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CHAPITRE 1

INTRODUCTION

1 Cadre général

Le second lot de cette étude a pour objectif d’identifier et documenter les
besoins des Bruxellois.e.s en situation de handicap en donnant directement la
parole aux personnes en situation de handicap, aux aidant.e.s-proches et aux
professionnel.le.s qui les accompagnent au quotidien. Au-dela d’un simple
inventaire des besoins exprimés et des services utilisés, la mission de ce se-
cond lot consiste, d'une part, a évaluer I’adéquation entre les attentes et les
services utilisés, en mettant en évidence les éventuels manquements et les
pistes d’amélioration de ces derniers et, d’autre part, a identifier les besoins
non rencontrés et les raisons de cette inaccessibilité. A cette fin, nous avons
réalisé une enquéte sous forme de questionnaire en ligne, ciblant les besoins
des personnes en situation de handicap et leur aidant.e.s-proches ainsi que
leur acces aux différents services disponibles a Bruxelles. Cette enquéte a
été complétée par une série d’entretiens individuels, qui visaient a évaluer
de facon plus qualitative les besoins de ces personnes. Au total, nous avons
recueilli et analysé les avis de 348 personnes via le questionnaire en ligne
et mené 74 entretiens.

2 Structure de ’étude

Le volet 2 s’est déroulé entre le 15/02/2022 et le 07/01/2023 et a été arti-
culé en trois phases : la phase d’exploration, la phase de terrain comprenant
les questionnaires en ligne et les entretiens et la phase d’analyse globale. Nous
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allons brievement décrire ces trois phases dans la suite de cette section. Nous
consacrerons ensuite un chapitre entier a la méthodologie de I’enquéte en
ligne (Chapitre 2), suivi d’un chapitre ciblant la méthodologie des entretiens
(Chapitre 3), avant de développer les résultats de notre enquéte (Chapitre
4), besoin par besoin, en mélant a la fois les avis récoltés via notre question-
naire en ligne et via les entretiens. Nous cloturerons ce rapport par la phase
d’analyse globale (Chapitre 5) liant les résultats du volet 1 et 2.

2.1 Phase d’exploration

La premiere phase du second lot de cette étude, la phase d’exploration,
avait pour but de préciser 'approche, la méthodologie et le timing du volet
2. Le calendrier initial prévoyait que cette phase se déroulerait du 15 février
au 15 mars 2022.

Dans un premier temps, nous avons mené une revue de la littérature
scientifique sur les méthodes utilisées pour évaluer les besoins exprimés par
les personnes en situation de handicap, les aidant.e.s-proches, et les acteurs
de terrain. Dans un deuxiéme temps, nous nous sommes intéressé.e.s a la lit-
térature dite « grise », et plus précisément aux enquétes portant sur ’analyse
des besoins des personnes en situation de handicap réalisées sur notre terri-
toire, ainsi qu’aux regles d’accessibilité Web. Le fruit de ces recherches est
présenté au sein de la section Etat de UArt (voir Annexe A) et des sections
méthodologiques (voir Chapitre 2 et 3) de ce rapport. Dans un troisieme
temps, nous avons pris contact avec des professionnel.le.s; des scientifiques
et des associations qui travaillent dans le domaine du handicap afin de bé-
néficier de leur expertise pour construire un questionnaire accessible au plus
grand nombre.

Ces contacts et ces recherches nous ont permis d’élaborer un premier cane-
vas d’entretien et une proposition de questionnaire en ligne, tous deux modu-
lables en fonction de la diversité des situations (age, niveau socio-économique,
genre, type d’hébergement, etc.) et des handicaps. A la demande des com-
manditaires de 1’étude, une attention particuliere a été portée aux Troubles
du Spectre de I’Autisme, au situations de grande dépendance, au polyhandi-
cap et a la question du genre.

2.2 Phase de terrain

L’objectif de la phase de terrain était de mener a la fois une enquéte plus
quantitative via un questionnaire en ligne et une enquéte qualitative grace a
la réalisation d’entretiens individuels.
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L’enquéte quantitative a été pensée en trois temps : tout d’abord, la pro-
grammation du questionnaire en ligne suivie d'une étude pilote ; ensuite, la
mise en ligne du questionnaire et la période de codage des réponses; et fina-
lement, ’analyse des données. L’enquéte qualitative s’est déroulée également
en trois temps : premierement, la prise de contact avec les répondant.e.s pour
la phase d’entretien suivie d’une étude pilote; ensuite, la mise en place de
ces entretiens et la période de codage des réponses; et finalement, ’analyse
des données.

2.2.1 Calendrier

La phase de terrain devait se dérouler du 15/03/22 au 15/09/22. Plusieurs
modifications ont cependant été apportées au calendrier initial. Comme prévu
dans le cahier des charges, le premier canevas du questionnaire et le cadre
méthodologique de cette étude ont été soumis au comité d’accompagnement
a travers une premiere note de travail envoyée le 20 mars 2022. Lors d’une
réunion du comité d’accompagnement antérieure, il avait été convenu qu’une
réunion serait fixée a la suite du dépot du rapport intermédiaire. L’objectif
de cette réunion était de pouvoir discuter et valider une premiere version du
questionnaire en ligne avant de débuter la programmation du questionnaire
en ligne sur la plateforme LimeSurvey. Parallelement a la programmation, il
était question de soumettre le questionnaire et le canevas d’entretien, avec
les ajustements éventuels ressortis de la réunion avec le comité d’accom-
pagnement, aux principales associations qui travaillent dans le domaine du
handicap et a des professionnel.le.s du terrain pour s’assurer de 1’accessibilité
de nos deux enquétes tant sur le contenu que sur la forme. Une étude pi-
lote du questionnaire et des entretiens était également prévue avec quelques
personnes en situation de handicap, avant d’ouvrir le formulaire en ligne of-
ficiellement et de planifier les premiers entretiens. Cette approche itérative
et collaborative avait pour but d’affiner le questionnaire et le canevas des
entretiens tout en assurant, des le départ, une collaboration étroite avec les
associations et professionnel.le.s du secteur du handicap.

D’apres le calendrier intial, ce processus itératif devait se cloturer par la
mise en ligne du questionnaire le 15 avril. Cependant, le doodle partagé a
I’ensemble du comité d’accompagnement le 21 avril 2022 ne montrait aucune
disponibilité commune avant le 24 avril, date qui a été retenue puis annulée
par le comité d’accompagnement pour étre reportée au 17 mai, soit avec
deux mois de retard sur le planning initial. Au vu du retard accumulé dans le
lancement de la boucle itérative, nous avons été contraints de décaler la suite
du projet de 2 mois. La figure 1.1 représente le nouveau calendrier, approuvé
par le comité d’accompagnement.
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A la suite de la réunion du comité d’accompagnement du 17 mai, nous
avons implémenté la majorité des commentaires regus lors de la réunion et
dans les jours qui ont suivi celle-ci, et laissé en suspens un certain nombre
d’entre eux afin de les discuter collectivement avec le comité d’accompagne-
ment lors des réunions suivantes.

L’envoi d’une nouvelle version du questionnaire a été fixé au 27 mai
2022. L’implémentation de la partie Profil du questionnaire sur LimeSur-
vey a débuté avant la réunion du 17 mai, peu de changements étant attendus
puisque celle-ci était adaptée de la CIF (CIF ; 2001) et du questionnaire socio-
économique largement utilisé par ACTE lors des recherches menées en son
sein. Quelques modifications ont cependant été demandées dans cette partie,
principalement des reformulations. L’implémentation de la partie Besoins a
donc pu débuter a la suite de cette premiere réunion.

Une derniere version du questionnaire a finalement été transmise le 30
mai : il s’agissait d’une version en ligne du volet aidant.e.s-proches, dont le
lien a été transmis aux membres pour relecture. Initialement, il était prévu de
ne fournir qu'un seul questionnaire et de ne pas distinguer le volet aidant.e.s-
proches du volet personnes en situation de handicap pour éviter de multiplier
les liens d’acces au questionnaire et d’amener de la confusion pour l.a.e ré-
pondant.e. Le questionnaire permet en effet, via diverses conditions imposées
a chaque question, de s’adapter en fonction du profil et des besoins exprimés
par l.a.e répondant.e (personne en situation de handicap, aidant.e-proche, en-
fant, adulte, etc.). Cependant, au moment de 'activation du questionnaire, il
est apparu que le nombre de questions, sous-questions et conditions était trop
important que pour permettre de le publier. Des lors, deux volets (presque
similaires en termes de questions posées, mais formulés différemment !) ont
été créés : un volet personnes en situation de handicap (PSH) et un volet
aidant.e.s-proches (AP).

Le volet aidant.e.s-proches a été transmis, dans sa version en ligne, au
comité d’accompagnement le 30 mai 2022, uniquement dans sa version fran-
gaise puisque les versions néerlandaises et anglaises étaient encore en cours
de traduction. Le lien vers le questionnaire en ligne était accompagné dune
visualisation des ramifications du questionnaire, en format PowerPoint. Ceci
a été jugé nécessaire étant donné que le questionnaire s’adapte en fonction du
répondant : certaines questions restaient donc invisibles lors de la relecture
en ligne, en fonction des réponses antérieures. Cette visualisation a permis
aux membres du comité d’accompagnement de disposer d'une vue globale du

1. Par exemple « Avez-vous recu une reconnaissance officielle de votre handicap ? »
pour le volet personnes en situation de handicap et « Votre proche a-t-il regu une recon-
naissance officielle de son handicap ? » pour le volet aidant.e.s-proches.
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questionnaire. Au total, celui-ci a été consulté 18 fois pendant cette phase de
révision : 16 fois de maniére partielle (7 personnes ont simplement consulté
le message d’accueil, 2 personnes se sont arrétées dans la partie profil, 7 per-
sonnes ont partiellement relu la partie besoins, 2 personnes seulement ont
parcouru l'entiereté du questionnaire).

Les commentaires sur cette seconde version du questionnaire devaient
nous étre adressés pour le 3 juin. Encore une fois, la plupart de ceux-ci
ont pu etre implémentés directement, et d’autres ont été discutés lors d'une
seconde réunion du comité d’accompagnement, le 8 juin. Seuls les commen-
taires adressés par Iriscare n’ont pas pu étre discutés a cette réunion du 8
juin. La chercheuse en charge du projet n’avait pas pu en prendre connais-
sance au préalable car elle n’était pas dans la boucle de mails. Un appel en
vidéoconférence a donc été planifié avec Iriscare le 16 juin.

Le 18 juin ont été envoyés a ’ensemble du comité d’accompagnement : le
calendrier modifié, une version Word du questionnaire, ainsi que les liens d’ac-
ces au questionnaire en ligne pour le volet personnes en situation de handicap
et le volets aidant.e.s-proches, cette fois tous deux disponibles en francais,
néerlandais et anglais. Le premier questionnaire « Besoins des personnes en
situations de handicap (volet PH RELECTURE) » a été consulté 4 fois au
total (2 personnes ont simplement consulté la page d’accueil, une personne
s’est arrétée a la page 6 et une autre a la page 11). Le second questionnaire
« Besoins des personnes en situation de handicap (volet aidant.e.s RELEC-
TURE) » a été consulté 3 fois (2 personnes ont consulté la page d’accueil et
une personne s’est arrétée a la page 2).

A Tissue de cette derniere relecture, le 21 juin, les derniers commentaires
ont été transmis, avec la précision que ces commentaires étaient disponibles
a titre informatif puisque la priorité devait étre donnée a la mise en ligne
rapide des deux volets du questionnaire. Le feu vert a donc été donné pour la
mise en ligne. Cependant, certains commentaires sont apparus pertinents a
I’équipe de recherche, qui a entrepris de les implémenter ainsi que de finaliser
les relectures des versions néerlandaises et anglaises. Le questionnaire a donc
été mis en ligne le ler juillet, comme le prévoyait le calendrier modifié.

2.3 Phase d’analyse globale

La phase d’analyse globale avait pour objectif d'une part, d’articuler les
données issues du premier et du second volets afin de pouvoir identifier les
services et structures a modifier ou développer en les catégorisant par priorité.
Sur base des avis des professionnel.le.s du terrain récoltés lors de la phase
d’exploration, des besoins non-rencontrés et des difficultés d’activation des
dispositifs d’accompagnement et des droit sociaux identifiés lors de la phase
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d’entretien, une adaptation de I’outil émanant du volet 1, a été proposé visant
le renforcement de la collecte systématique et structurée de données au sein
des administrations.



CHAPITRE 2

METHODOLOGIE DE L’ENQUETE EN LIGNE

1 Structure de ’enquéte en ligne

A Theure actuelle, peu d’outils d’enquéte en ligne sont conformes aux
regles pour I'accessibilité des contenus Web (WCAG) 2.1., tout en étant suf-
fisamment flexibles pour permettre la création d’un questionnaire modulable
en temps réel. Apres une comparaison des avantages et inconvénients des dif-
férentes applications disponibles sur le marché, nous avons finalement opté
pour l'outil d’enquéte en ligne Limesurvey (LimeSurvey : An Open-Source
survey tool, LimeSurvey GmbH, Hamburg, Germany). Cette application n’est
malheureusement pas encore compléetement adéquate aux normes WCAG,
mais est, toutefois, suffisamment flexible pour le type de questionnaire que
nous souhaitions construire d’une part et, d’autre part, est hébergée direc-
tement sur les serveurs de 'ULB permettant ainsi d’assurer une protection
optimale des données récoltées et le respect du Reglement Général sur la
Protection des Données (RGPD).

Ce questionnaire a été créé en francais (voir Annexe B), néerlandais (voir
Annexe C) et en anglais (voir Annexe D) et est composé de trois parties :
le profil du répondant auquel vient se rajouter celui du proche aidé dans la
version aidant.e.s-proches du questionnaire (voir Section 1.1), 'identification
des besoins de la personne en situation de handicap et de ’aidant.e.-proche
(voir Section 1.2), et enfin une prise de contact facultative pour I'enquéte
qualitative (voir Section 1.3). Nous avons privilégié au maximum des ques-
tions fermées, de type questions a choix multiple, afin de limiter les difficultés
de saisie de la réponse et de compréhension de l'instruction. A premiere vue,
dans la version papier, certains menus déroulants peuvent sembler fort long


https://www.limesurvey.org/
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a parcourir pour sélectionner la réponse appropriée. Cependant, dans la ver-
sion en ligne, un menu déroulant avec saisie semi-automatique permet aux
répondant.e.s d’entrer les premieres lettres de leur réponse afin d’afficher uni-
quement les items du menu déroulant correspondant a leur entrée. Précisons
encore que nous avons pris le parti de ne pas recourir a I’écriture inclusive
dans ce questionnaire parce que l'écriture épicene peut géner la lecture des
personnes en situation de handicap cognitif (notamment la dyslexie, la dys-
phasie ou I'apraxie), mais également celle des personnes malvoyantes utilisant
des logiciels de lecture.

Le questionnaire adressé aux aidant.e.s-proches est basé sur le méme ca-
nevas que celui des personnes en situation de handicap mais les questions
sont reformulées (ex. « Bénéficiez-vous de... » — « Votre proche bénéficie-t-il
de... »). Une section supplémentaire permet de définir le profil de 1'aidant.e.-
proche lui.elle-méme (sexe, age, profession, reconnaissance du statut d’aidant.e-
proche, estimation du temps consacré a la personne aidée) et d’évaluer les
besoins en termes de services de répit et de soutien dédiés aux aidant.e.s-
proches.

1.1 Profil de 'usager

La premiere partie du questionnaire reprend un ensemble de questions
permettant de dresser un profil de I'usager, en ce compris ’age, le genre, les
facteurs environnementaux (le profil linguistique, le niveau socio-économique)
et, bien entendu, le type de handicap sur base de questions inspirées de la
checklist de la Classification Internationale du Fonctionnement, du handicap
et de la santé (CIF; 2001). La CIF est un outil élaboré par I’Organisation
mondiale de la Santé (OMS) qui est utilisé a la fois dans la recherche et la
clinique (Dahl, 2002; Jelsma, 2009 ; Rosenbaum & Stewart, 2004 ; Stucki,
2005). Cette méthodologie présente l'avantage d’offrir un cadre uniformisé
pour I’évaluation du fonctionnement des individus : au-dela d’une classifica-
tion par type de handicap, la CIF permet de mettre en évidence l'interaction
entre les fonctions organiques et les structures anatomiques des personnes,
les activités auxquelles elles peuvent prendre part, ainsi que les facteurs en-
vironnementaux et personnels qui limitent cette participation. La CIF étant
dense et médicalisée, elle est habituellement remplie par un.e professionnel.le
du secteur médical. Afin de rendre la passation en ligne plus simple pour
les personnes concernées et de garantir un taux d’abandon minimum, nous
nous sommes tournés vers le Washington Group Extended Set on Functio-
ning (WG-ES ; Washington Group on Disability Statistics, Loeb, 2016), plus
adapté pour les enquétes portant sur la santé et le handicap dans la popula-
tion générale et au sein duquel I'information est directement récoltée aupres
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de la personne concernée plutot que par procuration (& moins que la per-
sonne concernée ne soit pas en mesure de participer en raison d’un probléeme
de santé ou d’une limitation fonctionnelle). Ce questionnaire se base sur la
classification de la CIF, mais pose des questions plus directes sur les activités
fonctionnelles de base (vision, audition, mobilité, cognition, soins personnels,
communication, affects, etc.). La passation de ce questionnaire étant cepen-
dant prévue a l'oral, certaines questions ont été légerement adaptées pour
une administration en ligne et d’autres, moins pertinentes dans le cadre de
la présente enquéte, ont été retirées.

Concernant le niveau socio-économique, nous nous sommes inspiré.e.s des
indicateurs utilisés dans la Family Affluence Scale (FAS III; Torsheim et al.,
2016). La FAS III est une mesure indirecte du niveau socio-économique lar-
gement utilisée dans la littérature scientifique. Enfin, pour affiner encore le
profil du répondant, nous avons ajouté des questions ciblant des caractéris-
tiques identifiées dans la littérature scientifique comme des facteurs de risques
de non-accessibilité a certains services, a savoir en plus de I’age (Lima & Al-
len, 2001 ; Turcotte, Mathew, Shea, Brusilovskiy, & Nonnemacher, 2016), du
genre (Lima & Allen, 2001 ; Sakellariou & Rotarou, 2017 ; Tint & Weiss, 2018)
et du niveau socio-économique (Allen & Mor, 1997; Lima & Allen, 2001), la
situation de grande dépendance (Lima & Allen, 2001 ; Sakellariou & Rotarou,
2017), la présence de polyhandicap (McColl, Jarzynowska, & Shortt, 2010),
d’un Trouble du Spectre de I’Autisme avec ou sans trouble envahissant du
comportement ou déficience intellectuelle (Chiri & Warfield, 2012 ; Menezes,
Robinson, Harkins, Sadikova, & Mazurek, 2021), 'incontinence (Yang, Li-
sha, Walter, Obedin-Maliver, & Huang, 2018) ou la nécessité de soins de jour
réguliers (par ex. diabete, sondes, etc.; Comer-HaGans, Austin, & Rama-
monjiarivelo, 2016 ; McVilly et al., 2014).

Le type d’hébergement (Dudley, Klinger, Meyer, Powell, & Klinger, 2019)
et le statut d’emploi (Ahs, Burell, & Westerling, 2012 ; Lee, Kim, Kang, &
Seo, 2015) sont également des facteur cruciaux pour dresser le profil de I'usa-
ger, mais pour éviter toute redondance avec la suite du questionnaire nous
avons choisi d’adresser ces questions uniquement dans la rubrique « héber-
gement » et « emploi » de la partie Identification des besoins du répondant.

1.2 L’identification des besoins du répondant

La seconde partie du questionnaire permet de lister les besoins de I'usager,
d’identifier les services auxquels 'usager a recours, d’évaluer son taux de
satisfaction ainsi que les services dont il souhaiterait bénéficier mais auxquels
il n’a pas encore acces et les raisons de cette inacessibilité.

Pour ce faire, nous nous sommes basés sur les douze catégories de besoins
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répertoriés par nos collegues de I'ULB dans le lot 1 de cette étude (page 72
du rapport final du lot 1), a savoir :

1. étre informé.e sur et étre aidé.e & accéder effectivement aux services
qui leurs sont destinés;

disposer de moyens financiers ;

se déplacer ;

bénéficier de soins de santé;

accéder a un enseignement adapté et suivre des formations;
travailler ;

se loger;

étre accompagné.e et aidé.e pour gagner en autonomie;

Bl i B LR AN Sl

étre pris.e en charge en journée;

—_
e

profiter de certains loisirs;

—_
—_

. permettre aux proches de bénéficier d’'un moment de répit ;

—_
[\

. accéder a la justice.

Quelques choix méthodologiques ont cependant été faits quant a la pré-
sentation des services : par exemple, les aides financieres listées dans la partie
2 des besoins du lot 1 (« disposer de moyens financiers ») ont été déplacées
dans les catégories spécifiques auxquelles elles s’appliquent (par exemple 'in-
demnité d’accident de travail a été déplacée dans la partie travail et s’affiche
quand l.a.e répondant.e indique étre en incapacité de travail). Un besoin sup-
plémentaire a également émergé des questions ouvertes du questionnaire en
ligne et des entretiens, a savoir le besoin de reconnaissance du handicap. Une
section lui a donc été consacrée dans le chapitre exposant les résultats de
I'enquéte d’analyse des besoins (voir Section 11.4).

Chacune de ces parties suit un canevas quasi identique : les principaux
services/aides financieres relevant de la catégorie sont dans la majorité des cas
listés sous la question a choix multiple « Bénéficiez-vous d’une aide financiere
ou d'un service lié a [catégorie de besoin] ». Si l.a.e répondant.e coche au
moins 1'un de ces services, la question « en étes-vous satisfait ? » apparait.
Suit alors la question « Y a-t-il un type d’aide financiere ou de service parmi
ceux-ci dont vous aimeriez bénéficier mais auquel vous n’avez pas encore
acces 7 », avec la meéme liste de services de la catégorie de besoin, suivie de
I'option « autre ». Pour chacun des services cochés, une question apparait
interrogeant l.a.e répondant.e sur les raisons de cette inaccessibilité (systeme
trop complexe, manque de moyens financiers, méconnaissance des services
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disponibles, etc.). Ces raisons d’inaccessibilité sont présentées sous forme de
liste a choix multiple, toujours avec I'option « autre » proposée, accompagnée
d’une courte zone de texte libre.

Pour certaines parties (notamment 1’hébergement, les activités de jour,
la scolarité, 'autonomie, etc.), lorsque l.a.e répondant.e indiquait bénéficier
d’un service, une question l'interrogeait sur la région ou il bénéficie dudit
service (Bruxelles, Wallonie, Flandres ou hors Belgique). Dans le cas ou il
indiquait en bénéficier a Bruxelles, une liste déroulante, avec entrée manuelle
et option « autre » apparaissait. Cette liste reprenait les services/institutions
relatifs a la catégorie, tels que listés dans le lot 1 de cette étude. Il nous a
cependant été fait remarquer par un membre du comité d’accompagnement
que certains services de la VAPH n’étaient pas répertoriés dans ces listes
déroulantes. Dans le cas ou 'option « autre » est présente, cela ne pose pas
de probleme puisque l.a.e répondant.e peut lui-méme entrer le service dont
il bénéficie. Cependant, cette option « autre » manque dans la partie aide a
domicile/services d’accompagnement ainsi que pour une option de la partie
hébergement (aides a la vie journaliere). L’activation du questionnaire faite,
il n’était plus possible d’ajouter 'option « autre » pour les services VAPH,
ce qui peut amener de la confusion pour certain.e.s répondant.e.s et constitue
une limite de cette partie.

L’offre de services étant variée dans chacune des catégories, certains dis-
posaient d’une explication de style « tooltip » : le nom du service est indiqué
en vert sur ’écran, et l.a.e participant.e pouvait simplement poser sa souris
sur le service pour qu'une définition de celui-ci s’affiche. Cette aide visuelle
permet donc de définir les services, tout en n’alourdissant pas le question-
naire.

A la demande du comité d’accompagnement, le questionnaire se cloture
sur deux questions ouvertes : « Ce questionnaire a permis d’identifier vos
besoins (en matiere d’informations, d’accessibilité, de scolarité, de soins de
santé, de travail, de logement, d’activités de jour, d’autonomie, de loisirs,
etc.). Y a-t-il d’autres besoins qui n’ont pas été couverts par ce questionnaire
que vous souhaiteriez partager 7 » et « De quoi auriez-vous besoin pour amé-
liorer votre qualité de vie ? De quels types de services auriez-vous besoins 7 ».
Si le questionnaire en lui-méme comporte essentiellement des questions fer-
mées, pour garantir leur accessibilité, il paraissait important de permettre
aux répondant.e.s de développer leurs réponses dans une zone de texte libre.

1.3 Prise de contact pour I’étude qualitative

Dans la troisieme partie du questionnaire, les participant.e.s qui le sou-
haitent pouvaient laisser leurs coordonnées afin d’étre éventuellement recon-
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tacté.e.s pour un entretien individuel. Cette partie était totalement faculta-
tive. Les réponses des participant.e.s qui n’ont pas laissé leurs coordonnées
sont donc totalement anonymes.

2 Diffusion de ’enquéte

Deés I'entame du lot 2 de cette étude, nous avons assuré une communi-
cation large, via notre site web et via différents réseaux sociaux, sur notre
implication dans le présent marché. Nous avons créé une page dédiée a 1’étude
(en frangais, néerlandais et anglais) sur le site web de notre centre ACTE,
dotée d’un formulaire de contact sécurisé, afin de recueillir rapidement des
demandes de participation, des suggestions et des réactions. Afin de rendre
cette page, ainsi que l'entiereté de notre site internet, aussi accessibles que
possible aux personnes ayant des besoins spécifiques, y compris aux per-
sonnes ayant des déficiences visuelles, auditives, cognitives et motrices, nous
avons implémenté le plugin Accessibility Enabler de Joomla. Ce plugin a
rendu notre site modulable en fonction des besoins et préférences des utilisa-
teur.rice.s, mais aussi accessible via une variété de technologies d’assistance.
Notre site respecte ainsi le niveau AA des directives pour 'accessibilité des
contenus Web (WCAG 2.1). Ces directives énoncent quatre grands principes
selon lesquels les sites doivent étre :

— Perceptibles : Les composants d’information et d’interface utilisateur.rice
doivent étre présentables aux utilisateur.rice.s d'une maniere qu’iels
peuvent les percevoir

— Opérables : Les composants de l'interface utilisateur.rice et la naviga-
tion doivent étre opérationnels

— Compréhensibles : Les informations et le fonctionnement de 'interface
utilisateur.rice doivent étre compréhensibles

— Robustes : Le contenu doit étre suffisamment robuste pour pouvoir
étre interprété de maniere fiable par une grande variété d’agents utili-
sateur.rice.s, y compris les technologies d’assistance

Le formulaire de contact a, quant a lui, été créé via 'outil Google Forms.
Les questions liées aux différents champs a remplir se présentent sous forme
écrite mais également par commande vocale grace a I'extension Mote. De la
meéme maniere, les champs de saisies peuvent étre complétés via le clavier ou
par enregistrement vocal. Au total, 13 personnes ont rempli ce formulaire de
contact, tous dans sa version francaise : 6 professionnel.le.s, 5 personnes en
situation de handicap et 2 aidant.e.s-proches.


https://acte.ulb.be
https://www.w3.org/TR/WCAG20/
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Le questionnaire a été mis en ligne le ler juillet, mais sa diffusion a grande
échelle n’a pas commencé tout de suite. En effet, la cellule web de I'ULB,
responsable du serveur sur lequel le questionnaire est hébergé, nous a conseillé
de fonctionner par lot d’envoi, c’est-a-dire en commencant par le transmettre
a un nombre limité de destinataires. Cela a permis de laisser une marge de
manoeuvre pour vérifier que I'enquéte répondait bien en temps réel et qu’il
n’y avait pas d’engorgement au niveau du serveur. Le questionnaire a donc
dans un premier temps été uniquement diffusé aux personnes qui s’étaient
pré-inscrites via le formulaire de contact disponible depuis plusieurs mois sur
le site web de ACTE. Cette période de diffusion limitée a permis de mettre en
évidence un probleme de conditions dans la partie du questionnaire portant
sur le travail : dans le volet aidant.e.s-proches, les conditions étaient décalées.
Ce probleme a été corrigé, et le questionnaire a pu étre diffusé a plus grande
échelle.

