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L’enthousiasme de I'anniversaire des
70 ans, I'’émulation intellectuelle de la
Journée d’Intelligence Collective du
23 janvier nous lancaient dans une
année 2020 prometteuse de renou-
veau. Nous avons cru que le confi-
nement allait stopper cette volonté
d’agir...

L'épidémie du coronavirus a révélé a
chacun la fragilité de son existence
et la peur de laisser nos proches.
Mais il a révélé avec force la cohé-
sion de notre mouvement Unapei,
les liens entre associations et surtout
'engagement et 'lhumanité des res-
ponsables bénévoles de notre asso-
ciation au service des familles et des
personnes handicapées.

L'année 2020 sera bel et bien pro-
metteuse d’'un élan nouveau de so-
lidarité.

Marie-Paule Bentéjac
Présidente
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Une collaboration pour I'innovation

Les projets de la JIC

« Mobilisation intellectuelle », « mouvement citoyen pour demain », « colla-
boration pour I'innovation », ce sont la quelques épithétes utilisées par des
participants pour qualifier la Journée d’Intelligence Collective (JIC) orga-
nisée par les Papillons blancs de Paris le 23 janvier 2020. Second volet de
’anniversaire des 70 ans de I’association, cette journée avait pour objectif,
ainsi que Charles Gardou I’a formulé, « d’ouvrir de nouvelles voies pour
I’action et les politiques sociales en faveur des personnes handicapées ».
Car en effet, elle proposait d’ interroger non seulement I’actualité des per-
sonnes avec un handicap mental, mais aussi le réle qu’une association de
parents comme la nétre peut jouer dans la société inclusive, les orientations
a prendre, les chantiers de demain.

« Pour étre fidéle a notre
ADN, a l'idée des parents qui
ont fondé cette association il
y a 70 ans, on est presque
obligés de tout réinventer » -
Marie-José Forissier

A Tlissue d'une matinée de
travail en ateliers, composés
d’adhérents, de personnes
avec handicap mental, de res-
ponsables d’associations et
d'experts dans les domaines
de linclusion et du handicap,
l'aprés-midi a été consacré a
la présentation, devant le pu-
blic, de projets d’actions. Un
jury, présidé par Charles Gar-
dou, devait sélectionner celui
que les Papillons blancs de Pa-
ris s’engageaient a mettre en
ceuvre.

Honneur donc aux gagnants !
L’atelier 1 : Pére, meére, frére,
sceur d’un enfant handicapé
mental : le dire, I"assumer,
’expliquer dans le monde du
travail.

Le projet présenté s’intitule
GAGNANT GAGNANT. Etre
proche aidant développe des
compétences a forte valeur
ajoutée pour I'entreprise : capa-
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cités d’écoute, tolérance, em-
pathie, souci d’autrui, gestion
des personnes, des priorités |,
des situations de crise, mana-
gement de projet et d’équipes,
multitaches. Il s’agit de les re-
connaitre et de les mettre en
exergue.

Premiére idée avancée : mettre
en ceuvre un programme de
formation managériale pour
valoriser ces compétences.
Ce qui commencerait par leur
détection et la
mise en place
de forma-

de l'identité de l'aidant, de ses
compétences spécifiques et
de l'appétence de l'entreprise
pour ce profil. Ce qui suppose :
la constitution d’'un référentiel,
une démarche volontaire d’ad-
hésion au label et une mise en
réseau.

Troisieme idée : une enquéte
nationale effectuée par un ins-
titut de sondage permettant
de montrer la valeur ajoutée
d’'un collaborateur par ailleurs

tions internes,
se poursui-
vrait par celle
d’un cursus
post bac en
lien avec des
écoles et uni-
versités, et
enfin par une
validation des

acquis de
I’expérience
(VAE).

Deuxieme idée : créer un la-
bel reconnu pour I'entreprise
et laidant, par exemple une
RQTA (Reconnaissance de la
Qualité de Travailleur Aidant).
Il s’agit d’'une reconnaissance
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proche aidant pour une entre-
prise et d’en mesurer I'impact
positif sur le fonctionnement.
Cette idée est issue d’'un mo-
déle britannique « supporting
working careers »

(note 1 page 3).



L'idée bonus est empruntée a
une proposition syndicale : |l
s’agirait de faire entrer les ai-
dants proches dans les quotas
de Personnes en Situation de
Handicap (PSH). Cependant
quelques garde-fous seraient
indispensables afin que les ai-
dants ne viennent pas se subs-
tituer aux PSH.

connus comme ayant une ex-
pertise qui les autorise a parler
et qu'ainsi une place officielle
leur soit donnée dans les insti-
tutions. Une telle démarche fe-
rait progresser la relation entre
parents et professionnels vers
un partenariat. Ainsi, les éta-
blissements du secteur médi-
co-social

L -
|

Nicolas Nordman, adjoint au maire de Paris chargé du handicap et de I'accessibili-
té, a ouvert 'aprés-midi consacré a la présentation des projets.

