Fiche 14 : Autonomie de vie et inclusion dans la société (art.19)
	N°
	Pour rapport alternatif du BDF 
	Source

	F14 Q18 a)
	Question 18 : Donner des renseignements sur :
a) Les mesures prises pour mettre en œuvre des plans d’action sur le handicap aux niveaux fédéral, régional et communautaire afin de garantir aux personnes handicapées la jouissance du droit à l’autonomie de vie et à l’inclusion dans la société, ainsi que pour supprimer toute liste d’attente concernant l’accès aux allocations pour aide personnelle et aux autres services et formes d’accompagnement ;
	CDPH

	F14 Q18 a)
	En la matière, le BDF constate que les différentes régions constitutives de la Belgique fédérale ont suivi des voies très différentes en la matière. Cela tient, sans doute, pour part de différence de sensibilité, mais surtout de la capacité budgétaire des Régions. La Flandre a pu avancer dans la logique du budget personnalisé ce que la Région wallonne et la Région Bruxelles Capitale ont considéré ne pas pouvoir faire. 

Région flamande
Malgré les efforts importants faits par la Région flamande, la situation budgétaire est telle que le nombre de personnes qui sont placées sur une liste d’attente pour l’obtention de leur budget d’assistance personnel reste très élevé : près de 20.000 personnes sont sur liste d’attente et certains d’entre eux depuis 2001[footnoteRef:1]. [1:  https://www.vrt.be/vrtnws/nl/2020/06/22/20000-gezinnen-in-lockdown/?fbclid=IwAR0o4ky0g9s0IXJzNDw5SBKne7M_NsrrmK3AX--bHWPCRjHGAQaPYcsn2zs
https://www.vrt.be/vrtnws/nl/2020/09/08/waarom-de-wachtlijsten-in-de-gehandicaptenzorg-de-komende-jaren/ 
https://www.vfg.be/zorg-en-ondersteuning/persbericht-een-mokerslag-het-gezicht-van-personen-met-een-handicap-en-hun
https://www.vfg.be/zorg-en-ondersteuning/heb-je-een-handicap-2053-mag-je-met-wat-geluk-hulp-verwachten 
] 


Région wallonne
Le BAP est en voie d’extinction. 

Le besoin de services ne cesse d'augmenter. Malheureusement, il n’est pas suffisamment rencontré en Belgique. Cela place de nombreuses personnes handicapées dans des situations de non-inclusion. Il en résulte de longues listes d'attente pour un budget d'aide à la personne, pour l'accès à des places en institution et pour obtenir certains services, notamment en termes de soutien. 

La mise en œuvre des différents aspects de l'Observation générale (General Comment) n°5 et, en particulier, le développement des conditions nécessaires à la mise en œuvre d'un processus efficace de désinstitutionalisation, dépend de l'existence et de la complémentarité de ces services. 
Le BDF dénonce le manque de transparence dans l'établissement et la gestion de ces listes d'attente.
Les personnes handicapées et leurs organisations représentatives ne sont pas suffisamment consultées sur la manière de mettre en œuvre la désinstitutionalisation. Cependant, ils sont les acteurs clés dans la définition de leurs besoins.

Le Conseil Supérieur National des Personnes Handicapées a mené des travaux approfondis sur la mise en œuvre de l'Observation générale n°5. Il en a tiré une note de position pour les autorités belges en charge de ce dossier[footnoteRef:2]. [2:  Conseil Supérieur National des Personnes Handicapées, Note de position sur le General comment n°5 : http://ph.belgium.be/fr/news/news-la-d%C3%A9sinstitutionnalisation-des-personnes-en-situation-de-handicap.html] 

Il énonce 5 critères essentiels pour une transition qui respecte le bien-être et la qualité de vie des personnes handicapées : 
· l'accessibilité des services généraux 
· la liberté de choisir et de changer de lieu de résidence
· l'individualisation des espaces de vie 
· des institutions démocratiques et participatives 
· la primauté du projet de vie 
La note de position formule également 8 recommandations aux autorités compétentes afin d'atteindre ces objectifs.

Sur la base des données fournies par l'Agence des droits fondamentaux, la Belgique semble être l'un des États membres de l'Union européenne qui a le moins utilisé les subventions du Fonds social européen pour des projets liés à la désinstitutionalisation[footnoteRef:3]. [3:  FRA, From institutions to community living. Partie II : Financement et budgétisation, Luxembourg, 2017, p. 24.] 


Questions proposées :
1. Quels plans d'action seront élaborés à tous les niveaux de l'État pour garantir l'accès à des services qui favorisent l'autonomie de vie pour toutes les personnes handicapées afin qu'elles puissent vivre dans la communauté, sans dépendre d'un cadre institutionnel ? Quel sera l'échelonnement de ce plan, à court, moyen et long terme, pour progresser vers l'objectif de désinstitutionalisation ? Quelles mesures d'accompagnement seront mises en œuvre pour éviter que certaines personnes handicapées ne soient désemparées par des évolutions auxquelles elles n'ont pas été correctement préparées ? 
2. Quelles mesures concrètes la Belgique compte-t-elle prendre pour assurer la consultation et la participation des personnes handicapées, de leurs organisations représentatives et des membres de leur famille au processus de désinstitutionalisation ?
3. Quelles procédures seront mises en œuvre pour éliminer les listes d'attente existantes et faire en sorte que les personnes handicapées aient accès à des ressources financières suffisantes pour répondre à tous leurs besoins ? Comment ces listes d'attente sont-elles établies et gérées ?
4. Quelles sont les raisons pour lesquelles la Belgique est l'un des États membres de l'Union européenne qui utilise le moins les "fonds structurels" ? Quelles mesures concrètes la Belgique prévoit-elle pour assurer une utilisation efficace des Fonds structurels européens ? Quelles mesures concrètes la Belgique envisage-t-elle de prendre pour impliquer les organisations représentatives des personnes handicapées dans le processus de pilotage des Fonds structurels Fonds structurels européens, conformément à la directive correspondante ? 
5. Quelles mesures concrètes la Belgique prévoit-elle pour promouvoir l'inclusion ?

	Secrétariat

	F14 Q18 a)
	un statut complet pour les aidants proches :
La plateforme des conseils consultatifs rappelle que l'aide adéquate aux aidants proches fait partie de l'aide aux personnes en situation de handicap sans être par ailleurs une alternative. Certainement dans les situations où l’État ne remplit pas son devoir de soutien et où les soins et l’accompagnement sont insuffisants, trop éloignés ou inexistants (par exemple en raison de longues listes d’attente). Dans ces cas, les aidants proches sont obligés d’intervenir. En d'autres termes, le choix d'assumer des tâches de soins dans ces cas n'est pas "volontaire" mais vient compenser le manque de soutien de l’Etat aux personnes en situation de handicap. Le gouvernement doit donc s'acquitter de son obligation de soutenir les personnes handicapées. Voir note de position du CSNPH.
https://ph.belgium.be/fr/avis/avis-2023-03.html 

	Plateforme

	F14 Q18 a)
	Dans la stratégie interfédérale, l'accent est généralement mis sur les lacunes relatives à la détermination de l'autorité compétente :
Exemple : les jeunes dans des situations complexes - les administrations chargées de la santé et de la protection de la jeunesse se renvoient souvent la responsabilité de l'une à l'autre sans que l'on ne sache clairement qui est compétent. Il est nécessaire de coordonner et de développer des partenariats.

Une offre spécialisée pour les adultes en situation complexe devrait également être développée par le biais d'une coopération entre les secteurs concernés.
Exemple : pénurie de solutions pour les personnes atteintes d'autisme - une offre coordonnée devrait être développée pour l'ensemble du parcours : accueil, logement, revalidation, soins de répit, éducation, etc. De même, les futurs professionnels (médecins, éducateurs, travailleurs sociaux, psychologues...) devraient avoir une formation qui prenne en compte les besoins spécifiques des personnes dépendantes.
https://ph.belgium.be/fr/avis/avis-2023-03.html 

	Plateforme

	F14 Q18 a)
	La Plateforme des conseils consultatifs souligne l'inadéquation des objectifs de la stratégie interfédérale avec les objectifs de l'art. 19 UNCRPD.

Se concentrer sur la "diffusion d'informations sur les alternatives" n'est pas satisfaisant, car il existe tout simplement trop peu d'alternatives pour vivre de manière indépendante. Vivre de manière autonome signifie que les personnes en situation de handicap disposent des moyens nécessaires pour "contrôler leur vie" : elles choisissent et prennent leurs propres décisions concernant le lieu où elles vivent, avec qui et comment elles vivent, leurs choix de vie, leurs activités quotidiennes et leur style de vie.
Cela relève du droit à l'autonomie et le droit à la liberté de choix (art. 3 (1) UNCRPD) dans une vie en société inclusive. On ne peut pas parler de liberté de choix si aucun choix n'est possible en raison de l'absence d'initiatives distinctes des solutions spécialisées et institutionnelles. La Stratégie de l’UE sur les droits des personnes en situation de handicap 2021-2030 soulève également la question de l'absence de planification politique pour investir dans des services de proximité appropriés, des logements accessibles et des aides techniques, une large disponibilité de l'aide pour les familles et l'assistance personnelle, y compris la santé mentale.
Des opportunités et des aides sont nécessaires MAINTENANT pour empêcher les jeunes d'aujourd'hui de se retrouver dans des institutions. 
Ainsi, le développement et le financement d’opportunités pour vivre de manière autonome et inclusive devraient être une PRIORITÉ. Il y a un besoin à court terme d'un plan stratégique et d'un plan d'actions avec des mesures efficaces et appropriées qui garantissent que les personnes en situation de handicap puissent vraiment choisir où et avec qui elles vivent. Elles ne devraient pas être forcées de vivre dans une certaine structure de vie. Le suivi du processus de désinstitutionalisation est crucial.
Ces alternatives devraient également être financièrement accessibles aux personnes en situation de handicap.
Le droit au choix et le droit à la vie privée doivent également être pris en compte de toute urgence au sein des institutions.
· Les personnes en situation de handicap choisissent et décident de leur milieu de vie : comment et avec qui elles vivent. Chacun devrait pouvoir bénéficier d'une vie intime et privée.
· Les personnes en situation de handicap choisissent leur mode de vie et leurs activités quotidiennes. Les exigences des établissements ne doivent pas prévaloir sur les besoins individualisés des résidents.
· Les institutions devraient être en mesure de lancer des projets innovants et alternatifs qui répondent à l'autonomie et encouragent les activités qui impliquent les résidents dans leur vie quotidienne (entretien, cuisine...). La plateforme des conseils consultatifs souhaite que les Communautés lancent un appel commun aux institutions pour y parvenir.
· Il faudra consacrer de l’attention aux "bonnes pratiques autour de la désinstitutionnalisation" attendues de la Commission européenne (fin 2023).
La transformation des institutions ne peut pas être l’objectif final. La transformation d'établissements collectifs à grande échelle en établissements collectifs à plus petite échelle ou en structures satellites d'établissements existants qui ressemblent à des maisons individuelles mais qui dépendent de structures institutionnelles n'est pas une désinstitutionnalisation. Par conséquent, La plateforme des conseils d’avis insiste à nouveau sur le respect du droit à la liberté de choix et sur le développement d'alternatives aux ‘solutions’ institutionnelles.
Les compétences en matière d’assistance et de soins étant dispersées entre les gouvernements du pays, une coordination est absolument nécessaire dans ce domaine afin de rendre effectives, accessibles - aussi financièrement - les solutions pour une vie autonome.
https://ph.belgium.be/fr/avis/avis-2023-03.html 
	Plateforme

	[bookmark: _Hlk66919732]F14 Q18 a)
	"Le 'Plan de perspective 2020' du gouvernement flamand intègre une nouvelle approche du handicap dans différents domaines...".
 Dans la pratique, peu ou pas d'aperçu de la manière dont cela sera abordé différemment dans d'autres domaines également. Pour que le PVF fonctionne bien et atteigne les objectifs du Plan Perspective 2020, il nous semble crucial que d'autres domaines politiques y contribuent également, mais jusqu'à présent, cela ne semble pas être le cas.

	VFG

	F14 Q18 a)
	"...En outre, les personnes ayant de faibles besoins de soutien peuvent recevoir un forfait de 300 € par mois..."
 Ce budget sera supprimé progressivement ! Il y aurait un budget de soins pour différents groupes cibles réunis, mais on ne sait pas encore très bien à quoi il ressemblera et qui pourra en bénéficier. En attendant, nous ne pensons pas qu'il faille arrêter cela, c'était une partie du système PVF qui est maintenant supprimée sans beaucoup de perspective ou de clarté.
Voir l'avis du Conseil flamand du bien-être, de la santé publique et de la famille :https://www.vlaamseraadwvg.be/vlarwvg/publicatie/advies-wijziging-basisondersteuningsbudget / https://www.vlaamseraadwvg.be/sites/default/files/documenten/VlaamseRaadWVG_KVSB_20201030_
BVR%20wijziging%20BOB_ADV%20DEF.pdf

	VFG

	F14 Q18 a)
	Force est de constater que l’inclusion n’est pas une réalité quelle que soit le domaine faute d’intérêt et de de moyens, de personnels en nombre suffisant, de sensibilisation et de plans concertés pour que ce qui est mis en place – quel que soit le service, le projet, l’action le soit aussi pensé pour les PSH : transversalité

Manque totale de vision transversale du Handicap dans toutes les thématiques de la vie en société.
Nous devons avoir un critère handicap comme nous avons un critère genre, ce n’est plus possible autrement !

Pour permettre une autonomie, l’accessibilité des lieux et de l’info reste un incontournable.  Il faut conditionner la validation des plans publics avec la mise en accessibilité.  Favoriser des primes régionales pour les constructions privées accessibles. Pour les mises en accessibilité des lieux culturels, etc.

	ASPH

	F14 Q18 a)
	Pour la COCOF mais peut-être aussi bien dans toutes les régions et communautés.

Il est important de souligner que les personnes présentant un handicap acquis lié à une cérébro lésions sont toujours contraintes de vivre en maison de repos faute de centre d’hébergement adapté.

	CCBFPH

	F14 Q18 a)
	En CG il n'y a effectivement pas de listes d'attentes, car un BAP n'existe pas ! Il n'y a que des aides matérielles qui sont accordées sur base d'une liste proposée par la DSL (aides à la mobilité ; aides à la communication ; aménagement de la maison ; aides à la vie quotidienne ;...etc)

	Kleines Forum

	
	
	

	F14 Q18 b)
	Question 18 : Donner des renseignements sur :
b) Les mesures prises pour mettre en œuvre une stratégie efficace de désinstitutionalisation de toutes les personnes qui vivent en institution, stratégie assortie d’un calendrier précis. Indiquer le nombre de personnes handicapées qui ne sont plus placées en milieu fermé et préciser leur situation actuelle ;
	CDPH

	F14 Q18 b)
	A ce stade, il n’existe pas de réel plan permettant de mettre en place une diminution structurelle du nombre de personnes placées en milieu institutionnel. 
Les gouvernements ne fournissent pas les données chiffrées demandées par le Comité. Les autorités ne disposent, en effet, pas de données chiffrées correctement exploitables (cf. fiche art. 31-33).

Région wallonne

« En Région wallonne, des mesures de transformation de structures en plus petites unités de vie ont été prises ». Cependant, ces mesures restent trop isolées et ne s’inscrivent pas dans un plan global de transition du système institutionnel. La taille des unités de vie dans les services collectifs ne suffit pas, à elle seule, à offrir des réponses suffisamment individualisées aux usagers. La crise du Covid-19 a montré à quel point les résidents des structures collectives ont été particulièrement et démesurément privés de leurs libertés par rapport au reste de la population. 

Certaines réalisations sont prometteuses, mais il s’agit souvent de projets financés par des fonds privés. Trop peu de choses sont faites au niveau structurel. Il existe aussi des partenariats public-privé, comme le projet Perron, à Chaumont-Gistoux
https ://www.fondation-portray.be/index.php/27-fonds/fonds-projets/lieux-de-vie/43-chaumont-gistoux 

COCOF et COCOM
Des petites mesures sont prises, mais elles ne s’inscrivent pas dans une vision à long terme pour la transition des modes de vie institutionnel.


	Secrétariat

	F14 Q18 b)
	RW et Bxl-C 
Les mesures prises en vue de « désinstitutionnaliser » sont très faibles par rapport aux besoins estimés. 
a) Nombre de personnes en situation de « grande dépendance » : 
Le GAMP (Groupe d’action qui dénonce le manque de places pour personnes en situation de handicap) estime, sur base des chiffres de la Direction générale Personnes Handicapées du Service Public Fédéral Sécurité sociale que 7.000 personnes en Région de Bruxelles-Capitale et 30.000 personnes en Région wallonne doivent être considérées comme étant en situation de grande dépendance.
b) Offre de places
En Région wallonne et en Région de Bruxelles-Capitale, l’offre de solutions en « centres de jour » et en « Centre d’hébergement » reste trop faible par rapport à la demande.
En 2019, il y avait 1047 places, tous types confondus, en Région de Bruxelles-Capitale et 10.000 places subventionnées en Région wallonne. 
c) Rapport Offre-demande
Le déficit d’offre se situerait donc dans un rapport de 1 à 7 en Région de Bruxelles-Capitale et de 1 à 3 en Région wallonne. 
Un nombre très important de personnes en situation de grande dépendance sont donc dans une situation où leur autonomie est liée à la disponibilité de membres de leur famille ou de leur proches et de services ambulatoires mais dont les capacités de réponse ne correspondent pas idéalement au situation de grande dépendance.
https ://plus.lesoir.be/206792/article/2019-02-14/places-daccueil-le-flou-des-chiffres-est-un-handicap

	Secrétariat

	F14 Q18 b)
	Communauté flamande – PVF
 Pour votre information : recherche de VFG sur les expériences des PmH et de leur réseau en matière de PVF : 
https ://www.vfg.be/persoonsvolgende-financiering-resultaten-vfg-onderzoek  

« …le financement personnalisé (sur mesure) contribue à la désinstitutionnalisation, et ce en raison des possibilités de dépenses flexibles et de la diversification de l’offre… ».
Est-ce que c’est le cas, est-ce qu’il y a un tel changement ? Les gens répartissent-ils efficacement les ressources de manière si différente ? Et y a-t-il vraiment une diversification de l’offre ? Les chiffres sont plutôt pratiques ici de toute façon, il nous semble.

« …également l’adaptabilité de l’organisation sectorielle actuelle aux besoins de prise en charge des personnes handicapées est aujourd’hui remise en question… »
 L’organisation sectorielle actuelle est remise en question. Qu’est-ce qu’ils entendent par-là ? Que le VAPH sera incorporé dans le VSB ? Que nous considérons toujours le handicap comme un secteur à part ? Faites attention à cela. La décentralisation présente de nombreux avantages, mais la politique des groupes cibles reste nécessaire. Une PSH a d’autres besoins qu’une personne âgée.

	VFG

	F14 Q18 b)
	En CG existent quelques petites institutions (de jour et résidentielles) , ainsi qu’un dispositif d’accueil familial appelé « Wohnressourcen » (« ressources logement ») comme alternative plus individualisée par rapport aux institutions.Le gouvernement fait d’importants efforts pour augmenter l’offre de logement alternatifs permettant une vie plus autonome (logements alternatifs avec publics diversifiés, lögements intergenerationnels,…)

Le grand problème reste toutefois l’accueil des personnes lourdement handicapées et nécessitant des soins plus ou moins intensifs, qui,- 1uss avant  l’age de la pension-, étaient généralement placées (illégalement ?) dans une maison de repos et de soins. Avec le passage de la compétence MRS vers la Communauté Germanophone ,on a régularisé cette situation par un « décret sur le l’offre pour seniors et personnes ayant un besoin d’assistance et des besoins palliatifs » (« Dekret über die Angebote für Senioren und Personen mit Unterstützungsbedarf, sowie über die Palliativpflege « ) permettant le placement et/ou l’accueil des personnes handicapées lourds   dans les institutions  pour seniors et cela 1ussi1ndamment de l’age !

A’1ussi : le peu d’ offre   pour les personnes avec handicap psychique ( ni centre de jour, ni réhabilitation, ni ETA…., seulement une institution en résidentiel)

	Kleines Forum

	F14 Q18 b)
	A ce stade de développement de la législation et des solutions, les personnes qui « ne sont plus placées en milieu fermé » ne le sont généralement pas par choix de vie positif, mais par manque de place d’accueil dans les structures d’accueil institutionnel. Le BDF et le CSNPH demandent qu’une offre suffisante de solutions variées soient développées pour permettre à la personne de choisir en toute autonomie la manière dont ses choix de vie seront pris en compte et accompagnés.
http ://ph.belgium.be/resource/static/files/Notes%20de%20position/2016-12-note-de-position-internement.pdf 

	Secrétariat

	
	
	

	F14 Q18 c)
	Question 18 : Donner des renseignements sur :
c) Les mesures prises pour permettre à toutes les personnes handicapées de jouir de leur droit de choisir librement leur lieu de résidence, sur la base de l’égalité avec les autres, et d’avoir accès à une gamme complète de services à domicile ou en établissement et autres services de proximité pour les tâches de la vie quotidienne, y compris une assistance personnelle 

	UNCRPD

	F14 Q18 c)
	Le financement centré sur la personne et les soins au sein de la communauté sont-ils la quintessence de l'inclusion des personnes handicapées ? Cinq chercheurs s'interrogent à ce sujet : "L'inclusion et la désinstitutionnalisation ne sont pas la même chose. Nous devons transformer les environnements de soins en lieux où il fait bon vivre, vivre ensemble et travailler ensemble pour les personnes handicapées et non handicapées". 