Dans un premier temps, celui-ci a été envoyé a une liste de diffusion
de 112 institutions (aides aux actes de la vie journalieres, centres d’héber-
gement pour enfants et pour adultes, centres de jour pour enfants et pour
adultes, services d’habitat accompagné, services d’accompagnement, services
de participation et de soutien aux activités collectives, services d’appui a la
formation professionnelle, services de loisirs inclusifs et entreprises de travail
adapté). Dans un deuxiéme temps, il a été partagé aux associations de per-
sonnes en situation de handicap et d’aidant.e.s-proches recensées par I’'équipe
de recherche (67 au total). Ces mails ont permis de présenter I’enquéte aux
institutions, ainsi que de proposer le dépot de flyers papier directement sur
place ou une permanence afin faire connaitre 1’existence de l'enquéte et de
proposer une assistance directe aux bénéficiaires.

Il est important de souligner que le calendrier de 1’étude n’était pas pro-
pice a une large diffusion : de nombreuses institutions et associations étaient
en effet dans leur période de vacances et n’ont pas donné suite a ce contact.
De nombreuses adresses emails référencées sur internet n’étaient également
plus valides, ce qui a compliqué la prise de contact et illustré les difficultés
qu'une personne en situation de handicap et/ou un.e aidant.e-proche peut
rencontrer lors de ses recherches de ressources. Un email de rappel a été éga-
lement envoyé a la méme liste d’envoi, deux semaines avant la date de cloture
de I'’enquéte en ligne, a nouveau avec la proposition de faire une permanence
ou de rencontrer I’équipe professionnelle dans le cas ou les bénéficiaires ne
peuvent pas remplir le questionnaire par elles.eux-memes.

Parallelement a ces contacts directs, un flyer de présentation de l’étude
a été créé en francgais (voir Annexe E) et en néerlandais (voir Annexe F).
Celui-ci permettait un acces a ’enquéte en ligne via un QR code ou via le
lien vers le site internet repris en toutes lettres.
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Ce flyer de présentation de 1’étude a été tres largement partagé. En ef-
fet, la version électronique a été une premiere fois envoyée aux associations
et institutions lors du premier contact par email. Une version A3 (poster)
a également été proposée, ainsi qu'une version pour affichage sur les écrans
publics (utilisée notamment a 'ULB et a Saint-Pierre Brugmann). Le flyer
électronique a également été largement partagé via les réseaux sociaux, et
ce a plusieurs reprises. Parallelement a cette diffusion en ligne, une carte
de Bruxelles a été établie (voir Figure 2.1), recensant les différentes associa-
tions et institutions traitant du handicap a Bruxelles. Une étudiante jobiste
a été engagée afin de visiter chacun de ces lieux et renseigner les instances
directement.

Au total, 1400 flyers en francais et 100 en néerlandais ont été distribués :
la plupart remis en mains propres, certains déposés dans les boites aux lettres.
40 posters A4 ont également été distribués. Outre l'intérét de mettre a dis-
position des flyers papier pour limiter I'impact de la fracture numérique, ces
contacts directs ont permis d’assurer la transmission de 'information, pour
pallier les difficultés de diffusion liées a la période estivale. En effet, beaucoup
d’équipes avaient soit manqué le mail soit manqué de ressources pour diffuser
I’enqueéte en cette période de vacances.

3 Assistance a la complétion de ’enquéte

Tout au long de la période d’ouverture du questionnaire, une assistance
téléphonique était disponible sur rendez-vous. Un numéro de téléphone et
une adresse email ont été renseignés, notamment sur le flyer de présentation
et sur la page d’accueil du questionnaire, afin de recueillir les demandes.

Cette assistance était requise pour plusieurs raisons. Tout d’abord, comme
souligné par plusieurs professionnel.le.s et associations, la densité des services
présentés dans le questionnaire et sa modalité écrite le rendaient inacces-
sible pour toute une série de personnes en situation de handicap. Ensuite,
la fracture numérique touche de nombreux individus; comme le souligne le
barometre de I'inclusion numérique réalisé par la Fondation Roi Baudouin !,
29% des ménages avec des faibles revenus n’ont pas acces a internet a leur
domicile (contre 1% des ménages avec des hauts revenus), et 40% de la popu-
lation belge manquent des connaissances nécessaires a 1'utilisation des outils
numériques. L’illectronisme touche particulierement les personnes issues d'un
milieu socio-économique défavorisé.

1. Brotcorne, Périne. Barometre de I'inclusion numérique. (2020)
http ://hdl.handle.net/2078.1/254143
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Au total, quatre personnes ont bénéficié de cette assistance : elles ont
pu prendre rendez-vous avec une étudiante jobiste qui, lors d'un entretien
téléphonique a pu remplir I’'enquéte en posant les questions oralement au.a
la participant.e tout en explicitant les services et en rendant les questions
plus accessibles.

Il est intéressant de noter que, mis a part ces quatre participant.e.s, la
plupart des personnes qui ont appelé le numéro de téléphone fourni ou pris
contact par mail le faisaient non pas pour demander de I’assistance a la com-
plétion de I'enquéte en ligne mais pour tenter de recueillir des informations
concernant les services cités dans le questionnaire. Ces personnes ont été
renseignées et redirigées vers les services compétents pour répondre a leurs
interrogations.

4 Meéthode d’analyse des données du questionnaire
en ligne

Pour rappel, le questionnaire en ligne est composé de trois parties : le
profil du.de la répondant.e auquel vient se rajouter celui du proche aidé dans
la version aidant.e.s-proches du questionnaire, I’identification des besoins de
la personne en situation de handicap et de l’aidant.e.-proche, et enfin une
prise de contact facultative pour ’enquéte qualitative. La partie Profil sera
analysée en deux grands volets : un volet consacré aux profils auto- ou hétéro-
rapportés des personnes en situation de handicap (PSH), et un volet consacré
aux besoins spécifiques des aidant.e.s-proches (AP). De méme, la partie Iden-
tification des besoins sera analysée en deux grands volets : un volet consacré
aux besoins des personnes en situation de handicap (PSH), que ces besoins
soient auto-rapportés ou rapportés par l’aidant.e-proche au nom du proche
aidé, et un volet consacré aux besoins spécifiques des aidant.e.s-proches (AP).

Au sein de chaque catégorie de besoins, nous présenterons le type de ser-
vice dont bénéficient les personnes en situation de handicap en fonction de
leur catégorie de profil et leur satisfaction par rapport a I'ensemble des ser-
vices utilisés. Par type de profil, nous regarderons également les principaux
services auxquels les répondant.e.s n’ont pas acces mais dont iels aimeraient
bénéficier. Enfin, nous détaillerons les principales raisons de cette inaccessi-
bilité, en nous basant a la fois sur les données de ’enquéte en ligne et sur
les entretiens. Une attention particuliere sera portée a l'effet de genre, aux
personnes présentant un Trouble du Spectre de I’Autisme, et a la tranche
d’age des répondant.e.s.

Enfin, deux assistant.e.s de recherche (étudiant.e.s en maitrise de linguis-
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tique ou de psychologie) ont analysé, au fur et a mesure, les réponses aux
quelques questions ouvertes du questionnaire, selon une liste de mots-clés
pré-établie.

5 Description de ’échantillon de ’enquéte en ligne

Nous avons fait le choix d’analyser ensemble les données des personnes en
situation de handicap qui ont répondu au questionnaire (Questionnaire PSH)
ou pour qui un.e aidant.e-proche a complété un questionnaire (Questionnaire
AP). Nous réfererons a ces deux groupes combinés dans la suite de ce rapport
sous le vocable personnes en situation de handicap. Dans le questionnaire a
destination des aidant.e.s-proches (Questionnaire AP), une série de questions
visent directement ’aidant.e-proche et non le proche aidé. Les réponses a ces
questions seront analysées dans la partie aidant.e.s-proches.

Au total, 180 personnes ont répondu a au moins un besoin du question-
naire PSH et 168 pour le questionnaire AP. Nous avons donc collecté les
données de 348 personnes en situation de handicap (dont 150 femmes, 175
hommes, 3 autre et 20 non spécifiés) et 168 aidant.e.s-proches (dont 133
femmes, 29 hommes, 6 non spécifiés). Comme le montrent les Figures 2.2 et
2.3, la proportion d’hommes et de femmes est assez équilibrée parmi les per-
sonnes en situation de handicap, alors que les femmes sont sur-représentées
dans la catégorie aidant.e.s-proches. Parmi ces 168 aidant.e.s-proches, 60
(36%) ont répondu pour une femme en situation de handicap et 100 (60%)
pour un homme, 1 pour autre. Sept aidant.e.s-proches (4%) n’ont pas spécifié
le genre du proche aidé.

Parmi les personnes en situation de handicap, 264 habitent a Bruxelles
(voir Figure 2.4 pour la répartition par commune) et 84 sont domiciliées en
dehors de Bruxelles mais bénéficient ou aimeraient bénéficier de services a
Bruxelles. La grande majorité des répondant.e.s ont choisi la version frangaise
du questionnaire ; seuls 5 questionnaires ont été complétés en néerlandais et 1
en anglais. Le peu de répondant.e.s néerlandophones ne nous permettra mal-
heureusement pas de tirer des conclusions sur les services néerlandophones a
Bruxelles. Nous vous renvoyons pour ce faire au rapport du Kenniscentrum
WWZ (https ://www.kenniscentrumwwz.be/sites /default /files /bijlagen /Personen %20met %2
La Figure 2.5 représente le niveau de maitrise des répondant.e.s en néerlan-
dais et en francais, a l'oral et a I’écrit. Sur I’ensemble de nos répondant.e.s, 24
personnes en situation de handicap qui ont complété elles-mémes 'enquéte
en ligne disent avoir une faible maitrise du francais et du néerlandais, que
ce soit a I’écrit ou a 'oral. Cent répondant.e.s (39 personnes en situation de
handicap et 61 aidant.e.s-proches) maitrisent les deux langues a l’oral, 90 ré-


https://www.kenniscentrumwwz.be/sites/default/files/bijlagen/Personen%20met%20een%20handicap%20in%20Brussel%20Situatieanalyse%202020.pdf
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pondant.e.s (32 personnes en situation de handicap et 58 aidant.e.s-proches)
maitrisent les deux langues a 1’écrit et 207 personnes (93 aidant.e.s-proches
et 114 personnes en situation de handicap) ne maitrisent qu'une seule des
deux langues, a savoir le francais.

5.1 Profil des personnes en situation de handicap

La figure 2.6 montre la répartition des PSH par tranche d’age. La majorité
des personnes en situation de handicap prises en compte dans ce questionnaire
appartiennent a la tranche d’age des 19-35 ans et des 36-64 ans.

Au sein de notre échantillon, 53% des personnes en situation de handicap
sont considérées comme personnes en situation de grande dépendance, 30%
présentent un Trouble du Spectre de I’Autisme (TSA) et 34% un polyhandi-
cap (voir Figure 2.7).

Quatre-vingt-trois pour cent des personnes en situation de handicap ont
recu une reconnaissance officielle de leur handicap, 13% n’ont pour 'instant
aucune reconnaissance de leur handicap et 4% indiquent ne pas s’en rap-
peler 2. La reconnaissance du handicap s’est faite aupres du SPF Sécurité
Sociale (DG Personnes handicapées) pour 229 personnes contre 113 aupres
du service Phare, 34 aupres de 'AVIQ, 21 aupres d’Iriscare, et 15 aupres de
la VAPH.

Le niveau socio-économique des personnes en situation de handicap qui
ont elles-mémes complété le questionnaire est, comme le montre la figure
2.8, assez hétérogene. Enfin la figure 2.9 montre le pourcentage de personnes
en situation de handicap par catégories de profils, telles qu’identifiées via
les questions portant sur les limitations fonctionnelles inspirées de la CIF et
du Washington Extended Set on Functioning (WG-ES). Rappelons qu’'une
méme personne peut présenter plusieurs limitations fonctionnelles et donc
étre reprise dans plusieurs catégories de profils différentes.

5.2 Profil des aidant.e.s-proches

La majorité des aidant.e.s-proches appartiennent a la tranche d’age 36-64
ans (Figure 2.10). Le lien de parenté avec le proche aidé est représenté dans la
figure 2.11 et indique que les aidant.e.s-proches de notre échantillon sont dans
68% des cas le parent d’une personne en situation de handicap. Cinquante
cing pour cent hébergent la personne aidée sous leur toit en semaine comme le
weekend (Figure 2.12). 17% bénéficient du statut officiel d’aidant.e-proche 3.

2. Ce point sera détaillé dans la partie résultat concernant les droits sociaux
3. Ce point sera également détaillé dans la partie résultat concernant les droits sociaux
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FIGURE 2.2 — Nombre de personnes en situation de handicap par catégorie
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cap qui ont elles-mémes complété le questionnaire et des aidant.e.s-proches.
L’indice socio-économique s’étend de 5 (niveau socio-économique faible) a 10
(niveau socio-économique élévé)



CHAPITRE 2. METHODOLOGIE DE L’ENQUETE EN LIGNE

27

Audition

Vision 1

Motricité globale

Motricité fine 4

Dépression ou anxiété
Interactions avec inconnu.e.s
Interactions en classe -
Interactions professionnelles
Interactions avec ami.e.s
Interactions avec famille 4

Expression 4

Limitations fonctionnelles

Compréhension -
Apprentissages
Concentration et organisation
Mémoire 4

Soins personnels -

Taches domestiques -

50 100 150 200
Nombre de réponses

o4

Questionnaire

. Aidant.e proche
. Personne sit. de handicap

FiGURE 2.9 — Catégories de profils des personnes en situation de handi-
cap identifiées sur base des limitations fonctionnelles auto-rapportées par
les répondant.e.s en situation de handicap (en bleu) et rapportées par les

aidant.e.s-proches (en rouge).
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Globalement, on observe peu de disparité en fonction du sexe de 'aidant.e-
proche quant au temps consacré au proche aidé (Figure 2.13). Au niveau
professionnel, 35% des aidant.e.s-proche travaillent a temps-plein, 23% tra-
vaillent & temps partiel et 42% ne travaillent pas actuellement. Parmi les
aidant.e.s-proches qui ne travaillent pas, 34% ont interrompu leur carriere
professionnelle pour aider leur proche en situation de handicap et 18% rap-
portent que leur interruption de carriere est en partie liée a cette situation.
Les aidant.e.s-proches qui occupent une profession a temps partiel sont quant
a eux 43% a avoir réduit leur temps de travail pour aider leur proche en situa-
tion de handicap et 27% rapportent que leur réduction de temps de travail
est en partie liée a cette situation. Enfin, la Figure 2.8 présente le niveau
socio-économique des aidant.e.s-proches sur une échelle allant de 5 (niveau
socio-économique faible) a 10 (niveau socio-économique élévé).

6 Retours sur le questionnaire

Quelques répondant.e.s nous ont fait part de critiques ou commentaires
relatifs au questionnaire qu’il semble important de reprendre ici. Un répon-
dant a indiqué que le message d’accueil n’était pas propice a la complétion
du questionnaire : celui-ci indique tout de suite que le questionnaire va étre
long et explique comment sauvegarder ses réponses en cas d’arrét, pour les
récupérer plus tard. Selon cette personne, cela provoque un découragement
instantané pour l.a.e répondant.e.

Une autre personne critique la distinction domicile/résidence : elle indique
comprendre que cette distinction est faite pour les personnes qui vivent en
institution la semaine, mais elle indique avoir bloqué sur cette formulation,
qui apporte de la confusion. Il aurait été sans doute plus judicieux de po-
ser la question de la résidence principale dans la partie profil, puis de la
domiciliation plus tard dans la partie hébergement.

Un autre répondant indique que le questionnaire porte sur des questions
trop personnelles, et qu’il ne se sent ainsi pas respecté dans sa vie privée.
Cette personne demande « le respect de certains de mes droits élémentaires :
la vie privée et la dignité dont nul se semble se soucier au motif que si j’ai
un handicap je dois forcément tout dévoiler. [...] certaines questions sont
trop indiscretes. Des réponses n’auraient pas permis d’identifier mes besoins
(je les identifie bien moi-méme) mais uniquement de satisfaire une certaine
curiosité ». Cette réponse nous a étonné, étant donné que nous avons tenu a ce
que, comme précisé dans la partie profil, aucune question du questionnaire
ne soit obligatoire, justement pour permettre aux répondant.e.s de passer
celles auxquelles iels ne souhaitent pas répondre. Il s’agit tres probablement
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de la partie du questionnaire qui évalue le niveau socio-économique du.de la
répondant.e.

Enfin, une répondante a critiqué le fait que le questionnaire s’adressait
trop aux parents d’enfants et pas d’adultes. Le questionnaire s’adaptant aux
réponses des participant.e.s, il est probable que cette personne n’ait eu acces
qu’aux questions relevant de sa situation et se soit étonnée de ne pas voir,
par exemple, de questions sur le travail (le travail et la scolarité étant en
général des catégories excluantes). Ce choix méthodologique s’explique par
le fait que nous souhaitons évaluer la situation actuelle des Bruxellois.e.s et
limiter la longueur du questionnaire qui est déja assez dense.

Lors de la distribution des flyers papier directement aux institutions, de
nombreu.x.ses professionnel.le.s ont critiqué le calendrier de I’'étude : beau-
coup ont demandé une prolongation de celle-ci, les parents, aidant.e.s-proches
et bénéficiaires étant peu disponibles durant la période estivale. Les profes-
sionnel.le.s des institutions de jour et/ou d’hébergement pour personnes avec
déficiences mentales étaient quant a elles quelques peu dubitatives face a la
démarche méthodologique. En effet, pour beaucoup le questionnaire reste in-
accessible ; notamment pour les personnes en situation de handicap mental ou
pour les parents/aidant.e.s-proches plus agés ou de niveau socio-économique
plus bas qui ont peu ou pas d’acces aux outils numériques. Certain.e.s pro-
fessionnel.le.s ont proposé de remplir elleux-mémes le questionnaire en tant
qu’aidant.e.s-proches, avec ’aide de 'assitant.e social.e, mais iels étaient li-
mités dans les questions auxquelles iels pouvaient répondre. Face a cette
critique, nous avons proposé aux professionnel.le.s un entretien, afin qu’iels
se fassent la voix de ces personnes en situation de handicap qui ne peuvent
pas remplir ’enquéte par elles-mémes et pour que leurs besoins soient pris
en compte au méme titre que les autres. La meéme critique a été adressée par
une association de personnes sourdes, qui a précisé que pour beaucoup 1’écrit
reste difficile d’acces et que par conséquent le questionnaire n’est pas du tout
accessible pour ces personnes. La méme proposition d’entretien avec 1’équipe
professionnelle a été faite, ainsi qu’un rappel que des services d’interprétation
en langue des signes ou LPC sont proposés pour les personnes qui en font
la demande (tant pour une assistance a la complétion du questionnaire que
pour les entretiens individuels).
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METHODOLOGIE DES ENTRETIENS

Le calendrier modifié prévoyait le début des interviews le 15 aofit : entre
le 15 aotut et le 30 septembre, le questionnaire et les entretiens étaient ouverts
en parallele.

L’objectif de ces entretiens individuels était d’évaluer de facon qualita-
tive les besoins des personnes en situation de handicap a Bruxelles et d’aller
plus loin dans les raisons d’inaccessibilité aux services proposés a Bruxelles.
En effet, si le questionnaire permet d’identifier les services utilisés par les
personnes en situation de handicap et les aidant.e.s-proches, leur taux de
satisfaction, les services auxquels iels n’ont pas encore acces et les raisons de
cette inaccessibilité, le nombre tres limité de questions ouvertes ne permet
pas d’aller plus loin dans les besoins qui sont exprimés, les raisons d’insatis-
faction des services et les besoins non rencontrés. Toutes ces questions sont
développées via ces entretiens.

1 Contact des participant.e.s

A défaut de pouvoir contacter tou.te.s les répondant.e.s de 'enquéte quan-
titative, nous avons veillé a sélectionner un échantillon aussi représentatif
que possible (dans les limites du temps imparti) de la diversité des situa-
tions et des handicaps, en nous basant sur les profils des usagers établis lors
de l'enquéte quantitative. Conscient.e.s que l'utilisation d’un questionnaire
en ligne ne garantit que partiellement la représentativité des répondant.e.s,
nous avons contacté, également, par le biais des associations et des profession-
nel.le.s, des personnes en situation de handicap et des aidant.e.s-proches qui
n’ont pas eu acces au questionnaire en ligne. La participation aux entretiens

34
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était réservée aux Bruxellois.e.s ou aux professionel.le.s dont les activités
en lien avec le handicap ont lieu sur le territoire de la Région de Bruxelles
Capitale.

Deés le début de la phase d’entretien, les volontaires sélectionné.e.s ont
été invités a réserver un rendez-vous en ligne, via la plateforme Calendly ou
par téléphone. Calendly a été jugée la plateforme la plus accessible des outils
numériques de rendez-vous en ligne d’apres un comparatif ! de la Spin-Off
Accessible Web. Dans un second temps, les personnes ayant indiqué étre in-
téressées par un entretien ont été contactées individuellement pour compléter
la matrice des profils utilisées.

Plusieurs modalités d’entretiens étaient proposées : entretien en distanciel
(par vidéoconférence, avec sans caméra ou par chat, via diverses plateformes
telles que Microsoft Teams, Zoom, Google Meet, Skype ou par téléphone) ou
en présentiel (dans les bureaux du centre ACTE). Enfin, les personnes qui ne
souhaitaient pas se rendre aux bureaux de ACTE mais préféeraient néanmoins
un entretien en présentiel avaient la possibilité de convenir d’un rendez-vous
dans un lieu qui leur convenait le mieux, souvent a leur propre domicile.

Nous avons essayé de donner en priorité la parole aux personnes en si-
tuation de handicap : les répondant.e.s au questionnaire PSH ont été les
premier.ere.s a étre contacté.e.s s’iels avaient laissé leurs coordonnées. La
matrice des profils, proposée dans le premier rapport intermédiaire, a été
utilisée dans la sélection des répondant.e.s interviewé.e.s, afin de varier les
profils et les types de situations rencontrés. Les PSH contactées, nous avons
continué de compléter la matrice par des profils de PSH renseignés via la par-
tie aidant.e.s-proches et par des entretiens avec des professionnel.le.s (centre
d’hébergement, associations, services d’accompagnement).

2 Conditions de passation et structure des entre-
tiens

Nous avons procédé a des entretiens individuels semi-structurés d’une du-
rée d’une heure environ, éventuellement plus en fonction du handicap de la
personne : aucune contrainte de temps n’était imposée aux la répondant.e.s
pour les laisser s’exprimer dans les meilleures conditions possibles. Cependant
si 'entretien dépassait I’heure prévue l'investigatrice rappellait simplement
que celui-ci touchait a sa fin, sans pour autant le cloturer de maniere abrupte.
Nous laissions la possibilité a ceux.elles qui le souhaitaient d’étre accompa-

1. https :/ /accessibleweb.com /question-answer /which-appointment-scheduling-
software-is-most-accessible-and-easiest-to-use-for-screen-reader-users/


https://accessibleweb.com/question-answer/which-appointment-scheduling-software-is-most-accessible-and-easiest-to-use-for-screen-reader-users/
https://accessibleweb.com/question-answer/which-appointment-scheduling-software-is-most-accessible-and-easiest-to-use-for-screen-reader-users/
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gné.e.s de leur aidant.e-proche. Un.e interprete en Langue des Signes ou LPC
(Langue frangaise Parlée complétée)était disponible durant la période des en-
tretiens pour accompagner l'investigatrice afin de faciliter la communication
avec les personnes sourdes et malentendantes. Cependant, aucune PSH n’en
a fait la demande.

A T’exception des professionnel.le.s ou des profils pour lesquels la complé-
tion du questionnaire était compliquée, I'investigatrice établissait un rapport
préliminaire basé sur les réponses au questionnaire en ligne du.de la partici-
pant.e, afin d’avoir une vision globale des besoins qu’iel avait exprimés via
celui-ci. Avant de commencer l'entretien, elle demandait si elle pouvait en-
registrer celui-ci, et en cas de réponse positive si l.a.e participant.e acceptait
que cet enregistrement soit disponible pour les commanditaires de 1’étude,
ou s’iel préfere qu’il reste interne a I’équipe de recherche.

Ces considérations pratiques couvertes, l'entretien débutait toujours par
la méme question, inspirée de l’enquéte? réalisée en 2014 par 1'Observa-
toire de 'accueil et de 'accompagnement de la personne handicapée (Service
PHARE COCOF) portant sur les besoins des personnes en situation de han-
dicap de grande dépendance et de leur entourage, a savoir « Pouvez-vous me
raconter une journée type de votre semaine ? ». L’investigatrice était parti-
culierement attentive, lors de la réponse du.de la participant.e, aux obstacles
rencontrés, aux aides sur lesquelles iel peut compter et aux stratégies de com-
pensation mises en place pour les besoins non-rencontrés. Lorsqu’un besoin
non-rencontré était exprimé, elle tentait d’identifier les raisons de cette insa-
tisfaction : le besoin vient-il de services non adaptés, trop difficiles d’acces,
trop chers, voir inexistants ou de circonstances particulieres ?