Elu ex-aequo avec le précé-
dent, I'atelier 3 portait sur

« L’articulation entre parents
et professionnels : comment
valoriser I’expérience et ima-
giner son évolution ? »
Action proposée : Faire émer-
ger et reconnaitre des pa-
rents-experts. Chaque parent
d’'une personne handicapée a
un savoir expérientiel qu’il es-
saie d'utiliser et de faire valoir
aupres des professionnels pour
participer a la construction du
parcours de vie de cette per-
sonne. Le projet proposé vise
a dépasser ce stade individuel
pour faire émerger et recon-
naitre une fonction collective
de parents-experts, a I'image
des patients- experts qui se dé-
veloppent dans le domaine de
la santé. Pour avancer vers cet
objectif, il faut définir le réle des
parents-experts et mettre en
place une formation.

Le rbéle des parents experts
serait double. Vis-a-vis des
établissements et services du
secteur médico-social, il fau-
drait que les parents soient re-

se rapprocheraient de ceux du
secteur sanitaire, ou existent
des représentants des usagers
et ou émergent progressive-
ment des patients-experts.

Il faut cependant veiller a ce
que cette participation de pa-
rents ne se fasse pas au détri-
ment de celle des personnes
handicapées elles-mémes.
Vis-a-vis des autres parents,
les parents-experts pourraient
conseiller et méme aider dans
les dialogues avec les institu-
tions, en particulier pour élabo-
rer les parcours personnalisés.
La formation des parents-
experts. |l est proposé que
cette formation soit commune
aux parents-experts et aux
professionnels du secteur mé-
dico-social pour apporter un
langage commun et une vision
commune des enjeux, dans le
but d’instaurer de véritables dia-
logues. Le contenu compren-
drait des apports théoriques et
des ateliers ou parents et
professionnels  expérimente-
raient ce dialogue. Quelques
éléments du contenu

de la formation peuvent étre ici
indiqués : le contexte (conven-
tion de 'ONU, loi de 2005, dé-
marche inclusive, autodéter-
mination...), la connaissance
du secteur médico-social, I'ex-
pertise collective de 'INSERM
sur la déficience intellectuelle,
la Charte du parcours de san-
té élaborée en 2014 - 2016
par la Conférence Nationale
de Santé sur saisine de la Mi-
nistre des Affaires sociales et
de la Santé. Lintérét de cette
charte doit étre souligné car
elle traite des relations entre
usagers et professionnels avec
des mots clefs comme partena-
riat, co-construction, et a voca-
tion a s’appliquer au champ de
la santé au sens de 'OMS, qui
inclut le secteur médico-social.
En conclusion, il apparait que
laction  proposée  pourrait
constituer une premiére pierre
dans la définition d’une fonction
de « parent-expert », a 'image
de ce qui se passe dans la
santé stricto sensu avec le «
patient-expert ». La formation
envisagée préfigurerait des for-
mations plus poussées mises
en place par des Universités.
Dans un premier temps, il est
suggéré que les Papillons
Blancs de Paris ménent plus
avant cette réflexion et éla-
borent cette formation pour la
proposer a des associations
gestionnaires.

Le coup de ceceur du jury s’est
porté sur la proposition d’action
de I'atelier 4 : « Les Papillons
blancs de Paris demain ».
Partant du constat que les Pa-
pillons blancs de Paris étaient
peu ouverts sur la cité, flous
aux yeux des publics non
concernés par le handicap,
que ses compétences, comme
les services et activités propo-
sés restaient insuffisamment
connus méme chez certains ad-
hérents, le groupe de l'atelier
4 s’est penché sur les moyens
de rendre I'association

0On peut consulter a ce sujet le Guide a destination des entreprises et des aidants familiaux et proches aidants, ORSE et UNAT, mai 2017.
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plus visible et attractive. Di-
verses suggestions ont été
avancées création d’une
Newsletter, d’'un Centre de res-
sources du handicap mental,
d’une VAE du bénévolat, d’éve-
nements, d’activités ou toute
personne quelle qu’elle soit
serait la bienvenue, support de
conseils, d’appuis, d’avis d’ex-
perts pour le réseau d’associa-
tions associées.

L'idée qui a été présentée au
public de la journée d’intelli-
gence collective est la création
d’'un café nommé ‘TOUS PA-
PILLONS’, café ouvert a tous,
sur la rue, au cceur de Paris,
qui serait un lieu de rencontres
et de partages informels, com-
plété par des espaces dédiés a
des ateliers, a des événements
et a4 des rencontres organi-
sés : fétes, conférences, ‘Par-
lons-en’, cafés des parents, ca-
fés des bénévoles, rencontres
avec d’autres associations, des
partenaires...

