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Introduction

Le présent rapport consiste en une synthese dedé@sassociatives portant sur les besoins des
personnes handicapées sur la Région de Bruxellpgalearéalisées a l'initiative de Madame la
Ministre Huytebroeck et de I'Observatoire de l'atcet de I'accompagnement de la personne
handicapée. L'objectif de ce rapport est de fourne analyse transversale de ces différentes études
en procédant a une identification des principawsade réflexion communs permettant par la suite
I'établissement de recommandations qui ne se liteas a une demande de places
supplémentaires. Au final, notre volonté fut dehexcher a mettre en évidence une analyse
cohérente permettant l'identification de priorppéditiques.

1.Cadre de la recherche

1.1. Un nouveau modéle du handicap (la participationas®)c

Avant d'en venir a la présentation proprement ditedispositif de recherche, il nous est apparu

essentiel de revenir brievement sur I'évolution spiidessine progressivement dans les politiques
d'aide aux personnes handicapées (nationalesatationales) comme dans les pratiques concrétes
des professionnels du secteur. La mise en éviddacaeette évolution nous paraissait essentielle

pour une bonne compréhension des analyses qudarouns ultérieurement.

Au cours des quinze derniéres anneées, l'approcHa gdersonne handicapée a fortement évolué.
Dans une dynamique progressiste, on constate éavem d'un nouveau modeéle culturel du
handicap, que l'on peut définir de maniere généredenme celui de la participation sociale
(Ebersold, 2002). Dans ce nouveau modéle, la peesbandicapée est affirmée en tant que citoyen
a part entiére, dont la participation réelle adaiété est un droit naturel et inaliénable. Il dstla
responsabilité de la société de travailler surrsedes de fonctionnement pour permettre, dans la
mesure du possible, la participation sociale desgomes handicapées dans le milieu de vie
ordinaire. Il ne s'agit plus d'envisager la pergohandicapée uniquement a travers le prisme de sa
déficience, mettant ainsi l'accent sur ses incé@mgphysiques, sensorielles ou mentales. Au
contraire, il s'agit d'inverser la perspective ppartir des ressources et des potentialités de la
personne handicapée. Le modele de la participatioiale met en évidence le réle fondamental des
facteurs environnementaux et contextuels (au sarge) dans la production du handicap. La
restriction de participation (cad le handicap) hésait de linteraction entre d'une part, une
limitation d'activités consécutive a un probleme danté et d'autre part, des obstacles
environnementaux. Le handicap ne doit donc plus d@®fini comme un simple écart par rapport a
une norme sociale prédéfinie mais comme le résudtahe interaction entre des facteurs
environnementaux (architecturaux, urbanistiqueiuiais, sociaux, législatifs, juridiques, etc.) et
des facteurs individuels spécifiques a la persdivieance, 2005). Il s'agit dés lors de chercher a
repérer les différents obstacles et limitations gestreignent la participation de la personne
handicapée dans ses différents domaines de viaifirioisirs, vie affective, etc.). Les personnes
handicapées ne doivent plus étre appréhendées calmsnpersonnes en souffrance mais comme
des citoyens a part entiéere, bénéficiant d'uneitégdes droits et des chances en s'appuyant
notamment sur un principe de non-discrimination g@here, 2003). Ces principes de non-
discrimination et d'égalité des droits sont ureffignation du devoir de la société de fournir les
conditions permettant aux personnes handicapédétdair les ressources nécessaires pour réaliser
leurs choix, mener une vie aussi indépendante qasilfe et participer a la vie de la cité (Ravaud
et Stiker, 2000). Le modele de la participationiaeca donc pour ambition de mobiliser autant les
pouvoirs publics que la société tout entiere (Edddrs2003).



Le modele de la participation sociale s'impose @lie&s pen plus comme le nouveau cadre
d'appréhension du handicap. A titre d'exemplediféérents efforts de formalisation du handicap de
I' Organisation Mondiale de la Santé (OMS) sonaiéahts. En 2001, I'OMS proposa une nouvelle
approche unifiee du handicap, a savoir la Clasdibo Internationale du Fonctionnement, du
Handicap et de la Santé (CIF). Dans cette nouwvaHssification, les notions de déficience,
d'incapacité et de désavantage (handicap) de diamei nomenclature sont remplacées par les
notions de fonctionnement, activité et participaticCette nouvelle classification propose une
approche plus détaillée et exhaustive des factmgextuels et environnementaux producteurs de
handicap (Barral, Roussel, 2002). De méme, la Detidem de Madrid consacrera en 2002 le
modele de la participation sociale comme le nouyearadigme dans la politique du handicap de
I'Union Européenne (Gubbels, 2002). Ces deux exasmgmontrent la montée en puissance de ce
nouveau modele de la participation sociale, audants les pratiques concretes d'intervention que
dans la définition des agendas politiques. Il egpwd’hui appelé a devenir le nouveau modele de
référence pour appréhender le handicap et les nitlpgse en charge a développer.

Le modele de la participation sociale apparait cenfiaboutissement d'une évolution progressive
de la conception du handicap, passant d'une p@ndprtement médicalisée vers une perception
sociale. Aujourd’hui, les personnes handicapégeeneent plus étre considérées comme de simples
patients mais comme des citoyens. Le modéle deaticipation sociale devient dominant dans
I'ensemble du monde occidental. Il s'est d'abordosé dans les pays anglo-saxons (Etats-Unis,
Canada, Royaume-Uni), sous [limpulsion notamment di#érents mouvements sociaux
internationaux de personnes handicapées et d'unvemmnt de recherche scientifiqgue
interdisciplinaire (Disability Studies). Les protagstes de ce mouvement seront les premiers a
mettre en exergue les facteurs environnementawia(sq politiques et économiques) contribuant a
I'exclusion des personnes handicapées et a mettoemt sur I'affirmation des droits des personnes
handicapées et I'amélioration de leurs conditiomsvié (Boucher, 2003). L'école de pensée des
Disability Studies s'est fortement opposée a uciie restrictive du handicap sur base de la seule
déficience, dénoncant « les évaluations et lesodrscmédicaux ou psychologiques qui prétendent
définir les possibilités, les places, les filieres;., en fonction des mesures et des diagnostid¢a d
déficience, et d'une maniere plus générale entmuece qui, a partir du point de vue spécifique de
la déficience, tente de les circonscrire, ou cboia les repérer et, plus souvent, les infériorise
(Stiker, 1999).

Le monde de la recherche francophone emboiterasi@@n sans relever cependant certains dangers
ou certaines limites d'une approche uniquementéesiur la participation sociale (Ravaud, Stiker,
1999). Car dans une perspective restrictive, le él@ode la participation sociale peut amener a
concevoir le handicap comme créé par le seul @dadociété, par les barrieres sociales qu'elle
crée. Une fois ces barriéres sociales aboliesatalibap ne serait plus qu'une simple question de
différences assez banales entre individus. Le eisegt donc d'en venir & négliger I'expérience
individuelle des personnes ayant une déficiencevdld 1999). L'intention louable d'une
participation sociale réelle des personnes handesmppeut aboutir a la négation de leurs
particularités et de leurs difficultés, a mécomeald souffrance et la spécificité de I'expériedue
handicap (Stiker, 1999). La volonté de réaffirmequalité de la personne handicapée, en tant que
sujet, en tant que citoyen ne doit pas débouchrarsinégation du handicap.

Une utilisation restrictive du modéle de la pap#tion sociale peut également se révéler
dangereuse dans les pratiques mises en placesparoiessionnels de terrain. En effet, I'approche
par la participation sociale ne peut se limiteaaéfinition d'un cadre d'intervention construit su
base des seules ressources potentielles de lanpers de son environnement social proche
(Ebersold, 2003). Une telle mise en pratiques ataug faire endosser a cette personne et son
entourage la responsabilité de surmonter les difis et les obstacles par eux-mémes. D'une
certaine maniére, cette approche se refermeratesupersonnes, les rendant les seuls responsables



de leur sort. Le modele de la participation soaedgeut se limiter & un travail de reconstruction

lien social autour de ces personnes et a une reatdin de leurs ressources et de leurs possibilités
Il faut donc veiller a éviter une dérive largemenhstatée dans les pratiqgues d'action sociale, a
savoir la mise en place d'une intervention de th@eapeutique, centrée sur I'écoute, la proposition
d'appuis et de soutiens permettant a la personseird@onter par ses propres efforts et ressources
les obstacles et les difficultés rencontrés (Fa€04). Au contraire, le modéle de la participatio
sociale oblige les intervenants professionnelsahditap a un travail de mobilisation des pouvoirs
publics et de la société dans son entiéreté (CherjvR2003). Il impose la construction d'une
intervention centrée sur l'individu a travers unese en charge individualisée adaptée (prenant
compte du parcours, des ressources, des potetiatides spécificités de la personne), mais aussi
travers une action sur l'environnement au sensela@p travail sur l'environnement prendra
différentes formes permettant de créer les interdéances individuelles (travail sur le réseau
social) et institutionnelles (partenariats, collaimns, etc.) afin de garantir la participatiorciate

de la personne. De la méme maniére, il s'agiraeéuait d'interpeller, d'informer, et de sensibiliser
les différents acteurs privés, publics ou politgjpermettant de lever des obstacles possibles pour
la personne handicapée.

Ces quelques remarques nous apparaissaient ebesrai@nt d'entamer un travail de synthése des
six études associatives. Celles-ci s'intégrentarhent dans une conception relevant de ce modeéle
« de la participation » affirmant les droits desspanes handicapées, a étre libres de choisir, a
bénéficier d'une aide respectueuse de leurs besbidemandes. Ces six études associatives
peuvent également étre envisagées comme unditent® sensibilisation, d'information et
d'interpellation de différents acteurs (politiquesblics, associatifs, privés, etc.) quant aux imsso
des personnes handicapées sur la Région de BrseGlgitale, mais aussi quant aux obstacles a
leur participation réelle (selon leurs possibiljitéda société en tant que citoyen a part entiére.

