Article 23 : Respect du domicile et de la famille
A. Texte de la Convention
1. Les États Parties prennent des mesures efficaces et appropriées pour éliminer la discrimination à l’égard des personnes handicapées dans tout ce qui a trait au mariage, à la famille, à la fonction parentale et aux relations personnelles, sur la base de l’égalité avec les autres, et veillent à ce que :

a) Soit reconnu à toutes les personnes handicapées, à partir de l’âge nubile, le droit de se marier et de fonder une famille sur la base du libre et plein consentement des futurs époux;
b) Soient reconnus aux personnes handicapées le droit de décider librement et en toute connaissance de cause du nombre de leurs enfants et de l’espacement des naissances ainsi que le droit d’avoir accès, de façon appropriée pour leur âge, à l’information et à l’éducation en matière de procréation et de planification familiale; et à ce que les moyens nécessaires à l’exercice de ces droits leur soient fournis;
c) Les personnes handicapées, y compris les enfants, conservent leur fertilité, sur la base de l’égalité avec les autres.

2. Les États Parties garantissent les droits et responsabilités des personnes handicapées en matière de tutelle, de curatelle, de garde et d’adoption des enfants ou d’institutions similaires, lorsque ces institutions existent dans la législation nationale; dans tous les cas, l’intérêt supérieur de l’enfant est la considération primordiale. Les États Parties apportent une aide appropriée aux personnes handicapées dans l’exercice de leurs responsabilités parentales.

3. Les États Parties veillent à ce que les enfants handicapés aient des droits égaux dans leur vie en famille. Aux fins de l’exercice de ces droits et en vue de prévenir la dissimulation, l’abandon, le délaissement et la ségrégation des enfants handicapés, les États Parties s’engagent à fournir aux enfants handicapés et à leur famille, à un stade précoce, un large éventail d’informations et de services, dont des services d’accompagnement.

4. Les États Parties veillent à ce qu’aucun enfant ne soit séparé de ses parents contre son gré, à moins que les autorités compétentes, sous réserve d’un contrôle juridictionnel, ne décident, conformément au droit et aux procédures applicables, qu’une telle séparation est nécessaire dans l’intérêt supérieur de l’enfant. En aucun cas un enfant ne doit être séparé de ses parents en raison de son handicap ou du handicap de l’un ou des deux parents.

5. Les États Parties s’engagent, lorsque la famille immédiate n’est pas en mesure de s’occuper d’un enfant handicapé, à ne négliger aucun effort pour assurer la prise en charge de l’enfant par la famille élargie et, si cela n’est pas possible, dans un cadre familial au sein de la communauté.
B. Extrait du rapport officiel
93. La législation concernant le respect du domicile et de la famille repose sur les règles suivantes :

Toute personne, handicapée ou non, a le droit au respect de sa vie privée et familiale (article 22 de la Constitution belge). Le droit de se marier et de fonder une famille est garanti par l’article 12 de la Convention européenne des droits de l’homme.

L’article 1er de la loi du 26 juin 1990 sur la protection de la personne du malade mental stipule que “Sauf les mesures de protection prévues par la présente loi, le diagnostic et le traitement des troubles psychiques ne peuvent donner lieu à aucune restriction de la liberté individuelle”.

Les personnes sous tutelle temporaire ou sous contrôle juridique ont toujours la possibilité de se marier. 

Un enfant peut être reconnu par une personne déclarée incapable. Un minimum de discernement 
est requis (art. 328 du Code Civil).

Lorsqu'ils vivent ensemble, les parents exercent conjointement leur autorité sur la personne de l'enfant (art. 373 du Code Civil).

Si l'un des parents est dans l'impossibilité de manifester sa volonté, l'autre exerce seul cette autorité (art. 375 du Code Civil).

94. La Flandre prévoit un soutien préventif pour les familles confrontées au handicap. Les mesures suivantes ont été prises: soutien éducatif pour les parents ayant un handicap mental, habitat accompagné et protégé pour les personnes handicapées, services d’accompagnement à domicile, accompagnement à la vie affective pour les personnes handicapées (en exécution du protocole de coopération entre Kind en Gezin et la VAPH.