Dans un second temps, l'investigatrice développait les besoins exprimés
par la.e participant.e via ces questions ouvertes sur base de ses réponses
dans 'enqueéte. Les besoins généraux exprimés oralement étaient développés
en relation avec les services disponibles a Bruxelles. Pour chacune des caté-
gories de besoins exprimés, l'investigatrice interrogeait l.a.e participant.e sur
les services auxquels iel a déja acces et sur ceux auxquels iel indique souhaiter
avoir acces. Dans le cas ou l.a.e participant.e faisait part d’une insatisfaction
sur un ou plusieurs services en particulier, les raisons de cette insatisfaction
étaient explorées, ainsi que les raisons d’inaccessibilité aux services auxquels
iel indiquait souhaiter bénéficier. Cette partie constituait le coeur de 'entre-
tien. En général l.a.e participant.e couvrait spontanément les mémes types
de besoins que ceux exprimés dans le questionnaire, mais il arrivait que la
discussion mette en lumiere de nouveaux besoins. Si l.a.e participant.e omet-

2. https ://phare.irisnet.be/app/download /6251994562 / COCOF+Grande+d % C3%A9pendance+-
+Rapport-+Final+Sonecom-+-+D%C3%A9cembre+2015.pdf 7t=1529416256


https://phare.irisnet.be/app/download/6251994562/COCOF+Grande+d%C3%A9pendance+-+Rapport+Final+Sonecom+-+D%C3%A9cembre+2015.pdf?t=1529416256
https://phare.irisnet.be/app/download/6251994562/COCOF+Grande+d%C3%A9pendance+-+Rapport+Final+Sonecom+-+D%C3%A9cembre+2015.pdf?t=1529416256
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tait un type de besoin qu’iel avait exprimé clairement dans le questionnaire
(notamment via les zones de texte libre), I'investigatrice 'interrogeait direc-
tement sur celui-ci a la fin de 'entretien.

Enfin, pour cloturer I'entretien, 'investigatrice demandait au.a la partici-
pant.e quels changement iel souhaiterait voir en pratique dans l'offre de ser-
vices a Bruxelles, ce qui lui paraissait essentiel pour permettre d’améliorer sa
qualité de vie globale. Cela peut sembler redondant, mais cette question per-
mettait a la.au participant.e d’exprimer des solutions concretes et adaptées a
sa situation et de cloturer ’entretien sur une démarche active plutot que sur
I'expression de besoins non-rencontrés. L’investigatrice précisait systémati-
quement a la fin de 'entretien que si l.a.e participant.e souhaitait ajouter des
éléments a ce qui s’est dit durant l'entretien, celle.celui-ci pouvait toujours
prendre contact avec elle pour compléter ses réponses. Ainsi, 1’écoute et le
partage d’information continuait méme apres I’entretien.

Dans le cas des entretiens avec des équipes professionnelles, la structure
est similaire, si ce n’est que l'investigatrice ne disposait pas de réponses pré-
liminaires issues du questionnaire. Elle suivait alors le méme canevas d’en-
tretien mais citait explicitement les différentes catégories de besoins. Pour
les entretiens avec les aidant.e.s-proches, le canevas est également identique,
mais avec certaines catégories de besoins spécifiques a ’aidant.e-proche (no-
tamment le besoin de répit, ou la reconnaissance du statut d’aidant.e-proche).

3 Méthode d’analyse des données des entretiens

Suite au remaniement du calendrier, il avait été décidé avec le comité
d’accompagnement de ne pas transcrire les entretiens verbatim : en effet le
processus d’une telle transcription est tres fastidieux et 1’essentiel du codage
étant fait directement pendant l’entretien, cela n’a pas été jugé nécessaire.

Sur base de l'enregistrement, lorsqu’il était disponible, des notes prises
durant 'entretien et des réponses au questionnaire, I'investigatrice rédigeait
directement apres l'entretien un rapport final faisant état de la situation de
la.du participant.e, rapport qui était ensuite mis en relation avec son profil et
qui servait de base a I’analyse qualitative. Nous avons veillé dans la discussion
de chacune des catégories de besoins exprimés de rendre compte des themes
récurrents dans les entretiens, mais aussi des défis particuliers rencontrés par
certains types de profils, notamment les personnes autistes, les personnes de
plus de 65 ans, les femmes (qui sont les points d’attention de cette enquéte),
mais également les profils exprimant des besoins particuliers, notamment les
personnes en situation de handicap invisible ou multiple.
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4 Description de ’échantillon des entretiens

Au total nous avons mené 74 entretiens dont 24 avec des personnes en
situation de handicap, 41 avec des aidant.e.s-proches et 9 avec des profession-
nel.le.s du terrain. Ces entretiens ont duré en moyenne 1h. Comme le montre
les matrices des profils ci-dessous (Figure 3.1 et 3.2), tous les profils semblent
étre représentés a l’exception des personnes autistes avec trouble envahissant
du comportement de plus de 65 ans et des personnes malvoyantes ou aveugles
de plus de 65 ans. Rappelons qu'une méme personne peut présenter plusieurs
limitations fonctionnelles et donc se retrouver dans plusieurs catégories de
la matrice. Pour les profils les moins représentés, nous avons pris contact
avec des institutions (centres d’hébergement et de jour, services d’accompa-
gnement), mais aussi des professionnel.le.s travaillant avec des personnes en
situation de handicap (ergothérapeute, éducat.eur.rice.s spécialisé.e.s, etc.).
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5 Retours sur les entretiens

Etant donné la nature et I'importance des sujets couverts pendant les
entretiens, ceux-ci se sont avérés particulierement difficiles pour bon nombre
de PSH et d’aidant.e.s. En effet, ces entretiens avaient pour but de mettre
en évidence les besoins qu’iels ressentent au quotidien et leur niveau de satis-
faction dans les services et aides proposés pour y répondre. Pour certain.e.s,
s’exprimer pendant parfois plus d’une heure sur des situations jugées injustes
ou simplement difficiles a pu donner lieu a une véritable détresse psycholo-
gique. Il nous semble important de le mentionner, parce que cela témoigne
aussi de I'impuissance et du découragement ressentis par beaucoup quant
a la résolution de ces besoins. Beaucoup ont partagé des situations de vie
tres intimes (tentatives de suicide, violences intrafamiliales, abus physiques
et verbaux, isolement social, etc.). Les chercheuses en charge de cette enquéte
ont ainsi été face a des émotions fortes qui attestent de la gravité de certaines
situations. Les pleurs ont été fréquents, la colere aussi, mais parfois c’était
I’abattement qui était le plus difficile durant ces entretiens.

Comme mentionné précédemment, certain.e.s se rendaient a l’entretien
en espérant rencontrer quelqu’un capable de les orienter dans l'offre de ser-
vices disponibles en Belgique. Les chercheuses ont été assez démunies face au
nombre et a 'importance des demandes d’orientation. Celles-ci ont tenté au
fur et a mesure de constituer une liste de ressources (associations, services
d’accompagnement, canaux officiels, etc.) vers lesquelles elles pouvaient ré-
orienter les PSH et les aidant.e.s en situation de crise. Dans les situations
de détresse les plus importantes, il est arrivé que l'investigatrice prenne elle-
méme directement contact avec une association ou service agréé pour témoi-
gner de I'urgence de la situation et rapidement mettre en place le contact et
la recherche de solutions. Il paraissait également important de cloturer ces
entretiens difficiles sur des pistes concretes; malgré cela, il est fort probable
que la plupart des PSH et aidant.e.s soient sortis de ’entretien assez abattus
d’avoir énumeéré tous ces besoins non résolus. Le choix a également été fait de
laisser le questionnaire en ligne ouvert (avec cependant un message d’alerte
au début indiquant que les réponses ne seraient plus prises en compte la date
limite passée) car plusieurs personnes avaient indiqué avoir découvert des
services qu’elles ne connaissaient pas via ce questionnaire. Celui-ci est donc
resté a disposition des aidant.e.s et PSH jusqu’a la fin de la phase d’analyse
globale (décembre 2022) pour constituer une ressource supplémentaire dans
la recherche de services ou aides financieres. Toute personne qui souhaite
consulter cette liste peut se référer a la version papier de notre questionnaire
en ligne (voir Annexes B, C et D pour la version en frangais, néerlandais et
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anglais respectivement) ou au rapport final du volet 1 (a partir de la page
78).

Malgré toutes ces mesures, il était parfois difficile de cloturer 'entretien :
certaines personnes isolées depuis longtemps a domicile étaient soulagées de
bénéficier d’un interlocuteur attentif et ressentaient le besoin d’exprimer en
détails les difficultés qu’elles rencontraient. Les chercheuses ont fait le choix
de laisser chacun.e s’exprimer le temps qu’iel jugeait opportun : certains
entretiens ont donc duré plus longtemps que d’autres, en fonction du.de la
participant.e. Méme quand la durée était importante, l'investigatrice donnait
a chacun.e la possibilité de la recontacter par mail apres ’entretien pour
ajouter des éléments a ce qui avait déja été partagé. Plusieurs personnes
ont saisi 'opportunité de le faire, principalement pour partager des pistes
concretes de changements dans les services disponibles a Bruxelles. Lorsque
les entretiens ont été cloturés, une personne a exprimé une certaine déception
de ne pas avoir pu participer : un entretien par écrit lui a été proposé et sa
participation a ainsi été prise en compte dans le rapport des résultats.
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ANALYSE DES BESOINS

Avant de présenter les résultats de notre étude, il nous parait bon de sou-
ligner que ce rapport ne peut étre lu comme un rapport de données purement
quantitatives. Les profils de nos répondant.e.s sont en effet tres hétérogenes,
et certains profils sont plus représentés que d’autres au sein de notre échan-
tillon. Une situation de handicap n’est pas 'autre, et nous ne pouvons faire
fi des singularités de nos participant.e.s en regroupant leurs réponses au sein
de moyennes globales. Nous comptons par exemple relativement peu de per-
sonnes avec une atteinte visuelle sévere au sein de notre échantillon. Ne pas
tenir compte de leur insatisfaction vis-a-vis de certains services parce que leur
profil est sous-représenté irait a l’encontre des objectifs de cette étude. De
facon générale, méme lorsque l'expression de certains besoins ne concernait
qu’une minorité de répondant.e.s, nous avons tenu a les représenter autant
que possible dans ce rapport. Ce n’est qu’en procédant de cette fagon qu’on
peut réellement appréhender les besoins de toutes les personnes en situation
de handicap a Bruxelles.

1 Besoins en matiere d’information et d’orienta-
tion

Le premier besoin investigué par notre questionnaire en ligne concernait
I’acces des personnes en situation de handicap aux informations sur les ser-
vices qui s’adressent a elles (en matiere d’accompagnement, d’interventions
financieres, d’hébergement, de scolarité, etc.). La majorité des répondant.e.s
(73%), indépendamment de leur profil ou des limitations fonctionnelles, es-
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timent qu’accéder a ces informations n’a pas été facile.

En outre, les réponses au questionnaire indiquent que les répondant.e.s
ont du s’en remettre, le plus souvent, au bouche-a-oreille pour obtenir des
informations sur les services disponibles (voir Figure 4.1). Au-dela du bouche-
a-oreille, les trois sources principales d’acces a I'information sont les profes-
sionnel.le.s de la santé, les associations d’aide aux PSH, ainsi que les services
d’accompagnement (SA). A I'inverse, les trois canaux via lesquels le moins
de répondant.e.s ont obtenu des informations sont les guichets communaux,
ainsi que les canaux officiels d’acces a 'informations de la COCOM (Iriscare)
et de la Communauté flamande (VAPH).

Nous avons ensuite demandé a celles et ceux qui estiment que l'acces a
ces informations n’a pas été facile via quel canal iels auraient souhaité les
recevoir : nous constatons que c’est principalement via les professionnel.le.s
de la santé. Les mutuelles, les services d’information de la COCOF (Phare),
ainsi que les SA constituent également des sources d’informations largement
convoitées par les répondant.e.s au questionnaire (voir figure 4.2).

Tant le questionnaire en ligne que les entretiens mettent en évidence un
besoin criant d’informations et d’orientation individualisée et ciblée pour les
PSH et les aidant.e.s. La méconnaissance des services est en effet, on le verra,
la raison principale d’inaccessibilité a travers presque toutes les catégories de
besoins mises en évidence dans le présent rapport. L’écrasante majorité des
informations que les PSH et les aidant.e.s recoivent passe en effet par leur
réseau, par le bouche-a-oreille ou les professionnel.le.s :

« Rien n’est facilité, c’est une charge mentale énorme. On doit
penser a tout, personne ne va vous dire les aides auxquelles on a
droit. C’est seulement en discutant avec d’autres parents qu’on
sait ».

Ce constat traverse tous les profils et les situations de vie : pour beaucoup,
il existe un grand nombre d’associations, services d’accompagnement, aides
a la fratrie, professionnel.le.s formé.e.s, mais étant donné qu’aucune struc-
ture ne rassemble ces informations, le seul moyen d’en entendre parler est via
d’autres parents ou PSH : « on trouve toujours les infos ‘par hasard’, grace
a des bonnes personnes bienveillantes ». Plus concretement, ce dont iels ont
besoin c’est d'une centralisation des informations sur les services existants
(liste mise a jour des professionnel.le.s, des ressources et des lieux d’accueil,
conditions d’acces, nombre de places disponibles, longueur des listes d’at-
tente, etc.). La nécessité d'un tel dispositif avait déja été mise en évidence
dans la récente étude commanditée par la COCOF visant a identifier les at-
tentes relatives aux missions de la future Maison bruxelloise de 1I’Autisme et
se répete une nouvelle fois ici, attestant de I'urgence de la demande.
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FIGURE 4.1 — Canaux via lesquels les répondant.e.s au questionnaire en ligne
accedent aux informations sur les services disponibles (en matiere d’accom-
pagnement, d’interventions financieres, d’hébergement, de scolarité, etc.)
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FIGURE 4.2 — Canaux via lesquels les répondant.e.s au questionnaire en
ligne souhaiteraient accéder aux informations sur les services disponibles (en
matiere d’accompagnement, d’interventions financieres, d’hébergement, de
scolarité, etc.)
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L’éclatement des services et des niveaux d’intervention constaté a
Bruxelles rend en effet les recherches tres difficiles pour les PSH et les ai-
dant.e.s. Cela se reflete également dans les nombreuses requétes d’informa-
tion supplémentaires que les chercheuses en charge du projet cadastre ont
recues depuis la mise en ligne du questionnaire. Plusieurs personnes ont ap-
pelé le numéro d’assistance simplement pour quémander des informations
sur des services et aides financieres découvertes grace au questionnaire. Cer-
tain.e.s appelaient apres avoir regu un flyer de présentation de ’enquéte,
espérant tomber sur un interlocuteur téléphonique qui serait capable de les
orienter vers des services spécifiques. Les aidant.e.s rapportent donc étre per-
dus dans les différents organismes et canaux d’informations qui existent :
« pour trouver des informations c’est hallucinant comme c’est compliqué, je
suis perdu ». Chacun de ces organismes ne peut orienter que sur les services
spécifiques qu’il propose : la personne se fait balloter d’un service a 'autre
sans qu’aucun puisse 'orienter efficacement, faute de vision globale.

« Les démarches sont lourdes, on est perdu, on doit appeler a
plein d’endroits et personne n’a de réponse ».

1.1 Le Phare

Les aidant.e.s et PSH regrettent que le Phare ne propose pas d’orientation
plus ciblée dans les aides et services qui s’adressent aux PSH. En effet, pour
la plupart des personnes entendues en entretien, les informations obtenues
via le Phare se résument a une liste de lieux et de services (écoles, CJ, CH
et SA), qui ne sont pas triés selon le profil de la PSH. Le méme constat
est fait concernant les aides matérielles : beaucoup rapportent n’en avoir eu
connaissance qu’assez tard, faute d’orientation adaptée. « Il y plein de choses
qui existent mais on ne le sait pas! ». Lorsque les PSH en font la demande,
I'orientation se résume a I’envoi d’un catalogue qui renvoie vers des sites mar-
chands. Un dispositif largement insuffisant : les personnes rapportent avoir
besoin d'un expert capable de se tenir au courant des nouveautés, des avan-
tages et inconvénients des marchandises proposées et d’orienter la personne
selon son profil, en triant d’emblée ce dont elle a droit et en sondant ses be-
soins spécifiques. Cette aide devrait étre individualisée en fonction du profil
de la personne, non seulement par son contenu mais aussi par sa forme. En
effet, une dame aveugle rencontrée en entretien explique que le Phare lui a
envoyé un PDF d’une cinquantaine de page concernant les aides matérielles
auxquelles elle avait droit. Une situation aberrante pour elle : « c¢’est terrible
parce que non seulement ce service est censé s’adresser aux PSH, mais en
plus ils ont toutes mes infos, je suis reconnue chez eux! Ils savent que je ne
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vois pas. .. ». Pour beaucoup donc, « il faut que le Phare travaille davantage
sur 'orientation des personnes ».

Un commentaire qui est également revenu a de nombreuses reprises et
qui participe aux difficultés d’acces aux informations est la difficulté de bé-
néficier d’un interlocuteur direct aupres du service Phare : les horaires des
permanences téléphoniques sont limités, et les collaborateurs téléphoniques
sont parfois bien incapables d’orienter la PSH. Certain.e.s indiquent qu’iels
auraient voulu « avoir un rendez-vous, un visage humain qui oriente [...].
La seule interaction que j’ai eue c’est quand une femme est venue contro-
ler que les aménagements avaient été faits, et elle n’était pas la pour nous
aider ». Dans les situations d’urgence notamment, pour des personnes qui
sont en plus inscrites sur la liste de grande dépendance, aucune orientation
spécifique n’est donnée a ’aidant.e :

« J’ai téléphoné plusieurs fois au Phare quand j’ai appris que le
centre d’hébergement expulsait mon frere. Tout ce que j’ai requ
d’eux c’est un bottin téléphonique de centres, mais c’est tout |. . . |
donc en plus de nous demander un temps et une énergie folle, ¢ca
n’aboutit a rien! »

Les aidant.e.s et PSH indiquent qu'une raison supplémentaire de difficulté
d’acces a I'information sur les aides proposés par le Phare est 1’opacité des
criteres pour en bénéficier : difficile de naviguer a travers les documents
administratifs complexes et de savoir ce a quoi on a droit sans orientation
active du service.

« ¢a a lair tellement compliqué...si on a un siege auto on ne
peut pas avoir de poussette, certains matériels ont 'air d’étre
couverts pour 3 ans, d’autres doivent étre renouvelés tous les
ans. .. c’est tellement compliqué, on n’en sort plus. [...] on peut
peut-étre déja trouver [ces informations|, mais le parent est épuisé
et dépassé »

« Je suis épuisé d’aller chercher dans les méandres administra-
tifs, je travaille a temps plein, j’ai plus I’énergie. . . alors on laisse
tomber ».

Si certain.e.s aidant.e.s ont eu acces aux services d'un assistant social (via
I'hopital, le SA, I'école ou le centre d’hébergement) pour tenter de les guider
dans ces criteres, iels rapportent que ceux-ci sont trop débordés pour pouvoir
offrir une orientation efficace, et demandent la mise en place d’un service
social spécialisé dans ’assistance des PSH aupres du Phare.

Enfin, la fracture numérique qui touche encore de nombreuses PSH com-
plexifie bien str 'acces a I'information sur les aides et les services, principa-
lement depuis la période Covid (voir aussi section 8.3). De plus en plus de
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lieux et services ne proposent en effet plus de ligne téléphonique directe pour
les joindre, mais bien des formulaires en ligne ou des chaines de messagerie
téléphonique jugées trop longues et compliquées. Les personnes qui ne sont
pas rodées au systeme informatique, comme les personnes vieillissantes, rap-
portent ne pas s’y retrouver, par exemple sur les sites officiels du Phare et
d’Iriscare : la page d’accueil est souvent consacrée aux actualités internes et
pas a orienter une personne a la recherche de solutions.

« Quelqu’'un qui est malade ou handicapé ne s’y retrouve pas. Il
y a trop d’infos, on ne sait pas ou aller chercher le béte truc dont
on a besoin »

« Il faut que la COCOF propose le méme traitement pour toutes
les personnes handicapées, or tout le monde n’a pas un pc, on vit
une fracture numérique. Nous, les personnes qui ne maitrisent
pas les outils numériques on est oubliés ».

Il est donc crucial pour toutes ces personnes de dédoubler 'information,
qui doit aussi bien étre disponible en ligne que par des formulaires papier :

« Il faut des prospectus chez les kinés, dentistes, médecins, hopi-
taux, pour que nous aussi on ait les infos ».

1.2 Iriscare

Tres peu de retours spécifiques nous sont parvenus concernant Iriscare,
principalement parce que la plupart des personnes ne connaissent pas : « tout
ce que je connais d’Iriscare c¢’est qu’ils nous embétent une fois de plus pour
encore remplir des papiers ». Ce dédoublement des services angoisse cepen-
dant quelque peu les aidant.e.s qui le constatent, étant donné la complexité
de 'acces aux informations causée par ce morcellement des services :

« On a I'impression qu’il y a beaucoup de structures qui s’entre-
croisent, dont certaines qui honnétement ne servent pas a grand-
chose ».

1.3 Les services d’accompagnement

Certaines personnes regrettent que les informations données par les ser-
vices d’accompagnement soient encore trop cloisonnées par type de handi-
cap. Les personnes qui présentent par exemple un cumul de plusieurs limi-
tations ou des comorbidités associées a leur handicap rapportent qu’il est
parfois ardu de trouver un service d’accompagnement qui accepte de les in-
former :
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« ils sont tres vite perdus quand il y a des demandes qui sortent
un peu de leur routine : je voudrais un service d’accompagnement
actif, qui ne répond pas ‘ah c¢a on ne sait pas vous aider, ¢a ne
fait pas partie de nos recherches’ »

Pour d’autres, si les services d’accompagnement sont assez efficaces pour
accompagner et orienter les personnes en situation de handicap intellectuel,
les autres types de handicap sont moins représentés dans 1'offre et peinent a
trouver une aide appropriée et des informations sur les services, notamment
les personnes qui présentent un handicap invisible (surdité, autisme, ma-
ladies invalidantes, handicaps cognitifs). Globalement cependant, le constat
est que le personnel des services d’accompagnement est débordé et n’a pas
les moyens techniques d’orienter efficacement les PSH qui ne rentrent pas
exactement dans les « bonnes cases » des missions qui leur sont assignées.

1.4 Les mutuelles

Beaucoup rapportent recevoir des informations parfois contradictoires
de leur mutuelle en fonction de la personne de contact. Les collaborateurs
téléphoniques ne sont parfois pas au courant des aides qui existent pour les
PSH et les aidant.e.s-proches et il arrive que certaines factures soient refusées.

1.5 Manque de centralisation

En résumé, il est difficile de trouver un interlocuteur capable d’orien-
ter a travers ces différents systemes : les services sont compartimentés et
ne communiquent pas entre eux, ce qui complique ’acces aux informations
et participe a I’épuisement que les PSH et les aidant.e.s rapportent. La re-
cherche de solutions est en effet tres énergivore et chronophage. On constate
en conséquence un sentiment de ras-le-bol assez important : « le manque
de transparence et de coordination dans les informations est problématique.
Nous sommes débordés ». Chaque service dispense sa part d’informations,
mais il manque d’un service ou d'un lieu permettant d’orienter selon la si-
tuation individuelle de la personne et de lui offrir une vision globale de I'offre
de services :

« c’est le probleme de la lasagne ; y a un machin qui est régiona-
lisé, des trucs qui dépendent de la mutuelle. .. c’est un véritable
désordre » ; « je suis ballotée de bureau en bureau, ils se renvoient
tous la balle. Je dois téléphoner 4 a 5 fois pour espérer avoir des
pistes de réponse. .. »
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Si trouver 'information sur les aides et les services a I'intérieur de Bruxelles
est jugé difficile, le transfert des informations entre régions est encore plus
compliqué : les services bruxellois francophones orientent trop souvent uni-
quement dans le territoire de Bruxelles. Pourtant, au vu des manquements
de l'offre a l'intérieur de la capitale, les aidant.e.s et les PSH sont bien sou-
vent forcé.e.s d’ouvrir leurs recherches a I’ensemble de la Belgique : dans un
si petit pays, iels sont nombreux a demander une meilleure coordination et
transfert d’informations entre région (sur les loisirs, les centres de jour ou
d’hébergement. . . ).

« On partagerait pas les informations ? ¢a bénéficierait a tout le
monde ! ».

Ce qui est donc souhaité, c’est la mise en place d’un service de réfé-
rence ou toute personne concernée par le handicap pourrait se rendre et se
renseigner sur les aides auxquelles elle a droit ainsi que sur les lieux et profes-
sionnel.le.s disponibles et formé.e.s pour I’épauler. Certain.e.s voudraient que
ce service d’orientation existe au SPF, afin d’orienter dans toute la Belgique
directement apres obtention de la reconnaissance, d’autres le souhaitent au
niveau régional, au Phare donc, a condition qu’il soit capable de communi-
quer efficacement avec les autres organismes, régions et niveaux de pouvoir.
Ce lieu de référence devrait étre capable de concentrer toutes les informa-
tions (scolarité, transport adapté, aides matérielles et financieres, associa-
tions, centres de jour et d’hébergement, entreprises de travail adaptés, ser-
vices de loisirs, etc.), relatives a toute situation de handicap et d’orienter de
maniere proactive chaque personne dont le handicap a été reconnu ou est en
cours de reconnaissance. L’intérét de ce service unique et transversal serait
non seulement de centraliser les informations relatives a l'offre de services,
mais aussi toutes les informations relatives a la PSH elle-méme et son par-
cours. Certaines personnes vues en entretien imaginent une base de données,
une plateforme claire ou la PSH serait inscrite des la reconnaissance de son
handicap et ou toutes ses informations seraient centralisées. Celle-ci propo-
serait un questionnaire d’entrée, permettant d’identifier le profil, les besoins
spécifiques de la PSH ainsi que les caractéristiques qui peuvent complexifier
son acces aux services (épilepsie non stabilisée, cumul de plusieurs handicaps,
comportements défis, etc.). Une fois sa situation identifiée, la PSH serait alors
contactée par une personne en charge de son dossier et de son suivi, capable
de lui proposer des solutions pratiques aux besoins qui ont été exprimés.
Les dossiers administratifs d’inscription dans les différentes institutions et
services agréés seraient alors facilités puisque la plupart des informations
seraient déja pré-remplies.

Ce systeme de centralisation permettrait également de visualiser les
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chiffres réels de personnes sans solution, notamment d’hébergement ou d’ac-
tivités de jour. En effet, il devrait étre capable d’identifier depuis combien
de temps la personne a exprimé la demande d’hébergement, les centres des-
quels la personne a été expulsée, apres combien de temps, pour quelles rai-
sons. . . Cela permettrait aux services publics de bénéficier d’une vision globale
des besoins réels du terrain et de mettre en place des solutions pratiques pour
ces profils systématiquement exclus du systeme actuel.

Une newsletter individualisée (disponible sous format papier et numé-
rique) devrait également exister, renseignant la PSH et ses aidant.e.s sur
leurs droits ainsi que sur les nouveautés (en termes de loisirs, de scolarité,
de matériel, d’hébergement, etc. mais aussi les associations, les initiatives,
etc.) qui pourraient les intéresser. Une cartographie des professionnel.le.s
formé.e.ss et des lieux accessibles serait aussi proposée sur la plateforme.
Une permanence téléphonique aux horaires larges serait également dispo-
nible : un numéro de référence unique pour chaque PSH permettrait aux
interlocuteurs téléphoniques d’identifier rapidement la situation individuelle
de la personne qui appelle et de I'aiguiller efficacement sur base de son dossier,
qu’elle aurait alors sous les yeux.

