Article 25 : Santé
A. Texte de la Convention
Les États Parties reconnaissent que les personnes handicapées ont le droit de jouir du meilleur état de santé possible sans discrimination fondée sur le handicap. Ils prennent toutes les mesures appropriées pour leur assurer l’accès à des services de santé qui prennent en compte les sexospécificités, y compris des services de réadaptation. En particulier, les États Parties :

a) Fournissent aux personnes handicapées des services de santé gratuits ou d’un coût abordable couvrant la même gamme et de la même qualité que ceux offerts aux autres personnes, y compris des services de santé sexuelle et génésique et des programmes de santé publique communautaires;

b) Fournissent aux personnes handicapées les services de santé dont celles-ci ont besoin en raison spécifiquement de leur handicap, y compris des services de dépistage précoce et, s’il y a lieu, d’intervention précoce, et des services destinés à réduire au maximum ou à prévenir les nouveaux handicaps, notamment chez les enfants et les personnes âgées;
c) Fournissent ces services aux personnes handicapées aussi près que possible de leur communauté, y compris en milieu rural;
d) Exigent des professionnels de la santé qu’ils dispensent aux personnes handicapées des soins de la même qualité que ceux dispensés aux autres, et notamment qu’ils obtiennent le consentement libre et éclairé des personnes handicapées concernées; à cette fin, les États Parties mènent des activités de formation et promulguent des règles déontologiques pour les secteurs public et privé de la santé de façon, entre autres, à sensibiliser les personnels aux droits de l’homme, à la dignité, à l’autonomie et aux besoins des personnes handicapées;
e) Interdisent dans le secteur des assurances la discrimination à l’encontre des personnes handicapées, qui doivent pouvoir obtenir à des conditions équitables et raisonnables une assurance maladie et, dans les pays où elle est autorisée par le droit national, une assurance-vie;
f) Empêchent tout refus discriminatoire de fournir des soins ou services médicaux ou des aliments ou des liquides en raison d’un handicap.

B. Extrait du rapport officiel
118. En vue d’assurer aux personnes handicapées un accès libre et sans coût financier différentes mesures ont été prises : 

· L’accès gratuit (c’est-à-dire, sans obligation de payer des cotisations) à l’assurance obligatoire soins de santé est garanti à la personne handicapée résidant en Belgique. Le handicap est défini
 comme l’incapacité d’exercer un travail lucratif en raison de son état de santé.
 En outre, le statut de personne handicapée donne également droit à divers avantages telles que le bénéfice de l’intervention majorée de l’assurance, l’octroi du forfait maladie chronique, etc. Dans le cadre du maximum à facturer, mécanisme garantissant un plafonnement annuel des dépenses de santé des ménages, la personne handicapée bénéficie en principe du plafond le plus bas. Elle entre également en considération, sous certaines conditions, et pour peu que ses dépenses de santé soient élevées, pour l’octroi d’un « forfait soins » annuel. De plus, une attention particulière est portée aux enfants présentant un handicap : intervention majorée de l’assurance obligatoire, forfait soins sous certaines conditions, application du tiers payant, protection contre les suppléments d’honoraires en cas d’hospitalisation. 

· Le respect d’un certain nombre de droits à tous les patients sans distinctions est garanti par la loi sur les droits du patient du 22 août 2002 et la cellule droit du patient. Il convient notamment de citer : le droit à la prestation de services de qualité, le droit au libre choix du praticien professionnel, le droit à l’information sur l’état de santé, le droit au consentement éclairé, les droits relatifs au dossier du patient, le droit au respect de la vie privée, et le droit d’introduire une plainte auprès de la fonction de médiation compétente. 

· Certaines initiatives sont également prises au niveau des Communautés. Par exemple, la COCOF prévoit, dans son décret du 4 mars 1999, que les centres de réadaptation fonctionnelle offrent aux personnes handicapées une prise en charge globale tant au niveau physique que psychologique et social. Ces centres doivent aussi être accessibles à chacun dans le respect du décret du 9 juillet 2010 relatif à la lutte contre certaines formes de discrimination et à la mise en œuvre de l’égalité de traitement.

119. La législation belge protège également les personnes handicapées dans le domaine de la recherche et la santé procréative. D’une part, la loi du 11 mai 2003 relative à la recherche sur les embryons in vitro encadre la recherche et interdit notamment d'accomplir des recherches ou des traitements à caractère eugénique
, à l'exception de la sélection qui permet d'écarter les embryons atteints de maladies liées au sexe. D’autre part, la loi du 6 juillet 2007 relative à la procréation médicalement assistée prévoit des dispositions particulières quant au diagnostic génétique préimplantatoire (articles 67 et 68).

120. Concernant un accès égal pour les personnes handicapées à des services de santé de qualité, divers mesures ont été prises. Par exemple en Flandre, en vue de parvenir au développement de soins « personnalisés » et accessible à tous, le gouvernement flamand veille à mettre en place une politique inclusive et à faire des efforts supplémentaires pour  remédier aux inégalités d'accès.  Dans ce contexte, la VAPH et les centres de santé et soins sont des points d’informations de première ligne. De plus, un Centre pour le développement de systèmes de santé a été développé en 2010 au sein de l'Université d'Anvers. Ce Centre mène des recherches scientifiques multidisciplinaires, axées sur les problèmes de gestion et de mise en œuvre dans le domaine des soins de santé.
121. En matière de dépistage et d’intervention à un stade précoce pour réduire au maximum ou prévenir de nouveaux handicaps, différentes mesures ont été prises au niveau des Communautés.