1.2. Une approche multiforme des besoins

Réaliser une analyse des besoins d'une populgiémifisue n'est pas chose aisée. Car la notion de
besoin peut renvoyer a des réalités bien difféeeerde ce, pour au moins trois raisons.
Premierement cette notion de besoin est employée dans depliies différentes des sciences
humaines selon des conceptualisations et des mEnditférents, entrainant de ce fait la recherche
d'éléments d'information variés. Des équipes decbleers peuvent ainsi en venir a observer et a
récolter des informations qui ne sont pas nécessaimt de méme nature et ce, malgré une
approche méthodologique rigoureuB®uxiemement, il est quasiment impossible d'identifiex
nihilo les besoins d'une population donnée. Une étudgective » des besoins reposant sur une
démarche de recensement des caractéristiques mbpogation requiert un travail d'interprétation,
de traduction de ces données. Une telle démarchposa donc un travail de relecture des
informations récoltées ou la réalité des besoing geersonne handicapée et de son entourage n'est
pas nécessairement présente dans ce quils exprireia exige un travail de décodage,
d'interprétation des informations récoltées.

Le processus d"évaluation des besoins mis en plans le présent dispositif de recherche s'est
démarqué d'une telle approche « objective » desirmesEn effet, la volonté affichée a travers la
réalisation de ces différentes études associafitaségalement de donner la parole aux personnes
directement concernées (personnes handicapéescéep), de solliciter leurs avis sur leurs besoins
et les situations vécues. L'approche retenue se danc holistique, cherchant a identifier des
besoins objectifs mais aussi a rendre compte deifgesubjectifs exprimés par les personnes.
Dans cette optique, le besoin peut apparaitre coomaenotion objective, relevant d'un état de fait
mais il peut également étre subjectif, ne troudase fonder que dans le ressenti de la personne. De
ce fait, le besoin exprimé est parfois tangibletémel, quantifiable mais parfois, il est purement



subjectif, immatériel, etc. D'autres fois encoley'ést pas donné directement et requiert un travai
de décodage. Dans les six études associativesé&eslinous retrouvons cette hétérogénéité des
approches et des conceptions de la notion de hedsbidonnant des formes trés différentes. A
travers les six études associatives, la notion eoibh est ainsi saisie en termes de manque,
d'attente, de souhait, de désir, de difficultéys#itisfaction, d'obstacle, de fragilité, etc.

Troisiemement il faut enfin relever le caractere systémique lgesoins. En général, les différents
types de besoins font systeme, sont interconnexitre eux et parfois se renforcent les uns les
autres. Nous verrons que c'est particulieremecddedans les études menées ici. Il est par exemple
parfois peu évident de distinguer le besoin deéfonse a y apporter, le besoin prenant la forme
d'une dénonciation de situations, de solution pEoepr ou de service a fournir. Il apparait dés lo
evident que les différents besoins ne peuventedtvésages isolément, sans prise en compte de ce
caractére systémique.

Pour rendre compte de ces besoins disparatescantegctés et de nature différente, il nous est
apparu pertinent de les reformuler dans une apprb@ansversale sous forme d'axes de réflexion
récurrents aux différentes études. Ces différexts ae réflexion peuvent étre envisagés comme
autant de (situations) problématiqtiésce auxquelles la Région de Bruxelles-CapitaleCOCOF

et les professionnels de terrain du handicap seedbd'apporter des solutions ou du moins, des
tentatives de réponses.

1.3. Une analyse du « regard » porté sur |'offre deicesv

Les différentes études associatives ont procéda &rawail d'écoute trés élaboré des personnes
handicapées et de leurs proches. Ce travail dé@odébouché sur la récolte d'un grand nombre de
témoignages faisant état de manques et d'insat@iacenvers I'offre de services disponibles. Ces
mangues et ces insatisfactions ont été repris ldardifférentes études de maniére fidele aux propos
tenus par les personnes interrogées et ont soseeritd'éléments pour construire une réflexion sur
I'offre de services et par conséquent, sur le trales professionnels du secteur du handicap. Ce
travail de réflexion ne cherche pas a se faire gagsur ce qu'il n'est pas. Il n'était nullement
guestion pour ces difféerentes études associatigggoder un jugement définitif sur la qualité du
travail mené par ces professionnels ni méme syuddité des services offerts. Il s'agissait de rend
compte des perceptions exprimées par les persdrareticapees et leurs proches sur l'offre de
services qui leur est destiné. Ce travail de ratieen'est donc pas un exercice d'évaluation des
services et des structures.

Cependant, il est clair que les informations ré&asta travers ces différentes études peuventdtre d
premiére utilité pour les structures et les prateswels concernés afin de mesurer la distance qui
existe parfois entre eux et leurs bénéficiairemntaax regards portés sur les activités et lesv
offerts. Une équipe de recherche a initié des démear allant dans ce sens et permettant une
confrontation des besoins ressentis par les peesoeh les besoins détectés/ressentis par les
professionnels. Cette démarche nous apparait edkerafin que ce processus d'écoute ne se
transforme pas en un condensé «des plaintes etguels » des parents et des personnes
handicapées envers les services et les professsoriie processus d'écoute des professionnels
mené en paralléle du travail effectué ici devraitnpettre la mise en évidence des décalages entre
les personnes handicapées et les professionnatsaossi de voir ce que ces derniers peuvent offrir
(et offrent déja) comme réponses aux besoins desomees (concernant les différentes
problématiques identifiées) et leurs difficulté®afiques qu'ils connaissent pour rencontrer ces
besoins.

1Le terme de problématique est envisagé dans sapi@tion courante, a savoir: « Dont l'existendsofapose
probléme .»



2.Présentation succincte des 6 eétudes de cas

Les six études associatives réalisées dans le cedoe projet de recherche sont ici envisagées
comme autant d'études de cas, ayant pour objeetifide émerger des questionnements et des
analyses plus globales et transversales a l'enseddsl personnes handicapées sur la Région de
Bruxelles-Capitale. Chaque étude a ainsi adoptéerspective, un angle d'attaque et des objectifs
de recherche spécifiques. Cette diversité danmtetes d'approche de la question des besoins des
personnes handicapées et de leurs proches a pdemécolter un matériau extrémement riche et

hétérogene.

Sur les six études, quatre se sont centrées swuappreche qualitative des besoins et des diffisulté
rencontrées par les personnes dans leur situagieredquotidienne ou dans l'accés a des prestations
de qualité. Cette approche qualitative permet dimant un travail de compréhension extrémement
fin des attentes, des manques, des difficultéss massi des espoirs de ces personnes.

Deux autres études ont cherché a objectiver dagaré&s positions, les situations des personnes
handicapées et de leur entourage. Cette appraesteré&vélée pour les deux équipes de recherche
extrémement compliquée et complexe. A l'analysedifisultés qu'elles ont rencontrées, on peut
estimer qu'un recensement précis et objectif desopaes handicapées (par type de handicap) sur
la Région de Bruxelles-Capitale est une entrepciseplexe et peut-étre méme impossible a
réaliser.

Le grand mérite de ces six études associatives semble étre qu'elles constituent une entreprise
extrémement fouillée et diversifiée d'écoute dpdeole des personnes. A travers les différentes
méthodologies et angles d'approche adoptés, lerimatéecueilli apparait extrémement dense,
complexe et hétérogéne. Nous avons tentés de dégagdecture « transversale » de ces besoins
exprimés en proposant des traductions possiblesteemes de (situations) problématiques
récurrentes. Les quatre problématiques ainsi dégagiesoumises a I'Observatoire sont pour nous
« candidates a une traduction politique » en voeetiter la mise en oeuvre de l'action publique.
L'objectif de ce processus de recherche était d&ibaer de maniere significative a une meilleure
connaissance de la réalité sociale. L'objectif $ijp@e de ce rapport de synthése sera de permettre
le passage d'une démarche d'identification desrimsoune démarche de définition de problémes
publics a solutionner dans le cadre d'une actidtique efficace (Duran, 1999). La mise en oeuvre
d'une action publigue consiste en une construatienréponses appropriées a des problemes
complexes, contextualisés, souvent difficiles aneerelevant de différents domaines d'action et
nécessitant l'intervention d'une multitude d'actelaux compétences différentes. La résolution
d'un probleme dépasse souvent le cadre d'une seg@am administrative ou d'un mandat politique,
requérant la coopération d'une pluralité d'instangelitiques, administratives et professionnels
(Gaudin, 2004). Dans cette perspective, le présapport ne prendra pas la forme d'une
interpellation de l'unique acteur politique ayaollisité ce travail de recherche. Bien au contraire
nous verrons que les problématiques dégagées esmvailx compétences et aux domaines
d'intervention de nombreux acteurs.

Avant d'aller plus loin et de rendre compte de déferentes problématiques, il nous semblait
important de revenir en quelques lignes sur la déneade chacune des études de cas. L'objectif
poursuivi n'est pas de rendre compte des analysebatune des études menées mais bien de les
resituer chacune dans leurs objectifs et leur adigldaque. Cette maniere de procéder nous
semblait nécessaire car la réalisation d'une apprt@nsversale des différentes études implique
nécessairement une utilisation sélective et phrtids données récoltées par les différentes équipe
de recherche. Il nous paraissait essentiel endegdmicette synthése transversale de rendre compte
de notre vision des démarches de recherche meaétsmlifférentes équipes.
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2.1. AP3: analyse des besoins des familles avec entdytigndicapé

- Angle d'approche et objectifs de recherche

L'étude menée concerne les familles d'enfant paljicapé. L'objet de I'étude est de mieux
connaitre la nature et la diversité des problérmatgencontrées par les parents et d'analyser les
situations critigues dans leur dimension historidDens cette perspective, I'équipe de recherche a
adopté une approche holistique, prenant en comdidarles parcours de vie des personnes, leur
prise en charge a travers les divers disposititeeen paralléle d'une prise en compte de diftéren
indicateurs d'une qualité de vie acceptable.