D’autres demandent a l'intérieur de ce service une personne de référence
qui pourrait assurer un suivi constant dans les différentes phases de la vie
et en mesure d’assister dans les démarches administratives pour solliciter les
services disponibles en allégeant les démarches pour les obtenir.

« Quand un drame arrive a un de ses enfants [...], nous sommes
en mode ‘pilote automatique’ pour gérer 'urgent [...] Entre la
maladie et les effets secondaires de ses traitements et la déficience
visuelle, devoir prendre du temps chercher des informations ci et
la, dépendre de ‘LA’ bonne personne de la commune ou d’un
service qui va nous donner tel ou tel tuyau mais sans prise en
charge globale ¢a a été tres difficile! Nous 'avons fortement re-
gretté. Personnellement, j'aurais souhaité une assistante sociale
ou une ‘case manager’ ou un groupe de pairs qui prenne le temps
de nous expliquer les aides possibles, les démarches, et nous ac-
compagne ».

Cette personne devrait étre capable d’offrir un soutien proactif, c’est-
a-dire un accompagnement qui se mette automatiquement en place et qui
facilite les démarches pour 'aidant.e et la PSH sans qu’iels ne doivent le
chercher. Les aidant.e.s estiment que cet accompagnement devrait étre dis-
ponible des réception du diagnostic ou constat du handicap, en d’autres
termes des le début des démarches de reconnaissance du handicap au SPF.
Pour I'instant, ’aidant.e ou la PSH est livré.e a ellui-méme dans cette période
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difficile :

« Le ciel m’est tombé sur la téte en apprenant le handicap de
mon enfant, je me suis retrouvée seule sur une ile déserte avec
seulement une petite bouteille a la mer d’allocations majorées. . .
mais c¢’est tout [...] je voudrais des séances d’information, ‘bien-
venue dans le monde merveilleux du handicap, on va vous aider
et vous dire ce a quoi vous avez droit’ »

« Il manque d’un lieu, un service automatique et rapide a la ré-
ception du diagnostic, ou on vous recoit et on vous aide dans
les démarches. C’est ce qu’on voulait de la maison de 'autisme,
on veut une meilleure prise en charge du parent, une meilleure
guidance et surtout un suivi ».

L’objectif est donc de prendre la PSH et I'aidant.e par la main afin de
faciliter leur quotidien et de leur apprendre a s’organiser et a naviguer dans ce
chemin et ces démarches. Comme le remarquent certain.e.s « il suffit d’avoir
quelques outils pour passer la vague », et un de ces outils doit étre une
orientation individualisée via la centralisation de l'information. Pour étre
réellement efficace, ce soutien doit également étre continu : la personne ou
service de référence se doit de non seulement sonder 1’évolution des besoins
des principaux concernés au cours de leur parcours de vie, mais également
d’anticiper les étapes difficiles (notamment le passage a I’age adulte).
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Améliorer les services d’information et d’accom-

pagnement

—Phare : offrir une orientation plus ciblée, adaptée selon le profil de
la PSH (par son contenu et sa forme) ; élargir les horaires de contact ;
meilleure formation et connaissances des interlocut.eur.rice.s télépho-
niques ; meilleure guidance dans les aides proposées; facilitation des
procédures pour en bénéficier ; dédoubler I'information en ligne pour
les personnes vivant une fracture numérique ;

—lIriscare : faciliter le transfert d’informations entre le Phare et Iris-
care ;

—Services d’accompagnement : moins de cloisonnement par type de
handicap

Centraliser I’'information et orientation

Faciliter la recherche de solutionpar un meilleurs transfert d’infor-
mations entre région et niveaux de pouvoir pour offrir une vision
globale

—mise en place d’un service de référence unique centralisant toutes les
infos sur les services disponibles a Bruxelles, ainsi que sur la PSH et
son parcours individuel ;

—Création d’une base de données;

—Informations individualisées selon le profil de la PSH ;

—Newsletter individualisée ;

—Cartographie des services et professionnel.le.s formé.e.s;
—Permanence téléphonique aux horaires larges ;

— Assistance administrative ;

—Personne de référence pour suivi proactif qui anticipe les phases de
la vie
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2 Besoins en matiere de mobilité, accessibilité et
déplacements

La deuxieme partie du questionnaire visait a identifier les besoins en ma-
tiere de mobilité, d’accessibilité, et de déplacements. Les services et aides fi-
nancieres auxquels les répondant.e.s ont principalement recours sont la carte
de stationnement et les emplacements de parking pour personnes en situa-
tion de handicap (39%), la carte de réduction pour les transports en commun
(24%), et les services de transport social (par Taxibus ou Taxi Verts; 18%).

Au sein de notre échantillon, 47% des répondant.e.s souhaiteraient bénéfi-
cier d'un service ou d’une aide financiere lié a la mobilité auquel iels n’ont pas
encore acces. Les trois services les plus demandés sont (i) les services de trans-
port social ; (ii) les interventions financieres pour 'achat de matériel d’aide a
la mobilité (voiturette, coussins anti-escarres, aide a la propulsion d'une voi-
turette manuelle, etc.); et (iii) la carte de réduction pour les transports en
commun. Nous constatons, cette fois encore, que c¢’est la méconnaisssance de
leur existence qui constitue la principale raison d’inaccessibilité aux services
de mobilité auxquels les répondant.e.s souhaiteraient avoir acces (voir Figure
4.3).

Les répondant.e.s au questionnaire qui bénéficient actuellement d’un ser-
vice ou d'une aide lié aux déplacements et a la mobilité semblent globalement
satisfait.e.s de ceux-ci, et ce indépendamment de leur profil et limitations
fonctionnelles (voir Figures 4.4 et 4.5). Il faut néanmoins garder a l’esprit
que le niveau de satisfaction représenté dans les Figures 4.4 et 4.5 est un
niveau de satisfaction général portant sur I’ensemble des services d’aide aux
déplacements et a la mobilité, et non pas un niveau de satisfaction par service
individuel. En outre, il ne concerne que les services dont les participant.e.s
bénéficient effectivement. Ainsi, les données quantitatives récoltées dans le
cadre de notre questionnaire en ligne ne permettent pas d’évaluer le niveau
de satisfaction des personnes qui ont bénéficié de ces services dans le passé
mais qui n’y ont plus recours aujourd’hui (pour des raisons d’insatisfaction
notamment).

C’est la tout I'enjeu des entretiens individuels que nous avons menés avec
les PSH et les aidant.e.s-proches. A travers ces entretiens, nous avons pu
examiner en détail, non seulement les raisons d’insatisfaction des personnes
qui bénéficient actuellement de services de mobilité, mais aussi celles des per-
sonnes qui ont cessé de recourir a ces services. Les entretiens nous ont éga-
lement permis d’investiguer le degré de satisfaction lié a chacun des services
individuellement. Nous présentons dans la suite de cette section un rapport
des différentes discussions autour des questions de mobilité tirées de nos en-
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FIGURE 4.3 — Principales raisons d’inaccessibilité aux services et aides finan-
cieres liés a la mobilité et aux déplacements
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tretiens. Nous abordons, d’une part, les raisons d’insatisfaction évoquées par
les participant.e.s et, d’autre part, les principales raisons pour lesquelles cer-
tain.e.s ne peuvent avoir acces a des services de mobilité dont iels aimeraient
pourtant bénéficier.
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FIGURE 4.4 — Niveau de satisfaction vis-a-vis des services et aides financieres
liés aux déplacements et a la mobilité en fonction des limitations fonction-
nelles des participant.e.s
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2.1 Le transport social

2.1.1 Raisons d’insatisfaction

La réservation : Pour les personnes qui bénéficient déja de transport social
ou qui remplissent les critéres pour en bénéficier, plusieurs raisons d’insa-
tisfaction ont été mentionnées pendant les entretiens. Tout d’abord, c’est
le manque de flexibilité de la réservation qui est cité : la place doit étre
réservée au moins 24 heures a 'avance, mais la régle du « premier arrivé pre-
mier servi » étant d’application, il n’est pas toujours facile d’obtenir la plage
horaire souhaitée. Certaines personnes se retrouvent également grandement
limitées par ces plages horaires fixes, notamment les PSH qui nécessitent des
soins médicaux réguliers ou des rendez-vous avec des spécialistes, parfois pris
plusieurs mois a 'avance. Il arrive régulierement que ces rendez-vous aient
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FIGURE 4.5 — Niveau de satisfaction de certains profils de participant.e.s vis-
a-vis des services et aides financieres liés aux déplacements et a la mobilité
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lieu avec beaucoup de retard, ce qui met la PSH dans une situation problé-
matique pour le retour en transport adapté. Dans ce cas, soit elle le réserve
a la plage horaire a laquelle le rendez-vous est supposé finir, en prenant le
risque de rater ce transport si le spécialiste a du retard, soit elle réserve son
transport longtemps apres son rendez-vous. Cette seconde option implique
cependant un temps d’attente important dans I’hopital, pour des personnes
qui peuvent étre déja fragilisées ou fatiguées.

Pour pallier ce probleme, certain.e.s répondant.e.s suggerent la mise en
place de deux types de transport distincts : un transport social similaire a
celui qui existe aujourd’hui, et un transport orienté soins médicaux et ur-
gences. En effet, certain.e.s participant.e.s regrettent qu’il n’y ait pas une
priorisation des demandes, c’est-a-dire un transport différencié pour les loi-
sirs et déplacements de tous les jours et un autre pour les soins médicaux.
Comme l'indique un participant : « nous ne prenons pas les transports pour
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le plaisir, c’est pour aller recevoir des soins médicaux qu’on ne choisit pas ».
La demande est donc la création d’un transport social d’urgence ou de ma-
niere alternative le remboursement des taxis pour les soins médicaux. Cette
demande émane de personnes avec des profils différents, notamment des pa-
rents ou partenaires de personnes polyhandicapées ou trisomiques. Ceux-ci
nous expliquent qu'il est fréquent que leur enfant/conjoint.e présente de la
fievre : cela nécessite un transport a 'hopital, mais dont I'urgence ne justi-
fie pas I'appel d'une ambulance. Le transport social devant étre réservé au
moins 24 heures a 'avance, ces aidant.e.s n’ont pas d’autre choix que d’ap-
peler un Taxi Vert, qu’ils paient alors le prix plein. Une maman reconnait a
demi-mots que ses moyens financiers ne lui permettent pas de payer ces taxis
adaptés, et qu’il arrive qu’elle soit sans solution quand son fils est souffrant,
la Croix-Rouge ne répondant pas non plus a ce genre de demandes. Il arrive
donc qu’elle pousse son fils a pied dans sa poussette adaptée jusqu’a 'hopital.

Une maman nous interpelle également sur I'hospitalisation fréquente de
son fils : il est impossible d’emmener son matelas adapté avec lui. Ses pro-
blemes de santé le nécessitent pourtant, car chaque nuit passée sur un autre
matelas les aggrave. Aucune solution n’est disponible pour cette maman : le
véhicule du centre d’hébergement ne prend pas en charge le déplacement du
matelas, a moins que le médecin confirme que I'hospitalisation durera plus de
4 jours, et les services de transport social ne prévoient pas le transport de ma-
tériel. Cette maman souhaiterait donc que ce transport d’urgence prenne en
compte les besoins spécifiques de chacun, notamment le transport de matériel
adapté.

Au-dela de ces considérations médicales, beaucoup utilisent le transport
social pour leurs déplacements réguliers (vers le travail, le centre de jour ou
le centre d’hébergement, etc.) ou plus ponctuels (pour les loisirs, la vie so-
ciale, etc.). Le transport social par TaxiBus se préte bien aux demandes de
trajets fixes et réguliers, a l'exception de la réservation qui est parfois com-
pliquée a gérer pour les structures de jour et d’hébergement. Le systeme a
en effet changé récemment : il était précédemment possible de réserver tous
les transports pour le mois. Aujourd’hui, le personnel doit planifier semaine
par semaine, et la réservation est a répéter pour chaque jour et pour chaque
bénéficiaire. L’équipe, déja en sous-effectif, se retrouve alors débordée : les
professionnels demandent la possibilité d’une récurrence de la réservation
d’un trajet sur plusieurs jours et de repasser au systeme de réservation men-
suel plutot qu'hebdomadaire.

Comme nous 'avions déja évoqué, il n’est pas toujours facile de prévoir
une heure de retour lorsqu’on réserve un transport. Certain.e.s répondant.e.s
estiment que, dans le cas d’un changement d’horaire, il est tres difficile d’avoir
un interlocuteur au téléphone pour modifier I’heure de prise en charge. Les
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lignes téléphoniques sont souvent occupées, selon plusieurs participant.e.s,
et il est parfois compliqué d’atteindre la centrale. La solution trouvée par
certain.e.s est de réserver le transport social pour l'aller, mais pas pour le
retour. Pour rentrer chez elles, ces personnes prennent soit un Taxi Vert (au
prix plein), soit une société de transport adapté privée. Ce choix implique un
cout important, et beaucoup admettent étre dans 1'obligation de limiter leurs
déplacements ponctuels a cause de cela. Les réservations sont également plus
compliquées en soirée, le dimanche et durant les vacances scolaires. Pour les
personnes avec le statut « hors normes » (les personnes qui nécessitent au-
tomatiquement un TaxiBus, et pour qui la sous-traitance par TaxiVert n’est
pas possible), I'horaire de réservation est encore plus limité : aucune plage
horaire apres 19h, et tres peu le weekend. Plusieurs participant.e.s indiquent
se sentir « coincé.e.s » par ces horaires contraignants. C’est notamment le cas
des PSH qui ont des enfants : une maman nous a ainsi confié « étre frustrée
que [s]a fille manque de quelque chose par rapport aux autres enfants, que sa
vie manque de liberté a cause du handicap de ses parents ». Une solution se-
rait d’augmenter 'offre de TaxiBus, pour avoir davantage de plages horaires
disponibles, et plus de flexibilité de réservation.

La zone géographique : L’inflexibilité du transport social concerne égale-
ment la zone géographique dans laquelle celui-ci opere, a savoir la région de
Bruxelles uniquement. Cette limitation, sans exception possible, complique
grandement les déplacements des PSH. Une participante mentionne notam-
ment avoir di faire son vaccin covid en périphérie de Bruxelles, dans une
zone non desservie par les TaxiBus : elle a été obligée de passer par une
société privée et payer 190 € laller-retour. Encore une fois, un transport
spécialement dédié aux soins médicaux et/ou un transport social globale-
ment plus flexible en termes d’horaires et de zones géographiques desservies
permettrait de solutionner cette problématique. Celle-ci concerne également
les PSH qui habitent en périphérie de Bruxelles, et qui souhaitent travailler
ou bénéficier d’un centre de jour a l'intérieur de Bruxelles : aucun transport
n’est disponible pour ces personnes si elles ne sont pas capables de prendre
les transports en communs de facon autonome. Au vu du manque de places
dans les structures d’accueil de jour et d’hébergement a Bruxelles, beaucoup
se voient forcés de sortir de la zone de la capitale, ce qui complique fortement
leurs déplacements. La demande des aidant.e.s et des institutions d’accueil
est donc de prévoir un accord entre la STIB, De Lijn et la TEC afin d’offrir
des possibilités de correspondance pour les personnes qui sont contraintes de
changer de région entre leur résidence et leurs activités de journée.

Les retards : Si les retards du transport social sont aujourd’hui moins nom-
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breux que dans le passé, plusieurs participant.e.s déplorent toujours des re-
tards trop fréquents et des annulations tardives qui font perdre trop de temps
aux PSH et ux aidant.e.s :

« On réserve un taxi quatre jours a l’avance et on doit se tenir
préts a ’heure dite, mais ils ont des retards énormes. »

En cas de retard, la centrale appelle 'administrateur de biens ou la famille
de la PSH. Mais dans le cas des personnes en centre de jour ou en centre
d’hébergement, c¢’est bien souvent I’équipe qui accompagne la PSH et qui
attend le transport avec elle. La communication avec la centrale est donc
parfois défaillante. Le retard est fréquemment annoncé par sms, ce qui n’est
pas toujours adapté, notamment pour les personnes cérébrolésées. Pour ces
dernieres également, les rendez-vous médicaux sont souvent pris des semaines
voire des mois a ’avance : une absence causée par un retard du transport peut
impliquer un report de rendez-vous de plusieurs mois, ce qui peut avoir des
conséquences négatives sur la santé de la PSH. En outre, certaines personnes
peuvent étre vite désorientées en cas de retard. A la sortie des rendez-vous
médicaux, elles attendent a la zone de prise en charge (qui n’est d’ailleurs
pas toujours tres clairement établie), et la durée de I'attente peut étre impor-
tante ce qui nuit a ces personnes fragilisées. Enfin, ces retards peuvent porter
préjudice aux aidant.e.s, qui ne peuvent pas laisser leur proche attendre le
transport seul et qui accumulent des lors parfois d’'importants retards au tra-
vail en raison de cela, dans des situations économiques souvent déja précaires.

La sous-traitance par Taxis Verts : Le transport social se fait soit en mi-
nibus adapté, soit via un systeme de sous-traitance par Taxis Verts. Si ce
systeme permet d’élargir 'offre de transport pour les PSH, certain.e.s dé-
plorent que les chauffeurs ne soient pas toujours suffisamment formés. Des
participant.e.s en fauteuil électrique ont rapporté avoir été mal attaché.e.s
dans le véhicule, un.e aidant.e rapporte avoir constaté des blessures liées a
la ceinture trop serrée sur son enfant. Des dégats matériels ont également
été rapportés ; un participant déplore le refus de dédommagement des dégats
causés a son fauteuil par la société de transport. C’est le bénéficiaire qui doit
solliciter son assurance et non pas la société de transport, ce qui est jugé peu
correct. Suite a ce genre d’épisodes malheureux, certain.e.s aidant.e.s nous
confient ne plus faire confiance aux services de transport social. Par ailleurs,
le temps de trajet est difficile a prévoir puisque le conducteur est amené a
grouper plusieurs bénéficiaires. Les personnes qui supportent mal le transport
préfereraient prendre un transport individuel qui les amenerait directement
de leur domicile a leur destination sans devoir déposer d’autres personnes en
chemin. Certain.e.s se voient donc contraint.e.s de se tourner vers des entre-
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prises privées pour pouvoir jouir d'un déplacement individuel, plus fiable et
plus spontané.

Lenteur administrative : Pour certaines PSH, la reconnaissance du handi-
cap est a renouveler régulierement. Pour les personnes qui bénéficient du
transport social, le SPF envoie apres cette réévaluation un document pour
prolonger la durée de validité de l'attestation de transport. Cependant les
délais sont parfois si longs que méme pour les personnes qui s’assurent de
faire cette reconnaissance le plus tot possible, il arrive que ce document leur
parvienne trop tard, les contraignant ainsi a prendre des taxis au prix plein
pendant parfois plusieurs semaines pour se rendre a leurs soins médicaux ou
activités de jour.

2.1.2 Principales raisons d’inaccessibilité

On constate que les principales raisons d’inaccessibilité au transport so-
cial sont : la méconnaissance de ce service, les criteres d’acces non remplis et
la complexité du systéme pour en bénéficier (voir Figure 4.3).

Criteres d’acces : L’obligation d’avoir une reconnaissance de 12 points pour
bénéficier du transport social est jugée aberrante par certain.e.s répondant.e.s.
Plusieurs profils nous interpellent sur les difficultés liées a la mobilité qu’iels
rencontrent, sans que cela leur donne le droit a un transport adapté. Les
personnes avec des problemes importants d’équilibre ou souffrant d’une ma-
ladie dégénérative ou invalidante notamment : la fatigue chronique limite
fortement leurs déplacements sans que cela leur donne droit a un transport
adapté. Les personnes cérébrolésées également se voient parfois refuser I’acces
au transport social, parce qu’elles sont physiquement capables de marcher. I1
s’agit pourtant de personnes désorientées qui s’épuisent tres vite : il est exclu
qu’elles prennent les transports en commun. Une personne vue en entretien
regrette qu’il n’y ait pas plus de gradation dans la reconnaissance, car a
I’heure actuelle celle-ci ne propose que trois niveaux de limitations motrices,
ce qui invisibilise completement selon elle bon nombre de besoins. Des lors
qu’une personne peut se lever (méme avec 'assistance de quelqu'un ou d’'un
cadre de marche), les 12 points sont difficiles a atteindre. La situation est
similaire pour d’autres types de profils : une personne en situation de handi-
cap intellectuel rencontrée lors de nos entretiens nous fait part de ’angoisse
qu’elle ressent lorsqu’elle doit prendre les transports en commun pour effec-
tuer des trajets qu’elle ne connait pas parfaitement. L’assistante sociale de
son centre jour regrette en effet qu’il n’existe pas a Bruxelles d’alternatives
financierement abordables pour les PSH avec une déficience intellectuelle 1é-
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gere a modérée. De facon générale, les personnes en situation de handicap
qui ne sont pas considérées comme personnes a mobilité réduite et leurs ai-
dant.e.s expriment un sentiment d’injustice, car iels sont exclus d'un systeme
qui pourrait pourtant leur apporter un grand soulagement dans leur quoti-
dien.

Certain.e.s participant.e.s dans cette situation nous disent passer par les
services de transport communaux, mais ceux-ci sont adaptés aux seniors
plutot qu’aux PSH, ils n’existent pas dans chaque commune et le manque
d’effectif donne lieu a des annulations fréquentes. Une maman rencontrée
en entretien précise que l'utilisation de cheques-taxis octroyés par le CPAS
n’est pas forcément une alternative souhaitable non plus : il est arrivé que
des chauffeurs de taxi refusent la prise en charge parce que cette dame était
accompagnée de sa fille en situation de handicap, ou encore lui demandent
de payer la course avec plus de cheques que nécessaire. D’autres aidant.e.s
nous disent réserver ces cheques-taxi seulement pour les situations d’urgence.
Un systeme de reconnaissance plus adapté et sensible aux besoins individuels
permettrait a ces personnes d’également bénéficier du transport social.

Une répondante en situation de handicap moteur nous a interpellés sur
les inégalités dans I'acces aux transports pour les PSH en couple : depuis que
son mari, également en situation de handicap, bénéficie d'une voiture per-
sonnelle, le Phare refuse de prendre en charge ses factures du TaxiBus. Les
deux travaillant, cette dame se retrouve du jour au lendemain grandement
limitée dans son autonomie : elle demande que 'acces au transport social soit
accordé de maniere individuelle sans considération du partenaire.

Transports pas assez adaptés : Plusieurs aidant.e.s et professionnel.le.s nous
ont également interpellé.e.s sur I'aspect « adapté » du transport social. Si
le transport convient aux personnes présentant une limitation fonctionnelle
motrice ou mentale (avec un certain degré d’autonomie cependant), plusieurs
profils sont mis sur le carreau par le manque d’accompagnement dans le
transport. Les TaxiBus autorisent la présence d’un accompagnant dans le
véhicule avec la PSH, mais il n’est pas toujours possible pour les aidant.e.s-
proches déja extrémement sollicités d’étre présent.e.s (surtout dans le cas
d’un transport régulier vers le lieu d’accueil de jour par exemple). Ce manque
d’accompagnement est problématique car il exclut tout une série de profils
qui ne peuvent pas étre simplement déposés a une adresse donnée. A titre
d’exemple, une personne aveugle que nous avons rencontrée explique qu’elle
ne peut pas étre simplement déposée sur le trottoir ; elle a besoin qu'une per-
sonne lui tienne le bras jusqu’a la porte. Le transport social et les transports
en commun sont donc exclus pour cette personne, ce qui participe selon elle
grandement a son isolement social. Pour les aidant.e.s de personnes en situa-
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tion de grande dépendance et /ou épileptiques, le transport social par TaxiBus
ou Taxis Verts reste parfois completement inaccessible, comme en témoigne
une maman d’un adolescent tétraplégique qui a décidé de conduire elle-méme
son fils au centre de jour, méme si elle pourrait bénéficier du transport social
et si elle a du en conséquence diminuer son activité professionnelle :

« On est frileux a l'idée de le confier a un transporteur comme
les TaxiBus car il n’y a pas d’accompagnateur : s’il fait une crise
d’épilepsie ou que la ceinture est mal mise personne ne va s’en
rendre compte, et de toute facon le chauffeur n’est pas formé pour
I’aider. »

Les personnes présentant une lésion cérébrale acquise ou plus généra-
lement une déficience cognitive (par exemple les personnes atteintes de la
maladie d’Alzheimer) sont également a risque. Elles peuvent en effet étre fa-
cilement désorientées : si elles sont déposées a plusieurs metres de leur porte
elles peuvent tres rapidement se perdre. Les aidant.e.s-proches de ces per-
sonnes pour qui le transport n’est pas adapté demandent un transport avec
relais : c’est-a-dire que le relais avec un.e aidant.e ou professionel.le soit sys-
tématiquement prévu pour les personnes qui le nécessitent. Idéalement, les
répondant.e.s souhaiteraient qu'un.e accompagnat.eur.rice soit présent.e en
tout temps dans le transport pour s’assurer que la PSH arrive a bon port et
que celle-ci ne soit pas laissée livrée a elle-méme tant que la responsabilité
de la PSH n’a pas été passée a une autre personne. Ces personnes désorien-
tées bénéficieraient donc d'un transport avec relais et non d’un transport
porte-a-porte comme c’est actuellement le cas.

En résumé, les personnes pour qui le transport social reste inaccessible
demandent une révision de l'obligation de la reconnaissance a 12 points qui
prenne en compte ’ensemble des difficultés de déplacements de la personne
et de ses besoins individuels. Elles demandent également la présence d’un.e
accompagnat.eur.rice dans le transport pour les profils qui le nécessitent, ou
alors un remboursement des frais engendrés quand elles doivent passer par
des services de transport privé ou par des associations spécialisées faute de
transport social adapté. La principale demande des PSH est donc de pouvoir

disposer de transports adaptés en suffisance, a tout moment et financierement
abordables.

2.2 Les interventions financieres pour le matériel d’aide a la
mobilité

Peu de commentaires directs d’insatisfaction sur les aides pour I'achat de
matériel d’aide a la mobilité ont été spécifiquement exprimés durant les en-
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tretiens. La plupart des raisons d’insatisfaction et d’inaccessibilité concernent
le systeme en lui-méme pour obtenir ces remboursements plutot que les aides
spécifiques. On voit d’ailleurs que la principale raison d’inaccessibilité ex-
primée par les répondant.e.s du questionnaire est la complexité du systeme
(Figure 4.3). La seconde, comme développé dans la section précédente (In-
formation et orientation) concerne 1’absence d’informations et de guidance a
travers les aides a la mobilité disponibles pour les Bruxellois.e.s. Pour cer-
taines personnes vues en entretien, la « mobilité catastrophique des PSH a
Bruxelles » est en partie causée par le manque d’informations sur les options
qui existent. Les participant.e.s jugent les démarches a entreprendre pour
s'informer sur la possibilité d’obtenir une intervention financiere découra-
geantes. Un meilleur travail d’information du Phare sur les remboursements
possibles et sur la maniere dont il faut procéder pour les obtenir permettrait
de solutionner cette problématique. Nous développerons ces commentaires
généraux dans la section 8 (Autonomie) puisqu’ils concernent également les
aides financieres pour I'achat ou la réparation de matériel spécifique.