122. Pour informer les médecins et autres professionnels de la santé aux droits des personnes handicapées, le CECLR a édité, en 2009, une brochure de sensibilisation « Aménagements raisonnables pour les personnes handicapées dans le secteur de la Santé »
. On y trouve de nombreux conseils d’aménagements tant pour l’adaptation du bâti et des infrastructures ainsi que pour un accueil et une communication adaptés à tous les types de handicap.

123. Concernant les discriminations en matière d’accès à l’assurance maladie et aux autres assurances, l’article 32 (§13) de la loi coordonnée du 14 juillet 1994 relative à l’assurance obligatoire soins de santé et indemnités stipule que : « Sont bénéficiaires du droit aux prestations de santé les personnes inscrites au Registre national des personnes physiques qui, en raison de leur état de santé, sont reconnues incapables d'exercer un travail lucratif ». L'assurance soins de santé couvre donc les personnes handicapées sans discrimination par rapport à l’ensemble de la population. La personne handicapée est ainsi couverte par l’assurance de soins de santé : soit en tant que personne à charge (il s’agit donc d’un droit dérivé aux soins de santé) ; soit en tant que titulaire sous le statut de personne handicapée (notamment quand le handicap ne permet pas d’exercer une activité professionnelle et que le titulaire n’est pas considérée comme une personne à charge).
 Les personnes handicapées éprouvent cependant des difficultés plus importantes lorsqu’elles veulent conclure une assurance privée. Le CECLR a ouvert en 2009 une vingtaine de dossiers concernant des personnes qui, du fait de leur handicap ou d'une maladie chronique, ont été confrontées à un refus ou à une exclusion, ou à une prime d'un montant excessif suite à l'introduction d'une demande d'assurance solde de dette, d'assurance hospitalisation ou de revenu garanti. 

124. En ce qui concerne la prévention en matière de santé, différentes mesures ont été prises : informations sur les dangers de la consommation d’alcool, du tabac et de la drogue lors de la grossesse, informations concernant les efforts en vue d’une détection rapide et de campagnes de prévention adaptées, sensibilisation en matière de VIH/sida.
 

C. Réalités constatées sur le terrain
1. De manière imagée, nous dirons que le système social belge a mis en place un filet dont les mailles sont suffisamment serrées pour qu’aucun patient ne soit exclu des soins de santé dont il a besoin. Cependant, la complexité du système génère des incompréhensions ou des manques d’information qui amènent certaines personnes à passer à côté du filet. 
2. Il s’agit souvent de personnes qui se trouvent en situation de précarité. Parmi celles-ci, les personnes en situation de handicap constituent un sous-groupe important
.
1. Un sous-groupe « conscientisé » 
3.0 Globalement, le « groupe » des personnes en situation de handicap est très conscientisé par rapport aux thématiques liées à la santé. Le tissu associatif et mutualiste joue, à ce niveau, un rôle d’information et de conscientisation important.
4. Cependant, le fait d’être conscientisé n’est certainement pas suffisant. Encore faut-il trouver les informations utiles et pouvoir les comprendre de manière efficace. Si ce n’est pas le cas, les questions relatives à la santé deviennent rapidement anxiogènes, ce qui ne contribue pas à une bonne gestion de la santé.

2. Information et communication dans le secteur de la santé
5. L’information dans l’ensemble du secteur de la santé continue, de nos jours, à générer des problèmes pour certaines personnes en situation de handicap. Ces problèmes peuvent survenir à différents stades de la vie de la personne. Nous pointerons ici les moments cruciaux.

a) La prévention

6. L’important en termes de santé est de la conserver. L’éducation à la santé et la prévention des maladies est certainement l’attitude première qu’il faut avoir dans le domaine de la santé.

7. Au cours des dernières décennies, beaucoup de progrès ont été réalisés dans ces domaines. Cependant les ORPH et SAPH regrettent que ces efforts restent relativement inaccessibles pour une partie importante des personnes en situation de handicap. 

8. C’est ainsi que les campagnes de prévention relatives à l’alcool, à l’usage de produits stupéfiants, à la surconsommation médicamenteuse, aux maladies sexuellement transmissibles, aux intoxications par le CO2, à la préparation de l’accouchement, à la pratique du sport … ne touchent pas une partie des personnes en situation de handicap par défaut d’accessibilité des canaux de communication ou parce que les messages ont été exprimés de manière trop complexe.

9. Malheureusement, les budgets alloués à la prévention et à l’éducation à la santé sont actuellement trop faibles que pour pouvoir atteindre un impact satisfaisant.

10. Même le recours aux technologies de la communication n’est actuellement pas suffisant pour compenser les lacunes des media traditionnels. C’est ainsi que, par exemple, les sites internet des sociétés mutualistes ne répondent pas aux critères d’accessibilité du Web.
b) L’annonce du handicap

11. L’annonce du handicap est certainement un moment clé. De la manière dont va être gérée cette annonce dépendra beaucoup la vie future de l’intéressé. 

