
















Article paru dans l'Est Républicain en page Haut-Doubs / MOUTHE 

Les jeunes handicapés et les 
plaisirs de la neige 
A la source du Doubs, sur la piste enneigée du baby téléski, de jeunes 
handicapés goûtent aux sensations de la descente en luge.
En séjour à Métabief, au chalet de l'association de l'Hygiène sociale, des 
enfants de l'ALEDD (Association des loisirs pour des enfants différents et 
déterminés) de Besançon viennent, tous les après-midi à Mouthe pour profiter 
des joies de la neige. Myriam Haouchine, responsable de l'animation, de la 
programmation et de l'organisation, explique la démarche : « Ayant pris contact 
avec l'Ecole du ski français qui compte dans ses rangs des moniteurs 
spécialisés, pourquoi ne pas faire bénéficier ces enfants d'une telle 
expérience ? » Yves Marechal, à qui l'on doit notamment l'organisation de la 
Coupe du monde handisport nordique, ajoute : « On avait vu une annonce dans 
le journal qui demandait des moniteurs. L'idée nous est naturellement venue 
d'en former trois. »
Pour ce faire, l'association a à sa disposition des luges spéciales qui « se 
conduisent très facilement ». Sous le soleil, passer du fauteuil roulant à la luge 
pour descendre la pente en un large slalom, quelle joie dans les yeux de Jean-
Baptiste ou de Guillaume, d'autant que la montée au téléski vaut déjà, à elle 
seule, son lot de satisfactions et d'émotions.
Et, à tour de rôle, pendant que Djamel surveille les valides qui peuvent skier 
debout, une sorte de carrousel tourne sur la piste enneigée.

 

© L'Est Républicain - 16.02.2002
  

Article paru dans l'Est Républicain en page Pontarlier / MÉTABIEF 

Une amitié partagée 
Le hasard des réservations de vacances a réuni dans les locaux du chalet de 
l'Association de l'Hygiène Sociale du Doubs deux groupes d'enfants. Certains 
venus de toute la France par l'intermédiaire de Cap au Sud, d'autres de la région 
bisontine par l'association ALEDD (Association des Loisirs pour les Enfants 
Différents mais Déterminés).
Durant la durée de leur séjour, une amitié, que seuls les enfants peuvent 
exprimer, a soudé tout ce petit monde, ce que les accompagnateurs ont 
beaucoup apprécié. « Nous sommes là pour les laisser s'exprimer en prenant 
soin d'éviter tout dirigisme qui briserait la spontanéité enfantine », précisait l'un 
d'eux. Même si le froid revenu a empêché un jeu collectif en extérieur, tous ont 
pu goûter aux joies de la neige.
Et enfin, lors de l'ultime soirée, ce fut la fête partagée à laquelle étaient venus 
participer les moniteurs de l'Ecole du Ski Français de Mouthe, où nombre d'entre 
eux avaient connu la griserie des descentes en luge. Quelle belle leçon d'amitié 
donnée aux adultes !

Un rassemblement 
inoubliable. 

© L'Est Républicain - 22.02.2002 

Grâce à des luges 
spéciales, les enfants 
handicapés peuvent 
profiter des joies de la 
neige. 



Article paru dans l'Est Républicain en page Région Franche-Comté 

La voile pour tous 
Conçu par des Australiens, l'access-dinghy permet aux handicapés de pratiquer 
la voile facilement et en toute sécurité. Démonstration le week-end dernier sur le 
lac de Vouglans. 