Quelques commentaires concernaient cependant directement les aides a
la mobilité. Encore une fois, c’est le systeme de reconnaissance du handi-
cap qui est critiqué : certain.e.s regrettent que seule la mobilité des jambes
soit prise en compte, alors que les équipements disponibles mobilisent parfois
d’autres parties du corps. Certaines personnes n’ont par exemple droit a un
remboursement que pour un fauteuil manuel, sans que la mobilité du dos,
des épaules et des bras soit prise en compte. Encore une fois, les bénéficiaires
des aides financieres a la mobilité demandent plus de gradation dans la re-
connaissance, pour permettre de prendre en compte ces besoins individuels
qui sont completement invisibilisés par les questionnaires en place.

Enfin, certaines personnes jugent ces remboursements parfois insuffisants,
surtout lorsqu’ils concernent du matériel dont la personne peut difficilement
se passer (par exemple une roue électrique pour un fauteuil manuel, pour
laquelle 1000 € restent a la charge de la personne apres déduction du Phare,
ce qui est jugé trop). D’autres jugent que ces aides ne sont disponibles qu’en
cas de grande précarité, et qu’elles restent inaccessibles pour toute une série
de personnes qui en ont besoin mais dont les revenus dépassent a peine le
bareme.

2.3 Les réductions et ’assistance dans les transports en com-
mun

Les services de la STIB et de la SNCB, malgré leurs efforts, ne rencontrent
pas encore les attentes d'un grand nombre de PSH. Certaines déplorent no-
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tamment que I’abonnement STIB ne soit gratuit que pour les personnes en
situation de handicap visuel, et demandent une généralisation de cette gra-
tuité pour I'ensemble des PSH.

2.3.1 L’inflexibilité de la réservation de ’assistance

De maniere similaire aux critiques exprimées pour le transport social,
certain.e.s participant.e.s regrettent le manque de flexibilité de 1’assistance.
Les mémes éléments ont été cités en entretien : la difficulté de prévoir 'heure
de retour et 'obligation de réserver 24h a ’avance. Les bénéficiaires de cette
assistance ne comprennent parfois pas pourquoi il est nécessaire de réserver
a l'avance pour obtenir ce soutien : une participante en chaise, qui nécessite
uniquement la descente de la rampe pour prendre le train, aimerait pouvoir
simplement demander au controleur de le faire sur le moment. Elle suggere
que les PSH se placent systématiquement a proximité de la premiere voiture,
et que cette assistance soit ainsi disponible a chaque fois a cet endroit sans
qu’aucune réservation soit nécessaire. Par ailleurs, la rampe en question est
parfois jugée peu sécurisée pour les personnes en chaise, notamment pour les
personnes qui présentent des fauteuils plus larges.

2.3.2 Inadaptation de I’assistance

Certains regrettent que cette assistance concerne principalement les dis-
positions PMR. Un aidant nous raconte étre allé se renseigner au guichet
pour PSH de la SNCB : le personnel était un peu démuni face a ses questions
d’assistance aux personnes en situation de handicap mental. Selon cet aidant,
cela s’explique par un manque de sensibilisation et de formation : de plus en
plus de handicaps sont pris en compte dans les transports en commun, mais
le handicap mental léger, et les handicaps invisibles (notamment l'autisme)
sont encore a prendre en compte par la loi, ce qui se fait ressentir dans 1’as-
sistance disponible sur le terrain. Une aidante d’un jeune femme en situation
de handicap mental et moteur confirme : elle indique que ’assistance entre
le train et le métro est une aide précieuse, mais que des couacs persistent.
Ceux-ci concernent principalement la prise en compte de la déficience intel-
lectuelle de son proche : oublier la personne dans le train ou sur le quai, ce qui
nous a été rapporté par plusieurs personnes PMR, aurait des conséquences
désastreuses pour une personnes désorientée ou incapable de retrouver son
chemin seule. Les aidant.e.s demandent donc que des accompagnat.eur.rice.s
soient formé.e.s a ’assistance de personnes en situation de handicap mental
ou désorientées.



CHAPITRE 4. ANALYSE DES BESOINS 67

2.3.3 La zone géographique

Certain.e.s aidant.e.s, dont le proche bénéficie d’une structure d’accueil en
dehors de Bruxelles (encore une fois, cell.eux-ci précisent que cette situation
est liée au manque de places a Bruxelles, et pas a un choix personnel) men-
tionnent le fait que l’assistance n’est malheureusement pas encore disponible
dans toutes les gares de Belgique.

2.4 La carte de stationnement et les emplacements de parking
pour PSH

2.4.1 Raisons d’insatisfaction

Parmi les personnes qui bénéficient de la carte de stationnement pour
PSH, certaines souhaiteraient qu’il existe une plus grande quantité d’empla-
cements de parking adaptés. A noter que cette carte de stationnement a été
pensée pour les PSH qui conduisent leur propre véhicule et peuvent ainsi la
laisser a bord ou '’emmener avec eux. Le fait de ne disposer que d’une seule
carte de stationnement pour les personnes en situation de grande dépendance
véhiculées par différent.e.s aidant.e.s proches au quotidien entraine de gros
problemes logistiques pour se transmettre la carte d’aidant.e a aidant.e. Si la
carte reste en possession de la PSH, I'aidant.e ne I'ayant pas a sa disposition
avant de réceptionner la personne ne peut pas se garer a un emplacement
réservé aux PSH, le temps de 'aider a se préparer pour une sortie et de
I’accompagner jusqu’a la voiture. Il en est de méme lorsque 1’aidant.e-proche
doit raccompagner son proche aidé a son domicile.

Une autre problématique soulevée est celle des voitures-scan qui attri-
buent les contraventions de parking automatiquement. Il n’est pas logique
qu'un.e aidant.e recoive une contravention lorsqu’iel se gare a un mauvais
emplacement si celui-ci est le seul emplacement qui convienne a son proche
en situation de handicap. Si ces amendes sont contestables, les répondant.e.s
se plaignent de la quantité d’amendes regues, et du temps perdu a les contes-
ter individuellement. Il est urgent, selon elleux, de trouver une solution qui
ne rajoute pas encore de la charge de travail administratif a la PSH ou a son
aidant.e, déja débordé.e.s.

Enfin, les personnes pour qui le handicap est récent dénoncent les délais
pour obtenir une carte de stationnement : il arrive que des personnes céré-
brolésées notamment se rendent quotidiennement en centre de réhabilitation
fonctionnelle a la suite de leur séjour a I’hopital, et qu’elles soient verbalisées
quotidiennement pour leur voiture garée devant le centre. Ces personnes ont
pourtant droit a la carte de stationnement prioritaire, mais leur dossier de
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reconnaissance du handicap prend trop de temps a étre traité, entrainant des
frais conséquents.

2.4.2 Raisons d’inaccessibilité

Tout comme pour les services précédents, plusieurs répondant.e.s estiment
qu’il faut trop de points pour bénéficier de la carte de stationnement. Certains
déplorent le fait que I'obtention de la carte ne prenne pas plus en compte les
besoins réels de la personne : de nombreuses PSH nécessient un suivi médical
et paramédical lourd ou une prise en charge chez des spécialistes qui disper-
sés dans toute la Belgique. Les aidant.e.s doivent alors passer énormément de
temps a acompagner la PSH a tous ses rendez-vous : celleux-ci demandent
que I'importance des déplacements soit prise en compte dans I’attribution de
la carte, plutot que simplement le nombre de points accordé par la reconnais-
sance fédérale. Une carte de stationnement prioritaire faciliterait grandement
leur quotidien.

Encore une fois, ce systeme de points invisibilise les personnes en situation
de fatigue chronique ou de maladie invalidante, a qui trop peu de points sont
généralement accordés pour espérer pouvoir en bénéficier et ce malgré les
difficultés de mobilité qu’elles rencontrent. Une dame souffrant d'une maladie
invalidante nous confie s’étre rendue a la Vierge noire en béquilles, un jour
ol elle se sentait mieux : elle s’est vue refuser la carte de stationnement. Elle
a donc lancé un recours, et est venue la seconde fois dans un mauvais jour, en
fauteuil cette fois : la carte lui a alors été accordée. Selon elle, cela témoigne
de l'incapacité de la gradation actuelle a reconnaitre ces types de profils et
du manque de prise en compte des handicaps invisibles : a I’heure actuelle, il
faut malheureusement un repere visuel clair du handicap (c.-a-d. une chaise
roulante) pour y avoir acces.

Ce probleme est également mentionné par les parents d’enfants pour qui
la carte de stationnement a été retirée aussitot 'enfant capable de marcher,
méme s’il passe la grande majorité du temps dans une poussette adaptée
ou porté par ses parents. Pour plusieurs participant.e.s, ce retrait s’est pro-
duit sans annonce du SPF. Iels se sont rendus sur place pour renouveler la
carte, et la personne de 'accueil leur a annoncé qu’iels n’y avaient plus droit.
Certain.e.s se questionnent donc sur I'objectivité d’une telle mesure.



CHAPITRE 4. ANALYSE DES BESOINS 69

2.5 L’apprentissage et I’évaluation de ’aptitude a la conduite
et les voitures adaptées

2.5.1 Raisons d’insatisfaction

Les voitures adaptées doivent étre garées aux endroits ou le trottoir est
adapté également. Parfois, cela implique se mettre a une place ol on ne peut
normalement pas se garer. Certain.e.s participant.e.s rapportent un manque
de sensibilisation et de compréhension des forces de 'ordre dans ce genre de
situations. Le manque de places prioritaires et de trottoirs adaptés participe
a ces difficultés, et ne laisse bien souvent pas le choix au conducteur. En
outre, la problématique des contraventions attribuées automatiquement par
les voitures-scans est également soulevée par les conducteurs.trices de véhi-
cules adaptés, qui doivent contester manuellement chacune d’entre elles : un
processus chronophage qui doit étre éliminé.

L’apprentissage de la conduite est une solution idéale pour certains, mais
celle-ci ne prend pas toujours en compte les difficultés spécifiques des PSH.
Pour I'examen théorique, une aidant.e demande notamment des aménage-
ments raisonnables, comme ceux qui existent pour la formation profession-
nelle ou I'enseignement en général : son fils aurait besoin de plus temps pour
passer cet examen. L’horaire de passation est également compliqué : une seule
date par mois est disponible pour les PSH, et il est impossible de connaitre
celle-ci a ’avance. L’aidant.e doit donc appeler régulierement, ce qui rajoute
encore une charge supplémentaire dans des procédures administratives déja
lourdes. Ces dernieres sont d’ailleurs un motif fréquent d’abandon pour les
personnes qui ont entamé les démarches mais qui se trouvent découragées
face a la complexité du systeme pour en bénéficier.

2.5.2 Raisons d’inaccessibilité

La plupart des PSH ou aidant.e.s de PSH rencontrant des difficultés de
mobilité dans Bruxelles se questionnent sur la possibilité de conduire une
voiture. Pour certain.e.s, cela pourrait étre une solution, mais le prix de I'ap-
prentissage de la conduite et de la possession d’une voiture en constitue le
frein principal. Certaines PSH suggerent des réductions importantes sur les
abonnements Cambio spécifiques aux PSH qui sont en mesure de conduire,
mais qui n’ont pas suffisamment de points pour bénéficier du transport social.
Pour les personnes qui se questionnent sur leur habileté a conduire, des cours
d’apprentissage préparatoires gratuits permettraient d’évaluer leurs capacités
sans craindre des pertes financieres importantes. Certain.e.s aidant.e.s vu.e.s
en entretien considerent la conduite comme une option pour leur proche, mais
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souhaitent en effet une évaluation préalable avant de se lancer. Certains sug-
gerent la mise en place d'un permis de conduire régional pour voitures sans
permis, dans le cas ol un permis classique serait jugé inaccessible, car cela
permettrait d’accorder un certain degré d’autonomie aux personnes en situa-
tion de handicap mental léger par exemple. Enfin, pour certaines personnes
en situation de handicap invisible, tel que 'autisme, la peur de I’évaluation
formelle est un facteur certain d’inaccessibilité. Les rejets fréquents que ren-
contrent déja ces personnes (travail, école, etc.) alimentent ’appréhension
des évaluations et de 1’échec.

2.6 Les chiens-guides

Cinqg répondant.e.s a notre questionnaire en ligne indiquent qu’iels béné-
ficient d’'un chien-guide. Si des aides financieres pour bénéficier d’un chien-
guide sont disponibles, celles-ci concernent uniquement l'acces au chien et
ne perdurent pas dans le temps une fois le chien obtenu. Une maman d’une
enfant polyhandicapée met en lumiere les difficultés pratiques liées a la pré-
sence du chien-guide : pendant que sa fille est au centre de jour, elle doit
s’occuper du chien, qu’elle amene donc au travail avec elle et sort pendant
la journée. Le weekend, I'organisation n’est pas toujours facile : il est parfois
compliqué de trouver un moment de libre pour le sortir. Selon elle, si le chien
d’assistance représente une aide précieuse, il implique une charge organisa-
tionnelle et financiere supplémentaire a un aidant déja surmené : une aide
financiere de soutien serait précieuse : si des aides financieres existent, elles
ne concernent que l'obtention du chien et ne perdurent pas dans le temps.

Certaines personnes malvoyantes nous ont fait part d’appréhensions liées
au chien guide : si celui-ci pourrait faciliter leur autonomie, elles s’inquietent
de son bien-étre au quotidien. Un appartement trop petit et la difficulté
de le sortir régulierement sont des facteurs d’appréhension qui participent a
leur décision de ne pas entamer les démarches. Certaines pointent également
du doigt les délais (le temps de formation du chien) et la difficulté de la
mise en place d'une telle ressource. En outre, les personnes malvoyantes qui
présentent des difficultés d’équilibre rapportent des appréhensions a avoir un
chien qu’elles ne peuvent pas voir dans leur environnement quotidien, par
peur de chuter.

Enfin, un aidant souligne que la charge administrative qu’entraine la de-
mande d’acquisition d’un chien-guide est décourageante, et ’a amené a aban-
donner la procédure a 2 reprises. En effet, I’association qui met a disposition
le chien requiert la rédaction d’un dossier d’évaluation de la PSH. Les infor-
mations contenues dans ce dossier pourraient étre obtenues par 1’association
elle-méme, notamment si elle prenait contact avec le médecin-référent de
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la PSH pour avoir acces a son dossier médical. Davantage de coordination
pluridisciplinaire permettrait de soulager les aidant.e.s déja débordé.e.s par
la quantité de dossiers qu’implique la prise en charge du handicap de leur
proche.

2.7 Le transport scolaire de la COCOF

2.7.1 Pénurie de transports scolaires

De nombreux répondant.e.s ont alerté sur la situation catastrophique du
transport de la COCOF, particulierement lors de cette rentrée 2022. De
nombreuses écoles ont débuté 'année sans transport scolaire, et certains
regrettent les lacunes dans la communication du Phare. Plusieurs parents
indiquent étre furieux que la COCOF ait maintenu tout 1’été qu’il n’y aurait
pas de probleme de transport scolaire, pour finalement annoncer le jour de
la rentrée que celui-ci était suspendu pour une durée indéterminée (pour cer-
taines écoles). Pour plusieurs parents, les solutions proposées par la COCOF
étaient irréalistes et témoignent du décalage entre les administrations et la
réalité sur le terrain. La premiere solution était de proposer des points de
ramassage groupés (parfois situés loin du domicile des éleves) ou d’organiser
du covoiturage entre parents. La seconde solution était un bus aux tournées
de ramassage encore plus longues. Enfin, la COCOF a proposé des cheques
taxis, mais le parent aidant doit étre présent dans le véhicule lors de 1’aller-
retour vers 1’école. Toutes ces solutions mettent encore une fois un poids
supplémentaire sur 'aidant.e : comment s’en sortent les parents seuls, qui
doivent travailler a plein temps ? Seuls les parents ayant une situation socio-
économique confortable et I'opportunité de diminuer leur temps de travail
peuvent se plier a de telles demandes.

En réponse a cette situation, certaines écoles se sont tournées vers des
sociétés de transport privées : les parents dont les enfants bénéficient de
ce type de transport sont globalement tres satisfaits pour plusieurs raisons.
D’abord parce que contrairement au bus de la COCOF, le chauffeur reste
constant : toujours étre confronté a la méme personne est rassurant pour les
enfants, notamment les enfants autistes, qui ont parfois beaucoup de diffi-
cultés avec le changement. Les chauffeurs semblent formés, et il y a toujours
un accompagnant a bord, ce qui pour beaucoup fait cruellement défaut au
bus de la COCOF ou « les enfants sont livrés a eux-mémes », ce qui des lors
exclut tout un tas de profils qui nécessitent un accompagnement (les enfants
épileptiques, autistes, polyhandicapés, etc.). Pour certaines écoles cependant,
ce transport privé n’est pas une solution pérenne : « a la Toussaint ce sera
déja fini. Depuis, silence de la COCOF ». Certains regrettent d’ailleurs le
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faux-pas de I'administration bruxelloise qui a envoyé aux parents une circu-
laire de rentrée indiquant « vous bénéficiez d’un transport scolaire » et « le
bus scolaire est un transport privilégié » : pour beaucoup de parents qui vi-
vaient la pénurie de transport scolaire de plein fouet et pour qui la mobilité
est un des plus gros besoins a Bruxelles, cette affirmation était « culottée ».
Selon eux, les parents d’enfants en situation de handicap sont loin d’étre
privilégiés, et le transport vers les écoles (déja trop peu nombreuses) est un
droit et pas une faveur : « Travaillez sur votre communication : on n’a rien,
on est loin d’étre privilégiés ».

2.7.2 Manque de formation et de professionnalisme de certains chauffeurs

Certains parents ont fait le choix de diminuer leur temps de travail pour
conduire leur enfant au centre de jour ou a I’école, a la suite de mauvaises
expériences avec le bus de la COCOF. Une maman nous raconte le long
parcours du combattant qui a mené a cette décision : son fils polyhandicapé
prenait quotidiennement le bus scolaire dans un siege enfant, jusqu’au jour
ol elle s’est rendue compte qu’il n’y était jamais attaché. Elle s’est plainte, et
le lendemain son fils présentait des blessures a sang, en raison de la ceinture
qui avait été serrée a outrance. En conséquence, la maman a demandé que
son fils puisse voyager en chaise plutot qu’en siege enfant. Des les premiers
voyages, elle s’est apercue que la chaise n’était pas correctement attachée
dans le bus (seulement 2 attaches étaient disponibles au lieu de 4, ce qui
n’est pas sécurisant pour l'enfant). Elle a alors fourni au transporteur des
sangles pour permettre de pallier les lacunes de l'infrastructure du transport
et permettre a son fils de voyager de maniere sécurisée. Apres avoir di répéter
les explications a chaque nouveau chauffeur, la goutte qui a fait déborder le
vase a été de récupérer plusieurs fois son fils avec les vétements qui sentent
le tabac, signe selon elle que le chauffeur fumait dans le transport malgré la
fragilité des enfants a bord. Depuis, la maman a pris la décision de diminuer
son temps de travail pour conduire elle-méme son fils a ’école : seule solution
selon elle pour avoir l'esprit tranquille. « C’est le parent qui doit prendre
sur lui et compenser les manquements du systéeme pour le bien-étre de son
enfant ». Certains parents rapportent avoir assisté a des scenes surréalistes
ou des chauffeurs de bus s’énervent beaucoup trop vite sur les enfants, par
manque de patience, de formation ou simplement d’humanité.

« Amener soi-méme son enfant a 1’école semble donc la seule
solution pour son bien-étre, aux détriments de la santé financiere
et professionnelle du parent. »
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2.7.3 La longueur des trajets

Au-delda du manque de formation et de professionnalisme de certains
chauffeurs, d’autres parents ont fait le choix de conduire elleux-mémes leur
enfant a 1’école en raison du temps de trajet trop important. Les enfants qui
sont ramassés en premier le matin en ont pour souvent plus d’une heure de
tournée pour aller chercher les autres enfants, ainsi que plus d’'une heure le
soir avant de rentrer chez eux. L’enfant rentre donc soit épuisé a la maison,
soit au contraire il dort dans le bus et ne fait plus ses nuits correctement.
C’est le cas notamment d’un enfant atteint de trisomie 21 dont nous avons
vu la maman en entretien : le bus de son fils arrive a 6h45, pour commencer
I’école a 9h. Il rentre a la maison a 17h45.

« Il fait toutes ses heures dans le bus, donc c’est la cata le soir
a la maison. On vit a 5 dans un 2 chambres donc il dort avec
nous [les parents]. Ca devient compliqué pour nous et ses freres
et soeurs. »

Pour les enfants au suivi médical lourd, ces temps de trajet sont extre-
mement pénibles également ; la maman d’une petite fille en chimiothérapie
nous indique ainsi que le bus passant beaucoup trop tot, sa fille déja épui-
sée par ses traitements rentrait encore plus fragilisée. Elle a diu prendre la
décision de la conduire elle-méme le matin en voiture pour lui faire gagner 1
heure de sommeil. Pour les enfants avec des profils spécifiques pour lesquels
il manque d’écoles a Bruxelles (déficience visuelle, associations de plusieurs
handicaps, etc.), ces temps de trajet peuvent étre drastiquement longs si la
famille habite dans un quartier opposé a 1’école qui dispense 1’enseignement
adapté.

Certaines familles ont ainsi été obligées de faire des choix importants pour
limiter ces temps de trajets : parfois cela implique mettre son enfant dans un
internat en Wallonie, pour supprimer la problématique des temps de trajet.
Cela ne signifie par contre pas la fin des difficultés liées aux déplacements.
Beaucoup d’internats ne font en effet pas la lessive des enfants sur place;
une maman raconte ainsi que toutes les deux semaines elle va chercher sa
fille a l'internat en train puisqu’elle ne possede pas de voiture. Elle voyage
avec deux valises de linge d’'une vingtaine de kilo chacune, elle doit prendre 3
trains différents pour rentrer a Bruxelles, le tout avec sa fille qui présente de
gros troubles du comportement. Une situation difficile pour la maman, mais
pour qui cet internat zn Wallonie était la seule solution pour trouver une
école et un hébergement pour sa fille de grande dépendance. Dans d’autres
cas, la longueur des trajets pousse la famille entiere de la PSH a déménager
pour se rapprocher de I'unique école spécialisée ayant accepté l'inscription
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de l'enfant. Si certains parents ont les moyens financiers de vivre cette « vie
de nomade », en déménageant non pas au gré des étapes de vie de ’enfant
mais bien en fonction de la localisation des quelques rares lieux adaptés a
son handicap, pour d’autres les frais engendrés sont difficiles a couvrir. Une
maman vue en entretien indique ainsi vivre depuis plusieurs années dans un
appartement trop cher pour son budget, mais proche de 1’école de son fils
autiste et épileptique. Elle est sur liste d’attente pour un logement social de-
puis plus de 10 ans. Enfin, les personnes qui vivent en périphérie de Bruxelles
mais pour qui les écoles adaptées sont a l'intérieur de la capitale sont dans
I'obligation de conduire leur enfant quotidiennement a 1’école puisqu’aucune
solution de transport social (ni scolaire) interrégional n’existe encore.

Toutes ces situations ont été rencontrées en entretien, ce qui illustre I'im-
portance du probleme. Les parents ont 'impression que tout repose sur leurs
épaules, et que la encore ils ne sont pas assez soutenus. Pour certains, ces
difficultés de transport scolaire participent a la déscolarisation de leur en-
fant ou aux difficultés financieres et/ou professionnelles qu’ils rencontrent.
Ils demandent donc une augmentation de 'offre de transport scolaire, afin de
proposer a chaque enfant un transport adapté et limiter les temps de trajet.
Pour ce faire, il est essentiel de proposer des adaptations interrégionales, une
certaine stabilité de personnel, mais aussi de former les chauffeurs ou alors
de proposer systématiquement la présence d'un.e accompagnant.e formé.e a
bord du transport. Enfin, les parents demandent de la COCOF une commu-
nication plus transparente et respectueuse, ainsi qu'un controle plus efficace
des chauffeurs qui travaillent avec leurs enfants.

2.8 La problématique de I’accessibilité physique et au sens
large

Apres avoir examiné les besoins en matiere de services liés aux dépla-
cements et a la mobilité, nous nous sommes ensuite intéressé.e.s aux diffi-
cultés d’accessibilité physique que peuvent rencontrer les PSH quand elles
se rendent dans différents lieux (transports en commun, voie publique, res-
taurants et cafés, lieux sportifs et culturels, hopitaux, commerces, batiments
publics). Puisque les besoins des répondant.e.s en matiere d’accessibilité sont,
en grande partie, liés a leurs limitations fonctionnelles, nous présentons les
résultats de cette partie de I’étude avec une attention particuliere aux profils
des participant.e.s.

Les PSH qui rencontrent le plus de difficultés d’accessibilité physique sont
les personnes présentant des difficultés de motricité globale et/ou présentant
une déficience sensorielle. Plus précisément, parmi les répondant.e.s présen-
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tant des difficultés de motricité globale, la majorité d’entre elleux rapportent
rencontrer des difficultés d’accessibilité physique particulierement dans les
transports en commun, dans les lieux culturels, dans les commerces, et dans
les batiments publics (voir Figure 4.6). Parmi les répondant.e.s présentant
une déficience sensorielle, la majorité rapportent rencontrer des difficultés
d’accessibilité physique particulierement dans les transports en commun, sur
la voie publique, et dans les lieux culturels (voir Figure 4.7). Nous constatons
en outre que l'accessibilité physique aux transports en commun pose égale-
ment beaucoup de difficultés aux répondant.e.s présentant des difficultés liées
a la motricité fine et/ou présentant des difficultés en matiere d’autonomie.

Les difficultés d’accessibilité rencontrées par les PSH ne sont néanmoins
pas uniquement d’ordre physique. C’est la raison pour laquelle nous avons
également demandé aux répondant.e.s s’iels rencontraient des difficultés d’un
point de vue économique, religieux, convictionnel, psychologique, ou encore
social pour accéder aux lieux précédemment mentionnés. La majorité de nos
répondant.e.s, indépendamment de leurs limitations fonctionnelles indiquent
que les lieux qui leur posent le plus de difficultés d’accessibilité au sens large
sont les transports en commun, les lieux culturels, et les batiments publics
(voir Figure 4.8). Si on se penche sur les profils des participant.e.s, on constate
que ce sont les personnes présentant des difficultés de motricité globale ou une
déficience sensorielle qui rencontrent, cette fois encore, le plus de difficultés.
Il est toutefois important de garder a I’esprit que les difficultés d’accessibilité
touchent I’ensemble des profils de nos répondant.e.s.

Cette fois encore, les entretiens ont permis de développer en quoi certains
lieux en particulier restent inaccessibles aux PSH, que ce soit pour des raisons
d’ordre physique ou plus larges.

2.8.1 L’inaccessibilité des transports en commun

Le constat général qui peut étre tiré des entretiens est que les services de
la STIB et de la SNCB, malgré leurs efforts, ne rencontrent pas les attentes
d’un grand nombre de PSH.