ROETS (G.), REMMERY (M.), CAUTREELS (D.), BENOOT (T.) en ROOSE (R.), Anders kijken naar inclusie is ruimte maken voor goed samen leven, dans Sociaal.net, Achtergrond, verhalen en opinie voor sociale professionals,  23/09/2022. Anders kijken naar inclusie — Opinie — Sociaal.Net


	Secrétariat

	F14 Q18 c)
	Accords de coopération sur la libre circulation des personnes en situation de handicap :
L'accord de coopération sur la libre circulation des personnes en situation de handicap entre la Communauté française, la Région wallonne et la Communauté germanophone n'est pas effectif.
Il n'existe pas d'accord de coopération entre la Communauté française et la Flandre.
La plateforme des conseils consultatifs demande un seul accord de coopération interfédérale.
https://ph.belgium.be/fr/avis/avis-2023-03.html 

	Plateforme

	F14 Q18 c)
	L’offre de services nécessaires pour permettre une vie en autonomie n’est pas suffisante. Elle doit absolument être développée préalablement à toute action visant à diminuer le nombre de places en milieu institutionnel.
Dans le contexte actuel, Le BDF considère que vivre dans la communauté sans mise en place d’un réseau de service complet risque de se limiter au fait de vivre dans un appartement individuel, de dépendre de services privés trop onéreux et de s’avérer pire que les solutions de type ’institution’ telle qu’elles existent en Belgique.

Région wallonne
La politique en Région wallonne est toujours très orientée vers les services collectifs. Les budgets dédiés à la politique du handicap sont majoritairement utilisés pour financer des services collectifs. Une part encore trop faible est consacrée aux soutiens dans le milieu de vie. 
Les aides en milieu de vie et les systèmes d’hébergement inclusifs restent encore trop peu développés. Par ailleurs, les soutiens manquent afin de soutenir directement les initiatives des familles qui souhaitent développer un projet pour leur fils/fille. 

Enfin, le BDF insiste sur l’importance de la possibilité pour la personne de choisir le mode et le cadre de vie qui lui conviennent. Il se peut que pour un certain nombre de personnes, l’institution constitue la solution la plus rassurante. C’est particulièrement le cas pour des personnes qui y vivent depuis de longues années : des parcours de transition vers la vie indépendante sont nécessaires. La possibilité que la vie indépendante ne corresponde pas aux attentes de la personne doit être prise en compte à partir du moment où son choix a été correctement éclairé. Il en va de la liberté de choix.
Si les personnes doivent avoir la liberté de choix, cela signifie aussi que la société doit leur fournir plusieurs options. Actuellement, les institutions telles qu’elles existent en Belgique doivent continuer à faire partie du panel de choix offert à la personne.

	Secrétariat

	F14 Q18 c)
	En région bruxelloise, les formes de soutien à la vie indépendante pour les personnes sont en diminution depuis le début de l’année 2023 : l’intervention de la Région Bruxelles-Capitale dans les titres services par personne a été diminuée de moitié. Le quota de « titres services » auxquels une personne en situation de handicap peut prétendre est passé de 2000 à 1000. 2000 correspondait à la quantité nécessaire pour employer une personne à plein temps pour assister la personne. Le système de « titre service » joue pourtant un rôle important dans le « maintien à domicile » prôné par les gouvernements constitutifs de la Belgique fédérale. La décision serait basée sur le fait que seuls 53 clients avaient eu recours à plus de 1000 titres services l’années précédente. Il n’en reste pas moins que ces 53 personnes voient leur capacité d’autonomie diminuée.

Il est à noter qu’en Région wallonne et en Région flamande, le quota reste fixé à 2000. Une inéquité est donc créée de fait entre les personnes en situation de handicap des différentes régions.
DE VOGELAERE (J.F.), Bruxelles : un quota réduit de titres-services pour les personnes handicapées, dans Le Soir, 08/02/2023.


	Secrétariat

	F14 Q18 c)
	« … Le système des contributions financières personnelles a été abandonné : la VAPH prend en charge les frais de soins et d’accompagnement …. »
 En effet, le système de contribution financière propre a été supprimé, mais il a été remplacé par des frais de subsistance que les personnes doivent payer avec leur revenu ou leur IVT.

	VFG

	F14 Q18 c)
	En ce qui concerne le projet pilote qui est subventionné par la COCOM : Il faut noter qu’avec ce budget, un nombre très limité de personnes handicapées sont aidées. Le budget est insuffisant.  On ne sent pas une réelle volonté politique de développer le budget

	Ligue Braille

	F14 Q18 c)
	Alors là on est loin !
Les PSH ont très peu de choix de logement accessible ! un cas concret ou une PSH a du louer une petite cave car plein pied mais logement insalubre MAIS accessible au niveau déplacement et niveau prix.

Les aides régionales se limitent à 65 ans donc quid aménagement ou aides individuelles nécessaires pour vivre dignement.  

	ASPH

	
	
	

	F14 Q18 d)
	Question 18 : Donner des renseignements sur :
d) L’utilisation des Fonds structurels et d’investissement de l’Union européenne et des fonds nationaux pour l’assistance personnelle et l’autonomie de vie. Fournir des données précises, en chiffres absolus et relatifs, sur les fonds octroyés.

	CDPH

	[bookmark: _Hlk66923187]F14 Q18 d)
	Gouvernement flamand : «  … Mais il y a encore 19.000 personnes sur la liste d’attente… « . 
 voir mon commentaire ci-dessus avec quelques liens vers des sources : un rapport de la VRT et deux articles d’opinion que nous avons co-rédigés sur le manque de budget pour donner aux gens les soins et le soutien auxquels ils ont droit ! En pratique, les personnes reçoivent donc une lettre confirmant qu’elles ont droit à un PVB, mais qu’il n’y a actuellement aucune ressource pour cela. Il n’y a pas non plus toujours de clarté sur le moment où ce budget sera finalement reçu, de sorte que les gens n’ont pas une perspective claire. 
https ://www.vrt.be/vrtnws/nl/2020/09/08/waarom-de-wachtlijsten-in-de-gehandicaptenzorg-de-komende-jaren/ 
https ://www.vfg.be/zorg-en-ondersteuning/persbericht-een-mokerslag-het-gezicht-van-personen-met-een-handicap-en-hun
https ://www.vfg.be/zorg-en-ondersteuning/heb-je-een-handicap-2053-mag-je-met-wat-geluk-hulp-verwachten 


	VFG

	
	
	



	Ajout 1
	Autres sujets absents de la “List of Issues”, mais que le BDF souhaite aborder

	Plateforme
	· Un groupe de travail interfédéral travaillant à la désinstitutionalisation est nécessaire.

· Normalisation des critères pour les logements adaptés : La plateforme des conseils consultatifs demande l’application des principes de l’universal design et de l'accessibilité financière des logements.

· La plateforme des conseils consultatifs ne voit rien quant à la réorientation des fonds structurels de l'UE.

· La plateforme des conseils consultatifs ne voit rien dans les plans d'actions sur les personnes ayant des besoins importants en matière de soins, ni sur les situations concrètes des personnes âgées en situation de handicap.
https://ph.belgium.be/fr/avis/avis-2023-03.html 



	
	

	Ajout 2
	Impact de la crise Covid-19 sur la situation des personnes handicapées

	
	Selon une enquête d’Unia à laquelle ont répondu 865 personnes, dont 502 personnes en situation de handicap et 363 membres de leur famille, de nombreuses plaintes ont été exprimées concernant la qualité de vie des personnes handicapées pendant le confinement. Beaucoup de plaintes ont porté sur leur vie relationnelle, leurs conditions de vie au quotidien, l’accès aux soins de santé, des difficultés encore plus grandes pour faire leurs courses au supermarché ou se promener en rue par exemple[footnoteRef:4]. [4:  https://www.unia.be/fr/articles/la-crise-du-coronavirus-a-eu-un-impact-dramatique-sur-les-personnes-en-situation-de-handicap] 


La crise Covid-19 a fait ressortir les manques en matière d’accès à des services essentiels pour l’autonomie des personnes. C’est ainsi que 
· des personnes que leur handicap rend dépendantes des services de livraisons à domicile en temps normal n’ont pas été reconnues prioritaires face à ces services soudain surchargés 
· des personnes qui, s’approvisionnant habituellement elles-mêmes, en ont été incapables dans les circonstances Covid-19 
· des personnes en grande dépendance sont restées dans leurs familles, sans bénéficier d’aménagements des règles de confinement ni de règles de déconfinement prioritaire des services de répit
La crise Covid-19 a fait ressortir les manques en lien avec la vie en institution
· pour les personnes séparées de leur famille, toujours dans l’attente d’un agenda clair pour les visites et les sorties
· pour les personnes vivant en institution qui ont été placées devant un dilemme : soit elles retournaient vivre dans leur famille, sans possibilité de retour dans l’institution, soit elles restaient dans l’institution sans possibilité de contact avec leurs proches : visites strictement interdites. De là a découlé un sentiment de frayeur ou d’angoisse pour certains, une perte de repères pour d’autres. Il est à noter que pour les personnes vivant en milieu institutionnel, la visite de proches constitue un élément essentiel de « contrôle » social sur la qualité des services apportés à la personne. Dans des cas extrêmes, ce contrôle social peut constituer un « garde-fou » par rapport à des mauvais traitements ou des abus.
· la catégorie des personnes handicapées en institutions fait partie de celles pour qui les règles de déconfinement sont arrivées tardivement et restent liberticides : les entrées-sorties-activités ont été soumises à des règles et surtout à des interdits beaucoup plus stricts que les autres personnes ou enfants handicapés[footnoteRef:5]. [5:  http://ph.belgium.be/fr/nouvelles-amp-presse/13-03-2020-les-personnes-handicap%C3%A9es-les-oubli%C3%A9s-du-covid-19.html
] 



	Secrétariat
	Quelques axes repris dans les études commandées par l’Aviq à l’Université de Liège, à l’ULG et à l’UCL sur l’impact du covid sur les résidents d’institutions.

L’étude de l’ULg constate 
· que les institutions se sont senties oubliées et abandonnées. A partir du moment où des mesures de confinement strictes ont été prises, l’attention médiatique a été concentrée sur la situation dans les structures hospitalières et sur la population générale. La situation dans les institutions qui accueillent des personnes en situation de handicap a fait l’objet de relativement peu d’attention si ce n’est de la part des personnes concernées par ce secteur.
· Que tout au long de la crise covid-19, le curseur dans les institutions résidentielles a été déplacé du côté « soins-hygiène-sécurité » plutôt que du côté « qualité de vie ». C’était évidemment louable, mais cela a diminué l’autonomie des résidents. Le confinement a eu un impact délétère sur leur santé mentale. Cet impact a été d’autant plus négatif qu’il n’a pas été pris en compte de manière suffisante et adéquate. Ces impacts ne se sont pas limités aux personnes en situation de handicap, mais aussi à leurs proches et aux professionnels.
Après la crise covid-19, l’étude de l’ULG recommande :
· un modèle « comme chez soi » plutôt que « comme à l’hôpital »
· des institutions à taille humaine
· une structuration de l’espace en « unités de vie » de 10 à 15 résidents
· un aménagement intérieur « comme à la maison »
· un management qui favorise la responsabilisation du staff
· l’autodétermination des résidents : privilégier l’autonomie décisionnelle plutôt que le contrôle, la tolérance plutôt que le risque zéro
· l’amélioration de la communication entre résidents, professionnels et membres de la famille
· une planification fragmentant le changement par étapes progressives
ADAM (St.) et alia, Analyse d’impact de la crise covid-19 sur les résidents, les directeurs et les professionnels en MRPA/MRS et dans les centres d’hébergement pour personnes en situation de handicap. Lot 3 : axe psychosocial, Liège, 16 septembre 2020 (ULg).

L’étude de l’UCL conclut, pages 108-109 que, concernant le secteur des soins de longue durée, la crise covid « …a mis en lumière et exacerbé des problèmes structurels préexistants dans ce secteur, notamment en termes d’investissement, de personnel et de sécurité ». Le rapport conclut 
· que le secteur est particulièrement vulnérable en cas de crise épidémique
· que le nombre de professionnel y est insuffisant
· qu’il y a inadéquation entre compétences du personnel et besoins
· que les conditions de travail y sont difficiles
· que le secteur est particulièrement exposé à des risques de sécurité 
· que la prise en compte des priorités de vie des résidents reste une priorité théorique qui n’est pas rencontrée dans la réalité : « …Si cela peut sembler évident, d’autant plus que les règlementations y font référence intensivement, la confrontation avec la réalité de terrain nous oblige à avoir un regard critique sur ce point. La crise a en effet démontré qu’il s’agit, souvent, d’une approche théorique dont la mise en pratique était difficile. De nombreuses raisons expliquent cela, d’une culture à construire à des ressources insuffisantes…».
· que le système de soins de santé est trop segmenté et fonctionne « en silo » : « …La coordination des activités au sein d’un territoire, en articulation avec un réseau hospitalier, est de nature à améliorer non seulement la communication et la qualité des informations transmises, mais également d’avoir recours aux ressources et aux compétences indispensables à l’accompagnement optimal des résidents. Les contraintes budgétaires et organisationnelles rendent en effet impossible l’allocation en intramuros de toutes les ressources nécessaires. Un système plus intégré rejoint d’ailleurs les recommandations du rapport de l’OCDE (Main d’oeuvre et sécurité dans les établissements de soins de longue durée pendant la pandémie du COVID-19, OCDE, 2020), qui met en avant son impact en termes d’amélioration de la communication et de coordination des soins… » 
· que le système de soin de santé, pour être efficace, doit s’organiser sur base de relations structurées et établies entre partenaire sur base de protocoles et d’objectifs communs. Il doit être « apprenant : les professionnels et aidants proches doivent disposer de compétences transversales en leadership, communication, travail en équipe, et amélioration continue
· que cela nécessite une transparence sur les situations individuelles, un sentiment de confiance et de partage
L’étude de l’UCL recommande à l’AVIQ d’évoluer vers un système de co-construction avec le terrain mettant en place de plans d’amélioration obligatoires autour de grandes thématiques prioritaires durant une période déterminée dans une dynamique d’apprentissage collectif : »…A l’issue d’un plan, les thématiques seraient intégrée dans la réglementation et laisseraient donc la place à un nouveau plan… ».
X., Analyse d’impact de l’épidémie de COVID-19 sur les structures d’hébergement collectifs en Région wallonne des secteurs de la santé1 et de l’action sociale et établissement de recommandations. Lot 2 : Axe organisationnel et d’analyse des normes de financement et de qualité, 16 septembre 2020 (Etude collaborative menée par l’Institut de Recherche Santé et Société (UCLouvain), la Plateforme pour l’Amélioration continue de la Qualité des soins et de la Sécurité des patients (PAQS) et le Réseau Associatif pour la Qualité (le RAQ)

L’étude de l’ULB constate, un nombre plus élevé de cas dans les Maisons de repos que dans les autres lieux de vie collectifs. Elle énumère pages 86 à 90, une série de recommandations regroupées selon les axes suivants :
· Gestion de l’épidémie : accent mis sur le lavage des mains, sur un dépistage systématique des résidents, du personnel et des visiteurs ainsi que sur les mesures d’écartement
· Amélioration de la qualité des données
· Amélioration de la surveillance épidémiologique en Région wallonne pour diminuer leur impact sur les populations vulnérables vivant dans des structures d’hébergement
· Développement de plans d’urgence spécifiques aux structures d’hébergement
COPPIETERS (Y) et MIARIMBOLA (R.), Rapport Final de recherche épidémiologique. Analyse d’impact de l’épidémie de Covid-19 sur les structures d’hébergement collectif en Région wallonne des secteurs de la santé – à l’exception des hôpitaux- et de l’action sociale et l’établissement de recommandations, Bruxelles, 14 septembre 2020 (ULB-Ecole de Santé publique).


	Secrétariat
	Points d’attention RTBF Info – 17/03/2020 : 
- Problèmes sanitaires et relationnels
- Incompréhension des résidents
- Envisagent de geler des subventions afin de ne pas réduire les moyens financiers des institutions.
https://www.rtbf.be/info/regions/detail_les-centres-pour-personnes-handicapees-face-au-confinement?id=10460789


	Secrétariat
	Points d’attention VRT – 18/03/2020 :
- Des parents ont été pris au dépourvu
- Obligation pour eux de prendre soin de leurs enfants handicapés étant donné que l’institution est en confinement
- Ou alors ne plus voir son enfant pendant le confinement juste par Facetime. C’est déchirant comme décision
https://www.vrt.be/vrtnws/nl/2020/03/18/wat-als-je-een-kind-hebt-met-speciale-noden-en-plots-een-drastis/




	Secrétariat
	Points d’attention Nord Eclair – 21/03/2020 :
- Manque de considérations des autorités concernant le domaine du handicap
- Les institutions font partie des oubliés du confinement
https://www.nordeclair.be/536891/article/2020-03-21/handicap-et-coronavirus-le-monde-des-oublies


	Secrétariat
	Points d’attention La Libre Belgique – 21/03/2020 :
- Les institutions appliquent les mêmes mesures que les maisons de repos
- Les familles risquent de ne pas tenir longtemps en confinement
- Les personnes en situation de handicap ont besoin d’un suivi particulier impossible à maintenir à domicile pendant le confinement
- Des instructions compréhensibles doivent être données très vite
https://www.lalibre.be/regions/bruxelles/le-confinement-impacte-aussi-les-personnes-handicapees-les-familles-ne-tiendront-pas-longtemps-5e760478f20d5a29c678fcdc


	Secrétariat
	Points d’attention RTBF - 23/03/2020 :
- Inquiétudes des familles des personnes handicapées placées en institution.
- Angoisses des parents qui veulent reprendre leurs enfants à la maison car on les menace qu’ils vont perdre leur place dans la résidence.
- Réorganisation de la vie de famille avec un ou des enfants handicapés.
- Elles sont face à un choix difficile : laisser leurs enfants dans l’institution ou le reprendre à la maison…
- Impression d’abandon
- Problème de communication pour expliquer les mesures prises
https://www.rtbf.be/info/societe/detail_on-craint-sur-la-duree-pour-les-handicapes-mentaux-et-leurs-parents-l-epreuve-du-confinement?id=10465239


	Secrétariat
	Points d‘attention Hospichild – 26/03/2020 : 
- Sentiment d’injustice
- Le confinement aggrave la situation des enfants hospitalisés
- Des parents demandent de l’aide, des solutions de répit
http://www.hospichild.be/confinement-et-manque-de-repit-realite-quotidienne-pour-les-parents-denfants-handicapes/

	Secrétariat
	Points d’attention La Dernière Heure – DHNet – 28/03/2020 :
- Le risques encourus sont supérieurs à la norme dans les institutions pour les personnes avec handicap mental sévère
- Il y a une impossibilité de distanciation sociale
https://www.dhnet.be/actu/belgique/coronavirus-avec-des-personnes-atteintes-d-un-handicap-mental-profond-respecter-les-mesures-c-est-impossible-5e7f702cd8ad5816317f2b02


	Secrétariat
	Points d’attention La Libre Belgique – 31/03/2020 :
- Proposition de cours gratuits en ligne pour un public fragilisé afin d’effectuer de l’activité physique pour       pallier à l’absence de leurs activités physiques ou cognitives. (l’association Gym SANA)
- Rien de pire que l’isolement et la sédentarité pour ce public.
- Fragilisation et augmentation risque de trouble dépressif.
https://www.lalibre.be/planete/sante/des-activites-physiques-en-ligne-pour-les-personnes-fragilisees-5e8307e0d8ad581631938283 


	Secrétariat
	Points d’attention Le Soir – 01/04/2020 :
- La situation est hors de contrôle dans certaines maisons de repos
- Sous-estimation de la situation
- 20.000 tests vont être fait dans les maisons de repos d’ici qq jours. C’est un pas en avant
- Il faudra mettre en place un soutien très important pour les membres du personnel.
https://plus.lesoir.be/291699/article/2020-04-01/coronavirus-un-mort-sur-trois-en-wallonie-est-un-resident-de-maison-de-repos