Le titre de latelier 2 « Em-
powerment » : autodétermi-
nation : voeu pieu ou réalité ?
imposait une définition. Car le
concept d’autodétermination,
qui présuppose le droit de dis-
poser de soi-méme sans tutelle
ni influence extérieure, semble
a priori incompatible avec le
besoin d’'une protection et d’un
accompagnement souvent in-
dispensables aux personnes
avec un handicap mental ou
cognitif. Lahcen Er Rajaoui,
président de « Nous aussi »,
association d’autoreprésenta-
tion de personnes handicapées
intellectuelles, participait a cet
atelier. Il a apporté sur la ques-
tion posée un regard qui per-
met de dépasser le paradoxe

« lautodétermination c’est
étre autonome, mais cela ne
veut pas dire que I'on a besoin
d’aucune aide, cela veut dire se

faire aider seulement quand on
le décide et quand on en a vrai-
ment besoin ». Nous savons
que nous avons des difficultés
pour nous exprimer, a-t-il pré-
Cisé, « mais nous sommes des
étres humains, des citoyens,
nous voulons faire partie de la
société ». Ainsi définie I'auto-
détermination est une base de
linclusion sociale et n’est nul-
lement incompatible avec une
guidance.

jaillissement de la parole ne va
pas de soi. Il sera nécessaire
pour linciter de recourir a des
médiateurs eux-mémes formés
aux techniques d’écoute et
de sollicitation a I'émergence
d’'idées. Pour les parents qui
n'acceptent pas toujours faci-
lement qu’un adulte vulnérable,
porteur d’une déficience intel-
lectuelle, puisse décider de sa
vie, l'atelier 2 a également pen-
sé a l'organisation d’'une

Le jury, présidé par Charles Gardou anthropologue a l'université Lumiére Lyon 2
comprenait : DelaliLys Dogbey Senior Manager chez Baker Tilly Strego ;

Emilie Menager Directrice Talent chez SEPHORA ; Christophe Roth Délégué Na-
tional Egalité des chances et Santé au travail CFE-CGC réseau confédéral ; Jaleh
Bradea Responsable Diversité chez Vivendi ; Kristel Hamon Directrice de Commu-
nication chez Agefiph ; Jean Frangois Dufresne Président de I'association Vivre et
travailler autrement.

Au contraire, elle nécessite pour
devenir effective un accompa-
gnement, un cadre, favorisant
'expression authentique des
personnes concernées. C’est
le projet qu’a proposé l'atelier
2 : linstauration de réunions
d’échanges entre les per-
sonnes aspirant a une autodé-
termination.

A ces réunions seraient abor-
dés les moyens de la rendre
réelle dans les différents do-
maines de la vie privée et pu-
blique : loisirs, santé, habitat,
sports, culture, engagements
politiques, religieux... En fait
dans tout ce qui peut entrer
dans un projet de vie. Mais le
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initiation collective a ce concept
nouveau qui suscite parfois ré-
ticences et craintes.

Les Papillons blancs de
Paris remercient pour leur
généreuse contribution
financiére a cette journée
d’intelligence collective :

* Société Générale

» Bakertilly Strego

* Humane Si

* Le Fonds de dotation

des Papillons blancs de
Paris



o ® . LA MUNICIPALITE : PREMIER ANCRAGE DE LA SOCIETE INCLUSIVE

* Je vote aux élections municipales

Le 27 février 2020 les Papillons blancs de Paris ont renouvelé, a 'occasion des municipales, la de-
mi-journée « citoyenne » inaugurée I'an passeé pour les élections européennes. Les ateliers, accueillis
cette année a la mairie du 15e arrondissement, .étaient orientés vers une meilleure connaissance de
ce gqu’est une mairie, des services qu’elle rend aux résidents, du réle du maire et de I'organisation des
élections.

Comme la photo ci-contre en donne un apercu,
quelque 90 jeunes gens accueillis en CAJ, en
ESAT, éléves d’'une ULIS ou bénéficiaires d’un
SAVS sont venus tester leurs connaissances,
apprendre, écouter les uns et les autres, sur des
sujets liés aux élections municipales et a la com-
mune. lls ont répondu a des questions posées
sous forme d’un quizz ludique, telles que : a quoi
sert un livret de famille ? que doit-on faire pour se
marier ? que fait-on a la mairie pour pouvoir aller
a I’ école ? qui organise les élections ? peut-on
rencontrer les gens pour qui on a voté ? Combien
de bulletins doit-on prendre ? Peut-on voter di-
rectement sans passer dans l'isoloir ?...

\. J
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Des personnels des services généraux et du service des élections de la mairie contribuaient aux ré-
ponses, ajoutaient les informations qui faisaient défaut aux organisateurs et « jouaient le jeu » d’as-
sesseur du bureau de vote. En effet un atelier de simulation au vote occupait la seconde partie de
I'apres-midi. Il avait pour objectif de permettre a des personnes avec un handicap mental de s’habituer
a préparer les documents d’identité, a patienter dans une file d’attente, a se rendre dans un isoloir, a
faire entrer une feuille A4 dans une mini enveloppe, a signer dans un micro-espace. Gestes élémen-
taires lorsque I'on ne souffre pas d’autisme, que 'on est ni dyspraxique ni dysorthographique, que I'on a
acquis la lecture et I'écriture... Mais oh combien complexes pour ceux qui ont peur de l'isoloir, ceux qui
ne peuvent pas plier un papier, ceux qui ne savent pas écrire, ceux qui n'aiment pas la foule, ceux qui
ont des difficultés d’élocution quels que soient leurs troubles. Durant I'exercice de simulation ils se sont
entrainés a surmonter leurs angoisses pour exercer leurs droits et faire entendre leurs voix !

Arnaud, 26 ans, participait, avec un groupe de son CAJ, a cette demi-journée citoyenne.
« -Je m’appelle Arnaud, j’ai 26 ans.

-Avez-vous choisi de venir ?

-Oui.

-Pourquoi ?

