie associative

doit se professionnaliser

Aprés Bernard Studer, Jean Campiche et Christiane Blanc s’expriment sur leur engage-
ment a insiemeVvauwd avant de prendre congé du Bureau lors de I’Assemblée du 4 avril.

Il'y a quelques années, lorsque je suis entré au
Comité d'insiemevauo, mes objectifs tour-
naient autour de deux préoccupations : favoriser
le développement des prestations d'aide aux per-
sonnes handicapées et a leur entourage, et par-
ticiper a la défense des intéréts de ces mémes
personnes. Trés rapidement, j'ai d0 me rendre a
I'évidence, rien n’est simple et les contingences
matérielles, temporelles et relationnelles rendent
les choses plus difficiles qu'il n'y paratt.
Aujourd’hui, je constate que mes ambitions, bien
que légitimes, étaient peut-étre démesurées. En
effet, je conserverai de mon passage au Comi-
té d'insiemevawd une impression générale mi-
tigée. Quelques projets ont été réalisés et menés
a bien avec succes. Mais si peu en regard de ce
qui aurait pu étre fait. J'ai la conviction qu'il y a
plus de pain sur la planche aujourd’hui que hier
et que, plus le temps passe, plus les défis sont
nombreux, importants et complexes.

Confronté sans cesse a de nouveaux challenges,

insiemevaud se doit absolument de faire un
saut qualitatif. Il implique une rupture dans les
maniéres de faire, d'aborder et de traiter les ques-
tions. La vie associative ne doit plus se contenter
de son credo ; elle doit se professionnaliser sous
peine de passer pour inefficace et ringarde, de
gaspiller ses ressources durement acquises et de
perdre en crédibilité. Le renouvellement et le ra-
jeunissement en cours du Comité sont certaine-
ment gages de promesses. Un nouveau souffle
est indispensable. J'espére qu'il permettra a in-
sieme de toujours mieux remplir son réle central
dans la politique sociale vaudoise.

Au cours de toutes ces années, j'ai été trés heu-
reux de travailler a la défense de la cause des per-
sonnes handicapées mentales. A cotoyer chaque
membre du Comité, je me suis enrichi de I'expé-
rience des autres, ce qui m‘a permis de relativiser
positivement ma situation personnelle et celle de
ma famille. Etre un lien entre ses membres, c'est
aussi le role d'une association.  Jean Campiche

Publier, c’est vital !

Le Comité de rédaction de notre journal prend
également congé de Jean et de Christiane qui
ont apporté de nombreuses idées, un solide re-
gard critique et de I'humour. Il y a dix ans Chris-
tiane assurait aussi la rédaction de I'ancien bul-
letin «coupd’pouce». Voici son appréciation :
«Coupd’pouce» se voulait une revue scientifique
qui approfondissait un théme a chaque numéro.
Avec le développement de I'internet, nous avons
réalisé que les parents pouvaient trouver ce type
d'information ailleurs. Par contre, nous devions
mieux nous faire connaftre. Nous avons donc dé-
veloppé la publication actuelle, axée sur l'infor-

mation. Elle doit nous permettre d’intéresser un
public plus large que les seuls parents des person-
nes vivant avec un handicap mental. Par ailleurs,
avec la nouvelle répartition des taches entre la
Confédération et les cantons, les associations
doivent veiller a garder une place importante :
nous devons étre des partenaires dans les déci-
sions a prendre, en particulier pour les questions
financiéres qui nous touchent directement. Notre
politiqgue de communication doit ainsi véhiculer
une image forte de I'association.

Sachez enfin que j'ai apprécié cette activité et
gue vous pourrez continuer a lire régulierement
mes propositions de lecture en page 3. CB.

inclut tous les domaines

Le Département fédéral
de l'intérieur met en
consultation depuis
février un projet d'article
constitutionnel qui
élargit la compétence de
la Confédération pour
réglementer la recherche
sur I'étre humain. Celle-
ci englobe la recherche

pratiquée non seulement
sur des personnes
vivantes, mais également
sur du matériel d'origine
humaine, sur des
données personnelles,
sur des personnes
décédées, ainsi que sur
des embryons et des
foetus humains. Elle

traitant des questions
de santé. Elle exclut
toutefois la recherche
sur les embryons in vitro,
régie par la législation
traitant de la recherche
sur les cellules souches.
Ces dispositions

visent en premier lieu

a protéger la dignité

et la personnalité de
|'étre humain dans la
recherche. Le but est
aussi de disposer d'une
loi uniforme, étendue
et exhaustive au niveau
féedéral.

Le texte peut étre lu sur
www.admin.ch.