12. Dans les cas où le handicap existe dès la naissance, la manière dont les parents prendront connaissance de la réalité de vie qui sera celle de leur enfant est essentielle. 

13. Dans les cas où l’annonce est faite au cours de la vie de la personne, c’est elle-même qui sera le récepteur de l’information et qui devra gérer cette réalité avec ses proches, pour le restant de sa vie. 

14. Dans les deux cas, en Belgique, presque tout repose sur le « corps médical » et en particulier sur les épaules du médecin traitant. Il est extrêmement rare que la personne et / ou ses proches soit prise en charge dans le cadre d’une approche pluridisciplinaire. 

15. Au niveau sociétal, la société belge n’est actuellement pas construite sur un modèle inclusif. Elle ne crée donc pas un cadre accueillant pour les personnes en situation de handicap et leurs proches. Elle n’est pas suffisamment sensibilisée et n’a donc pas développé tous les outils utiles par rapport à l’annonce du handicap.

16. Au niveau individuel, il en va de même : la personne qui se trouve confrontée à l’annonce du handicap n’est pas préparée à cette réalité qui s’impose à elle. 

17. Elle ne trouve pas facilement l’aide et le soutien dont elle a pourtant grand besoin, souvent dans l’urgence. Elle doit se familiariser avec des concepts, des réseaux qui ne lui sont pas familiers. Les professionnels auxquels elle a l’habitude de s’adresser n’ont, eux-mêmes, qu’une connaissance lointaine des actes utiles pour appréhender correctement la réalité du handicap. 

18. L’accompagnement des parents d’un enfant handicapé se fait encore toujours d’un point de vue médical : il faut ‘réparer’ l’enfant le plus vite possible. Il n’y a pas de ‘consentement éclairé’ permettant aux parents eux-mêmes de décider de la manière dont ils vont éduquer leur enfant.
19. L’annonce du handicap sera grandement améliorée lorsque la connaissance du handicap sera devenue une réalité globale au niveau de la société, connue de chacun de ses individus et pleinement assumée au niveau de l’organisation sociétale. 

c) Situations de maladies 

20. De manière générale, le système de soins belge se base sur un travail de première ligne réalisé par le « médecin traitant ». C’est lui qui va diagnostiquer et soigner les maladies les plus courantes. C’est lui qui orientera son patient vers un praticien spécialisé, le cas échéant. 

21. Le médecin traitant est le détenteur d’une relation privilégiée avec son patient. Il est sa personne de confiance et cette confiance lui est garantie par l’existence de la liberté de choix prévue par la loi sur les droits du patient.
22. Il joue un rôle essentiel car c’est lui qui explique la situation, les options possibles et conseille son patient par rapport aux décisions à prendre. Le consentement éclairé prévu par la loi sur les droits du patient nécessite une information exhaustive du patient sur son état de santé et sur la(les) stratégie(s) thérapeutique(s) à mettre en œuvre.
23. Pour certains patients trouver le médecin traitant qui leur convient est essentiel. Nous pensons aux personnes pour qui les éléments de communication nécessitent la mise en œuvre de stratégies spécifiques : les personnes sourdes et malentendantes, d’une part, et les personnes en situation de handicap cognitif, d’autre part. 

24. Pour les personnes qui font partie de l’un de ces deux groupes, la mise en place d’une relation de qualité avec un médecin traitant est essentielle. Du succès de cette relation dépend la qualité du suivi médical dont elles feront l’objet. 

25. Malheureusement, il y a peu de médecins qui disposent de la formation et de l’empathie nécessaires pour accompagner de manière adéquate un(e) personne en situation de handicap mental ou cognitif.

26. De même, la possibilité pour une personne sourde d’être suivie et conseillée de manière efficace est très faible. Aucune formation n’existe à l’heure actuelle dans le cursus des médecins et infirmiers pour promouvoir une communication de qualité avec les personnes sourdes signantes. 

27. Les membres du personnel soignant, qu’il s’agisse de médecins, d’infirmier(ères) ou de psychologues, ne connaissent pas la langue des signes et ne sont, dès lors, pas à même d'expliquer à la personne sourde signante son état de santé précis et les enjeux des choix thérapeutiques proposés. 
28. La présence d'un interprète est, selon les cas, nécessaire. La pénurie d’interprètes renforce les difficultés d’accès aux soins dans des conditions optimales.

29. A ce niveau, l’idéal serait, évidemment, que le patient ait la possibilité de communiquer directement avec le personnel soignant, surtout en cas d'urgence.
30. Par ailleurs, la lourdeur et la multiplication des examens médicaux pèsent de manière quasi intolérable sur certaines personnes en situation de handicap. L’organisation du secteur de la santé est tellement monolithique qu’il est très difficile d’adapter la planification des actes pour répondre au mieux aux besoins du patient. 

31. Selon les situations, il serait pourtant opportun d’espacer ou, au contraire, de regrouper, dans un même lieu et un même temps, différents examens. 
32. La liberté de choix garantie par la loi est donc plus théorique pour certaines personnes en situation de handicap que pour le reste de la population.
d) Situations d’urgence - hospitalisation
33. Les soins de santé incluent également des situations d’urgence. Les difficultés explicitées dans le point précédent se trouvent ici amplifiées de manière dramatique. Il est souvent impossible de fournir au patient l’encadrement dont il a besoin alors même qu’il se trouve dans une situation de détresse particulièrement stressante.
34. L’accueil en milieu hospitalier est parfois difficile pour certaines personnes en situation de handicap. 