-Pour m’habituer a voter.

Pour entendre les explications sur la Mairie de Paris.
-Combien de listes avez-vous prises ? »

Arnaud fait le geste 3 avec les doigts de sa main.

« -Savez-vous pourquoi ?

-Oui il faut en prendre au moins deux différentes.
-Etes-vous allé seul dans l'isoloir ?

-Non

-Pourquoi ?

-Parce que jai besoin d’aide pour plier le bulletin
dans I'enveloppe.
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-Savez-vous pourquoi vous allez voter ?

-Oui

-Comment le savez-vous ?

-Parce que je regarde I'écran...de la télévision.
-Savez-vous pour qui vous allez voter ?

-Oui, mais je ne vous le dirai pas c’est un secret. »

- Une charte d’engagement
adressée aux candidats

Les Papillons blancs de Paris ont adres-
sé aux candidats a la mairie de Paris une
charte d’engagement destinée a défendre
une société solidaire et inclusive et garan-
tir aux personnes en situation de handicap
mental un accés effectif aux droits. Parmi
les actions présentées, I'accent a été mis
sur le droit au répit des familles auquel il
doit étre répondu par la création urgente de
places d’accueil temporaire pour les per-
sonnes en situation de handicap mental.

- Le Manifeste pour des politiques
communales solidaires et inclu-

sives rédigé par 'Unapei a été remis aux can-
didats en méme temps que la charte. Ce mani-
feste pointe la responsabilité des municipalités
dans la lutte contre lisolement des personnes
handicapées, contre les discriminations dont elles
sont victimes, pour le respect de leurs droits et
leur inclusion dans la cité. La trentaine de dispo-
sitifs jugés nécessaires pour atteindre cet objectif
concernent tant la citoyenneté, la sensibilisation
du public, l'instruction, I'emploi, I'habitat, que les
activités sportives, culturelles, les loisirs, les dé-
placements, les soins. L’'Unapei propose en par-
ticulier aux mairies de créer une charte «handi-
cap» et de nommer un élu «handicap», personne
référente, vigilante, qui dialoguerait avec tous
les autres services municipaux. Elle pourrait par
exemple veiller a I'accessibilité de l'information
par le déploiement des symboles indispensables
et par la transcription des formulaires en FALC.
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Les municipalités sont aussi invitées a appliquer
a elless-mémes et de fagon rigoureuse I'emploi
de personnes en situation de handicap a hauteur
de 6% de leur effectif d’” agents communaux. Le
manifeste dans son intégralité est a consulter sur
www.unapei.org/actions/lemanifeste ou en saisis-
sant son titre sur un moteur de recherche.

- L'Unapei a réalisé un petit film intitule Mani-

feste, Nous sommes 900 000... qui
met un coup de projecteur sur les personnes en
situation de handicap, les familles, aidants, bé-
névoles, professionnels, qui agissent et militent
pour améliorer la qualité de vie des personnes en
situation de handicap mental et cognitif. Ce film
est en ligne sur www.unapei.org/article/film-mani-
feste-unapei/
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L'APJA 75 est née de la fusion de 3 associations
parisiennes assurant les mesures juridiques de
protection des majeurs, la gestion de leurs biens
et celle de la vie quotidienne, pour les cas ou les
difficultés rencontrées nécessitent une telle assis-
tance. Il s’agit de :

- ATIP, émanation des Papillons blancs de Paris,
ou une équipe de 10 personnes gérait 315 me-
sures ;

- Fraternité Tutelle, fondée par les « petits freres
des Pauvres », comptait 8 professionnels admi-
nistrant 280 mesures ;

- ANAT St Jean de Malte instituée en 1987 par
des membres frangais de I'Ordre de Malte, la plus
importante des trois, avec 19 collaborateurs et
collaboratrices assurant le suivi de 540 mesures.

Pourquoi cette fusion ?

Il est apparu a 'ensemble des dirigeants des trois
associations que les exigences légales encadrant
I'exercice des activités tutélaires devenaient de
plus en plus contraignantes, demandant une
veille « juridique » quasi permanente que de
petites équipes, aussi vaillantes soient-elles, ne
pouvaient plus assumer séparément. D’autre part
les restrictions budgétaires que nous imposaient
nos autorités de gestion (Direction Régionale et
Direction Départementale de la Cohésion sociale)
nous entrainaient a puiser dans nos réserves ou a
faire appel a nos associations-marraines pour ré-
pondre a des besoins financiers que les pouvoirs
publics ne voulaient plus assumer. Notre regrou-
pement a donc pour point de départ le constat
commun que les tailles respectives de nos asso-
ciations ne nous permettraient plus de survivre
isolément et qu’il nous fallait entreprendre une dé-
marche conduisant a une fusion si nous ne vou-
lions pas qu’elle nous soit imposée, ... peut-étre
avec des partenaires que nous ne désirions pas!
Car nos trois associations fondatrices partagent
les mémes valeurs et ont organisé leur fusion sur
cette base commune :

- Le RESPECT de la personne humaine, quels
que soient son état de santé, sa situation, sa re-
ligion ;

- La RECHERCHE de la bonne méthode pour
conduire nos Majeurs Protégés vers un maximum
d’AUTONOMIE.