Rosette Poletti nous
a donné des pistes pour
«Accepter le handicap»

2 - Le 24 janvier,
a la grande
salle de Fiez,
le groupe de
«la main a 6
doigts» du
Nord vaudois
accueillait Ro-
sette  Poletti
(photo).  Plus
de 140 per-
sonnes ont pu
échanger a
partir de I'exposé de cette grande psycho-
térapeute, auteure d'une dizaine d'ouvra-

I'Organisation modiale de la santé. Ro-
sette Poletti a rappelé que I'arrivée d'un
enfant différent représente un choc pour
toute famille. Chacun doit s'adapter et
trouver sa maniére de gérer la situation et
de vivre le processus de deuil. Il peut arri-
ver que |'on reste bloqué dans ce proces-
sus. Et pourtant, il faut essayer d'y faire
face, trouver des solutions, promouvoir
une vie normale avec les fréeres et soeurs
et maintenir des relations avec les autres.
Cela montre I'importance d'un groupe
comme le nétre qui nous offre des mo-
ments magiques !

Nous devons encore éviter de culpabili-
ser, maintenir I'estime de soi, accepter ce
qui est. Rosette Poletti a relevé que no-
tre groupe a su mettre en place les «5C»
nécessaires a une dynamique relevant de

ACTIVITES

la résilience: conscience, connaissance,
communication, conviction, compassion.
Enfin, elle nous a suggéré de lire «Les
quatre accords tolteques» de Don Miguel
Ruiz : que votre parole soit impeccable ;
quoi qu'il arrive, n'en faites pas une af-
faire personnelle ; ne faites pas de sup-
positions ; faites toujours de votre mieux
(publié aux éditions Jouvence en 2000).
Nous tenons a remercier Mme Poletti et
insiemevaud qui a soutenu cette démar-
che. Nous vous invitons aussi a découvrir
les publications de Rosette Poletti (voir
www.rosettepoletti.ch), particulierement
son dernier ouvrage réalisé avec Barbara
Dobbs, «Accepter ce qui est».
Maude Martin, pour le groupe
des parents du Nord vaudois,
«la main a 6 doigts», tél. 024 436 25 17

ges, chroniqueuse et experte auprés de

Les rendez-vous d’insiemevaud
Participez 4 I’Assemblée générale du 4 avril : vous
en saurez plus sur insieme et vous pourrez découvrir un
film qui relate le parcours de Patrick, jeune homme vi-
vant avec un handicap et travaillant a I'administration
communale de Lausanne (voir bulletin n°4-2005). Ce
film sera projeté apres la partie statutaire.
A 20h a la Fondation Eben-Hézer,
Maison des Chavannes, Rovéréaz 35, Lausanne

Le 15 mai, le diagnostic préimplantatoire sera
mis en questions. Vous pourrez en débattre avec Ar-
mand Bottani, généticien, Géraldine Savary, conseillere
nationale et Denis Masmejan, journaliste au Temps,
(voir notre bulletin n°3-2005). La position défendue
par insiemeSuisse sera présentée.
a 20h au Mévenpick Radisson
a Ouchy Lausanne

Les rendez-vous de mai et juin

—Samedi 6 mai a 15h a la Salle de spectacles d’Epalinges,

Théatre du Centre de Loisirs d’Eben-Hézer.

— Lundi 15 mai a 20h, débat sur le diagnostic préimplan-

tatoire organisé par insieme (voir ci-dessus).

— Mardi 23 mai, de 8h30 a 17h15, a I'auditoire César

Roux du Chuv, «Professionnels de la petite enfance et

annonce du handicap : le choc de nos mots, le poids de

notre impuissance ...». Organisation Pro infirmis Vaud,

Besoins spéciaux de la petite enfance. 021 314 73 00,

Fathia.BenYedder@proinfirmis.ch.

— Du 23 au 27 mai, au Théatre de la Voirie a Pully,

«Mémoire(s) vive(s)», spectacle de la Compagnie de

I"autre part de Pontarlier, www.autrepart.org.

— Samedi 17 juin, Lausanne, place Saint-Francois, mar-

ché artisanal des ateliers protégés vaudois.
Renseignements a notre secrétariat 021 341 04 20,

info@insiemevaud.ch www.insiemevaud.ch

Agenda mars et avril

- Vendredi 31 mars de 9h30 a 17h. a Crét-Bérard. Rencon-
tre de I'Enjeu, thérapie par le jeu interactif. Programme
complet sur www.enjeu.info. Renseignements aupres de
Wil Clavien 027 455 37 03 ou wil_clavien@enjeu.info.

— Mardi 4 avril a 20h, Assemblée générale d'insieme
Vaud (programme ci-contre).

- Jeudi 27 avril, de 9 a 17h a I’Espérance a Etoy. Confé-
rence et journée de travail «Pour une éthique de I'épa-
nouissement réciproque». Avec Jean Bédard, travailleur
social, philosophe, éthicien, écrivain. Inscription jusqu’au
20 avril au 021 821 13 37 ou mhess@esperance.ch.

— Samedi 29 avril de 8h30 a 18h a la Piscine du Mont-sur-
Lausanne. Meeting de natation intégrée organisé par
I'association Fair Play. Bénévoles bienvenus. Renseigne-
ments au 021 728 40 66, Mme Maryrose Monnier.

