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insieme-Genéve en quelques mots

insieme-Geneve est I'association de parents et d’amis de personnes mentalement han-
dicapées, active depuis 1958 sur le territoire genevois. Jusqu’en 2003, elle était connue
sous le nom d’APMH. Elle a alors adopté le nom de la fédération insieme qui regroupe
plus de 50 associations de parents actives dans le domaine de la déficience intellectuelle
dans toute la Suisse.

Depuis sa création, les membres de I'association ont mis en place ou suscité I'ouverture
a Geneve de nombreuses institutions et de différents organismes en faveur des per-
sonnes mentalement handicapées. En 1986, I'association a créé la Fondation Ensemble
a laquelle elle a confié la gestion des institutions qu’elle assumait jusque-la.

Aujourd’hui, insieme-Genéve regroupe plus de 600 membres actifs, parents et amis ainsi
que 400 membres soutien. Elle publie une feuille d’infos trimestrielle ainsi qu’un bulletin
annuel qui sont largement diffusés auprés des membres et partenaires.

insieme-Genéve est active dans les 3 domaines suivants :
* La défense des intéréts.

* Le conseil aux familles.

 L'organisation de séjours de vacances.

Comment nous aider ?

En devenant membre d’insieme-Genéve

Membre parent: cotisation de CHF 80.- par année

Membre ami(e): cotisation de CHF 80.- par année

Membre soutien : cotisation de CHF 40.- par année

Abonnement a notre feuille d’infos trimestrielle et au bulletin annuel : CHF 30.- par année

Les membres parents et amis regoivent toutes les informations et publications de I'asso-
ciation et ont droit de vote lors de 'assemblée générale annuelle.
Les membres soutien regoivent les publications de I'association s'ils le souhaitent.

En faisant un don
Depuis sa création I'association a été a I'origine de nombreuses initiatives importantes en
faveur des personnes mentalement handicapées:
* Créations d'institutions gérées depuis 1986 par la Fondation Ensemble :
> Jardin d’Enfants Ensemble
> Ecole de la Petite Arche
> L'Atelier | et Il
> Claire Fontaine
> L'Essarde.



* Promotion de la formation et de l'intégration professionnelle des personnes menta-
lement handicapées a travers l'implication pour la création des associations CEFCA
(1985) et Project (1995), regroupées depuis 2009 sous I'appellation Actifs.

* Organisation chaque année de 16 séjours de vacances, durant I'été et en fin d’an-
née, permettant aux familles de profiter d’'un temps de repos et aux personnes vivant
avec une déficience intellectuelle de partager un temps de loisirs hors de certaines
contraintes institutionnelles.

* Reprise, depuis 2006, de la gestion de la colonie de Genolier, propriété de la Ville de
Genéve. Batiments spécialement congus pour accueillir des personnes handicapées,
mais également ouverts a différents organismes (associations, entreprises, écoles,
privés), www.coloniegenolier.ch

* Co-création, en 2008, d'un Service de reléve genevois, avec Pro Infirmis et Cere-
bral Genéve, qui propose des possibilités de gardes ponctuelles par des intervenants
expérimentés dans le but de soulager les familles s’occupant a domicile de leur enfant
handicapé.

Pour ce faire elle a toujours pu compter, en complément du soutien des autorités pu-
bliques, sur la générosité de ses donateurs qui, par des initiatives privées, ont permis
jusqu’ici de répondre aux besoins des membres de I'association, parents d’'un enfant
mentalement handicapé.

Si vous souhaitez obtenir de plus amples informations sur les activités de I'association ou
étre contacté par une personne de notre comité ou de notre secrétariat général, vous pou-
vez nous atteindre par e-mail : info@insieme-ge.ch ou par téléphone au 022 343 17 20.
Compte CCP de I'association : 12-12895-9

En devenant bénévole

Nous avons besoin de vous, lors de manifestations telle la vente annuelle de cceurs en
chocolat ou lors de fétes comme le carnaval ou la féte d’'insieme-Genéve. Vous pouvez
aussi rejoindre le groupe des bénévoles qui rendent visite trois fois par semaine aux per-
sonnes en situation de handicap ou apporter une aide ponctuelle au secrétariat.

Une heure de votre temps est pour nous une aide précieuse, nous nous réjouissons
d’'ores et déja de vous rencontrer.

Grace aux membres, aux bénévoles et aux donateurs et a leur fidélité, insieme-Genéve
peut continuer son action dans le canton de Geneve année apres année.



En guise d’édito

Ce texte a été lu par un papa, membre d’insieme-Geneve, sa réaction a été la suivante:
« Cette priére représente pour moi ce qu’insieme offre a ses vacanciers dans ses séjours
de vacances et que j'aimerais pouvoir offrir a ma fille mais qui n’est malheureusement pas
possible ».




Une priére de vacances
Dormir les pieds dans I'herbe,
le front dans les étoiles.
Courir aprés les papillons
dans la bruyeére.

Partir au gré du vent

et au gré des voiles.

Rire comme un enfant

dans les bras de la terre.

Ecouter le silence

et le chant de la mer.
Respirer le parfum

des arbres et des fleurs.
Rencontrer I'étranger

y découvrir un frére.
Briser les lois du temps,
vivre au rythme du cceur.

Boire I'eau fraiche des sources
et le bleu du ciel.

Vouloir prendre du bon temps,
godter l'imprévu.

Vouloir habiter son corps,
danser au soleil.

Savoir a nouveau que 'homme
n'est pas I'absolu.

Attendre un inconnu

sur le pas de la porte.
Surprendre son ombre

au détour d'un sous-bois.
Entendre I'écho de sa voix
que le vent apporte.
Réapprendre le Bonheur
si proche de moi.

Michel Hubaut
Franciscain, théologien, conférencier et animateur de retraites et de sessions de formation,
Michel Hubaut est I'auteur de nombreux ouvrages.