Plus de 18 mois de travail, de réflexion en groupes,
nombreux et efficaces, ont abouti a la reconnais-
sance de 'APJA75 par les autorités de gestion
au début de décembre 2019. Le Conseil d’Admi-
nistration, composé de représentants issus des 3
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associations, s’est réuni pour la 1ére fois le 13
janvier. Les Papillons blancs de Paris y ont un re-
présentant permanent. Pour ce premier mandat,
c’est Mme Yvonne KASPERS-SCHOUMAKER,
élue Vice-Présidente, qui les représente.

Des moyens a la hauteur des enjeux.

'APJA 75 dispose maintenant de moyens en adé-
quation avec les 1135 mesures qu’elle est autori-
sée a gérer. Soit :

- Une direction renforcée, composée d’ une di-
rectrice expérimentée, entourée de 2 chefs de
services tutélaires et d’'une responsable comp-
table disposant d’outils modernes.

- 20 mandataires judiciaires a la protection
des majeurs (MJPM) professionnels, organisés
en équipes de 5 personnes, ce qui favorise I'en-
traide et permet une meilleure continuité dans le
suivi des dossiers.

- Un pble comptable de 4 personnes.

- 2 collaboratrices dédiées a I'accueil.

- Des locaux flambant neufs situés 20 rue Lan-
tiez dans le 17éme arrondissement de Paris, a
Ya d’heure a pied du nouveau Palais de Justice,
équipés de salles de réception ou MJPM et ma-
jeurs protégés peuvent échanger en toute confi-
dentialité.

Un logiciel métier commun, bientét installé, facili-
tera la gestion efficace des données, un meilleur
suivi des dossiers comptables et juridiques, une
correction immédiate d’éventuelles erreurs ou
dysfonctionnements.

L'APJA 75 recoit aussi le renfort de jeunes gens
issus du Service Civique, qui démontrent que la
solidarité intergénérationnelle peut se traduire
en actions efficaces. Des bénévoles poursuivent
leurs visites a domicile ou en établissement, leurs
taches d’assistance administrative et comptable,
aides précieuses pour les Mandataires.

Au -dela de la seule gestion quotidienne des Ma-
jeurs Protégés et de leurs dossiers les compé-
tences de 'APJA s’étendent a la mise en ceuvre
des mesures dites « pré-tutélaires » qui rassurent
les familles soucieuses du futur de leurs enfants
aprées leur disparition. Aussi les « mandats de pro-
tection future » ont été intégrés au dispositif.

Gérald BILLET
Président de TAPJA 75

Pour toute information vous pouvez contacter le Péle
protection juridique des Papillons blancs de Paris :
elisabeth.bonnevallagarde@papillonsblancsdeparis.fr
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TUTELLE

* Depuis le 1er janvier 2020 la fonction de juge
des tutelles n’existe plus. S’y est substituée celle
du juge des contentieux de la protection (JCP)
dont les compétences sont plus étendues que
seule la protection des majeurs. Le tribunal d’ins-
tance de Paris a également changé de nom, il
s’appelle désormais Tribunal judiciaire de Paris.
Son adresse reste inchangée : Parvis du Tribunal,
75859 Paris cedex 17.

+ Le Conseil d’Etat a supprimé une mesure intro-
duite par le décret 2018-767 du 31 aodt 2018, qui
instituait un prélevement de 0,6% sur 'AAH des
bénéficiaires sous tutelle ou curatelle exercée par
un mandataire judiciaire. Le montant prélevé, soit
environ 66 € par an devra étre restitué puisque
'annulation de la retenue est rétroactive.

Source : unaf.fr

PCH

Saluons la rapidité avec laquelle 'un des chan-
tiers prioritaires de la Conférence nationale du
handicap (CNH) s’est concrétisé. Le 26 février
2020 a été votée a 'unanimité une loi rénovant la
Prestation de Compensation du Handicap(PCH).
*L’article 1er supprime la limite d’age au-dela de
laquelle il n’est plus possible de demander d’en
bénéficier.

*L’article 2 vise a réduire le reste a charge des bé-
néficiaires, jusqu’alors plafonné a 10 % de leurs
ressources personnelles nettes d'impdts.
*L’article 3 simplifie les conditions d’attribution en
accordant, lorsque le handicap n’est pas suscep-
tible d’évoluer favorablement, un droit a la PCH
sans limitation de durée.

*L’article 4 prévoit la création d’'un comité straté-
gique qui aura pour vocation de proposer des so-
lutions nouvelles pour les modes de transport des
personnes handicapées, avec I'objectif d’harmo-
niser le role des différentes instances : le départe-
ment pour le transport scolaire, 'assurance mala-
die pour le sanitaire, les transports en commun, la
dotation de certains établissements pour le trans-
port adapté. Par ailleurs, le conseil départemental
n'aura plus le droit de contréler l'utilisation de la
PCH sur une période de référence inférieure a six
mois, ce qui va permettre aux bénéficiaires d’utili-
ser leur aide humaine selon leurs besoins
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d’'un mois sur l'autre. Par exemple, une personne
qui percoit 100 heures mensuelles pourra n’utili-
ser que 80 heures pendant un mois et reporter les
20 heures restantes sur un autre mois, dans un
délai de six mois maximum.