95. La Région wallonne prévoit des mesures de prévention, d’adaptation et d’intégration des personnes handicapées (Article 4 du décret du 6 avril 1995 relatif à l’intégration des personnes handicapées). La préférence est donnée à la dispensation de soins et à l’encadrement de la personne handicapée dans son milieu familial ou dans son entourage habituel. Pour soutenir les parents ayant un enfant handicapé de moins de 8 ans, la Région wallonne prévoit, via l’AWIPH, des subventions spécifiques qui sont octroyées à une vingtaine de Services d’aide précoce. En guise d’alternative au placement des personnes handicapées dans une institution, la Région wallonne propose, via l’AWIPH, diverses formes de prise en charge dans une famille d’accueil. 

96. Le service SENS du DPB fournit conseils et appui aux personnes handicapées et à leurs proches, en réponse à leurs questions concernant l’amitié, l’amour, les relations, les émotions et la sexualité. 

C. Réalités constatées sur le terrain
1) Droit de fonder une famille

1. Par définition, le fait de fonder une famille passe par le choix de son ou de sa partenaire. La liberté de choisir un partenaire est officiellement reconnu en Belgique pour toute personne. Ce droit vaut donc aussi pour la personne en situation de handicap, quelle que soit la nature de ce handicap.
2. Cependant, dans la réalité, les représentations sociales du handicap exercent encore et toujours une pression importante dans la société belge
. C'est ainsi que, indépendamment de la volonté du législateur, il existe de nombreuses entraves au développement d'une vie affective harmonieuse entre une personne en situation de handicap et une personne qui ne l’’est pas, ainsi qu'entre deux personnes en situation de handicap.
3. A partir du moment où les relations affectives sont découragées, les relations amoureuses et sexuelles le sont d'autant plus.
4. Il est important de garder à l'esprit que fonder une famille passe par la rencontre de deux consentements. Il faut donc que les partenaires disposent d'une liberté de choix pleine et entière. 
5. A ce niveau, nous devons pointer ici l'existence de deux grands types de freins : les freins générés par les représentations sociales véhiculées par une société trop peu inclusive, d'une part, et les freins de type législatif, d'autre part.
a. Les représentations sociales dans une société trop peu inclusive

6. La frilosité caractérisée de la société belge par rapport au développement d'une société inclusive diminue les chances de rencontres affectives entre une personne en situation de handicap et une personne qui ne l'est pas1.
7. Dès l'âge scolaire, beaucoup d'enfants vivent dans l'ignorance du handicap ou, à l’inverse, dans un environnement centré sur le handicap: d'une part leur milieu familial s'organise en fonction du handicap et, d’autre part, ils fréquentent un milieu scolaire « spécialisé ». Au sein de l’enseignement spécialisé, ils rencontrent uniquement d’autres enfants ou adolescents en situation de handicap.
8. Une société non inclusive rend difficile la rencontre harmonieuse des différences et donc l'émergence d'une vie amoureuse entre une personne en situation de handicap et une personne qui ne l'est pas.
9. Les représentations sociales qui parcourent largement la société belge tendent à confiner la vie affective des personnes handicapées à la rencontre de deux personnes en situation de handicap.
10. Illustration : semaine internationale PH 2012 : articles Le soir
b. Des freins de type législatif

11. Le schéma qui vient d’être décrit est encore amplifié par des contraintes légales spécifiques lorsque les personnes sont déclarées comme étant en « minorité prolongée », pour la gestion de leurs biens. La personne est alors placée sous un régime de tutelle. 
12. Ce régime de tutelle s’exerce également sur la liberté de la personne à développer sa vie affective, relationnelle, sexuelle et conjugale. Il s’agit d’une entrave à l’application de l’UNCRPD.
13. Juridiquement, la personne placée sous statut de minorité prolongée est incapable de se marier. Cette incapacité est absolue.
2) Divorce et séparation

14. Comme tout autre citoyen, la personne handicapée a le droit de divorcer ou de se séparer de la personne avec qui elle vit en couple.