35. Pour les personnes aveugles, c’est surtout la préparation de l’hospitalisation qui s’avère difficile : très peu de sites internet d’institutions hospitalières sont accessibles pour les personnes aveugles, malgré l’existence du label Anysurfer qui serait très utile à ce niveau
. Les formalités d’admission sont également peu accessibles aux personnes aveugles. Il en va de même pour les formalités de sortie. Par contre, au cours de l’hospitalisation proprement dite, comme la communication entre patients et corps médical est basée sur l’oral, la personne aveugle se trouve dans une situation tout à fait similaire à celle de toute autre personne.
36. Pour les personnes sourdes, l’hospitalisation se révèle par contre être une expérience très difficile. Même si l’état de surdité est correctement mentionné dans le dossier lors de l’admission, il s’agit d’une réalité qui s’estompe très vite dans l’esprit du personnel médical et paramédical : la surdité est un handicap qui ne se voit pas. 

37. De fait, le milieu hospitalier est fortement basé sur l’échange d’informations orales et la personne ne peut être accompagnée à chaque instant. La pénurie d’interprètes gestuels rend aussi la compréhension des éléments les plus importants très difficile. 

38. C’est aussi un lieu où tout se déroule à une vitesse élevée, où le personnel ne dispose pas du temps nécessaire pour gérer au mieux la communication et où il ne dispose pas toujours de la formation nécessaire par rapport aux réalités du handicap. 
39. Pour les personnes sourdes, c’est le manque de disponibilité des services d’interprétation gestuelle qui pose le plus de problèmes, particulièrement aux moments les plus cruciaux : il n’y a pas, en permanence, un interprète en langue des signes dans chaque implantation hospitalière. 
40. Illustration : témoignage de l’expérience d’hospitalisation d’une personne sourde (demander nom et date à FFSB) :

41. « Pour rendre visible le besoin des sourds, il faut d’abord y répondre : ce n’est pas au sourd à faire toutes les démarches : il doit être accueilli comme personne à part entière et non comme un être invisible de qui on parle avec l’accompagnant. »

42. « Lors de la prise de rendez-vous, on prévient de son infirmité. Les secrétaires (ou responsables de l’accueil) ne savent pas comment faire, ne changent pas leur élocution, au lieu de confirmer ce qu’on répète pour être sûr d’avoir bien compris, elles répètent en même temps le jour et l’heure. »

43. « On ne peut pas toujours être accompagné. On doit s’accepter comme sourd et vouloir se débrouiller seul : aux professionnels de la santé de s’adapter au patient. Si on est accompagné, le médecin ne s’adresse plus qu’à l’accompagnateur »

44. « Lors de l’admission dans les services, on prévient qu’on est sourd : mais la surdité est un handicap invisible et elle est vite oubliée. A chaque changement d’équipe, il faut tout réexpliquer. Après une opération, on est en mauvaise santé, de ce fait on lit mal sur les lèvres. Ne recevant jamais d’informations complètes, le sourd est doublement stressé, ne sachant jamais si les soins sont bien appliqués. »

45. « Il n’a pas accès au téléphone, ne sait communiquer que par SMS »

46. « Le plus important dans une chambre commune : il faut supplier pour avoir un lit côté fenêtre loin de l’entrée pour n’avoir la visite que du personnel hospitalier lié à son cas et ne pas subir la va-et-vient incessant d’inconnus qui rentrent et sortent dans la chambre. »

47. « Autre problème très important qui transforme les nuits en cauchemar : le sourd n’est pas réveillé par le bruit mais par la lumière : ne pas allumer intempestivement – On l’a à peine demandé que l’infirmière l’a déjà oublié. Au lieu de vous caresser le bras, elle secoue le lit pour vous réveiller ce qui provoque la panique : un sourd ressent les vibrations plus fort qu’un entendant »

48. « Dans tous mes séjours hospitaliers, j’ai toujours vécu une grande angoisse due au manque de communication avec le corps médical. Au fur et à mesure de la consultation , je me sentais devenir un squelette, un objet, sur lequel on pointe son marqueur. »

49. « Les seuls médecins qui ont pris le temps et la peine de bien communiquer avec moi, ce furent les médecins anesthésistes et ont montré la même gentillesse en salle d’opération : si eux se donnent la peine pourquoi pas les autres ? »

50. « Il faut absolument essayer de changer les mentalités. Ce n’est pas que les infirmières soient négatives, mais elles n’ont pas le temps, sont souvent débordées. On peut leur donner des outils pour améliorer les choses. Changer la mentalité des médecins de la santé est un travail plus ardu. Ils doivent accepter de recevoir une formation. »
e) Vie affective, vie sexuelle, maternité
51. Les ORPH et les SAPH doivent bien constater que, jusqu’à présent, les représentations sociales de la vie affective des personnes handicapées sont très limitées. 
52. Que ce soit au niveau des medias, des centres de réadaptation fonctionnelle ou des services d’accompagnement, des informations sont diffusées concernant les personnes en situation de handicap, mais très peu concernant leur sexualité.  

