Art. 19 - Autonomie de vie et inclusion dans la société


1. Extraits du rapport alternatif

81. Les entités fédérées sont conscientes de l’importance pour les personnes handicapées de vivre de façon indépendante et de participer pleinement à tous les aspects de la vie, sur la base de l’égalité avec les autres. Si cet aspect devra encore être amélioré à l’avenir, notamment en ce qui concerne les listes d’attente pour accéder aux différents services, de nombreuses mesures ont été prises. 

82. En ce qui concerne les régimes d’aide à l’autonomie de vie, différentes dispositions ont été prises par les Communautés : 

· En Flandre, la VAPH propose un budget d'assistance personnelle (persoonlijk-assistentiebudget - PAB) pour permettre aux personnes handicapées de continuer à vivre de façon indépendante chez elles, grâce notamment à l’aide de personnes qui les assistent dans les activités de la vie quotidienne.  Au 1er janvier 2011, 1808 personnes bénéficiaient d’un PAB. La VAPH propose également diverses aides aux personnes handicapées souhaitant améliorer le matériel dont elles disposent ou faire des adaptations dans leur logement. Ces interventions varient selon la nature et le degré du handicap de la personne. Enfin, la VAPH cherche à développer à long terme différentes formes de soins favorisant l’indépendance des personnes handicapées. Dans cet optique, un “Plan horizon 2020” a été adopté en 2011. Celui-ci prévoit notamment une meilleure prise en compte du droit des personnes aidantes et des capacités de décision des personnes handicapées. 

· La Région Wallonne agrée et subventionne des services d’aide en milieu de vie dont  les équipes de professionnels qui les constituent sont là pour aider les personnes handicapées à tout âge, et cela sur le plan éducatif, social et psychologique. Elle propose également un budget d’assistance personnelle (BAP) destiné à la personne handicapée afin de lui permettre de continuer à vivre dans son milieu de vie ordinaire, d’organiser sa vie quotidienne et de faciliter son intégration familiale, sociale et, ou professionnelle. Ce budget couvre le coût de certaines prestations fournies par des assistants personnels. Les conditions d’octroi du BAP sont fixées dans l’arrêté du gouvernement wallon du 14 mai 2009. De plus, l’arrêté du 14 mai 2009 pris par le gouvernement wallon fixant les conditions et les modalités d'intervention d'aide individuelle à l'intégration des personnes handicapées prévoit des interventions financières dans le coût d’aménagements du logement, de produits d’assistance et de certaines prestations de services qui permettent  aux personnes handicapées de mener une vie la plus autonome possible. En 2009, plus de 7400 personnes ont bénéficié de ces interventions.
 Enfin, La Région wallonne finance le programme de formation des « Handicontacts »
. Leur principale mission est d’informer et d’orienter toutes les personnes handicapées et leur entourage vers les services aptes à répondre à leurs besoins. 

· En Communauté germanophone, le service d'accompagnement  « Logement – Familles – Loisirs » accompagne la personne handicapée dans son intégration et sa participation à une vie sociétale autonome et autodéterminée. Un ensemble d’aides individualisées sont mises à disposition des personnes handicapées pour favoriser leur autonomie. Il s’agit par exemple d’aides matérielles spécifiques, de subsides d’acquisitions spécifiques, de services d’accompagnements. Toutes les formes de logement peuvent avoir recours aux services d’aide et d’accompagnement ordinaires, à savoir les CPAS, les services d’aide familiale et d’aide aux seniors, les services de soins à domicile, les services de travaux de proximité, les services de repas servis à domicile, les aides soignant(e)s indépendants, etc. De manière générale, le recours aux services ordinaires est préféré.

· A Bruxelles, la COCOM subventionne un projet pilote visant à mettre en place un budget d'assistance personnel pour un certain nombre de personnes handicapées. Le but est de fournir aux personnes handicapées, de l’aide et de l’assistance dans le cadre des activités de tous les jours et un accompagnement social éducatif, pédagogique et orthopédagogique.

· Pour les francophones de Bruxelles, la COCOF a définit les missions des services d’accompagnement et précise notamment qu’ils doivent aider la personne handicapée à conserver ou à acquérir son autonomie par un soutien individualisé dans les actes de la vie quotidienne (dans son décret du 4 mars 1999 relatif à l'intégration sociale et professionnelle des personnes handicapées). Ces services orientent la personne handicapée vers les aides qui peuvent lui être utiles et l’accompagnent dans ses démarches à entreprendre. Certains services d’accompagnement peuvent également organiser le placement de personnes handicapées dans des familles d’accueil. D’autres mettent à disposition des logements individualisés et accompagnent les personnes handicapées dans les différents domaines de la vie quotidienne. Certains centres d’hébergement sont par ailleurs organisés en petites unités de vie au sein de la société. 