REVENUS

Les travailleurs en ESAT peuvent cumuler leur
rémunération avec 'AAH a certaines conditions.
Le salaire versé a un travailleur en ESAT est fi-
nancé par I'ESAT et par 'Etat. |l assure une ré-
munération minimale garantie qui varie de 55%
a 110% du Smic horaire (100% du smic horaire
+ une prime d’exploitation de 10% dans certains
cas). Cette rémunération mensuelle garantie est
cumulable avec I'Allocation aux Adultes Handica-
pés si la somme ne dépasse pas 1.539,42 euros
pour une personne seule et

2.232,15 euros pour une personne vivant en
couple avec une personne a charge (enfant ou
ascendant). Sile cumul de 'AAH et du salaire dé-
passe ces plafonds, I'allocation est diminuée en
conséquence.

Source : actualités Caf.

Santé

* ONCODEFI est une association créée en 2015,
dédiée a la prise en charge des cancers chez les
personnes déficientes intellectuelles dont pour
des raisons psychologiques et biologiques, le trai-
tement est plus difficile. A la rencontre de deux
champs médicaux jusque-la bien distincts, le can-
cer et la déficience intellectuelle, ONCODEFI est
un projet original, qui concerne chaque année
7.000 nouveaux patients en France et plus de
800.000 dans le monde. L’association s’est don-
né pour objectifs I'aide aux soins, I'information et
la recherche. Elle s’adresse aux personnes défi-
cientes intellectuelles, aux familles et amis, aux
professionnels du secteur médico-social, aux mé-
decins et scientifiques. Site : www.oncodefi.org

* Mutuelles santé. La Mutualité frangaise a congu
un Guide de la mutuelle en FALC. Il est téléchar-
geable dans la rubrique « actualités » du site de
I’'Unapei, qui a contribué a son élaboration, ou sur
mutualité.fr, rubrique « presse ».
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AUTISME

* La cinéaste d’animation Floor Adams, nous fait
découvrir la vie intérieure d’un jeune homme atteint
d’autisme, a travers son court-métrage d’animation
« Mind My Mind ». Chris, le personnage central,
s’est inventé un petit bonhomme qui, tel un proces-
seur informatique, 'aide a survivre dans la jungle
sociale. Pour visionner le court-métrage :
https://www.arte.tv/fr/videos/092932-000-A/mind-
my-mind/

* Une brochure a destination des personnels
de santé a été réalisée par le Groupe d’Action
Autisme au Féminin (GRAAF) en partenariat
avec Autisme Info Service. L'un des objectifs du
GRAAF est de défendre les droits fondamentaux
des femmes autistes, notamment leur accés aux
soins, qui passe par une bonne information des
professionnels de la santé. Cette brochure est
destinée a fournir aux professionnels de santé
de 1ére ligne une information actualisée sur I'au-
tisme au féminin, ils y trouveront des réponses
a des questions qu'’ils pourraient se poser sur le
comportement de certaines de leurs patientes. La
référence pour consulter la brochure se trouve sur
la page Facebook du GRAAF.

VACANCES

Au moment ou nous publions ce numéro
nous ne sommes pas assurés que tous les
séjours seront maintenus.

» Séjours Passerelles 2020

Des vacances en famille adaptées au handicap.
www.reseau-passerelles.org

» Coquillages et vacanciers
www.coquillagesetvacanciers.fr

* A Chacun ses vacances (ACSV)
secretariat@achacunsesvacances.fr

* Le guide des vacances et des loisirs
adaptés UNAT lle de France
idf@unat.asso.fr, Tél. 01 42 73 38 14

* Vacances adaptées pour adultes par Les
jours heureux
vacancesljh@lesjoursheureux.asso.fr

Tél. 02 43 34 16 89

Ouverture d'un nouveau Un Café Joyeux,

le quatriéme de la chaine de restaurants qui em-
ploie des jeunes ayant un handicap mental ou des
troubles cognitifs, a été inauguré le 10 mars,

144 avenue des Champs Elysées 75008 Paris.
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« Liberté, égalité, intimité » Personnes han-
dicapées intellectuelles et vie affective et
sexuelle. Comment accompagner au mieux les
personnes handicapées intellectuelles sur le che-
min de 'autodétermination en matiére de vie affec-
tive et sexuelle ? Comment appréhender certains
sujets délicats comme l'assistance sexuelle ou la
parentalité ? Quelles sont les pratiques en ceuvre,
aujourd’hui, dans les associations, pour garantir
le droit a lintimité ? C’est a de telles questions
que le livret publié par I'Unapei, téléchargeable
sur son site, principalement
destiné aux professionnels
et a la gouvernance associa-
tive, apporte des éléments
de réponse pour lever les
zones d'ombre. Il entend
contribuer a ouvrir des pistes
de réflexion utiles, sans fard
ni angélisme.

Autisme et travail : un défi de
Catherine Treese-Daquin.
Le parcours de la personne autiste, de I'enfance
a I'age adulte. Avant-propos du Dr Ovidio Ramos.
Préface de Matthieu Lancelot. Editions L'Harmat-
tan, 5 mars 2020, Livre papier : 29 €
Catherine Treese-Daquin est également I'au-
teur de Autisme et culture, Balades au musée du
Louvre, Editions Autisme France Diffusion, mars
2016, 16€ broché.