	Secrétariat
	Points d‘attention Le Ligueur – 02/04/2020 : 
- Assouplissement des règles pour les familles avec enfant.
- Idem pour les personnes à mobilité réduite, les personnes âgées, les femmes enceintes et les personnes handicapées.
- Les parents de PSH se sentent sur la touche.
- Création d’une ligne téléphonique (SOS parents) mais cette ligne d’écoute n’est pas adaptée pour les personnes en situation de handicap !!!
- 21% des parents d’enfants handicapés souhaitent un soutien psychologiques contre seulement 13% pour les autres parents.
https://www.laligue.be/leligueur/articles/les-parents-d-enfants-en-situation-de-handicap-se-sentent-sur-la-touche?fbclid=IwAR0g2WZKruvHQazpJFpaCK7_j8FduSiJZWqGYce8_ad5ER7viX67fTxSXvc


	Secrétariat
	Points d’attention RTBF Info – 06/04/2020 : 
- Les règles de confinement adaptées
- Les magasins vendant des dispositifs médicaux peuvent rouvrir sous certaines conditions
https://www.rtbf.be/info/belgique/detail_coronavirus-en-belgique-les-regles-de-confinement-adaptees-notamment-par-la-reouverture-des-boutiques-telecom?id=10476653


	Secrétariat
	Points d’attention De Morgen – 06/04/2020 :
- Sonnette d’alarme : il manque d’assistance et d’équipements de protection pour les soins aux PSH.
- Similitudes dans les pays européens
- Les PSH constituent un groupe invisible
- Situation impossible pour les millions de PSH qui dépendent de soins.
- Beaucoup de membres du personnel soignant ou de service au personnes ont dû arrêter leur métier pendant cette période faute d’avoir des équipements adéquats (physiothérapeutes, interprètes, etc.)
- La solution imaginée est d’utiliser le financement de l'UE provenant de l'initiative européenne d'investissement dans la lutte contre le coronavirus pour soutenir spécifiquement les services de soutien communautaire aux personnes handicapées.
https://www.dewereldmorgen.be/artikel/2020/04/06/tekort-aan-assistentie-en-beschermingsmateriaal-personen-met-een-handicap-trekken-aan-alarmbel/



	Secrétariat
	Points d’attention Guide social – 08/04/2020 : 
- Les aidants proches des PSH paient le prix fort dans la crise Covid.
- Le GAMP recommande la mise ne place de mesures pour soulager les familles de personnes vulnérables.
- Il y a des difficultés supplémentaires pour les PSH à cause du confinement.
https://pro.guidesocial.be/articles/carte-blanche/covid-19-et-handicap-de-grande-dependance-les-aidants-proches-payent-le-prix-fort.html

	Secrétariat
	Points d’attention Le Soir – 08/04/2020 : 
- Une Task-force pour les groupes vulnérables a été mise sur pied
- Le but est de mieux cerner les problèmes de ce groupe
- La finalité sera de mettre en place de nouveaux outils pour améliorer l’accompagnement et le soutien de 
ces personnes
https://plus.lesoir.be/293343/article/2020-04-08/une-task-force-interfederale-pour-les-groupes-vulnerables-
mise-sur-pied


	Secrétariat
	Points d’attention Pro Guide Social – 14/04/2020 :
- Services d’accompagnement
- Le secteur trouve des moyens pour s’adapter en respectant la réglementation sanitaire.
- Le confinement est une véritable épreuve pour les PSH et leurs familles.
-Problèmes : manque de moyens et la restructuration des services de la société
https://pro.guidesocial.be/articles/dossiers-a-la-une/handicap-le-confinement-est-une-vraie-epreuve-pour-le-secteur


	Secrétariat
	Points d’attention De Morgen – 14/04/2020 : 
- Risques de contamination accrus pour les PSH restées en établissement car ils ont besoin des soignants pour beaucoup d’actes de la vie journalière. Si le soignant est contaminé , ils le seront aussi
- Pas assez de dépistage
- Pas assez de protection
- Dommages psychologiques pour les PH qui ne comprennent pas les mesures de prévention
https://www.demorgen.be/nieuws/personen-met-een-handicap-zijn-de-blinde-vlek-in-het-coronabeleid~bed3fcf1/




	Secrétariat
	Points d’attention RTBF – 23/04/2020 :
- Une école de Woluwe fabrique des masques buccaux pour élèves sourds
- Adaptation de ses masques pour tous
https://www.rtbf.be/info/regions/bruxelles/detail_coronavirus-une-ecole-a-woluwe-fabrique-des-masques-buccaux-pour-les-eleves-sourds-et-malentendants?id=10488078&fbclid=IwAR2B4OPdJxvGp-q65Cbkr-uYP6CILFbol1YehJ99QZ2beNki-4yHhhsbiAw


	Secrétariat
	Points d’attention RTL Info – 25/04/2020 :
- Refus d’accès au magasin
- Conséquences sociales pendant ces temps de confinement
- Discrimination
- Les faibles ne sont pas protégés
- Les règles doivent s’accompagner de bon sens et de souplesse
https://www.rtl.be/info/belgique/faits-divers/impossible-d-utiliser-le-caddie-martine-victime-du-softenon-declare-avoir-ete-rejetee-d-un-supermarche-et-d-une-jardinerie-1213889.aspx


	Secrétariat
	Points d’attention RTBF Info – 27/04/2020 :
- Les mesures prises par le Conseil de Sécurité national sont très favorables au secteur économique
- Mais rien pour le secteur social
- Des mesures d’urgences doivent absolument être prise dans ce secteur
https://www.rtbf.be/info/belgique/detail_covid-19-pas-encore-de-mesures-sociales-car-la-pression-n-est-pas-
assez-forte-sur-le-gouvernement-estime-celine-nieuwenhuys-federation-des-services-sociaux?id=10490187&utm_source=rtbfinfo&utm_campaign=social_share&utm_medium=email_share


	Secrétariat
	Points d’attention UNIA – 30/04/2020 :
- Aménagements de l’accès aux grandes surfaces pour les PSH
- Accès à certaines heures
- Coupe file
- Problème : pas de décision officielle, ce sont les magasins qui décident !!!
- Maintenir la possibilité de payer en cash pour les PH
Lien : ???



	Secrétariat
	Points d’attention Le Soir – 5/5/2020: 
- Début des tests de dépistage dans les institutions de PSH en Wallonie le 06/05/2020
- Total de 41000 personnes seront dépistées.
https://www.lesoir.be/298888/article/2020-05-05/en-wallonie-les-tests-debuteront-mercredi-dans-les-institutions-de-handicap-et



	Secrétariat
	Points d’attention RTBF Info – 06/05/2020 :
- Les personnes aveugles demandent que les magasins les prennent en compte
- Appellent les pouvoirs locaux à mettre en place des instructions claires pour les personnes aveugles
- Il y a plein de choses faciles à mettre en place pour aider les aveugles dans les magasins
https://www.rtbf.be/info/societe/detail_coronavirus-en-belgique-les-aveugles-et-malvoyants-appellent-les-magasins-a-les-prendre-en-compte?id=10496485


	Secrétariat
	Points d’attention RTBF Info – 06/05/2020 :
- Demande de la part des personnes en situation de handicap d’avoir un calendrier clair avec les possibilités de sortie ou d’entrée pour les personnes résidant dans un centre.
- Demande de priorisation des tests pour les PSH résidant en institution.
- Manque d’informations accessibles en matière de santé publique pour les PSH.
https://www.rtbf.be/info/belgique/detail_coronavirus-les-personnes-avec-un-handicap-et-leurs-proches-demandent-des-precisions?id=10496525


	Secrétariat
	Points d’attention La Dernière Heure - DHNet – 14/05/2020: 
- Les PSH et leurs familles se sentent très vulnérables.
- On les oublie. La décision de rouvrir les « Fast foods » a été prise mais il n’y a aucune mesures concrètes pour les PSH et leurs aidants !!!
https://www.dhnet.be/regions/bruxelles/le-confinement-en-situation-de-handicap-ils-preferent-rouvrir-des-mcdo-que-s-occuper-de-nous-5eba9f937b50a67d2e60cf33

	Secrétariat
	Points d’attention TVL – 14/05/2020 :
- L'organisation à but non lucratif ‘Heroes of Home’ essaie d’aider les parents d’enfants gravement handicapés pendant cette période de crise covid-19.
- Différentes actions sont menées.
https://www.tvl.be/nieuws/ouders-van-kinderen-met-beperking-in-ademnood-na-2-maanden-thuiszorg-98320




	Secrétariat
	Points d’attention La Libre Belgique – 15/05/2020 :
- Une entreprise de travail adapté a lancé la production de masques avec lecture labiale
- 10.000 masques en commande
- Les masques vont être livrés gratuitement dans les centres pour venir en aide aux personnes en situation de handicap
https://www.lalibre.be/regions/bruxelles/une-entreprise-produit-10-000-masques-adaptes-aux-sourds-et-malentendants-5ebe53bad8ad581c54e3ec03


	Secrétariat
	Points d’attention De Morgen – 22/05/2020 :
- En quarantaine avec un enfant en situation de handicap c’est une épreuve très dure
- Les parents ont dû s’improviser professeur, infirmière, ergothérapeute, orthophoniste, etc.
- Sur le plan financier la situation est catastrophique
https://www.demorgen.be/nieuws/in-quarantaine-met-een-kind-met-een-beperking-we-leveren-hier-een-olympische-prestatie~b5eb403ad/




	Secrétariat
	Points d’attention La Libre Belgique – 27/05/2020 : 
- Les parents de PSH craquent.
- Ils ont encore été une fois de plus les oubliés de la société.
- La crise sanitaire covid-19 n’a fait que surligner les difficultés de ces parents.
https://www.lalibre.be/belgique/societe/les-parents-d-enfants-handicapes-oublies-dans-leur-confinement-craquent-5ece6f9e7b50a60f8bdb3595


	Secrétariat
	Points d’attention La Meuse – 29/05/2020 :
- Shopping difficile pour les PMR
- Rien n’est mis en place pour elles
https://www.lameuse.be/569318/article/2020-05-29/un-shopping-difficile-pour-les-pmr-la-chaussee-dixelles


	Secrétariat
	Points d’attention RTL Info – 11/06/2020 :
- PH, les oubliés du déconfinement
- Le Ministre de la santé a rédigé une circulaire destinée aux différents services pour qu’ils prennent des mesures en ce sens
- Une maman de 59 ans raconte son calvaire : elle doit s’occuper de sa fille de 34 ans autiste sévère qui est rentrée du centre ou elle était accueillie
- Elle dit : « c’est comme s’occuper d’un bébé »
https://www.rtl.be/info/vous/temoignages/-ma-compagne-n-a-plus-vu-sa-fille-depuis-3-mois-les-personnes-handicapees-les-oublies-du-plan-de-deconfinement--1223863.aspx


	Secrétariat
	Points d’attention RTBF info – 15/06/2020 :
- Lancement du premier webshop belge de produits fabriqués par des travailleurs handicapés
- Il s’appelle ‘handymade.be’
- Leurs sites de production sont aujourd’hui innovants
- Augmentation de l’opportunité d’emploi pour les travailleurs en situation de handicap
- Un nouvel acteur sur le marché des achats en ligne
- Les avantages : concerne des entreprises de travail adapté + produits locaux et durables
https://www.rtbf.be/info/societe/detail_lancement-du-premier-webshop-belge-de-produits-fabriques-par-des-travailleurs-handicapes?id=10522123 et https://www.lalibre.be/planete/inspire/une-alternative-locale-et-durable-pour-vos-achats-en-ligne-5ef078579978e21bd0a578a2


	Secrétariat
	Points d’attention La Meuse – 23/07/2020 :
- Le fonds des soins solidaires alloue 1,85 million d’euros à 69 projets dans des établissements de soins résidentiels.
- Ce fonds a été créé fin mars 2020 par la Fondation Roi Baudouin.
https://www.lameuse.be/607327/article/2020-07-23/coronavirus-le-fonds-pour-des-soins-solidaires-alloue-185-million-deuros


	Secrétariat
	Points d’attention Télésambre – 12/08/2020 :
- Une application pour trouver vos soins à domicile vient d’être lancée
- Elle s’appelle DomiHome
- Le service est gratuit et va faciliter la vie des patients
https://www.telesambre.be/belgique-une-app-pour-trouver-vos-soins-domicile 


	Secrétariat
	Points d’attention La Libre Belgique – 22/08/2020 :
- Masques transparents : une avancée pour les sourds.
- Le problème est leur prix encore élevés qui freinent leur démocratisation.
- Des associations se mobilisent partout dans le monde pour les distribuer aux sourds.
https://www.lalibre.be/dernieres-depeches/afp/masques-transparents-une-avancee-pour-les-sourds-freinee-par-son-cout-5f40ed1d7b50a677fbeb0fe1


	Secrétariat
	Points d’attention RTL info – 15/09/2020 :
- 10.000 masques transparents lavables sont attendus début octobre en Wallonie
- Suite à un appel d’offre d’AVIQ, l’entreprise Entra s’est vue confier la fabrication de ces masques
- Ces masques seront distribués aux professionnels des services qui sont en lien avec des personnes sourdes
https://www.rtl.be/info/belgique/politique/quelque-10-000-masques-transparents-lavables-attendus-debut-octobre-en-wallonie-1244474.aspx


	Secrétariat
	Points d’attention Solidaris – Direction études - « Suivi des soins chez les malades chroniques durant la crise sanitaire » - xx/xx/xxxx : 
- La directive de postposition des consultations et examens non-urgents dans les hôpitaux pendant la période de confinement avait été donnée
- Cela démontre que l’épidémie a eu un impact important sur l’accès aux soins de santé
- 65% des personnes ont arrêté leur traitement
- 60% ont arrêté leur suivi psychologique
- 50% qui n’ont plus eu d’aide familiale et 28% n’ont plus eu recours aux services d’une infirmière à domicile
- 23% des personnes avec un problème de santé ont préféré reporter leur RDV
Solidaris a souhaité approfondir son analyse par rapport aux personnes malades chroniques pour leur suivi de soins pendant cette période dans le but d’évaluer quel impact a eu la crise sur ce suivi (5.774 personnes malades chroniques ont participé à l’enquête). L’objectif de cette enquête était d’évaluer l’impact de la crise sanitaire sur la prise en charge des soins.
Le résultat de l’enquête est que ce report aura des conséquences (très) importantes sur la santé des patients chroniques.



Source : Internet XXXXXX ????


	Secrétariat
	Points d’attention VRT – 08/09/2020:
- Toujours le problème des listes d’attente
- Le nouveau financement aux PSH prévu en 2017 par le gouvernement flamand prévoyait d’allouer un budget personnel aux PSH afin de leur permettre d’organiser leurs soins de manière autonome
- Ce système laissait aux PSH la possibilité de faire des choix et d’avoir plus d’autonomie
- Les listes d’attente s’allongent car le gouvernement n’alloue qu’un budget très limité aux soins des PSH.
- Le sous-financement a de graves conséquences : les délais sont parfois de 20 ans donc les aidants naturels doivent continuer à s’occuper gratuitement de leurs proches en situation de handicap
https://www.vrt.be/vrtnws/nl/2020/09/08/heeft-de-nieuwe-financiering-van-de-gehandicaptenzorg-het-leven/



	Secrétariat
	Points d’attention VFG – xx/xx/xxxx: 
- Résultat d’une enquête de la VFG
- Il n’y a eu presque aucune aide aux PSH pendant le confinement
- Les chiffres sont inquiétants
- Les soins et le soutien ont été minimaux
- La communication n’a pas été claire
- VFG préconise de mieux se préparer à l’avenir
https://www.vfg.be/zorg-en-ondersteuning/amper-zorgondersteuning-voor-personen-met-een-handicap-tijdens-lockdown




	Secrétariat
	Points d’attention De Standaard – 15/09/2020 : 
- Problème pendant le confinement pour les PSH pour qui il était impossible de financer les soins dont ils avaient besoin
- Grosse baisse des soins paramédicaux faute de matériel de protection
- Un choix difficile pour les PSH : soit rester en isolement dans l’institution, soit retourner chez elles
- Pour certaines personnes vivant seules, elles ne bénéficiaient que de la visite de l’infirmière et n’avaient l’aide de personne pour faire les courses
- La députée De Martelaer plaide pour l’abandon du système d’aide au PSH comme il est organisé actuellement afin de garantir que les institutions continuent à fournir une aide, même en période de confinement.
https://www.standaard.be/cnt/dmf20200914_97657499




	[bookmark: _Hlk104719715]Secrétariat
	Points d’attention De Standaard – 19/09/2020 : 
Le 19 septembre 2020, James Van Casteren, administrateur de la Vlaams Agentschap voor Personen met een handicap (VAPH) considérait que les mesures de confinement en chambre imposées aux personnes en situation de handicap était trop strict et que la différence de traitement avec la population générale autorisée à sortir était trop grand.
X., 'Kamerquarantaine voor mensen met handicap kan niet', zegt topambtenaar, dans De Standaard, 19/09/2020, p.12.


	Secrétariat
	Points d’attention VRT – 24/09/2020 :
- Problème des listes d’attente très longue, trop longue !!!!
- Cette personne doit attendre encore 3 ans avant d’avoir ses indemnités alors que son dossier est approuvé.
- Cela n’est pas normal et inhumain.
https://www.vrt.be/vrtnws/nl/2020/09/24/40-jaar-en-door-gebrek-aan-hulp-in-woonzorgcentrum-ik-weet-nie/  







image1.emf
Trad FR.docx


Trad FR.docx
Article du 18/03

Qu'en est-il des enfants ayant des besoins particuliers lorsqu'une institution ferme soudainement ses portes ? "Prendre soin de soi ou ne pas voir un enfant pendant cinq semaines".

En raison des mesures prises dans le cadre de la lutte contre le coronavirus, de Rozenweelde, une institution d'Aartijke pour les enfants souffrant d'un handicap mental, a dû prendre une décision déchirante à la fin de la semaine dernière. L'institution a dû fermer et les parents se sont soudainement retrouvés devant un fait accompli : s'occuper eux-mêmes de leur enfant ou ne pas pouvoir le voir pendant cinq semaines. 

Rozenweelde, à Aartrijke, en Flandre occidentale, offre des soins et un soutien à une centaine d'enfants âgés de 0 à 26 ans souffrant d'un handicap mental, multiple ou non. Ils y offrent des soins de nuit à 40 enfants, car il n'y a que 40 lits. 

L'institution a à peine un jour pour fermer ses portes et décider avec les parents quels enfants doivent quitter l'institution pour être pris en charge à la maison. Les enfants qui séjournent dans l'institution ne peuvent pas voir leurs parents pendant cinq semaines. 

Le fait de devoir décider jour après jour que les parents ne peuvent pas voir leur enfant pendant cinq semaines est déchirant.

Elke Winne, directrice par intérim Rozenweelde

C'était un choix très difficile, mais ils ont essayé d'y mettre un terme. "Pour certains parents, il n'est pas facile et impossible de s'occuper de leur enfant, car ils ont besoin de soins médicaux lourds. Même les enfants ayant de gros problèmes de comportement ne peuvent pas rentrer chez eux", déclare Elke Winne, directrice par intérim de Rozenweelde dans "De wereld vandaag" sur Radio 1.

"La plupart des parents ont compris la situation, mais il y a aussi eu des parents qui ont réagi de manière très émotionnelle", témoigne le directeur. "Ne pas pouvoir voir son enfant au jour le jour pendant cinq semaines est une lourde charge émotionnelle".

Appeler via Facetime

Heureusement, il y a beaucoup de solidarité au sein du personnel. "En concertation avec les parents, les appels peuvent être effectués à des heures fixes via Facetime. Nous avons convenu avec les parents de ne pas faire de signes aux fenêtres, car les enfants ne comprennent pas cela". 

Le directeur de l'institution estime que l'on parle peu de l'éducation spéciale, "on n'en tient guère compte". "Ils ont eux aussi besoin d'un équipement de protection adéquat, comme des gants, des blouses de protection et des masques buccaux", conclut M. Winne. 
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Avis - Grip vzw

Manque d'assistance et d'équipements de protection : les personnes handicapées tirent la sonnette d'alarme

Dans toute l'Europe, le coronavirus et les mesures prises autour de lui ont un impact énorme sur la vie des personnes handicapées. Selon les organisations de personnes handicapées, il est urgent d'accorder une plus grande attention à ce problème.

La perte d'un soutien et d'une assistance essentiels est désastreuse et doit être traitée. Tel est le message clé du communiqué de presse conjoint (https://enil.eu/news/persons-with-disabilities-stripped-of-support-and-protective-equipment-during-covid-19-crisis/) du Forum européen des personnes handicapées (FEPH, http://www.edf-feph.org/) et du Réseau européen pour la vie autonome (ENIL, http://enil.eu/). L'asbl Equal Rights for Every Person with Disabilities (GRIP) est membre de l'ENIL et a contribué au communiqué de presse.

"Bien sûr, il y a des différences entre les pays européens et on ne peut pas les mettre dans la même catégorie", explique Katrijn Ruts du GRIP. "Pourtant, les similitudes sont immédiatement perceptibles lorsque l'on écoute les signaux des personnes handicapées dans toute l'Europe. Le contenu du communiqué de presse s'applique certainement aussi à notre pays. C'est pourquoi nous avons traduit le texte en néerlandais. Les personnes handicapées se révèlent trop souvent être un groupe invisible. Cependant, ils rencontrent des difficultés supplémentaires qui peuvent être évitées". 