BELLECIN. Le tour du monde du voilier « Le Comté » avait propulsé 
l'association bisontine « Horizons pour tous » sous les feux de l'actualité 
régionale et nationale, il y a quelques mois. Des handicapés et des jeunes des 
quartiers avaient pu, par le biais de cette initiative d'insertion, goûter à quelques 
semaines de croisière, aventure impensable jusque là pour la plupart d'entre 
eux. A des centaines de milles de Panama ou Tahiti, l'équipe d'«  Horizons pour 
tous » avait le week-end dernier rendez-vous à la base nautique de Bellecin, sur 
les bords du lac de Vouglans (Jura). Pour découvrir et faire découvrir 
une embarcation révolutionnaire en provenance d'Australie : l'access-dinghy. Ce 
petit voilier de moins de 3 mètres a été spécialement conçu pour permettre à 
des personnes handicapées d'effectuer leurs débuts marins, en double ou 
en solitaire. Quasiment inchavirable et insubmersible du fait d'un lest de 22 kg, 
l'access-dinghy offre une stabilité exceptionnelle et se manoeuvre à l'aide d'une 
commande centrale située entre les jambes du barreur, à l'image du «  manche 
à balai » qu'on trouve dans un avion. Même les handicaps les plus lourds 
(tétraplégie ou myopathie) ne constituent pas un obstacle à sa pratique : il est 
en effet possible d'installer une commande électrique qui s'actionne par un 
joystick placé sous le menton. 

« Je sais qu'il est heureux »

Cinq de ces bateaux étaient samedi à Bellecin, amenés spécialement de Lyon 
par l'association « La voile, ensemble  ». « Nous sommes en retard en ce qui 
concerne l'accès des handicapés à la voile : il y a déjà 700 bateaux de ce 
type en circulation dans le monde, et seulement une vingtaine en France », 
regrette Marie-Claude Acker-Frotiée, responsable de l'association. « Mais les 
choses évoluent : plusieurs clubs se sont équipés en Rhône-Alpes, en Bretagne 
ou en région parisienne. D'autres structures sont également très intéressées 
dans le Midi ou le Nord ». Et peut-être bientôt en Franche-Comté. 

Invités par « Horizons pour tous », des jeunes handicapés de l'ALEDD 
(Association pour les loisirs d'enfants différents mais déterminés) ont pu goûter 
samedi après-midi aux joies de la voile en essayant l'access-dinghy. « Après un 
quart d'heure sur le lac, ils sont tout fous », jubile Christian Lemasson, président 
d'Horizons pour tous. « Il suffit de les voir revenir pour comprendre leur 
bonheur ». 

A l'image de Pierre, de Valdahon : « Complètement paralysé, il ne peut pas 
marcher, mais il a effectué son baptême de voile, accompagné par un apprenti-
moniteur », se réjouit sa maman. « A ses yeux, je sais qu'il est heureux ». 

Tout l'après-midi, en plein soleil, les access-dinghy ont effectué des dizaines de 
rotations sur le lac de Vouglans, emmenant autant d'enfants ravis de constater 
que la voile était loin d'être un sport réservé aux « valides ». Du bonheur et des 
sourires qui ont fini de convaincre Christian Lemasson : « Pour notre 
association, des bateaux comme ceux-là, c'est incontournable. Dans un premier 
temps, on aimerait en acquérir 5 ou 6. Ainsi qu'un ponton démontable adapté 
aux fauteuils roulants, élément indispensable pour pouvoir proposer des week-
ends de voile sur n'importe quel plan d'eau de la région ». Reste à trouver le 
financement : l'access-dinghy de base coûte environ 2.800 €, auxquels il faut 
ajouter le prix des « options », commande électrique ou système de 
transbordement.                                                                       Olivier STEPHAN 
© L'Est Républicain - 26.06.2002

D’une grande stabilité, 
manoeuvrable 
électriquement si 
nécessaire, l’access-
dinghy permet à des 
handicapés de tout âge 
de faire de la voile en 
autonomie complète. 



Article paru dans l'Est Républicain en page Doubs 

Le cri d'alarme d'une maman 
Quand l'enfant handicapé grandit, comment fait la famille sans aide à 
domicile ? Seule solution l'institut. Le cri de désespoir d'Ylva Sugny. 