DOSSIER

Existe-t-il un droit aux vacances pour les personnes
handicapées ?

= WIS

En juin 2005, nous consacrions le théme de notre bulletin aux loisirs. Ce dernier recensait
les différents organismes de notre canton proposant des loisirs ou des séjours de vacances
pour les personnes avec une déficience intellectuelle de tout age.

Ce sujet était régulierement traité dans nos publications et en 2005 déja nous rendions nos
lecteurs attentifs au fait que la participation aux séjours de vacances pour les personnes
avec une déficience intellectuelle pourrait étre remise en question en raison des difficul-
tés financiéres prévisibles réduisant alors considérablement le budget qu'elles pouvaient
consacrer a leurs vacances. Cette difficulté allait devenir plus importante, particulierement
pour les personnes accueillies en institutions.

A T'époque déja nous illustrions notre réflexion par I'art. 24 de la Déclaration Universelle
des Droits de I’'Homme du 10 oct. 1948 qui stipule que « Toute personne a droit au repos et
aux loisirs, et notamment & une limitation raisonnable de la durée du travail et & des congés
périodiques ».



Nous citions également I'art. 9 de la Déclaration des Droits des personnes handicapées
de ’ONU du 9 déc. 1975, ratifiée depuis peu par la Suisse déclarant que « ... Sile séjour du
handicapé dans un établissement spécialisé est indispensable, le milieu et les conditions de
vie doivent y étre aussi proches que possible de ceux de vie des personnes de son age ».

Les principes de base et revendications minimales pour les personnes résidant en institution
établis par insieme Suisse ainsi que les Chartes d'insieme-Genéve vont également dans ce
sens.

Le concept de droit aux vacances

Contacté pour participer a ce bulletin par un article, M. Bernard Bertschi, maitre d’enseigne-
ment et de recherche au département de Philosophie de I'Université de Genéve a décliné
notre invitation pour des raisons de méconnaissance du domaine du handicap et a rajouté
ces mots qui nous ont fait réfléchir «...J’ai un probléme avec le concept de «droit aux
vacances». En effet, si un droit aux congés payés existe pour tous les employés, cest
simplement un droit a étre payé alors qu'ils ne travaillent pas. Mais cela ne leur donne
aucun droit a des vacances au sens habituel du terme (il y a d’ailleurs une proportion non
négligeable de personnes qui ne partent pas en vacances). || m'apparait donc difficile de
revendiquer un droit aux vacances pour les personnes handicapées alors que les employés
n’en ont pas. Evidemment, si par «droit» vous entendez simplement qu'il serait désirable
que les personnes handicapées puissent bénéficier de loisirs et d’'un encadrement adéquat
pour effectuer des visites et des voyages, j'en tombe tout a fait d’accord. Et jen dirais de
méme pour les employés. Mais parler d’'un droit va plus loin, et il ne me semble pas que
cela soit justifié ».

Ne pas confondre vacances et voyages

M. Jean-Didier Urbain, docteur en anthropologie sociale et culturelle, a publié, dans
la collection Idées Regues des éditions Cavalier Bleu, « Les vacances ». Il rajoute une
dimension a celle exprimée par M. Bernard Bertschi. Il s’exprime en ces termes : « cette
idée que vacances = départ est aujourd’hui si bien regue qu’elle apparait comme une
évidence tant a 'homme de la rue qu’aux institutions. Pourtant, « étre en vacances »,
ce n'est pas forcément partir. C'est disposer d’un temps vacant avec la liberté d’en faire
ce que I'on veut. C’est pourquoi il faut bien distinguer vacances et voyages et par voie
de conséquence le touriste du vacancier. Toutefois, on ne fait pas toujours ce que I'on
veut pendant ce temps libéré et il est vrai que nombreux sont ceux qui voudraient partir
durant cette période mais ne le peuvent pas... Du droit aux vacances au devoir de partir
pour étre un vacancier, que s’est-il passé ? L'évidence de cette idée est d’autant plus
surprenante quand on sait que I'association vacances/départ ne va pas de soi histo-
riquement. Que le godt du voyage comme loisir ou du bain de mer comme agrément
sont le fruit d’un lent apprentissage culturel, d’'une vulgarisation de la mobilité, d’'usages



progressivement banalisés et, au surplus, tardivement acquis dans les classes populaires.
Des causes psycho-sociologiques peuvent apporter des éléments de réponse a la question.
C’est aussi que les vacances sont devenues, plus qu’un droit, une affaire de stratégie so-
ciale, de différence, de signe envoyé a I'entourage ou partir ne signifie pas tant « aller vers »
que «montrer que »... on peut le faire. C'est émettre un indice de prospérité ou de réussite,
un message a la cantonade dont prendra acte qui veut, c'est-a-dire, le plus grand nombre,
comme on l'espére en le faisant savoir. Partir est un signe d’émancipation et de pouvoir
économique. Il dit que vous n’étes pas assignés a résidence pour cause financiére ».

Les particularités des vacances proposées par insieme-Genéve

I s'agit, a la lumiére de I'évolution du concept des vacances et du sens donné par la popu-
lation, de décrire les particularités du type de vacances que souhaite offrir insieme-Genéve
a des personnes avec une déficience intellectuelle, enfants, adolescents et adultes, vivant
chez leurs parents ou en institution, et cela depuis le premier séjour en 1959.

Ces séjours permettent aux parents et aux familles de prendre des vacances de leur coté ou
de souffler un peu lorsque la personne handicapée vit avec eux. Lorsqu’elle vit en institution,
ses parents ne peuvent pas toujours I'accueillir chez eux ou partir en vacances avec elle. Il
s'agit donc de leur offrir un temps en dehors de leur lieu de vie habituel.