15. Il convient de préciser que dans le d’un divorce ou d’une séparation de parents d’un enfant en situation de handicap, seul le parent chez qui l’enfant est domicilié bénéficiera de l’aide financière pour procéder à l’aménagement du lieu de vie
.

16. La jurisprudence est cependant amenée à évoluer dans les années à venir étant donné le développement des situations de garde partagée.
17. Dans le cas de figure inverse, où un ménage dont l’un des membres handicapé vient à se séparer ou à divorcer, il est très rare que le parent handicapé obtienne la garde principale de son enfant, même si l’intérêt de l’enfant le justifie. Pourtant, la mise en place d’un service d’aide adéquat pourrait favoriser le maintien du contact avec les enfants dans les situations de divorce.

3) Le droit à la parentalité

18. Un second élément essentiel du projet de fonder une famille est le droit à la parentalité. Le droit belge garantit globalement le droit pour une personne en situation de handicap d’avoir des enfants. Ce droit vaut tant pour la procréation que pour l’adoption.
19. Cependant, dans les faits, les personnes en situation de handicap rencontrent de multiples freins par rapport au fait d'avoir des enfants. Nous les synthétiserons en deux groupes : les freins issus des représentations sociales qui traversent la société belge, d'une part et les freins de type légal, d'autre part. 
a. Les représentations sociales
20. Les représentations sociales par rapport à la parentalité génèrent des réactions stéréotypées, caractérisées par le rejet, la crainte ou la désapprobation. Certains efforts de sensibilisation ont été réalisés, mais ils ont été trop peu nombreux pour pouvoir générer les résultats que les ORPH et les SAPH sont en droit d'attendre.
21. Nous ne disposons pas d'étude scientifique par rapport à cette question. Néanmoins, les stéréotypes suivants restent très présents dans la société belge : doutes sur la capacité d'une personne en situation de handicap à élever correctement un enfant, le risque qu'une personne en situation de handicap ferait courir à son enfant et la soi-disant incapacité de la (les) personne(s) handicapée(s) à transmettre certains éléments importants à son (leur) enfant, en fonction du handicap du ou des parents: langage, écriture...
b. Les freins légaux : 
22. La personne en situation de handicap qui se voit placée sous statut de minorité prolongée se voit dénier son droit de procréer. De la même manière, elle ne peut adopter étant donné qu’elle ne satisfait pas aux conditions d’âge pour l’adoption ou pour l’adoption plénière.

23. Par ailleurs, force est de constater que si la loi donne à la personne en situation de handicap le droit d’adopter de la même manière que toute autre personne, dans les faits, elle accède très difficilement à l’adoption.
24. Il est important d’attirer ici l’attention sur le vide juridique existant en matière de stérilisation forcée des personnes en situation de handicap placées sous statut de minorité prolongée ou sous interdiction judiciaire. 

25. Dans ces cas, si la personne est considérée comme « incapable de fait», c’est son représentant légal prend la décision à la place de la personne « protégée ». Cependant, l’article 13§2 de la Loi du patient prévoit que « …le patient doit être associé à l’exercice de ses droits autant que possible et compte tenu de sa capacité de compréhension… »

26. Par contre, si la personne est incapable dans les faits mais n’est pas sous statut de protection judiciaire, l’article 14 de la loi sur les droits du patient prévoit un régime de représentation en cascade applicable lorsque le médecin constate que le patient est incapable en fait de donner son consentement à cet acte médical.

