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Introduction
PG souhaite la bienvenue aux participants et présente ses meilleurs vœux à chacun.

Il passe à l’approbation du PV de la réunion du 30 novembre 2012, qui est approuvé sans remarques.

Il signale que, pour les prochaines réunions qui auront lieu les 18 et 25 janvier, les travaux commenceront à 9h30, et continueront le plus loin possible dans la journée. 

IW signale qu’elle ne pourra être présente le 25, mais enverra ses remarques par écrit. 

Il est convenu qu’un point général sur le rapport alternatif sera présenté lors de l’AG du BDF du 29/01/2013. 

Une nouvelle AG, extraordinaire, sera organisée le 14/06/2013, pour arrêter le rapport définitif. 

Entretemps, les différents conseils d’avis pourront se positionner sur le texte du rapport durant le mois de mai 2013. 

Il est convenu aussi que le secrétariat établira un calendrier de travail pour 2013. 

PG cède ensuite la parole à OME.
OME précise que la réunion de ce jour portera sur les versions néerlandaise et française des articles 22 et 23. Si on a le temps, on abordera aussi l’article 25. 
L’analyse des articles en séance est basée sur la version NL, corrigée et annotée par IW. 

Article 22 – Respect de la vie privée 
· Partie C

§ 2 et 3. 

ED souhaite que les 2 paragraphes soient regroupés en un seul, et demande de remplacer le mot « relèvent » par le mot « constatent ».

GM précise que tout n’est pas toujours dans l’intérêt de la PH. 

Pour RV, ce point ne semblait pas clair : en effet, si on prend les données médicales, il s’agit aussi de données, mais qu’on ne peut transmettre. Il constate aussi qu’à un moment donné, on parle d’informations « utiles ».

Il demande de faire attention à ne pas demander quelque chose qui ne soit pas réalisable, mais d’avoir aussi à l’esprit qu’il faut pouvoir permettre certaines choses, sinon plus rien n’est faisable. 

GM demande aussi qu’on réfléchisse à l’utilisation des données (voir notamment le § 12), mais tout en veillant à ce que le professionnel reste « outillé » convenablement, pour éviter ce qui pourrait être une pénalisation pour la PH.

GM demande, au §3, de mettre au pluriel : « en tous genres ».

En ce qui concerne les éléments probants (note de bas de page n° 1), ED vérifiera, mais sans être certaine qu’elle pourra en fournir. 

§ 8.    

GM signale une faute de frappe (dans le cas où), et demande que l’accord de la personne soit complété par « accord de la personne, ou de son représentant légal, ou de sa personne de confiance ». 

DTE signale que pour le représentant légal, ce n’est pas un problème s’il n’est pas cité, étant donné qu’il agit de facto en vertu des dispositions légales. Pour la personne de confiance, c’est plus compliqué car son rôle n’est défini que dans des circonstances spécifiques : la loi sur les droits du patient, et le projet de loi Terwingen réformant les régimes d’incapacité et instaurant un nouveau statut de protection conforme à la dignité humaine, mais le rôle de la personne de confiance n’est pas défini ailleurs. 

GM retire donc sa demande d’adaptation de ce passage. 

§ 8 à 10. 

RV estime que la structure de ces paragraphes n’est pas claire, car on y mélange différentes choses. C’est ainsi par exemple que la première phrase du § 9 a trait à ce qui est dit au § 8, alors que la deuxième phrase fait référence à tout-à-fait autre chose. Il demande donc de restructurer ces trois paragraphes. 

§ 9.

GM relève que les listes d’attente sont parfois multiples. 

§ 10. 

GM confirme qu’il n’y a pas de principes formels qui édictent des règles opérationnelles, et donc in fine il n’y a pas de modus operandi. On constate qu’il y a plein de règles, mais pas de règles générales. 

RV constate aussi que des professionnels détiennent parfois des informations sans que la PH ne le sache, et cela c’est encore plus dangereux. 

PG explique que, souvent, ce sont les parents qui demandent que les enfants soient sur les listes, notamment parce qu’ils se demandent ce qu’ils deviendront après leur décès. Mais l’essentiel, c’est l’utilisation qui est faite de ces données. Elles doivent être sécurisées, pour qu’on ne puisse pas en abuser.  
Pour RV, le grand problème est qu’on n’a pas suffisamment de respect pour la PH en tant que telle. 