53. Quant aux questions éthiques relatives à la vie affective et sexuelle des personnes en situation de handicap, elles ne sont jamais abordées, en dehors de cercles très spécialisés.
54. Malheureusement, il faut constater que les moyens financiers sont trop faibles pour permettre l’encadrement nécessaire de la vie sexuelle et procréative des personnes en situation de handicap.

55. Un encadrement de qualité serait pourtant essentiel pour mettre en place une gestion positive de l’épanouissement affectif et sexuel des personnes en situation de handicap. Ceci serait une étape importante dans le sens de la gestion réfléchie de la sexualité et du désir d’enfant. Une étape qui pourrait permettre d’éviter les cas dénoncés de stérilisation forcée
.
56. La maternité pour la personne en situation de handicap pose aussi le problème du regard d’autrui. Actuellement, malgré l’existence de la loi relative à l’égalité des chances, il n’est socialement pas bien accepté qu’une personne en situation de handicap ou qu’un couple de personnes en situation de handicap attende un enfant
.

57. Pourtant, l’accueil d’un enfant est un événement important par rapport auquel les personnes handicapées doivent pouvoir bénéficier d’un accompagnement spécialisé, notamment pour apprendre les bons gestes à avoir pour son enfant. Selon les situations de handicap, il peut être nécessaire de mettre en place un accompagnement spécifique.
f) Fin de vie
58. L’accompagnement en fin de vie de certaines personnes en situation de handicap peut, dans des cas finalement assez rares, nécessiter un accompagnement spécifique en lien avec la notion d’euthanasie qui constitue une réalité en Belgique. Cet aspect est abordé dans le chapitre relatif au droit à la vie
.
59. A ce niveau-ci, les ORPH et les SAPH souhaitent jeter un éclairage spécifique sur la fin de vie des proches d’une personne en situation de handicap. Particulièrement dans le cas des personnes en situation de handicap mental ou cognitif. 
60. Il est un fait que l’organisation sociale de la Belgique est fort peu inclusive. Beaucoup de personnes en situation de handicap mental ou cognitif vivent au sein de leur famille et développent très peu de contacts en-dehors de celle-ci. 

61. La fin de vie de la personne qui est leur référent principal, voire unique, est une période très traumatisante, faite d’incertitude et de stress. La société belge n’organise pas suffisamment le moment correspondant à cette transition. 
62. Les Organisation représentatives des personnes handicapées (ORPH) et les Structures d’avis des personnes handicapées (SAPH) regrettent les excès liés au « tout au médical ». La santé ne relève pas que du médical. A côté des actes de technique médicale doivent être posés des actes sociaux et humains qui nécessitent des compétences complémentaires aux formations médicales et paramédicales. 

63. Jusqu’à ce jour, les cursus de médecine n’intègrent pas assez cet aspect. 

64. A l’inverse, le médecin reste la principale personne de confiance de son patient ou de ses proches, même pour les éléments qui ne relèvent pas directement des actes médicaux. 

65. Dans certains cas, la coordination et la collaboration nécessaire entre corps médical et gestionnaires de la santé – principalement les mutualités - restent tendues voire négatives.
66. La Belgique a la chance de disposer d’un système de sécurité sociale qui offre à l’ensemble de la population une couverture de soins de santé d’un bon niveau, pour un coût réellement pris en charge par le patient particulièrement faible
. 
67. Aux termes de la loi du 22 août sur les droits du patient, chaque citoyen peut accéder aux soins dont il a besoin et dans le respect de sa liberté. 

68. Globalement, toute personne qui se situe sur le territoire belge a accès aux soins de santé dont il a besoin

, quelle que soit sa situation financière et dans des délais raisonnables par rapport à la(les) pathologie(s) qu’elle présente. 
69. Cependant, il reste une distance entre le principe de la loi et la manière dont elle s’applique dans les faits. Ainsi, certaines personnes n’ont pas accès aux soins par méconnaissance de leurs droits, parce qu’elles ne remplissent pas les conditions administratives requises, parce qu’elle en font le choix…
Dépistage précoce de la surdité : défaut d’accompagnement - un débat éthique

70. L’Etat belge favorise le dépistage précoce de la surdité. La prise en compte la plus précoce possible de la surdité est certainement l’idéal pour donner à l’enfant les meilleures chances d’intégration dans la société. 

71. Cependant, un débat éthique oppose actuellement les médecins ORL (Oto-rhino-laryngologie) spécialistes de l’implant cochléaire et les organisations de personnes sourdes sur les modes d’action à mettre en œuvre suite au dépistage de la surdité chez un nouveau-né.

72. L’attitude d’une large partie du monde médical tend à mettre en œuvre la chirurgie dite « réparatrice » consistant à implanter le plus rapidement possible des électrodes dans l’oreille interne
 
du nouveau-né. L’implant cochléaire est l’outil le plus communément mis en œuvre. 

73. L’implant cochléaire est présenté aux parents d’un nouveau-né sourd comme la meilleure solution pour rendre l’audition à l’enfant. Sa mise en œuvre la plus précoce possible offrirait les meilleures chances de résultats positifs en termes d’audition, de communication avec sa famille et d’intégration ultérieure de l’enfant dans la société.
74. Les organisations de personnes sourdes ne partagent pas du tout ce point de vue. En effet, l’expérience montre souvent que même si de bons résultats concrets peuvent être obtenus, l’enfant restera malgré tout sourd alors qu’il est perçu comme « entendant » par sa famille, ses proches et la société en général. 

