Plaidoyer pour les paralyses cérebraux

TRIBUNE - Trois personnes atteintes de paralysie cérébrale présentent le Livre blanc portant
leurs propositions pour «étre enfin libres et accompagnés dans une société inclusive »

ela te dirait daller au ciné ce

soir?= Il aurait fallu me prévenir

il y a deux semaines, cest le délai
pour réserver mon taxi spécialisé.» «Tu
as fait une mammographie récem-
ment? — Non, je n'ai pas trouvé de cabi-
net de radiologie accessibleen fauteuil. »
Vous qui nous lisez, est-ce que vousac-
cepteriez cela pour vous? C'est pour-
tant notre réalité de personnes avec pa-
ralysie cérébrale, et donc en situation
de handicap.

Principale cause de handicap moteur
de l'enfance, la paralysie cérébrale tou-
che un nouveau-né toutes les six heu-
res, ala suite de dommages surson cer-
veau en développement pendant la
grossesse ouautour dela naissance. Au
nom des 125000 personnes avec para-
lysie cérébrale en France et al'occasion
de la Journée de la paralysie cérébrale,
nous lancons I'appel du 6 octobre pour
interpeller les pouvoirs publics. Nous
réclamons une stratégie nationale
pour combattre cette pathologie et
améliorer nos conditions de vie.

Desprogrés, indéniables, ont été faits :
des avancées médicales, une meilleure
acceptation du handicap, une amélio-
ration de la participation des person-
nes handicapées a la société.. Mais
en 2021, le constat est que notre acceés
aux droits communs est encore trop li-
mité, ce qui accentue notre dépen-
dance. Et pour celles et ceux dentre
nous qui dépendent d'un accompagne-
ment humain au quotidien ou de séan-
ces de réadaptation en continu, le défi-
cit des moyens accordés est une en-
trave a la réalisation de notre potentiel
et anotre participation a la société.

En cetteannée paralympique, les ath-
letes handisports sont mis a 'honneur,
les caméras braquées sur ces «super-
handicapés » et leurs performances qui

suscitent l'admiration. Mais pour la
majorité des personnes souffrant de
paralysie cérébrale, trouver unking, or-
ganiser ses aides a domicile, ou s'assu-
rer des conditions de vie dignes, la est
l'exploit qui requiert 'énergie d'un cou-
reur de fond. Ce sont ces actes, qui de-
vraient étre anodins mais sont de véri-
tables montagnes a gravir, qui interro-
gent:a-t-onledroitd’étreune personne
handicapée ordinaire? Avez-vous eu
besoin d'étre un «super-humain» pour
accéder aune qualité de vie acceptable?
Aujourd’hui, danscette société qui se
dit inclusive, c'est de la personne han-
dicapée et de son entourage gue vien-
nent les efforts, voire les sacrifices,
pour s'adapter a leur environnement.
Méme si la loi de 2005 a gravé dans le
marbre la légitimité de notre place
dans la société, I'acces a cette citoyen-
netéestencore inégal selonle départe-
ment de résidence, l'établissement de
vie ou les conditions d’accompagne-
ment de chacun, La paralysie cérébrale
crée une multitude de situations dif-
férentes, en raison de la diversité de
l'atteinte motrice et des troubles qui
peuvent s'y associer. Or la réponse ap-
portéen'est pas assez individualisée et
laisse encore trop de monde sur le
bas-coté : nous ne voulons plus nous
satisfaire d'une réponse standard.

Sept piliers essentiels

Accepteriez-vous que l'on décidea votre
place ce qui est important pour vous,
que I'on ne vous laisse pas la parole sur
les aspects les plus intimes de votre vie,
ou que 'on vous infantilise au prétexte
que vous vous déplacez en fauteuil ou
que votre élocution est difficile ? Ces pe-
tites violences ordinaires sont le quoti-
dien de personnes avec paralysie cére-
brale. Méme si notre génération profite

« ACCEPTERIEZ-VOUS
QUE L'ON DECIDE
A VOTRE PLACE AU

PRETEXTE QUE VOUS

VOUS DEPLACEZ EN
FAUTEUIL OU QUE
VOTRE ELOCUTION
EST DIFFICILE?»

des progres parfois durement arrachés,
nous ne pouvons nous en contenter:
nous le devonsala générationsuivante.

11 y adonc urgence. Nous lancons un
crid’alarme, une invitation aussia met-
tre en ceuvre des réformes essentielles
dans le cadre d'une stratégie nationale
pour la paralysie cérébrale.

Neuf partenaires - fondations, asso-
ciations nationales et sociétés savan-
tes - remettent aujourd hui avec nous
aux pouvoirspublics leLivre blancdela
paralysie cérébrale, fruit de plus d'un
an de travail et d'ateliers impliquant di-
rectement des personnes avec para-
lysie cérébrale, des parents denfants
concernés ou des proches aidants, des
professionnels de santé, des acteurs du
secteur médico-social, des chercheurs
et des experts internationaux. Cette
stratégie ne peut s'élaborer que par un
travail interministériel avec les parties
prenantes, pour répondre a sept enjeux
cruciaux, sept piliers essentiels:

- permettre a tous une pleine parti-
cipation a la vie sociale et une vie a
domicile en faisant évoluer la rému-
nération des aides de vie et assistants
de vie scolaire, ainsi que le régime
réglementaire des aidants sexuels ;

— créer dans chaque département un

pole de compétence et de confiance
pour les personnes vivant avec une
paralysie cérébrale;

- renforcer la prévention de la paraly-
sie cérébrale et de la prématurité des
nouveau-nés;

—adapter le systeme de soinsa lasingu-
larité de la paralysie cérébrale, en s'ap-
puyant sur les recommandations de la
Haute Autorité desanté;

- soutenir les sciences de la réadap-
tation en établissant un partenariat
patients-familles-chercheurs;

— augmenter la formation des pro-
fessionnels de santé a la paralysie céré-
brale pour combler les inégalités terri-
toriales;

- adapter l'orientation scolaire et
professionnelle a la complexité de la
paralysie cérébrale,

Les acteurs de ce Livre blanc sont
préts a avancer de concert avec les
pouvoirs publics. Quelle réponse ces
derniers vont-ils donner a notre appel
pour étre enfin libres et accompagnés
dans unesociété inclusive? m

I]

Julia Boivin est chargée

de mission « autodétermination

et pair-aidance» d'une association;
Matthieu Chatelain est coporteur

du projet « Duo2Competences»;

Gaélle Drewnowski est juriste,

Ont contribué a ce Livre blanc:

la Fondation Paralysie cérébrale, Paralysie
cérébrale France, APF France-Handicap,
Collectif Handicaps, Société francaise

de médecine périnatale, Société francaise
de médecine physique et de réadap-
tation, Société francaise de neurologie
pédiatrique, Société francophane
d'études et de recherches sur les handi-
caps de l'enfance, Institut Motricité
cérébrale, formation et documentation.

Le supplément « Science & médecine » publie chaque semaine une tribune libre. Si vous souhaitez soumettre un texte, priére de 'adresser a sciences@lemonde fr



