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; AG4 ans, Mirelile Malot
A contirile g'arpenter fa France

-\ alarecherche de partenalres
DOUr ses nombrelx projets. Mere
d'une file polyhandicapée atteinte du
syndrome de Rett, née en 1882, elle a
SuU surmoenter cette eépreuve pour en
falre une force, Aprés la création de

i Assoeiation Francalse du Syndrome de
RELt en 1988, puls celle dirls Initiative,

gueigues annees piUS tard, son activité
militante est devenue un traval a plein
temps. Blie est desormais présidente
de rasseciation LHippocampe. Celle-

cl gére principalement Un concours

de bande dessinee et un festival de
COUrts metrages sur e handicap au
travall. Sk sa fllle Lise ’a pas puU aller 8
Yecole, Mirellie Malot s'est battue pour
gue drautres enfants handicapes e

puisserit. Elle a participe & la création
des auxliaires de vie scolaire. Son
engagement a ete recompense
notamrnent par Fordre National du
Merite en 2004. Le fil congucteur

de ses actlons : faire évoluer les
mentalités pour favoriser Mnciusion
soclale, professionnelle et culturetie
des persennes en situation de
handicap.

Mére de Lise, atteinte du syndrome de Rett, Mireille Malot s’est engagée dans le milieu
associatif pour créer un réseau de solidarité entre les familles, mais aussi cauvrer en
faveur d’une société plus inclusive. Son énergie inépuisable trouve sa source dans le
regard de sa fille.

DL YIRS

Comment avez-vous vécu PFannonce du handicap
de votre fille ?

Lise avait 18 mols guand Je me suis rendue compte
guelle avalt des problémes. Avant, J'étais une maman
comme les autres. Dés lors, cela a été un tsunami. Mon
mariest partl, j"al dd faire face seule et retrousser mes
manches. Il y a eu des moments durs. Le service de
pédopsychiatrie de Tours m’a beaucoup soutenue. On
a d’abord diagnostigué un autisme puis identifé le syn-
drome de Rett. C’est une maladie géenétigue neurolo-
gigue trés rare, qui touche essentiellerment les files. En
France, elle était meconnue et peu diagnostiquéee.
J’Etals Isolé, démunie, beaucoup de gquestions res-
talent sans réponses. On me disait : 1 N’y a rien a faire.
C’étalt trés viclent. Je me sulis alors lancée dans Ia vie
assoclative. En 1888, J'al crée I Assoclation Rangaise du
Syndrome de Rett, que Jal présidée pendant 11 ans.
L’ohjet &tait de réunir et d*aider les familles, de sensiol-
liser le corps médical et de développer la recherche
sclentifique. Je voulais surtout comprendre ce qui se
passalt chez ma fille, pourguol elle ne parlait pas.

Comment vous £tes-vous organisée ?

J’al d’abord fonctionn@ en recourant a des nourrices,
puis a des auxiliaires de vie. Je continugis a travaliller,
Jétals secrétaire. Nous avons garde Lise le plus pos-
sible & la maison, en essayant de préserver notre équl-
lore de vie famillal. Mes deux fis ont grandi avec elle.
Ensembile, nous étions tour & tour désemparés puls
fiers de ses progrés. Nous falsions du vélo. On bricolait
du matériel afin gu'elle puisse etre avec nous. Tout cela
s’est arrété guand elle a développe des crises
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d'épliepsie vers ses 10 ans. Lise a &té mise en semi-inter-
nat dans un IME & Page de 8 ans, puls en Internat a
13 ans. C'&talt devenu trop lourd & gérer au guotidien. Elie
a ayourd’hul 37 ans et vit en maison d’accuell spécial-
sée. Je |a récupére en moyenne trois week-ends par
mois, avec des auxiliaires de vie pour m’aider. L’cbjectif
est gu'elie profte de chague Instant lorsau'elle rentre a
la maison, gu'elle vive e mieux possible. NouUs prenons
plaisir ensemble & manger des choses guielle aime, a
regarder des fims gu'elle aime. On Femméane au bord de
la mer. Elle a drolt & un bain trés long le matin pour se
détendre, un moment cocooning. Ces choses simples
NouUS remplissent de joie et nous font oublier le handi-
cap. Le temps n'est plus le méme aupres de Lise.

Comment avez-vous trouve 'énergle de mener une
vie militante ?

Lise a été mon moteur. C’est elle aulm’a donné Fimpul-
sion. Elle est totalement dépendante mais a une force
de vie extraordinaire. Hle s’exprime avec ce regard sl
intense gue personne n’oublie. Elle est le pivot de
toutes mes actions. Je ne pouvais pas rester sans rien
falre. J’al dépassé son handcap pour aider les autres.
Etre dans un réseau de familles, c’est aussi une aide
précieuse pour surmaenter les périodes les plus dures.
Cela étant, il ne faut pas s’obliger & avoir un engage-
ment associatif. Cela doit venir du coeur.

comment votre engagement associatif a-t-il évolué
du bénévolat a 'entrepreneuriat ?