Pour I'association, les personnes avec une déficience intellectuelle doivent avoir la pos-
sibilité de vivre d’autres expériences et de disposer ainsi d’'un temps de liberté différent
favorisant leurs choix et répondant a leur besoin de détente et de loisirs afin de rompre le
rythme quotidien. Sortir du contexte familial ou institutionnel, faire de nouvelles rencontres,
partager des activités de loisirs et développer de nouveaux contacts, de nouvelles idées,
finalement envisager sa vie différemment, c’est aussi le but des séjours de vacances. Bref,
il s’agit pour elles de s'évader du quotidien, pas forcément trés loin, tout en bénéficiant de
I'accompagnement nécessaire pour pouvoir vivre ces instants de détente et de loisirs. Il faut
alors tout mettre en ceuvre pour leur offrir des séjours de qualité et, pour ce faire, travailler
en partenariat trés étroit avec les familles et les institutions.

Nous avons donc choisi de donner la parole aux acteurs de nos séjours qui par leurs témoi-
gnages nous invitent a scruter le monde des séjours de vacances d’insieme-Genéve a diffé-
rentes époques et a travers différents regards.
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Témoignages

En premier lieu, nous avons invité les personnes directement concernées a nous parler de
leurs vacances.

# Laurence Glattfelder, 48 ans, vacanciére a Saas-Grund,
été 2014
J'habite a la maison Basalte aux EPI La Combe et je vais la journée
% au Centre de retraite. Je pars reguliérement avec insieme, une fois
4 a Charmey et une fois a Saas-Grund. Avant, je restais a la maison
¥ avec mes parents.
% Les vacances cest bien, ca me plait bien. Les moniteurs sont sym-
" || pas,ilyaplus de sorties qu'a La Combe.
1 ® Jaime tout dans les sorties. Je m'entends bien avec tout le monde.

. ,\( g

Je partage ma chambre avec Marie-France qui est aussi aux EPI. La nourriture est bonne.
Les vacances sont chouettes.

Aprés, je vais une semaine chez mes parents.

Si tout va bien j'aimerais revenir, on prépare des croque-monsieur, on fait des ballades. Non,
C'est bien... le repos.

Thierry Moget, 40 ans, vacancier a Saas-Grund, été 2014
J'habite a la maison Améthyste aux EPI La Combe et je suis aux
ateliers. J'aime prendre des vacances.

J'aime faire des promenades et le babyfoot.

Les vacances ¢a fait un peu de bien. Je me réjouis de partir. La
maison est trop bien.

Les gens sont trés sympas, tout le monde est trés sympa.

Je partage ma chambre avec Jeff, une nouvelle connaissance, un
5 nouveau copain.

Ja|me envoyer des cartes postales a des copains et @ maman, c'est important. Je suis
content de rentrer a la maison, ¢a peut pas toujours étre comme ¢a.

Ca passe tres bien.
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La commission séjours de vacances interne & I'association est chargée du suivi de l'orga-
nisation des séjours afin d’apporter ses idées et ses propositions sur les améliorations a
envisager pour optimiser le fonctionnement des séjours.

Le travail de la commission séjours de vacances

Christiane Stéphano, Frangoise Mégevand, Céline Laidevant

Cette commission est animée par la coordinatrice des séjours et composée de parents,
d’'une représentante des institutions (en ce moment des EPI - Etablissements Publics pour
I'Intégration) et d’anciens responsables des séjours de vacances.

Christiane Stéphano est membre de cette commission depuis 4 ans aprées avoir siégé au
comité d’insieme-Geneve durant 10 ans. Elle a un fils de 22 ans, vacancier des séjours.
Frangoise Mégevand est coordinatrice des séjours et Céline Laidevant, secrétaire géné-
rale, a également assuré durant plusieurs années la coordination des séjours. Frangoise
et Céline ont connu I'association comme monitrices puis responsables de séjours. Elles
ont toutes deux travaillé comme éducatrices spécialisées avant de rejoindre le secrétariat
d’insieme-Genéve.

Toutes les trois constatent I'évolution du profil des vacanciers accueillis dans nos séjours et
plus particulierement 'augmentation de leur &ge et la sévérité des handicaps. La complexi-
fication de certaines situations - du suivi de la médication ainsi que I'explosion des troubles
du comportement, vecteur important de tensions - ont aussi été relevés. Cela a fait passer
I'encadrement moyen des vacanciers de 1 moniteur pour 5 personnes a la fin des années
soixante, a 1 moniteur pour 2 personnes a la fin des années nonante, voire 1 moniteur par
personne pour certains aujourd’hui. Il faut relever la, quau fil des ans les contraintes au
niveau sécuritaire ont amené I'association a renforcer parallelement le taux d’encadrement
dans les séjours.

Les membres de la commission veillent également a ce que I'esprit de partage et d’attention
relationnelle dans lequel 'association souhaite emmener les personnes en séjours reste pri-
vilégié malgré les difficultés grandissantes. L'objectif n'est pas tant de valoriser I'activité que
de prendre le temps de vivre ensemble, de partager des passions ou des envies communes
et d'aller vers I'autre simplement. L'organisation des séjours doit s'adapter aux besoins des
familles et des vacanciers et la relation de confiance avec les parents est un élément indis-
pensable a la réussite d’un accueil.

En 2006, ont été mis en place pour la premiére fois a Genolier, deux séjours d’hiver, a Noél et a
Nouvel An pour accueillir principalement celles et ceux qui n'avaient plus la possibilité de passer
les fétes dans leurs familles. Ces deux séjours d’'une semaine sont rapidement complets et nous
pourrions, a condition d’en avoir les moyens, encore doubler les places d’accueil.