27. In fine, la décision appartient au médecin.
28. Le patient peut également désigner un mandataire qui exercera ses droits pour le cas où il se trouverait incapable de le faire lui-même.
c. L’aide à la parentalité

29. Les ORPH et SAPH déplorent que les parents d’enfants en situation de handicap ne bénéficient pas d’aides suffisantes afin de remplir au mieux leur rôle de parent. En fonction de la lourdeur de la situation de handicap, le manque d’aide aura un impact d’autant plus grand.
30. Les autorités compétentes n’organisent et ne financent pas de manière suffisante l’aide aux parents d’enfants en situation de handicap.
31. Etant donné le faible niveau d’intervention des autorités compétentes dans le soutien des familles avec enfant en situation de handicap, les parents sont en grande partie obligés de trouver l’aide compétente dont ils ont besoin soit au sein de la famille elle-même, soit auprès d’associations de parents en situation de handicap.
32. Il faut, par ailleurs constater que le pourcentage de parents seuls avec enfant handicapé est plus élevé que le nombre de parents seuls avec enfant ne présentant pas de handicap. Cet état de fait peut aussi être considéré comme un indice de l’effet négatif que jouent les représentations sociales du handicap dans la société belge.

33. Il apparaît donc que l’arrivée d’un enfant en situation de handicap dans un ménage soit un événement qui compromet la stabilité du couple. Ceci démontre sans doute qu’il est plus difficile de faire face à ses obligations parentales quand on a un enfant en situation de handicap. Malheureusement, la charge relative restant la même dans un couple monoparental, il serait logique qu’un parent isolé ayant à charge un enfant en situation de handicap puisse bénéficier d’aide supplémentaire. Ce n’est pas le cas actuellement.
34. Depuis des années, les organisations de parents d’enfants en situation de handicap espèrent obtenir la mise en place d’un « statut d’aidant proche » qui permettrait de garantir les droits d’un parent ou d’un proche qui sacrifie la totalité ou une partie de sa carrière professionnelle pour consacrer le temps nécessaire à l’encadrement d’un enfant en situation de handicap. Malgré des progrès certains en termes de compréhension de la part des autorités compétentes, ce dossier n’a pas encore débouché sur des résultats concrets.

35. Illustration : le statut d’aidant proche

36. Malgré des dispositions réglementaires qui donnent droit au repos, à l’information, à la formation, à l’accompagnement et au soutien des aidants, de nombreux parents et proches d’enfants en situation de handicap et de « mineurs prolongés » sont souvent seuls et très démunis. 
37. Ils sont également inquiets quant à leurs droits aux soins de santé, à la retraite, au retour à l’emploi, etc… Des familles où le handicap est présent dans le chef d’un enfant réclament en effet, depuis longtemps, que leur investissement soit reconnu et protégé. De nombreuses associations revendiquent un statut clair. La question de l’aidant proche constitue un réel enjeu de société.

38. L’aidant proche peut être défini comme étant la personne non professionnelle qui vient en aide à titre principal, pour partie ou totalement, à une personne dépendante de son entourage, pour les activités de la vie quotidienne. 
39. Cette aide régulière peut être prodiguée de façon permanente ou non et peut prendre plusieurs formes, notamment : nursing, soins, accompagnement à l’éducation et à la vie sociale, démarches administratives, coordination, vigilance permanente, soutien psychologique, communication, activités domestiques,… »

40. A l’heure actuelle, les textes de loi en vue d’octroyer un statut social et juridique à la fonction d’aidant proche ne sont qu’à l’état de projets.

41. Et pourtant, les besoins se font cruellement sentir : 

42. Sur le terrain, les aidants proches n’ont d’autre choix que de prendre la totalité de leurs congés pour répondre aux besoins de leur enfant (consultations médicales, …), de réduire leur temps de travail voire, bien souvent, de sacrifier leur carrière. Il en résulte une diminution considérable des revenus de la famille et une situation financière proche de la précarité alors que ces familles ont le plus de besoins (coûts des soins, transports adaptés, adaptation des infrastructures, …).

43. Faute de moyens nécessaires (manque de compétences et d’outils), l’aide apportée n’est pas toujours adéquate. Vu la charge de travail importante à laquelle ils sont confrontés, on relève chez les aidants proches une fréquence plus élevée de symptômes dépressifs et anxieux, de sentiments de stress et d’épuisement. Ces personnes ne bénéficient d’aucune solution de répit dans leur fonction d’aidant proche et doivent en plus concilier ce rôle avec celui qu’ils occupent dans la société (travailleur, père ou mère de famille, citoyen actif, …).
d) Aidant proche : impact d’un vide juridique 

44. Malheureusement, le vide juridique en matière de statut de l’aidant proche peut conduire à la séparation de l’enfant handicapé ou de l’adulte handicapé de sa famille.
45. Le poids social qui repose sur l’aidant proche contraint trop souvent le parent à placer son enfant en institution, en dépit de sa volonté de privilégier le maintien à domicile. 