Dans le cadre d’une manifestation sportive « Je
marche pour elles », organisée par I’Association



11° EDITION DU FESTIVAL REGARDS CROISES

DU 6 au 8 novemnbre 2019, le festival Regards Croisés se tiendra
& Salnt-Malo. Créé par 'association L*Hippocampe, fondge

par Mirefile Malot, Il met en compétition des courts metrages
réalisés par des jeunes et des adultes en situation de handicap,
travaillant ou ayant travallié. La thématigue « Matlers et
handicaps » doit &tre traltée en 6 minutes maximum. PlUSieurs
categarles existent pour concourir, de manigre individuelle ou
collectlve, selon qull s’agit de travall en Esat, en entreprise
adaptee ou non. Les entreprises peuvent aussi proposer leurs
fllms dans la catégorie « Communication d’entreprise ».

es candidats sont invités a s’exprimer sur le regard qu'ils
Dortent sur leur environnement professionnel, letrs conditions
de travall, leur passion en relation avec leur métier et bien sr
eur handicap. Le Jury décernera un prix par catégorle et un Grand
TIX dU Jury. It se réserve aussl fa possibilite de délivrer des «
nentlons spéciales ». Un autre jury décernera Un prix Jury «
leunes » pour chacune des catégories. Les Inscriptions seront
ioturées e 31aolit 2019, pour une réception des fiims au pius
ard e 10 septembre 2019.

Francalse du Syndrome de Rett, J'ai rencontra le direc-
teur d’EDF-GDF services d’indre-et-Loire. Il m’a donng
les moyens de créer des marches sportives pour trou-
Ver les familles ayant des enfants touché&s par le syn-
arome de Rett. Ces événements permettaient de récal-
ter des fonds et de fare connaitre cette pathologle.
J’al ensuite créé en 1991 rassociation Iris Initiative, dont
J'al été deléguée générale (le président était le journa-
lIste EMmanuel de La Tallle). Mon engagement est alors
passe a temps plein et je suls devenue salariée de mon
association. Natre action reposaft sur la puissance du
réseau EDF-GDF et sUr Pengagement d’Une quarantaine
de clubs Iris Inltiative. L'association était ouverte a tous
les types de handicaps. Nous organisions des marches,
des courses, des tombolas, des actions de sensiblisa-
tlon pour aiger les associations locales et apporter des
CoUps de pouce aux familles.

Dans votre parcours de militante, de quol étes-vous
la pius figre ?

De la création des auxiliaires de vie scolaire, J7al &ta rau-
Teure d'un rapport sur Palde humaine & rintégration
scolaire qui a aboutl & la création de ce dispositif qui
permet aux enfants en situation de handicap d*accea-
der a école ordinaire. J’al remis ce rapport en 2001 4
Jack Lang et & Ségoléne Rayal. Cette derniére avait une
volonté farouche de le faire aboutlr. Comme pour tout
Mon parcours, cela a été une histolre de rencontres, de
regards Croisés. J'ai rencontra les bonnes personnes
au bon endroit, au bon moment.

Vous avez aussi créé un concours de bande dessi-
née avec Iris Initiative..

Ce concours a fété ses 20 ans lors du demier festival
d’Angouléme. On demande aux personnes handica-
pées de Nous raconter une histolre sur un théme pré-
Cls. 34 prix, Individuels ou collectifs, sont décemeés. En

2005, le concours a eté repris par L’Hppocampe, une
nouvelle assoclation, gue Jal créde et qul soutient je
développement de la vie artistigue et culturelie des per-
sonnes handicapées, Paraliélement, nous avons fondé
I'Esat Image/arts graphigues en Charente, pour per-
mettre a de Jeunes dessinateurs handicapés de vivre
de leur talent. PLis NoUS avons lancé le festival Regards
Croisés en 2009 qul valorise des courts métrages de
senslolisation sur le travall et le handicap.

Quelies ameliorations pourrait-on imaginer, selon
VOUS, pour créer une société pius Inciusive ?
Un acces aux &tudes plus flulde, Une place pour tous
dans le monde du travail, laccds 3 la culture, au
cinéma, au théatre, quel gue soit le handicap.. Beau-
Coup de choses ont progressé, mals accessibilité
reste un compat de tous les jours. Aujourd’hui, Finclu-
SI0N POUr tous est Un objectlf affiché, mals on en est
encore Ioin. Avec 'accés a I'école, les enfants handica-
PEs vont cotoyer dans la cour de récré les entrepre-
neurs de demailn, qui seront peut-étre plus enclins a
les recruter. @
Propos recueilis
par Delphine Dauvergne
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