ALLEDD, le sigle pourrait se comprendre phonétiquement. Il signifie Association pour 
Les Loisirs d'Enfants Différents mais Déterminés. Ylva Sugny, sa présidente, ne se bat 
plus seulement pour les loisirs, mais pour le quotidien. Sur les 60 familles adhérentes à 

l'association, 15 se sont déjà résolues à « placer » leur enfant handicapé en internat 
spécialisé. Ylva Sugny est à bout. Et combien de parents avec elle. Le problème est 

simple : les familles ont droit à une aide à domicile à partir des 18 ans de l'enfant. Avant 
rien. 

« Or l'enfant handicapé l'est depuis sa naissance, ce qui est possible avec un bébé ne 
l'est pas forcément avec un enfant qui grandit. Nos enfants sont dépendants 24 heures 

sur 24, il faut les aider pour chaque déplacement. Se lever le matin, prendre sa douche, 
passer du fauteuil au lit, quand l'enfant pèse 15 kilos c'est facile, quand il en fait 40 cela 
devient terrible. Nous sommes épuisés physiquement. Et c'est sans compter la fatigue 
psychologique, les demandes des frères et soeurs. Il y a deux moments clefs dans la 

journée, le matin, toujours chronométrés où il faut préparer les enfants pour l'école et le 
soir au moment de la toilette et des repas. Pourquoi ne prévoit-on pas d'auxiliaire de vie 

pour quelques heures par jour, ce serait tellement plus simple ». 

Ella a compris...

Pourquoi alors ne soulage-t-on pas les familles d'une difficulté physique qu'elles 
ne peuvent plus supporter au sens physique du terme, la fatigue frôle 
l'épuisement ? « On nous suggère très officiellement une solution, placer nos 
enfants en institut, et les 60.000 F mensuels inhérents à ce placement sont eux 
totalement pris en charge par l'Etat ? ».
Avec Ella sa fille, Ylva Sugny a déjà visité un établissement et la fillette a 
compris. Compris qu'elle risque d'être privée de son frère et de sa soeur, de ses 
parents, de sa chambre, de tout ce qui fait sa vie aujourd'hui, avec ses grands 
bonheurs et ses grandes peines d'enfant. Sans doute ne sait-elle pas encore 
tout à fait ce qui l'attend, mais elle sait déjà ce qu'elle perd. 
Au titre de l'association, Ylva Sugny a pris attache avec les organismes 
susceptibles de l'aider. C'est vrai que le nombre d'auxiliaires de vie a augmenté. 
A Besançon, certaines sont mêmes déjà formées à intervenir auprès d'enfants 
handicapés, mais ni l'AMAD, ni le CCAS, ni la DDASS ne peuvent donner le feu 
vert pour les laisser intervenir auprès des enfants handicapés. La réponse 
incombe au ministère. 

Jospin interpellé

Ylva Sugny a encore interpellé Lionel Jospin, lors de la cérémonie dédiée à 
Victor Hugo. C'était la deuxième fois. Elle sait que les élections approchent, et 
redoute que la décision dans les ministères soit repoussée aux calendes 
grecques. Elle sait que le débat avance autour du maintien à domicile des 
personnes âgées. Pourquoi n'en est-il pas de même pour les enfants ?
Les textes sont formels, l'article 9 de la déclaration du droit de l'enfant par 
exemple : « le droit de vivre avec tes parents ». Ou le plan pluriannuel pour les 
personnes handicapées, dans son chapitre soutien à la vie autonome : « aide au 
financement de 3200 postes supplémentaires d'auxiliaires de vie pour aider les 
personnes handicapées, dans les tâches de la vie quotidienne, développement 
de services de soins et d'accompagnement à domicile à l'intention des 
personnes handicapées... » Reste une question : l'enfant est-il une personne ?

Catherine CHAILLET                                            © L'Est Républicain - 10.04.2002 

« Quand l’enfant pèse 15 
kg c’est facile, quand il 
en pèse 40 c’est terrible. 
» Photo Patrick BRUMENT 



Article paru dans l'Est Républicain en page Besançon 

Ilva Sugny le sourire d'une maman 
Désormais les parents d'enfants handicapés moteurs peuvent 
bénéficier de l'aide d'auxiliaires de vie. Le quotidien est transformé. 

