BDF – Rapport alternatif (RA) 

 Comité de suivi
2013/01/18
Présents :

	Gyselinck
	Pierre (PG)
	BDF / KVG

	Wouters
	Ilse (IW)
	Fevlado

	Marlière
	Gisèle (GM)
	CSNPH / ASPH


Excusés :

	Meirlandt
	Hans
	Cocom

	Janssens 
	Herman
	KVG

	Berhin
	Julie-Anne
	FFSB

	Van Gaever
	Wico
	?

	Tolfo
	Flavio
	Cocof-Cocom / Briques du GAMP

	Vandenbroucke
	Nathalie
	BDF / VFG

	Horlin
	Marie (MH)
	ANAHM

	De Smet
	Emilie (ED)
	CWPH / Altéo

	Vrydag
	Ronald (RV)
	Ligue Braille – Braille Liga


Secrétariat :

	Magritte
	Olivier (OME)
	

	Tresegnie
	Daniel (DTE)
	

	Ramboux
	Annick (ARX)
	


Introduction
PG souhaite la bienvenue aux participants et cède la parole à OME.
OME précise que la réunion de ce jour portera sur les versions néerlandaise et française de l’article 25, relatif à la santé. 
L’analyse de l’article ne peut se faire sous format électronique en séance, suite à un problème de connexion au réseau de la DGPH dans la salle, et est donc basée sur des copies disponibles sous format papier, en FR et NL.
Article 25 – Santé 
· Partie C

§1 

GM demande d’ajouter en fin de § : ‘Et d’autre part, le maillage ne permet pas toujours de prendre en compte des situations de handicap ou de maladies handicapantes dans leur spécificité très particulière et/ou aiguë’, car c’est quelque chose qui peut mettre les PH dans l’embarras.
§2
GM demande d’ajouter : ‘… en situation de précarité, de par la faiblesse de leurs revenus et/ou de l’ampleur des coûts des soins de santé’.
2. Information et communication dans le secteur de la santé
§5    

GM fait remarquer que c’est le manque d’informations qui génère des problèmes : donc à corriger.
IW signale une mauvaise traduction dans la version NL, car ‘informatieverlening’ signifie ‘fourniture d’informations’.
b) L’annonce du handicap
§11

Coquille : ajouter ‘…beaucoup de la vie….’

Remplacer : ‘… de l’intéressé’ par ‘…de la personne concernée’.
§14

IW signale qu’en NL, ce n’est pas pluri- mais toujours ‘multidisciplinaire’.

GM précise qu’en FR on peut mettre pluri- ou multi- en fonction de ce qu’on veut dire, mais de faire attention aux termes utilisés, au niveau de la législation.
c) Situations de maladies 

§23 et suivants
IW demande de préciser, en parlant du médecin,  ‘un médecin pouvant communiquer et adapter son discours à tous les types de handicaps’ sans préciser qu’il s’agit de sourds, aveugles, etc…

IW fait également remarquer qu’il n’y a pas que des personnes sourdes et propose : 
· de résumer, en un seul paragraphe, les §23-24-25 
· de supprimer les §26-27-28 et les remplacer par un paragraphe décrivant un problème important en Flandre, à savoir que la plupart des médecins demandent que les PH payent elles-mêmes leur interprète, ce qui n’est pas normal.
DTE suggère de mentionner également dans les recommandations générales le fait qu’il n’appartient pas à la PH d’en supporter les frais, ce que tous les participants approuvent.
§30-31-32

IW ne comprend pas le sens de ces 3 paragraphes, d’autant qu’aucune recommandation n’y est associée.

GM répond que pour de nombreuses PH, le problème réside dans le fait de devoir se déplacer pour chaque examen différent, d’où leur demande de regrouper les examens cliniques afin qu’elles n’aient à se déplacer qu’une seule fois. Dans les faits, il n’y a pas de liberté de choix : on va là où les examens sont réalisables, car ce n’est pas possible ailleurs.
DTE précise que c’est le cas également pour les valides, mais que la situation de handicap aggrave le problème : il faut parler des conséquences résultant du manque de choix, tant celui relatif au médecin qu’à celui du lieu de traitement.