75. Cette distorsion de perception conduit la famille à adopter des choix parfois inadaptés à l’enfant. La principale erreur est, en l’occurrence, de considérer qu’un enfant qui a reçu un implant cochléaire entend « normalement », parle bien et n’a donc pas besoin de la langue des signes
. Malheureusement, lorsque l’on s’aperçoit que ce n’est pas le cas, le retard scolaire est devenu trop important pour y remédier
.
76. Dans les cas où l’un des parents ou les deux parents de l’enfant sont eux-mêmes sourds, le problème complémentaire, mais loin d’être anodin, est que le non-apprentissage de la langue des signes, ou son apprentissage incomplet, génère une rupture psychologique entre le(s) parent(s) et l’enfant.
77. Très rares sont les personnes sourdes, connaissant la langue des signes et fréquentant leurs pairs, qui souhaitent voir la pratique d’implantation cochléaire se généraliser, plus encore chez les tout-petits enfants qui ne peuvent encore prendre de décisions seuls et dépendent du bon sens de leurs parents, lesquels sont facilement séduits par un discours médical qui garantit la parole et l’intégration de leur enfant. 

78. Dans ce débat éthique, les organisations de personnes sourdes regrettent que leur voix ne soit pas entendue et que leur avis ne soit pas pris en compte, étant donné qu’il n’émane pas de « professionnels » de la surdité. 

79. En Belgique, il n’existe, à l’heure actuelle, aucune mesure, loi ou décret qui garantisse un encadrement complet – et pas uniquement médical – de la prise de décision de pratiquer l’implantation d’électrodes sur un nouveau-né sourd. 

80. Un encadrement correct, tenant compte tant des avantages que des désavantages de l’implantation, ainsi que de l’ensemble de la réalité de vie des personnes sourdes, permettrait d’empêcher ces dérives dénoncées par la communauté sourde. 

81. Ces dérives pourraient conduire, à terme à la disparition de la langue des signes et de la culture sourde : beaucoup de personnes sourdes sont effrayées par une telle perspective. 

82. La question éthique autour de l’implant cochléaire ne cesse d’être discutée. Le terme même de « chirurgie réparatrice » est contesté. Que faut-il en effet réparer ? L’ouvrage « Ethique et implant cochléaire : que faut-il réparer ? » rédigé en 2006 fait le point sur ce débat
.
83. Ces données sont utilement complétées par le contenu du débat organisé les 10 et 11 mars 2012 par l’APEDAF, sous le titre « implant cochléaire et langue des signes : des ressources pour l’enfant sourd »
.
84. Dans ce même ouvrage, le Docteur Benoît Drion dénonce aussi les pratiques eugénistes effectuées par les services de procréation médicalement assistée. De nombreux couples de personnes sourdes ont été découragés d’aller jusqu’au bout de la procédure par ces services.

Le coût de la santé
85. Malgré l’ensemble des dispositifs mis en place pour garantir des soins de qualité à l’ensemble de la population belge, les coûts de la santé restent encore trop élevés pour 

86. Les personnes à faibles revenus

87. Les personnes dont le handicap ou la maladie génère une charge financière importante. A ce titre, il convient de signaler que le mécanisme d’intervention OMNIO n’est attribué que sur demande. Ce faisant, il rate « de facto » une partie du groupe cible

88. Certains soins de santé et médicaments ne sont pas couverts par l’Institut National de Maladie Invalidité (INAMI) et s’avèrent trop onéreux pour certaines personnes en situation de handicap
.
89. Le coût d’une hospitalisation est aussi un problème. De plus en plus, les frais d’hospitalisation sont en grande partie couverts par des assurances hospitalisation proposées par des sociétés privées ou mutualistes
, moyennant le payement d’une prime mensuelle relativement importante. 

89. Etant donné que beaucoup de personnes en situation de handicap disposent de revenus qui les placent sous le seuil de pauvreté
, beaucoup de personnes handicapées ne disposent pas d’une assurance hospitalisation. Elles ne sont donc pas sur un pied d’égalité avec l’ensemble de la population par rapport à l’hospitalisation.

90. Reste le problème de l’allocation des ressources par la personne. Lorsqu’une personne est amenée à vivre avec un revenu insuffisant pour pouvoir faire face à toutes les dépenses essentielle, ce qui est le cas d’un nombre important de personnes en situation de handicap, elle est obligée de choisir entre différentes dépenses pourtant essentielles. 

91. A titre indicatif, les études générales menées sur les situations de pauvreté montrent que les ménages qui se situent sous le seuil de pauvreté dépensent en frais de santé 35.4% en moins que les ménages dont les revenus se situent au-dessus du seuil de pauvreté
.

92. Les choix effectués au niveau de l’INAMI influencent fortement les décisions en matière de recours à l’implantation cochléaire. C’est ainsi que l’INAMI rembourse à 100 % la coûteuse intervention (+/- 25 000 €) pour l’implant cochléaire, qu’il s’agisse d’un enfant ou d’un adulte. 