L'équipe de recherche a surtout souhaité privitégre travail d'écoute de la parole des parents,
notamment en ce qui concerne leur jugement qudtdfficience des dispositifs mis en place.
L'hypothese sous-jacente postule que I'efficiendetdité réelles des services importent moing qu
la perception que peuvent en avoir les parents @ament de leur cheminement. Il ne s'agit donc
pas de porter une évaluation sur les dispositifs eni place (sur leur efficience) mais bien
d'analyser le regard des parents sur cette question

- Méthodologie

L'étude repose sur un échantillon de 20 famillesm@nant soit un enfant polyhandicapé soit un
adulte polyhandicapé. La taille de cet échantilganjustifie par la volonté de comprendre les
parcours de vie des personnes, de comprendregetgzsptions dans une approche compréhensive
et qualitative. L'entretien semi-directif fut donboisi comme méthode de recueil de données. Le
canevas d'entretien se construit autour de troiments spécifiques dans l'histoire de la famille:
l'annonce de la déficience, les démarches ult@$epour faire face, le vécu actuel. Le canevas
comporte également une dimension de projectioaweets des indicateurs portant sur la perception
de l'avenir.

L'entretien explore de maniere systématique ddahlas constitutives d'une approche de qualité de
la personne handicapée et de son réseau procheemislace de réseaux sociaux, communication
et accessibilité de linformation, formation, espate parole, composition avec les contraintes
administratives, etc. Différentes variables perergttle réinterpeller systématiquement la question
de «l'efficience pergue » des dispositifs pardasents. En définitive, I'analyse de contenu aura
porté sur 16 comptes rendus analytiques de ceseliffs entretiens.

2.2. APEPA: estimation des besoins dans le suivi demndsiet adolescents avec
autisme

- Angle d'approche et objectifs de recherche

L'objectif général de cette étude est de réaliser analyse et une estimation des besoins dans le
suivi de I'enfant et de I'adolescent avec autidme.objectifs spécifiques de travail sont dansecett
perspective d'identifier. des familles vivant uiteaion d'autisme; des équipes actives dans 1@ sui
des personnes avec autisme; les manques évoquies familles. Cette étude a également pour
objectif de proposer une mise en parallele desihesxprimés par les parents avec le vécu des
professionnels.



- Méthodologie

L'équipe de recherche a rencontré 21 familles atse également deux interviews téléphoniques.
Le mode de recueil de données fut I'entretien shractif, reposant sur un canevas d'entretien
souple, structuré autour de la grille des écheallesqualité de vie élaborée dans le cadre du
programme de recherche européen Hélios2. Ces éslul qualité de vie portent sur un travail de
réflexion des personnes concernées sur des corli@ptsla qualité de vie, que I'on peut redéfinir
en termes de besoins de base et besoins sociaux.

2.3. Autirecherche: Enquéte sur les besoins d'une ptpaladulte avec autisme

- Angle d'approche et objectifs de recherche

L'étude porte sur les besoins de la population diloise francophone adulte avec autisme. Plus

globalement, cette étude prend comme populatide,diés adultes avec Troubles Envahissants du

Développement (TED), population plus large qui eepr les personnes avec autisme. L'étude se

donne plusieurs objectifs formulés sous forme dsstjons:

- combien d'adultes francophones avec TED a Bruxelles

- Combien sont accueillis dans des services pour ib@més mentaux ou en hopitaux
psychiatriques?

- Combien sont aujourd’hui en demande de services?

- Comment sont prises en charge ces personnes aateel?

- Quels sont les besoins évoqués par les familles?

- Quels sont les services a mettre en place pri@itent?

- Méthodologie

Cette présente étude comporte donc un travailiidason et de recensement des personnes avec
TED. Le travail d'estimation s'est fait sur basendravail de statistiques se référant au taux de
prévalence généralement admis pour ce type de @tigrul Le recensement des personnes s'est fait
sur base d'une sollicitation des différents types dructures susceptibles d'accueillir une
population adulte avec TED. Dans un deuxiéme tenupg approche qualitative, basée sur
I'entretien de 75 familles, permet de dégager @ésmasios de prise en charge (extérieure aux
institutions sollicitées).

2.4. La Braise: Etude des besoins des personnes présemea lésion cérébrale
acquise et de leur entourage

- Angle d'approche et objectifs de recherche

L'étude porte sur les besoins et les attentes els®mnes présentant une Iésion cérébrale acquise
mais aussi de leur entourage. La démarche promstéme tentative d'objectivation des besoins de
ces personnes. L'étude vise a rendre compte desicatidns provoquées par la Iésion dans la vie
guotidienne des personnes et sur leur qualité eelvétude cherche également a démontrer qu'il
existe un manque de possibilité de prises en cladgptées. La famille et I'entourage proche de la
personne assurent dés lors une grande partie déseserendus a la personne et ce, au détriment de
leur qualité de vie. L'étude revient égalementlsuait qu'il n'existe pas de service spécialisésda

la prise en charge a long terme de ces personpad guelques initiatives isolées.



- Méthodologie

L'enquéte auprés des personnes cérébro-lésées ntermypo échantillon de 142 personnes. La
meéthode de récolte de données s'est faite surdhase passation de questionnaires a deux types de
destinataires.

Un premier type de questionnaire a été adresséparsonnes handicapées, abordant la situation
actuelle de la personne, sa satisfaction par ragpdifférentes variables (logement, fréquentation
d'un centre, aide, etc.). La deuxieme partie dguestionnaire porte sur les besoins que la personne
rencontre au quotidien et cherche a déterminex getsonne recoit une aide dans un domaine et si
elle souhaiterait une aide (supplémentaire). Lésime partie du questionnaire aborde le vécu
comportemental (changements dans les comportemestsglations, etc.) et envisage dans un
guatrieme temps, le niveau de satisfaction desopees par rapport a leur vie actuelle. Dans un
cinquiéme temps, l'avenir de la personne handicagiéenvisagé.

Le deuxieme questionnaire est destiné a I'entoutada personne handicapée et aborde les mémes

points que le questionnaire destiné a celle-cs'dgit cependant de récolter la perception de
I'entourage. 84 questionnaires concernant les psocht pu étre exploités par I'équipe de recherche.

L'équipe a eégalement utilisé des techniques congaiéaires d'investigation, en mettant notamment
sur pied des réunions consultatives, débouchantasaréation de groupes de travail ayant pour
objectif de réfléchir a des propositions concrétegr répondre aux besoins des personnes cérébro-
lésées et leur entourage.

Enfin, I'équipe de recherche a mis en place unai@rqauprés des institutions bruxelloises
susceptibles d'accuelllir ou de suivre des persor@eébro-lésées. Sur une sollicitation de 326
structures, seules 61 d'entre elles ont retourmgudstionnaire qui leur était adressé. La démarche
vise a recolter les perceptions des professiongetnt aux besoins et attentes des personnes
handicapées. Au-dela d'un travail de recensemenpeisonnes cérébro-lésées dans ces difféerentes
structures, il s'agissait de comprendre quellegrétdes difficultés rencontrées dans la prise en
charge de ces personnes (ainsi que les limiteprska en charge: liste d'attentes, refus, etc.).

2.5. Constellations: besoins des jeunes adultes harglocaipde leurs parents dans
la prise en charge post-scolaire

- Angle d'approche et objectifs de recherche

Cette recherche a pour objectif de récolter lesésmmtations et le vécu de parents d'enfants
« sortants » ou « sortis » de l'enseignement diggide type 2. L'objectif est de comprendre
comment le passage de ce dispositif vers un aigpositif (centre de jour ou Eta) est percu ou a
éte ressenti par les parents. Il vise égalemeégager les difficultés rencontrées ou appréhendées
et ainsi les améliorations a apporter. La probtéme abordée porte sur les parents et leurs
possibilités de choix quant au futur de leur enfants'articule autour de deux hypotheses: les
parents ne seraient pas suffisamment préparés passage d'un dispositif vers un autre, ils
souhaiteraient également une continuité dans ¢ gm charge.

- Méthodologie
La démarche de recherche se veut qualitative, kbhetca étudier la complexité des situations

rencontrées, a comprendre les raisons des diffguitvoquées. Deux échantillons de 15 et de 12
parents sont envisagés. Le premier échantillorergpdes parents dont I'enfant n'a pas encore vécu
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le passage d'un dispositif vers un autre. Le deuxi€@chantillon est constitué de parents dont
I'enfant a réalisé ce passage.

La méthode de récolte de données fut I'entretieni-deectif afin de mieux appréhender les
représentations et les raisonnements des personteegewees. Deux guides d'entretien ont ainsi
été élaborés. Ceux-ci ne varient en fait qu'entfonde la situation du jeune.

Le canevas d'entretien s'articule systématiquesiamtine série de dimensions: passé pré-scolaire,
scolaire et extra-scolaire; I'information et lagaéation de la sortie; I'aspect qualitatif souhdaés

la prise en charge dans la nouvelle institutiors, felations entre les familles et les centres.
Certaines personnes handicapées rencontrées npasonécessairement dans une institution mais
peuvent se retrouver chez leurs parents, les guestint des lors été adaptées a cette situation
spécifique. Enfin, deux autres dimensions ont étrdees avec I'ensemble des parents, a savoir:
l'avenir a moyen et long terme des enfants et tagpéion globale du systéeme de prise en charge
des personnes handicapées sur la région de Brsx@dipitale.

2.6. Ligue des familles: Donner du répit aux familles

- Angle d'approche et objectifs de recherche

Cette recherche prend comme point de départ urtatiten de compréhension des difficultés
gu'éprouvent les proches de la personne handicdp@ge leur recherche de répit. Dans cette
optique, I'équipe de recherche part du présupposdeayrépit fait partie d'un dispositif d'aide, de
soutien et d'accompagnement des personnes hanesoeipde leur famille.