— Samedi 29 avril a 15h a la Salle de spectacles d’Epalin-
ges, Théatre du Centre de Loisirs d’Eben-Hézer.

Paroles de fréres et soeurs
Un frére, une sceur, c'est une commu-
nauté d’'origine, de souvenirs, parfois
de projets. Le lien fraternel est fondé
sur le partage d’expériences, de souve-
nirs, de I'attention parentale, .... Que TSR 5
reste-t-il de la dimension fraternelle \ f Y
quand sa sceur ou son frére vit avec un
handicap ? Dans ce livre, une dizaine de AR
personnes, adultes ou adolescents, en g
témoignent. Chaque texte est accom-
pagné du commentaire d'un professionnel impliqué
dans le handicap, ce qui fait tout I'intérét de I'ouvrage.
Une occasion de mieux comprendre le handicap et son
impact sur la cellule familiale tout entiére.
Ce livre peut étre emprunté a insieme.
Handicaps — Paroles de fréres et sceurs
Maria Carrier, 2005, éd. Autrement, Paris

HANDICAPS
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Paroles de frires of sceurs



PRATIQUE

Du 16 au

18 mars, a

Liege le Salon
autonomies s'est
tenu pour la
troisieme fois

Si I'autonomie

peut faire réver ou
réfléchir, elle est
aussi un marché.
Ainsi, a Liege,

140 exposants

ont présenté des
produits pour
faciliter I'autonomie
aux cOtés des
services publics

et des milieux
associatifs.

Ce marché ce sont
des aides techniques
et des aides a la

vie quotidienne

qui touchent

aux vétements, a
I’hygiéne. Ce sont
aussi des outils de
communication, la
culture, les sports

et les loisirs.

Et il parait que ce
salon a toujours plus
de succeés.

A découvrir sur
www.autonomies.be
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L'autonomie, entre dépendance

et indépendance

«Vivre comme tout le monde», telle est la pro-
messe du Service de formation a la vie autonome
de Pro infirmis Vaud. Depuis janvier 2000, a Prilly,
trois formateurs accompagnent pendant deux
a trois ans des personnes
adultes mentalement han-
dicapées vers une vie plus
autonome. Daniel Deveno-
ges, responsable du Service
et formateur, répond a nos questions.
Comment se passe le premier contact ?

Qui fait le premier pas ?

Nous sommes généralement approchés par les
parents. La décision d'entreprendre la formation
se prend sur plusieurs semaines. Aprés une pre-
miere entrevue avec la personne et ses parents ou
tuteurs, nous proposons deux apres-midi décou-
vertes. Cette étape suffit en principe pour pou-
voir estimer si la vie autonome est envisageable.
Toutefois, nous organisons encore un stage d'un
mois en externe. Sur la base de cette expérience,
chacun peut alors prendre la décision.
Comment se forme-t-on a la vie autonome?
Que faut-il apprendre ?

Notre objectif est de mettre les personnes en si-
tuation. Nous louons deux appartements et cha-
cune des six personnes que nous pouvons for-
mer en méme temps dispose de sa chambre. Les
cours sont donnés a mi-temps. La personne peut
ainsi se rendre a son travail pendant I'autre mi-
temps. La formation se décline en une dizaine de
themes qui englobent tous les aspects de la vie
quotidienne :

— le corps, avec les questions d'hygiéne, de som-
meil, de santé (maux de téte, par exemple), ...

— I'alimentation, c'est-a-dire apprendre a prépa-
rer des repas équilibrés, a faire les courses (pour
faciliter I'apprentissage, nous avons créé des des-
criptions de recettes a base de pictogrammes),

— la tenue du ménage et la lessive,

— les relations avec I'entourage, au travail, les re-
lations femmes / hommes, la sexualité,

— la communication et les transports, y compris
I'utilisation d'automates a billets, de I'internet,
des programmes informatiques,

A quand une école pour
apprendre aux parents
I'autonomie de leur enfant ?

— les loisirs et leur organisation, la vie sociale et
la citoyenneté ; les finances.
En fin de formation, nous abordons le theme
«préparer |'avenir». Une fois la personne instal-
lée dans son appartement,
Pro Infirmis Vaud met a dis-
position un service d'accom-
pagnement.
Et pour les parents ?
Je me souviens de cette réflexion d’une mére, au
moment oU nous avons démarré notre forma-
tion, qui me demandait : «Est-ce que vous n'avez
pas une école pour les parents ?» Nous sommes
conscients de la difficulté que représente pour
eux le passage a l'autonomie de leur enfant.
Toute proportion gardée, ils doivent franchir un
pas, qui s'apparente a celui qu’ils ont fait lors-
gu'ils ont confié leur enfant pour la premiere fois
a un jardin d'enfants. Nous avons donc mis sur
pied des rencontres et nous réfléchissons, avec
insiemevawad en particulier, a améliorer encore
I'appui que nous pouvons leur apporter.

Propos recueillis par F. Crettaz

En savoir plus
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