Vous voyez une image avec une vague majestueuse qui, en raison du temps, se présente dans les tons de bleu les plus divers. Elle est puissante et s'avance inexorablement vers le haut. Cette vague symbolise l'habitat autodéterminé. Une énergie qui rayonne de liberté et d'individualité.

Lire la vidéo

Je m'appelle Meral Yildiz et j'aimerais vous donner un aperçu de mon quotidien avec une assistance personnelle. La vidéo que vous venez de voir vous donne une petite impression de moi. Il s'agissait d'un appel aux assistants intéressés, que j'ai utilisé sur les médias sociaux.

L'article 19 de la Convention des Nations unies relative aux droits des personnes handicapées traite de l'autonomie de vie et de l'inclusion dans la société. Il stipule que les personnes en situation de handicap doivent 
doivent avoir la possibilité de choisir eux-mêmes leur lieu et leur forme de logement, de même qu'ils doivent décider eux-mêmes où et avec qui ils veulent vivre.

Comment tout a commencé pour moi
En 2009, j'ai suivi une formation continue sur le thème "Autoreprésentation politique des personnes en situation de handicap" organisée par AGILE Suisse.
C'est dans le cadre de cette formation que j'ai entendu parler pour la première fois de la possibilité de vivre avec une assistance. De plus, un bon collègue participait déjà à un projet pilote "vivre avec une assistance personnelle", du 1er janvier 2006 au 31 décembre 2008, et n'a cessé d'attirer mon attention sur cette possibilité.
J'ai donc très vite compris qu'il fallait que j'essaie moi-même !

Lorsque la contribution d'assistance a été introduite par l'AI au niveau national le 1er janvier 2012, j'ai demandé une première consultation d'assistance à la fondation Mosaik dans les deux mois.
Le 27 février 2012, j'ai commencé mon voyage personnel avec cette forme d'habitat et de vie. Un voyage avec beaucoup d'espoirs, de grandes attentes, des questions ouvertes et des incertitudes.
C'était une période intense.

J'ai passé quatre ans à rédiger des demandes. En remplissant l'auto-déclaration (c'est l'auto-évaluation de l'aide dont j'ai besoin au quotidien), en organisant le financement, en cherchant un logement, en l'aménageant, en cherchant une assistance et bien d'autres choses encore...
Un long processus qui a exigé une grande persévérance et des nerfs solides de ma part et de celle de mon entourage.

En 2016, à 33 ans, je me suis installée dans mon propre appartement. J'ai osé passer de l'institution à la vie autonome ! Cela signifiait vivre au quotidien, avec une prise en charge 24 heures sur 24, dans un logement avec assistance personnelle et avec une responsabilité personnelle à 100 % ! 

Que l'on me comprenne bien : Ce n'est pas une fuite de l'institution, mais clairement l'attrait de la liberté qui m'a poussé à faire ce pas.
Je voulais aussi être plus proche de la réalité et de la société.
Malgré mes graves handicaps physiques, je ne pouvais pas passer à côté de cette opportunité.


Que signifie pour moi la vie avec une assistance personnelle ?
Depuis que je vis avec une assistance personnelle, je décide moi-même qui vient dans mes locaux pour mes soins et mon assistance et je peux décider moi-même quand je veux faire quoi et avec qui. Ou de décider d'avoir mon propre animal de compagnie. C'est ainsi que le chat Charlie est entré dans ma vie. Il me procure beaucoup de joie.
Pour moi, cela signifie plus d'autodétermination - plus de marge de manœuvre. 

Mon quotidien et ses défis :
Je suis entrepreneur et employeur et je dirige une équipe qui compte actuellement 7 assistants. 
Ils m'accompagnent pendant environ 10 heures par jour. J'ai en effet besoin d'une aide complète pour chaque geste, pour les activités de soins, pour les travaux ménagers ainsi que pour les tâches administratives. 
Cela signifie que je suis moi-même responsable de toute l'organisation et de la coordination. 
Dans ma vie quotidienne, la communication est extrêmement importante et constitue un défi.
Ainsi, je vis au quotidien les deux aspects de cette liberté acquise : d'une part, plus d'autodétermination au quotidien, d'autre part, de grandes responsabilités, de nombreux défis - et des situations dans lesquelles je ne peux compter que sur moi-même. Par exemple, lorsqu'un assistant est absent au dernier moment et que je dois m'organiser pour aller me coucher.

Depuis août 2024, je suis l'une des rares à être soutenue par le service de coordination "Vivre avec une assistance" (qui a commencé à travailler le 1.1.2024), dans mon rôle de chef et les tâches qui y sont liées.
Le 1er janvier 2021, la loi cantonale sur les droits des personnes handicapées de Bâle-Ville est entrée en vigueur. Bâle-Ville a été le premier canton à définir de manière contraignante les principes de la pleine participation des personnes en situation de handicap. Trois ans plus tard, le 1.1.2024, Bâle-Campagne a suivi l'exemple de Bâle-Ville et a également mis en vigueur une loi sur les droits des personnes handicapées.

Améliorations souhaitables pour l'avenir selon moi

Je souhaite que la branche de travail de l'assistance personnelle de l'AI fasse l'objet d'une publicité à grande échelle, comme cela se fait pour les institutions.

Points de contact cantonaux pour l'assistance personnelle. Leur mission est de fournir une aide administrative et de créer des pools dans lesquels les assistants sont recherchés et placés.

Le salaire, doit absolument être adapté au besoin de soutien personnel - en fonction de l'aide dont on a besoin et de la difficulté des tâches".
En effet, le forfait standard actuel est de 35,30 CHF par heure. C'est clairement trop peu, si l'on tient compte, des charges sociales sans allocations, sauf la nuit.
Le personnel soignant, et les assistants en général, ont droit à une rémunération équitable qui reflète la charge de travail. En outre, il est nécessaire de verser des indemnités pour les jours fériés et les week-ends ainsi que des indemnités de déplacement. Cela augmente les chances des employeurs de trouver suffisamment d'assistants. Pour moi et pour beaucoup d'autres personnes en situation de handicap, tout cela représente un obstacle majeur qui rend difficile le fait de pouvoir vivre chez soi avec une assistance.

C'est maintenant à vous de continuer à permettre aux personnes en situation de handicap de bénéficier de ce mode de vie, mais aussi de le renforcer à long terme.

Ce que je conseille à une jeune personne qui souhaite vivre avec une assistance
Fais-le !
Ose faire le pas et sache que ce sera l'aventure de ta vie.
Tu dois avoir le sens de l'organisation et de la persévérance et avoir un plan B presque tous les jours.
Tu as besoin de personnes qui t'accompagnent sur ce chemin.
Famille, amis, confidents, qui croient en toi et sont là pour toi quand la corde se casse.

 
En conclusion 
J'aimerais profiter de l'occasion pour remercier chaleureusement tous ceux qui, avec moi, ont rendu possible la vie autonome avec assistance et qui continuent de le faire. Je veux parler de mes assistants, de ma famille, de mes amis, de tous mes compagnons de route et de mes collègues. Sans vous, rien n'aurait été possible !

Merci beaucoup. 

Pour finir, vous verrez une image représentant une vague qui s'est brisée et qui forme un tunnel. Cette vague symbolise les espoirs et les possibilités nécessaires pour façonner activement son propre espace de vie. 