Elle sourit Ilva Sugny, parce que cette avancée vaut pour tous les parents qui comme 
elle, gardent à la maison un enfant handicapé moteur. Sa demande n'avait rien 
d'extravagant, elle paraissait même parfaitement légitime. Le constat est simple. Il 
existe des auxiliaires de vie, qui en ville, via le CCAS, à la périphérie, via l'AMAD, dans 
les villages via les ADMR, soulagent les adultes dans leurs tâches quotidiennes. Soit 
parce qu'ils sont dépendants, parce qu'ils ont besoin d'une aide ponctuelle, parce que 
les familles ont besoin d'un coup de mains etc. 

Ilva Sugny, au titre d'ALEDD qu'elle préside (Association pour les loisirs des enfants 
différents mais déterminés), demandait juste que le dispositif soit étendu aux familles 
d'enfants handicapés moteur. Une demande d'autant plus raisonnable, qu'à partir de 18 
ans, ce service est acquis. 

Pourtant les problèmes surviennent bien avant cette majorité toute administrative. 
Porter un bébé, soulever un enfant de cinq ans dans tous ses mouvements quotidiens 
est relativement aisé. Même si les occasions sont nombreuses, du lever au coucher, 
pour le bain, pour le faire jouer, pour l'aider dans ses devoirs, pour l'installer devant la 
télé, pour le mettre à table,... mais quand l'enfant grandit, qu'il prend du poids les 
manipulations deviennent difficiles. Et au bout des répétitions incessantes pointe 
l'épuisement. Physique et moral. D'autant qu'autour de l'enfant handicapé il est aussi 
une famille. Des frères et soeurs qui comprennent, à condition qu'on prenne le temps 
d'expliquer encore et encore. A condition qu'on leur accorde un peu de temps privilégié 
à eux aussi. 
Les retraites aussi

Elle ne s'apitoie pas sur son sort Ilva Sugny, elle dit tout simplement que si quelqu'un 
pouvait venir une heure ou deux par jour, pour gérer le départ à l'école, l'heure du bain 
et du dîner, ou une récréation dans l'après-midi qu'importe... Juste un moment, juste 
une respiration, un souffle dans la journée, la vie changerait. Elle a expliqué son 
histoire Ilva Sugny, au préfet, au ministère, aux députés... Mais personne n'a débloqué 
la situation. Pourtant dans le Doubs, une formation des auxiliaires de vie était mise en 
place pour cette aide spécifique. 

Aujourd'hui la reconnaissance d'Ilva Sugny va à M. Charbit, le directeur des affaires 
sanitaires et sociales parce qu'il reconnaît les besoins et a autorisé -certes de façon 
nécessairement limitée- les auxiliaires de vie à aider les familles d'enfants handicapés 
moteurs. Pour certaines cela évite même de placer les enfants en institutions 
spécialisées, avec ce que cela sous-entend de douleurs, mais aussi de frais, (que la 
société dans ces cas-là prend en charge d'ailleurs). 

Un geste aux conséquences très largement heureuses. Il faut cette fois parler avec les 
autres financeurs potentiels, pour rendre le coût supportable par les familles. Il est 
actuellement de 7 € 85. Le préfet Alain Géhin, avait promis un débat sur le sujet, Ilva 
Sugny vient donc de solliciter une table ronde. Et mardi au ministère, elle portera avec 
dignité ce dossier, pour qu'une fois encore les textes soient mis en juste adéquation 
avec le quotidien. Elle parlera aussi des retraites qui ne font pas la différence entre les 
mamans élevant des enfants valides et celles qui consacrent toute leur vie à des 
enfants handicapés. 

Elle a l'espoir d'être entendue, parce que derrière elle, il y a le regard d'Ella. Des yeux 
qui comprennent l'essentiel. Pour ce regard là, Ilva Sugny veut être capable de chaque 
jour se dire « je fais tout ce que je peux ». 