83. En matière d’assistance à domicile permettant aux personnes handicapées de vivre au sein de leur communauté, plusieurs services ont été mis en place :

· En 2009, la Belgique a lancé (dans 4 régions du pays) le projet-pilote « Double Diagnostic (handicap mental + maladie mentale avec trouble du comportement) ». Ce projet-pilote vise la mise en place d’une équipe mobile pour amener les soins de santé mentale dans la communauté, là où vit la personne porteuse d’un handicap mental et d’une maladie mentale avec trouble du comportement. Cette équipe a pour objectif général de supprimer (ou faire diminuer) le trouble du comportement (automutilations, violences, cris intempestifs,…).

· En Région wallonne, 51 structures destinées à aider les familles et les personnes handicapées dans leur vie quotidienne sont agréées et subventionnées. Il peut s'agir d'aides familiales ou de services plus médicalisés rendus au domicile (par exemple  : les services intégrés de soins à domicile et la coordination de ces services et soins au domicile. L'objectif étant d'aider les personnes présentant un certain niveau de dépendance, de perte d'autonomie permanente ou passagère, à demeurer malgré tout à leur domicile sans devoir nécessairement recourir à une prise en charge hors de chez soi. Par ailleurs, L’AWIPH subventionne, via son budget « Initiatives spécifiques », des services de répit. Ces services offrent des solutions de répit qui sont indispensables pour les personnes handicapées et leurs proches. Ils offrent un « break » qui leur permet de souffler, de prendre du recul. Leurs formes sont multiples : garde à domicile, accueil temporaire, dépannage en situation d’urgence, … 

· A Bruxelles, la COCOM agrée et subventionne des services d’aide aux « activités de vie journalière » qui offrent, à leur demande, aux personnes adultes atteintes d'un handicap physique grave, une aide à domicile visant à accomplir des activités de tous les jours, sans que cette aide ne comprenne une intervention sociale, médicale ou thérapeutique.

84. En matière de services de type résidentiel, des dispositions ont été prises dans les différentes entités pour permettre aux personnes handicapées de se loger de manière adéquate :

· Le gouvernement flamand soutient financièrement des « ADL-woningen » (logements,  y compris les logements sociaux, adaptés pour les activités de la vie quotidienne) pour les personnes handicapées. Le but est de favoriser l’autonomie et la réalisation des activités de la vie quotidienne. Ces projets de logement « ADL-woningen » comprennent la construction de logements personnalisés par  la Société flamande de logements sociaux (Vlaamse Maatschappij voor Sociaal Wonen - VMSW) ainsi que la reconnaissance et le subventionnement par la VAPH de services d’assistance
 et de conseils aux locataires de ces logements. La VMSW dispose d’un cadre de normes techniques concernant l'accessibilité du logement dans lequel un chapitre concerne spécifiquement les maisons adaptées et adaptables et l'accessibilité des personnes handicapées. De plus, le code du logement flamand offre la possibilité à chaque commune de définir, dans ses règles d’attribution de logements sociaux, un ou plusieurs des groupes cibles prioritaires, comme les personnes handicapées. D’autres exemples de formes de logements autonomes comprennent notamment les services de logements protégés ou intégrés, ou les services de soutien à l’inclusion sociale. 

· En Région wallonne, des logements (maisons unifamiliales ou appartements) parmi l’ensemble des logements sociaux ont été aménagés pour accueillir des personnes handicapées physiques désirant vivre seules ou avec leur famille. Les conditions d'accès à ces logements sont fixées par les sociétés de logement propriétaires. Dans un rayon de 500 mètres de ces logements, se trouve souvent un "service d’Aide à la Vie Journalière (A.V.J)" qui peut intervenir 7 jours sur 7, 24 heures sur 24, pour aider la personne à sa demande à effectuer des actes de la vie quotidienne dans le domaine des soins, de l'hygiène et de l'alimentation. L'AWIPH agrée et subventionne actuellement 9 services d'aide à la vie journalière sur le territoire de la Région wallonne. En outre, la Région propose des Services Résidentiels de Transition (SRT) qui s’adressent en grande partie à des jeunes adultes présentant un handicap mental. Ce sont en majorité, mais non exclusivement, des personnes provenant d’institutions possédant un Service Résidentiel pour Adultes et un Service Résidentiel de Transition. Après la mise en place d’un projet individuel avec l’équipe éducative, ces personnes quittent le service résidentiel pour le service de transition où elles peuvent gagner en autonomie.  Logeant individuellement ou en petit groupe, les bénéficiaires jouissent d’une réelle indépendance. Les Services résidentiels de transition veillent néanmoins en permanence au confort physique, psychologique et social des bénéficiaires, qui peut se traduire par une aide dans la gestion du budget, une aide à l’hygiène ou à l’alimentation, etc.