93. Dans le même temps, les appareils auditifs sont remboursés de manière partielle, de 63 € à 2 080 €, selon l’âge du bénéficiaire et selon qu’il bénéficie ou non du régime préférentiel, que le prestataire soit ou non conventionné. La différence d'intervention entre les deux est disproportionnée et injuste. 

94. Ce remboursement hautement différencié crée une disparité de traitement et d’accessibilité qui favorise très fortement la pratique chirurgicale cochléaire alors que la majorité des personnes sourdes y sont opposées. 
95. Ce faisant, l’INAMI exerce une pression très forte sur le choix à poser par les intéressés alors même que le débat éthique sur le recours à l’implant cochléaire n’est pas clos. Une telle pression n’est pas compatible avec la notion de choix éclairé prévue par la loi sur les droits du patient.

Etat de santé et services bancaires 
ou d’assurance

96. De longue date, les ORPH et les SAPH dénoncent le fait que des personnes en situation de handicap ne puissent obtenir certains services d’assurance ainsi que certains services financiers du fait de leur situation de handicap. 

97. Les causes de cet état de fait sont de deux ordres. Il y a d’une part le fait que leurs revenus soient composés d’allocations non saisissables et qui ne peuvent donc servir à garantir un emprunt
. 
Il y a d’autre part le fait que l’obtention de certains services bancaire ou d’assurance soit soumise à une expertise médicale qui a généralement pour effet de les exclure de l’accès au service souhaité.
98. Ceci explique, notamment, que certaines personnes en situation de handicap ne peuvent accéder à la propriété dans des conditions d’égalité par rapport au reste de la population.

D. Projets de recommandation

1. Afin de rencontrer les exigences prévues par la loi sur les droits du patient, les autorités compétentes doivent mettre en place des structures médicales couvrant équitablement le territoire belge et prévoyant :

Une accessibilité universelle, y compris au niveau de la signalétique

Un accueil spécifique pour toutes les situations de handicap. Cet accueil intègrera les stratégies nécessaires pour permettre la prise en charge et l’orientation de personnes en langue des signes et en langage simplifié, selon les cas.
Des consultations de médecine générale en langue des signes et en langage simplifié
Des consultations spécialisées avec le soutien d’un interprète en langue des signes et avec support en langage simplifié, selon les cas
Des équipes médicales intégrant des professionnels sourds

Les moyens nécessaires à la formation des professionnels sourds 

2. Les autorités compétentes doivent revoir la politique de remboursements INAMI pour un rééquilibrage assurant un libre choix entre implant et appareillages auditifs classiques.
3. Les autorités compétentes doivent prendre les mesures nécessaires pour coordonner les examens médicaux en fonction des besoins et capacités des personnes.
� Cf. Art. 28 – Niveau de vie


� Voir art. 9 – Accessibilité et art. 21 – Liberté d’opinion et accès à l’information


� Voir article 6 – Femme handicapée


� Voir article 6 – Femme handicapée


� Voir article 10 – Droit à la vie


� � HYPERLINK "http://www.explania.com/fr/chaines/sante/detail/quest-ce-quun-implant-cochleaire" ��http://www.explania.com/fr/chaines/sante/detail/quest-ce-quun-implant-cochleaire�


� Un problème similaire existe au niveau du choix de la lecture labiale au lieu de la langue des signes.


� Lire l’intervention de Thoua (Y.) dans : GIOT (J.), MEURANT (L.), et al., Ethique et implant cochléaire : que faut-il réparer ? (Coll : Transhumances), Presses universitaires de Namur, Belgique, 2006


� Drion (B.) dans : GIOT (J.), MEURANT (L.), et al., Ethique et implant cochléaire : que faut-il réparer ? (Coll : Transhumances), Presses universitaires de Namur, Belgique, 2006


� � HYPERLINK "http://www.apedaf.be/IMG/pdf/PARENTIERE_N22_juin2012.pdf" \o "blocked::http://www.apedaf.be/IMG/pdf/PARENTIERE_N22_juin2012.pdf" �http://www.apedaf.be/IMG/pdf/PARENTIERE_N22_juin2012.pdf�


� Voir art. 28 – Niveau de vie et protection sociale


� Actuellement, une seule mutualité inclut dans son offre de service une assurance hospitalisation « basique », sur base mutualiste, c'est-à-dire payée de la même façon par l’ensemble de ses membres.


� Voir art. 28 – Niveau de vie et protection sociale


� � HYPERLINK "http://www.luttepauvrete.be/chiffres_budget.htm" �http://www.luttepauvrete.be/chiffres_budget.htm�


� Voir art. 28 - Niveau de vie et protection sociale





� Sens de cette phrase ?


�Idem §62


�67 = loi, 68 = terrain


�À vérifier 


�Autre titre, à developer ou supprimer


�À metre dans l’art.28


�Renvoyer à l’art 28


�Dans la mesure où disponibles 





� Article 32, alinéa 1er, 13°, de la loi relative à l’assurance obligatoire soins de santé et indemnités, coordonnée le 14 juillet 1994 et art. 128ter de l’arrêté royal du 3 juillet 1996 portant exécution de cette loi.