PG ajoute que, ce qu’il faut craindre avec ces listes, c’est le clientélisme, et autres attitudes du genre. Ce qui est important, c’est que le contenu de  ces bases de données soit utilisé de façon éthique. 

GM résume : il faut donc émettre les craintes que certaines listes ne soient pas suffisamment sécurisées, mais il faut aussi permettre aux professionnels de fonctionner.     

Pour ED, il faut que : 

· La PH soit informée de l’existence de données qui la concernent ;

· L’on sache qui a accès à ces données, et pour quoi faire ;

· Evaluer l’opportunité des informations spécifiques demandées sur le handicap. 

ED souhaite que ce dernier point fasse aussi l’objet d’une recommandation.

DTE donne l’exemple des principes suivis dans le cadre du réseau de la Banque-Carrefour de la sécurité sociale : 

· Principe de finalité et proportionnalité : une application doit se limiter à traiter l’information dans un but bien précis, ce traitement doit être explicite et légitime.  
· Traçabilité : qui a accès à quoi. 

Pour ED, les pouvoirs publics doivent préciser les règles, de manière à ce que les PH ne doivent pas communiquer des informations qui ne sont pas nécessaires. 

Pour RV, il faut intensifier la politique de réalisation des audits de qualité, pour vérifier si les règles sont respectées comme prévu. 

GM ajoute que les règles ne doivent toutefois pas dépendre et varier pour chaque institution. A un certain moment, cela doit être régi par l’Autorité, sinon on risque d’être confronté à des situations tout-à-fait différentes et variables.  
RV confirme que les pouvoirs publics ont une responsabilité permanente en la matière, et que cela doit apparaître dans les textes. 

PG insiste sur la nécessité de la mise en place de contrôles de traçabilité des transactions, et sur la nécessité de prévoir, dans le règlement du travail, des sanctions en cas de non respect des règles. 

IW se demande si, pour les PH, ont peut s’écarter des principes généraux régis notamment par la loi sur la protection de la vie privée.   
GM rappelle que la loi prévoit des protections supplémentaires, notamment pour ce qui a trait aux données médicales, mais se demande si des mesures d’exécution suffisantes ont été prises. 

Pour IW, on doit surtout mettre l’accent sur le fait que la PH doit savoir ce qui existe à son sujet, dans quelle base de données, et de quelle manière ces informations sont utilisées.   

DTE résume la discussion sur ces paragraphes : 

· Des dispositions légales existent 

· Mais il faut veiller à ce qu’elles soient mises en œuvre correctement 

· Il faut aussi veiller à l’information de la PH

· Enfin, la PH ne doit pas être obligée de communiquer des informations qui ne sont pas nécessaires. 

§ 13.

GM demande d’ajouter dans le titre précédant le § 13 : « vivant en institution ou les fréquentant »    
GM demande qu’on fasse mieux apparaître dans le texte le manque de chambres privatives individuelles, et donc aussi le peu de possibilités de vie de couple. Cette situation est générée par le fait que les pouvoirs subsidiants ne subsidient pas suffisamment la construction et l’entretien des chambres privées. Or, toute personne a droit à un espace privatif. Et un espace privatif, ce n’est pas une partie de pièce séparée du reste par un paravent ou une tenture. Il doit s’agir d’un local privé individuel. 

GM ajoute que l’immixtion est quelque chose de très important, car peu d’institutions instaurent des règles telles que frapper avant d’entrer dans une chambre, etc. Or, on ne doit pas tolérer, à l’égard des PH, des attitudes ou des comportements qu’on ne tolère pas à l’égard des personnes valides. 

GM va demander à une institution qui a instauré un code de conduite si on peut l’utiliser comme illustration dans le rapport alternatif. 

§ 16. 

Dans le titre, au dessus du § 16, il manque le mot « privée » après le mot « vie » : respect de la vie privée …        
GM demande qu’on utilise le mot « résidents », plutôt que le mot « pensionnaires ». 
§ 17.

