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a Commission communautaire frangaise définit le handicap comme:
«(...) le désavantage social résultant d’une déficience ou d’une incapa-
cité qui limite ou empéche la réalisation d’un role habituel par rapport
a Page, au sexe, aux facteurs sociaux et culturels.»
Cette définition, plus large qu’ailleurs, n’en questionne pas moins la norme.
Notre société et ses structures sont normées pour étre «habituellement» utili-
sées par le citoyen «moyen» («normal»). Pendant longtemps, le probléme du
handicap, la déficience mentale, mais aussi le handicap physique*, ont été
ignorés puis placés sous silence. Les familles vivaient isolées, écrasées sous le
poids de la honte et de la culpabilité injustifiées. Puis, des disposi-
tifs se sont mis en place visant a faciliter I'utilisation des
structures et infrastructures par la personne handicapée.
Des dispositifs visant essentiellement a faire en sorte
que le handicap soit moins handicapant, pour tendre
vers un fonctionnement «normal» de la personne
dans la société.

«Triste époque que la
notre ou on peut plus
facilement briser un
atome qu’un préjuge.»

Que de chemin parcouru., Dans le domaine du

handicap mental, par exemple: la création, dans les

années 1970, du premier home pour adultes dans

une commune de Pagglomération bruxelloise, s’était
heurtée a I’hostilité ouverte du voisinage. Tout récem-
ment, en 2002, c’est avec la chaleureuse complicité de la
ville de Bruxelles et des habitants du quartier, que s’est faite
I'installation «Des Copains du 8éme Jour» dans un batiment rénové au pied
de 'Hotel de Ville. Le papa d’une jeune femme trisomique de 40 ans nous
confiait que c’est grace aux séquences télévisées de sensibilisation et d’infor-
mation du public - I’Opération 488100 (rebaptisée Cap48 cette année),
notamment -, qu’il a osé aller au restaurant avec sa fille. Avant, il n’avait pas
le courage d’affronter le regard des gens.

Albert Einstein

Et si, aujourd’hui, nous réfléchissions a I’élargissement de la norme, a la
reconnaissance de la différence? Comme le dit Thérése Kempeneers-Foulon a
Pintérieur de ce numéro: «Si on veut intégrer le handicap dans la société, il
faut changer le regard qu’on lui porte, et cela passe par un changement des
structures.»

A Pheure actuelle, la tendance est a 'intégration scolaire en milieu ordinaire,
en partant du principe évident que celle-ci favorise I'intégration sociale en
général et ’acceptation de la différence dés le plus jeune age, préalables
indispensables a I'intégration sociale réussie des adultes.

Toutefois, il ne faut pas perdre de vue que des structures spécifiques aux
besoins liés a certains handicaps sont indispensables.

A Bruxelles, des efforts sont encore a faire: les lits et les places manquent
cruellement pour faire face a toutes les situations, et cela principalement
pour les cas les plus graves.

Intégrer, c’est rendre accessible a tout ce qui est possible sans pour autant
gommer la différence, encore moins la marginaliser, mais accepter comme
telle.

2003 est ’année de sensibilisation aux besoins, aux compétences et aussi aux
espoirs des personnes différentes.

A nous tous (parents, sympathisants, professionnels, pouvoirs publics) de
faire en sorte qu’on ne dise pas dans quelques années:

«2003 était une bonne année, mais qu’avons-nous fait depuis...?»