- Méthodologie

La recherche s'est construite sur le témoignag®&4ddéamilles de personnes handicapées. Les
méthodes de recueil de données ont été relativewamiges. En effet, 10 familles ont été
rencontrées et ont participé a un entretien merfa@na-face, 11 familles ont été interviewées par
téléphone, 9 familles ont fait part de leur témaigm en groupe (atelier d'échanges) et 23 ont fourni
des témoignages écrits des situations vécues.hardée utilisée peut étre qualifiée d'exploratoire,
l'objectif étant de comprendre ce que les famiieasidérent comme du répit, ce que celui-ci
représente concretement dans le quotidien desrp@sola démarche se voulait trés largement
ouverte afin de récolter une information la plugéapossible ayant trait au répit.
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3.ldentification des problématiques récurrentes

3.1. L'information des usagers et des proches

La problématique la plus prégnante et qui frapperemier lieu a la lecture des différentes études
associatives, concerne umanque d'information des personnes handicapées etedleur
entourage proche (principalement la famille). En effet, dans lex sttudes, le manque
d'information et le souhait d'une meilleure infotioa des bénéficiaires sont relevés et s'expriment
généralement sous les mémes formes. Principaleniergagit d'un manque d'informations
concernant les services et les ressources dispsnfl#levant du secteur de l'aide aux personnes
handicapées ou d'autres services sociaux géneéslistl apparait difficile aux personnes
handicapées comme a leurs proches de mobilisemé@snations précises et complétes sur les
structures d'aide offertes. Le souhait d'une in&drom claire et surtout centralisée concernant les
différentes démarches administratives et juridigpeamettant I'accés aux services revient sans
cesse dans les réponses et les propos tenus paeresnnes interrogées. Car ces différentes
démarches apparaissent souvent complexes aux gsuxedsonnes qui nourrissent le souhait d'étre
accompagnées ou du moins, conseillées dans leératifes procédures a engager. Nous
reviendrons ultérieurement sur ce point, car selons, il n'est pas uniquement question d'un
manque d' informations (cfr infra, le soutien).

Ce manque d'informations est particulierement imggant pour les proches quant il s'agit d'établir
un choix quant aux structures et services a swtigpour la prise en charge des personnes
handicapées. Ce ressenti est confirmé par une uadiative (de I'ASBL Constellations) montrant
gue les parents les mieux informés recourent sdawveles formes diverses et souvent informelles
de mobilisation de I'information. Cette étude memtotamment comment les parents s'en remettent
au bouche-a-oreille, a la mobilisation d'un résedormel et a une certaine part de chance afin
d'obtenir les « bons tuyaux » quant aux possibilité prise en charge. L'étude de I'AP3 démontre
également que les personnes handicapées comme pgmgalses méconnaissent l'existence de
certaines ressources disponibles pour rencontnes lgesoins et ce, notamment dans le domaine de
I'information. L'information existe mais n'apparpés nécessairement accessible ou véritablement
mobilisable pour les personnes concernées.

La problématique de l'information des usagers meeme pas uniguement l'offre de services et les
démarches diverses nécessaires a leur acces.dEnelif concerne audsi compréhension méme

de la situation veécue.Trois études démontrent notamment la demandeodiwgtions des
personnes handicapées et de leurs proches concdmamandicap, ses spécificités et ses
conséquences. S'il faut prendre en considératidaitigue le diagnostic de certains handicaps tels
gue les Troubles Envahissants du Comportement (TEE3) guére évident a réaliser, surtout quand
ils se combinent avec d'autres handicaps, il esrpaellant de constater que les populations
interrogées s'estiment maintenues dans l'ignorgnast au diagnostic établi par les professionnels.
Cette absence d'informations concernant le diagnospeut contribuer a la création de
représentations négatives des professionnels Eaide apportée. On peut souvent établir un lien
entre cette absence de diagnostic clair et lagaetid'une intervention insuffisamment adaptée aux
spécificités du handicap. Le manque d'informatifmgnies peut ainsi étre interprété en partie par
les personnes comme un manque de compétences disssmnnels (retraduit selon des
formulations allant du manque d'informations dedgssionnels jusqu'au manque de formation).

Dans la méme optique, le manque d'informationsiggéconcernant les activités, les objectifs et
les méthodes développéedans les structures que ressentent les prochesn{ppmnous semble
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pouvoir expliquer (mais en partie seulement!) ¢ees insatisfactions concernant le manque de
souplesse et de flexibilité des structures d'aldiesi, la critique de certains parents concernant |
manque de flexibilité des Centres de Jour et desitr€ d'Hébergement (cfr étude
Constellations)doit étre mise en rapport avec tEsir que ces centres se réferent a la souplesse de
'enseignement spécial, notamment concernant lexyéso et les absences de la personne
handicapée. Ces parents ont-ils été suffisamméniés de ce qui est réalisé dans ces centres, des
objectifs poursuivis, du programme individualisésnen place, etc. ? Le manque d'informations
concernant ce qui est fait avec la personne audieotne peut-il pas étre envisagé comme l'une
des causes de cette incompréhension? Le besdioraitions reléve ici finalement d'un travail de
communication et d'implication des parents (et pdugement des proches) dans la prise en charge
de la personne handicapée, sur ce qui est faitlaveersonne. Il est donc davantage question d'un
dialogue entre professionnels et I'entourage desopees handicapées.

En définitive, les usagers et leurs proches apgseat insuffisamment informés concernant les

différentes modalités de prise en charge disposilde leurs conditions d'accés. Ce manque

d'informations a pu étre évalué de maniére objealians certaines études. Elles ont pu démontrer
gue les personnes ne maitrisaient pas certainesrafions concernant I'offre de services mise a

leur disposition et les démarches a entreprentli@us pouvons mettre en exergue le constat d'un
ressenti, d'une impression générale des persorenas gas étre suffisamment informées et d'étre
livrées a elles-mémes face a la complexité delatson.

3.2. Le Soutien

La problématique du soutien nous apparait intimeériéa a celle de l'information. En effet, les
personnes expriment fortement beesoin d'étre guidées, conseillées et orientées daaux
multiples démarches et choix a opérer Elles expriment particulierement le besoin d'étre
accompagneées a des moments cruciaux, notammenta@rsation de la personne vers le service
d'aide qui sera le plus adapté (lors du diagnasiital mais aussi lors des transitions entre
différents dispositifs d'aide). Les personnes,otamment les proches de personnes handicapées, se
sentent souvent isolées, livrées a elles-mémesdafatss choix difficiles a prendre mais également
déterminants pour l'avenir de la personne handiapés lors, faire le bon choix peut apparaitre
hasardeux alors méme que les enjeux sont partiealent élevés. Les proches et les personnes
handicapées sont en demande d'un accompagnementedas démarches par un professionnel,
compétent certes, mais surtout connaissant bierspésificités et le parcours de la personne
handicapée. Ce professionnel de référence powoaiseiller et accompagner dans les choix a
réaliser, dans les démarches a entreprendre. loehgw de personnes handicapées expriment le
besoin d'un accompagnement par un professionngb&tamt dont les connaissances a la fois des
structures d'aide et des spécificités du handi@padersonne handicapée permettra de faire les
bons choix. Il est donc question d'un professiomaplable de mettre de l'ordre dans la complexité
des offres institutionnelles et de la rendre lasptompatible possible avec les intéréts de la
personne handicapée. Ce professionnel serait fivgle chargé de réalisaun travail de
traduction entre la situation spécifique de la persnne et I'offre de services disponibles

Mais la demande de soutien ne se limite pas aideepaofessionnelle et compétente pour s'orienter
et faire le bon choix dans l'offre de servicesubD&s besoins sont aussi a rencontrer. Les personne
handicapées comme les proches aspirent a étremes;ain Etre écoutés, a étre pris en considération.
L'expérience du handicap pour les personnes concernées comme pour les gxatbst pas
evidente a vivreCette expérience requiert des soutiens par rapporaux situations vecues,
notamment sur les plans émotionnel et psychologique'étude de I'ASBLLa Braisemontre que

les proches apparaissent davantage en demande gigichologique que les personnes handicapées

elles-mémes. Et dans les faits, nombreux sont eEhes a recourir a une aide psychologique. Les
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proches éprouvent des difficultés a gérer leurergsa sauvegarder une certaine distance par
rapport a la situation vécue, a rester maitre detEEmps ou du moins, a se ménager des moments
de répit pour souffler. Certains proches en artigenourrir le sentiment d'une vie insuffisamment
maitrisée. Le concept psychologique de fardeaisé@tdans I'étude de I'AP3 rend particulierement
bien compte des conséquences diverses pour I'gydactie d'une prise en charge d'une personne
soumise a des grandes dépendances (du fait d'nd §g& ou d'un handicap notamment) en termes
d'épuisement, de détresse, de stress, de tengiobaalimension subjective du fardeauapparait
extrémement présente dans les témoignages colldatEs les différentes études (inforautisme,
Apepa, Ligue des familles), soulignant une épraaariculierement éprouvante pour les proches. Il
est donc question d'une « fragilisation » de cesgommes dont les professionnels doivent prendre
conscience dans leurs manieres d'interagir aves.ell

En effet, ces personnes déplorent un manque demaissance, d'écoute et de considération de la
part des professionnels, notamment du champ médiealproches peuvent dans cette perspective,
se montrer extrémement virulents par rapport avkepsionnels rencontrés, notamment lors de la
prise de conscience d'un «probleme » pour l'enf@es professionnels sont alors vivement

critiqués et se voient reprocher un manque d'écaleteompétence, d'honnéteté, d’humanité et de
discernement face a la situation.

3.3. Une prise en charge adaptée

En prenant le parti « d'aller a I'écoute de cemjuaonous dire » les personnes handicapées et leurs
proches, les différentes études associatives auitééun certain nombre d'informations et de
témoignages faisant état de manques et d'insditiacenvers les dispositifs d'aide. De cette
maniére, les besoins ainsi récoltés auprées dedhgsopeuvent exprimer des conflits d'intéréts,
notamment avec leurs interlocuteurs privilégiés st les professionnels de l'aide aux personnes
handicapées. Les personnes handicapées comme delseprémettent un certain nombre de
critigues vis-a-vis de ces professionnels et pkrségalement, sur les modalités de prise en charge
gue ceux-ci mettent en place. La principale criigamise concerne globalement |'adéquation de
I'offre proposée aux spécificités du handicap dpdisonne. C'est particulierement le cas dans les
études portant sur des handicaps reconnus récemoerdont les connaissances de leurs
spécificités sont relativement nouvelles (TED, bévdésés). Le constat établi dans les difféerentes
études concernant ces populations conclut anataptation de la prise en chargenotamment en
regard des spécificités du handicap.