De la discussion sur le sujet, il est décidé

· de maintenir les §30 et §31

· de réécrire le §32, afin d’en exprimer l’idée en termes de conséquences.
d) Situations d’urgence - hospitalisation

§33 et suivants

Suite à la discussion entre les participants, il est décidé de
· résumer le §35 pour les aveugles et le §36 pour les sourds (avec son illustration se trouvant aux §40 et suivants)
· de créer un §37 pour le handicap mental et un §38 pour la grande dépendance

Pour illustrer les 2 dernières catégories, 

· pour les handicapés mentaux, PG décrit les problèmes auxquels ils font face lorsqu’ils doivent entrer en clinique : ils ne reçoivent aucune forme d’information et reçoivent des traitements dont ils ont peur, sans en comprendre les raisons
· en ce qui concerne la grande dépendance, GM énumère les problèmes dans les hôpitaux : lit trop haut, table d’examen mal adaptée, personnel soignant mal formé, etc…
e) Vie affective, vie sexuelle, maternité

§57
GM : remplacer les « bons gestes » par ‘gestes appropriés’.
IW : laisser le terme ‘correct’ dans la version NL.
f) Fin de vie
§58 et suivants
De la discussion entre les participants sur ce sujet, il ressort que, tout en respectant le libre choix de chacun, il faut éviter que l’on fasse l’amalgame entre handicap et euthanasie, comme cela a été présenté récemment dans la presse, avec le cas de l’euthanasie accordée à des jumeaux nés sourds, dont la détérioration progressive et irréversible de leur état de santé allait provoquer des pathologies diverses, dont la cécité : la presse n’a retenu que ce dernier handicap comme étant la raison principale de ce choix.
IW propose de scinder le §58 et d’y aborder les deux points de vue suivants :

· le respect du choix de l’euthanasie en phase terminale, sous consentement ‘éclairé’ et dans le respect de la législation
· la nécessité, pour les PH, de recevoir toutes les informations disponibles quant aux accompagnements accessibles, quel que soit le handicap.
§62

OME signale une distraction lors de la rédaction : il ne gardera que les abréviations ‘ORPH’ et ‘SAPH’, qui seront repris dans une liste générale.

§63

PG estime que les problèmes ne sont pas bien traités dans la formation médicale, au niveau éthique.
§64-§69

Les participants trouvent que ces paragraphes, qui n’ont rien à voir avec « la fin de vie », doivent être placés sous un intitulé différent, ayant trait à l’accès financier aux soins de santé.
§65

A supprimer, sinon il faudrait développer le sujet quant aux pratiques de concertations, ce qui mènerait trop loin et risque de poser problèmes.
§69

GM souhaite que le sujet soit développé en tenant compte des remarques suivantes :
· les informations sont généralement disponibles, mais pas au moment où la PH en a besoin, au début d’un traitement, par exemple, et certains opérateurs pourraient intervenir
· les mutuelles, par exemple, disposent de ces d’informations et pourraient les proposer aux PH aux moments-clés, mais n’en ont pas le droit : le droit à la vie privée pénalise donc l’accès à l’information.
DTE intervient pour faire remarquer que
· d’autres acteurs d’accompagnement existent aussi (médecins, AS, APH) ; ce serait plus simple s’il n’existait qu’une seule mutuelle, mais la réalité belge est là, et il faut trouver une balance entre l’intérêt général et le particulier