· En Communauté germanophone, la majeure partie vit avec la famille ou sur le libre marché du logement et une mineure partie dans une forme de logement accompagné de manière permanente. Comme les logements disponibles sur le marché sont souvent difficiles d’accès, tant sur le plan physique que financier, la plupart des personnes avec un handicap physique grave vivent de manière autonome dans des logements sociaux. Les personnes handicapées peuvent s’adresser au DPB pour un accompagnement ou des conseils. Les possibilités de logement pour personnes handicapées sont ainsi échelonnées selon les besoins individuels d’assistance des personnes.

· La COCOM agrée et subventionne des services de logement supervisé qui encadrent des personnes handicapées qui habitent ou veulent habiter seules, en vue de préserver ou d'accroître leur plus grande autonomie possible et un niveau optimal d'intégration familiale et sociale.

2. Réalités du terrain, sur base du questionnaire IDA

	N°
	Question IDA + ajouts
	Auteur
	Question
	

	1.
	Les personnes handicapées, qui en ont besoin, ont-elles accès à une assistance personnelle ? Si oui, l'aide personnelle est-elle fournie de telle sorte qu'elle assure l'autonomie des personnes handicapées ?
	
	
	

	1.1.
	· Région wallonne (RW) : Budget d’assistance personnelle (BAP) :
	CWPH
	
	

	1.1.1
	· peu de personnes y ont accès actuellement
	CWPH
	
	

	1.1.2
	· besoins primaires privilégiés et pas la vie sociale
	CWPH
	Combien ???
	

	1.1.3.
	· peu de promotion du dispositif mais malgré cela une liste d'attente de +/- 500 personnes
	CWPH
	Source ??? Date ???
	

	1.1.4.
	· Montants alloués trop faibles pour permettre une réelle autonomie dans toutes les activités de la vie, certaines activités sont exclues
	CWPH
	Combien ???
	

	1.1.5.
	· Pas de possibilité d'être employeur
	CWPH
	De ses aidants ?
	

	1.1.6.
	· Obligation de déclarer à priori les services qui vont intervenir (pas de possibilité de prendre un prestataire non prévu pour un transport par exemple)
	CWPH
	
	

	1.1.7.
	· Obligation de faire appel à des services existants qui ne répondent pas entièrement à la demande, notamment en terme d'horaires, de prestations la nuit, ...
	CWPH
	
	

	1.1.8.
	· Pas de liberté d'utiliser les enveloppes définies
	CWPH
	
	

	1.1.9.
	· Le budget n'est pas libéré en une fois
	CWPH
	
	

	1.1.10
	· Rigidité du plan de services (par exemple : détermination d'un besoin de 5 h de transport par semaine, la personne ne peut pas reporter ses heures sur une autre période alors que le budget est annuel)
	CWPH
	
	

	1.1.11
	· Il a été reporté des interventions de l'AWIPH dans certains choix faits par des usagers
	CWPH
	
	

	1.1.12
	· Intrusion de l’administration dans la vie privée des bénéficiaires : les personnes doivent dire où elles vont, quand, ...
	CWPH
	
	

	1.1.13.
	· Services de répit
· Très peu d’offre de répit en dehors du lieu de vie de la personne handicapée. 
	VFG
	
	

	1.1.14.
	· Services Aide à la vie journalière (AVJ) : 

· pas assez nombreux (voir exemple)

· pas dans toutes les régions
· prestations limitées
	VFG
	Provinces ???
	

	1.1.15.
	· Aides familiales

· nombre d'heures limité 

· pas d'intervention en dehors de 8 h - 16 h (sauf quelques services)
· coût important : prise en compte de l'allocation d'intégration pour le calcul du taux horaire
	VFG
	Combien ???
	

	1.1.16.
	· Titres services
· limitation du nombre de titres services / année
· limitation du type de prestations
	VFG
	Combien ???
Lesquels ???
	