 © L'Est Républicain - 30.09.2002                                                        Catherine CHAILLET

 

Ilva Sugny sera reçue 
mardi par Marie-Thérèse 
Boisseau, secrétaire 
d’Etat aux personnes 
handicapées. Photo 
Jacques CHARLES 





Article paru dans l'Est Républicain en page Haut-Doubs / MOUTHE 

Les jeunes handicapés et les plaisirs de la neige 
A la source du Doubs, sur la piste enneigée du baby téléski, de jeunes handicapés goûtent aux sensations de la descente en 
luge.
En séjour à Métabief, au chalet de l'association de l'Hygiène sociale, des enfants de l'ALEDD (Association des loisirs pour 
des enfants différents et déterminés) de Besançon viennent, tous les après-midi à Mouthe pour profiter des joies de la neige. 
Myriam Haouchine, responsable de l'animation, de la programmation et de l'organisation, explique la démarche : « Ayant pris 
contact avec l'Ecole du ski français qui compte dans ses rangs des moniteurs spécialisés, pourquoi ne pas faire bénéficier 
ces enfants d'une telle expérience ? » Yves Marechal, à qui l'on doit notamment l'organisation de la Coupe du monde 
handisport nordique, ajoute : « On avait vu une annonce dans le journal qui demandait des moniteurs. L'idée nous est 
naturellement venue d'en former trois. »
Pour ce faire, l'association a à sa disposition des luges spéciales qui « se conduisent très facilement ». Sous le soleil, passer 
du fauteuil roulant à la luge pour descendre la pente en un large slalom, quelle joie dans les yeux de Jean-Baptiste ou de 
Guillaume, d'autant que la montée au téléski vaut déjà, à elle seule, son lot de satisfactions et d'émotions.
Et, à tour de rôle, pendant que Djamel surveille les valides qui peuvent skier debout, une sorte de carrousel tourne sur la 
piste enneigée.
© L'Est Républicain - 16.02.2002

Grâce à des luges 
spéciales, les enfants 
handicapés peuvent 
profiter des joies de la 
neige. 

Article paru dans l'Est Républicain en page Pontarlier / MÉTABIEF 

Une amitié partagée 
Le hasard des réservations de vacances a réuni dans les locaux du chalet de l'Association de l'Hygiène Sociale du Doubs 
deux groupes d'enfants. Certains venus de toute la France par l'intermédiaire de Cap au Sud, d'autres de la région bisontine 
par l'association ALEDD (Association des Loisirs pour les Enfants Différents mais Déterminés).
Durant la durée de leur séjour, une amitié, que seuls les enfants peuvent exprimer, a soudé tout ce petit monde, ce que les 
accompagnateurs ont beaucoup apprécié. « Nous sommes là pour les laisser s'exprimer en prenant soin d'éviter tout 
dirigisme qui briserait la spontanéité enfantine », précisait l'un d'eux. Même si le froid revenu a empêché un jeu collectif en 
extérieur, tous ont pu goûter aux joies de la neige.
Et enfin, lors de l'ultime soirée, ce fut la fête partagée à laquelle étaient venus participer les moniteurs de l'Ecole du Ski 
Français de Mouthe, où nombre d'entre eux avaient connu la griserie des descentes en luge. Quelle belle leçon d'amitié 
donnée aux adultes !

© L'Est Républicain - 22.02.2002

Un rassemblement 
inoubliable. 



Article paru dans l'Est Républicain en page Région Franche-Comté 

La voile pour tous 
Conçu par des Australiens, l'access-dinghy permet aux handicapés de pratiquer la voile facilement et en toute sécurité. 
Démonstration le week-end dernier sur le lac de Vouglans. 