"



Année aprés année depuis 55 ans, les séjours se personnalisent pour répondre au plus
prés aux besoins des vacanciers. Des séjours moins longs de 2 semaines au lieu de trois,
voire de 12 jours, sont proposés. Certaines personnes hospitalisées a Belle-Idée rejoignent
un séjour durant une semaine pour profiter d’'un dépaysement ponctuel. Depuis 2 ans, des
accueils en journée sont effectués a Genolier pour des jeunes enfants (4 a 6 ans) permettant
aux familles de se ressourcer sans perturber ces petits, trop jeunes pour dormir hors du
domicile familial. On constate que des vacances «a la carte » se profilent. Dans ce cas, il
faut mettre de coté les difficultés organisationnelles et financiéres que ces prises en charge
vont générer pour se rappeler que seule une réponse adaptée aux besoins des personnes
et des familles reste la priorité d'insieme-Genéve.

Les membres de la commission devront imaginer des nouveaux scénarios pour I'organisa-
tion de ces séjours dans les prochaines années et la possibilité de proposer aux familles
I'accueil de leurs filles et fils durant I'été, en centres aérés de jour, est déja dans I'air du
temps.

%/ﬂ il %
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Les responsables de séjours s'expriment! Chaque année, depuis 1959, ces chefs dor-
chestre ont essayé de diriger ces séjours pour offrir un accompagnement de qualité a toutes
les personnes accueillies. Au fil du temps et au gré de leurs expériences, ils nous laissent
découvrir leurs préoccupations.

Louis Vaney, responsable de séjour en 1969

Louis Vaney, jeune instituteur spécialisé des études pédagogiques de Geneve, avait déja
été, durant deux ans précédant ses études, éducateur au Foyer de la Forét dépendant
de 'OMP (Office Médico-Pédagogique), a I'époque SMP (Service Médico-Pédagogique)
lorsqu'il a été responsable d’un séjour de vacances a insieme-Genéve (a cette période
nommée AGPMH). Il se souvient de I'organisation de I'époque.

Le secrétariat de I'association lui avait demandé de prendre la responsabilité d’un séjour
de vacances durant 3 semaines organisé a Arzier en juillet 1969 qui accueillait environ 25
vacanciers avec des déficiences intellectuelles modérées a sévéres, pour certaines avec
des troubles associés du comportement et de la personnalité (autisme), des déficiences
physiques et motrices ou épileptiques. Une personne se déplagait avec des béquilles, une
autre avait une prothése et une troisiéme était en fauteuil. Le séjour était composé de vacan-
ciers de tous ages, d’adolescents, d’adultes et de seniors.

Le responsable était chargé de recruter son équipe en fonction de ses réseaux de connais-
sances et s'appuyait sur 'aide de Mme Salagnac, secrétaire et organisatrice des séjours
dans ces années a l'association. Pour ce séjour, Louis avait « engagé » son épouse Da-
nielle, institutrice, pour étre son adjointe, Claudine, collégienne et future étudiante assistante
sociale ainsi que Lucette, étudiante a I'Ecole d’éducateurs de Lausanne et encore Jean-Luc,
apprenti électricien. L'équipe de 5 personnes était complétée par une cuisiniére. Le taux
d’encadrement était donc d’un moniteur pour cing vacanciers.

La 1% rencontre de I'équipe au complet s'est faite sur place a Arzier, la veille de I'arrivée des
vacanciers. |l s’agissait de faire connaissance et de parler des buts du séjour, de I'organisa-
tion et des vacanciers dont tres peu de leurs particularités étaient connues. Le matériel utile
pour le séjour, transporté a Arzier par Louis, provenait essentiellement du DIP (Département
de I'Instruction Publique) ou avait été acheté a 'économat de ce dernier.

Louis avait recu une liste des vacanciers mentionnant uniquement leur domicile et leur
numéro de téléphone. Une rencontre avec les parents d'un vacancier soumis a une médi-
cation complexe avait également été programmeée. Les parents ou les institutions étaient
responsables d’accompagner les vacanciers a Arzier. Exceptés la liste des vacanciers et
le rendez-vous avec une famille, aucune autre information ne lui avait été transmise. Une
fois le séjour commencé, il a donc fallu attendre la disparition d’un dentier et d’une alliance
durant trois jours pour apprendre qu’un vacancier était cleptomane, qu’une personne hurlait
pendant la nuit et réveillait tout le monde et qu’une autre restait sans bouger «1a ou on la
laissait ». C'était I'apprentissage dans I'action.
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L'adresse d’'un médecin dans la région avait également été fournie. Louis distribuait les
médicaments particuliérement nombreux pour les personnes épileptiques. Un vacancier
devait prendre un médicament tard le soir et tres t6t le matin. Dans les deux cas, il fallait le
réveiller et un tournus avait été mis en place par I'équipe.

Le concept général de ce séjour était la valorisation de I'activité ; aujourd’hui on dirait
plutét de la suractivité. Travaux manuels (tissage, peinture, modelage, bijoux en fil de
fer, émaux, etc.), chant, musique (écoute et pratique), jeux dans la nature (piste, re-
cherche), jeux éducatifs (!), ballades au village ou dans la campagne étaient organisés.
Le soir séance TV (lorsque le poste fonctionnait), jeux libres et musique. Les ateliers ou
autres activités étaient obligatoires (!) mais le choix était laissé aux vacanciers selon leurs
envies. Il ne faut pas minimiser le temps que prenaient également les soins et les nom-
breuses lessives journaliéres a assurer car beaucoup de vacanciers étaient incontinents
la nuit. Heureusement une machine a laver était a disposition.

Une grande soirée par semaine (spectacle animé par les vacanciers et les moniteurs)
était proposée et a la fin du séjour une exposition des travaux a été réalisée pour les
personnes qui venaient rechercher les vacanciers.