46. Malheureusement, étant donné la pénurie de places dans les centres d’hébergement ou centres de jour, les parents doivent bien souvent endosser le rôle d’aidant proche malgré eux, au détriment de leur carrière professionnelle, sans pour autant bénéficier d’un quelconque statut, ni d’une quelconque protection juridique.

47. Dans le contexte sociétal actuel, le recours à la solidarité familiale n’est plus une option valable. Nous assistons à un véritable dédouanement des obligations qui incombent à la société, au prix du respect de tous les droits civils des personnes handicapées mais aussi de leur famille. 

48. Pourtant, le présent article de la Convention garantit de permettre aux personnes handicapées de recevoir les soins et l’accompagnement exigés par leur handicap de la part d’un professionnel extérieur à la famille. 
49. Faute de moyens, ce droit n’a aucune consistance dans l’état actuel des structures et des politiques en Belgique, ce qui compromet gravement l’entretien des relations familiales et affectives dans des conditions sereines. 

e. Le contrôle des naissances
50. Par rapport à la parentalité se pose le problème crucial du contrôle des naissances. Faute d’un accompagnement suffisant et spécialisé, le contrôle de la fertilité ne se fait pas toujours d’une manière suffisamment efficace. Certaines personnes en situation de handicap ne reçoivent pas l’information nécessaire sur leur vie sexuelle et sur l’usage efficace des moyens anticonceptionnels. Le résultat de cet état de fait est l’existence de pratiques illégales de contraception forcée et de stérilisation. Qui plus est, les stérilisations sont souvent pratiquées à l’insu de l’intéressé(e)
.

51. De telles pratiques constituent des entraves au libre arbitre des personnes en situation de handicap
f. Des obstacles pas insurmontables, mais presque

52. Pour les personnes en situation de handicap, les obstacles à la parentalité ne sont pas insurmontables. Ils sont cependant importants et nécessiteraient un accompagnement spécifique qui fait très largement défaut. Ceci est une réalité dans toutes les régions du pays.
g. Droit de reconnaître un enfant

53. L’ article 328 du Code Civil prévoit qu’une personne déclarée « incapable » a le droit de reconnaître un enfant. Il complète cela par la phrase suivante : « Un minimum de discernement est requis ». 
54. Les ORPH et les SAPH regrettent l’utilisation de l’utilisation d’une expression particulièrement vague et le fait que les modalités d’évaluation de ce « minimum de discernement » ne sont pas prévues.

h. Fonder une famille, l’un des projets centraux de la société belge
55. Même si le nombre de célibataires augmente en Belgique, le fait de fonder une famille reste un des éléments centraux du projet de vie de la majorité des personnes qui vivent en Belgique. Il en va de même pour les personnes en situation de handicap.

56. A ce niveau, les personnes en situation de handicap n’ont pas la possibilité d’obtenir l’information nécessaire, dans les formats adaptés, pour préparer ce projet. 
57. De même, les possibilités d’accompagnement par rapport à la vie affective et sexuelle, par rapport au mariage et à la parentalité sont extrêmement rares. Il apparaît clairement que ces défauts d’accompagnement sont dus à un manque de ressources suffisantes.
D. Projet de recommandation

1. Les autorités compétentes doivent mettre en œuvre les moyens nécessaires pour garantir aux personnes en situation de handicap l’accompagnement spécialisé nécessaire pour leur permettre de développer une vie affective sexuelle et familiale harmonieuse.
2. Les autorités compétentes doivent mettre en œuvre les moyens nécessaires pour que les personnes en situation de handicap reçoivent les informations et la sensibilisation nécessaire pour leur permettre de développer une vie affective et familiale harmonieuse.
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