BELLECIN. Le tour du monde du voilier « Le Comté » avait propulsé l'association bisontine « Horizons pour tous » sous les feux 
de l'actualité régionale et nationale, il y a quelques mois. Des handicapés et des jeunes des quartiers avaient pu, par le biais de 
cette initiative d'insertion, goûter à quelques semaines de croisière, aventure impensable jusque là pour la plupart d'entre eux. A 
des centaines de milles de Panama ou Tahiti, l'équipe d'«  Horizons pour tous » avait le week-end dernier rendez-vous à la base 
nautique de Bellecin, sur les bords du lac de Vouglans (Jura). Pour découvrir et faire découvrir une embarcation révolutionnaire 
en provenance d'Australie : l'access-dinghy. Ce petit voilier de moins de 3 mètres a été spécialement conçu pour permettre à des 
personnes handicapées d'effectuer leurs débuts marins, en double ou en solitaire. Quasiment inchavirable et insubmersible du 
fait d'un lest de 22 kg, l'access-dinghy offre une stabilité exceptionnelle et se manoeuvre à l'aide d'une commande centrale située 
entre les jambes du barreur, à l'image du «  manche à balai » qu'on trouve dans un avion. Même les handicaps les plus lourds 
(tétraplégie  ou  myopathie)  ne constituent  pas un obstacle  à  sa  pratique :  il  est  en  effet possible  d'installer  une commande 
électrique qui s'actionne par un joystick placé sous le menton. 

« Je sais qu'il est heureux »
Cinq de ces bateaux étaient samedi à Bellecin, amenés spécialement de Lyon par l'association « La voile, ensemble  ». « Nous 
sommes en retard en ce qui concerne l'accès des handicapés à la voile : il y a déjà 700 bateaux de ce type en circulation dans le 
monde, et seulement une vingtaine en France », regrette Marie-Claude Acker-Frotiée, responsable de l'association. « Mais les 
choses évoluent : plusieurs clubs se sont équipés en Rhône-Alpes, en Bretagne ou en région parisienne. D'autres structures sont 
également très intéressées dans le Midi ou le Nord ». Et peut-être bientôt en Franche-Comté. 
Invités par « Horizons pour tous », des jeunes handicapés de l'ALEDD (Association pour les loisirs d'enfants différents mais 
déterminés) ont pu goûter samedi après-midi aux joies de la voile en essayant l'access-dinghy. « Après un quart d'heure sur le 
lac, ils sont tout fous », jubile Christian Lemasson, président d'Horizons pour tous. « Il suffit de les voir revenir pour comprendre 
leur bonheur ». 

A l'image de Pierre, de Valdahon : « Complètement paralysé, il ne peut pas marcher, mais il a effectué son baptême de voile, 
accompagné par un apprenti-moniteur », se réjouit sa maman. « A ses yeux, je sais qu'il est heureux ». 

Tout l'après-midi, en plein soleil, les access-dinghy ont effectué des dizaines de rotations sur le lac de Vouglans, emmenant autant 
d'enfants ravis de constater que la voile était loin d'être un sport réservé aux « valides ». Du bonheur et des sourires qui ont fini de 
convaincre Christian Lemasson : « Pour notre association, des bateaux comme ceux-là, c'est incontournable. Dans un premier 
temps,  on aimerait  en acquérir  5  ou 6.  Ainsi  qu'un ponton démontable adapté aux fauteuils  roulants,  élément  indispensable 
pour pouvoir  proposer  des  week-ends  de  voile  sur  n'importe  quel plan  d'eau  de  la  région ».  Reste  à  trouver  le 
financement : l'access-dinghy de base coûte environ 2.800 €, auxquels il faut ajouter le prix des « options », commande électrique 
ou système de transbordement.      

L'Est Républicain - 26.06.2002                                                                                                                                 Olivier STEPHAN © 

D’une grande 
stabilité, 
manoeuvrable 
électriquement si 
nécessaire, l’access-
dinghy permet à des 
handicapés de tout 
âge de faire de la 
voile en autonomie 
complète. 



Article paru dans l'Est Républicain en page Doubs 

Le cri d'alarme d'une maman 
Quand l'enfant handicapé grandit, comment fait la famille sans aide à domicile ? Seule solution l'institut. Le cri 
de désespoir d'Ylva Sugny. 

