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Anticiper ensemble
L'avenir des personnes en situation de handicap

La question de l'avenir des personnes en
situation de handicap concerne tout le
monde : la personne en premier, tous les pa-
rents de ces personnes et surtout les parents
vieillissants, les fratries, les professionnels
qui accompagnent les personnes en situa-
tion de handicap, et toute la société.

En France plusieurs groupes de travail, des
associations, des équipes de recherche
abordent ces questions, avec des angles d'en-
trée différents. Tous sont portés par le méme
souhait, le méme objectif :

penser et anticiper I'avenir.

Ceci est bien sdr lié a 'augmentation de I'es-
pérance de vie des personnes en situation de
handicap, mais pas seulement. La place de
ces personnes dans la cité change. La socié-
té inclusive veut leur donner une vraie place,
leur offrir une vie de qualité. La parole s'est
libérée et les parents ont moins peur de dire
leurs inquiétudes. Familles et professionnels
tissent des relations plus ouvertes, autour
des personnes en situation de handicap.

C'est dans ce contexte que les questions
croisées liées a 'accompagnement des per-
sonnes concernées et a celui de leur en-
tourage familial et relationnel vieillissant se
posent.

L'enjeu est non seulement de préparer, adap-
ter les accompagnements professionnels aux
besoins qui émergent pour les personnes,
mais aussi de penser le maintien de leurs
liens familiaux, terreau de la vie affective et
de l'identité, en relation avec la vulnérabilité
des parents, voire de leur disparition. C'est
cette question que notre groupe de travail au
sein d'HandiRéseaux38 a pris a bras le corps,
avec l'intention de diffuser ensuite plus large-
ment ses réflexions. Ce groupe est constitué
surtout de parents, mais aussi de profession-
nels avec l'objectif d'organiser une journée
de réflexion et de partage sur ce theme.

Au fil de de nos rencontres, nous avons déve-
loppé notre réflexion sur le théme central de
la préparation et de 'anticipation de I'avenir

des personnes en situation de handicap, ou
gu'elles vivent, en établissement ou a domi-
cile.

Cette anticipation se pense souvent d'abord
comme la transmission du patrimoine, des
ressources, la protection juridique. Ce sont
des themes majeurs.

Mais la transmission c'est aussi celle de I'his-
toire des personnes, de leur identité, de leurs
racines. Elles doivent en étre porteuses, y
avoir acces, et continuer a la construire la ou
elles vivent.

Nous avons découvert limportance de la
confiance a tisser, depuis toujours, dans la
capacité a vivre de la personne, dans la fra-
trie et dans le cercle d'amis quand il y en a,
dans les professionnels. Confiance aussi (ou
surtout) dans la société qui devra se porter
garante de la qualité de la vie des personnes
tout au long de leurs parcours.

Dans cet esprit, nous aborderons entre
autres :

* La transmission des biens et les mesures de
protection, la personne de confiance.

* L'importance de l'histoire de vie et les
moyens différents pour la recueillir et trans-
mettre.

* Nous donnerons une place aux fratries, aux
amis, aux questions concretes en lien avec le
vieillissement des parents et a 'accompagne-
ment des personnes en situation de handi-
cap notamment ayant a vivre un deuil.

* La place des équipes d'accompagnement et
pour les parents, le tissage nécessaire de la
confiance

* Les différents aménagements pensés pour
faciliter le maintien des liens affectifs des
personnes en situation de handicap avec
I'entourage familial et amical.

Cette journée veut rassembler des parents
d'adultes et de grands jeunes, des fratries,
des professionnels de l'accompagnement,
des élus politiques, des représentants de
I'’ARS et du Département.

La Commission « Relais apres nous »

Les intervenants

Transmettre, protéger : le cadre législatif

- par
Maitre G. Nallet, Notaire

La protection des personnes majeures

’ par

EVA Tutelles

Transmettre I'histoire de vie de |a personne, socle de son identité

par
Marielle Lachenal, Parent, Formatrice CAA

par
Alain Guyard, Philosophe

Et aussi des ateliers :

= Aborder |a mart et le deuil, avec Anne Dusart

» | e cercle de confiance, avec Agnes Vacilotto et Jérame Fcochard

= | a question spécifique de |a santé, avec Ghislaine Lubart et Marie-Josée Villaret

= Faire face au vieillissement et/ou a la maladie grave des parents, avec Martine Margat et Frangoise Thomas-Vialettes
= Autour des fratries, avec baele Massety-Roche



Programme
Une journée orchestrée par Catherine Pelleng,

Enseignante-chercheuse en psychologie cognitive - Université Grenoble Alpes
9h00 = Accueil / Cafe
Gh30 = Ouverture
h45 = Conférence : Transmettre, protéger : le cadre |égislatif
[0R30 = Conférence : La protection des personnes majeures
[thO0 = Conférence : Transmettre ['histoire de vie de |a personne, socle de son identité
[Zh00 = Repas
[3h30 = Ateliers : Z ateliers par participant, 40 min

| - Aborder la mort et le deuil

2 - Le cercle de confiance

3 - La question spécifique de |a santé

4 - Faire face au vieillissement et/ou & la maladie grave des parents

0 - Autour des fratries

[3h30 = Conférence : La confiance

[Bh30 = Conclusion & Perspectives
Tarifs (repas offert) : 30 £
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