 "Les personnes handicapées dépouillées de leur matériel de soutien et de protection pendant la crise COVID-19"

Le conseil des gouvernements, à la lumière de la COVID-19, est de rester chez soi. Pour ceux qui relèvent de la catégorie des patients à risque - dont de nombreuses personnes handicapées - le message d'isolement et de maintien d'une distance de sécurité avec les autres est encore plus accentué et même imposé par la loi.



Pour des millions de personnes handicapées qui dépendent d'une aide (de soins) professionnelle dans leur environnement domestique, cette situation est impossible. Très souvent, la proximité de l'assistance nécessaire nécessite un contact physique direct avec la personne en question. Il suffit de penser aux soins à domicile, aux assistants personnels, aux interprètes gestuels et écrits, pour n'en citer que quelques-uns.



La réalité est sombre, les professionnels et les personnes handicapées ne bénéficient pas des équipements de protection individuelle nécessaires, et encore moins d'une priorité pour y accéder. Dans de nombreux cas, les travailleurs sociaux tels que les assistants personnels, les interprètes, les spécialistes du langage des signes et les physiothérapeutes sont contraints d'arrêter leur travail et de ne plus apporter leur soutien parce qu'ils doivent rester en quarantaine après avoir été en contact avec des personnes dont le test de dépistage de la corona est positif. Il existe même des témoignages de professionnels qui sont arrêtés par la police dans certains pays alors qu'ils se rendent au domicile de leurs clients.

Du jour au lendemain, les personnes handicapées se retrouvent à la fois sans assistance et sans soutien gouvernemental pour leur assurer l'accès aux soins et à l'aide. En outre, de nombreux gouvernements ne considèrent pas ces forces et services de soutien comme des éléments clés pendant la crise de la couronne. Cela signifie que certains prestataires de services et organisations axées sur les utilisateurs qui offrent une assistance et un soutien personnels à (et donc aussi à) domicile, doivent cesser leurs services. 

Les solutions proposées par les gouvernements sont dangereuses : ils demandent souvent aux personnes handicapées de se rendre dans des institutions résidentielles, les privant ainsi de leur liberté personnelle et les exposant potentiellement au virus, mais aussi à l'isolement et aux mauvais traitements. Les institutions ne sont pas la solution pour garantir la sécurité des personnes handicapées, surtout en pleine pandémie.

Nous faisons appel aux autorités européennes et nationales :

Utiliser le financement de l'UE provenant de l'initiative européenne d'investissement dans la lutte contre les coronavirus pour soutenir spécifiquement les services de soutien communautaire aux personnes handicapées.

Désigner les prestataires de services de soutien (y compris les soignants, le personnel de soutien, les assistants personnels, les interprètes, les interprètes en langue des signes et en écriture) comme "travailleurs clés" qui doivent continuer à travailler, leur fournir l'équipement de protection individuelle et les instructions nécessaires pour qu'ils puissent poursuivre leur travail tout en minimisant le risque d'exposition et de propagation du virus, et les tester de manière proactive pour le virus. En outre, ces travailleurs doivent pouvoir se rendre librement au domicile des clients et dans les bâtiments de leurs organisations et en revenir.

Les services d'assistance aux personnes handicapées pour élaborer des plans de continuité dans des situations telles que la corona où le nombre d'aidants ou d'assistants personnels disponibles est réduit. Cela inclut la réduction des obstacles bureaucratiques au recrutement, tout en maintenant des mesures de protection telles que la vérification des antécédents.

Fournir aux personnes handicapées et à leurs aidants et auxiliaires de vie, y compris les assistants personnels et les interprètes, les équipements de protection individuelle nécessaires.

Veiller à ce que les personnes handicapées ne soient pas institutionnalisées en raison d'un manque d'assistance et de soutien nécessaires ou d'autres conséquences de la procédure de quarantaine.

Restez en contact avec les personnes handicapées par le biais d'initiatives communautaires et soyez vigilant face aux privations de liberté ou aux abus à domicile, mais aussi dans les institutions. Il s'agit notamment d'assurer un soutien adéquat dans le respect des droits de l'homme.

Fournir un numéro d'urgence accessible aux prestataires de services pour les personnes handicapées afin que les utilisateurs et les personnes du réseau de soutien puissent communiquer avec le gouvernement et exprimer leurs préoccupations.

Fournir des informations et des conseils clairs aux personnes handicapées et à leurs familles sur les mesures à prendre lorsque des assistants personnels ou d'autres membres du personnel de soutien professionnel de leur environnement immédiat sont infectés par le covid-19.

Coopérer avec les entreprises et les réseaux locaux afin de garantir que les personnes ayant besoin d'aide aient un accès prioritaire aux services de nutrition et de livraison et à d'autres aides à domicile essentielles.

Impliquer activement les personnes handicapées dans la préparation des informations sur le covid-19 afin de garantir qu'elles soient accessibles aux personnes ayant d'autres besoins de communication.

Veiller à ce que les personnes handicapées soient traitées sur un pied d'égalité et ne se voient pas refuser des soins médicaux en raison de leur handicap. Il s'agit notamment d'informer le personnel hospitalier sur la manière de rendre les procédures standard inclusives et donc adaptées aux besoins d'accessibilité personnels. Il s'agit, par exemple, de mettre le bouton d'appel à portée de main et de déplacer les patients en toute sécurité pour éviter les escarres.
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Les personnes handicapées sont l'angle mort de la politique du corona".

Alors que le coronavirus continue de frapper dans les centres de soins résidentiels, 17 personnes sont déjà mortes dans un établissement pour handicapés. Les parents craignent l'infection de leur enfant, mais aussi des dommages psychologiques.

Le vendredi 13 mars, Marc Van Gestel et son épouse reçoivent un appel téléphonique du centre où séjourne leur fille de 36 ans. Vont-ils la prendre ou non ? "Le gouvernement venait de décider que la circulation à l'entrée et à la sortie de l'installation devait être restreinte. C'est pourquoi nous devions choisir : soit notre fille y resterait de façon permanente, soit nous nous occuperions d'elle à plein temps dans notre appartement".

Entre-temps, leur fille est restée dans l'établissement pendant plus de quatre semaines, où elle reçoit de l'aide pour se brosser les dents, entre autres choses. "Si l'une des aides-soignantes est infectée, elle le sera probablement aussi", connaît Van Gestel, qui s'inquiète des dégâts que le virus pulmonaire peut causer dans des centres comme celui de sa fille. "Les installations pour les personnes handicapées ont jusqu'à présent été un point aveugle dans la politique de la couronne".

La situation n'est pas unique, car aujourd'hui, près de 90 % des adultes handicapés restent encore dans leur centre de confiance. Chez les mineurs, ce chiffre est de 40 %. La moitié de ces personnes appartiennent officiellement à un groupe à haut risque, et sont donc particulièrement vulnérables si elles sont touchées par le coronavirus. Van Gestel, qui est président du Vlaams Netwerk Kritische Ouders (VNKO) (Réseau flamand des parents critiques), tire donc la sonnette d'alarme.

En premier lieu, il y a un risque de contamination. L'Agence flamande pour les personnes handicapées (Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap, VAPH) a déjà enregistré à ce jour 17 décès dans les établissements pour handicapés. Sur 287 résidents, il y a suspicion d'infection, 34 résidents ont été admis à l'hôpital. Le virus du poumon a pénétré dans au moins 59 établissements, bien qu'en de nombreux endroits, il reste avec une seule infection. 

Une infection établie. En l'absence de kits de test, les chiffres des infections sont largement basés sur des soupçons. "Tout comme dans les centres de soins résidentiels, les gens courent derrière les faits", dit Van Gestel. "Il n'y a pas assez de tests de dépistage du coronate, pas assez de masques buccaux et pas assez de personnel médical".

En outre, il existe un risque de dommages psychologiques. Parmi les jeunes, parce qu'ils ont besoin d'un contact cutané et ne comprennent pas toujours pourquoi ils sont isolés de manière préventive dans leur chambre. Et avec des aidants naturels, parce qu'ils vivent depuis quatre semaines avec un être cher qui a besoin de soins supplémentaires. Dans certains foyers, la situation devient insupportable, prévient Van Gestel. "Personne n'aime sortir, mais de nombreux parents regrettent déjà leur décision de s'occuper eux-mêmes de leur enfant. En raison de la perte de la structure familière, de plus en plus de comportements problématiques apparaissent, alors que certains aidants informels ont déjà plus de 80 ans.
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Service de lutte contre la pauvreté,
la précarité et I'exclusion sociale

Steunpunt tot bestrijding van armoede,
bestaansonzekerheid en sociale vitsluiting

Dienst zur Bekdmpfung von Armut, prekdren
Lebensumstanden und sozialer Ausgrenzung

COMEQS

A I'attention de Madame Nathalie De Greve
Avenue Edmond Van Nieuwenhuyse 8

1160 Auderghem

Belgique

Par email: nathalie.degreve@comeos.be

Bruxelles, 30/04/2020

Ref. : 2020-04-27_maho_comeos
Objet : Aménagements dans I'accés aux grandes surfaces pour les personnes en situation de handicap
Personne de contact : Marie Horlin —02/212.30.21- marie.horlin@unia.be

Copies : a Nathalie Muylle, Ministre de I'Emploi, de I'Economie et des Consommateurs, chargée de la
Lutte contre la pauvreté, de I'Egalité des chances et des Personnes handicapées et au Conseil Supérieur
National des Personnes Handicapées.

Madame,

Unia et le Service de lutte contre la pauvreté vous remercient pour votre courrier du 1°* avril 2020,
adressé en réponse a notre courrier du 30 mars 2020, de méme que pour les suites qui y ont été
réservées. Notre courrier vous interpellait au sujet du manque d’aménagements prévus pour les
personnes en situation de handicap dans I'accés aux grandes surfaces.

Parmi les aménagements a mettre en place, Unia demandait notamment de permettre aux
personnes en situation de handicap de bénéficier d’une priorité d’accés aux grandes surfaces, a
certaines heures et d’une possibilité de coupe file, aux heures ouvertes a tout le monde.

Vous nous informez avoir communiqué notre demande a vos membres. Cependant, vous précisez
d’une part que la situation se normalise et d’autre part qu’un éventuel acces prioritaire releve
d’'une décision individuelle de quelques chaines de magasins, et n’est donc pas une mesure
générale de I'ensemble du secteur.

Malheureusement, les files devant les magasins sont toujours d’actualité vu l'impératif de
distanciation sociale et les restrictions a I'entrée des magasins qui en découlent. L’aménagement
demandé conserve toute sa pertinence.

Centre interfédéral pour I'égalité des chances et la lutte contre le racisme et les discriminations
Rue Royale 138 = 1000 Bruxelles » T+32(0)2 2123000 « F+32(0)2 212 30 30 + info@unia.be * www.unia.be





Service de lutte contre la pauvreté,
la précarité et I'exclusion sociale

Steunpunt tot bestrijding van armoede,
bestaansonzekerheid en sociale vitsluiting

Dienst zur Bekdmpfung von Armut, prekdren
Lebensumstanden und sozialer Ausgrenzung

Sil’octroi d’un accés prioritaire reléve d’une décision individuelle de quelques chaines de magasin,
Unia rappelle toutefois que I'octroi de cet accés prioritaire aux personnes en situation de handicap
constitue un aménagement raisonnable et ne laisse donc aucune marge d’appréciation aux
grandes surfaces.

En effet, comme nous I’évoquions dans notre courrier, I'article 14 de la loi du 10 mai 2007 tendant
a lutter contre certaines formes de discrimination précise que le refus d’aménagement
raisonnable a I'encontre des personnes en situation de handicap constitue une discrimination.
Toute forme de discrimination est légalement interdite. L'octroi d’'un aménagement raisonnable
est donc une obligation et son refus peut faire I'objet d’'une condamnation en justice.

L'article 4, 12° de cette méme loi définit la notion d’'aménagements raisonnables comme « des
mesures appropriées, prises en fonction des besoins dans une situation concrete, pour permettre
a une personne handicapée d'accéder, de participer et progresser dans les domaines pour lesquels
cette loi est d'application, sauf si ces mesures imposent a I'égard de la personne qui doit les
adopter une charge disproportionnée. »

Par ailleurs, Unia et le Service de lutte contre la pauvreté demandaient également d’assurer la
possibilité pour le client de payer par cash lorsque sa situation le justifie. En effet, cette modalité
de paiement est indispensable pour les personnes qui ne possedent pas de carte bancaire, comme
c’est souvent le cas des personnes avec un handicap sensoriel (malvoyantes) ou intellectuel, de
méme que des personnes en situation de précarité.

A ce sujet, vous regrettez ne pas pouvoir rencontrer notre demande au motif que le paiement
électronique est recommandé afin d’éviter le contact physique entre le personnel et le client et
est dés lors destiné a préserver la santé des deux.

Si le paiement électronique est recommandsé, il n’est toutefois pas obligatoire.

Unia et le Service de lutte contre la pauvreté ont d’ailleurs pu observer que certaines grandes
surfaces ont maintenu la possibilité pour le client de payer par cash, avec toutes les précautions
nécessaires.

Certains magasins utilisent également des appareils dans lesquels le client insére le billet et qui
rendent automatiquement la monnaie. Ceux-ci permettent d’éviter le contact physique et dés

lors, de rencontrer les préoccupations sanitaires.

Il est a craindre que les mesures adoptées par les autorités dans 'accés aux grandes surfaces
s’inscrivent dans la durée.

Centre interfédéral pour I'égalité des chances et la lutte contre le racisme et les discriminations
Rue Royale 138 = 1000 Bruxelles » T+32(0)2 2123000 « F+32(0)2 212 30 30 » info@unia.be * www.unia.be





Service de lutte contre la pauvreté,
la précarité et I'exclusion sociale

Steunpunt tot bestrijding van armoede,
bestaansonzekerheid en sociale vitsluiting

Dienst zur Bekdmpfung von Armut, prekdren
Lebensumstanden und sozialer Ausgrenzung

Unia souhaite attirer votre attention sur le fait gqu’il est tenu compte de la fréquence et de la durée
dans le temps pour évaluer le caractére raisonnable de 'aménagement.

Ainsi, un aménagement relativement colteux (par exemple, I'acquisition des appareils
mentionnés ci-dessus) mais utilisé souvent ou pour une longue durée sera plus vite considéré
comme raisonnable.

En complément aux directives déja diffusées aupres de vos membres a la suite de notre premier
courrier, Unia vous demande de leur rappeler également I'obligation légale qui leur incombe de
prévoir des aménagements raisonnables et partant, de faciliter, voire rendre possible, I'accés des
personnes en situation de handicap aux grandes surfaces par des mesures spécifiques.

Pour votre bonne information, nous adressons un courrier de mise en garde aux magasins pour
lesquels nous sommes saisis de signalements individuels.

En vous remerciant une fois encore pour I'intérét porté a notre courrier, nous restons a votre
disposition pour tout échange supplémentaire.

Nous vous prions de recevoir, chére Madame, nos salutations les meilleures.

e __—
%70 o © e

(._._-—"" -
Patrick CHARLIER Els KEYTSMAN Henk VAN HOOTEGEM
Directeur Unia Directrice Unia Coordinateur Service de lutte contre
la pauvreté

Centre interfédéral pour I'égalité des chances et la lutte contre le racisme et les discriminations
Rue Royale 138 = 1000 Bruxelles » T+32(0)2 2123000 « F+32(0)2 212 30 30 + info@unia.be * www.unia.be






image5.emf
trad fr.docx


trad fr.docx
Article du 14/05/20

Parents d'enfants ayant des difficultés respiratoires après 2 mois de soins à domicile

Nous commençons les nouvelles avec une histoire de héros spéciale parce que le groupe de travail Heroes of Home essaie d'aider les parents d'enfants gravement handicapés à travers la crise de la couronne. L'un de ces parents est Heleen Beyen, de Pelt. Elle combine son travail et son ménage avec les soins de son fils Corneel. 

Le garçon de six ans a besoin de soins médicaux spécialisés et séjourne normalement dans un centre de services de la communauté Sint Oda à Overpelt. Mais il n'a pas pu s'y rendre depuis la crise de la couronne. Et cela commence à peser. Le groupe de travail "Heroes of Home" de l'organisation à but non lucratif Stijn tente d'aider les parents comme Heleen à traverser cette période difficile par différentes actions. Aujourd'hui, ils ont applaudi dans tous les centres de l'organisation à but non lucratif. Cette fois, pas AVANT, mais PAR le personnel soignant. Par respect pour toutes les familles ayant des enfants à charge.
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Article du 22/05/20

En quarantaine avec un enfant handicapé : "Nous réalisons ici un exploit olympique".

Rester assis à la maison avec un enfant en bonne santé peut être une véritable épreuve, mais pour les parents d'un enfant handicapé, cela a été très dur ces derniers mois. Trois d'entre eux témoignent de la façon dont ils essaient de garder la tête hors de l'eau. Je suis professeur, maître, ergothérapeute, orthophoniste et physiothérapeute depuis quelques mois.

ERIKA VLEMINCKX (65 ANS) : "L'HUMOUR NOUS FAIT AVANCER

Cela a été des semaines débilitantes, admet Erika. "J'ai dû m'occuper non seulement de mon mari, qui souffre de la maladie de Parkinson et qui est dément, mais aussi de Len, mon fils de 27 ans atteint du syndrome de Down. Len n'est absolument pas autonome, parle à peine et a la capacité mentale d'un enfant de 4 ans. Mais c'est un trésor de mec.

"Le travail principal de Len est de prendre soin de lui. Je le fais en me promenant avec lui, en jouant à des jeux et en lui lisant des histoires. Nous chantons aussi beaucoup de chansons ; nous connaissons tout le répertoire du capitaine Winokio de fond en comble. Il est important, surtout maintenant, d'y conserver la gaieté.

"Avant que la crise de la corona n'éclate, Len allait travailler tous les jours à la crèche De Zonnebloemen à Deurne, où sont employées des personnes souffrant d'un handicap mental. Il n'a jamais été dans un établissement de soins ; depuis sa naissance, je m'occupe entièrement de lui. Cela a toujours été assez intense : jusqu'à l'âge de 15 ans, il avait beaucoup de problèmes avec ses poumons, il avait donc besoin de soins quotidiens. J'ai donc dû rapidement me faire à l'idée que je ne pourrais plus travailler moi-même. Prendre soin de mon fils a pris une journée entière.

"Len pourrait même rester chez De Zonnebloemen pendant la crise de la corona, mais je le trouve, avec ses poumons, trop vulnérable pour cela. Entre-temps, nous sommes également devenus tellement en phase les uns avec les autres que tout va pour le mieux. On reçoit et on donne de l'amour toute la journée, hein. Mais il faut aussi être capable de le faire : mettre toute sa vie de côté pour faire de la place à un enfant dans le besoin.

"Au début de la crise, je savais que cela allait être difficile. D'autant plus que nous ne pouvions pas nous en sortir de la même manière qu'avant. Len est également fou des contacts sociaux, et cela a complètement disparu maintenant. Il aimait aussi aller au Stadsfeestzaal d'Anvers - je ne sais pas pourquoi, je pense que cet endroit le submerge visuellement - et pour lui, il est incompréhensible que cela ne soit plus possible. C'est déchirant de voir cette incompréhension, et la seule façon de la surmonter est l'humour. Sans humour, on ne fait que rencontrer plus de résistance.



"Depuis que nous avons été mis en quarantaine, Len a connu de nombreux moments de tristesse. L'une des premières choses qu'il dit à son réveil est qu'il se sent triste. Alors je dois être rapide, si ces émotions peuvent se transformer en une explosion de colère avec des chaussures qui volent à travers la pièce. Si nous chantons ensuite rapidement une chanson, vous remarquerez que cette rage est à nouveau couchée.

"Les soucis physiques pour Len ont également fait des ravages ces dernières semaines. Par exemple, je dois le laver et l'habiller moi-même. D'autant plus que je souffre moi-même d'une maladie nerveuse, qui peut être un coup de fatigue. Depuis quelques semaines, ma maison est dans un état lamentable, mais c'est comme ça. Après-demain, la femme de ménage passera encore, et croyez-moi, c'est une grande fête".

Sur le plan financier, la situation a été très difficile ces derniers mois, explique Erika. "Nous vivons avec trois des pensions de mon partenaire et moi et avec l'argent que Len a gagné au centre de jour. Heureusement, le gouvernement prévoit des mesures de soutien pour les personnes dans notre situation. Normalement, nous aurions droit à une contribution mensuelle d'un peu moins de 1 000 euros tant que dure la crise de la couronne. Cela ferait une énorme différence. Je vois donc un peu de lumière au bout du tunnel".
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« Sulvi des soins chez les malades chronigues
durant la crise sanitaire »

1. Introduction

Durant la période de confinement, entre le 14 mars et le 3 mai 2020, la directive a été donnée aux
hépitaux et aux prestataires de soins ambulatoires d’annuler ou de postposer les consultations,
examens et interventions non-urgents ou non essentiels afin d’éviter un encombrement des
infrastructures de soins ainsi qu’une surcharge au niveau des prestataires de soins et de limiter les
risques de propagation du virus.