Concernant la gestion financiére et les comptes du séjour, le responsable partait avec une
somme d’argent en espéces dont une somme journaliére était attribuée pour les repas.
Les factures étaient précieusement conservées pour étre remises ensuite a 'association.
Un petit fond pour les dépenses extraordinaires avait également été prévu et il fallait aussi
conserver les factures pour les comptes finaux. Un succinct rapport du séjour était remis
a Mme Salagnac.

Malgré ces nombreuses activités tous les vacanciers étaient ravis... et 'équipe exténuée !

14



Jérome Richer, responsable de séjour en 2002

Auteur de pieces de théatre et metteur en scéne franco-genevois, Jérome a été moniteur
puis responsable de séjours de vacances durant une dizaine d’années pour insieme-Ge-
néve. Il a fait connaissance avec des vacanciers de toutes les générations.

En tant que responsable d'un séjour, il aimait comparer la répartition des équipes d'enca-
drement pour les vacanciers avec la distribution des comédiens pour un spectacle. Pour
former I'équipe idéale, il ne s'agissait pas forcément d’engager les monitrices et moniteurs
trés compétents ou «des copains », mais celles et ceux qui semblaient pouvoir le mieux
travailler ensemble dans le respect d’autrui et avec un esprit de solidarité. En effet, ces
valeurs sont essentielles pour éviter ou limiter les situations de crises liées aux troubles
du comportement de certains vacanciers, pour assurer un suivi dans la prise en charge
et pour organiser des activités adaptées. Elles favorisent aussi une meilleure gestion de
'aménagement des espaces personnels de chacun dans une vie communautaire et une
prise en considération de I'état de fatigue d’'une équipe. Comme le metteur en scene sait
que la réussite d’'un spectacle dépend a 80% de la distribution, le responsable du séjour sait
que le travail d’équipe est optimal si la préparation du séjour et la formation des moniteurs
sont bien réfléchies.

Participer a I'encadrement des vacanciers au sein d’'une équipe de moniteurs ou en tant
que responsable de séjour constitue une expérience de vie trés formative. Dans les séjours,
il s’agit d’étre clair avec soi-méme car on ne peut pas tricher. C’est la la richesse des ren-
contres avec les vacanciers.
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Annatina Gilgen, responsable de séjour en 2014

Etudiante a Berne, Annatina a été responsable d’un séjour de vacances pour la deuxiéme
fois cet été. Auparavant, elle a été monitrice durant 3 ans dans les séjours d'été et d’hiver
de I'association. Ces quatre derniéres années, elle a I'impression qu’une stabilité s’est opé-
rée dans I'organisation et la gestion des séjours. Les formations, tant pour les nouveaux
moniteurs que pour les responsables, sont importantes et nécessaires. Elle a eu 'occasion
d’échanger voire de participer a des séjours avec des «anciens» responsables et a pu
constater 'évolution du travail de responsable de séjours. Aujourd’hui, les personnes sont,
a son avis, plus organisées et mieux formées. L utilisation des ordinateurs s’est généralisée
dans tous les séjours et permet, entre autres, une meilleure gestion de la comptabilité. Les
équipes sont également, lui semble-t-il, mieux formées pour assurer la complexe distribution
des médicaments.

Annatina, reconnait que les profils des vacanciers se sont également complexifiés. L'enca-
drement des vacanciers est souvent de 1 pour 1 et méme, dans certains cas, de 2 pour 1.
Cette situation améne un certain nombre de réflexions et d’échanges au sein des équipes
lors des réunions. Certains s’interrogent sur la pertinence d’accueillir des personnes qui par
exemple ne souhaitent plus sortir ou participer aux activités. C'est alors, pour elle, important
de remettre au coeur des discussions les valeurs défendues par insieme qui doivent étre
un élément moteur pour assurer une prise en charge adéquate des vacanciers séverement
handicapés. Elle reléve que rares sont les organismes de vacances qui acceptent d’accueil-
lir des personnes avec des difficultés importantes en raison de leur 4ge ou du type de han-
dicap. L'association s’est ainsi spécialisée au fil des ans dans ce type de prises en charge.
Les valeurs d'insieme-Genéve donnent un sens au travail des équipes et il est important
que tous y adhérent.

Les moniteurs ont tendance a dépasser régulierement leurs limites sur le plan de la fatigue
et du manque de sommeil. Annatina est d’avis que le réle du responsable de séjours est
aussi de limiter les éventuels excés au sein de son équipe afin d’assurer le meilleur enca-
drement possible des vacanciers.
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Les parents et les partenaires institutionnels ont aussi des choses a nous dire...

Marianne Schneider, maman de Florence 47 ans habitant avec ses parents

Florence est porteuse d’'une trisomie 21 mais a également une santé fragile. Elle souffre
d’'un diabéte et a été en insuffisance rénale nécessitant des dialyses durant plusieurs an-
nées. Ensuite, elle a bénéficié d’'une greffe de rein puis du pancréas en 2008 qui ont stabilisé
ses problémes de santé. Florence a participé & des séjours insieme deux ou trois étés au
début des années 2000. Une infirmiére se déplagait alors sur son lieu de vacances plu-
sieurs fois par semaine, une monitrice des séjours était également préparée et formée pour
I'accompagner. Les séjours se sont toujours bien déroulés malgré les soins dont Florence a
besoin. Ses vacances estivales avec insieme ont été interrompues quelques années durant
les périodes des dialyses et les opérations.

Depuis 2009, elle repart chaque été avec notre association. Marianne reconnait ne pouvoir
faire confiance et confier sa fille qu'a insieme-Geneve. Pour elle, c'est le seul organisme
de vacances qui peut faire face aux soins nécessaires a la bonne forme de Florence. Elle
avoue aussi qu'elle et son mari ont pris I'habitude de profiter de ces trois semaines de séjour
pour prendre des vacances de leur coté et qu'ils partent toujours I'esprit tranquille sachant
leur fille entre de bonnes mains.