· il faut faire attention à la manière dont c’est formulé, afin d’éviter les dérapages d’interprétation possibles 
· une formule globale demandant ‘d’autoriser les acteurs, possédant les informations, d’agir d’initiative’ va à l’encontre du droit à la vie privée.
OME propose de le formuler dans le sens de ‘laisser un champ plus large aux mutuelles pour informer les PH’.
GM suggère une démarche conjointe d’investissement des mutuelles : à la fois informative et de défense des droits du patient.
GM considère que le premier problème de l’accès aux soins de santé est financier et souhaite qu’une recommandation générale y soit consacrée.
Dépistage précoce de la surdité : défaut d’accompagnement - un débat éthique

§75-83
IW signale qu’en Flandre, on ne veut plus revenir sur le débat concernant l’implant cochléaire, et donc ne plus en discuter dans un point spécifique :
· Il vaut mieux aborder le sujet dans le point « prévention », afin que les parents puissent prendre une décision avant la naissance de l’enfant, lors du dépistage précoce de la surdité
· La discussion éthique doit plutôt être résumée dans le point « annonce du handicap », au §18, sans le développer
· En outre, pour le §18, même chose que pour la FFSB, en ce qui concerne l’implant cochléaire : l’y insérer comme illustration, sans le développer.
§84

IW considère que ce paragraphe concerne plutôt l’eugénisme :

· Soit on le supprime entièrement,
· Soit on le développe dans le cadre de la manipulation génétique préventive, afin d’éviter de concevoir des enfants porteurs d’un handicap quelconque, sans référence spécifique à la surdité.

· Dans ce dernier cas, il faudrait alors aborder ce sujet dans un point précédant celui de « l’annonce », si l’on veut suivre une présentation logique.
Le coût de la santé
A la remarque de GM, signalant qu’il n’est fait aucune référence à la faiblesse des revenus, DTE répond que ce sera développé dans l’Art.28.

GM souhaite, malgré tout, qu’on en fasse déjà mention ici, quitte à renvoyer à l’Art.28, en référence de bas de page.

§88

GM a 2 remarques pour ce paragraphe :
· remplacer ‘et’ par ‘et/ou s’avèrent trop onéreux’
· ajouter qu’il faut mettre en place une discussion/réflexion pour fixer le montant de certains dispositifs (orthèses et adaptations spécifiques de certaines voiturettes), dont les prix sont actuellement très variables d’un point de vente à l’autre.
§89 et 89’ (les deux « 89 »)

Après discussion, il est décidé de supprimer ces paragraphes (ainsi que la référence 12, en bas de page) et d’indiquer simplement que les primes d’assurances hospitalisation coûtent cher et ne sont pas à la portée de toutes les PH.
§92 à §95

IW souhaiterait que ce soit présenté autrement, sous forme d’illustration. 

Etat de santé et services bancaires ou d’assurance
§96 à 98
DTE indique que ces paragraphes n’ont pas leur place ici, mais dans l’Art.28 : le handicap a des répercussions sur les revenus.
· Partie D
Outre l’ajout des recommandations évoquées précédemment, IW souhaite que des recommandations mettent l’accent spécifiquement sur :
· l’accessibilité à l’ensemble des services de santé pour tous les types de handicaps, en accordant une importance particulière aux handicaps sensoriels (surdité, cécité, déficience intellectuelle)
· la formation du personnel médical, qui doit inclure la manière d’aborder et de traiter les patients handicapés de manière spécifique à chaque handicap

· les soins de santé étant supposés être accessibles pour tous, il n’existe aucune raison pour que les PH, souffrant d’une déficience auditive, soient obligées de payer des interprètes pour avoir accès à ces soins, et dont les frais ne sont pas remboursés.
Divers

OME signale que les prochains articles à rédiger sont les 26, 28 et 32.

L’Art.26 sera prêt pour la prochaine réunion du 25 janvier, à laquelle il ne pourra pas participer.

IW signale qu’elle enverra ses remarques pour la prochaine réunion.
Sans autre point à aborder, DTE remercie les participants et clôture la réunion à 12h00.
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