Jenny Rose, Vice-Présidente du CBCS
Alain Willaert, coordinateur du CBCS

*Bien que les problématiques rencontrées au niveau du handicap physique et de la déficience
mentale soient fort différents, nous abordons les deux types de handicap dans ce numéro.
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Politico-Social

| Pierre Mormiche*

Le bandicap

ET MOI ET NOUS ™

Cet article est précédemment paru
dans une revue francaise. Les
(rares) données chiffrées concer-
nent donc la France. La réflexion
autour de la difficulté de chiffrer
le handicap, ainsi que celle sur le
lien entre taux de handicap et
inégalités sociales n’en restent pas
moins pertinentes. (ndlr.)

e point de vue ne doit pas étre pris a tort comme celui d'un

"spécialiste” du handicap. Il ne s'agit que de celui d'un

"compteur" dont on a requis il y a quelques années de
dénombrer les personnes handicapées et de rassembler des don-
nées quantitatives sur leurs conditions d'existence.
A ce titre, les réflexions qui suivent trouvent essentiellement leur
source dans les problemes de mesure, depuis I'évaluation des
effectifs jusqu'a I'examen des disparités sociales. On ne m'en vou-
dra pas trop, j'espére, d'un regard aussi fragmentaire ; mais j'au-
rais été trop ignorant pour intervenir sur les aspects humains, his-
toriques, législatifs, bref, sur ce qui releve de la riche histoire des
personnes handicapées et de leurs associations.

Combien y a-t-il de handicapés en France? C'est la question qui
m'est le plus souvent posée d'entrée par le journaliste impatient
qui s'est faufilé jusqu'a mon téléphone dans le dédale administra-
tif. Pour lui faire comprendre que sa question n'a pas de sens - ou
tout au moins pas de réponse - il me faut recourir & deux images
assez frappantes pour contraindre a la réflexion.

La premiére a trait a la progressivité: j'assure mon interlocuteur
que je lui répondrai dés qu'il m'aura indiqué pour sa part combien
il y a de grands en France. C'est suffisant pour détruire I'illusion
du chiffre magique - qui serait caché dans quelque dossier "secret
défense" - et élargir la discussion au sens du handicap: Que veut
dire "étre handicapé"?. Pour concrétiser les échanges, je prends
un type de déficience. Ainsi celui du handicap visuel: on peut éva-
luer le nombre de personnes aveugles a environ 250 000 per-
sonnes (dont 50 000 aveugles "totaux" et 200 000 aveugles "par-
tiels" [P.M., 2000]). C'est a la fois beaucoup en valeur absolue et
peu en valeur relative - moins de 0,5 % de I'ensemble de notre
population. Si I'on ajoute a ce nombre toutes les personnes qui
sans étre frappées de cécité, ont beaucoup de difficultés a voir, de
prés ou de loin, méme avec l'aide de lunettes, on dépasse nette-
ment le million. Et a propos de lunettes (ou de lentilles), il faut se
remémorer que plus de la moitié des frangais en sont équipés (ou
en dépendent) ; supposons un instant que ces "aides techniques"
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ne soient pas a notre disposition, combien d'entre nous seraient
handicapés pour lire, se déplacer, conduire...?

Cet exemple montre I'impossibilité de fixer indiscutablement une
limite "naturelle" au-dela de laquelle on serait "handicapé
visuel". Il montre aussi le caractére transitoire, historique, lié tant
a I'évolution des techniques qu'a celle de leur accessibilité finan-
ciére, non seulement de la désignation comme handicapé mais
aussi de ['effectivité du handicap. Il n'en va pas différemment pour
toutes les natures d'atteintes: motrices, auditives, intellectuelles,
mentales, viscérales ou organiques.

Mais derriere la préoccupation pour le nombre actuel se profile
tres vite celle de "l'inéluctable croissance du nombre des per-
sonnes handicapées". Cette appréciation est en général portée
par deux arguments. Le plus souvent utilisé concerne les handi-
caps portés par le vieillissement. Il ne s'agit pas d'un changement
de sujet: pour s'en tenir aux populations évoquées ci-dessus, la
moitié des aveugles complets, 40 % des aveugles partiels, 30 %
des malvoyants ont 80 ans ou plus. En fait, l'inquiétude qui se
profile ici est autant intime et personnelle que sociale car chacun
d'entre nous, journaliste ou pas, statisticien ou pas, sait bien
qu'il a de fortes probabilités de souffrir de handicaps dans son
grand age.

L'idée reque a laquelle on est confronté ici est la croyance que
puisque 'on vit plus longtemps, on vivra nécessairement plus
longtemps avec un handicap.