Actuellement, Florence traverse une période difficile, sa vue baisse de plus en plus et elle
accepte trés mal la perte d’autonomie que cela provoque. Elle a tendance a ne plus vouloir
bouger et « tyrannise » sa mére. Elle a également effectué un stage de 10 jours aux EPI.
Cependant, comme Florence s'intégre bien avec les autres vacanciers dans les séjours,
ses parents souhaitent qu'elle puisse continuer a partir durant I'été avec insieme tant que
sa santé le |ui permettra.

Augusto Cosatti, papa d’Emilie 18 ans habitant avec ses parents

Emilie est née avec un retard global du développement ainsi qu’un retard psychomoteur.
Cela signifie que cette jeune femme a besoin d’aide pour tous les gestes de la vie quoti-
dienne. Elle s'exprime avec un vocabulaire trés restreint et ses proches interprétent ses
demandes. Par exemple, «1é » peut signifier télé ou lait selon le contexte.

Depuis I'age de 10 ans, Emilie part en vacances avec insieme et ce séjour soulage sa
famille d'une prise en charge de leur fille qui s'avére importante. Augusto et Mireille, la
maman d’Emilie, apprécient tout particuliérement la rencontre & domicile avec la monitrice
qui s’'occupera de leur fille durant son séjour de vacances. A cette occasion, les parents
transmettent les petits trucs et les astuces qui favorisent la communication avec Emilie
et permettent une meilleure compréhension. Celle-ci, par exemple, a besoin de moments
d’intimité dans la journée qui sont essentiels a son équilibre. Les activités doivent étre
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globalement adaptées a ses possibilités. Emilie apprécie la musique qui, heureusement, est
tres présente dans les séjours. Comme son handicap nécessite une prise en charge indivi-
duelle, actuellement, insieme est le seul organisme a Genéve pouvant répondre aux besoins
d’Emilie durant trois semaines I'été.

Emilie est en atelier la journée et chez ses parents le soir. Elle passe également des week-
ends de loisirs avec I'association Cerebral. Toute 'année est donc structurée autour de ses
activités a I'atelier et des possibilités d’accueil en week-end et en séjour d'été. Augusto
reléve le travail de qualité réalisé par les équipes, les responsables, et les monitrices et
moniteurs, qui s'occupent de sa fille durant ses vacances. Il les remercie pour la prise en
considération des informations et conseils transmis par les parents permettant ainsi d'offrir
un accueil bien adapté a leur enfant. Cet élément est essentiel pour établir une relation de
confiance et lacher prise quelques jours.

Brigitte Fallevoz et Jean-Louis Roux, chefs de services socio-éducatifs aux EPI

Le 93% des vacanciers accueillis dans les séjours d’insieme-Genéve sont des personnes
qui vivent en institution et 57% d'entre-eux vivent aux EPI - Etablissements Publics pour
I'Intégration. Cet institut de droit public, partenaire de I'association dés sa création au début
des années 80 mentionne dans son contrat d’accueil en résidence au point 1.1 Prestations
en matiére d’accompagnement socio-éducatif «les résidences ont pour mission de réali-
ser l'intégration sociale des résidents dans la cité en permettant... de profiter d’activités
sociales, socioculturelles et de loisirs intégrés dans la communauté ». Ce contrat mentionne
également un droit a des vacances annuelles de 25 jours pour ses résidents.

18



Des séjours peuvent étre organisés par les appartements et/ou par des organismes exté-
rieurs ce que les EPI favorisent pour contribuer a l'intégration des résidents dans la société
et ainsi leur permettre d’élargir leur cercle de rencontres.

En ce sens, les vacances proposées par insieme sont un moyen essentiel pour eux d'inté-
gration et d’autodétermination. lls mettent en avant le projet individualisé permettant de
répondre aux besoins des résidents de la maniére la plus personnalisée possible et de
poursuivre les apprentissages en cours aussi durant les activités de loisirs, et surtout d’avoir
du plaisir !

Le départ en séjour insieme-Genéve de nombreux résidents sur la période estivale ne va
pas sans une gestion conséquente des aspects logistiques au sein des EPI. En effet, I'orga-
nisation des transports nécessite d’avoir un dispositif pouvant également faire face a des
retours inattendus en institution de certains vacanciers. Malgré les difficultés que cela peut
poser au niveau organisationnel, la gestion des imprévisibilités est assurée par les EPI,
notamment en ce qui concerne l'organisation du travail des équipes pour accueillir les rési-
dents.

Lorsque les résidents rentrent de vacances et partagent avec les équipes et leurs cama-
rades leurs expériences, ils montrent des photos, leur carnet de séjour et les différents
souvenirs et réalisations artistiques qu'ils ont achetés ou réalisés, alors les concepts d'inté-
gration et de socialisation, chers aux EPI, prennent tout leur sens.
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Les personnes accueillies dans les séjours de vacances
d’insieme-Geneve
Evolution 2004-2014

Tous les témoignages concordent. Au fil des années les caractéristiques des personnes avec
une déficience intellectuelle accueillies dans les séjours ont évolué. La lecture de ce tableau
comparatif est tres instructive.

Besoin . .
. Difficultés Personnes Autres
Nombre de spécifique |, Personnes en . e
AGE . importantes de . en fauteuil | (épilepsie,
vacanciers | encadrement fauteuil . -
n comportement occasionnel | soins, etc.)
2004 WPUEES 2004 [WAEES 2004 WPOEESS 2004 (WIkF! m 2014 2014
417 | 9 9 5 B o [ 2 5
18-30 | 44 17 15 IEEE 2 [N o PR o (2
350 | 74 27 l + Bl s 3 14
5let+| 29 5 1 [ 2 5 Il o
EX 172 IEM v IEl © Il 2 i 12 R
100% LIRS 37% LY/ 21% AR 4% [REX)) A/ 8% [PAR)

*1 personne utilisant la langue des signes
**1 personne malvoyante et 2 personnes atteintes de la maladie d’Alzheimer

Commentaires

Ce tableau est trés parlant et 4 faits sautent immédiatement aux yeux:

* En 10 ans, le nombre des vacanciers des séjours d'insieme a augmenté de 17 per-
sonnes.