IW signale que dans le texte néerlandais, on utilise la terminologie « hulpdienst », mais qui concerne les services de secours (pompiers, etc.). Il faudrait utiliser « ondersteundienst ».

§ 16 et 17. 

IW se demande s’il faut reprendre ces paragraphes, étant donné que les idées ont déjà été formulées dans les paragraphes précédents.  

ED confirme qu’il faudrait revoir cela tenant compte de la reformulation demandée, et que c’est tant mieux si on peut alléger le texte. 

GM marque son accord avec ce point de vue, mais insiste sur l’obligation de faire apparaître la nécessité du respect de la vie privée en institution, car il s’agit d’un point sur lequel il faudrait essayer d’obtenir une recommandation à l’Etat belge par le comité des experts de l’ONU. 

§ 18. 

GM demande s’il existe un code de déontologie « officiel » pour les éducateurs. 

ED se renseignera. 

RV se demande même s’il existe un statut pour les éducateurs. 

PG rappelle que tout le monde, y compris les volontaires, est tenu par le secret professionnel. 

§ 19. 

GM se demande s’il est important que la PH connaisse le(s) code(s) de déontologie.     
DTE se demande aussi s’il faut entrer dans ces détails. En effet, on en revient toujours aux mêmes faits : il existe des lois, mais il faut veiller à ce qu’elles soient mises en œuvre correctement. 

ED abonde dans ce sens, et ajoute que les recommandations 2 et 3 illustrent très bien ce que l’on veut dire. 

§ 22.

GM se demande, en ce qui concerne « l’accès complet », comment cela se passe sur le terrain pour les données médicales. 

RV ajoute que les choses sont encore rendues plus complexes, plus difficiles, par l’éparpillement des compétences. 

· Partie D
GM demande une recommandation sur l’espace privatif individuel. C’est probablement quelque chose qui devra apparaître aussi dans l’article 23 (Respect du domicile et de la famille), mais ce n’est pas dérangeant que cela apparaisse à deux endroits. 

OME demande s’il ne faut pas aborder, dans les recommandations, la question de la sensibilisation aux dangers des réseaux sociaux. 

Pour GM et ED, il s’agit d’un problème plus général, qui concerne tout le monde, et elles ne l’aborderaient donc pas dans le rapport alternatif.  
MM rappelle le danger des précisions, telles qu’Anysurfer, et des revendications spécifiques dans les recommandations, déjà évoqué dans la partie C.
Les participants sont d’accord pour inclure dans les recommandations :
· l’accessibilité généralisée à l’information pour tous, handicapés ou non, indépendamment de l’âge, du degré d’éducation ou du statut social, dans tous les services destinés au public, qu’il s’agisse des pouvoirs publics (fédéral et entités) ou du secteur privé
· l’obligation de mettre en place des aménagements raisonnables

· la prise en charge de ces aménagements sur le plan financier 

· la mise en place d’une législation obligeant les firmes de mettre en vente des produits aménageables
· une recommandation spécifique pour la langue des signes, puisqu’elle est clairement évoquée dans l’Art.21 e), que IW se chargera de formuler.
Article 23 – Respect du domicile et de la famille  
GM rappelle que le droit de fonder une famille, c’est aussi le droit d’avoir des relations personnelles. Elle souhaite que cet élément apparaisse dans les titres et dans les items. 

GM constate aussi que le respect du domicile n’est pas identifié, et estime qu’on peut le faire en se basant sur les réflexions émises pour l’article 22 : 

· le respect de la vie privée en institution 

· l’interdiction d’immixtion (il y a aussi des services sociaux qui rentrent parfois « tambour battant » dans les familles !)

§ 2.

PG demande de corriger une faute d’orthographe, dans la dernière ligne du paragraphe : « tussen twee personen »    
§ 3.

GM préférerait qu’on écrive « … ne sont pas encouragées … » plutôt que « …sont découragées … ». 

§ 5.

GM estime qu’il existe un troisième frein : les limites institutionnelles. Une grossesse en institution est ainsi quelque chose de très difficile. 

RV ajoute que ce même type de réflexion doit être fait à propos du § 20. Il faut aussi faire comprendre aux autorités qu’elles ont des responsabilités à assumer. 

§ 6.