Les retours de terrain, ainsi que les résultats issus de différentes enquétes qualitatives menées
aupres de la population belge depuis le début de la crise sanitaire, montrent que I'épidémie a eu un
impact important sur I'accés au systéme de soins de santé.

Selon I'enquéte de Sciensano! réalisée début avril, les taux d’annulation des rendez-vous prévus
variaient entre 25 et 90% selon les professionnels de la santé. Il est alarmant de constater, par
exemple, que 65% des personnes qui devaient passer un traitement médico-technique ont da
lannuler et que 60% des répondants n’ont pas pu continuer leur suivi psychologique. L’accés aux
services d’aide a domicile a aussi été mis a mal par I'épidémie : 50% des participants n’ont plus eu
d’aide familiale ou des soins et 28% n’ont plus regu de services d’'une infirmiére a domicile.

La 4°™ vague de I'enquéte réalisée par I'Université d’Anvers? réalisée a la méme période montrait
également que 23% des répondants avouaient un probléme de santé mais avaient préféré reporter
leur rendez-vous en raison de la crise sanitaire et 52% des personnes déclaraient ne pas pouvoir
consulter leur médecin, physiothérapeute ou dentiste pour leur probléme de santé.

De méme, selon I'enquéte menée par I'Université catholique de Louvain®, une personne sur deux
affirmait avoir renoncé a des soins de spécialistes prévus avant la crise.

Les résultats de ces différentes enquétes concernent surtout le report/non suivi de soins mesuré au
sein de la population générale et tous types de soins confondus jusqu’a présent.

1 Sciensano (2020), « Enquéte de santé Covid-19: Quelques résultats préliminaires », p. 18; disponible sur
https://www.sciensano.be/sites/www.wiv-isp.beffiles/report_final fr.pdf.

2 Belga (08-04-2020), Une étude universitaire confirme que les gens reportent leur visite chez le médecin.

3 Université Catholique de Louvain (2020), « Coronavirus : 1 personne sur 2 renonce durablement aux soins de santé »,
Communique de presse, 5 juin 2020.
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A cOté de ces enquétes, Solidaris a récemment réalisé une premiéere étude* sur base de données
quantitatives pour mesurer I'évolution des contacts avec la médecine générale suite au
confinement. Concretement, nous avons mesuré les contacts 6 semaines avant et 6 semaines
apres le début du confinement. Nos résultats montrent, entre autres, que :

- La crise a impacté de maniére significative le recours normal a la 1% ligne de soins mais la
diminution de contacts avec le médecin généraliste a pu étre limitée grace aux
téléconsultations (-26% au lieu de -62%).

- Les malades chroniques® ont réduit les contacts avec le médecin généraliste de 18%.

- Lacrise a surtout touché les patients déja fragilisés socio-économiquement au sein desquels
la baisse de contacts avec le médecin généraliste était de 32%.

Au vu de ces constats, Solidaris a souhaité approfondir les analyses et creuser ces différents
aspects de la question du suivi des soins via une enquéte dédiée spécifiquement aux malades
chroniques pour les interroger sur leur vécu et leur situation suite a la crise, en s’intéressant a leurs
soins de maniére globale (aussi bien les consultations médicales avec les généralistes et les
spécialistes, que les prestations et actes techniques) dans le cadre de leur maladie chronique.

A noter que dans le rapport, nous utiliserons le terme « consultations » pour tout ce qui concerne les
rendez-vous prévus avec un médecin généraliste ou spécialiste et le terme « prestations » pour les
rendez-vous prévus avec d’autres professionnels de la santé. Nous parlerons de « consultations et
autres prestations » lorsque nous parlons des « prestataires de soins » d’'une maniére générale (soit
les médecins généralistes et spécialistes ainsi que les autres professionnels de la santé).

2. Objectifs de I’enquéte

Cette enquéte s’inscrit dans ce contexte et a pour objectif de mesurer la problématique du suivi de
soins parmi les malades chroniques dans le cadre de la crise sanitaire. Il s’agit d’évaluer et de
comprendre quel impact la crise a pu avoir sur la prise en charge des soins et la santé en ciblant les
malades chroniques qui sont particuliérement concernés étant donné qu'ils sont plus a risque et en
besoin de suivi médical par définition.

Pour ce faire, nous distinguons dans notre questionnaire la période de confinement (du 18 mars au
03 mai) ainsi que celle du début du déconfinement (du 04 mai au 04 juin) afin d’analyser I'évolution
du suivi et du report de soins au fur et a mesure de la crise sanitaire.

Enfin, nous analyserons les résultats en intégrant différentes dimensions telles que le profil
démographique et socio-économique, la pathologie, etc. pour évaluer comment la crise a pu
impacter différemment les personnes interrogées.

4 Laasman, Maron et Vrancken (2020), « Covid-19 : Quel impact sur les contacts en médecine générale? », Stat Info
Solidaris, Juin 2020.

5 A noter que les malades chroniques sont identifiés de la méme maniére que dans notre enquéte (cette notion étant
définie sur base de la consommation en 2019 de certains médicaments a raison d’au moins 90 Define Daily Doses (
correspondant a 3 mois de traitement) hormis pour les antidépresseurs/les antipsychotiques pour lesquels il s’agit de 120
DDD (correspondant a 4 mois de traitement) si ce n'est que plus de maladies chroniques sont intégrées dans cette étude
par rapport a celles retenues pour réaliser 'enquéte.
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3. Méthodologie

Pour réaliser cette enquéte, nous avons interrogé nos affiliés malades chroniques wallons, sur base
de quatre grandes maladies chroniques parmi les plus répandues :

- Le diabéte, avec une distinction entre les patients traités par insuline ou par antidiabétiques
oraux ;

- Les maladies respiratoires (asthme et bronchite chronique) ;

- Les maladies cardiovasculaires, avec deux groupes distincts, le premier comprenant les
patients soignés pour insuffisance cardiaque ou arythmie et le deuxiéme concernant ceux
qui recoivent un traitement antihypertenseur ;

- Ladépression.

Pour des raisons de facilité de lecture, nous utiliserons dans la suite de ce rapport les termes
suivants pour désigner ces différents malades chroniques :

-« diabétiques 1 » pour les affiliés sous insuline ;

-« diabétiques 2 » pour les affiliés sous antidiabétiques oraux ;

-« respiratoires » pour les affiliés sous pathologies respiratoires ;

-« cardiaques » pour les affilés sous traitement pour insuffisance cardiaque ou arythmie ;
-« hypertendus » pour les affiliés sous antihypertenseurs ;

-« dépressifs » pour les affiliés sous antidépresseurs.

Pour ce faire, nous avons identifié les malades chroniques sur base de leur consommation de
médicaments correspondant a un traitement de trois mois au cours de I'année 2019, sauf pour les
antidépresseurs ou il s’agit de quatre mois de traitement.

Nous avons obtenu un échantillon de 340.208 affiliés identifiés comme « malades chroniques »
selon ces critéres de sélection sachant qu’il s’agit des affiliés wallons 4gés de 18 ans et plus. Parmi
eux, 110.195 d’entre eux disposaient d’'une adresse mail connue pour que I'on puisse leur envoyer
'enquéte par mail (Figure 1).

L’enquéte a ainsi été réalisée par internet via I'Institut Solidaris entre le 10 et le 14 juin, ce qui nous
permet d’avoir un certain recul par rapport a la période relative au début du déconfinement (Figure
2).

Prés de 7.200 malades chroniques ont participé a I'enquéte mais afin de bien cibler les personnes
qui nous intéressaient, nous avons effectué un contrdle d’autodéclaration de maladie chronique en
demandant a I'affilié s'il était, avant le confinement, en traitement ou en suivi de traitement pour une
maladie chronique physique et/ou psychique ou non (aprés avoir au préalable défini ce que 'on
entendait par 1a°).

6 « Avant le début du confinement, donc avant le 18 mars, étiez-vous suivi.e pour le traitement d’'une maladie chronique

(comme le diabete, I'hypertension, la dépression, I'asthme,...) ? Cela veut dire par exemple que : i. vous preniez des

médicaments prescrits par votre médecin ; ii. et/ou vous aviez des rendez-vous réguliers chez un ou plusieurs médecin(s)

ou professionnels de la santé mentale ; iii. et/ou vous faisiez régulierement des examens comme des radiographies, prises
3
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In fine, ce sont donc 5.774 malades chroniques qui ont participé a I'enquéte (Figures 1 et 2) qui
abordait toute une série de questions concernant leur traitement médicamenteux et leurs soins dans
le cadre de leur maladie chronique, leur suivi pendant la période de confinement mais aussi de
déconfinement ou encore leurs perceptions de la situation (conséquences sur la santé, par rapport
aux messages des autorités et de leur(s) professionnel(s) de la santé, etc.).

Figure 1 : Méthodologie pour réaliser 'enquéte — échantillon

340.208 affiliés
identifiés malades
chroniques

110.195 malades
chroniques
interrogés par email

5.774 malades
chroniques ont
répondu 2 'enquéte

Source : Institut Solidaris (2020)

de sang, scanners,... ; iv. et/ou vous aviez régulierement des séances auprés d’un professionnel paramédical comme un
kinésithérapeute, un psychologue...
- Oui, avant le confinement, j'étais en traitement ou en suivi de traitement pour une maladie chronique physique et/ou
psychique
- Non, avant le confinement, je n’étais pas en traitement ou en suivi de traitement pour une maladie chronique physique
et/ou psychique »
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\ Figure 2 : Méthodologie pour réaliser I’enquéte — ligne du temps

18 mars 2020 4 mai 2020 10 juin 2020
Prés de 50 jours de Prés de 40 jours de

5.774 malades
chroniques ayant
repondu par mail

/

@ Solidaris

Source : Institut Solidaris (2020)

Nous avons procédé a un redressement de I'échantillon, notamment en ce qui concerne le sexe,
'age et les provinces, afin d’assurer la représentativité de I'échantillon par rapport a la population de
référence, soit les affiliés de Solidaris malades chroniques (pour les maladies évoquées ci-dessus)
dans le cadre de cette enquéte (cf. Figure 1).

Tous les résultats présentés dans ce rapport concernent le répondant lui-méme qui s’est exprimé
sur sa situation (donc pas de répondant s’exprimant au nom d’'un membre de sa famille par
exemple). La marge d’erreur pour l'interprétation des résultats est de 1% environ.

Rappelons que les résultats sont ceux des malades chronigues selon les six grandes pathologies
précitées et qui habitent en Wallonie. lls ne concernent donc pas I'ensemble de la population. Par
ailleurs, seuls les affiliés dont on dispose d’une adresse mail ont été contactés, ce qui peut avoir un
impact sur les résultats dans la mesure ou cela écarte probablement d’emblée les personnes en
situation de grande précarité, isolées technologiqguement, ou autres. Mais notre échantillon
comporte une bonne proportion de publics de toutes les catégories socioéconomiques : la
répartition de notre échantillon par groupe social est rassurante et témoigne d’une représentativité
de tous les niveaux sociaux ; ce qui est a souligner dans la mesure ou davantage de femmes et de
personnes hautement éduquées ont participé aux enquétes réalisées par diverses institutions
jusqu’a présent.
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4. Profil des répondants

Sur les 5.774 malades chroniques qui ont répondu a I'enquéte, on dénombre 53,1% de femmes et
46,9% d’hommes.

La répartition par classe d’age montre que les 18-30 ans représentent 3,4% des personnes
interrogées contre 55% pour les 31-60 ans et 41,5% pour les plus de 60 ans (Figure 3) ; ce qui n’est
pas surprenant au vu de notre ciblage de malades chroniques. Enfin, le groupe social’ le plus
précarisé (GS 7-8) représente 39,8% des malades chroniques interrogés contre 19,4% pour le
groupe social le plus favorisé (GS 1-2).

] Figure 3 : Profil socio-démographique des répondants

Classe d'age Groupe social
18-30
E51-3 19.4%
34% .
31-45
17.5%
20,1%
G53-4
45-50
a7.5%
61-75 20,8%
6% G55-6
756-90 .
BT%
39.68°%

G57-8
Plus de 90

1.2%

Effectifs
Source : Institut Solidaris (2020)

L’échantillon est composé pour moitié (50,4%) d’« hypertendus », de 5,1% de « cardiaques », de
20,8% de « dépressifs », de 10,3% de « respiratoires », de 4,8% de « diabétiques 1 » et de 8,7% de
« diabétiques 2 » (Figure 4). La répartition de la population par classe d’age varie sensiblement
selon la pathologie : par exemple, les « dépressifs » concernent surtout les 31-60 ans alors que les
diabétiques sont surtout des gens agés entre 44 et 74 ans.

7 Le groupe social est déterminé par un score calculé sur la base de la situation professionnelle déclarée et du niveau
d’études déclaré du répondant et de son éventuel conjoint.
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Figure 4 : Profil pathologique des répondants

Distribution des pathologies et des pathologies par dge

ens ae lecture
%

Dépressifs 20,8%
|Cardiaques 5,1% Dépressifs
Hypertendus 50,4%
Diabétigues 1 4,8% 53% 35,3%
Diabétiques 2 B,7%
Respiratoires 10,3% cardiagues
1,5% 10,9% 1.5%
Hypertendus
1,9% 5,5%
Diabétiques 1
65% 17.8% 1.3%
Diabétiques 2
2,1% 14,2% 0.6%
Respiratoires
6% 24.2% B,5% 0,5%
18-30 31-45 46-80 61-75 76-50 Plus de 90
@ Solidaris

Source : Institut Solidaris (2020)

5. Suivi des soins chez les malades chroniques pendant le confinement suite au
coronavirus

4.1 Ampleur du non suivi des soins

Nous avons mesuré 'ampleur du non suivi des soins en interrogeant 'affilié malade chronique tant
sur son traitement médicamenteux que sur les consultations (auprés des médecins généralistes et
spécialistes) ou les prestations avec d’autres professionnels de la santé qui étaient prévus avant le
confinement, dans le cadre de leur maladie chronique.

A noter que nous entendons par « non suivi des soins médicaux » le fait qu’'une consultation ou une
prestation n’a pas eu lieu a la date prévue, soit parce qu’elle a été annulée ou parce qu’elle a été
reportée, que ce soit a l'initiative du prestataire de soins ou du patient.

a) Traitement médicamenteux

Sur les 5.774 malades chroniques interrogés, 81,3% d’entre eux avaient besoin d’une prescription
pendant le confinement. lls ont quasiment tous (98,5%) pu se procurer leurs médicaments malgré la
crise sanitaire.

Globalement, les malades chroniques ne semblent donc pas avoir rencontré de grandes difficultés
pour obtenir leur(s) traitement(s) médicamenteux(s) et on ne constate donc pas de rupture de la
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continuité des soins de ce c6té-la d’'une maniére générale. Ce bon résultat est a mettre en rapport
avec les possibilités de prescription électronique par les médecins, d’application depuis le début de
'année et par les mesures qui ont été prises dans le cadre de la crise sanitaire pour permettre la
prescription électronique lors d’une consultation par téléphone®. En outre, les officines publiques
sont restées accessibles pendant le confinement.

Mais ne perdons cependant pas de vue qu’'l,5% de la population interrogée n’a malgré tout pas pu
se procurer ses médicaments®. Cela s’explique par diverses raisons dont les principales sont le fait
que le médecin n’était pas joignable, par peur de déranger le médecin, par peur d’attraper le
coronavirus ou encore parce que ces personnes ne savaient pas comment obtenir une nouvelle
prescription.

b) Soins médicaux
Un grand nombre de malades chroniques interrogés devaient étre suivis par un médecin'® pendant

la période de confinement : 73,3% d’entre eux avaient au moins une consultation planifiée et cette
consultation était prévue chez un généraliste dans plus de 4 cas sur 10 (44,5%) (Figure 5).

Figure 5: Proportion de personnes interrogées ayant au moins une consultation prévue
pendant le confinement par type de médecin (généralistes et spécialistes)

8 Lors de la prescription d’'un médicament, le prescripteur peut transmettre le code RID (le numéro unique) de la
prescription électronique au patient par téléphone ou par mail plutdt que la preuve papier. A la pharmacie, le patient
communique le code RID au pharmacien, qui lui délivre alors le médicament et archive la prescription électronique
9 Cela représente tout de méme 5.103 personnes parmi les malades chroniques affiliés de Solidaris lorsqu’on extrapole
les chiffres issus de I'enquéte a notre population totale d’affiliés malades chroniques (uniqguement les six grandes
pathologies retenues). Voir la section méthodologique pour plus d’informations concernant les populations.
10 Dans le questionnaire, une série de médecins était proposée au répondant, les spécialités proposées étant les plus
fréquentes dans le cadre du suivi des maladies chroniques retenues dans cette enquéte : le médecin généraliste,
I'allergologue, le cardiologue, le diabétologue, I'endocrinologue, le gériatre, l'infectiologue, le néphrologue, le neurologue,
I'ophtalmologue, le pneumologue, le psychiatre ou un autre médecin spécialiste (a préciser par le répondant).
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Pendant le confinement, aviez-vous une ou plusieurs consultations prévue.s chez un des
médecins suivants dans le cadre du suivi de votre maladie chronique

Médecin généraliste — 44,5%

Cardiologue | 10,5%
Psychiatre I 9.4%
Ophtalmologue _ 7.9%
Diabétologue | IEEEG— 7,3%
PreumologuelAliergologue I ©.6%
Prestataires non médecins (hors dentistes) | 5.0% 3 " .
Chirugien/anesthésiste/Orthopédiste J 4,6% /; avalent au moins
Neurologue N 4,5% une consultation
Autres specialistes 4.2% .
Endocrinologue | A40% prevue
Oncologue/Hématologueinfectiologue/Radiothéra i 3,58
Gastroen[éml_u-qilié ! 2,3%
Néphrologue | 2,0%
Dermatalogue I- 2,08
Rhumatologue S 1,9%
Gynécologue I 1,9%
Prestataires non médecins: dentistes : 9,8%
Je n'avais pas de consultation prévue _ 26.7%
0% 0% 30%: 0% 50%

Source : Institut Solidaris (2020)

A noter que 38,9% des personnes interrogées avaient une seule consultation prévue, 22,1% deux et
12,3% trois et plus (les 26,7% restants n’ayant pas de consultation prévue pendant le confinement).

Parmi les malades chroniques (73,3%) ayant au moins une consultation prévue pendant le
confinement!?, 64% ont eu au moins une consultation reportée ou annulée (du fait du patient ou du
professionnel de la santé ; cf. infra). Résultat plus interpellant encore : pour 44,3% des personnes
interrogées, aucune de leur consultation n’a pu avoir lieu a la date prévue.

Certains groupes de population sont davantage concernés par le fait qu’au moins une consultation
n’a pas eu lieu a la date prévue, par rapport a ce que I'on observe en moyenne (Figure 6) :

- Les femmes : 68,7% d’entre elles ont eu au moins une consultation reportée contre 58,5%
parmi les hommes ;

- Les personnes agées de moins de 60 ans au sein desquelles deux personnes sur trois ont
été concernées ;

- Les groupes sociaux plus favorisés (70,4% contre 65% parmi les moins favorisés) ;

- Les répondants qui s’estiment en mauvaise santé : 67,8% des personnes qui s’estiment en
trés mauvaise santé ont eu au moins une consultation annulée contre 61% parmi ceux
s'estimant en trés bonne santé. De méme on observe une corrélation avec le niveau
d’anxiété : 69,5% des personnes qui se déclarent trés souvent anxieuses au moment de
'enquéte n'ont eu aucune consultation alors que ce pourcentage est de 55,2% parmi celles
qui se ne déclarent jamais anxieuses. Ceci pourrait étre le reflet de deux situations
différentes : I'anxiété serait liée a la crise sanitaire et expliquerait que la personne a préféré

11 Soit prés de 250.000 affiliés malades chroniques Solidaris lorsqu’on extrapole les chiffres issus de I'enquéte a la
population totale des malades chroniques au sein de notre mutualité (six grandes pathologies retenues uniquement). Voir
la section méthodologique pour plus d’'informations concernant les populations.
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annuler delle-méme le rendez-vous ou l'anxiété découlerait de I'annulation de la
consultation de la part du professionnel de la santé.