Cette inadaptation de la prise en charge est sbughée a urdéficit de diagnostic du handicap
suffisamment précoce permettant une orientatioicaefé vers une prise en charge appropriée. Le
diagnostic apparait tout naturellement comme un embinerucial dans l'expérience du handicap
pour la personne comme pour ses proches. Ce quntespellant, c'est que les circonstances
entourant ['établissement de ce diagnostic et semumication apparaissent fortement
problématiques, donnant I'impression de profesglsnihe la santé hésitants, incompétents, froids et
distants. L'établissement et I'annonce du diagnomtiparaissent chaotiques, ce que l'on peut
aisément comprendre au vu des difficultés de distimde certains types de handicap, qu'il s'agisse
des TED ou du polyhandicap. Mais les hésitations, féorientations successives, le manque
d'informations donnent I'impression aux personn@&sedballottées entre différents professionnels et
différents types de suivi sans qu'un quelconquéepstonnel ne s'érige comme un professionnel de
référence. Face a de telles situations, les progbegpersonnes handicapées font état d'un manque
de coordination entre les différents professioneéld'un manque de cohérence dans les prises en
charge qui se succedent.

En résulte donc un certain nombre de critiquessagies aux professionnels notamment concernant
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leur niveau de compétences et la qualité de lemmdtion. L'absence d'une approche adaptée est
donc souvent expliquée par un manque de formatiodeeconnaissances des professionnels
concernant les spécificités du handicap de la paesocCe mangque de connaissance des spécificités
du handicap se répercute dans les difficultés cuigent les professionnels a comprendre les
difficultés des personnes, a mettre en place désités qui leur conviennent réellement, a
développer un suivi adapté, etc. L'inadaptationptses en charge est donc en partie question
d'information et de sensibilisation des professionnels de terrain aux spécificités diérents
handicaps envisagés. Ce travail d'information doiter principalement sur les particularités de la
personne dans sa maniére d'interagir avec sonoamément. A titre d'exemple, celui des enfants
autistes est important. Il montre que ces enfamsaissent des difficultés particuliéres notamment
dans leur sociabilité, dont il faut prendre comgid@s la mise en place d'activités collectives.

Le constat d'une inadaptation des structures & gase en charge repose sur différents ressairts,
ne se limite pas a une simple question d'informatioet de sensibilisation des professionnels
aux spécificités du handicap de la personne. Nomxbs®nt les parents a éprouver de grosses
difficultés dans la recherche d'un établissementvaot accueillir leur enfant. L'acces aux
différentes structures apparait problématique @art\s 'ajouter au probléme général du manque de
places, celui d'une inadaptation des structurdg®gtablissements sollicités. L'étude de 'ASBL La
Braise montre que les principaux motifs de refepdse en charge évoqués par les établissements
sont l'inadaptation des infrastructures, de lagpeis charge et du manque de structures ainsi que le
manque de formation des personnels devant assaceuéil et le suivi de ces personnes. Le
manque s'exprime donc ici davantage termes organisationnels manque de structures
(notamment a long terme), d'infrastructures, den&dion, d'appareillage ou d'encadrement. Ces
motifs de refus de prise en charge sont confirnaédgs institutions (c'est le cas dans I'étudeade |
Braise) pour différents types de handicap (les TIEED cérébro-lésés, les polyhandicapés). Certains
profils de personnes handicapées nécessitant uneerad encadrement plus importante éprouvent
des difficultés a trouver une place en institutemyetrouvant en famille.

La prise en charge apparait également inadapté&e mample fait que les personnes ne peuvent
trouver place dans l'offre de services destinéaspausonnes handicapées. Celles-ci se retrouvent
dans des établissements hospitaliers, des maigorepds et de soins dont I'expertise en matiere de
handicap et de sa prise en charge est relativefadié. Mais surtout, ces études associatives
démontrent que les personnes handicapées se mttodgalement prises en charge par leurs
proches, qui eux aussi apparaissent en demandritierset de suivi adaptés a leur réalité.

Dans cette perspective, les prises en charge gerkonne handicapée peuvent également étre
inadaptées en regard de la réalité des vies deshgso On pointera a ce sujet le manque de
souplesse au niveau des horaires d'ouverture deimss structures constaté par les proches.
Cependant, il faut bien relever ici qu'il s'agitaat tout d'un constat qui ne peut concerner

'ensemble des structures mais bien une parti¢ré'eltes. Une plus grande attention des strusture

quant aux difficultés de gestion du temps des pargamps professionnel, temps privé) serait la

bienvenue. Des solutions alternatives afin de perenane plus grande souplesse et une meilleure
adaptation aux temps de vie du réseau social pr@giseeme de garderies) est souhaitable, ce qui
améliorerait de maniére indirecte I'acces a cegtsires pour un certain nombre de personnes.

Il existe une forte demande d'activités adaptéedorisantes et utiles pour les personnes
handicapées. Les activités plébiscitées sont pah@ment des activités de loisirs mais aussi ayant
trait a I'emploi. Cependant, on constate que l'em grincipaux freins a I'accés a de telles actvité
concerne, au-dela d'un probléeme d'offre suffisdateobilité des personnes. Ces difficultés d'acces
aux activités portent sur les questions de coltete déplacements, d'une offre insuffisante de
moyens de transport, d'accessibilité de ceuxdogrdires inadaptés et de fiabilité. Ces difficuliés
déplacement apparaissent particulierement prépliles pour les personnes handicapées dans la
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recherche d'activités, qu'elles soient de loisioss non. La mobilité apparait donc comme un

probleme important pour I'acces aux activités agkpet valorisantes. Ces problemes de mobilité
apparaissent tout autant identifiés par les prodnes par les professionnels des différentes
institutions sollicitées, comme le démontrent Iémaignages des professionnels recueillis dans
I'étude de 'ASBL La Braise. Les besoins autouraigwités s'expriment aussi autour de la question
des possibilités d'activités offertes, notammemceonant leur nombre et leur diversité. Une

nouvelle fois, certaines études démontrent quesdegices eux-mémes pointent cette difficulté a

trouver des activités de loisirs réellement pertias et adaptées pour la personne handicapée.

3.4. Des adjuvants a la vie ordinaire

A travers les différentes études, les proches apgsmnt comme les principaux aidants d'une
population tres importante de personnes handicag&tte situation peut s'expliquer a la fois par le
mangue de places dans les institutions de la COG&IF aussi par le choix posé par les proches de
participer a la prise en charge des personnes d¢egebs. A une époque ou le maintien en milieu
de vie ordinaire des personnes handicapées deuiemt priorité, le réseau familial se voit
particulierement sollicité. Les proches des perssrimandicapées, que I'on peut qualifier d'aidant-
proches, éprouvent fortemeld besoin de souffler, de prendre du recul par rapprt a la
situation vécue Or, prendre du recul nécessite du temps et dgahisation sinon les moments qui
ne sont pas consacrés au travail ou a la prisharge de la personne handicapée, sont souvent
consacrés a des taches et des travaux domestigqumessibles a réaliser quand la personne
handicapée est la. Ce qui entraine une impressiaredplus avoir de temps a soi, de ne plus étre
maitre de sa vie, ni de son temps. Les proches dom¢ en demande de prises en charge
alternatives, légeres et flexibles des personnadita@pées, permettant de trouver et de consacrer
du temps a soi. On ne peut nier qu'une telle démeane peut étre que bénéfique de maniére
indirecte pour la personne handicapée. Le critéte souplesse » des prises en charge alternatives
concerne en fait la disponibilité de ces serviesspuplissant finalement les horaires ou ils peuven
étre sollicités et les conditions d'acces a ceuxieipas entrer dans une prise en charge classique
avec projet pédagogique particulier, etc.). Cegices, par leur présence, permettraient aux aidant-
proches d'organiser de maniére plus efficace fé&reits temps et contraintes qu'impose la prise en
charge d'une personne handicapée. L'existence tpeal'aide permettrait aux aidant-proches de
concilier plus facilement les exigences liees aeamploi et leur réle aupres de la personne
handicapée.

Nous avons vu qu'il existait une forme de «fragiion » de |'entourage des personnes
handicapées. Le réseau social qui les entoure sestent rétréci pour reposer sur quelques
personnes de confiance et de nombreuses pers@megghent d'un retrait de la vie sociale et des
lieux de sociabilité. Le sentiment d'isolementtess présent pour de nombreuses personnes, vivant
le handicap comme une expérience solitaire. Ce sapkoi est vécu difficilement par beaucoup de
familles, qui éprouvent un sentiment d'abandon raassi expriment des difficultés pour se rendre
disponibles pour des contacts avec l'extérieuréfipouvent dés lors le besoin de partager cette
expérience avec d'autres, a travers difféerentesroymtés.

Les six études associatives ont toutes choisi gteatiattaque prenant en compte le témoignage des
parents proches de la personne handicapée. Cétigigpe nous semble témoigner d'une évolution
dans la maniere d'appréhender la situation de taopee handicapée ou il s'agit de prendre
davantage en compte son environnement social prafthede mieux comprendre ses difficultés
mais aussi ses ressources. Le travail des intemt®cansiste de plus en plus a prendre en compte
et & mobiliser ces ressources sociales afin d'areélla qualité de vie et la participation sociale
réelles des personnes. Le réseau social procheedssnnes handicapées est sans doute aujourd'hui
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beaucoup plus fortement sollicité que par le pa3aés cette optique, lui offrir des opportunités de
souffler et de récupérer (via les prestations device de répit, de court séjour ou
d'accompagnement) est une démarche qui doit étegpmdtée comme des initiatives visant a
'amélioration indirecte de la qualité de vie desspnnes handicapées et de leur participation
sociale a la société. Nous irons méme plus loinsarignant que cette démarche nous apparait
centrale et incontournable dans I'évolution actuetles politigues d'aide aux personnes
handicapéés Il faut encore souligner que les personnes hapéies et les proches sont fortement
en demande de services professionnels générauabe @dida vie journaliere (I'étude de I'ASBL La
Braise en établit un certain nombre: cuisine, tAanénageéres, sécurité, déplacements extérieurs,
courses, démarches administrative, gestion du bueige). Les aides matérielles et financieres sont
également demandées notamment concernant lesdresdjaménagement du lieu de vie, etc.