Les communications en station et dans les transports : Selon les partici-
pant.e.s interviewés, certains éléments doivent encore étre repensés, notam-
ment 'acces aux informations en station. Les personnes sourdes et malen-
tendantes que nous avons rencontrées en entretien nous alertent notamment
sur ’absence encore trop fréquente de doublage des informations annoncées
oralement par du texte accessible (par exemple les annonces de changement
de voie, les annonces de problemes techniques dans le métro, etc.). Une PSH
interviewée souligne également le probleme des écrans censés annoncer les



2. MOBILITE, ACCESSIBILITE ET DEPLACEMENTS 76

F1GURE 4.6 — Difficultés d’accessibilité physique a différents lieux pour les
personnes présentant des difficultés de motricité globale

Motricité globale

Voie publique

Transports en commun A

Restauration 1

Réponse

Lieux sportifs . Aucune difficulté
Quelques difficultés
Beaucoup de difficultés

. Enormément de difficultés

Lieux culturels 4

Hépitaux -

Commerces -

Batiments publics 1

000 025 050 075  1.00
Pourcentage de réponses
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FiGUurE 4.7 — Difficultés d’accessibilité physique a différents lieux pour les
personnes présentant une déficience sensorielle

Sensorielles

Voie publique -

Transports en commun -

Restauration -

Réponse

Lieux sportifs . Aucune difficulté
Quelques difficultés
Beaucoup de difficultés

. Enormément de difficultés

Lieux culturels

Hépitaux 1

Commerces -

Batiments publics

000 025 050 075  1.00
Pourcentage de réponses
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FI1GURE 4.8 — Difficultés d’accessibilité au sens large

Voie publique 1

Transports en commun A

Restauration 1

Réponse

Lieux sportifs 1 . Aucune difficulté
Quelques difficultés
Beaucoup de difficultés

. Enormément de difficultés

Lieux culturels 4

Hépitaux -

Commerces -

Batiments publics 1

000 025 050 075  1.00
Proportion de réponses
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arréts dans les bus de la STIB qui sont bien souvent éteints, ce qui ’oblige a
se déplacer jusqu’au chauffeur pour savoir quand descendre. Le bruit ambiant
dans les stations, la mauvaise qualité du son des annonces ou de 1’élocution de
I'annonceur (surtout pour les infos ponctuelles non préenregistrées) sont au-
tant de facteurs qui compliquent la compréhension des personnes implantées,
qui demandent donc un doublage visuel clair. Les personnes en situation de
handicap visuel regrettent le manque de consultation des PSH lors de la mise
en place des panneaux STIB de derniere génération. Ceux-ci manquent mal-
heureusement de contraste, ce qui les rend inaccessibles pour les personnes
malvoyantes, tout comme la réduction de la taille de police sur les nouveaux
panneaux des métros. La problématique est similaire en cas de déviation des
bus : les informations a I’arrét ne sont pas toujours accessibles aux personnes
en situation de handicap visuel. Une répondante suggere en ce sens d’entou-
rer les arréts non desservis de treillis orange, afin de fournir un repere visuel
clair & celles-ci. Si la personne est déja dans le bus, la déviation est tou-
jours annoncée par écrit sur les écrans : un doublage sonore de I'information
écrite serait nécessaire également, afin d’éviter que la personne ne descende
au mauvais arrét et se retrouve completement perdue dans ses reperes.

Accessibilité générale aux transports :Les gares de la SNCB sont en train
d’étre adaptées, mais certaines personnes regrettent que ce travail ne soit pas
plus systématique en Belgique. Certaines PSH fréquentent un centre d’hé-
bergement ou un centre de jour en Wallonie en raison du manque de places
a Bruxelles, et il arrive que méme le train ne soit pas une option en raison
de I'inaccessibilité de la gare de destination en Wallonie (par exemple la gare
de Wavre). L’accessibilité de la gare Centrale a Bruxelles est également cri-
tiquée : les quais sont tres bas, ce qui complique 'acces au train pour un
grand nombre de PSH. Les fauteuils peuvent étre trop larges pour la rampe,
qui selon une participante ont été calculées avant 1’époque des fauteuil ac-
tifs, c’est-a-dire sans accoudoir et vrai dossier (elle parle de « normes des
années 60 »). Les PSH qui présentent une surcharge pondérale bénéficient
de fauteuils plus larges, ce qui rend la rampe impraticable. Une personne
en fauteuil nous alerte également sur 'inadaptation des toilettes des trains
aux personnes a mobilité réduite : il lui est arrivé de devoir se soulager avec
la porte grande ouverte, a défaut de pouvoir la fermer a cause de la taille
de son fauteuil, une expérience qu’elle qualifie d’« humiliation ». Certaines
personnes sont également critiques des spots publicitaires de la SNCB sur le
nombre de visites culturelles accessibles, alors qu’en pratique uniquement le
zoo d’Anvers et Mini Europe sont réellement accessibles pour les personnes
en fauteuil sans aidant.e.

Enfin, plusieurs personnes présentant des déficiences motrices qui n’ont
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pas constamment besoin d’'une chaise roulante pour se mouvoir demandent,
dans le cadre des services d’assistance de la SNCB, de mettre a disposi-
tion des chaises manuelles, au moins dans les stations importantes. Celles-ci
pourraient étre utiles aux PSH qui présentent une fatigue accrue liée a leur
handicap, aux personnes qui ont des difficultés de marche ou plus globale-
ment a toute personne fragilisée, notamment les seniors. Elles permettraient
également aux PSH qui le souhaitent de venir jusqu’a la gare en béquilles,
puis de louer la chaise a la journée pour leurs activités.

Les métros sont globalement accessibles, méme si les pannes fréquentes
des ascenseurs et escalators constituent une source de stress pour les per-
sonnes avec une limitation fonctionnelle motrice : on ne peut jamais prévoir
si I'ascenseur de la station d’arrivée sera fonctionnel et accessible. Les sas
STIB réservés aux PMR ne sont pas encore accessibles aux personnes en
chaise électrique incapables de tenir leur abonnement en main pour le scan-
ner. De plus en plus d’arréts de bus sont en train d’étre rehaussés, ce qui
est accueilli tres positivement, méme si certains problemes subsistent. No-
tamment, certains chauffeurs refusent encore de prendre des PSH a l'arrét,
leur stipulant que leur rampe ne fonctionne pas et les laissant sur place sans
solution. Une critique qui est revenue est le fait qu’il est impossible de rentrer
a deux voiturettes électriques dans un bus. Cela s’avere tres limitant et an-
xiogene pour certaines PSH qui voyagent en couple ou entre amis, et qui sont
donc systématiquement obligées de se séparer et de prendre des transports
différents.

En dehors des questions d’accessibilité, plusieurs personnes mentionnent
avoir été la cible d’agression dans les transports en commun. Si ce phénomene
touche malheureusement 1’ensemble de notre société, certaines personnes en
situation de handicap, plus vulnérables, se sentent d’autant plus en insécu-
rité. Il est important également de mentionner que prendre les transports est
source d’angoisse pour de nombreux usagers qui y ont déja vécu des expé-
riences négatives, et qui aujourd’hui les évitent un maximum de peur qu’elles
se répetent. Nous avons regu par exemple en entretien la maman d’une jeune
adolescente malvoyante qui nous a rapporté sa peur de prendre les escalators
avec sa canne blanche apres une chute, ou encore une personne en chaise élec-
trique nous a parlé de son angoisse de tomber sur des ascenseurs en panne et
d’étre bloquée au pied de ceux-ci. Enfin, une personne en convalescence avec
des niveaux de fatigue accrus nous a confié ses réticences a s’asseoir sur les
places prioritaires lorsqu’elle en a pourtant besoin, etc.

Cette derniere situation met en lumiere les difficultés rapportées par les
personnes en situation de handicap invisible, qui ne sont pas automatique-
ment identifiées comme telles et qui subissent toujours les jugements et re-
gards des usagers du réseau. Un exemple fréquemment rapporté par les per-



CHAPITRE 4. ANALYSE DES BESOINS 81

sonnes présentant une fatigue accrue est le besoin de s’asseoir a une place
prioritaire lorsque le bus est plein : certaines se les sont déja vues refuser
par d’autres usagers en raison de leur « absence de handicap ». Plusieurs
participant.e.s solutionneraient cette problématique avec un badge/une carte
d’identification qui serait recue des la reconnaissance du handicap et qui
permettrait de faire valoir ses droits en tant que personne aux besoins spéci-
fiques via un clair repere visuel. Les parents d’enfants autistes, en situation de
handicap mental ou implantés présentent également des réticences a prendre
les transports; la surcharge sensorielle que ceux-ci représentent pour l'en-
fant donne parfois lieu a des cris et crises que les passagers ne comprennent
pas. Ces jugements sont parfois tres difficiles pour le parent et pour 'en-
fant. La situation se présente également pour les personnes malentendantes
avec implant cochléaire : le bruit ambiant des transports en commun rend la
compréhension tres compliquée pour elle. Une maman nous rapporte :

« Pour [mes] filles, la nouveauté est trés angoissante. Les trans-
ports sont ok quand c’est des lignes qu’elles connaissent |...] Tout
est bruyant donc elles n’entendent rien (en plus les annonces sont
souvent orales). Elles sont terrifiées de demander leur chemin,
car si la personne ne parle pas doucement et bien de face c’est
impossible de comprendre, d’autant qu’elles ont plus de mal a
comprendre une voix et un débit d’une personne inconnue : elles
n’arrivent pas a interpréter, elles sont vite perdues. »

Une sensibilisation au handicap serait utile car les nouvelles dispositions
PMR sont encore mal recues par les usagers : par exemple les portes des bus
restent fermées le temps que la rampe descende, ce qui suscite de I'incompré-
hension et de la frustration chez les personnes qui attendent. Des spots audio
et vidéo sur les nouvelles dispositions PMR et sur le handicap invisible, ainsi
qu'une carte identificatrice d’usager prioritaire permettrait de travailler sur
la représentation des PSH dans les transports en commun. Certains suggerent
une couleur différenciée d’abonnement, qui consituerait une preuve visuelle
du handicap de la personne, directement sur son titre de transport.

A la lumitres de ces problématiques persistantes, certain.e.s participant.e.s
nous ont alertés sur les déclarations de la STIB, qui a selon elleux annoncé
que son réseau était accessible a 95%, et que les taxiBus adaptés ne se-
raient bientot presque plus nécessaires. Selon ces personnes aux limitations
fonctionnelles importantes, cela représenterait une catastrophe pour leur mo-
bilité déja mise a mal, et témoigne d’'une méconnaissance des besoins réels
des PSH sur le terrain.
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2.8.2 L’inaccessibilité de la voie publique

Les PSH qui présentent des limitations fonctionnelles motrices ou sen-
sorielles dénoncent massivement le mauvais état, I'inadaptation (manque de
zones inclinées, pavés, hauteur) et 'encombrement (trottinettes et vélos, sacs
poubelles déposés 2 fois par semaines, etc.) des trottoirs a Bruxelles.

Plusieurs répondant.e.s regrettent ’absence de mise en place de regles
strictes a l'introduction du cyclopartage a Bruxelles, malgré les difficultés
constatées préalablement dans d’autres métropoles européennes. Certains dé-
noncent une politique du « on verra bien ce que ¢a donnera et on avisera en-
suite », dont la conséquence est une réduction instantanée de l'autonomie et
de la sécurité des PSH. Le plancher des trottinettes par exemple est difficile a
détecter pour les personnes en situation de handicap visuel qui se déplacent a
I’aide d’une canne blanche. Certaines personnes en fauteuil électrique doivent
parfois circuler sur la route, faute de place, d’adaptation des trottoirs ou en
cas d’encombrement de ceux-ci. Cette situation n’est pas du tout sécurisée
et provoque parfois la colere des usagers de la route en raison de la vitesse
limitée des fauteuils.

Par ailleurs, les participan.e.s interviewé.e.s dénoncent un manque de
dalles podotactiles et une mauvaise disposition de celles qui existent. En
effet, il arrive que les dalles dirigent la personne en situation de handicap
visuel vers un arbre ou un bac de fleurs, un panneau publicitaire, une ter-
rasse, vers le milieu d’un carrefour plutot que vers le trottoir opposé, etc.
Plus spécifiquement, une personne vue en entretien alerte sur l'apparition
des range-vélos dans la capitale : ceux-ci coupent les lignes guide naturelles,
de plus en plus impraticables, sans prévoir de lignes podotactiles de contour-
nement. La personne malvoyante doit donc tant bien que mal contourner
le range-vélo pour retrouver par exemple I’entrée de la station de métro. A
d’autres endroits, si le range-vélo est occupé, les piétons doivent se dépor-
ter sur une piste cyclable, ce qui provoque de grandes situations d’insécurité
pour les personnes malvoyantes et /ou malentendantes. Les range-vélos publi-
citaires sont eux impossibles a détecter a la canne blanche. A titre d’exemple,
une personne vue en entretien nous a cité les ranges-vélos des stations Ma-
dou et Hermann Debroux, qui ont été placés le long de la ligne naturelle
permettant de rejoindre les ascenseurs et compliquent grandement 1’acces a
ceux-ci.

Un obstacle supplémentaire auquel doivent faire face les personnes aveugles
et malvoyantes dans I’espace urbain sont les sites de chantier. En effet, ceux-
ci sont uniquement balisés par des panneaux indiquant aux piétons de traver-
ser pour éviter tout danger. Ces panneaux sont évidemment imperceptibles
pour une personnes aveugle ou malvoyante. Un aidant rencontré lors de nos
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entretiens insiste donc sur la nécessité de prévoir un passage sécurisé sur les
sites de chantier pour les personnes aveugles et malvoyantes, mais aussi pour
les PMR.

Le plan régional Good Move est aussi largement critiqué par nos ré-
pondant.e.s. D’abord parce que les changements de direction de rue, la fer-
meture totale de certaines via ’ajout de barrieres ou de bordures limitent
grandement la mobilité des PSH. Les personnes en fauteuil électrique nous
rapportent notamment que dans certaines rues les poteaux censés bloquer
I’acces aux voitures sont trop rapprochés pour permettre le passage du fau-
teuil. Pour certains, I’absence de prise en compte des personnes en situation
de handicap dans ces modifications de la voie publique est une aberration :

« Ma chaise ne passe pas, je me retrouve a faire de gros détours,
juste parce que je ne sais pas emprunter une rue. J’ai essayé plu-
sieurs fois d’interpeler le bourgmestre de ma commune, mais a
chaque fois on me dit on ne sait rien faire c’est fédéral’. Ok, mais
il aurait fallu réfléchir a ces questions avant! On parle d’inclu-
sion, et puis on ne pense pas aux personnes en chaise en faisant
les plans de voie publique. J’en ai raz-le-bol, ¢a me rend la vie
tellement plus difficile. »

La suppression des places de parking et la piétonisation de certains en-
droits publics obligent les PSH véhiculées a laisser leur voiture plus loin de
leur point de chute. Augmenter le temps de marche entre le stationnement
et le point de chute, c’est augmenter le temps passé sur la chaussée encore
maladaptée aux PMR, augmenter la fatigabilité de certaines personnes (que
ce soit pour les PMR mais aussi pour les limitations fonctionnelles qui en-
trainent une fatigue physique accrue, les personnes qui ont des difficultés a
supporter la pollution sonore des villes, le monde dans les rues, etc.) et le
risque de chute, et enfin d’augmenter 'aspect chronophage de chaque dé-
placement pour les PSH mais aussi pour les aidants qui les accompagnent.
Outre la mobilité des PSH elles-mémes, cette réduction globale du nombre de
places de parking a aussi un impact sur les personnes qui ne peuvent pas du
tout se déplacer et qui bénéficient de soins a domicile : une participante nous
rapporte en ce sens qu’il arrive que les professionnel.le.s médicaux et para-
médicaux tournent encore et encore dans la rue a la recherche d’une place de
parking jusqu’a parfois faire demi-tour a cause de ¢a, privant sa maman des
soins dont elle a besoin.

Les tarifs de stationnement en hausse sont également un frein pour les
PSH pour qui la voiture reste la solution la plus adaptée. En d’autres termes,
« tout endroit interdit a la circulation est directement interdit aux personnes
handicapées ». Plusieurs personnes nous ont d’ailleurs confié qu’a cause de
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« cette politique d’exclusion des personnes handicapées », les déplacements
vers la ville sont devenus trop complexes, les obligeant ainsi a se tourner vers
les commerces et services en dehors de Bruxelles. D’autres ont di changer de
prestataire de santé a cause de la suppression de places de parking pour PSH
en faveur d’une piste cyclable ou d’une zone piétonne. Plusieurs personnes
nous ont en ce sens indiqué éviter a contre-coeur le centre-ville en particulier,
au détriment de leurs activités sociales et culturelles. D’autre nous ont parlé
de l'isolement social dont elles font 'expérience, en raison de ces difficultés
de mobilité.

Aujourd’hui, la politique bruxelloise prone I'utilisation du vélo, mais celui-
ci reste hors d’acces pour une série de PSH, qui ne sont pourtant déja pas
prises en compte dans les aménagements de la voie publique :

« En tant que personne handicapée, 1'usage du vélo traditionnel
n’est plus approprié¢, mais ’achat d’un vélo a assistance électrique
est au-dessus de mes moyens. A ma connaissance, il n’y a pas de
prime permettant aux personnes handicapées de pouvoir finan-
cierement alléger ’achat d’un tel moyen de transport, alors que
le commun des mortels bénéficie d'une prime a ’achat d’un vélo
s’il accepte de laisser sa voiture a la maison. N’y aurait-il pas
quelque chose a faire dans ce sens dans une société qui se prétend
inclusive 7 »

Enfin, plusieurs participant.e.s rencontré.e.s lors de nos entretiens sou-
levent le probleme posé par la regle de priorité absolue des trams, qui peut
s’avérer extrémement dangereuse, surtout pour les personnes aveugles ou
malvoyantes dans la mesure ou les trams peuvent étre assez discrets. A cela
s’ajoute le fait que les passages pour piétons qui traversent des rails de tram
ne sont pas systématiquement équipés de feux sonores. Le personnel d’un
centre de jour nous confie d’ailleurs qu'une de leurs bénéficiaires ne peut plus
sortir seule depuis 'arrivée du tram aux abords de I’établissement, précisé-
ment parce que le tram est trop silencieux pour que cette personne puisse
anticiper son passage.

2.8.3 L’inaccessibilité des batiments publics

Les personnes en situation de handicap moteur dénoncent le manque de
dispositions PMR dans les batiments publics, notamment parce que de nom-
breux services publics sont localisés dans des batiments classés. L’interdiction
d’altération de la fagade ou d’installation d’ascenseurs rend les services dispo-
nibles a I'intérieur completement inaccessibles pour les personnes présentant
des limitations fonctionnelles motrices. C’est le cas notamment de la com-
mune de Boisfort, qui a prévu, pour contourner le probleme de ses nombreux
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escaliers, un bureau spécifique a hauteur de rue, pour donner acces aux PMR
aux services communaux meéme si tous ne savent pas étre pris en charge a
cet endroit.

« Un restaurant qui n’est pas conforme aux normes PMR peut
se prendre une amende, par contre tous les services publics qui
sont dans des batiments classés la région bloque les adaptations
PMR, et évidemment il n’y a pas d’amende. C’est scandaleux. »

Bien souvent, ’ajout d’une rampe provisoire n’est méme pas une solution
possible puisque celle-ci bloquerait le trottoir. Une personne vue en entretien
signale que certains batiments, d’apparence inaccessibles, ont en réalité des
acces PMR a l'arriere mais que ceux-ci sont toujours tellement mal indiqués
qu’il arrive que les personnes fassent demi-tour par manque d’information.
Elle demande donc une meilleure indication et un fléchage des acces PMR.

Le personnel encadrant d'un centre de jour nous rapporte également que
les toilettes publiques de certaines communes bruxelloises ne sont pas adap-
tées aux PSH (avec une déficience motrice ou non).

Enfin, une personne sourde portant un implant cochléaire rencontrée lors
de nos entretiens nous rapporte que la boucle a induction magnétique est
rarement installée aux guichets des batiments publics. Or il est impossible
pour une personne sourde d’entretenir une conversation avec un.e guiche-
tier.ere sans 'aide de ce systeme. Il est donc impératif que toutes les com-
munes bruxelloises prévoient I'installation de boucles magnétiques dans leurs
batiments, afin de rendre ceux-ci plus inclusifs aux personnes sourdes et mal-
entendantes.

2.8.4 L’inaccessibilité des commerces et des restaurants

Dans les grandes surfaces, les personnes présentant des limitations senso-
rielles font face a plusieurs difficultés d’accessibilité :

« C’est devenu tres compliqué de trouver les articles que j’achete
habituellement, a cause de la technique de marketing visant a
déplacer des allées entieres tous les x mois afin de pousser a la
consommation [...] en Belgique on diminue les contrastes [des]
étiquetages de produits pour leur donner une apparence plus bio
ou plus sain (qu’ils ne sont pas forcément). Exemple : texte vert
clair sur fond blanc ou sur un emballage transparent). »

Les personnes vues en entretien suggerent donc une augmentation des
contrastes, de la taille du nom des produits ainsi que des indications em-
bossées (nom en braille), ce qui permet de rendre ces produits accessibles
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aux personnes malvoyantes tout en permettant encore de jouer sur l'aspect
esthétique et attrayant des produits.

Enfin, plusieurs personnes ont mentionné le fait que les restaurants restent
bien souvent inaccessibles aux personnes hypersensibles au bruit, notamment
les personnes implantées pour qui le brouhaha ambiant rend la compréhen-
sion tres difficile, certaines personnes autistes et les personnes présentant des
niveaux de fatigue accrue.

2.8.5 L’inaccessibilité des lieux culturels et de loisirs

Pour les PSH aux sensorialités exacerbées, de nombreux lieux culturels
et de loisirs autrement adaptés s’averent hors d’acces. Une maman d’enfant
autiste présentant des limitations visuelles et motrices nous explique en ce
sens que tous ces lieux (piscines adaptées, plaines de jeux adaptées, lieux
culturels) sont inaccessibles le weekend en raison du monde : dés que le niveau
sonore est trop élevé, sa fille est en surcharge sensorielle et la crise n’est jamais
loin. Le niveau sonore dans les cinémas notamment est également trop élevé.
Pour ces enfants, il est tres difficile de trouver un lieu ou une activité qui
convienne a cette spécificité sensorielle, et cette maman vue en entretien
nous confie avoir arreté de chercher des solutions de répit, car rien n’existe.
Une solution proposée par une autre maman interviewée serait de prévoir
des séances de cinéma limitées aux familles dont les membres ont des besoins
spécifiques, ou qui sont susceptibles de ne pas pouvoir s’asseoir calmement
pendant toute la durée d’un film. Elle suggere en outre que les musées dédient
également certaines journées a l’accueil de PSH.

Les personnes présentant une limitation fonctionnelle motrice rapportent
que, en plus des difficultés globales de mobilité dans Bruxelles qui com-
pliquent 'acces aux lieux culturels, tres peu de musées sont accessibles aux
chaises électriques. Une maman vue en entretien explique les conséquences
pratiques que cela a pour elle. Elle et son conjoint étant tous les deux en
chaise, ils sont bien souvent exclus des sorties culturelles prévues pour leur
fille en bas age :

« On est bloqués, alors je demande souvent a des amis d’emmener
ma fille, mais c¢’est dur de voir ses réactions seulement en vidéo.
Je voudrais vivre ces moments avec mon enfant, comme tous les
autres parents. »

Enfin, les personnes présentant une limitation fonctionnelle sensorielle vi-
suelle rapportent qu’on trouve encore fort peu d’adaptations dans les lieux
culturels de Belgique, contrairement notamment a ce qu’on peut trouver en
France. Sont cités en exemple a suivre le trou de Proumeyssac (Périgord) ou
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les personnes malvoyantes recoivent un livre représentant les reliefs, ou les
grottes de Lascaux, ou des guides « hyper sensibilisés aux différentes formes
de handicap » accompagnent la visite et dirigent la main de la personne en
situation de handicap visuel pour qu’elle puisse se représenter ce qui est ex-
pliqué par des mouvements. En Belgique, de tels dispositifs sont encore rares
mais pas inexistants (ce type d’accompagnement est notamment disponible
lors des activités « Nuits blanches »).

Certaines personnes malentendantes se réjouissent de constater que de
plus en plus de lieux culturels disposent d’une boucle magnétique, permet-
tant aux personnes avec appareil auditif ou un implant cochléaire de suivre la
visite avec un audioguide. Cependant, ce dispositif n’est pas encore généralisé,
et de nombreux lieux culturels n’en diposent pas encore. En outre, ce disposi-
tif ne fonctionne malheureusement pas encore sur les appareils pédiatriques,
rendant les visites des musées inaccessibles pour les enfants malentendants.
De maniere générale, les cinémas et autres lieux culturels disposant de la
boucle magnétique sont encore trop peu nombreux. Les personnes sourdes
et les aidant.e.s rencontré.e.s en entretiens estiment que la premiere étape
est d’informer et de sensibiliser les acteurs publics et privés a la nécessité de
rendre l'espace plus inclusif pour les personnes sourdes et malentendantes.
Une maman interviewée se charge constamment de faire I'interface pour ses
enfants malentendants, mais étant donné la nature invisible de leur handicap
les gens ne sont pas toujours compréhensifs, ce qui génere énormément d’an-
xiété chez ses enfants qui préferent en conséquence éviter les lieux culturels et
de loisirs. La consultation des personnes sourdes et malentendantes est éga-
lement vivement souhaitée lors de I'installation de la boucle magnétique, par
exemple dans les salles de théatre. En effet, le théatre leur restera inaccessible
si la boucle magnétique est installée & un endroit peu judicieux (par exemple
sur un périmetre limité, a un endroit de la salle ou la lecture labiale est im-
possible). Enfin, 'absence de boucles magnétiques est également regrettée
dans les lieux de culte, et plus particulierement dans les églises catholiques
de certaines communes bruxelloises.

Parmi les lieux de loisirs qui restent difficilement accessibles aux PSH,
les aidant.e.s rencontré.e.s lors de nos entretiens citent également les plaines
de jeux pour enfants. Globalement, ces aidant.e.s regrettent le manque d’in-
clusion de leurs enfants en situation de handicap sur les plaines de jeux :
trop souvent encore, ces enfants sont victimes de moqueries et de discrimina-
tions. Un travail de sensibilisation a la différence serait donc bienvenu, non
seulement aupres des enfants, mais aussi des adultes qui ne sont pas toujours
attentifs a ces discriminations. Par ailleurs, plusieurs aidant.e.s souhaiteraient
que des aires de jeux adaptées aux adultes en situation de handicap intellec-
tuel soient disponibles a Bruxelles.
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2.8.6 L’inaccessibilité des salles de sport

Les principales raisons d’inaccessibilité aux salles de sports concernent
d’une part les aspects techniques, comme la nécessité d’utiliser son smart-
phone pour entrer ou les claviers digitaux sur les différentes machines a pro-
grammer, et d’autre part les criteres d’exclusion. Une dame vue en entretien
nous indique en ce sens que son chien guide y est systématiquement refusé
pour des raisons d’hygiene, rendant de ce fait les salles inaccessibles pour
elle. Le parent d'un jeune homme autiste nous a aussi indiqué qu’une carte
d’aidant lui a été plusieurs fois refusée : son fils nécessitant pourtant un ap-
prentissage et un accompagnement le temps de se familiariser avec I'espace,
les machines et les protocoles d’entrainement, la présence du papa pendant
quelques séances était nécessaire. Les salles ne prévoient cependant pas ce
type de dispositions, et exigeaient que le papa prenne une carte d’abonne-
ment complet pour accéder a leurs infrastructures avec son fils. C’est seule-
ment apres 'introduction d’une plainte aupres d’'UNIA que la salle de sport
a fait machine arriere et a accordé cette carte aidant.