Même si elle est consciente qu’on en parle plus loin, GM souhaite qu’on ajoute « et les stéréotypes par rapport à ce que la société établit comme normes … ». 

RV demande si c’est quelque chose de spécifique à la société belge ; n’est-ce pas plus général dans nos sociétés occidentales. 

DTE confirme et propose de supprimer le mot « belge ». 

§ 7.

Dans le texte néerlandais, PG demande de remplacer « bijzonder onderwijs » par « buitengewoon onderwijs ». 

IW signale ne pas être spécialement d’accord avec le contenu du § 7 pour ce qui concerne les enfants sourds. 

RV confirme que pour lui aussi il ne faudrait pas présenter les choses de façon aussi contrastée. 

PG propose donc en conséquence de remplacer « beaucoup d’enfants » par « un certain nombre d’enfants ». 

§ 9.

GM popose de supprimer le mot »belge » (voir discussion à propos du § 6), et demande de compléter la phrase de la manière suivante : « … la société tendent à dénier la vie affective des PH, ou, dans le meilleur des cas, à la confiner à la rencontre de … ». 

§ 11 à 13. 

GM demande d’être attentif à la rédaction de ces paragraphes au moment du dépôt du rapport devant les instances de l’ONU, car le projet de loi Terwingen réformant les régimes d’incapacité et instaurant un nouveau statut de protection conforme à la dignité humaine sera probablement entré en vigueur à ce moment-là. 

§ 15. 

GM vérifiera auprès de l’AWIPH et de PHARE si cette affirmation est toujours correcte étant donné l’évolution connue en matière de garde alternée, notamment. 

PG vérifie en cours de séance côté néerlandophone, et confirme qu’au VAPH, une double intervention est possible. 

§ 17.

GM demande de remplacer le mot « membres » par le mot « partenaires ». En plus, elle se demande si l’affirmation émise est fondée ; on n’a en tout cas aucune preuve, et propose de supprimer ce passage. 

§ 18.

GM demande de supprimer le mot « globalement ». 

§ 20. 

Voir réflexion émise par RV lors de la discussion du § 5.     

§ 21.

Pour GM, il faudrait aussi évoquer les a priori du corps médical, qui décourage souvent les femmes handicapées à assurer une maternité. Et elle rappelle qu’il y a aussi les limites institutionnelles : un projet de maternité est souvent avorté, et lorsqu’il ne l’est pas, il est souvent « externalisé » : la PH doit quitter l’institution, parce que l’encadrement, l’espace, etc., ne sont pas prévus. C’est d’ailleurs une des raisons pour lesquelles la contraception est quasiment imposée en institution. 

§ 22.
GM rappelle la future entrée en vigueur du projet de loi Terwingen réformant les régimes d’incapacité et instaurant un nouveau statut de protection conforme à la dignité humaine (voir discussion des § 11 à 13). 

GM trouve bizarre que soit inscrit dans la loi sur la minorité prolongée le déni de procréer. 

DTE se demande s’il ne s’agit pas plutôt de l’interdiction d’exercer l’autorité parentale. 

Il est convenu de demander l’avis de Marie Horlin. 

RV fait aussi remarquer que les titres au-dessus du § 22 est différent en français (« les freins légaux ») et en néerlandais (« Wetgeving ») 
  
§ 23.

Ce paragraphe sera supprimé, car on n’a aucune preuve que l’accès à l’adoption est réellement plus sévère pour une PH que pour une personne valide. 

§ 24. 

Cette affirmation résulte des fiches du Conseil bruxellois, mais l’ensemble des membres se demandent si elle est bien correcte.  

Des informations supplémentaires seront demandées à Marie Horlin. 

§ 29.

GM demande de préciser que le manque d’aides suffisantes reçues par les parents résulte d’un manque de services adéquats et suffisants. 

IW estime aussi qu’il est important, à cet endroit, d’insister sur le fait que les parents ne reçoivent que des informations médicales, et qu’en conséquence ils ne peuvent pas poser des choix corrects sur l’éducation de leurs enfants.  Or, le handicap ne doit pas être vu de façon purement et exclusivement médicale (problème de l’implant cochléaire). 

Pour OME, cette réflexion a sa place ici, mais il signale qu’elle est aussi présente dans la rédaction de l’article 25 (santé) qui sera examiné plus tard. 