* Lenombre de personnes accueillies &gées de plus 51 ans a augmenté de 26 personnes.

* Les profils des vacanciers se sont complexifiés, le nombre des personnes atteintes de
troubles du comportement et ayant des besoins spécifiques d’encadrement a explosé.

* L'accueil de personnes en fauteuil roulant était exceptionnel en 2004: il a plus que
quadruplé en 10 ans.

Ces faits témoignent de I'adaptation, voire de la spécialisation, qu'insieme-Genéve a été

obligée de mettre en place pour répondre, de fagon adéquate, aux besoins des personnes

avec une déficience intellectuelle et plus particuliérement celles qui ont le plus de difficultés.

Ces personnes ont aussi le droit de profiter durant quelques jours par année d’'un temps de

liberté et de loisirs et leurs familles aussi. De ce fait, insieme se retrouve trés isolée parmi

les organismes de vacances a Genéve pour la prise en charge des personnes avec des

troubles du comportement importants et/ou agées et/ou avec des besoins trés spécifiques.
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Cette spécialisation a nécessité une formation accrue des équipes d’encadrement, une dis-
ponibilité et un dévouement exceptionnel de leur part qui doit se renouveler chaque année.
L’augmentation du nombre de vacanciers et la complexification des profils ont amené éga-
lement insieme-Genéve a devoir louer des maisons de vacances mieux adaptées aux diffé-
rents besoins des vacanciers. Il n’est ainsi pas possible de passer sous silence 'augmenta-
tion des charges financiéres que nécessitent 'organisation logistique et le taux d’encadre-
ment des vacanciers. En méme temps, depuis une dizaine d’années, comme déja relevé en
2005, l'argent a disposition des personnes résidant en institutions destiné a leurs vacances
a également diminué, les obligeant a faire des choix et, pour certaines, a abandonner des
possibilités de passer un week-end hors de l'institution pour pouvoir garantir leur séjour de
trois semaines I'été. Le secrétariat d’insieme propose également des facilités de paiement
en échelonnant par exemple le reglement d’un séjour en plusieurs mensualités.

Concernant le co(it moyen par journée de séjour pour un vacancier adulte accueilli a insieme-
Geneve, il est intéressant de rappeler qu'il s'élevait en 2004 a CHF 205.- et en 2013 a
CHF 270.-. La participation financiére du vacancier était respectivement de CHF 80.- en
2004 et CHF 90.- en 2013. Ainsi, le financement final a assumer par I'association est passé
de CHF 125.- a CHF 180.- soit une augmentation en 10 ans de CHF 55.- par personne et
par jour de séjour. Le déficit des séjours couvert par la vente de cceurs et la dissolution d’'un
fond spécifique est passé de CHF 75’000.- en 2004 a CHF 123°000.- en 2013.

La commission séjours de vacances, soutenue par le comité, a fait ces dernieres années
de trés grands efforts pour limiter les dépenses des séjours. La vente annuelle de coeurs en
chocolat permet de couvrir une partie du déficit de 'ensemble des séjours qui se déroulent
en Suisse mais également de prendre en charge financiérement un séjour non subven-
tionné qui a lieu en France. Parallélement, le comité d'insieme-Genéve n’a pas l'impression
que les responsables des finances publiques de notre canton mesurent les efforts et risques
pris par l'association pour couvrir les besoins grandissant des personnes avec une défi-
cience intellectuelle. Ces besoins augmentent principalement en raison du vieillissement de
la population accueillie mais les subventions attribuées aux organismes qui s’en occupent
durant les vacances stagnent voir diminuent tant sur le plan fédéral que sur le plan cantonal
depuis quelques années.
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En guise de conclusion

La lecture des témoignages de ce bulletin permet de dégager des points récurrents abor-
dés par les personnes interrogées. Le vieillissement des vacanciers et la complexification
des prises en charge ressortent nettement. L'importance pour les familles de pouvoir se
reposer et souffler un peu est également souvent mentionnée.

On peut aussi noter les références a la confiance allant dans les deux sens, des parents
aux équipes et vice-versa. Les valeurs d'insieme-Genéve, centrées sur les besoins des
familles et des personnes avec une déficience intellectuelle, sur I'intégration et 'autono-
mie sont mises en avant a plusieurs reprises et répondent aux différents points mis en
exergue dans les lois, chartes et conventions, tant cantonales, fédérales qu'internatio-
nales sur les droits des personnes handicapées.

Ainsi, si le droit aux vacances est délicat a faire valoir aujourd’hui pour ces personnes, le
besoin clairement démontré de vivre des moments de liberté en dehors du milieu familial
ou institutionnel est une nécessité. Méme si le choix du moyen d’évasion reste tres limité
du fait qu'une personne avec une déficience intellectuelle doit, en général, étre accom-
pagnée dans tous les instants de sa vie, elle doit avoir la possibilité de connaitre d’autres
horizons.

L'incertitude quant a I'avenir est également sous-jacente. Tenir ce rythme année aprés
année avec des moyens financiers insuffisants sera-t-il encore longtemps possible ? Si
I'association devait revoir a la baisse le nombre de vacanciers accueillis dans les sé-
jours, les implications tant pour les personnes, pour les familles que pour les institutions
seraient dramatiques. Les personnes n'auraient alors plus la possibilité de partir pour
quelques jours et ainsi vivre des moments différents. Les parents ne pourront plus se
ressourcer et se reposer pour pouvoir étre ensuite tout a fait disponibles pour leur filleffils.
Et les institutions devront engager du personnel pour assurer la prise en charge des rési-
dents durant les périodes de vacances, une partie du personnel étant aussi en vacances
sur la période estivale.