ALLEDD, le sigle pourrait se comprendre phonétiquement. Il signifie Association pour Les Loisirs d'Enfants Différents mais Déterminés. 
Ylva Sugny, sa présidente, ne se bat plus seulement pour les loisirs, mais pour le quotidien. Sur les 60 familles adhérentes à 
l'association, 15 se sont déjà résolues à « placer » leur enfant handicapé en internat spécialisé. Ylva Sugny est à bout. Et combien de 
parents avec elle. Le problème est simple : les familles ont droit à une aide à domicile à partir des 18 ans de l'enfant. Avant rien. 
« Or l'enfant handicapé l'est depuis sa naissance, ce qui est possible avec un bébé ne l'est pas forcément avec un enfant qui grandit. Nos 
enfants sont dépendants 24 heures sur 24, il faut les aider pour chaque déplacement. Se lever le matin, prendre sa douche, passer du 
fauteuil au lit, quand l'enfant pèse 15 kilos c'est facile, quand il en fait 40 cela devient terrible. Nous sommes épuisés physiquement. Et 
c'est sans compter la fatigue psychologique, les demandes des frères et soeurs. Il y a deux moments clefs dans la journée, le matin, 
toujours chronométrés où il faut préparer les enfants pour l'école et le soir au moment de la toilette et des repas. Pourquoi ne prévoit-on 
pas d'auxiliaire de vie pour quelques heures par jour, ce serait tellement plus simple ». 

Ella a compris...

Pourquoi alors ne soulage-t-on pas les familles d'une difficulté physique qu'elles ne peuvent plus supporter au sens physique du terme, la 
fatigue frôle l'épuisement ? « On nous suggère très officiellement une solution, placer nos enfants en institut, et les 60.000 F mensuels 
inhérents à ce placement sont eux totalement pris en charge par l'Etat ? ».
Avec Ella sa fille, Ylva Sugny a déjà visité un établissement et la fillette a compris. Compris qu'elle risque d'être privée de son frère et de 
sa soeur, de ses parents, de sa chambre, de tout ce qui fait sa vie aujourd'hui, avec ses grands bonheurs et ses grandes peines d'enfant. 
Sans doute ne sait-elle pas encore tout à fait ce qui l'attend, mais elle sait déjà ce qu'elle perd. 
Au titre de l'association, Ylva Sugny a pris attache avec les organismes susceptibles de l'aider. C'est vrai que le nombre d'auxiliaires de 
vie a augmenté. A Besançon, certaines sont mêmes déjà formées à intervenir auprès d'enfants handicapés, mais ni l'AMAD, ni le CCAS, 
ni la DDASS ne peuvent donner le feu vert pour les laisser intervenir auprès des enfants handicapés. La réponse incombe au ministère. 

Jospin interpellé

Ylva Sugny a encore interpellé Lionel Jospin, lors de la cérémonie dédiée à Victor Hugo. C'était la deuxième fois. Elle sait que les 
élections approchent, et redoute que la décision dans les ministères soit repoussée aux calendes grecques. Elle sait que le débat avance 
autour du maintien à domicile des personnes âgées. Pourquoi n'en est-il pas de même pour les enfants ?
Les textes sont formels, l'article 9 de la déclaration du droit de l'enfant par exemple : « le droit de vivre avec tes parents ». Ou le plan 
pluriannuel pour les personnes handicapées, dans son chapitre soutien à la vie autonome : « aide au financement de 3200 postes 
supplémentaires d'auxiliaires de vie pour aider les personnes handicapées, dans les tâches de la vie quotidienne, développement de 
services de soins et d'accompagnement à domicile à l'intention des personnes handicapées... » Reste une question : l'enfant est-il une 
personne ?
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« Quand l’enfant pèse 15 
kg c’est facile, quand il 
en pèse 40 c’est terrible. 
» Photo Patrick BRUMENT