ED constate qu’on évoque la situation des parents qui ont un enfant handicapé, mais estime qu’il faudrait aussi évoquer les parents qui sont eux-mêmes handicapés, et qui ont aussi besoin d’une aide. Il suffit peut-être pour cela d’utiliser dans la rédaction la formulation « et/ou ». 

§ 30.

GM estime que ce paragraphe est redondant avec le § 29. 

§ 32.

GM estime qu’il y a l’effet des représentations sociales, mais aussi et surtout le manque de support aux familles. 

§ 33.

GM demande de mettre au pluriel les mots « aides supplémentaires ». 

Il faudrait aussi préciser qu’il s’agit d’aides supplémentaires en termes de services, et il ne faut pas oublier de préciser les conséquences que cela a en termes de carrières, surtout pour les femmes. Cette obligation de mise en place de services supplémentaires par l’Etat est quelque chose d’important, qui devrait apparaître dans les recommandations. 

§ 36.

GM demande d’ajouter que les dispositions sont parfois trop limitatives : par exemple, les possibilités d’interruption de carrière sont trop limitées dans le temps.

GM demande aussi de supprimer les mots « « et de mineurs prolongés ». 

§ 37.

GM attire l’attention sur le fait que les familles ne demandent pas que cela uniquement, et il ne faudrait pas pouvoir interpréter comme cela. Elle propose de compléter la fin de la deuxième phrase comme ceci : « … que leur investissement soit soutenu (services), reconnu et protégé … ». 

§ 45.

GM demande de compléter la phrase : « le poids social qui repose sur l’aidant proche et le manque de services contraignent trop souvent … ».    

§ 47.

ED demande de reformuler la première phrase. Formulé tel que ce l’est actuellement, cela aboutit à critiquer les familles qui ont fait ce type de choix. Il faut faire apparaître que cela doit être un choix libre. 

Il est proposé la rédaction du paragraphe par l’actuelle deuxième phrase, et de continuer avec « Dans le contexte sociétal actuel, le recours à la solidarité familiale doit être un libre choix, et pas une solution qui s’impose à la famille ». 

§ 50.

Avant-dernière ligne : GM demande de supprimer le mot « illégales ». Elle ajoute que le résultat de cet état de fait n’est pas dû uniquement au problème d’information. Elle propose la rédaction suivante : « Des pratiques de contraception forcée et de stérilisation, qui plus est souvent pratiquées à l’insu des personnes concernées, sont rapportées de manière confidentielle aux ORPH ».     

· Partie D
§ 1.

ED demande d’ajouter la notion « si la PH en exprime le besoin ».

GM demande d’ajouter le mot « relationnelle » : « une vie relationnelle, affective, sexuelle et familiale harmonieuse ».    

§2.

ED demande d’ajouter « conforme à leur projet de vie ». 

GM demande d’ajouter le mot « relationnelle » : « une vie relationnelle, affective, sexuelle et familiale harmonieuse ».    

§1 et 2.

PG estime que les deux paragraphes disent la même chose. 

RV ne partage pas entièrement ce point de vue, mais confirme par contre que le tout pourrait être remis en une seule phrase. Il estime qu’il faudrait aussi ajouter les parents, ainsi que les professionnels qui gravitent autour de la PH : éducateurs, enseignants, etc. Les pouvoirs publics ont aussi une responsabilité en la matière, et il doit s’agir d’une action permanente, pas uniquement ponctuelle. 

GM propose d’ajouter une recommandation : demander aux autorités de développer une politique en vue de mettre en place des services adéquats et suffisants comme un ensemble de supports à la parentalité.

GM rappelle aussi la nécessité d’une recommandation sur le développement de politiques (accompagnement, chambres individuelles, information, vie sociale, etc.) qui permettent aux personnes institutionnalisées de développer des relations personnelles, affectives, sexuelles et familiales. 

RV précise encore que par « services », on entend le service en lui-même mais aussi la prestation du service. En néerlandais, « diensten » et « dienstverlening ».       

Conclusion

OME adaptera les remarques des participants dans le texte et les recommandations.
Divers

PG remercie les participants et clôture la réunion à 13h45.
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