4 Eléments de réflexion

4.1. Approche adaptée, services spécifigues et sersmmsalisés

Les différentes études associatives ont géneralkefagrétat d'un besoin de développer des prises
en charge adaptées aux spécificités des persoandghpées et de leur situation. Ce besoin peut
étre rencontré de deux maniéres différentes. Leipre consiste a mettre en place des services
spécifiques aux types de handicap de la persodamandant I'ouverture de nouveaux services qui
devront acquérir par la suite une place et unéilitg dans l'offre de services déja existantesh
donc question ici d'ouvrir de nouveaux servicesciijp@les a des types de handicap bien
particuliers (TED, cérébro-lésés, polyhandicap,)&imenant une structuration supplémentaire de
celle-ci en fonction d'un handicap bien défini.

La deuxieme maniére consiste dans la mise en glapproches adaptées prenant en considération
les spécificités de la personne handicapée. Ontpetuf fait développer de nouvelles modalités de
prises en charge adaptées et respectueuses déxisgeaces personnes au sein des structures et
des services existants a I'heure actuelle. Il fapgendant relever que cette maniére de faire
comporte des limites: une méme structure ne pdtit tdutes les modalités de prise en charge
possible (en vertu d'un critere de spécialisatienvoyant aux compétences mobilisées, aux
contours de l'intervention, aux possibilités offertau champ d'action envisagé) ni étre ouvert a
tous les types de handicap (critere de spécifi@tésoyant aux particularités et au profil des
personnes suivies).

Les deux manieres de procéder ont largement évgjudes dans les différentes études. Il a souvent
été question d'adapter les activités proposées blEnsentres de jour aux particularités des
personnes handicapées comme d'adapter la prise hargec proposée dans les centres
d'hébergement. Il s'agit Ia d'une piste intra-stnetle (a I'offre de services existante) d'amélion

de la prise en charge, les services et les stegttant sollicités afin de travailler sur leureftle
service, leurs maniéres de travailler, le suivilgjgroposent. Mais il a souvent été question aussi
d'ouvrir de nouveaux services, qui seraient catie-di spécifiques et seraient destinés a certains
types de population, ayant un handicap bien pdigicul s'agit ici d'une piste extra-structurelle,
I'offre de services devant étre complétée pardiatjon de nouveaux services.

Le choix de privilégier I'une des deux pistes napparait étre de nature politique mais certains
eléments doivent cependant étre mis en évidence différentes études associatives ont montré
l'importance de la problématique de l'informati@s ghersonnes et de leur orientation dans l'offre de
services qui leur est destinée. Les personnes i¢ap@ks ou aidants) nous apparaissent en prise

2Cfinfra, point 1.1. « Un nouveau modéle du haaglila participation sociale) »
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avec des difficultés importantes pour gérer cetimpmexité de l'offre et mobiliser les bonnes
structures. La mise en place de services spédgbisévent donner une plus grande visibilité a ces
nouveaux services mais ne rendra pas pour autasinmaitrisable |'offre de service. Le manque de
coordination souvent pointé par les équipes deereble risque a nouveau de se présenter, car celui-
ci apparait systématique dés lors que les prisebamge sont fortement spécialisées. La création de
nouveaux services est potentiellement (mais norspst@matiquement) génératrice de freins a une
prise en charge globale de la personne, axée scodalination des différents dispositifs et la
possibilité de « mobilité » de la personne a trawVeffre de services disponibles.

Dans cette perspective, le développement de serduede structures spécifiques sur base d'un
profil de personnes handicapées ne nous paraitgasvilégier. En effet, pour les différentes
populations envisagées, nous avons vu que la @nisdnarge d'un certain nombre de ces personnes
se réalisaient déja dans des structures existam@&we si celles-ci accusaient parfois des
manquements en termes de formation, d'infrastrestude normes d'encadrement, etc. Il serait
selon nous, plus pertinent, dans la mesure dulgessie rendre la prise en charge adaptée dans ces
différentes structures, par un travail de formatiomis aussi par des investissements dans les
infrastructures et dans les moyens humains dispEm(biste intra-structurelle).

La mise en place de nouveaux services se justifimsious quand il y a conjonction des critéres de
spécificité et de spécialisation. En effet, cedamofils de personnes handicapées, de part leurs
particularités, exigent la mise en place de sesvapEcifiques et spécialisés. Mais ce raisonnement
ne doit pas devenir la norme. La tentation estdgate considérer que chaque profil de personne
handicapée nécessite la mise en place d'un sespéeifique en vertu d'une prise en charge
particuliere (renvoyant a des compétences, a lacpkrité de lintervention... c'est-a-dire a la
spécialisation). Or, de nombreux exemples dansdeteurs de I'accompagnement, du résidentiel de
jour ou de I'hébergement montrent qu'il est possil@ fournir une prise en charge commune a des
profils de personnes handicapées différents moyerdes aménagements. Le secteur du handicap
n'‘est donc pas constitué uniquement de servicesbinamt les criteres de spécificité et de
spécialisation.

La mise en place de nouveaux services ou strucflémrgissement de l'offre de services) doit
selon nous se faire prioritairement sur base dhajepd'établissement répondant a des missions
nouvelles. Le développement de nouveaux dispositdisgde comme les services de répit, les
services de court-s€jour se justifie par le fai ges dispositifs proposent de nouvelles réponses a
des besoins non-rencontrés jusqu'ici et qui coomdgnt a I'évolution récente des politiques du
handicap. L'objectif n'est pas ici de segmenteadtage I'offre de services mais au contraire de
I'étoffer sur base des finalités poursuivies. Degite optique, les services ainsi créés apparaissen
comme des compléments a l'offre actuelle de sen@gristants.

4.2. Qualité individuelle et qualité globale du systeme

Nous avons fait part d'un certain nombre de crdgadressées aux professionnels concernant
notamment leurs manques d'information, (ou) de é&emzes et (ou) de formation. Dans un méme
temps, nous avons souligné le besoin exprimé papéesonnes d'étre « accompagnées » par un
professionnel de référence. Cette attitude amhbit@lenvers les professionnels doit étre discutée.
Ce besoin d'un professionnel de référence peutrétraduit a travers la notion de « colloque
singulier » (lon, Tricart, 2005). Cette notion dgs la rencontre indispensable entre un
professionnel de l'intervention sociale et la pergoaidée. Ce colloque singulier apparait comme
essentiel pour rencontrer les besoins de la peesennl est largement plébiscité, autant par les
professionnels de l'action sociale que par les fizmiées. Les modes de subventionnement et
l'individualisation des interventions ont tendaaaenforcer cette importance du colloque singulier.
Dans cette optique, le colloque singulier a tendagacésumer a lui seul la prise en charge de la
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personne. Or, la prise en charge est bien pluse \@stequiert une approche plus complexe, en
témoigne aujourd’hui la mise en oeuvre d'approduedpsciplinaire dans laquelle prend place le
professionnel pour répondre aux besoins de la presdC'est au prix de la prise en compte de cette
double approche individuelle et interprofessiornejue la prise en charge sera de qualité. Cette
remarque est importante car nous avons précédemfogament insisté sur le besoin de la
présence d'un professionnel de référence. Au wedgui précede, la mise en place d'une prise en
charge adaptée de qualité ne peut étre du ressortsdul individu, quel que soit le niveau de
compétences de celui-ci.

D'autre part, la qualité de l'intervention de cleaguofessionnel n'est pas de la seule respongabilit
du professionnel concerné. Si celui-ci a l'obligatide veiller a la qualité des prestations qu'il
dispense, la collectivité a également comme ded@imettre a disposition de chaque professionnel
les outils pour orienter, favoriser et évaluer laalgé des prestations fournies mais aussi les
ressources et les moyens nécessaires. Certatitpiesi semblant adressées aux professionnels
doivent donc étre interprétées comme une dénoagidés manquements a cet effort collectif. Il est
bien question ici de responsabilité collective ann de responsabilité individuelle des
professionnels.

4.3. Nouveau modele du handicap et solidarité

Les différents besoins exprimés en termes de &xviae répit, de soutien, de court séjour
n‘apparaissent plus directement centrés sur laomees handicapée. Ce type d'aide apparait
directement adressé a l'environnement social pralesepersonnes handicapées. La perspective
choisie étant de travailler avec cet environnenpeathe afin de maintenir la personne handicapée
dans la mesure du possible dans son milieu derdieaire. Le modéle de la participation sociale
appuie particulierement cette option. Maintenirpersonne handicapée dans le milieu ordinaire
plutbt que derriere des murs protecteurs peut @trecomme un progres. Certains études
associatives démontrent une nouvelles fois la pat® de nombreuses personnes handicapées de
vivre chez eux, parmi leurs proches. Ces derniendirment également ce souhait. Pour autant, il
ne faudrait pas que l'effort de solidarité ancieneet fourni par la collectivité ne soit confié
désormais uniqguement a lI'environnement/réseaul gwoiche (familles, amis, etc.) de la personne.