2.8.7 L’inaccessibilité des hopitaux

Les personnes en situation de handicap moteur dénoncent le manque d’in-
formations sur les lieux d’examen accessibles. Certains examens tels que la
mammographie ou I'examen gynécologique nécessitent du matériel adapté.
Cependant, les personnes en mobilité réduite constatent un gros déficit de
transmission de 'information :

« Un jour j’ai contacté Bordet pour voir si leur mammographe
était accessible, et oui! Je n’en revenais pas, j’y suis allée et j’ai eu
ma mammographie dans ma chaise manuelle. A Saint-Luc, ils ne
savaient méme pas que c¢a existait! On ne sait méme pas diriger
les gens : personne ne sait qu’il y a un appareil mammographique
accessible a Bruxelles, car on ne peut pas faire de publicité pour
un hopital. »

Les personnes en mobilité réduite demandent donc un recensement des lieux
adaptés et accessibles, et pourquoi pas notamment ajouter cette information
dans le feuillet d’invitation au mammotest largement distribué ?
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Transport social

— Garantir la possibilité de réserver un transport social pour se
rendre aux rendez-vous médicaux
—Mise en place de 2 types de transport social (1 pour les loisirs
et déplacements quotidiens et 1 pour les rendez-vous médicaux et
urgences médicales) ;
—Que ce transport social d’urgence prenne en charge le transport
de matériel spécifique ;
—Sinon, remboursement des services de transport privés pour se
rendre aux lieux de soins

— Faciliter le systeme de réservation de transport social
—Possibilité de récurrence de la réservation d'un trajet sur plu-
sieurs jours et repasser au systeme de réservation mensuel plutot
qu’hebdomadaire ;

—Possibilité de réserver un transport social pendant la période d’at-
tente de renouvellement de l'attestation quand il y a réévaluation
du handicap

— Plus de flexibilité dans les services de transport social : permettre
plus de flexibilité concernant 'heure de retour ; étendre les plages
de réservation possibles (et notamment garantir la possibilité de
réservation en soirée, le weekend, pendant les vacances scolaires) ;
étendre la zone géographique sur laquelle operent les services de
transport social —Augmenter le nombre de TaxiBus;

—Une centrale téléphonique plus facilement joignable

— Meilleure prise en charge avec Taxi Vert
—Personnel formé a la prise en charge de PSH;
—Possibilité de déplacements individuels pour limiter la durée des
trajets

— Garantir P’acces au transport social au plus grand nombre :
—Un systeme de reconnaissance du handicap plus graduel ;
—Acces au transport social accordé de maniere individuelle, sans
considération de la situation du partenaire ;

—Mise en place d’un systeme de transport social avec accompagne-
ment (avec une personne-relais qui accompagne la PSH du début a
la fin de son déplacement)
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Matériel d’aide a la mobilité

— Meilleur acces a I’'information sur les aides financiéeres disponibles
pour ’acquisition de matériel d’aide a la mobilité
—Plus d’informations de la part du Phare sur les remboursements
possibles et sur les démarches a entreprendre ;

— Garantir ’acceés au matériel d’aide a la mobilité au plus grand
nombre
—Un systeme de reconnaissance du handicap plus graduel ;
—Des remboursements plus importants ;
—Augmenter le niveau de revenu maximum pour en bénéficier

Transports en commun

— Garantir I’acces aux réductions dans les transports en commun
au plus grand nombre
—FEtendre la gratuité des transports en commun a I’ensemble des
PSH ;

— Plus de flexibilité dans la réservation de I’assistance
—Possibilité de réserver une rampe de fagon plus spontanée, sans
obligation de réservation 24h a I’avance (suggestion : que la rampe
soit systématiquement disponible au niveau de la premiere voiture
du train, et que les personnes qui en ont besoin se positionnent
toujours a cet endroit)

— Une plus grande qualité de ’assistance
—Des rampes plus sécurisées, et adaptées aux fauteuils plus larges ;
—Un accompagnement disponible pour toute PSH, pas uniquement
pour les PMR ;
—Des accompagnat.eur.rice.s formé.e.s a ’assistance de personnes
en situation de handicap mental ou désorientées;
—Possibilité d’obtenir un service d’assistance dans toutes les gares
de Belgique
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Carte de stationnement et emplacements de

parking prioritaires

— Faciliter le systeme des cartes de stationnement pour PSH
—Possibilité de disposer de plus qu’une seule carte;
—Réduire les délais d’attente pour accéder a la carte

— Garantir ’acces a la carte de stationnement pour PSH au plus
grand nombre de personnes qui en ont besoin
—Cesser de se baser sur un certain nombre de points car cela invi-
sibilise bon nombre de PSH qui ont pourtant besoin de cette carte
de stationnement

— De fagon générale, besoin de plus d’emplacements prioritaires pour
PSH a Bruxelles

Voitures adaptées

Faciliter I’acces a la voie publique pour les véhicules adaptés

—Plus de compréhension et de sensibilisation de la part des agents
effectuant les constats d’infractions de stationnement ;

—Plus d’emplacements prioritaires et de trottoirs adaptés;

—Des réductions sur les abonnements Cambio pour les PSH qui sont
en mesure de conduire, mais n’ayant pas suffisamment de points pour
bénéficier du transport social

Evaluation de ’aptitude de conduite

Faciliter I’acces a ’évaluation de I’aptitude de conduite

—Mise en place d’aménagements raisonnables (plus de temps pour pas-
ser I’examen, plus de dates disponibles pour la passation de ’examen
des PSH);

—Des cours préparatoires gratuits pour les PSH qui se questionnent
sur leur capacité a conduire

r
\.

Chien-guide et d’assistance

Faciliter I’acces a un chien-guide au plus grand nombre

—Acces a des aides financieres sur la durée, c.-a-d. pas uniquement
pour 'obtention du chien;

—Alléger la charge administrative liée a I'obtention d’un chien guide
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Transport scolaire

Garantir a chacun.e ’acces a un service de transport scolaire de qua-
lité, fiable, et pérenne

—Régler les problemes de pénurie par des solutions réalistes (et assurer
au moins une bonne communication aux parents sur ces pénuries) ;
—Des chauffeur.e.s réguli.er.ere.s, formé.e.s et/ou accompagné.e.s par
du personnel formé a bord ;

—Limiter les temps de trajets qui sont bien souvent inadaptés pour
des enfants en situation de handicap ;

—Mettre en place un systeme de transport interrégional pour les en-
fants scolarisés a Bruxelles mais vivant en périphérie (ou vice versa) ;
—De fagon générale, augmenter 'offre de transport scolaire !

Accessibilité des transports en commun

— Garantir a chacun P’accessibilité aux transports en commun
—Doubler systématiquement par du texte les communications an-
noncées oralement, et vice versa;

—S’assurer que les écrans des bus et trams fonctionnent ;
—Consulter les personnes en situation de handicap visuel lors de
la mise en place de nouveaux panneaux ;

—Quand certains arréts ne sont pas desservis, les entourer d’un
repere clair pour les personnes en situation de handicap visuel
(exemple : un treillis orange) ;

— Améliorer 'accessibilité des gares aux PMR partout en Belgique ;
—Mettre a disposition des chaises manuelles dans les gares;

— Assurer le bon fonctionnement des ascenseurs et escalators dans
les stations et rendre les sas de la STIB accessibles aux personnes
en fauteuil électrique

— Plus de bienveillance de la part des autres usagers des transports
en commun
—Une campagne de sensibilisation sur les nouvelles dispositions
PMR et sur le handicap invisible dans les transports en commun
ainsi que la mise en place d'un repere visuel clair du handicap (par
exemple une couleur d’abonnement différenciée pour l'acces aux
places prioritaires)
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Accessibilité de la voie publique

Sécuriser ’acces a la voie publique

—Désencombrer les trottoirs (range-vélos, trottinettes et vélos, sacs
poubelles, etc.);

—Plus de dalles podotactiles et une meilleure disposition de celles-ci;
—Prévoir un passage sécurisé pour les PSH sur les sites de chantier
—Plus de respects des normes relatives a la mobilité des PSH lors de
modifications de la voie publique, les suppressions de places de sta-
tionnement, la piétonnisation de certaines rues, et I'augmentation des
tarifs de stationnement ;

—Plus de feux sonores aux passages pour piétons ;

—Supprimer la priorité des trams sur les piétons

Accessibilité des batiments publiques et des

commerces

Assurer a chacun I’acces aux batiments publics et aux commerces
—Fléchage des acces PMR dans les batiments publics ;

—Installation systématique de la boucle a induction magnétique dans
les administrations publiques ;

—Dans les commerces : augmentation des contrastes, de la taille du
nom des produits, et indications en braille

Accessibilité des lieux culturels et de loisirs

Assurer a chacun ’accés aux lieux culturels et de loisirs

—Prévoir des séances de cinéma dédiées aux familles dont les membres
ont des besoins spécifiques, ou qui sont susceptibles de ne pas pouvoir
s’asseoir calmement pendant toute la durée d’un film ;

—Dédier des journées a 'accueil de PSH et de leur famille dans les
museées ;

—Améliorer I'accessibilité PMR (fauteuils électriques et voiturettes
compris) dans les musées ;

—Augmenter le nombre de lieux culturels disposant de la boucle ma-
gnétique, et consulter les personnes sourdes et malentendantes lors de
I'installation de celle-ci;

—Informer et sensibiliser le grand public au handicap et a la différence ;
—Créer des aires de jeux adaptées aux adultes en situation de handicap
intellectuel
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Accessibilité des hopitaux

Garantir I’accessibilité des hopitaux
—Recenser les lieux d’examen adaptés et accessibles aux PSH (ex.

matériel adapté pour mammographie ou examen gynécologique)
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3 Besoins en matiere de soins de santé

Parmi les répondant.e.s au questionnaire en ligne qui bénéficient dun ser-
vice en matiere de soins de santé, environ 65% bénéficient du statut BIM.
Les trois services liés aux soins de santé auxquels les participant.e.s ont prin-
cipalement recours sont les services des hopitaux bruxellois, les centres de
revalidation, de réadaptation et de rééducation fonctionnelle, et les services
de soins a domicile.

Globalement, les répondant.e.s au questionnaire en ligne semblent relati-
vement satisfait.e.s des services liés aux soins de santé dont iels bénéficient
(voir Figure 4.9). Certains services semblent toutefois générer plus d’insatis-
faction que d’autres. Seulement 14 répondant.e.s au questionnaire ont déja eu
recours aux services d'une cellule mobile d’intervention (CMI). On constate
néanmoins qu’il s’agit des services qui suscitent globalement le taux d’insa-
tisfaction le plus élevé (voir Figure 4.9). Si on se penche sur les profils des
participant.e.s, on observe que l'insatisfaction vis-a-vis des services fournis
par les CMI est particulierement marquée chez les personnes présentant une
déficience sensorielle : 75% de celles-ci indiquent qu’elles sont assez ou tres
insatisfaites des services des CMI. En revanche, chez les répondant.e.s pré-
sentant un trouble du spectre de I’autisme, ce sont les services de soins a
domicile qui suscitent le plus haut taux d’insatisfaction.

Certain.e.s participant.e.s indiquent par ailleurs qu’iels souhaiteraient bé-
néficier d’'un service de soins de santé auquel iels n’ont pas encore acces.
Comme en matiere de mobilité, ce sont la méconnaissance des aides existantes
et la complexité du systeme qui constituent les principales raisons d’inaccessi-
bilité aux services désirés par ces participant.e.s (voir Figure 4.10). Au total,
11 répondant.e.s au questionnaire en ligne indiquent étre formellement sur
liste d’attente pour bénéficier d'un service supplémentaire. La majorité de
ces personnes précisent qu’elles sont sur liste d’attente pour bénéficier des
services d'un Centre de Ressources Autisme (CRA).

Cette fois encore, nous avons profité des entretiens individuels pour ré-
colter des informations plus détaillées sur les besoins de nos répondant.e.s
qui ne sont pas rencontrés par les services liés aux soins de santé existants,
et sur les solutions qui devraient étre mises en oeuvre pour que ces besoins
soient rencontrés.
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FIGURE 4.9 — Satisfaction globale des participants vis-a-vis des services liés

aux soins de santé
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FIGURE 4.10 — Principales raisons d’inaccessibilité aux services de soins de

santé

Statut BIM

Soins a domicile

Santé mentale

Revalidation fonctionnelle -

Maisons psychiatriques

CMI4

Aides diagnostic 4

o4

10 20 30
Nombre de réponses

40

Raison

Critéres non remplis

. Ne connait pas

- Systéme trop complexe

. Trop cher



3. SOINS DE SANTE 98

3.1 Besoins transversaux

3.1.1 L’accessibilité a une prise en charge adaptée au handicap

De nombreuses personnes en situation de handicap et aidant.e.s rap-
portent des difficultés a accéder a des soins de santé adaptés a leur type de
handicap. L’origine de ces difficultés n’est pas unique et dépend fortement du
profil des répondant.e.s. Comme mentionné précédemment, pour beaucoup
de personnes présentant des limitations fonctionnelles motrices, la consulta-
tion de médecins généralistes ou de spécialistes (dentistes, ophtamologues,
kinés, anesthésistes, etc.) dépend fortement de I'accessibilité des cabinets des
professionnel.le.s. Les professionnel.le.s qui exercent dans des batiments clas-
sés, sans ascenseur ou rampe d’acces sont automatiquement exclus, ce qui
limite grandement les possibilités de choix de spécialistes.

Outre 'accessibilité en tant que telle des cabinets, c’est aussi le manque
de matériel adapté qui entrave la prise en charge des personnes en situation
de handicap. A titre d’exemple, des membres du personnel de différentes
institutions nous font part de leurs difficultés a trouver un ophtalmologue
disposant du matériel adéquat pour la prise en charge de personnes présentant
une déficience intellectuelle, ou encore un gynécologue pour la prise en charge
de personnes en voiturettes.

Certaines PSH souhaiteraient bénéficier de visites a domicile pour pallier
cette limitation, mais de plus en plus de professionnels, principalement les
médecins généralistes, limitent ou suppriment les rendez-vous a domicile de
leur pratique. Pourtant, les soins a domicile peuvent véritablement « chan-
ger la vie » des personnes qui en bénéficient car ils permettent de limiter les
temps de déplacement vers les divers spécialistes, souvent tres dispersés. Ils
permettent également la mise en place de solutions pratiques ou des appren-
tissages a des problématiques rencontrées au domicile de la pesonne. A titre
d’exemple, une personne nous rapporte bénéficier d’'une prescription pour les
services d'un ergothérapeute a domicile, mais n’en trouver aucun capable
d’offrir cette prestation. Une ergothérapeute rencontrée dans le cadre d’un
entretien explique que c’est probablement en raison du fait que le salaire et
les conditions de prestation (par exemple, les mutuelles n’acceptent que de
prester cette fonction a mi-temps) découragent les professionnel.le.s d’exercer
au domicile des patients : une revalorisation du métier parait donc nécessaire.
De plus, dans le cadre de personnes plus agées ou sortant de I'hopitlal, cette
difficulté de bénéficier de professionnel.le.s de santé a domicile justifie parfois
une entrée non désirée en maison de repos. Pour les personnes qui ne sont
pas véhiculées, qui ne bénéficient pas de suffisamment de points pour accéder
au transport social et pour qui les déplacements en transports en commun
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sont exclus ou tres difficiles, le cotit du transport est parfois aussi un facteur
de refus de soins pourtant remboursables et nécessaires. Pour les PSH vé-
hiculées, les taxes sur les voitures polluantes limitent également ’acces aux
spécialistes qui exercent dans la capitale : celleux-ci souhaitent que les taxes
soient retirées pour les personnes qui conduisent un véhicule adapté polluant
ou qui se rendent dans les hopitaux.

3.1.2 Le manque de professionnels formés et enclins a prendre en charge
des PSH, et le manque de guidance vers ceux-ci

Le manque de professionnel.le.s de la santé formé.e.s et enclin.e.s a la prise
en charge des personnes en situation de handicap, et le manque d’orientation
vers ceux qui existent compliquent 'acces des PSH a un suivi médical et
dentaire, mais aussi paramédical (logopédie, ergothérapie, psychomotricité,
kiné, services de santé mentale, etc.) de qualité. Les contacts des quelques
spécialistes formés sont rapidement partagés par bouche-a-oreille entre les
aidant.e.s et structures d’accueil, ce qui a pour conséquence que ceux-ci sont
tres rapidement saturés de demandes.

Les personnes autistes, en situation de grande dépendance, de polyhan-
dicap, ou qui présentent une déficience intellectuelle doivent faire face a des
refus de prise en charge fréquents de la part des spécialistes médicaux et
paramédicaux. Certaines se voient ainsi dans l'obligation d’organiser tout
leur suivi en milieu hospitalier, en raison de la méconnaissance des spécifi-
cités de leur handicap (mais aussi du manque de matériel adapté pour leur
prise en charge). Le manque de spécialistes formés peut donner lieu a une
certaine négligence médicale pour ces personnes. Notons que les institutions
et les aidant.e.s disent trouver les soins de premiere ligne (avec beaucoup de
difficultés malgré tout), mais pour les soins de seconde ligne qui nécessitent
souvent des examens ou procédures plus spécialisées, c¢’est le néant.

Meme lorsque les professionnel.le.s acceptent la prise en charge, leur mé-
connaissances des spécificités du handicap et leur manque de formation
peuvent parfois mener a des situations malheureuses. Des parents nous rap-
portent, par exemple, qu'un dentiste a procédé a la pose d’implants dentaires
chez leur fille atteinte de trisomie 21, ce qui s’est avéré tout a fait incompatible
avec la taille importante de sa langue - une caractéristique fréquemment asso-
ciée a la trisomie 21. En conséquence, leur fille n’a aujourd’hui plus de dents.
Dans d’autres cas encore, les conséquences du manque de professionnel.le.s
formé.e.s aux spécificités du handicap peuvent méme s’avérer dangereuses.
Une personne sourde porteuse d'un implant auditif nous raconte que son im-
plant est sorti de sa gangue et s’est déplacé lors d'un examen d’IRM, alors
qu’elle avait signalé plusieurs fois la présence de cet implant au personnel en
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charge de I'installer dans la machine. Le souhait d'un travail de formation et
de sensibilisation au handicap chez les professionnel.le.s de la santé est donc
largement partagé par nos participant.e.s., peu importe le type de handicap
dont il est question.

Ce manque de formation des professionnel.le.s de la santé est aussi parti-
culierement mentionné par les aidant.e.s de personnes présentant des troubles
neurodéveloppementaux. Les parents d’enfants autistes, notamment, déplorent
une certaine incompréhension et une mauvaise gestion de certains compor-
tements autistiques (par exemple des stéréotypies) chez les professionnel.le.s
qu’ils consultent. Par ailleurs, si la recherche de professionnel.le.s formé.e.s
est ardue pour les enfants, elle se complique encore lors du pasage a 1’age
adulte et crée une rupture dans la prise en charge de la personne autiste.
Aujourd’hui, trouver un dentiste suffisamment patient pour soigner un en-
fant autiste, un ophtamologue qui comprend qu’un patient adulte cérébrolésé
n’arrive pas a suivre ses consignes sans le prendre comme un manque de res-
pect envers son travail, un psychiatre qui accepte de suivre une personne en
situation de handicap, etc., releve d'un défi réquérant trop d’énergie de la
part des PSH et de leurs aidant.e.s-proches.

De nombreux aidant.e.s font également part d’une impression que les
professionnel.le.s de santé ont souvent tendance a se donner peu de peine
lorsqu’iels ont affaire a des personnes en situation de handicap. Par exemple,
il semble que I'aspect esthétique soit souvent négligé dans la réalisation des
soins (et particulierement des soins dentaires) des personnes en situation de
handicap.

Afin de remédier au manque de professionnel.le.s formé.e.s a la prise en
charge de personnes en situation de handicap, plusieurs répondant.e.s ont
exprimé le souhait d’'une unité-handicap dans les hopitaux. Cette demande
émane notamment des aidant.e.s dont le proche présente des troubles du com-
portement. Celleux-ci nous alertent sur le manque de solutions lorsque leur
proche est en situation de crise : les hopitaux n’ont aucune ressource, et bien
souvent ils renvoient les PSH chez elles. Certains aidant.e.s choisissent d’appe-
ler la police quand la situation est trop difficile a gérer, mais les policiers sont
souvent bien démunis une fois confrontés a la crise. Pour dispenser les soins
médicaux (par exemple dentaires), certains hopitaux proposent une sédation
complete de 'enfant ou 'adulte qui présente des troubles du comportement.
D’autres personnes nous rapportent devoir solliciter quatre aidant.e.s pour se
rendre aux rendez-vous dentaires, afin de tenir 'enfant et de forcer les soins.
D’autres encore nous rapportent que les personnes en situation de handicap
sont souvent rapidement contensionnées dans les hopitaux. Pour certain.e.s
aidant.e.s, il est donc urgent de prévoir une unité spéciale handicap et/ou au-
tisme dans au moins un hopital de Bruxelles. L’intéréet de disposer d’une telle
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unité serait de proposer du personnel formé, a méme de prendre en charge
une personne en crise ou susceptible de manifester des troubles du comporte-
ment pendant une prise en charge médicale. Certains demandent également
une unité médicale mobile, qui permettrait de dispenser les soins médicaux
d’urgence aux PSH en crise, sans les sortir de leur environnement et risquer
d’augmenter leur détresse. Pour certains types de profils en effet, les hospi-
talisations peuvent étre tres déroutantes par manque de compréhension sur
ce qui se passe, en plus parfois de temps d’attente importants aux urgences.

Cette unité-handicap faciliterait 1’acces aux soins des personnes pour qui
le manque de connaissances globales sur leur handicap de la part des profes-
sionnel.le.s qu’elles consultent est limitant, en proposant une sensibilisation
interne des prestaires de santé voire un accompagnement de la personne lors
de ses consultations si elle le souhaite. Beaucoup rapportent en effet un cer-
tain manque d’humanité de la part du corps médical. Il est fréquent pour
les personnes en situation de handicap invisible, comme 1’autisme ou les ma-
ladies chroniques, que les difficultés ou symptomes qu’elles expriment soient
balayés par les professionnels et attribués a de la mauvaise volonté ou des
tendances dépressives.

« J’ai plusieurs maladies chroniques douloureuses, dont une or-
pheline et plusieurs invisibles [...] ce qui est scandaleux, c’est le
mépris des professionnels face aux personnes comme moi. Ils vont
jusqu’a refuser I'acces aux soins, et dans mon cas c¢’est insuppor-
table. Je subis la psychiatrisation de mes problemes de santé, sans
réponse a mes besoins dont ils se fichent éperdument. »

La création d’'une unité handicap dans au moins un hopital de Bruxelles
faciliterait également l’acces aux soins pour les personnes qui nécessitent
du matériel adapté, mais aussi pour les personnes qui utilisent un sys-
teme de communication différent. La majorité des demandes d’interpréta-
tion concernent en effet les soins de santé : il est crucial pour toute personne
de comprendre ses problemes de santé et la nature des soins qu’elle recoit.
Le principe d’inclusion prévoit que c’est la société qui doit se rendre acces-
sible aux PSH. Or, les soins de santé sont encore pensés d'une telle maniere
que c’est la personne sourde qui doit entreprendre les démarches et amener
un interprete extérieur pour accéder a l'information sur son état de santé.
Une unité spéciale handicap prévoirait la présence permanente d’interpretes
non seulement en Langue des Signes de Belgique francophone (LSFB), mais
également en Langage Parlé Complété (LPC)et par d’autres techniques de
facilitation visuelle.

Les rendez-vous médicaux impliquent souvent un débit de parole et d’in-
formation tres difficile & suivre pour certaines personnes en situation de han-
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dicap visible et invisible. Un adulte autiste TDAH suivant une chimiothérapie
nous a ainsi interpelé.e.s sur les difficultés de compréhension des étapes de
son suivi médical et des conséquences pratiques que cela entraine pour sa
santé :« Je me sens bombardé d’informations, je crois mal saisir les signaux
qu’on m’envoie, alors j'oublie et je laisse trainer les choses ». Aucun aménage-
ment ni accompagnement n’étant prévu pour le suivi médical des personnes
neuroatypiques, les spécialistes se retrouvent démunis face a leurs besoins
spécifiques. La suggestion de ceux-ci est en général de se faire accompagner
par un aidant.e lors de ces rendez-vous, mais dans ce cas c’est bien souvent
a 'aidant.e que la.e professionnel.le s’adresse, ce qui infantilise la PSH.

« Ma mere est venue au premier rendez-vous oncologique, elles
ont discuté ensemble et j’ai pas pu en placer une. C’est mon corps,
mon cancer, toute information et décision sur le sujet passeront
d’abord par moi. »

Plus globalement, la possibilité de bénéficier d’'un accompagnement pour
les personnes en situation de handicap invisible dans la gestion du suivi mé-
dical et des procédures administratives est demandée. Enfin, des systemes de
facilitation visuelle devraient étre prévus et pensés pour expliciter les procé-
dures et systemes de soins, pour les personnes pour qui la compréhension de
I’écrit ou des concepts techniques et abstraits est difficile.

En résumé, outre la création d’une unité-handicap dans au moins un ho-
pital bruxellois, une demande de sensibilisation et de formation massive du
corps médical et paramédical a la prise en charge d’un patient en situation de
handicap émane de nos entretiens individuels. Les aidant.e.s et les personnes
en situation de handicap demandent ainsi de concert :

— l’inclusion des questions de prise en charge des PSH dans le cursus de
base des professionnel.le.s de la santé;

— une revalorisation financiere des spécialistes qui acceptent les patients
aux besoins spécifiques et qui propose une prise en charge a domicile ;

— un clair recensement par localité des professionnel.le.s formé.e.s (aux
troubles du comportement, aux handicaps cognitifs, au polyhandicap,
etc.), mais aussi des professionnel.le.s dont les locaux sont adaptés et
accessibles.

« Il faudrait apprendre au plus vite aux professionnel.le.s a chan-
ger les représentations mentales et les rapports de forces. Il y
a des attitudes et comportements a changer d'urgence. Il tarde
de changer les mentalités, les regards et les approches, et surtout
plus de patient-acteurs, -experts, dans les systemes de santé pour
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que les professionnel.le.s s’adaptent a nos réalités et arrétent de
se sentir supérieur.e.s a nous! »

3.1.3 Le manque de centralisation et d’accompagnement

Un autre constat global est le manque de communication et de collabora-
tion entre les différents professionnel.le.s qui gravitent autour de la personne
en situation de handicap : il manque un dossier médical global qui permet-
trait de faire le relais entre les professionnel.le.s et d’anticiper les étapes a
venir. Ce constat rejoint les conclusions mises en évidence dans la section
1.5 : le manque de centralisation des informations et d’orientation. Ce dos-
sier médical global profiterait également aux personnes souvent exclues des
institutions : quand elles trouvent une nouvelle structure d’accueil, les profes-
sionnel.le.s rapportent que les résultats des examens médicaux sont générale-
ment perdus. Cette centralisation permettrait donc d’assurer une continuité
des soins qui profiterait a tous.tes.