Pour analyser ces résultats, il faut tenir compte du fait que dans la majorité des cas (8 cas sur 10,
cf. infra), c’est le médecin qui a annulé la consultation qui était prévue.
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Figure 6 : Profil des personnes interrogées ayant au moins une consultation chez un
médecin (généralistes et spécialistes) qui n’a pas eu lieu a la date prévue pendant le
confinement

0 : . . . , .
64 /0 des gens pour qui au moins une consultation prévue n'a pas eu lieu

Un homme | 53 L% Dépressifs 65, 6%
Une femme £3,7% Cardiagues 52,7%| = — —
Hypertendus 52,45 Trés bonne ‘sant_e aullnur-l:l hui 61,0%
Diabétiques 1 73,35 E-lfmne santf au]uurr:l hui . : | 60,3%
18-20 67,83 |Diabétiques 2 61,2% di hunljle.. ni m?uva_lse a:J]DI-JlE' hui 65, 1%
31-45 66, 4% Respiratoires 65,15 Mauvaise sante aujourdhui 68,3%
46-60 66, 4% Trés m#uva ise santé aujourd'hui 67,8%
61-75 50,6% [Polypatho 54,7%
76-30 S Mo polypatho 62,7%) lamais anxieux.se, angoissé.e aujourd'hui 55, 20%,
Plus de 30 Sl Rarement anxieux.se, angoisse.e avjourd hui 62, 30%
De tps en tps anxieux.se, angoissé.e aujourd'hui|  54,10%
G51-2 70, 4% £ p_ = - ng . ! -
Souvent anxieux.se, angoisse.e aujourd'hui 67, 70%
G53-4 62 8%
G55-6 58, 8% . - __ . R
 EEEEE— "Tres souvent anxieux.se, angoisse.e aujourd'hui 69, 50%
G5T-8 65,0%

Source : Institut Solidaris (2020)

Si on compare les six pathologies chroniques concernées, il y a peu de différences en ce qui
concerne le fait d’avoir eu ou pas la consultation chez le médecin a la date prévue.

Nous avons également interrogé les malades chroniques en ce qui concerne les prestations
prévues chez les autres professionnels de la santé!?, toujours dans le cadre du suivi de leur maladie
chronique. Par exemple chez un kinésithérapeute, pour une dialyse, pour des soins a domicile, des
soins infirmiers, pour une imagerie médicale ou des examens de laboratoire, etc.

A noter que la proportion de personnes n’ayant pas de prestation prévue avec un autre
professionnel de la santé est plus élevée qu’avec un médecin : 47,7% des personnes interrogées
n’ont pas de prestation prévue pendant le confinement (contre 26,7% auprés d’'un médecin) et elles
étaient 32,2% a en avoir une, 13,1% a en avoir deux et 7% a en avoir au moins trois.

On observe cependant globalement les mémes tendances que pour les consultations avec les
médecins. Ainsi, un malade chronique sur deux (52,4%) avait au moins une prestation prévue chez
un autre professionnel de la santé. Parmi eux, la majorité (77,5%) ont eu au moins une prestation
qui n'a pas eu lieu a la date prévue et 65,6% n’ont eu aucune de leur(s) prestation(s) sachant qu'ils
étaient nombreux (20,1%) a avoir plus d’une prestation prévue avec un autre professionnel de la
santé.

On note ici davantage de différences entre les pathologies que pour les consultations chez le
médecin : les « cardiaques » (41,6%) sont nettement mieux suivis que les autres pathologies.

12 Dans le questionnaire, une série de professionnels de la santé était proposée au répondant, les cas proposés étant les
plus fréquents dans le cadre du suivi des maladies chroniques retenues dans cette enquéte : chez le dentiste, pour une
dialyse, pour une kinésithérapie/revalidation, pour une opération chirurgicale, pour une psychothérapie/psychologie, pour
des soins a domicile, des soins infirmiers, des soins d'ulcere, une pédicure, podologue, pour des examens de laboratoire
(urine, crachat, prise de sang), pour une endoscopie/bronchoscopie, pour une imagerie médicale (Radio, IRM, Scanner,
Scintigraphie, échographie,...), pour une autre prestation (a préciser par le répondant).
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Seulement un « respiratoire » sur cing (21,5%) a eu par exemple la prestation comme prévu, un
tiers des « diabétiques 1 » (33,8%) et des « hypertendus » (31,6%), un quart des « diabétiques 2 »
(25,4%) et des « dépressifs » (25,0%).

Enfin, nous retrouvons globalement les mémes résultats au niveau des profils sociodémographiques
gue pour les consultations avec une plus grande proportion de prestation(s) n’ayant pas eu lieu a la
date prévue parmi les femmes, les plus jeunes ainsi que les personnes se déclarant en moins
bonne santé physique et mentale.

4.2 Qui a annulé les soins : le prestataire ou le patient ?

Sur les 73,3% des consultations prévues avec un médecin pendant le confinement, 17,2% n’ont pas
eu lieu a la date prévue a l'initiative du patient, soit parce que ce dernier a appelé le médecin pour
annuler/reporter sa consultation (15,1% des cas) soit parce qu'il a décidé de ne pas se rendre a la
consultation sans prévenir le médecin (2,1%) (Figure 7)*.

Les consultations restantes n'ont quant a elles pas eu lieu car le médecin a contacté le patient pour
annuler/reporter le rendez-vous, ce qui représente 8 cas sur 10 (82,8%). Autrement dit, les
consultations ont été annulées/reportées par le médecin lui-méme dans la majorité des cas.

13 A noter que si I'on analyse les chiffres par individu plutdt que par consultation, on constate que 22% des malades
chroniques ont annulé au moins une consultation de leur propre initiative.
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Figure 7 : Pourquoi la consultation (médecins généralistes et spécialistes) n’a pas eu
lieu a la date prévue pendant le confinement ?

Pourquoi la consultation prévue avec XXX pendant le confinement n'a pas eu lieu a la date
prévue ?

Le médecin vous a contacté.e pour reporter ou annuler le _ 82,8%
rendez-vous (62,1%)

—
Vous avez décidé de ne pas aller au rendez-vous sans ] 21%
prévenir le médecin {4,2%)
__ 17,2%
des consultations
' annulées -
Vous avez vous-méme appelé le médecin pour reporter ou ' 13.1% des individus avec au moins une
o
annuler le rendez-vous (33,8%) consultation annulée ont initié cette
— annulation

100% = consultations prévues qui n'ont pas eu lieu / (consultations prévues chez le généraliate qui n'ont pas eu lieu)

Source : Institut Solidaris (2020)

A noter que l'on observe la méme tendance lorsqu’on analyse les chiffres au niveau des autres
professionnels de la santé avec 83,9% des prestations annulées/reportées par ces derniers.

Une analyse plus détaillée montre également peu de différences en fonction du profil du patient si
ce n’est au niveau de I'age qui semble avoir un impact significatif sur le fait de reporter soi-méme la
consultation avec un médecin. Ainsi, plus de 25% des plus de 60 ans déclarent avoir annulé/reporté
la consultation avec un médecin ou ne pas s’y étre rendus alors que ce pourcentage est de 15,7%
chez les moins de 30 ans.

On constate ici des différences notables d'une maladie chronique a lautre. Ce sont
proportionnellement les « respiratoires » et les « cardiaques » qui ont le plus souvent reporté d’eux-
mémes la consultation avec le médecin (18,2%). On peut supposer que cela est di au fait qu’ils se
savent davantage a risque de complications. Ce sont aussi ces deux pathologies qui ont le moins
fréequemment décidé de ne pas aller a la consultation sans prévenir. Les résultats sont trés
semblables pour les prestations d’autres professionnels de la santé.

4.3 Pour quelles raisons le patient a-t-il annulé des soins?

Parmi les 17,2% de consultations avec le médecin qui ont été annulées par le patient (cf. supra), 4
consultations sur 10 (43%) I'ont été par crainte de contracter le coronavirus (Figure 8).

Lorsque le patient a lui-méme annulé sa consultation avec le médecin, les raisons invoquées par la
suite sont également: ne pas vouloir déranger le médecin certainement surchargé de travail a
cause du coronavirus (28,7%%) ou parce que cette consultation n’était pas urgente selon le patient
(27,1%). Dans 9,6% des cas, c’est la crainte de transmettre le coronavirus qui est a l'origine de
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'annulation/du report de la consultation. Dans 10,1% des cas également, la consultation n’a pas eu
lieu en raison de problémes financiers (5,4%) ou pour des problémes liés au moyen de transport
pour se rendre a la consultation (4,7%).

Figure 8 : Raisons de I'annulation des soins médicaux (médecins généralistes et
spécialistes)

Pour quelles raisons avez-vous reporté/annulé le rendez-vous prévu avec XXX, ou décidé

de ne pas y aller ? [plusieurs réponses possibles] o
Par individu

Au moins une

crainte
Vous aviez peur d'attraper le coronavirus en allant au l13.0% 42,7%
rendez-vous -
133,9%)
Vous aviez peur de transmettre le coronavirus en allant 5 6% 9.5%
au rendez-vous o
9,3%])
Vous pensiez que cette consultation n*était pas 97 1% 30 ,5{%
te
urgen (34,8%)
i}
Vous n'aviez pas de solution de transport pour y aller 4.7% 5![] J'.‘D
(4,5%)
0,
Pour des raisons financiéres 5.4% 456 f:J
(1,7%)
Pour ne pas déranger le médecin certainement 28 T% 30’6%
surcharge de travail a cause du coronavirus i
(42,9%)
L1}
Autre raison 21.5% 22!9 "';]'

{20,1%)

100% = individus qui ont annulé

% = consultations préw i pas eu fieu a Finitiative de Findividu | {i éneraliste] i i
100% = consultations prévues qui n'ont pas eu lieu a Finifiative de Findividu | (idem chez le pénéraliste) au moins une consultation

Source : Institut Solidaris (2020)

Si les chiffres évoqués ici concernent des échantillons plus petits du fait que I'on se concentre sur
les consultations annulées a l'initiative du patient (soit 17,2 % des consultations) et que I'on creuse
les résultats par pathologie du répondant, on peut tout de méme en tirer les enseignements
suivants.

Au regard des six pathologies chroniques concernées par I'enquéte, les « respiratoires » (65,1%),
les « diabétiques 1 » (58,8%) et les « cardiaques » (51%) ont nettement plus souvent reporté/annulé
par crainte d'étre contaminés. On peut supposer qu'ils se considérent — a juste titre — comme a
risque de complications. Pour les « cardiaques », il y a aussi probablement un effet lié a I'adge qui
est un autre facteur de risque.

D'une maniére générale, toutes les pathologies déclarent un peu plus avoir eu peur d'attraper le
virus en ce qui concerne les prestations autres que les consultations avec un médecin. Cela est

14 Ces résultats sont globalement confirmés lorsqu’on analyse les réponses en ce qui concerne les annulations des
consultations auprés des autres professionnels de la santé si ce n’est que la crainte de déranger le professionnel de la
santé qui serait surchargé a cause du coronavirus est relativement moins importante pour les autres professionnels de la
santé (19,2%) que pour les médecins (28,7% pour rappel). A l'inverse, la peur de contracter le coronavirus était un peu
plus grande (49,6% versus 43%).
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probablement en partie li¢ & la nature des prestations (contacts plus rapprochés et plus longs,
contact avec du matériel...). Les « respiratoires » font toutefois exception a ce constat avec une
proportion moindre d'affiliés déclarant avoir peur d’attraper le coronavirus chez les autres
professionnels de la santé (61,5%) que chez les médecins (65,1%).

Un tiers des « diabétiques 2 » et des « hypertendus » pensaient que la consultation chez le médecin
n'était pas urgente. Les « diabétiques 1 » (14,7%) sont deux fois moins souvent de cet avis. Les
« respiratoires », « cardiaques » et « dépressifs » se situent entre les deux.

Pour les autres prestations aussi, ce sont les « diabétigues 1 » (39,6%, soit 6 points de plus
encore) et « hypertendus » (33,3%) qui pensent le plus souvent que la prestation n'était pas
urgente. Les « diabétiques 1 » (26,3%, soit 12 points de plus que pour les médecins) ne sont
plus les moins fréquemment de cet avis.

Enfin, 4 « respiratoires » sur 10 invoquent le fait d’avoir eu peur de déranger le médecin
probablement surchargé, de méme qu’environ 3 « diabétiques (1 et 2) » et « hypertendus » sur 10.
Ce n’est le cas que pour un quart des « dépressifs » et pour seulement 16% des « cardiaques ».
Cette raison est nettement moins souvent invoquée concernant les autres professionnels de la
santé.

4.4 Que pensent les patients chroniques des conséquences du non suivi de
leurs soins sur leur santé ?

Lorsque la consultation chez le médecin n’a pas eu lieu a la date prévue (que ce soit en raison du
patient ou du médecin), le patient déclare que cela aura des conséquences importantes, voire trés
importantes, sur sa santé dans prés d’un cas sur cing (18,3%) (Figure 9).

Ce chiffre est encore plus important lorsqu’on interroge les personnes dans le cas ou la prestation
avec un autre professionnel de la santé n’a pas eu lieu : il monte a 25,1%, soit un cas sur quatre.
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Figure 9 : Conséquences du non suivi des consultations (médecins généralistes et
spécialistes) sur la santé

Pensez-vous que le report ou 'annulation de cette consultation avec XXX prévue pendant
le confinement a eu des conséquences sur votre santé ?

——

Oui, des conséquences trés importantes
0
des consultations

(10,2%)
0,
Oui, des conséquences importantes 4.1% 20,8%

des individus avec au moins une
—_— consultation annulée estimant gue cela a
el une conséguence importante

B.8%
(14,2%)

NOI‘I,DBB de cmss‘:q“e“ces du tout — s
(56,8%)
Je ne zais pas l"'m

(18,8%)

Qui, des conséquences peu importantes

100% = consultations prévues qui n'ont pas eu fieu / (idem généraliste)

Source : Institut Solidaris (2020)

En outre, notre enquéte met en évidence que l'annulation/le report a linitiative du prestataire
(médecin ou autre professionnel de la santé) augmente d’autant plus le sentiment que cela va avoir
un impact important sur la santé.

On constate également que ce sentiment dépend fortement du profil du répondant, comme en
témoigne la Figure 10 ci-dessous. Ainsi, les femmes (23,1%) sont plus nombreuses a déclarer que
cela aura des conséquences sur leur santé que les hommes. On observe également une corrélation
avec l'age : les plus jeunes s’estimant davantage impactés. Il en est de méme au niveau des
groupes sociaux : les groupes les plus précarisés (32%) sont prés de trois fois plus nombreux a
déclarer étre impactés que les groupes les plus favorisés (10,9%). Enfin, I'état de santé physique et
'état de santé mentale semblent également influencer la perception des individus quant aux
conséquences du report/de I'annulation des soins médicaux :

- Cela concerne prés de 3 personnes sur 4 (73,7%) parmi celles se déclarant en trés
mauvaise santé au moment de I'enquéte alors que cela concerne une trés petite proportion
de personnes se déclarant en trés bonne santé (2,6%) ou en bonne santé (6,8%).

- La méme tendance est également observée en ce qui concerne I'état de santé mentale, les
personnes les plus anxieuses étant celles qui déclarent étre le plus impactées par le fait que
la consultation ou la prestation n’a pas eu lieu a la date prévue pendant le confinement.

On constate par ailleurs des différences d’'une pathologie a l'autre. Ce sont les « dépressifs »
(37,3%) qui sont nettement plus nombreux proportionnellement & penser que le report ou
'annulation de la consultation aura des conséquences importantes ou trés importantes sur leur

santé. lls sont suivis de loin par les « respiratoires » (21,6%), puis les « diabétiques 1 » (17,3%) et «
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diabétiques 2 » (16,9%). Les « cardiaques » (14,4%) et les « hypertendus » (13,8%) s'attendent
moins souvent a des conséquences importantes. Les résultats sont globalement comparables en ce
qui concerne les prestations d’autres professionnels de la santé.

Notons enfin qu’il y a peu de différences entre les pathologies pour déclarer ne pas savoir si le
report ou I'annulation de la consultation avec le médecin aura des conséquences sur la santé : ils
sont entre 1/4 et 1/5 pour chacune des pathologies, ce qui représente une proportion élevée.

Figure 10 : Conséquences du non suivi des soins médicaux (médecins généralistes et
spécialistes) sur la santé par profil de population

Pensez-vous que le report ou I'annulation de cette consultation avec XXX prévue pendant
le confinement a eu des conséquences sur votre santé ?

20,8%

des individus avec au moins une consultation annulée estimant que cela a eu une conséquence importante

Un homme 17,63 Diépressifs 37,3% Trés bonne santé aujourdhui 2‘ﬁ
Une femme 23,1% ICardiaques 14 43 Bonne santé aujourd hui 5,3%
Hypertendus 13, B35 Mi bonne, ni mauvaise aujourd hui 17.8%
18-30 34,0% Diabdtiques 1 17, 3% Mauvaise santé aujourd'hui 43 5%
31-45 33,0% Diabétiques 2 16,9%| Trés mauvaise santé aujourd'hui
46-60 24,5% Respiratoires 21,6%,
61-75 9,65 N N . R -
26.30 i Jamais anxieux.se, angoisse.e aujourd'hui 2,20%
= = Polypatho Ll Rarement anxisux.se, angoissé.e aujourd'hui 7,905
Plus de 90 11 5% Mo polypatho 23,2%|
De tps en tps anxieux.se, angoissé.e aujourd'hui 13 B0%
G51-2 10,5%; Souvent anxieux.se, angoissé.e aujourd'hui 25, 20%
G53-4 11 3%
G55-6 [ -7 k.| Trés souvent anxieux.se, angoissé.e aujourd hui 52,30%
G57-8 32,05

Source : Institut Solidaris (2020)

On observe également que I'état de santé physique et mental déclaré varient lorsqu’on interroge les
malades chroniques sur leur situation avant le confinement et au moment de I'enquéte (Figures 11
et 12).

Si 12,7% des répondants se déclaraient en mauvaise, voire trés mauvaise, santé avant le
confinement, ils sont 15,3% a partager cet avis lorsqu’on les interroge sur leur état de santé actuelle
au moment de répondre au questionnaire. On observe la méme tendance au niveau de la santé
mentale : la proportion de malades chroniques se déclarant (trés) souvent anxieux/angoissés
augmentant suite au confinement, passant de 19,9% a 25,4%.

La crise sanitaire semble donc avoir clairement impacté la santé physique et la santé mentale au
sein de la population.
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| Figure 11 : Etat de santé physique avant le confinement et au moment de I’enquéte

Comment était/ est votre état de santé en général avant le confinement / aujourd’hui ?

E=Trés bon IBon ENi bon, ni is B is ElTrés
Avant le confinement 43,2% 29,5% -
Aujourd'hui 40,7% 32,3% -
25% 50% 75% 100%

Source : Institut Solidaris (2020)

Figure 12 : Etat de santé mentale avant le confinement et au moment de I’enquéte

Avant le confinement / Aujourd’hui, vous diriez qu’il vous arrivait / arrive de vous sentir
anxieux(se), angoissé(e), voire en dépression. Parmi les propositions suivantes, laquelle
vous correspondait / correspond le mieux ?

B cela ne marrivait jamais de me sentir anxieux.se, angoissé.e, voire en dépression [l cela marrivait rarement = cela marrivait de temps en temps [ cela narrivait souvent
B cela marrivait trés souvent de me sentir anxieux.se, angoissé.e, voire en dépression

Avant le confinement 29,0%
Aujourd'hui 27 5%

25% 50% 75% 100%

Source : Institut Solidaris (2020)
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4.5 Qu’est ce qui a été convenu avec le prestataire de soins pour le suivi des
soins médicaux annulés/reportés ?

Nous avons également interrogé les malades chroniques pour savoir dans quelle mesure il y avait
eu un contact avec le médecin suite au fait que la consultation n’avait pas eu lieu a la date prévue
pendant le confinement (que ce soit a l'initiative du patient ou du médecin) et surtout ce qu’il en était
au niveau d’un éventuel suivi programmeé lors de ce contact.

Dans plus d’'un tiers des cas (34,8%), une nouvelle date pour la consultation a été fixée (Figure 13).
En revanche, dans prés d’un cas sur deux (45%), le médecin a proposé de se recontacter plus tard
sans fixer de date et dans un cas sur 5 (20,3%), aucune autre date de consultation n’a été proposée
par le médecin et ce dernier n’a pas non plus proposé au patient de se contacter ultérieurement. En
d’autres mots, une nouvelle date n’a été fixée que dans un cas sur trois, suite au contact entre le
patient et le médecin.

Lorsqu’on analyse les résultats par pathologie, il ressort que c'est pour les « cardiaques » (43,1%)
puis pour les « diabétiques 1 » (38,5%) que le médecin propose le plus souvent une nouvelle date
de consultation, probablement dans I'optique d’assurer un suivi des soins essentiels, méme si c’est
avec un certain report dans le temps. Toutes les pathologies se situent entre 41% et 47% pour avoir
vécu un report / une annulation de consultation « en prévoyant de se recontacter » mais sans
nouvelle date fixée au calendrier, ce qui représente un pourcentage élevé. C’est probablement lié a
l'incertitude quant a la date de reprise des activités médicales « non essentielles et non urgentes »
(cf. déconfinement médical).
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Figure 13 : Suivi suite a annulation/le report de la consultation (médecins généralistes
et spécialistes)

Suite au contact avec XXX ...