Dans cette perspective, une politique du handi@ast Iégitimement sur une volonté de maintien
en milieu ordinaire et de participation socialel@@ersonne handicapée doit fournir les moyens et
les ressources nécessaires au réseau social peclaepersonne, sous peine de disqualifier ces
personnes et de se rendre coupable d'une injusiaale. La mise en place de nouveaux supports
de solidarité tels que les services de répit, detezgjour ou ambulatoire (mais aussi l'organisatio
de garderies pour les enfants dans l'enseignenpitias) doivent étre envisagés comme des
moyens indispensables pour fournir une prise ergehadaptée et soucieuse de la qualité de vie de
la personne et de ses proches. Cette aide doih $&los s'accompagner d'une reconnaissance
juridique et financiére du réle significatif queuple proche dans la prise en charge effectivade |
personne handicapée. Cette reconnaissance pouootainment se faire via notamment le statut
d'aidant-proche (telle que recommandé notammeniepdttats généraux des familles en date du 16
octobre 2006).

Le maintien en milieu ordinaire apparait aujourddamme la situation idéale mais elle ne doit pas
se faire a tout prix. Ce maintien en milieu ordieadoit se faire en tenant compte d'une qualité de
vie réelle pour la personne handicapée comme pas roches. Le mouvement de
désinstitutionnalisation qui a concerné I'ensendiele secteurs de I'action sociale a donné naissance
a toute une philosophie de I'action en milieu ouyen opposition au monde institutionnel ferme).
Le milieu ouvert ne cesse aujourd’hui de se déypelopt est parfois considéré comme la panacée.
Bien souvent il remplace le milieu institutionnéh@ergement, et ce parfois par manque de places
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de ce dernier. Pour autant, il ne faut pas taisent@rites du secteur de I'hébergement et rendre
compte des possibilités de souffler, de trouver plaee dans cette société qu'offre ce secteur aux
personnes handicapées.

4.4. A propos des activités

Les besoins manifestés par les personnes handgcapésirs proches concernant I'offre d'activités
(de loisirs ou non) valorisantes, utiles et adapfivent nous apparaitre quelque peu secondaires.
Beaucoup de personnes qualifiées de « normalest>agssi a notre époque en recherche d'activités
professionnelles ou de loisirs leur permettantasheontrer de telles attentes. Dans cette optigse, |
attentes des populations de personnes handicapéeles mémes que celles de beaucoup d'autres
populations. Et selon nous, il ne doit pas en aldgrement. La personne handicapée, au méme titre
gue toute personne, se voit aujourd’hui de pluples sollicitée afin d'étre active, de formuler un
projet de vie, etc. Dans cette perspective, ellesesmise a la méme injonction générale de notre
société actuelle: celle de Il'activation. Aujourd’Has modalités d'intervention des professionnels
vont généralement dans le sens d'une responstbilisies personnes handicapées et d'une prise
d'autonomie. Ces nouvelles injonctions ne peuverfiaise sans la mise en place de structures et de
services permettant réellement aux personnes regr@s de rencontrer ces objectifs pédagogiques.
Sinon, c'est faire courir aux personnes le risquééathec et d'en reporter la responsabilité syr eu
On peut envisager et appeler la personne handiGagéeprendre en main, a devenir acteur de sa
propre vie, a se responsabiliser mais a conditluiddonner les lieux et les possibilités de sl
concrétement ses aspirations. Car il est aussedaiiddes professionnels de faire en sorte que cett
responsabilisation et que la poursuite de certaassrations ne se retournent pas contre la
personne. Le rapport au travail professionnel @ghlement étre envisagé pour les personnes
handicapées comme un droit inconditionnel. La spli@s activités (loisirs, occupationnelles, etc.)
ne doit remplacer d'office I'acces a I'emploi oaitie.

4.5. Trajectoire et réseau

A travers les différentes problématiques expos@tsnotamment celle de linformation des
personnes, de leur soutien et d'une approche ajaqués avons pu découvrir des proches (parents)
fragilisés, se sentant livrés a eux-mémes au modepbser des choix cruciaux pour l'avenir de la
personne handicapée. Il nous parait essentielv@miresur cet aspect et de faire appel aux notions
de trajectoire et de réseau pour tenter de miemxpoendre les difficultés qu'ils rencontrent. La
notion de trajectoire, utilisée par la sociologigeractionniste dans le domaine de la santé (Straus
1992), met l'accent sur la dimension temporell@ glaénomene, elle renvoie aux symptémes et a
leur évolution dans I'environnement des personness aussi a toute l'organisation de l'aide
déployée a suivre ce cours ainsi qu'aux retentisstte cette aide sur les personnes. La notion de
trajectoire est intéressante car elle se fondd'idée que les actions ne se déroulent pas les unes
apres les autres, simplement et automatiquemeis, snat mises en forme dans l'interaction entre
les différents acteurs, (bénéficiaires comme peibemels) au sein d'un environnement particulier.
Elle permet de mettre en évidence les procéduresadsaction qui soutiennent la formation du
réseau sachant que chaque acteur a sa propre dnadéroulement du phénoméne et sa propre
vision de l'action nécessaire pour le géker.notion de trajectoire renvoie finalement a toutce

qui permet a la personne de trouver une cohérenceine continuité entre ses expériences
passées et ses expériences présenians le contexte actuel, ou la personne handicepegeit de
plus en plus confiée la création de sa vie eti@ze d'une liberté de choix, on peut en concluwre g

la mise en cohérence de cette trajectoire lui esplds en plus souvent attribuée (ainsi qu'a ses
proches). Pour le dire autrement, la personne bapée devient de plus en plus l'auteur de sa
trajectoire et moins un objet d'intervention. Cegtat est particulierement vrai pour un certain
nombre de personnes handicapées, notamment cetisglérées comme autonomes et capables de
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mobiliser les services adéquats en fonction desléwsoins. Pour d'autres personnes plus
séverement handicapées, c'est l'entourage prochedeyua réaliser cette construction d'une
trajectoire cohérente.

Le modéele de la participation sociale du handieaql ta promouvoir ce modele quand il envisage
les personnes handicapées comme des citoyens tetitsules consommateurs autonomes de
services. Pour nous, cette vision de la personnditepée peut se révéler dangereuse car relevant
davantage de la fiction. Elle repose sur une visioiuelle non fondée d'un sujet autonome, déja
constitué qui maitriserait les ressources et leapg&bences pour se construire seul et qui serait
capable de mobiliser les prestations adéquates ngpandre a ses besoins (Vrancken, Macquet,
2006). Le méme présupposé concerne également debgx des personnes handicapées. Selon
nous, la personne handicapée définie comme «adéda vie et maitre de son projet » ne doit pas
étre considérée comme une donnée de base maisdrnane un idéal psycho-socio-éducatif vers
lequel il faut tendre a travers la mise en pladetatventions adaptées visant la constitution
progressive d'un tel individu (cela renvoie néciessgent a la notion de trajectoire a construire). |
en va de méme pour l'entourage proche de la pexduammdicapée. Il est donc essentiel selon nous
gu'un travail de formation, d'information et de t®u de ces différentes personnes soit mené de
manieére cohérente pour tendre vers cet objecténd®e comme optique de s'appuyer sur les
ressources, les potentialités et le réseau spoimhe des personnes handicapées nous oblige a
poser la question de savoir si la personne hangécagpmme son réseau social proche sont
véritablement préparés a cela! Si ce n'est paadefonctionner de cette maniere risque d'étre un
piege pour les personnes handicapées comme pawgritaurage, excluant les plus faibles tout en
les rendant (partiellement ou totalement) respdesate leur situation.

Cette réflexion doit étre mise en parallele avedaonleversement progressif de I'offre de services
adressés aux personnes handicapées. Nous refugonsidui d'entrer dans un travail d'imposition
de modalités de prise en charge, de constructeriili@éres d'aide pour les personnes et de
prescription de certains passages obligés. Nousou®ns plus définir a priori la trajectoire des
personnes handicapées. Aujourd'hui, l'offre deisesvressemble de plus en plus a un réseau
d'acteurs et de services interconnectés via desléggendances informelles, souples et flexibles. A
charge de la personne handicapée et de ses prbehes mobiliser et de construire une trajectoire
cohérente au travers de cette offre de serviceslésmrontours deviennent hasardeux, flous et dont
les transitions ne sont plus ni prescrites ni a®gli En résulte, ce que les différentes études
associatives ont trés bien montré, a savoir quadesitions aux différentes étapes de la trajextoi
s'effectuent avec difficultés pour beaucoup de qmrss. L'important dans ce mode de
fonctionnement « en réseau » devient de pouvoergéi'entre-deux », c'est-a-dire I'épreuve de la
transition (Boltanski, Chiapello, 1999). Il s'adé plus en plus pour ces personnes de pouvar alli
au sein d'une méme trajectoire, des expérienceedees différentes, de pouvoir s'engager dans un
nouveau projet, de prendre des risques en renoRcane position (une prise en charge ou une
intervention) pour une autre potentiellement meikesans garantie de succes et de possibilité de
retour.

Ce monde du réseau devient la norme a I'heurellgtaassi bien dans le monde des affaires que
dans le secteur de 'action sociale. L'enjeu estrdéais pour les personnes de se connecter et d'étr
connectés par les autres, de faire partie du rés@ast de plus en plus le cas pour les
professionnels de terrain mais également pourdesgficiaires potentiels. Il faut dés lors multiplie
les connexions, les contacts de tous ordres (ppradessionnel, associatif, etc.). Dans ce contexte
spécifique, de nouvelles inégalités et de nouvedladusions apparaissent pour ceux qui sont en
dehors des réseaux, qui ne bénéficient pas d'adéacdnnexions, de contacts que les autres. Cette
situation est particulierement marquante dans daaehe menée par 'ASBL Constellations. Les
parents les plus actifs et mobiles, ayant les moymanciers les plus importants et ayant les plus
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grandes capacités a créer le contact sont ceuraueront plus facilement une place pour leur
enfant. D'autres exemples sont donnés dans leérafites études, ou les proches (parents)
témoignent qu'il faut tenter de personnaliser leatacts, se rendre sur place, faire jouer les
relations, pour tenter de trouver une possibiléépdise en charge pour leur enfant. Il leur faut
multiplier les connections, les personnaliser.