Pour certains parents, les hopitaux manquent d’'un service d’accueil et
d’accompagnement, qui puisse les épauler. Cet accompagnement individua-
lisé devrait également étre prolongé en dehors de I'hopital, tant dans la ges-
tion des étapes adminitratives liées au suivi, que dans la centralisation de
celui-ci entre les différent.e.s professionnel.le.s. Une maman rencontrée en en-
tretien témoigne de la nécessité pour les parents d’étre accompagnés, guidés
dans ces démarches nouvelles et complexes :

« [Ma fille] avait des rendez-vous kiné, logopedes, psy, etc., plus
tous les rendez-vous médicaux. Il n’y avait personne qui faisait le
lien entre tous ces professionnel.le.s : on devait prévenir les profs
[de ses absences a ’école], gérer les rendez-vous, 'amener, ... Gros
sentiment de solitude en fait. Et pourtant je suis infirmiere, je
connais le langage des paramédicaux, j’ai pu capter ce qui se pas-
sait, ce qui facilitait les échanges, mais je suis sa maman! J’ai été
en arrét tres tres longtemps pour étre son infirmiere. Il manque
une personne qui asssure un suivi, qui prend par la main et guide
[...] Pour [son traitement médical] & Leuven : on a eu un rendez-
vous toute une matinée avec une assistante sociale, on nous pré-
sente le médecin, les infirmieres, on visite la salle, rencontre les
techniciens infirmiers. La dame reste avec nous toute la matinée
et nous guide. La, on s’est vraiment sentis accompagnés. »
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3.1.4 L’impact financier

Une conséquence non négligeable de ce manque de professionel.le.s est
I'impact financier qu’il représente pour l'aidant.e et la PSH. Tout d’abord a
cause du cotut des déplacements vers les spécialistes ou les lieux accessibles,
parfois tres dispersés. Ces déplacements ne sont pas remboursés :

« Je me ruine en essence a travers toute la Belgique francophone
pour essayer d’offrir & mon fils la meilleure prise en charge pos-
sible. »

De nouveau, le cout du transport peut étre un facteur de refus de soins,
pourtant remboursables et nécessaires. Il arrive aussi que ’aidant.e priorise
les soins médicaux de son proche aidé sur sa propre santé, par manque de
ressources financieres.

Ensuite, beaucoup de parents d’enfants en situation de handicap font le
choix de « combler les lacunes du systeme » en allant dans le libéral plu-
tot que le public, mais cela implique des couts élevés. Certaines personnes
n’ont pas les moyens financiers d’accéder a des professionnel.le.s non conven-
tionnés. Dans le cas des personnes qui bénéficient du statut BIM notam-
ment, les cotits entrainent une réduction du choix du prestataire qui parfois
les empéche d’aller consulter le spécialiste qu’il leur faudrait, puisqu’iel est
non conventionné. De nombreux répondant.e.s expriment tout simplement le
souhait de bénéficier d’aides financieres supplémentaires pour les dépenses
(para)médicales. Les parents d’enfants autistes, par exemple, en appellent a
un meilleur remboursement des prises en charge par la mutuelle (par exemple
des consultations chez le pédopsychiatre). On constate également, chez les pa-
rents d’enfants autistes, une demande généralisée de pouvoir bénéficier d’un
remboursement pour les séances de logopédie. Celles-ci ne sont pas prises
en charge par 'assurance obligatoire, a moins que l'enfant ait un quotient
intellectuel supérieur a 86. Cette réglementation prive de nombreux enfants
autistes d'une prise en charge logopédique qui serait pourtant précieuse a leur
développement. La volonté de bénéficier de plus de remboursements des soins
de santé ressort également de nos discussions avec d’autres participant.e.s
présentant un handicap invisible. Les personnes qui souffrent d’endométriose
réclamment notamment un meilleur acces aux séances de kinésithérapie, de
sexologie et de cliniques de la douleur.

D’autres participant.e.s réclament plutot 'acces a un budget mensuel
d’aide aux dépenses médicales et paramédicales, afin d’éviter de réclamer
constamment des remboursements a leur mutuelle. Les personnes qui néces-
sitent un suivi médical lourd demandent, quant a elles, plus de possibilités
de location de matériel car certains équipements médicaux cotuitent extréme-
ment cher.
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Enfin, la lenteur de la procédure de reconnaissance du handicap retarde
également 1’acces aux soins et contribue aux difficultés financieres rencon-
trées par certaines PSH. Une personne au suivi médical important nous a
rapporté que sa reconnaissance aupres de la mutuelle a beaucoup tardé, ce
qui a en conséquence retardé son suivi neurologique (pourtant urgente), et
entrainé des difficultés financieres non négligeables. Cette personne a été obli-
gée d’entamer sa thérapie avant d’avoir obtenu cette reconnaissance et aucun
remboursement n’était possible de maniere rétroactive.

3.2 Besoins relatifs aux services spécifiques

Les entretiens individuels nous ont également permis d’examiner les rai-
sons d’insatisfaction des participant.e.s vis-a-vis de certains services en par-
ticulier.

3.2.1 Les services psychiatriques

Le constat général est le suivant : il y a un manque de croisement entre
psychiatrie et handicap en Belgique. Tout d’abord, les personnes qui pré-
sentent un double diagnostic (c’est-a-dire un ou plusieurs handicaps com-
biné(s) a un trouble psychiatrique) rencontrent de grandes difficultés a trou-
ver un psychiatre qui accepte de les prendre en charge. Les quelques psy-
chiatres et pédopsychiatres formés a cet accompagnement adapté sont débor-
dés et il faut parfois plusieurs mois d’attente pour bénéficier d'une consulta-
tion. C’est d’autant plus le cas pour les personnes autistes dont le diagnos-
tics provoque des réticences chez certains psychiatres a entamer une prise en
charge. Au-dela de réticences, certain.e.s participants évoquent un manque
général d’acceptation du diagnostic d’autisme en milieu psychiatrique et une
culpabilisation des meres.

« Un psychiatre m’a dit ’On ne sait pas travailler avec eux’ [les
personnes autistes| ».

« Le personnel médical n’a aucune éducation concernant l’au-
tisme, ou des idées tres archaiques telles que une personne autiste
ne parle pas’, réflexion entendue d'un psychiatre responsable de
service dans [un grand hopital bruxellois|. »

« Quand vous allez en urgence avec une jeune avec des troubles
psychiatriques ou psychologiques, on se fait limite jeter a la rue
comme une malpropre. Moi je me suis fait traiter de tous les
noms, de mauvaise mere et j’en passe, surtout apres le premier
appel a l'aide quand elle avait pris [des médicaments|. »
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Les participant.e.s que nous avons rencontré.e.s insistent également sur le
mangque criant de structures d’accueil pour le double diagnostic a Bruxelles.
Iels ajoutent qu’il est primordial de développer des structures d’accueil dans
lesquelles le personnel serait formé, bienveillant, mais aussi pluridisciplinaire.
Certains voudraient également bénéficier de services de psychiatrie a domi-
cile, regrettant que les cellules mobiles de santé mentale soient trop souvent
démunies face au suivi des PSH.

Pour ce qui est des séjours en hopitaux psychiatriques, une équipe pro-
fessionnelle vue en entretien nous alerte sur le fait que les PSH sont tres
souvent suivies par des stagiaires ou assistants. Ceux-ci ne sont employés
par la structure que pour une période limitée, ce qui implique bien souvent
un balottement de la PSH d’un psychiatre a un autre, sans vision globale.
Certains déplorent que les psychiatres accordent peu d’intérét au suivi d’une
PSH : les consultations sont tres limitées dans le temps (quelques minutes a
peine) et concernent principalement les questions de médication. Ce manque
de continuité et d’intérét dans le suivi des PSH en psychiatrie mene parfois
a des erreurs médicales. Certaines personnes vues en entretien vont jusqu’a
regretter ces séjours d'urgence, qui « font plus de mal que de bien : ils ont
foutu [mon proche] en I'air ».

L’arrét des subsides pour une personne hospitalisée en psychiatrie depuis
plus de trois mois génere aussi de nombreuses inquiétudes. Certaines PSH
isolées sont tout simplement mises a la rue au terme de ce délai. Certaines
peuvent faire une sortie SAMU social, mais il arrive treés souvent que ces
personnes se retrouvent sans solution si ce n’est une unité fermée en maison
de repos ou un centre non-agréé, aux pratiques parfois douteuses. Une équipe
professionnelle nous a ainsi parlé du cas d’un jeune qui présentait une ma-
ladie orpheline grave, une déficience mentale et des troubles psychiatriques.
Ce triple profil lui a valu d’étre banni de tous les hopitaux de Bruxelles et de
Wallonie, sur liste noire du SAMU social, et aucune structure d’hébergement
ne I’a accepté malgré sa convention prioritaire. Cette personne est finalement
décédée subitement dans un centre non-agréé de Wallonie, probablement en
raison de la discontinuité de ses soins (chaque exclusion implique un arrét du
traitement, et une obligation de renouveler un accord avec une pharmacie,
ce qui peut prendre jusqu’a deux semaines). Si cette situation est extréme,
elle n’est malheureusement pas rare. De nombreux doubles-diagnostics se
retrouvent sur liste noire du SAMU social, méme les femmes, pourtant prio-
ritaires dans le systeme d’hébergement d’urgence.

Enfin, les PSH qui ont fait I'expérience d’un séjour en psychiatrie re-
grettent le manque de suivi apres ’hospitalisation : « On nous jette de ces
hopitaux, limite avec une prescription si on a du bol, et on ne s’assure pas
qu’il y a suivi derriere. »



CHAPITRE 4. ANALYSE DES BESOINS 107

3.2.2 Les services d’aide au diagnostic

Plusieurs parents d’enfants, adolescents et adultes autistes regrettent que
le diagnostic d’autisme n’ait pas été posé plus tot. Cela s’explique selon eux
par un certain manque de sensibilisation des professionnel.le.s éducatifs, mé-
dicaux et paramédicaux qui gravitent autour de I’enfant, mais aussi parfois
en raison des délais de diagnostic constatés. Pour certains, ’accompagnement
devrait commencer des les premieres suspicions d’autisme, pour commencer
a mettre en place une prise en charge le plus rapidement possible.

Pour les parents qui ont bénéficié du diagnostic a un age encore précoce,
la recherche d’école, de professionnel.le.s et de ressources semble globalement
se mettre efficacement en place grace au soutien et a 'accompagnement du
CRA. En revanche, plus le diagnostic survient tard, plus 'accompagnement
proposé diminue. Beaucoup de parents réclament ainsi un meilleur suivi post-
diagnostic a tout age :

« On nous donne un diagnostic et puis c’est bonne chance, au
revoir [...] Il manque d’un lieu, un service automatique et rapide
a la réception du diagnostic qui vous recoit et vous aide dans les
démarches. C’est ce qu’on voulait de la Maison de I’Autisme. On
veut une prise en charge du parent, une meilleure guidance et
surtout un suivi pour permettre une continuité avec le travail qui
est entamé par les professionnel.le.s. »

Cette guidance doit essentiellement étre individualisée et proactive. Elle
doit répondre aux besoins spécifiques de la personne autiste et de sa famille,
et anticiper les transitions comme le passage a 1’age adulte.

Certaines personnes autistes vues en entretien, qui n’ont pas eu la chance
de bénéficier d’un diagnostic précoce, ont vécu une véritable errance diagnos-
tic. Une jeune femme en particulier a partagé ce long parcours. Celle-ci a vécu
plusieurs séjours en unité psychiatrique a la suite de crises d’angoisse impor-
tantes et d'une tentative de suicide a I’adolescence. Selon cette personne et
son aidant.e, elle présentait des signes flagrants d’autisme (angoisse sociale,
sensorialité exacerbée, burnout autistique, etc.), qui auraient di mettre la
puce a l'oreille des professionnel.le.s lors de son long suivi psychiatrique. Ce
séjour a impliqué une médication importante et surtout changeante. Selon
elle, cette errance thérapeutique aurait pu étre évitée par une meilleure sen-
sibilisation générale. Cette personne et son aidant.e témoignent :

« Vous savez il y a un trou grand comme c¢a ou elle n’était pas
bien tout le temps, on n’avait pas de diagnostic et [ma fille] a
di mettre sa vie en arrét parce que son état de santé mentale se
dégradait. »
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« Maintenant j’ai la bonne médication, je suis beaucoup plus
stable, je n’ai plus de période de 3 mois ou je n’ose pas sortir
de chez moi comme ¢a a pu arriver [...] [Avec le diagnostic| j’ai
pu commencer a me comprendre, a trouver des solutions, com-
ment me gérer. »

Ce constat semble partagé, mais pourtant aujourd’hui les personnes au-
tistes diagnostiquées a 1’age adulte déplorent que le dernier CRA proposant
les démarches de diagnostic aux adultes ait cessé cette activité. Aujourd’hui,
a Bruxelles comme dans le reste de la Belgique, un adulte en errance diagnos-
tic ne peut recevoir le diagnostic d’autisme que dans le secteur libéral, ce qui
ne lui donne pas acces a la reconnaissance de handicap puisque un diagnostic
pluridisciplinaire est obligatoire, méme s’il est pour I'instant impossible d’en
bénéficier sur le territoire belge. Pour beaucoup, il s’agit d’une aberration.
Idéalement, il faudrait un CRA dans chaque région, mais en pratique un CRA
qui propose du diagnostic adulte a Bruxelles serait suffisant, a condition qu’il
puisse offrir de I'orientation active a travers les services et professionnel.le.s
disponibles sur ’ensemble du territoire belge (et pas uniquement en région
de Bruxelles-Capitale).

3.2.3 Les services a domicile

Les services de soins a domicile sont dépeints par certain.e.s partici-
pant.e.s comme un systeme de travail a la chaine inacceptable. Les personnes
qui en bénéficient rapportent souffrir du manque de liberté de choix du
prestataire et des horaires de celui-ci. Beaucoup de professionnel.le.s sont
surchargé.e.s de travail, en plus d’étre en sous-effectifs. La plupart ont en
effet une activité de journée et se déplacent le matin et le soir pour les soins
a domicile. Plusieurs PSH estiment que la priorité est donnée aux patients
de journée, et que les autres passent trop souvent au second plan. Cela se
traduit notamment par les horaires et les annulations tardives fréquentes :
« Le matin ils mettent une fourchette d’heure, et le soir il y a un manque
de personnel et donc on met les personnes au lit a 16h. C’est déja arrivé
que [mon mari] soit mis au lit & 15h : médicalement c’est grave! » Les ho-
raires flous compliquent I'autonomie des PSH et de leurs aidant.e.s, qui ne
savent jamais exactement quand leur prestataire va passer : « C’est le vrai
parcours du combattant pour arriver a obtenir des passages permettant une
vie autonome ».

Le changement de prestataires est également compliqué a gérer pour la
PSH et malheureusement les turnovers sont fréquents dans le milieu. Si la
personne est hospitalisée, par exemple, ’équipe a domicile sera différente a
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son retour. Pour beaucoup, la liberté de choix du prestataire et de son heure
de passage est encore inexistente dans le cadre des soins a domicile :

« L’hygiene fait partie de 'intimité de quelqu’un. Il est donc im-
portant de pouvoir choisir son assistant a cette tache et ne pas
avoir toute une flopée d’infirmiers ou aides familiales qui défilent
a son domicile selon des horaires imposés ».

Pour certains, cette situation est liée au fait que la relation prestataire
de soins / personne a domicile ne soit pas couverte par un contrat ou une
convention. Les prestataires sont seulement soumis a un code de déontologie,
qui n’est d’ailleurs pas toujours respecté. Le sentiment général est que I'infir-
mier a tout pouvoir sur la PSH : la personne victime d’abus n’a pas beaucoup
de moyens de se défendre, et certains reconnaissent ne plus oser se plaindre
des mauvais traitements qu’ils subissent par peur de ne trouver aucune al-
ternative. Ce manque de controle se traduit également dans la facturation
des services : ceux-ci sont catégorisés selon la lourdeur des soins a donner.
Certain.e.s répondant.e.s dénoncent le fait que cette catégorisation soit faite
par l'infirmier : il arrive régulierement que celui-ci grossisse le nombre de
passages ou le temps passé a dispenser les soins. Pour beaucoup, I'Inami
n’effectue pas suffisamment de controle, ce qui donne lieu a de nombreux
abus que les bénéficiaires n’ont aucun moyen de prévenir. Une personne ren-
contrée en entretien a notamment constaté que les montants dis avaient été
multipliés par cinq sur la facture finale, ce qui témoigne de 'ampleur de ces
abus.

Raisons d’inaccessibilité aux soins a domicile : Les personnes qui sou-
haitent bénéficier de soins a domicile mais pour qui ce type de services reste
inaccessible évoquent différentes raisons a cela. Comme mentionné précédem-
ment, certaines évoquent le manque de prestataires formés aux spécificités de
leur handicap (les personnes polyhandicapées, par exemple, ou les personnes
avec troubles du comportement). L’appréhension du changement fréquent
de prestataires de services entrave également 1’acces aux services a domicile :
les personnes autistes notamment ont besoin d’une continuité de ’accompa-
gnement, et les parents redoutent les crises ou les comportements agressifs si
celui-ci change trop souvent. En conséquence, les parents prennent sur eux
et dispensent l'entiereté des soins a leur proche eux-mémes, parfois au dé-
triment de leur propre santé. Pour d’autres, ce sont les limitations dans les
soins autorisés qui en bloquent I'acces. Une personne rapporte notamment
que les prises de sang sont impossibles a domicile, alors que les injections
sont acceptées. Son fils en nécessitant régulierement, les dispenser a domicile
permettrait de soulager le parent. Enfin, une autre raison non négligeable
d’inaccessibilité aux soins a domicile reste leur prix.
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3.2.4 Les soins de santé dans les maisons de repos et de soins

Les PSH qui résident en maison de repos et de soins bénéficient rare-
ment de services adaptés a leur handicap. Elles sont obligées de prendre des
prestataires de soins de santé de ’établissement et n’ont pas droit a un rem-
boursement de la mutuelle si elles prennent ces services a l'extérieur. Non
seulement les services proposés par la résidence ne sont pas adaptés, mais
ils sont en plus rarement honorés a la fréquence prescrite par le médecin
traitant. D’apres les témoignages récoltés, les kinés sont tres souvent dans
I'impossibilité d’assurer une séance par semaine en raison du nombre trop
élevé de résidents. Les logopedes attitré.e.s de certaines maisons de repos
endossent d’importantes charges administratives ou logistiques, les obligeant
a déléguer la prise en charge des PSH a des stagiaires en logopédie. Non
seulement le suivi de la prise en charge est mis a mal par le changement
de stagiaires tous les quadrimestres, mais celle-ci est finalement tres limitée
dans le temps : les stagiaires ne travaillant pas pendant les sessions de blocus,
d’examens, ni pendant les vacances scolaires, la prise en charge logopédique
annuelle d’'une PSH dans une maison de repos et de soins est de six mois
par an. Quant aux ergothérapeutes, ils prennent, la plupart du temps, des
résidents qui ne présentent pas de déficiences intellectuelles pour faire des ac-
tivités de groupe au lieu de travailler a I’autonomisation des personnes. Cela
entraine des démissions fréquente, comme en témoigne cette professionnelle
rencontrée dans le cadre d’un entretien :

« J’adore mon métier, j’adore le personnel mais ce n’est pas gra-
tifiant. C’est comme si on demandait a une infirmiere de ne plus
que faire que des toilettes : ce n’est pas le méme métier, ce n’est
pas le métier que j’ai choisi. J’ai démissionné aujourd’hui, la fille
avant moi est partie aussi... aucune ergo ne veut rester. »

Les personnes en maison de repos et de soins aimeraient pouvoir choisir
leur prestataire de soins comme tout autre patient, quitte a aller a I’extérieur
pour pouvoir bénéficier de soins adaptés a leur handicap d’un point de vue
qualitatif et quantitatif. Ceux-ci sont d’une importance vitale notamment
pour les personnes qui présentent des maladies neurodégénératives précoces
(comme Alzheimer) ou les personnes cérébrolées, pour qui le manque de so-
lutions d’hébergement adapté a Bruxelles précipite le placement en maison
de repos et/ou de soins. Pour celles-ci en effet, un suivi paramédical pérenne
et adapté est crucial ce qui pousse bien souvent les aidant.e.s a gérer ces
démarches seul.e.s et via des prestataires extérieurs afin de garantir une prise
en charge efficace a leur proche, en puisant encore plus dans leurs ressources
de temps et d’argent.
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« Ce lieu [cf. maison de repos| est inadapté a son age, alors,
pour son bien-étre, j’ai mis en place un programme d’activités
extérieures a la maison de repos vu qu’aucun accompagnement
spécifique n’existe malgré une disposition particuliere. Seule, je
coordonne et finance les interventions des différents intervenants
extérieurs. Je gere moi-méme le volet médical de mon proche
(prises de rendez-vous, accompagnement aux consultations), prise
en charge a domicile plusieurs weekend par mois, |[...] mais je ne
peux pas étre reconnue malgré toute cette charge ».

3.2.5 Les services de santé mentale

Les besoins en matiere de santé mentale des PSH sont rapportés comme
peu couverts. Pour beaucoup, 'acces aux services de soutien psychologique
est ardu, principalement en raison d’'une méconnaissance des services dis-
ponibles, de la complexité du systeme pour y accéder, mais également, en
raison du cout financier que ce suivi implique. Pour beaucoup, la priorité va
aux dépenses médicales et paramédicales, et la santé mentale passe apres.
Pourtant, pas moins de 134 PSH auto- ou hétéro-représentées rapportent
présenter des niveaux élevés d’anxiété et/ou de dépression, ce qui constitue
environs 40% des PSH prises en compte par le questionnaire en ligne. Plu-
sieurs PSH rencontrées durant les entretiens menés dans le cadre de cette
enquéte ont rapporté des tentatives de suicides, des séjours en hopitaux psy-
chiatriques, une médication importante, un isolement social tres mal vécu,
etc., tant d’éléments qui témoignent de situations de vie dramatiques et du
manque de solutions.

Un manque de soutien psychologique global et de prise en charge de santé
mentale sont donc largement rapportés a travers les différents profils rencon-
trés en entretien. Les raisons et solutions face a ce constat alarmant sont
aussi variées que les profils des PSH. Pour certains adolescents autistes par
exemple, les difficultés de santé mentale trouvent leur origine dans le har-
celement qu’ils ont subi a I’école, qui amplifie les difficultés sociales et la
phobie scolaire. Certains parents estiment qu’en cas de menace de désco-
larisation, qu’elle soit causée par du harcelement ou par manque d’écoles
pouvant accueillir I’enfant, une procédure automatique devrait s’enclencher,
impliquant un suivi psychologique rapide a mettre en place et entierement
remboursé pour accompagner et soutenir le jeune en décrochage. Pour cer-
tains adultes, c’est le harcelement au travail en toute impunité qui est en
cause. Pour d’autres, c’est I'errance thérapeutique liée a 'errance du diag-
nostic qui précipite les difficultés de santé mentale. Parfois, c¢’est I'inadapta-
tion du lieu d’hébergement ou de vie qui est en cause, comme le témoigne un
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homme d’une cinquantaine d’année placé en maison de repos :

« Dans le home tout le monde est triste. Quand il y en a un qui
vide son sac, il suffit qu’une personne craque pour que toute la
table se mette a pleurer. Je voudrais pouvoir parler, vider mon
sac, sans alourdir les autres. Je ne sais pas ou trouver un psy, je
ne sais pas comment faire. Mais on se sent seul ».

Il parait aberrant qu'un soutien psychologique ne soit pas disponible pour
tou.te.s les résident.e.s, mais la demande est particulierement urgente pour
celleux placé.e.s la par manque de solution adaptée. Plus généralement, la
présence d’un soutien psychologique dans les écoles et/ou les centres de jour
pour enfants comme pour adulte est systématiquement rapportée comme tres
positive par les aidant.e.s : l'intérét de développer ce type de service prend
donc tout son sens.

Certains aidant.e.s nous rapportent également l'impact psychologique
qu’impliquent les exclusions a répétition sur le moral et la confiance en soi de
leur proche. Il s’agit des personnes systématiquement exclues des services de
loisirs, d’activités de jour et/ou d’hébergement en raison d’une épilepsie non
stabilisée, de cumul de handicaps, de problemes d’incontinence, de troubles
du comportement, de comportements sexuels, etc. Ces personnes pour qui
les solutions manquent vivent un isolement social avec leur aidant.e souvent
tres lourd, ponctué de recherches et d’inscriptions sur listes d’attente résul-
tant bien souvent sur des refus. En raison de cet isolement a domicile, une
relation de dépendance peut s’instaurer entre l'aidant.e et ’aidé.e : au plus
Iisolement est long, au plus il est difficile pour une personne en situation de
handicap mental et/ou de grande dépendance de se séparer de son aidant.e.
Il devient ainsi plus difficile pour I'aidant de déléguer (a une institution ou
meéme a un service a domicile) afin de s’octroyer du répit. Pour les personnes
plus autonomes, l'isolement social donne lieu a un sentiment d’injustice qui
a pu s’exprimer lors des entretiens, parfois par des larmes, de la colere ou au
contraire une attitude globale de résignation et d’abattement.

Pour certains, une cellule mobile de santé mentale, capable de se rendre
au domicile des personnes (enfants et adultes) pour qui les déplacements sont
ardus seraient une solution :

« Les soins psy aussi ... [II faudrait] des infirmieres et psycho-
logues qui se déplacent et viennent a domicile pour des gens en
difficulté. Parce que c’est vrai qu’il y a des moments ou ca va
treés bien et puis parfois il y a des périodes ou ¢a ne va pas : [il
faudrait] une cellule mobile pour les petits moments durs comme
ca. A ce moment-1a avoir quelqu’'un qui peut passer a la maison
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[et] apres quelqu’un qui passe une ou deux fois par semaine pour
voir si tout va bien, comme ¢a il y a un controle. »

Si les cellules mobiles existent déja, la plupart refusent le suivi des per-
sonnes qui présentent un handicap : une seule cellule mobile a Bruxelles est
en effet disponible pour les doubles diagnostics, mais celle-ci se concentre sur
les cas les plus lourds. La demande générale est que le personnel des cellules
de santé mentale classiques recoivent une formation sur l’accompagnement
des PSH afin que ce suivi soit plus systématique et facile d’acces.

Pour d’autres, la solution serait un meilleur remboursement des prises
en charge de santé mentale qui permettrait un acces plus large aux personnes
de milieu socio-économiques moins favorisés. Pourtant, un meilleur rembour-
sement ne solutionnerait pas tout : le constat concernant la santé mentale est
le méme que celu