	
	
	
	
	

	1.2
	Vlaams gewest (VlG) :
	VFG
	
	

	1.2.1.
	· Favoriser de nouveaux systèmes de financement, tels que le Budget d’assistance personnalisé (BAP) ou le budget personnel (BP), quitte à abandonner le système traditionnel de l’aide financière
	VFG
	A nuancer ???

=allocations ???
	

	1.2.2.
	· Existe-t-il un système financier qui confère un certain pouvoir à la PH, ou est-ce une utopie ?
	VFG
	
	

	1.3.
	Région bruxelloise
	
	???
	

	1.4.
	Communauté germanophone
	
	???
	

	
	
	
	
	

	2.
	Les personnes handicapées qui souhaitent vivre seules, fonder un foyer et leur propre famille ou vivre dans un appartement en cohabitation, rencontrent-elles des obstacles pour le faire ?
	
	
	

	2.1.
	Région wallonne:
	CWPH
	
	

	2.1.1.
	· Logement social :

· Peu de logements adaptés

· Pas toujours attribués en priorité aux PH
	CWPH
	Combien ???
	

	2.1.2.
	· Listes d’attente dans les centres d’hébergement pour PH trop importantes et mal définies
	CWPH
	Combien ???
Critères ???
	

	2.2.
	Région bruxelloise
	
	
	

	2.2.1.
	· A Bruxelles, quelques initiatives de petites structures d’habitations communautaires pour PH (exemple : ‘Les Pilotis’) 
	COCOF
	= bonne pratique

= initiative individuelle / associative
	

	2.3.
	Vlaams Gewest
	
	
	

	2.3.1
	· Liberté de choix de logement fortement limitée pour la PH, en fonction de  :

· Logement adapté ou non

· Moyens financiers ou non

· Présence ou absence d’assistance ou de services appropriés

· Convictions philosophiques

· Situation familiale

· Activités quotidiennes concrètes…
	VFG
	
	

	2.4
	Communauté germanophone
	
	???
	

	
	
	
	
	

	3.
	Les personnes handicapées disposent-elles des services de soutien nécessaires pour réaliser leur choix quant à la façon dont elles veulent vivre dans la communauté ?
	
	
	

	3.1.
	Vlaams gewest
· Pas de financement direct pour le soutien, et donc pas de liberté de choix

· PH condamnées à se limiter aux structures existantes

· Utilisation incorrecte des budgets : trop en personnel d’encadrement, et pas assez dans le soutien effectif des PH
	VFG
	
	

	3.2.
	Région bruxelloise :
	COCOF
	
	

	3.2.1
	· Manque de services adaptés aux handicaps lourds (polyhandicap, autisme, cérébro-lésion, handicap mental lourd…)
	
	Combien ???
	

	3.2.2.
	· Création nécessaire de services d’accompagnement, centres d’aide (milieux ouverts)

· Soutien personnalisé aux PH et leurs familles

· Prestations adaptées aux besoins

· Maintien de la personne à domicile ou dans son quartier, si elle le souhaite

· Suivi spécialisé et professionnel des PH
	COCOF
	
	

	
	Région wallonne
	
	???
	

	
	Communauté germanophone
	
	???
	

	
	
	
	
	

	4.
	Existe-t-il des personnes handicapées orientées vers des milieux de vie en collectivité ou qui y vivent actuellement et qui ne souhaitent pas le faire ?
	
	
	

	4.1.
	Région wallonne :
· Pas de choix du lieu de vie pour les PH, surtout lourdement handicapées

· Installation dans centre d’hébergement ou logement AVJ = souvent déracinement
	CWPH
	
	

	4.2.
	Vlaams Gewest
	
	???
	

	4.3.
	Région bruxelloise
	
	???
	

	4.4.
	Communauté germanophone
	
	???
	

	
	
	
	
	

	5.
	La législation garantit-elle que les services et les installations communautaires de base soient accessibles aux personnes handicapées ?
	
	
	

	5.1.
	Région bruxelloise :
	
	???
	

	5.2.
	Vlaams Gewest
	
	???
	

	5.3.
	Région wallonne
	
	???
	

	5.4.
	Communauté germanophone
	
	???
	

	
	
	
	
	

	6.
	Existe-t-il des stratégies et des objectifs concrets pour :

· fermer des institutions
· réduire le nombre de personnes vivant dans des institutions

· augmenter le nombre de personnes prises en charge dans les milieux communautaires ?
	
	
	

	6.1.
	Région wallonne :
· services généraux rarement adaptés à l’accueil et aux besoins des PH et renvoient à des institutions

· budgets majoritairement destinés aux institutions spécialisées

· institutions trop grosses
	CWPH
	
	

	6.2.
	Vlaams Gewest
	
	???
	