Article paru dans l'Est Républicain en page Besançon 

Ilva Sugny le sourire d'une maman 
Désormais les parents d'enfants handicapés moteurs peuvent bénéficier de l'aide d'auxiliaires de vie. Le 
quotidien est transformé. 
Elle sourit Ilva Sugny, parce que cette avancée vaut pour tous les parents qui comme elle, gardent à la maison un enfant handicapé 
moteur. Sa demande n'avait rien d'extravagant, elle paraissait même parfaitement légitime. Le constat est simple. Il existe des auxiliaires 
de vie, qui en ville, via le CCAS, à la périphérie, via l'AMAD, dans les villages via les ADMR, soulagent les adultes dans leurs tâches 
quotidiennes. Soit parce qu'ils sont dépendants, parce qu'ils ont besoin d'une aide ponctuelle, parce que les familles ont besoin d'un coup 
de mains etc. 

Ilva Sugny, au titre d'ALEDD qu'elle préside (Association pour les loisirs des enfants différents mais déterminés), demandait juste que le 
dispositif soit étendu aux familles d'enfants handicapés moteur. Une demande d'autant plus raisonnable, qu'à partir de 18 ans, ce service 
est acquis. 

Pourtant les problèmes surviennent bien avant cette majorité toute administrative. Porter un bébé, soulever un enfant de cinq ans dans 
tous ses mouvements quotidiens est relativement aisé. Même si les occasions sont nombreuses, du lever au coucher, pour le bain, pour 
le faire jouer, pour l'aider dans ses devoirs, pour l'installer devant la télé, pour le mettre à table,... mais quand l'enfant grandit, qu'il prend 
du poids les manipulations deviennent difficiles. Et au bout des répétitions incessantes pointe l'épuisement. Physique et moral. D'autant 
qu'autour de l'enfant handicapé il est aussi une famille. Des frères et soeurs qui comprennent, à condition qu'on prenne le temps 
d'expliquer encore et encore. A condition qu'on leur accorde un peu de temps privilégié à eux aussi. 

Les retraites aussi
Elle ne s'apitoie pas sur son sort Ilva Sugny, elle dit tout simplement que si quelqu'un pouvait venir une heure ou deux par jour, pour 
gérer le départ à l'école, l'heure du bain et du dîner, ou une récréation dans l'après-midi qu'importe... Juste un moment, juste une 
respiration, un souffle dans la journée, la vie changerait. Elle a expliqué son histoire Ilva Sugny, au préfet, au ministère, aux députés... 
Mais personne n'a débloqué la situation. Pourtant dans le Doubs, une formation des auxiliaires de vie était mise en place pour cette aide 
spécifique. 
Aujourd'hui la reconnaissance d'Ilva Sugny va à M. Charbit, le directeur des affaires sanitaires et sociales parce qu'il reconnaît les 
besoins et a autorisé -certes de façon nécessairement limitée- les auxiliaires de vie à aider les familles d'enfants handicapés moteurs. 
Pour certaines cela évite même de placer les enfants en institutions spécialisées, avec ce que cela sous-entend de douleurs, mais aussi 
de frais, (que la société dans ces cas-là prend en charge d'ailleurs). 
Un geste aux conséquences très largement heureuses. Il faut cette fois parler avec les autres financeurs potentiels, pour rendre le coût 
supportable par les familles. Il est actuellement de 7 € 85. Le préfet Alain Géhin, avait promis un débat sur le sujet, Ilva Sugny vient donc 
de solliciter une table ronde. Et mardi au ministère, elle portera avec dignité ce dossier, pour qu'une fois encore les textes soient mis en 
juste adéquation avec le quotidien. Elle parlera aussi des retraites qui ne font pas la différence entre les mamans élevant des enfants 
valides et celles qui consacrent toute leur vie à des enfants handicapés. 

Elle a l'espoir d'être entendue, parce que derrière elle, il y a le regard d'Ella. Des yeux qui comprennent l'essentiel. Pour ce regard là, Ilva 
Sugny veut être capable de chaque jour se dire « je fais tout ce que je peux ». 
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Ilva Sugny sera reçue 
mardi par Marie-Thérèse 
Boisseau, secrétaire 
d’Etat aux personnes 
handicapées. Photo 
Jacques CHARLES 