Dans sa compréhension habituelle, qui a été longtemps soutenue
- battons notre coulpe statisticienne - par les chercheurs et épidé-
miologistes du vieillissement, les années de vie gagnées sur la mort
seraient des années de mauvaise santé, de maladies chroniques, de
handicaps et de dépendance. Or les résultats disponibles en France
depuis le début des années 90 montrent qu'il n'en est rien: les
années gagnées sont des années sans incapacités [JM Robine et P.
Mormiche, 1993]. C'est-a-dire que I'dge de passage a une situa-
tion de handicap due au vieillissement se déplace - en moyenne -
comme |'age du déces, en gagnant de deux ans a deux ans et demi
par décennie. C'est actuellement ['analyse consensuelle de la plu-
part des chercheurs ; les désaccords ne portent que sur I'avenir de
cette évolution: se poursuivra-t-elle, ou n'est-elle qu'une phase his-
torique particuliére de la transition démographique. (1)

Par contre, & la différence des associations de handicapés, qui
commencent a traiter de cette évolution, on ne pense pas a ce phé-
nomene - heureux - selon lequel les personnes handicapées (ayant
un handicap acquis avant la vieillesse) ont comme I'ensemble de
la population, connu depuis plusieurs décennies un accroissement
considérable de leur espérance de vie. Du coup les coutumes
anciennes, qui limitaient 4 60 ans 'age du handicap (notamment
celui de I'accueil en établissements pour adultes handicapés)
deviennent inadaptées. On s'en rend bien compte quand on trou-
ve en maisons de retraite, a coté d'une majorité de personnes dont



I'age d'entrée moyen se situe désormais au-dela de 80 ans (en
1998, il s'élevait en moyenne a 82,5 ans, 84 pour les femmes et 79
pour les hommes [P. Mormiche, 1999]), quelques isolés venant de
foyers pour adultes handicapés, ayant une vingtaine d'années de
moins, et dont les conditions d'intégration ne sont pas toujours
des plus heureuses.

Un second argument est souvent invoqué pour asseoir d'une autre
facon ce pronostic d'augmentation du nombre de handicapés.
Clest celui de "l'affaiblissement de la sélection naturelle", selon
lequel les progres de la médecine néonatale (et de I'organisation
médicale en général) auraient pour conséquence la survie a la nais-
sance (mais aussi lors des accidents de la route... et de la vie) d'un
nombre plus grand d'enfants (et d'adultes) handicapés - et surtout
d'enfants séverement handicapés.

Curieuse évidence que celle-ci. Car elle consiste a ne regarder que
I'effet des progres médicaux sur les bébés ou les personnes qui
n'auraient pas vécu ou survécu a une époque antérieure. Elle igno-
re tout simplement ['effet sur les personnes qui auraient vécu ou
survécu handicapées - et qui en réalité vivent ou survivent mieux,
en meilleure santé, avec moins d'incapacités qu'il y a quelques
décennies.

Aucune donnée ne vient étayer cette soi-disant évidence. Bien au
contraire, toute comparaison de I'état de santé entre des pays dis-
posant de conditions de vie et de médecines inégales montre un
meilleur état des populations bénéficiant d'une médecine plus per-
formante et de conditions de vie meilleures. Les progrés dans ces
deux domaines et le recul de la "sélection naturelle" se traduisent
par une diminution sensible de la proportion de personnes inva-
lides. Pour en revenir & la question du journaliste sur le "com-
bien?", il ne suffit pas de mettre en évidence la dimension pro-
gressive du handicap - par opposition a une caractéristique en
"tout ou rien" - et le caractére en conséquence arbitraire, conve-
nu, négocié, du classement d'une personne du coté des "handica-
pés". 1l faut aussi traduire concrétement ce que le "schéma de
Wood" cristallisait dans la premiére classification internationale
des handicaps: son caractére multidimensionnel.