A 'heure ou il devient si difficile de trouver une place d’accueil dans une institution spé-
cialisée pour les personnes avec une déficience intellectuelle, ces temps de vacances
organisés par l'association deviennent donc vraiment précieux. Il faut aujourd’hui aussi
parer a la disparition dans les institutions « des lits de dépannage » permettant I'accueil
ponctuel des personnes mentalement handicapées qui vivent dans leur famille. Ces pres-
tations, vitales pour les familles, doivent absolument étre maintenues et leur permettre,
pour celles qui ont besoin d’étre soulagées quelques fois dans I'année, de respirer sur un
temps déterminé, ou de faire face a une impossibilité, limitée dans le temps, de s’occuper
de leur enfant. L’Etat doit s’engager pour relancer et assurer le financement de ces types
de prestations reconnaissant ainsi l'investissement des parents qui offrent a leur enfant
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la possibilité de continuer a vivre au sein de leur famille et limitant aussi les dépenses a
la charge de la société.

Enfin, espérons que le rire, la légéreté, les moments de bonheur partagés et I'amitié qui
illuminent tous ces témoignages permettront de tenir le cap encore quelques temps.

Toutes les années, au terme des séjours, les responsables, les membres de la commis-
sion séjours de vacances et des représentants de I'association se réunissent pour une
journée de bilan. Voici le texte lu aux responsables des séjours d’été 2014 en guise de
remerciements lors de cette séance.

Marie Miihimatter, membre parent de la commission séjours de vacances

Le timide été 2014 s’est achevé, les séjours de vacances sont terminés et chacun, vacan-

cier, moniteur ou responsable a repris le cours de sa vie.

Encore une fois, insieme a pu permettre a de nombreux jeunes et moins jeunes, de profi-

ter d'une parenthese hors de leur cadre habituel. Mais aussi, a nous familles ou proches,

de bénéficier de cette période pour nous relacher, passer «le témoin», sachant que nos

enfants (souvent plus agés que les moniteurs) seraient entre de bonnes mains.

A I'heure des bilans, c’est I'occasion de saluer 'engagement des équipes sur les camps

et en particulier, celui des responsables pour qui la vie en séjour n’a rien d'un long fleuve

tranquille.

Au-dela de leur personnalité, les responsables de séjours présentent pourtant des caracté-

ristiques communes:

e Lingéniosité d'un Mac Gyver (héros d’une série TV des années 80, capable de faire
décoller un avion avec 3 bouts de ficelle et son couteau suisse).

23




* Limagination d’'un scénariste hollywoodien pour mener a bien les projets les plus divers
et improbables... «impossible » étant banni de son vocabulaire.

* L'endurance d’'un coureur de l'ultra-trail du Mont-Blanc, 46 heures sans dormir ou
presque.

* La technique d’'un maitre de ballet pour chorégraphier les activités quotidiennes.

e Le bon sens et 'humanité de ma grand-mére dans la prise en charge des vacanciers.

Et la liste est encore longue...

Un séjour insieme-Genéve, c'est comme un grand cirque dans tout ce qui fait sa noblesse:
en apparence, tout est simple, surprenant dans sa diversité et méme un peu magique. Mais
pour en arriver la, que de travail, d'énergie, de moments de doute, de partage et de réflexion.
Une autre image me vient. Celle d'un grand sourire! Celui d’'un jeune homme taciturne que
je croise chaque semaine dans ['institution de mon fils et qui, dans le séjour que j'ai visité,
avait le sourire jusqu’aux oreilles ! Un sourire trés communicatif puisque tout le monde sou-
riait autour de lui et qu'a le voir, on se mettait a sourire aussi.

Un sourire bien plus fort que n’importe quel merci.

Je suis heureuse de pouvoir vous témoigner la reconnaissance des familles, de renouveler
la confiance que nous mettons en vous et vous remercier de votre enthousiasme si rafrai-
chissant.
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Représentations officielles

Commission cantonale d'indication

Conseil d’administration des EPI

Commission consultative pour l'intégration scolaire
Commission consultative pour le soutien des proches
aidants actifs a domicile

Conférence de l'instruction publique

Représentations institutionnelles et associatives
Conseil de fondation de la Fondation Aigues-Vertes
Conseil de fondation de la Fondation Cap Loisirs
Conseil de fondation de la Fondation Ensemble
Conseil de fondation de la Fondation SGIPA
Comité de I'association ACTIFS

FEGAPH - Fédération genevoise des associations
de parents et proches de personnes handicapées
Comité central insieme Suisse

Cl-Mailing insieme Suisse

Commission art.74 insieme Suisse

Groupes de réflexion et d’action

Groupe de travail insieme-Genéve / OMP

Groupe de travail insieme-Genéve / Aigues-Vertes

Groupe de travail insieme-Genéve / Cap Loisirs

Groupe de travail insieme-Genéve / EPI

Groupe de travail insieme-Genéve / Fondation Ensemble

Groupe de travail insieme-Genéve / SGIPA
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Groupe de travail insieme-Genéve / UPDM

Commission séjours de vacances
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Photos de couverture « Les vacances » José Guinéa

1. Christophe Luciannaz et Sylvie Genevrier 8. Lidia Da Conceicao

2. André Reis 9. George Perret

3. Barry Halls 10. Céline Robert

4. Christian Jaquier 11. Christophe Luciannaz et Adélaide
5. Laurence Régnier et Elodie Allera Giraldes

6. Dominique Cuenod 12. L'équipe du séjour 1 a Ligniéres
7. Céline Robert, Viviana Freitas Veiga

et Emilie Cosatti
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