� Si la personne handicapée est mise au travail dans un atelier protégé, son obligation de cotisation en matière de soins de santé est fixée à un montant inférieur à celui des autres travailleurs salariés. La personne handicapée, orpheline de père et de mère, a accès gratuitement à l’assurance soins de santé si elle perçoit une allocation de remplacement de revenus, octroyée dans le cadre de la réglementation des allocations aux personnes handicapées. Enfin, comme tout un chacun, la personne handicapée se trouvant dans une autre situation peut être inscrite à charge si elle remplit les conditions réglementaires générales.


� Voir également www.health.fgov.be/bioeth : Avis n°21 du 10 mars 2003 relatif au traitement forcé en cas d’hospitalisation sous contrainte.


� C'est-à-dire axés sur la sélection ou l'amplification de caractéristiques génétiques non pathologiques de l'espèce humaine et d'accomplir des recherches ou des traitements axés sur la sélection du sexe.


� Elle interdit notamment le diagnostic génétique préimplantatoire à caractère eugénique ou axé sur la sélection du sexe mais autorise la sélection qui permet d'écarter les embryons atteints de maladies liées au sexe et, exceptionnellement, le diagnostic génétique préimplantatoire est exceptionnellement autorisé dans l'intérêt thérapeutique d'un enfant déjà né du ou des auteurs du projet parental. Voir également www.health.fgov.be/bioeth : Avis n°49 relatif à l’utilisation du diagnostic génétique préimplantatoire (DPI) pour détecter les porteurs sains d’une mutation causant une affection grave qui peut entraîner un risque élevé pour les descendants.


� La Communauté française a mis sur pied deux programmes de dépistage précoce. Le premier concerne le dépistage néonatal des anomalies métaboliques congénitales.  Ce programme a pour but de détecter des anomalies congénitales (soit dans les services de maternité, soit à domicile en étant suivi par des sages-femmes indépendantes) qui, si elles ne sont pas prises en charge précocement, peuvent entraîner un décès, une arriération mentale ou d’autres troubles permanents et profonds. Le second aborde le dépistage de la surdité néonatale. Cette dernière est relativement élevée : approximativement 1 à 3 enfants sur 1.000 souffrent d’une déficience auditive bilatérale dès la période néonatale. Ce programme comprend un ensemble de tests néonatal permettant de dépister dans les services de maternité tous les enfants nés en Communauté française. En Communauté germanophone, le service d'aide précoce a pour objectif de développer toutes les facultés de l'enfant ainsi que les compétences de la famille toute entière, afin qu'ils puissent vivre ensemble une vie aussi normale que possible. Le travail du service d'aide précoce prend fin lorsque l'enfant atteint l'âge de 6 ans et est repris par le service d’accompagnement des familles. Son travail est basé sur une approche globale précoce de la personne. Par exemple, en vue du dépistage précoce d'une éventuelle déficience auditive, la Communauté germanophone propose une mesure spécifique sous forme d’un examen auditif pour les nouveaux-nés. De plus, des projets ponctuels visant la sensibilisation des personnes handicapées à mener une vie saine et à accorder une attention particulière à leur santé sont proposées de manière ponctuelle.


� Téléchargeable à partir du site du CECLR : � HYPERLINK "http://www.diversite.be" �http://www.diversite.be�.


� Il y a également des statuts spécifiques pour certaines catégories, par exemple : les personnes handicapées de moins de 15 ans bénéficient d’un statut particulier ; la personne handicapée qui bénéficie d’un revenu issu d’une activité professionnelle sera inscrite sous un autre statut de titulaire lié à l’activité professionnelle exercée.


� Pour renforcer la sensibilisation et l’information en matière de prévention du VIH/sida, différentes initiatives ont été entreprises :


Concernant la défense des personnes séropositives et malades du sida, le CECLR collabore depuis des années avec l’organisation Sensoa (NL) et  la Plate-forme Prévention Sida (FR) ainsi qu’avec les centres de références VIH. Il participe notamment à la rédaction de brochures de sensibilisation  des personnes séropositives ou malades du sida sur leurs droits dans le cadre des législations anti-discrimination.


L’AWIPH a mis sur pied un groupe de réflexion sur le thème de la vie affective et sexuelle des personnes handicapées et plus particulièrement sur la problématique des maladies transmissibles sexuellement et par le sang. Cette réflexion a permis l’élaboration d’un réseau et d’une charte intitulée "la charte pour agir" disponible via internet : � HYPERLINK "http://www.awiph.be/pdf/ AWIPH/projets_nationaux/charte_pour_agir/charte_pour_agir.pdf" ��http://www.awiph.be/pdf/ AWIPH/projets_nationaux/charte_pour_agir/charte_pour_agir.pdf�). Cette dernière a été signée en 2002 par les trois Ministres compétents dans le domaine de la Santé et des Affaires sociales en Communauté française. Elle a pour but d'améliorer le bien-être et la qualité de vie des personnes handicapées en formulant des recommandations et proposant des actions dans le domaine de la vie affective et sexuelle. Dans le domaine de la santé mentale, l’AWIPH soutient également depuis 2009 sept cellules mobiles d’intervention (CMI) dont la mission est d’apporter un accompagnement et un soutien humain aux équipes des milieux de vie qui en font la demande. L'objectif est de maintenir ou de (ré)intégrer la personne qui présente une déficience mentale et des troubles mentaux associés qui rendent son intégration difficile dans son milieu de vie dans des conditions harmonieuses.