Cette image de l'offre de services n'est pas rasgupour les parents et les met potentiellement
dans une situation de concurrence, ou leurs stegtéglationnelles détermineront les contours de la
prise en charge de leur enfant. Pour lutter cotese inégalités que génerent ce mode de
fonctionnement, I'administration, les services ex associations ont un role primordial a jouer
auprés de ces personnes. Il s'agit de fournir amsopnes un portefeuille de relations activables, d
connexions possibles permettant d'étre au couds#tte mobilisés par les autres, etc. Il ne s'agit
pas simplement de fournir une information mais @&ga&nt de fournir des contacts, des connexions
a ces personnes, au-dela méme du rdle de soutienays avons pu mettre en évidence ci-dessus.
Si I'on prend l'offre de services a travers cattage du réseau, il faut aider ces personnes a entre
en connection avec une série d'acteurs potentiels.

De méme, un réseau de professionnels a tendareeanstituer autour de la personne handicapée
et de son entourage proche. Ces professionnelsen¢mavec des logiques d'action, des sensibilités,
des intéréts et des temporalités divergents sajbit celles de la personne handicapée et de son
entourage. Dans cette situation, il est donc négessl'opérer un travail de conciliation, de
médiation de ces différentes visions du travaipdse en charge de la personne. Il hous apparait
donc indispensable de nous intéresser a ces patique nous rangeons souvent sous le terme
générique de « coordination ».

5.Propositions méthodologiques

5.1. Définition d'un angle d'approche commun

Il nous apparait essentiel que le travail d'écattde récolte de données quant aux besoins des
personnes handicapées par I'Observatoire se faswse uhe perspective commune. Dans cette
perspective, les recherches ultérieures gagnerareabhérence et en efficacité (dans leur approche
transversale) si toutes prenaient des angles gl@tacommuns. Dans cette optique, nous
préconisons que I'Observatoire porte un choix sufaw deux) angle(s) d'attaque de la politique
actuelle du handicap. Il ne s'agit pas d'entresdare entreprise d'analyse distante de la réalité d
terrain.

Sur base de l'analyse des différentes études atigesi l'angle d'approche se construisant autour
des notions de trajectoire et de réseau (dansrép@eive décrite dans le point 4.5 de ce rapport)
nous apparait pertinent, dautant qu'il semble d&jgement envisagé implicitement dans les
différentes recherches méme si le lien entre ti@ijecet réseau n'est pas systématise.

Approfondir le travail de recherche engagé en siggpt sur cet angle d'approche permettrait de
construire un cadre structurant permettant de dépdess oppositions et les rapports inévitablement
conflictuels entre les acteurs (proches et persoha@dicapées versus professionnels). L'objectif
poursuivi en procédant de cette maniére est desilbcet de confronter une information relevant

des différents points de vue des acteurs (professls, administration, proches, personnes
handicapées) sur un méme objet, une méme réaitéajectoire de la personne). L'analyse visera
des lors explicitement la construction d'une visioommune de la réalité étudiée et dont

l'objectivité sera garantie par la confrontatiors gmints de vue et des logiques d'action des
différents acteurs. Le but final sera de fournie wanalyse pouvant servir de base/support a une
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négociation et une collaboration collégiales paumise en place de propositions concrétes.

5.2. Ateliers de concertation

La proposition d'adoption d'un angle d'attague comnsuppose la poursuite des études
associatives. Il peut également étre envisagé detiémner selon un modele d'écoute et de
concertation différent. Un prolongement idéal désent processus de recherche nous semble étre la
mise en place d'un dispositif de concertation Isasde principe des « ateliers de concertatione». C
type de dispositif demande a étre aménagé danssleqei nous occupe mais peut tout a fait
répondre aux attentes de I'Observatoire.

La méthode consisterait a mettre autour de la falelifférents acteurs concernés par les résultats
et les analyses de ce processus d'écoute. Lesipants relevant des différentes « positions »
auraient a se confronter et a échanger sur lesipainx éléments de diagnostic et d'analyse de cette
recherche (pour autant, un groupe de travail nerpcenvisager I'ensemble des theémes). Chaque
participant aura pris connaissance préalablemenéléenents de contenu de la recherche. L'objectif
« opérationnel » poursuivi sera de construire collement des recommandations a destination des
autorités publiques.

La méthodologie a pour fondements:

- la confrontation des points de vue des différeatswas concernés par une méme problématique;

- l'explicitation des positionnements, des contrairiedes enjeux des différents acteurs;

- la recherche des points de divergence et de coeneeg

- la définition de consensus pouvant contribuer tabléssement de recommandations communes
et reconnues comme légitimes par I'ensemble dearact

La mise en oeuvre d'un tel processus de concertegjgose sur un certain nombre de principes et
de contraintes: chaque position doit étre représenie nombre de participants est limité, le
découpage du processus en temporalités stricted@édimies (explicitation, discussion, analyse,
consensus et recommandations), la réalisationaompte-rendu exhaustif des débats, etc. La mise
en place d'un tel processus requiert donc un frdegpréparation effectif important sur le contenu
(définition des problématiques et themes a aborderur la définition de la marche a suivre
(composition des groupes de travail, animatioreriréntions externes, etc.). Dans cette optique,
I'Observatoire aurait un role essentiel a jouer ro@rorgane de pilotage d'un tel dispositif de
concertation.
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6. Recommandations finales

A travers les différents axes de réflexion dégatésmus semble possible de répertorier un certain
nombre de recommandations générales.

A travers les problématiques de l'information, dutgen et d'une approche adaptée, il nous apparait
essentiel que les personnes handicapées et laatsegrsoient accompagnés dans leur trajectoire de
vie par un professionnel ou un service de référefmdui-ci sera chargé de jouer un role de
traducteur, de médiateur, de conseiller, de sowienpersonnes afin de rendre une cohérence et
une continuité a leurs différentes expériencesiedetcombattre certaines inégalités dans l'accés a
I'information ou a certaines prestations. Défies modalités opérationnelles nous apparait un choix
a réaliser collectivement (acteur politique, adstimation, professionnels, associations
représentatives des personnes handicapée), captiités possibles sont nombreuses. La mise en
place de centres de référence est une modaliténferit plébiscitée par différentes études. Une
autre possibilité également envisagée dans lesegts@rait un suivi opéré par un service
d'accompagnement, notamment lors des différentesisitons de vie qui apparaissent
particulierement difficiles (diagnostic, fin de &xolarité, etc.). Le réle de I'administration doit
également étre envisagé dans ce travail de sud/orientation de la personne handicapée.

Face au manque de places avéré dans les instg#pti@pparait essentiel de fournir aux personnes
handicapées et a leurs proches, des formules atitega leur permettant de vivre une vie aussi
ordinaire que possible. Le réseau social procharajipparticulierement sollicité dans la prise en
charge des personnes handicapées et cet effqgreutese faire au détriment de la qualité de vie de
ces personnes. C'est pour cette raison que laanigdace d'initiatives telles que les services de
répit, de court séjour, ambulatoires doit étre prerité afin que ces familles ne se retrouvent pas
disqualifiées/pénalisées dans un certain nombodeines (vie professionnelle, vie sociale, santé
, etc.). Dans le méme ordre d'idées, la reconnasssociale et la valorisation financiere d'unustat
juridigue « d'aidant-proche » tel que proposéménent lors des Etats Généraux de la famille nous
apparait une proposition a soutenir, d'autant lguflit également échos a une demande de
reconnaissance de la part des proches des persbanégsapées dans leur rble et leur travail de
soutien.

Une meilleure adéquation de la prise en chargespégificités du handicap de la personne et de sa
situation semble également a rechercher. Une e p@is charge adaptée » est une demande
largement renouvelée par les personnes handicagéesirs proches. Nous avons vu que cette
demande de prise en charge adaptée renvoie aediféér réalités (prise en charge extérieure au
secteur du handicap, manque en termes organisaliodas services et des structures, manque de
formation et d'information, manque d'activités d@dap aux spécificités des personnes, difficultés
d'accessibilités aux lieux et aux structures).fteobctuelle de services est insuffisante, c'est un
réalité qui ne peut étre contestée. Cette situditamilise les personnes handicapées et leurs psoch
autant que les professionnels de terrain travaitlams des conditions difficiles et devant gérer le
déficits de l'offre et le ressentiment des perseniteg/ a donc un besoin urgent de prises en charge
supplémentaires, selon des formules souples maisdewont toujours étre nécessairement
adaptées. Car le probleme de l'insuffisance digd'de services ne se résume pas a la création d'un
nombre de places bien déterminé mais a la miselace mle prises en charge adaptées aux
spécificités des personnes et de leur situatidmagédicap.

Pour autant, nous avons également pu dégager @embles de besoins concernant des offres de
services généralistes dans des domaines de leourarte des personnes handicapées: transport,
aides ménageres, aides a domicile, aides pour desses, la cuisine, dans les démarches
administratives, de gestion du budget, etc. Cesih®se doivent pas étre oubliés méme s'ils ne
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relévent pas tous de la sphére d'influence de @QI©O

Enfin, une derniére recommandation se doit d'énesgntée telle qu'elle a été généralement
formulée dans les différentes études associatavaayvoir celle d'un effort a fournir en matiere de
recherche. Il apparait essentiel de persévérer @anégcolte d'informations sur la situation des
personnes handicapées, notamment pour celles melevd'un handicap encore
difficilement/recemment diagnostiqué. Il seraitlégzent souhaitable d'entrer dans un processus de
compréhension approfondi des difficultés concrateiscontrées par les personnes dans leur
guotidien, dans leur rencontre avec les serviaadalet dans leur trajectoire. Dans cette optique,
les études actuelles appellent immanquablemegglesation d'une approche symétrique aupres des
professionnels de terrain: quelles sont leurs piaes des besoins des personnes handicapées et de
leurs proches, quelles sont leurs difficultés eftrdecontraintes pour rencontrer ces besoins?
Comment se positionnent-ils face aux besoins etcanxmentaires qui leur sont adressés dans les
six études associatives realisées? Quelles sorgrégmsitions d'amélioration qu'ils préconisent?
Cette rencontre des professionnels déja engagéecaataines études se soit d'étre réalisée si I'on
veut que les besoins analysés soient un jour réréson
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