	6.3.
	Région bruxelloise
	
	
	

	6.3.1.
	Historiquement, réseau d’institutions de grande taille créées pour PH avec handicaps lourds, de grande dépendance
	COCOF
	
	

	6.3.2.
	Le manque d’alternatives conduit à :

· résidence en famille avec conséquences lourdes :

· aménagement d’emploi du temps difficile

· arrêt de travail et problèmes financiers (d’où appauvrissement et exclusion)

· autres solutions inadaptées

· hôpital psychiatrique, maison de repos et de soins

· accompagnement inadapté, surmédicalisation, surhandicap, régression et perte des acquis…

· anxiété pour les parents vieillissants ; nombreux drames personnels et familiaux
	COCOF
	
	

	6.3.3
	Implication récente de mouvements citoyens et sensibilisation du politique, des media et des professionnels
	COCOF
	
	

	6.3.4.
	‘Décret inclusion’ mis en place récemment, avec consultation du secteur, mais manque structurel de moyens et aboutissement prévu seulement dans 4-5 ans
	COCOF
	
	

	6.3.5.
	· Nécessités :

· Participation des PH 

· Définition de leurs besoins

· Choix en fonction de leurs priorités

· Partir des besoins pour définir les services

· Diversifier l’offre de services en réponse aux besoins

· Impliquer les PH dans l’évaluation de la qualité de vie et des services

· Formation continue du personnel d’accompagnement

· Prendre en compte les recommandations d’études, expériences et rapports récents en Belgique et à l’étranger (voir illustrations)
	COCOF
	
	

	6.4.
	Communauté germanophone
	
	???
	

	
	
	
	
	

	7.
	Existe-t-il des services communautaires qui sont mis en place pour que les personnes quittent les institutions ? Ces services soutiennent-ils le choix des personnes handicapées sur un pied d'égalité avec les autres, ou recréent-ils l’internement sur une plus petite échelle ?
	
	
	

	7.1.
	Région bruxelloise :
	
	???
	

	7.2.
	Vlaams Gewest
	
	???
	

	7.3.
	Région wallonne
	
	???
	

	7.4.
	Communauté germanophone
	
	???
	

	
	
	
	
	

	8.
	Existe-t-il des distinctions, exclusions ou restrictions qui entravent ou limitent la transition des institutions à la vie dans la communauté, comme la tendance en faveur du financement des institutions et des services institutionnels plutôt que celui des services dans la communauté, ou des critères limités pour avoir droit aux milieux et aux services communautaires comme la capacité à mener seul ses activités quotidiennes ?
	
	
	

	
	Région bruxelloise :
· Souvent refus d’admission en centre d’accueil, car :

· Troubles du comportement

· Soins trop exigeants

· Ressources insuffisantes

· Formation spécifique insuffisante du personnel

· Parfois exclusion, suite à une aggravation progressive de l’état de santé
	Cocof
	
	

	
	Vlaams Gewest
	
	???
	

	
	Région bruxelloise
	
	???
	

	
	Communauté germanophone
	
	???
	

	
	
	
	
	

	9.
	Illustrations
	
	
	

	9.1.
	Services ‘Aide à la Vie Journalière’ (AVJ) 

Actuellement en RW, 8 services AVJ sur 9 sont situés dans des logements sociaux. Cela a comme conséquence que ces services ne sont pas accessibles aux propriétaires (sauf si le logement est situé dans un rayon de 500 m autour du service AVJ).

Une deuxième conséquence est que les personnes sont obligées de déménager (et donc de quitter leur réseau social) pour avoir accès au service. 
Tertio, les personnes handicapées qui travaillent et qui ont donc un revenu dépassant le plafond de revenu donnant droit à un logement social ne peuvent avoir accès aux services AVJ. Pourtant, ces personnes ont aussi besoin d’un tel service et il n’existe pas d’alternative à ce service.
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� Les conditions et les modalités d’intervention, fixées dans le présent arrêté, ont été établies à partir du cadre de référence qu’offre la CIF (Classification Internationale du Fonctionnement, du Handicap et de la Santé), élaborée par l’Organisation Mondiale de la Santé (OMS) en 2001.


�  Les « handicontacts » sont des référents personnels de proximité établis dans la majorité des villes et communes wallonnes.


�  La VAPH peut notamment contribuer financièrement à la réalisation de travaux d’adaptation dans les logements pour permettre aux personnes handicapées de vivre dans un environnement plus adaptée à leurs besoins physiques et à leurs capacités.