Annulation par | 'individu

34,8% 32,6%

Le médecin vous a proposé une nouvelle date (26,1%) 15,8%

51,6%

. - . 20,3%
Le medecin ne vous a pas propoge une nouvelle date,
sans autre commentaire (13,1%)
44, 9%
Le medecin ne voug a pas propose de nouvelle date, mais (60,9%)

vous avez convenu de vous recontacter plus tard

100% = consultations prévues qui n’ont pas eu lieu | (idem généraliate)
Source : Institut Solidaris (2020)

6. Comment se sont déroulées les consultations qui ont eu lieu ?

Si une grande partie des consultations de médecins (généralistes et spécialistes) prévues n'ont pas
eu lieu (57,7%), 42,3% d’entre elles ont tout de méme pu se concrétiser.

Nous nous sommes donc intéressés au déroulement de ces consultations afin de pouvoir analyser
comment le suivi des soins a pu étre assuré par le(s) médecin(s).

Il en ressort que la majorité (62%) des consultations prévues qui ont eu lieu se sont déroulées au
cabinet du médecin ou a I'hépital mais que la téléconsultation a également permis d’assurer une
certaine continuité des soins car elle a représenté 31,6% des consultations (surtout par téléphone
avec 29,1% et dans une minorité des cas par vidéo avec 2,5% des consultations qui ont eu lieu par
ce biais) (Figure 14). A noter également que 6,4% des consultations ont eu lieu a domicile ; sans
surprise, cela concerne principalement les personnes agées.

En d’autres mots, plus de 2 consultations sur 3 ont eu lieu en présence physique et le tiers restant a
distance.
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Figure 14 : Répartition des consultations de médecins (généralistes et
spécialistes) selon le lieu de prestation

Comment s’est déroulée la consultation prévue avec XXX ?

3 it ou au cabinet du médeci _ gl
. - B.4%
a mon domicile -

(7.5%)
par téléphﬂne - 25.‘“
(30,9%)
2.5% (2%
par vidéoconsultation ' " (2%)

100% = consultations prévues qui ont eu lieu / (consultations: prévues chez le généraliste et qui ont eu lieu)

Source : Institut Solidaris (2020)

Une analyse des résultats pathologie par pathologie montre que les consultations qui ont eu lieu a la
date prévue se sont tenues moins souvent au cabinet du médecin ou a I'hdpital pour les
« dépressifs » (55,6%) que par exemple pour les « diabétiques 1 », les « cardiaques » et les
« hypertendus » (environ 65%). On peut interpréter ces différences entre pathologies sous les
angles «soins essentiels » (plus pour les «diabétigues 1» et les « cardiaques ») et/ou

« téléconsultations possibles » (par exemple pour les « dépressifs »).

Les consultations a domicile ont été peu nombreuses mais avec de grandes différences entre
pathologies : les « cardiaques » ont été 12,7% a en bénéficier, les « dépressifs » seulement 2,5%.
On peut émettre I'hypothése que ceci est lié a la notion de « soins essentiels » en ce qui concerne
les « cardiaques », qui sont en plus a risque de complications pour le covid-19. Les « dépressifs »
bénéficient quant a eux plus facilement — et donc plus souvent — de consultations a distance : 42%
d’entre eux ont eu des consultations a distance (téléphone et vidéo), soit deux fois plus souvent que
les « cardiaques » (21%). On observe les mémes tendances si ce n’est avec différences encore
plus marquées si on ne considére que les vidéoconsultations : 5,3% des « dépressifs » contre 0,4%
des « diabétiques 1 », 0,7% des « cardiaques » et 1,2% des « respiratoires » et des « diabétiques
2 ».
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Nous avons également analysé les résultats en fonction du type de médecin. On observe de nettes
différences selon la spécialité (Figure 15) : si 70,4% des consultations ont eu lieu a la date prévue
pendant le confinement dans le cas des médecins généralistes, ce pourcentage est de 45,5% chez
les oncologues/hématologues/infectiologues et radiothérapeutes et descend en-dessous de la barre
des 20% chez les chirurgiens, anesthésistes et orthopédistes.

Figure 15 : Proportion des consultations qui ont eu lieu par type de de médecins
(généralistes et spécialistes)

Est-ce que la consultation prévue avec XXX a pu avoir lieu a la date prévue ? Si vous aviez
plusieurs consultations, merci de vous référer a la premiére. - Par type de médecins

% consultations

prévues réalisées
Médecin généraliste 70,4%(
Cardiclogue 29, 5%
(Chirugien/anestheésiste/Orthopediste | 17,8%|
Dermatologue 26,5%|
Diabétologus 30,0%|
Endocrinologue | 21,0%|
Gastroentérologue 24,1%
Gynécologue 20,2%|
Nephrologue 33,6%|
Meurologue 23, 1%
Oncologue/Hématologue/Infectiologue/Radiothérapeute 45,5%
Ophtalmologue 22,8%|
PneumologuefAllerzologue 25,0%
Psychiatre 37,2%
Rhumatologue | 18,3%|
Wutres spécialistes 24,0%

Source : Institut Solidaris (2020)

Ces résultats sont notamment a mettre en regard des conditions de travail et de pratigue de ces
différents médecins (cf. cabinet privé versus hopital, possibilité pratique de téléconsultations, etc.).
En effet, la Figure 16 montre que les consultations se sont déroulées de maniéres différentes selon
le médecin avec par exemple plus de téléconsultations (par téléphone et vidéo) chez le psychiatre
(57,2% des consultations ont eu lieu par ce biais), 'endocrinologue (45,8%), le médecin généraliste
(36,4%), etc. alors qu’a l'inverse ces moyens de consultation ont trés peu été utilisés dans le cas
des ophtalmologues (2,9%).
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Figure 16 : Répartition des consultations de médecins (généralistes et
spécialistes) selon le lieu de prestation

Comment s’est déroulée la consultation prévue avec XXX ? - Par type de médecins

& I'hipltal ou au par

ce:;::t:;u 4 mon domidle par télé phone Vidéoconsultation
Mié dedngénérallste 534% 10,3% 35,08 1.4%
Cardlologue 93,.9% 0,0% 5. B34 0,63
Chiruglen fanesthé siste fOrthopd diste B72% 21% 10,6% 0,08
Dermatolosue 033% 0,0% B, 7% 0,08
Dlabétologue B5,4% 0,8% 32.3% 1,8%
Endocrinclogue 54.2% 0,0% 45,8% 0,088
Gastroentérologue V1% 0,0% 219% B.3%
Gynémlogue S059 0,0% 9.1% 0,084
Néphrmologue B2 1% 0,0% 15,4% 2,8%
Neurol ogue BS0% 17 13,34 0,084
Oncologue/HE matologue/Infect ologue Rad 75,8% 0,05 23,1% 1,15
Ophtalmologue 95,2% 1,5% 294 0,088
Preumalogue/Allergnlosue 93.5% 0.0% B 1% 0,(Ba
Psychlatre 41 8% 1.0% 43,3% 13,95
Rhumatol ogue B5,0% 0,0% 30,08 5088
Autres spéclallstes B2 8% 3.4% 13,8% 0,088

Source : Institut Solidaris (2020)

7. Quelle est la perception par rapport aux communicationx de la part des
autorités et des prestataires de soins ?

Plus d’'une personne interrogée sur trois (36,6%) a le sentiment que les autorités officielles ont
communiqué suffisamment sur le suivi des soins pendant la crise. Elles sont plus nombreuses
lorsqu’il s’agit de la communication des prestataires de soins (tous type de médecins et
professionnels de la santé confondus) : 45,4% des personnes interrogées déclarent que les
prestataires de soins qui les suivent habituellement ont suffisamment communiqué. Ce chiffre tombe
a 24% lorsque le professionnel de la santé n’a pas proposé de nouvelle date, ce qui témoigne d’'une
perception différente en fonction du contact avec le prestataire.

En outre, lorsque la communication était jugée suffisante, on interrogeait également la personne sur
son caractére clair et compréhensible. La aussi les prestataires de soins se distinguent positivement
des autorités : 93,9% des personnes interrogées déclarent que la communication des prestataires
de soins qui les suivent habituellement était claire et compréhensible contre 60,4% lorsqu'il s’agit
des autorités.

La perception de la communication de la part des autorités, tant dans le fait d’avoir suffisamment
communiquer que sur la clarté des messages, varie surtout en fonction de I'dge ainsi que de I'état
de santé physique et mental. Ainsi, plus on vieillit, plus on juge que la communication des autorités
était suffisante mais en revanche les personnes agées sont proportionnellement moins nombreuses
a juger les messages des autorités clairs et compréhensibles. Plus on est en mauvaise santé, plus
on est négatif sur les deux tableaux (communication et clarté des messages). La corrélation avec le
niveau d’anxiété est importante aussi: plus on se déclare anxieux, moins on est satisfait de la
communication et du fait qu’elle soit compréhensible.
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8. Quelle a été la situation une fois le déconfinement amorcé ?

Globalement, on observe les mémes tendances pendant la période de déconfinement par rapport a
la situation en confinement bien qu'il y ait eu une reprise progressive du suivi des soins (a noter
cependant que la proportion de personnes sans consultation prévue chez un médecin est plus
importante que pendant le confinement, soit 40,2%, ainsi que pour une prestation prévue chez un
autre professionnel de la santé, soit 58%).

On constate qu’'une moindre proportion de malades chroniques a eu besoin d’'une prescription de
médicaments pendant le déconfinement (70% versus 81,3% lors du confinement) et qu'’ils sont 99%
a avoir pu se procurer leurs médicaments. Ces résultats confirment ainsi ce qu’on observait lors du
confinement, a savoir que la question du suivi au niveau des traitements ne semble pas avoir posé
de probleme pour la majorité des malades chroniques.

Si les patients sont également un peu moins nombreux a avoir eu une consultation prévue avec un
médecin lors du déconfinement, un plus grand nombre d’entre elles ont pu avoir lieu : soit 75,5%
pendant le déconfinement versus 42,3% pendant le confinement ; c’est 1,8 fois plus que lors du
confinement. En outre, la proportion de patients dont au moins une des consultation(s) n’a pas eu
lieu a la date prévue diminue sensiblement, passant de 64% pendant le confinement a 26,4%
pendant le déconfinement ; c’est 2,4 fois moins que lors du confinement.

Ces consultations ont par ailleurs plus souvent eu lieu en présentiel avec davantage de
consultations en cabinet ou a I'hopital (la proportion passant de 62% pendant le confinement & 79%
lors du déconfinement, soit 1,3 fois plus) ainsi que moins de consultations a distance (passant de
31,6% pendant le confinement a 13,8% lors du déconfinement, soit 2,3 fois moins) ; les contacts a
domicile restant stables entre les deux périodes (respectivement 6,4% et 6,9%). Ces résultats
semblent ainsi témoigner d’un retour a la normale plus progressif pour ceux pour qui les
consultations ont pu avoir lieu.

Pour les consultations prévues pendant le déconfinement qui n'ont pas eu lieu — soit une sur trois —
on observe a nouveau que le report/'annulation de la consultation est principalement le fait du
médecin (79,2% des cas). Dans le cas ou la consultation a été annulée par le patient, ce sont
toujours les mémes raisons qui sont invoquées: le plus souvent avec la peur d’attraper le
coronavirus (42,2% des cas) et, au coude a coude, la peur de surcharger le médecin (25,2%) et le
fait de penser que la consultation n’était pas urgente (26%). A linverse, ces résultats semblent
montrer qu’une certaine partie de la population était encore frileuse a reprendre le suivi de ses soins
et que les habitudes installées pendant le confinement ont perduré au-dela de celui-ci.

A noter également que I'on n’observe pas de grandes différences en ce qui concerne la perception
de la communication des autorités et des professionnels de la santé lorsqu’on interroge les
personnes pour la période de déconfinement par rapport a la période du confinement, si ce n’est
gue la proportion de répondants déclarant que les messages des autorités étaient clairs et
compréhensibles est plus élevée.
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9. Aretenir

L’'objectif de cette enquéte est d’évaluer I'impact de la crise sanitaire sur la prise en charge des
soins (consultations auprés des médecins généralistes et spécialistes mais aussi auprés d’autres
professionnels de la santé pour des actes et examens médicaux) et la santé en ciblant les malades
chroniques qui sont particulierement vulnérables étant donné qu'ils sont plus a risque et en besoin
de suivi médical.

Nous avons d’emblée ciblé certains malades chroniques — a savoir ceux souffrant de six pathologies
parmi les plus répandues : le diabéte (diabete type 1 et type 2), les maladies cardiovasculaires
(insuffisance cardiaque/arythmie et hypertension), les maladies respiratoires (asthme et bronchite
chronique) et la dépression — tout en contrélant auprés des affiliés s'ils se considérent bien eux-
mémes comme malades chroniques.

Notre enquéte sur le suivi des soins suite a la crise sanitaire (pendant le confinement mais aussi au
début du déconfinement) concerne ainsi prés de 6.000 affiliés Solidaris malades chroniques wallons
qui ont répondu au questionnaire envoyé par mail au courant du mois de juin.

Nos résultats montrent que la majorité des malades chroniques avait besoin de suivi médical
pendant le confinement :

- 8 malades chroniques sur 10 avaient besoin d’une prescription pendant le confinement.

- 3 malades chroniques sur 4 avaient au moins une consultation prévue chez un médecin (et
dans 4 cas sur 10 chez un médecin généraliste) et 1 sur 2 chez un autre professionnel de la
santé pendant le confinement.

S'’ils ont quasiment tous (98,5%) pu se procurer leurs médicaments malgré la crise sanitaire, leur
suivi au niveau des consultations a été quant a lui clairement impacté par les mesures prises dans
le cadre du confinement.

En effet, le suivi des rendez-vous chez les médecins et autres professionnels de la santé n’a pu étre
réalisé que partiellement (Figure 17) :

- 64% des malades chronigues ont eu au moins une consultation chez un médecin qui n’a pas
eu lieu a la date prévue pendant le confinement (soit de leur propre chef, soit du fait du
professionnel de la santé). Résultat plus interpellant encore, pour 44,3% des personnes
interrogées, aucune de leur consultation n’a pu avoir lieu.

- Ces chiffres sont encore plus élevés en ce qui concerne les prestations chez un autre
professionnel de la santé (respectivement 77,5% et 65,6%).

Certains groupes de population au sein de nos affiliés malades chroniques ont davantage été
touchés, a savoir les femmes, les plus jeunes et les personnes se déclarant en moins bonne santé
physique et mentale.

Dans la majorité des cas, soit plus de 8 cas sur 10, I'annulation/le report de la consultation ou la
prestation a eu lieu a l'initiative du prestataire de soins. Ce résultat est & mettre en lien avec les
conditions pratiques telles que le fait de pouvoir recevoir le patient en cabinet privé par exemple —
nos résultats montrant notamment que le suivi a pu davantage étre réalisé par les médecins
généralistes — ou que les consignes n'ont pas été les mémes en fonction du lieu de pratique, les
consultations a I'hopital étant quasi toutes annulées de facto. Cela pose également la question de
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savoir si la consigne du caractére essentiel des soins était simple d’application pour les
professionnels de la santé.

Certains patients (environ 1 sur 5) ont cependant eux-mémes pris l'initiative d’annuler/de reporter ou
de ne pas se rendre au rendez-vous avec le professionnel de la santé, en particulier les malades
chroniques agés de plus de 60 ans et ceux souffrant de maladies respiratoires et cardiaques ;
probablement parce qu’ils se savent davantage a risque de complications. Les raisons invoquées
sont surtout la crainte de contracter le coronavirus mais aussi de ne pas vouloir déranger le
médecin certainement surchargé de travail a cause du coronavirus ou parce que le patient estime
gue le rendez-vous n’était pas urgent.

Figure 17 : Parcours des malades chroniques dans le cadre des consultations de
meédecins (généralistes et spécialistes)

17,2% des consultations
annulées par le patient

64% (2.708) N4 \
MCont euau [ 43,0% par peur d'attraper le
moins une 4 ] ' Covid-15
consultation | I'_-.-'IC estime que c:el-:a
annulée impactera sa santé 9,6% par peur de
transmettre le Covid-15
Dans 57,6% des cas, le
MC estime gue celan’
5.774 impactera pas sa santé
répondants i 4,7% sans moyen de
24,2 % ne savent pas .
(malades (1.524) MC e avenp transport
chroniques ont pu
. Dans 34,8% des cas, le :
RRA S consulter médecil;upropﬂse une 28,7% pour ne pas déranger
leur médecin | nouvelle date le médecin surchargé

27,1% de consultations non
urgentes

B} 1] =T
Dans 20,3% des cas, pas 21,5% pour d'autres raisons

de nouvelle date 5,4% pour des raisons
) financiéres
Dans 44,9% des cas, le

médecin propose de
recontacter plus tard

62% des consultations
ont eu lieu au cabinet
du médecin

31,6% par
téléconsultation
[téléphone et vidéo)

' 6,4% au domicile du
patient

Source : Institut Solidaris (2020)

Le non suivi des soins n’est pas sans conséquence pour les patients (que ce dernier en soit a
l'origine ou que cela soit du fait du prestataire de soins) : environ un malade chronique sur 5 estime
que cela aura des conséquences importantes, voire trés importantes, sur sa santé (et encore plus

lorsqu’il s’agit d’'une prestation avec un autre professionnel de la santé qu’'un médecin généraliste
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ou spécialiste ou dans ce cas ils sont 1 sur 4 & partager ce sentiment). En outre, notre enquéte met
en évidence que I'annulation/le report de la consultation a l'initiative du médecin ou du professionnel
de la santé augmente d’autant plus le sentiment que cela va avoir un impact important sur la santé.

Cela dépend également sensiblement du profil du répondant :

- Les femmes, les plus jeunes et les plus défavorisés s’estiment davantage impactés ; ces
derniers sont prés de 3 fois plus nombreux a déclarer que I'annulation/le report du rendez-
vous aura des conséquences sur leur santé que les groupes les plus favorisés.

- L’état de santé physique et I'état de santé mentale interviennent également dans cette
perception : cela concerne environ 7 personnes se déclarant en trés mauvaise santé au
moment de I'enquéte sur 10 et 1 personne se déclarant trés anxieuse sur 2. Cela rejoint par
ailleurs l'analyse effectuée par pathologie selon laquelle les personnes souffrant de
dépression sont proportionnellement nettement plus nombreuses (37%) a penser que cela
aura des conséquences importantes ou trés importantes sur leur santé.

A noter que la crise sanitaire semble avoir clairement impacté la santé physique et la santé mentale
des malades chroniques. Ainsi, la proportion dentre eux se déclarant (trés) souvent
anxieux/angoissés augmente suite au confinement et passe de 19,9% a 25,4%. La proportion des
répondants se déclarant en mauvaise, voire trés mauvaise santé passe quant a elle de 12,7% a
15,3%.

Nous avons également interrogé les malades chroniques pour savoir dans quelle mesure il y avait
eu un contact avec le médecin suite a I'annulation/le report de la consultation (quels que soient la
raison, l'origine et le moment) et surtout ce qu’il en était au niveau d’'un éventuel suivi programmé
lors de ce contact. Lors de ce contact, le médecin a proposé une nouvelle date pour la consultation
dans plus d’un tiers des cas (un quart des cas dans le cas des autres professionnels de la santé).
Lorsqu’'on analyse les résultats par pathologie, il ressort que c'est surtout pour les malades
chroniques souffrant de maladies cardiaques (43,1%) et pour les diabétiques (de type 1) (38,5%)
gue le médecin propose le plus souvent une nouvelle date de consultation, probablement dans
l'optique d’assurer la continuité des soins essentiels, méme si c’est avec un certain report dans le
temps.

Si une grande partie des consultations prévues pendant le confinement avec les médecins n’a pas
eu lieu, celles qui ont pu se concrétiser ont surtout eu lieu au cabinet du médecin ou a I’hdpital avec
plus de 2 consultations sur 3 qui ont eu lieu en présence physique (ainsi qu'a domicile
principalement pour les personnes agées, sans surprise) et le tiers restant a distance grace au
mécanisme de téléconsultation mis en place dans le cadre de la crise sanitaire, avec surtout des
consultations par téléphone et une minorité par vidéo.

Lorsqu’on interroge nos affiliés malades chroniques sur leur perception des communications de la
part des autorités et de la part des prestataires de soins, les résultats sont nettement plus
favorables pour ces derniers. En effet, s’ils sont 36,6% a avoir le sentiment que les autorités
officielles ont communiqué suffisamment sur le suivi des soins pendant la crise, ils sont 45,4% a le
déclarer lorsqu’on évoque les prestataires de soins qui les suivent habituellement. Ces chiffres
apparaissent quelque peu interpellants dans la mesure ou ils montrent qu’au moins une personne
sur deux a jugé la communication dans le cadre des soins insuffisante.

En outre, lorsque la communication était jugée suffisante, on interrogeait également la personne sur
son caractere clair et compréhensible. La aussi les prestataires de soins se distinguent positivement
des autorités : 93,9% des personnes interrogées déclarent que la communication des prestataires
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de soins qui les suivent habituellement étaient claires et compréhensibles contre 60,4% lorsqu'il
s’agit des autorités. La perception de la communication de la part des autorités, tant dans le fait
d’avoir suffisamment communiqué que sur la clarté des messages, varie surtout en fonction de 'age
ainsi que de I'état de santé physique et mental. Plus on est en mauvaise santé, plus on est négatif
sur les deux tableaux.