L’effet Louise Caroline Boudet est une journa-
liste, maman de Louise agée de 5 ans, porteuse
de trisomie 21. Elle raconte dans ce deuxiéme
livre I'alternance des moments de joie en rose,
jaune d’or ou turquoise, et des moments d’épui-
sement ou de colére en noir et blanc face a la
paperasse administrative aussi épuisante que ré-
pétitive pour inscrire un enfant différent a I'école.
Le « plus lourd, avec le handicap, c’est qu’on
commence toujours par vous dire que c’est im-
possible, quand jai compris que I'école n’irait pas
de soi et que je n’étais pas la seule concernée,
jai écrit «I'effet Louise». Le vrai handicap ce n’est
pas la trisomie mais le systéme administratif. »
Parution le 29 janvier 2020, aux Editions Stock.
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NOUVELLES DES PAPILLONS!

Face au Covid 19!

La longue période de confinement que notre pays
vient de traverser a conduit de nombreuses per-
sonnes a s’interroger sur notre fagon de vivre. Elle
a ouvert pour certains une fenétre d’espoir. Ainsi
I'écrivain et chroniqueur Guillaume de Fonclare a
formulé le veeu qu’elle soit le germe d’une socié-
té meilleure : « le voeu qu’un seul mot - confine-
ment - change tout a tout jamais ; qu’il emporte
nos égoismes et nos renoncements, qu’il défasse
un monde pour en construire un plus beau, plus
solidaire, plus abouti, plus réussi ».

Les Papillons blancs de Paris n’ont pas atten-
du une telle crise pour s’ouvrir a la solidarité
puisqu’elle est le fondement méme de I'associa-
tion. Tout au long de cette période inquiétante, ou
la fragilité a été mise a rude épreuve, elle est res-
tée quotidiennement a I'écoute des adhérents, a
assuré aux familles son inlassable soutien.

Un role de sentinelle.

» Comme elle le fait de tout temps notre présidente
a relayé auprés des adhérents et des associa-
tions associées les circulaires et préconisations
émanant des ministéres, des instances officielles,
MDPH, DASES, Mairie, ainsi que de I'Unapei.
Réle de messager devenu au fil des jours de plus
en plus intense tant les consignes, protocoles,
directives, réglementations, se sont multipliés. Et
a leur tour des parents bénévoles ont divulgué les
informations auprés d’établissements.

* Des Flash info confinement contenant tous les
renseignements indispensables ont été diffusés.

* Les responsables des sections ont téléphoné
a tous leurs adhérents pour s’inquiéter de leur
bien-étre et de celui de leurs enfants demeurés a
la maison ou restés en foyer. Car on le sait, bon
nombre de structures ont di fermer et bien des in-
quiétudes se sont développées quant aux risques
de contamination dans celles ayant maintenu un
accueil. Si bien que beaucoup de parents ont ré-
cupéré promptement leur enfant, en parcourant
parfois de longues distances. Le confinement a
plongé des personnes en situation de handicap
et leur famille dans I'isolement et généré de trés
importantes difficultés pouvant aller jusqu'a des
mises en danger. D’autant plus que des soins es-
sentiels n’ont plus été assurés.

« Dans I’ensemble tout va bien, les parents
sont trés contents d’étre appelés et en pro-
fitent pour discuter »

Contrairement au constat heureux d’'un bénévole,
tout n’allait pas toujours bien mais les appels té-
Iéphoniques chaleureux furent particulierement
bien accueillis. lls répondaient a une nécessité
parce qu’'un grand nombre de nos adhérents agés
ne disposent pas d’Internet, aussi le téléphone
est devenu leur seul moyen de communiquer vers
I'extérieur. lls furent 'occasion d’échanges de nu-
méros, de conseils de prudence, tels : garder a
portée de main les numéros du CCAS et du méde-
cin, écrire le programme de leur enfant, son em-
ploi du temps, ses godlts, ses habitudes, les mé-
dicaments qu’il doit prendre... dans I'éventualité
ou lintervention d’un tiers serait nécessaire. Ces
appels pour la majorité orientés vers un soutien
moral, des conseils et actions pratiques (la mise
en place de course par un bénévole par exemple)
furent aussi I'occasion de mieux connaitre les
personnes qui avaient un plus grand besoin d’'une
aide afin de les contacter plus réguliérement.

* Malgré la fermeture du siege, les deux numeé-
ros joignables en permanence laissés sur le ré-
pondeur, ont recu une multitude d’appels sur des
sujets aussi variés que la protection juridique, la
perception des allocations, le statut des travail-
leurs en ESAT, leurs salaires, les arréts de travail
de parents devant surveiller sur leur enfant rentré
au domicile aprés la fermeture d’une institution, la
situation des familles monoparentales... Certains
de ces sujets ont été décantés au fil des semaines
par des consignes ministérielles, mais dans les
premiers temps ce sont les Papillons Blancs de
Paris qui ont été contactés, qui ont recherché les
réponses pertinentes et relayé les informations
utiles.

Un réle de lanceur d’alerte.