Enfin, notre enquéte montre globalement les mémes tendances lorsqu’on interroge I'affilié malade
chronique sur sa situation pendant la période de déconfinement bien qu’il y ait eu une reprise
progressive du suivi des soins mais avec également moins de consultations qui étaient prévues lors
de cette période.

Ainsi, un plus grand nombre de consultations prévues (75,5% pendant le déconfinement versus
42,3% pendant le confinement) ont pu avoir lieu, soit 1,8 fois plus que lors du confinement. Ces
consultations ont par ailleurs plus souvent eu lieu en présentiel : 1,3 fois plus de consultations en
cabinet ou a I'hdpital ainsi que 2,3 fois moins de consultations a distance ; les contacts a domicile
restant stables entre les deux périodes (respectivement 6,4% et 6,9%). Ces résultats semblent ainsi
témoigner d’un retour a la normale plus progressif pour ceux pour qui les consultations ont pu avoir
lieu.
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[bookmark: _MailEndCompose]Un patient chronique sur cinq estime que l’annulation ou le report de ses soins durant le confinement aura des conséquences importantes voire très importantes sur sa santé. Ce chiffre est de un sur trois pour les publics plus précarisés. Il s’agit là d’un des nombreux résultats de l’enquête menée par Solidaris sur le suivi des soins aux malades chroniques durant la crise sanitaire.



Solidaris a mené une grande enquête sur le suivi des soins aux patients chroniques durant la crise sanitaire. Cette enquête menée auprès de 7.200 affiliés wallons de Solidaris atteints de pathologies chroniques courantes  (diabète, maladies respiratoires ; maladies cardiovasculaires ; dépression) entre le 10 et le 14 juin dernier, débouche sur de nombreux résultats parfois interpellants.



Si 98,5% des malades chroniques ont pu suivre leurs traitements médicamenteux durant le confinement, 64% d’entre eux ont eu au moins un rendez-vous médical annulé ou reporté durant cette période. L’enquête révèle de fortes différences selon les disciplines médicales. Ainsi 70,4% des consultations de médecins généralistes ont eu lieu à la date prévue pendant le confinement contre 27,6% pour les médecins spécialistes. « Les téléconsultations pour les médecins généralistes ont été prises en charge par l’assurance maladie dès le début du confinement et élargies par la suite aux médecins spécialistes ce qui peut expliquer en partie une meilleure continuité des soins en médecine générale » relève Jean-Pascal Labille Secrétaire général de Solidaris qui souligne aussi que 32% des consultations médicales des patients chroniques durant le confinement se sont déroulées par téléconsultations (principalement au téléphone). Par ailleurs, pour certaines disciplines médicales spécialisées, comme la chirurgie en particulier, de nombreuses interventions programmées ont été postposées conformément aux directives afin d’éviter un encombrement des infrastructures de soins. L’analyse de la période de déconfinement montre que la situation s’est progressivement améliorée puisqu’entre le 4 mai et le 4 juin, 75% des consultations médicales ont pu avoir lieu comme prévu.  



Dans huit cas sur dix, c’est le médecin qui a annulé la consultation prévue. Dans un tiers des cas seulement un nouveau rendez-vous a été programmée avec le médecin. Lorsque le patient a pris l’initiative de reporter sa consultation (18% des situations), la raison la plus fréquemment invoquée est la crainte de contracter le coronavirus (43%) tandis que 29% ont annulé car « ils ne voulaient pas déranger le médecin ». Enfin, ils sont 27% à avoir annulé le rendez-vous parce qu’ils estiment que la consultation n’était pas urgente ou essentielle



Les résultats montrent aussi que les patients n’ont pas tous la même perception des conséquences sur leur santé de l’annulation de leurs soins. Ainsi, un patient chronique sur cinq déclare que l’annulation/le report de ses soins durant le confinement aura un impact important voire très important sur sa santé. Ce chiffre monte à un sur trois pour les publics plus précarisés. Les patients souffrants de dépression ainsi que ceux se déclarant en mauvaise santé sont aussi plus nombreux proportionnellement que les autres patients chroniques à penser que le report ou l’annulation de la consultation aura des conséquences importantes ou très importantes sur leur santé. 



L’enquête révèle par ailleurs que seul un patient chronique sur trois estime que les autorités ont communiqué suffisamment sur le suivi des soins pendant la crise sanitaire. Ce chiffre monte à un sur deux, lorsqu’il s’agit de l’information communiquée par les prestataires de soins qui les suivent habituellement. 



« La communication vers les patients  n’a vraisemblablement pas été optimale» relève Jean-Pascal Labille. « C’est probablement un des enseignements qu’il nous faut tirer de cette crise : le système de santé a été mobilisé pour assurer le triage, le suivi des contacts covid (tracing), prendre en charge les patients infectés par le virus, mettre en place les dispositions concrètes pour assurer la continuité des soins aux patients non-COVID,…mais la communication est passée au second plan » conclut Jean-Pascal Labille qui appelle à intégrer dans la stratégie de gestion de crise un plan d’actions pour une communication claire et proactive, ciblée sur les populations plus fragiles sur le plan de la santé en concertation avec les différents administrations et les différents acteurs de première lignes : médecins, pharmaciens, mutualités, associations de patients.
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Le nouveau financement des soins aux personnes handicapées a-t-il amélioré la vie des personnes handicapées ?

En 2017, le gouvernement flamand a réformé le financement des soins aux personnes handicapées. Ce faisant, elle a répondu aux demandes de longue date des personnes handicapées elles-mêmes. Le financement ultérieur a mis fin à la subvention des services aux personnes handicapées. Désormais, les personnes handicapées disposent d'un budget propre avec lequel elles peuvent organiser leurs soins. En théorie, en tout cas. Parce qu'en pratique, la liste d'attente fait obstacle. Et qu'en est-il de l'autonomie et de la flexibilité promises par le financement des proches ?

Avec un budget personnel, vous pouvez payer une place dans un établissement ainsi que des soins et une assistance à domicile dans votre propre environnement.  Ainsi, les personnes handicapées peuvent faire des choix. Les financements successifs leur donnent plus d'autonomie, plus de liberté et une plus grande chance d'inclusion : faire partie de la société ordinaire. Le système est également plus souple, car vous pouvez passer des soins à domicile à la prestation et vice versa ou faire une combinaison des deux. Vous pouvez changer de prestataire de soins à votre gré. Avant, rien de tout cela n'était possible. 

RETOUR

Pano - En attente de soins

Il est également positif que le financement personnel donne libre cours à de nouvelles initiatives de soins, en plus des installations traditionnelles. Au cours des trois dernières années, les petits établissements commerciaux tels que Villavip, le Toontjeshuizen et le Thomashuizen ont proliféré en Flandre. Ces maisons qui prennent en charge une dizaine de personnes souffrant d'un handicap mental et/ou physique sont généralement dirigées par un couple d'aidants et tentent d'aborder une situation familiale. Après les soins aux personnes âgées, la commercialisation a également commencé dans les soins aux handicapés.

Les initiatives parentales, c'est-à-dire les structures mises en place et gérées par les parents de personnes souffrant d'un handicap mental ou physique, sont également en augmentation depuis l'introduction du financement personnel. Les parents mettent en commun les budgets personnels de leurs enfants et emploient du personnel ensemble. De cette manière, ils ont davantage leur mot à dire que dans un établissement traditionnel. 



Les listes d'attente s'allongent

Tout cela est positif, mais les listes d'attente pour un budget personnel continuent de s'allonger chaque année. Ces listes d'attente ne sont pas causées par le financement qui suit la personne, elles étaient là avant. Elles augmentent car le gouvernement flamand n'alloue qu'un budget limité aux soins aux personnes handicapées (1,8 milliard d'euros en 2020), alors que les personnes handicapées, comme tout le monde, vivent de plus en plus longtemps et que de plus en plus de personnes handicapées s'ajoutent chaque année.

Le sous-financement a pour conséquence que les personnes doivent attendre des années pour obtenir le budget personnel auquel elles ont droit. 

Ce sous-financement fait que les gens doivent attendre des années pour obtenir le budget personnel auquel ils ont droit. Les délais d'attente atteignent déjà 20 ans et ne feront que s'allonger dans les années à venir. En raison de ces listes d'attente, les aidants naturels (généralement des parents, des frères et des sœurs) doivent continuer à s'occuper gratuitement de leurs proches handicapés, même s'ils ne sont plus en mesure de faire face à ces soins. 

Comme il y a si peu d'argent pour payer les budgets personnels, presque tout l'argent disponible est consacré aux urgences : les personnes qui tombent soudainement sans soins informels parce que leurs parents, par exemple, meurent ou deviennent eux-mêmes gravement nécessiteux. Ils reçoivent (heureusement) rapidement un budget. Mais les personnes handicapées qui ont encore des soignants informels en bonne santé restent sur la liste d'attente. Leurs soignants informels n'ont pas non plus de perspective sur la durée de leur prise en charge. Le gouvernement ne peut même pas leur dire approximativement combien de temps ils seront sur la liste d'attente. Par conséquent, ils se sentent souvent très abandonnés à eux-mêmes.

Pas de flexibilité

En raison des longs délais d'attente, le système de financement personnel n'est pas non plus très flexible dans la pratique. Lorsqu'une personne handicapée a soudainement besoin de plus de soins et donc d'un budget plus important parce que sa santé ou celle de ses aidants informels se détériore, elle se retrouve à nouveau sur la liste d'attente. De plus, la demande d'un budget plus important est généralement la moins prioritaire car le gouvernement veut donner un budget au plus grand nombre de personnes possible. Ceux qui ont besoin de plus devraient donc s'asseoir en queue de peloton. Les rares ressources sont réparties entre le plus grand nombre de personnes possible. En conséquence, les aidants sont obligés de traverser leurs frontières pendant des années. Ce n'était pas le cas dans le passé. Toute personne qui avait une place dans un établissement recevait plus de soins rapidement et avec plus de souplesse lorsqu'elle en avait besoin. 

Économiser de l'argent

Afin de donner au plus grand nombre un budget personnel, le gouvernement flamand fait également des économies sur les budgets personnels (46 millions sous ce règne). Par exemple, elle a introduit de nouvelles catégories budgétaires qui sont généralement légèrement inférieures. Le gouvernement réduit également de 5 % les coûts liés à l'organisation que les établissements reçoivent. Selon le ministre flamand du bien-être, Wouter Beke (CD&V), il s'agit d'économies sur les structures et non sur les soins eux-mêmes. Les installations le contredisent : moins de personnel, c'est toujours moins de soins. Le gouvernement veut également réduire les coûts de gestion pour ceux qui emploient eux-mêmes des assistants. Cette économie entraîne également une réduction des heures d'assistance et donc des soins.
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Presque aucune aide aux soins pour les personnes handicapées pendant le confinement

SOINS ET SOUTIEN

Les personnes handicapées ont dû faire face à beaucoup moins de soins et de soutien pendant les jours sombres de la crise de la corona. C'est la conclusion d'une enquête menée par l'ASBL VFG auprès de plus de 600 personnes handicapées. Plus de la moitié des personnes interrogées ont vu leurs soins diminuer considérablement après le 13 mars. Ces chiffres sont inquiétants, car les personnes handicapées sont souvent complètement dépendantes des autres pour leurs soins.

Soins et soutien minimaux

Environ 58 % des personnes interrogées ont indiqué que leurs soins et leur soutien ont été fortement réduits pendant la crise de la couronne. Les possibilités d'accueil de jour et de soutien résidentiel ont été les plus problématiques. Seuls 10 et 13% des personnes interrogées ont pu les utiliser au cours des derniers mois. Les autres types de soutien ne sont pas beaucoup mieux : à peine 22 % peuvent encore compter sur un soutien ambulatoire ou mobile et 15 % sur une permanence téléphonique. L'aide pratique, comme l'aide-ménagère ou l'aide familiale, n'a guère été mieux notée. Seul 1/3 y a eu accès pendant le verrouillage.

Une personne interrogée : "Il n'y a pas d'hébergement de courte durée, mon orientation n'est plus autorisée et je n'ai que des contacts téléphoniques. Mes parents n'autorisent plus les soins à domicile parce qu'elle ne se lave pas les mains. En conséquence, ma chambre n'a pas été nettoyée pendant tout le mois, mon lit n'a pas été changé, la lessive n'a pas été faite, aucune aide à l'administration, ce qui signifie que les factures traînent et que je reçois des rappels,...".

Une communication peu claire

La perte des soins et du soutien n'a pas été la seule pierre d'achoppement pour les personnes handicapées. Près de 30 % des participants ont estimé que les rapports sur les mesures coronariennes n'étaient pas clairs et que beaucoup avaient besoin d'un intermédiaire pour "traduire" toutes les informations. Cela met en évidence un problème majeur : un groupe considérable de personnes n'est pas suffisamment atteint et informé.

Une personne interrogée : "Mon conseiller fait vraiment de son mieux pour que ce soit aussi clair que possible pour moi, mais je pense que les informations à la télévision et à la radio sont tellement confuses parce qu'elles sont parfois présentées différemment".

Des résultats inquiétants

Il est clair que les personnes handicapées sont exclues de l'équation lors de la crise de la couronne. "Nous sommes préoccupés par le fait qu'un groupe vulnérable a maintenant besoin de soins et de soutien supplémentaires", déclare Sophie Beyers de VFG. "Non seulement tous les soins tombent soudainement sur les épaules de la famille, mais parfois les personnes handicapées ne reçoivent tout simplement pas tout le soutien dont elles ont besoin.

En outre, nous ne devons pas sous-estimer les autres conséquences des mesures coronaires. Sophie Beyers : "Si une personne sur trois indique qu'elle ne comprend pas la communication du gouvernement et des autorités locales, cela indique un problème. Les contacts sociaux des personnes handicapées sont fortement limités par la crise de la couronne, et nous ne pouvons donc pas supposer que tout le monde peut simplement obtenir des explications supplémentaires. L'information doit être accessible à tous".

La VFG préconise donc d'être mieux préparée à l'avenir. Sophie Beyers : "Si un verrouillage s'avère à nouveau nécessaire à l'avenir, nous ne devons pas laisser tomber les personnes handicapées à nouveau. Nous ne pouvons pas demander à leur réseau informel de leur fournir tous les soins et le soutien dont ils ont besoin. Nous devons nous assurer que les personnes handicapées reçoivent le soutien et les informations dont elles ont besoin. Nous devons également éviter qu'une reprise des soins et du soutien ne prenne trop de temps. La "nouvelle normalité" que nous retrouvons tous aujourd'hui ne s'applique pas encore à toutes les personnes handicapées".

La raison de l'interruption des soins et du soutien est principalement due au fait que la distanciation sociale ne pouvait pas être assurée (35 %). Près de 20 % ont été informés que seul le manque d'équipements de sécurité, tels que les masques buccaux, en était la cause. 16% n'ont reçu aucune raison pour l'interruption de l'activité.  
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COMITÉ CORONA

"Même les patients en soins palliatifs n'ont reçu aucune visite.

Pendant la fermeture, 42 % des personnes handicapées qui avaient acheté leurs propres soins ne pouvaient pas accéder à leur établissement. Tous les conseillers se sont tus. Certains étaient assis à la maison et ne pouvaient même pas faire leurs courses. 

Les adultes handicapés peuvent disposer de leur propre budget. Ils achètent ensuite des soins auprès d'un établissement ou d'un autre prestataire de soins. A partir du 13 mars, début de la fermeture, cela est devenu très difficile : 42 % des personnes qui achètent de l'aide disent qu'elles ne pouvaient plus faire appel aux conseillers de leur établissement. Les alternatives étaient difficiles à trouver parce que tout le monde devait être enfermé.

Un sur cinq a déclaré qu'il devait manquer dix heures d'assistance chaque semaine. Deux sur trois ont reçu beaucoup moins de soins paramédicaux : faute d'équipement de protection, les physiothérapeutes ont cessé leurs activités. Les chiffres proviennent d'une enquête à grande échelle menée par l'organisation d'usagers Independent Living. Le directeur général Dave Ceule les a présentés hier à la commission corona du Parlement flamand. De nombreux membres nous ont dit que leur vie s'était vraiment détériorée à la suite de la crise de la couronne", a déclaré M. Ceule. Quelqu'un a appelé pour dire qu'il ne voyait que son infirmière. Toute autre aide a disparu. Une de mes collègues, qui vit de façon très indépendante avec l'aide de l'assistance, a dû retourner vivre chez ses parents déjà âgés. Certaines personnes étaient seules à la maison et n'avaient personne pour aller faire leurs courses. Une personne nous a dit qu'il était en phase palliative et qu'il ne lui restait que quelques mois à vivre. Pourtant, personne ne lui a rendu visite et il savait qu'il mourrait seul de toute façon".

Il existe également un grand groupe qui absorbe le budget des soins de santé sous la forme d'un bon : l'argent va alors directement à l'établissement. Le 13 mars, ces personnes ont été confrontées au choix suivant : soit rester dans l'établissement ou le groupe de vie pendant toute la durée du confinement, soit rentrer chez elles. Curieusement, même dans ce dernier cas, le budget est resté avec les installations qui, à l'époque, pendant ces premières semaines, n'offraient plus aucune aide ou soutien. Ils sont retournés aux résidents qui étaient restés avec eux.

Une collègue qui vivait de façon très indépendante avec l'aide de l'assistance a dû retourner vivre chez ses parents déjà âgés.

Dave Ceule 

Administrateur Independent Life

La députée flamande Ann De Martelaer (Groen) qualifie ces observations d'énième brèche dans l'image du ministre du bien-être social Wouter Beke (CD&V). Elle plaide en faveur de l'abandon du système de bons et de l'octroi à toutes les personnes handicapées de leur propre budget de soins, quelle que soit la manière dont elles souhaitent organiser leurs soins : "Cela obligera les établissements à continuer à fournir une aide même en situation de crise".



Dépendant comme un bébé

Deux témoignages de mères ont montré que le choix pour les parents d'enfants qui séjournent dans un établissement était très difficile. Comme celle de Rita Jaenen (80 ans). Sa fille Barbara (57 ans) rentrait à la maison tous les week-ends avant le confinement. Je ne peux le faire qu'avec l'aide de son frère et de sa sœur, de ses amis et de sa famille, ainsi qu'avec des aides professionnelles. Barbara est dépendante comme un bébé. Elle est assise dans un fauteuil roulant, souffre d'épilepsie sévère, peut entendre et voir mais vit toujours dans son propre monde. Ce sont mes mains qui lui parlent : si je la lave, l'habille.

Jaenen a choisi de ne plus ramener sa fille à la maison les week-ends pendant le confinement. "Le personnel a fait preuve d'un grand engagement. Mais tout le soutien a été perdu : l'ergo, le kine, les parents, les bénévoles. Ils y ont passé trois mois ensemble dans leur groupe. Puis un détenu s'est avéré avoir le covid-19. Une semaine plus tard, Barbara a contracté une fièvre. Elle a dû rester seule dans sa chambre. "Vous ne pouvez pas lui expliquer quelque chose comme ça.

"Après quelques jours, elle n'avait plus envie de manger ni de boire. Les superviseurs m'ont appelé : quel dommage que vous ne soyez pas là maintenant. Quelques jours plus tard, ils l'ont emmenée d'urgence à l'hôpital. Ce soir-là, je l'ai revue pour la première fois. Le lendemain matin, Barbara a pleuré pendant des heures. "Il fallait que ce traumatisme sorte.



La fille de Jaenen n'a pas été infectée, mais il lui a fallu des semaines pour s'en remettre. Jaenen l'a ramenée chez elle : "Avec l'aide de Jan et de tous les autres. J'ai pensé qu'elle méritait de rester à la maison pendant un certain temps.



Jaenen n'est toujours pas autorisé à se rendre dans la communauté. Les mesures sont beaucoup trop strictes et ne sont pas adaptées à ces personnes vulnérables. Ils ne font pas non plus beaucoup confiance aux parents".
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Joke (40 ans) est handicapé et attend un budget dans un centre de soins résidentiel : "Je ne sais pas si cela me sera utile dans 3 ans".

Joke Mariman (40 ans) souffre d'une maladie du tissu conjonctif et est sur une liste d'attente pour un budget personnel. En attendant l'octroi du budget, elle vit dans un centre d'hébergement à Zottegem, avec toutes ses conséquences. "Je dois me coucher entre 21h et 21h30. J'aimerais m'endormir quand je suis fatigué, mais je n'ai pas ce choix", dit Mariman. Son dossier a été approuvé, mais en raison d'un manque de ressources au gouvernement flamand, elle est sur une liste d'attente. Elle doit attendre encore trois ans pour son budget, mais pour une personne atteinte d'une maladie évolutive, c'est très long.

Regardez le débat sur les longues listes d'attente dans les soins aux personnes handicapées avec Vera Jans (CD&V) et Björn Rzoska (Groen) de "Terzake" ici :