* Les Papillons blancs de Paris ont également
été les premiers a tirer la sonnette d’alarme sur
les dangers d’un confinement excessif pour des
citoyens porteurs d’'un handicap mental ou in-
tellectuel, et en particulier pour ceux d’entre eux
souffrant d’autisme. Alerte qui a conduit le gou-
vernement a élargir les limites physiques et ho-
raires du confinement.
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Comment Louise a retrouvé le sourire.

Louise était plongée dans la tristesse et le
désarroi. Elle ne pouvait plus rendre visite a
Elfy. Il en est ainsi de bien des personnes
qui ne peuvent vivre sans la présence d’un
objet ou d’'un animal fétiche. Ses parents ont
prévenu Les Papillons blancs, dont les béné-
voles se sont mobilisés auprés des autorités,
ont contacté la police, la gendarmerie, pour
qu’une autorisation spéciale soit accordéee a
Louise. Parallélement les signalements sys-
tématiques de cas similaires ont abouti a la
publication officielle des « Régles d’assou-
plissement pour les sorties dérogatoires des
personnes en situation de Handicap » les
autorisant a sortir, seules ou accompagnées
d’'un proche, autant que nécessaire et a se
rendre dans des « lieux de dépaysement ».
Sitét informée, Louise est partie voir sa ju-
ment et a retrouveé la joie de vivre.

* Notre association a suggeéré I'ouverture du re-
gistre de vigilance de la ville de Paris. Jusqu’a pré-
sent réservé aux canicules ce registre est doréna-
vant actif en temps d’épidémie. S’y inscrivent les
personnes isolées et fragiles qui souhaitent étre
accompagnées durant ces périodes redoutables.
Des appels téléphoniques réguliers leur sont alors
adressés afin de vérifier leur situation.

Création d’une cellule d’aide psychologique.

Les nombreux entretiens téléphoniques avec les
adhérents ont révélé combien le confinement
pouvait étre difficile a vivre pour certains. Aussi
linitiative a-t-elle été prise de proposer a ceux qui
le souhaitaient un soutien psychologique par té-
Iéphone pendant toute cette période de confi-
nement. Deux psychologues ont dégagé quatre
plages horaires par semaine réservées a nos ad-
hérents et entierement prises en charge par 'as-
sociation.

Maintien des ateliers de loisirs.

Tous les animateurs des ateliers sont restés en
contact avec les participants, et en fonction des
possibilités une télé animation des projets en
cours a été mise en place ou de nouveaux projets
ont été proposés , par exemple : photos, théatre,
slam, chants, informatique, tablettes.

Lancement d'un concours créatifs :
"C’est tous les jours dimanche™

Pour apporter un divertissement et  nourrir les
liens, en particulier entre les participants aux ate-
liers, les Papillons blancs de Paris ont dés les
premiers jours du confinement lancé un concours
qui a rencontré un franc succés et donné lieu a de
belles créations qui font I'objet d’'une exposition
sur le site des Papillons blancs de Paris.

COVID-19 : rendez-vous sur unisetsolidaires.unapei.org,
pour vous informer, tilécharger des outils, découwir des initiotives, témaigner.

Toutes ces actions, Les papillons blancs de paris
les ont menées main dans la main avec I'Unapei.

f FONDS D’URGENCE COVID-18

Handicap : tous unis et sclidaires
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Le fonds d'urgence de I'Unapei a servi au finan-
cement d'un million de masques et au soutien de
familles et de professionnels. Le fonds de dota-
tion des Papillons blancs de Paris s'est associé a
cette démarche solidaire, en votant le 17 avril une
contribution de 30 000€ correspondant a I'achat
de masques au profit des établissements d'lle-de-
France.

D’autres nouvelles
des Papillons

* Pour la troisieme étape
de son itinérance, I'expo-
sition Ca c’est Paris des
Papillons photographes
s’est arrétée du 11 au
21 mars a Lalternative,
13 rue Léopold Bellan
75002. Dommage que les
circonstances aient limité
le nombre de visiteurs
venus I'admirer.

Aa
DU MERCREDI 11
AU SAMEDI 21 MARS

EXPOSITION

VERNISSAGE MERCREDI 11 MARS DE 18H A 19H30

* « Je joue aux échecs »

Un nouvel Atelier des Papillons Blancs de Paris a
partir de 12 ans. Le mercredide 16 h30a 17 h 30
et le vendredi de 17 a 18 h, 89 rue Mademoiselle,
75019. Information :

section15@papillonsblancsdeparis.fr

eats
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Notre agenda est bouleversé, les dates des prochains événements
restent inconnues au moment ou nous publions ce numéro.

Notre assemblée générale devrait se tenir en septembre.

Tous nos adhérents seront informés par messagerie et courrier postal.

Notre concours « C’est tous les jours dimanche » a rencontré un grand succeés. |l fut difficile de choisir
parmi de belles et originales productions. Mais puisqu’il s’agissait d’'un concours il devait y avoir des
gagnants, nous présentons ci-dessous une sélection de leurs réalisations dont 'ensemble est exposé
sur le site.

\]

OLMO SYLVAIN THOMAS

Nous remercions les contributeurs de la Journée d'Intelligence Collective :

I SoclETE @ bakertilly
GENERALE STREGO
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