J'emprunte souvent pour cela a notre ami Jean-Frangois Ravaud
I'exemple du président Roosevelt (le primus inter pares de la pre-
miére puissance mondiale) sur son fauteuil roulant: handicapé
certainement au plan des déficiences, mais certainement pas sur
celui des désavantages. Cela suffit a faire percevoir clairement a
I'interlocuteur I'irréductibilité des divers aspects constituant le
handicap, mais cela attire aussi son attention sur les rapports
entre handicap et inégalité sociale, dont je voudrais dire quelques
mots..

Ceux-ci sont ambivalents.

o La fréquence des déficiences est supérieure chez les ouvriers et
leur famille a celle de la moyenne de la population, alors
qu'elle lui est inférieure dans les milieux aisés ou dirigeants.
L'écart est maximal (un rapport de prés de un a quatre) pour
les déficiences intellectuelles, mais il est encore marqué pour
tous les autres types de déficiences, a I'exception des défi-
ciences sensorielles - et surtout visuelles. Si I'on peut légitime-
ment soutenir qu'une déficience intellectuelle par elle-méme
peut empécher un enfant ou adolescent de suivre un cursus
scolaire brillant, voire normal, et donc d'accéder a une situa-
tion sociale élevée, il parait douteux qu'un méme mécanisme
puisse jouer de maniére sensible pour une déficience motrice,
ou une déficience organique. L'argument inverse parait plus
vraisemblable: conditions de vie plus ingrates, métiers physi-

quement plus éprouvants, attention a la santé et aux risques
plus distante, tout concourt a présumer une relation causale
allant du milieu social aux déficiences de ces derniers types.

o si I'on se restreint aux enfants et adolescents, la prévalence des
déficiences de toutes natures est deux fois plus élevée parmi
ceux d'origine ouvriére que parmi ceux originaires d'une
famille de cadres ou professions libérales. Le sens de la causa-
lité est ici indéniable, car ['origine sociale préexiste au handi-
cap - et méme 2 la naissance -, et ne peut donc étre influencée
par lui.

Le handicap, on le sait, est un processus a plusieurs niveaux: le
désavantage résulte d'une combinaison de difficultés a accomplir
un certain nombre de gestes ou d'activités (caractérisant l'individu
a un moment donné et classifiée en "incapacités") et de conditions
environnementales ; les incapacités elles-mémes sont le produit de
déficiences corporelles ou mentales et de l'aspiration ou la néces-
sité d'accomplir certains gestes dans certaines conditions (par
exemple: appuyer sur le bouton du 24 éme étage de 'ascenseur
pour une personne en fauteuil roulant).

Je donnerai deux résultats illustrant les conséquences d'une situa-
tion sociale plus aisée, matériellement ou culturellement, sur la
maitrise des difficultés somatiques ou psychiques et de leur tra-
duction en incapacités ou sur les conditions de vie sociale:

o si l'on regarde, parmi des enfants atteints de déficiences de
gravité équivalente, quelle proportion d'entre eux quitte le
domicile parental pour étre hébergé dans une institution,
['écart est frappant. Cette proportion est trois fois plus élevée
chez les ouvriers et employés que chez les cadres et professions
intermédiaires. Ainsi la capacité (équipement du logement,
moyens nécessaires pour entourer 'enfant, le soigner, assurer
une éducation adaptée) & garder I'enfant handicapé au domi-
cile familial vient-elle renforcer I'inégalité de prévalence des
déficiences déja notée. Au total le risque, pour un enfant de
milieu ouvrier, de se trouver pensionnaire d'une institution
pour enfants handicapés est sept fois plus élevé que pour un
enfant de milieu cadre ou profession libérale!

Enfin ['origine sociale joue non seulement sur la fréquence des
déficiences, mais aussi sur leur concrétisation dans les autres
domaines. Ainsi, parmi les personnes ayant déclaré au moins
cinq déficiences, les difficultés dans la vie quotidienne (mesu-
rées par les incapacités) sont deux fois plus fortes dans les
milieux ouvriers que dans les milieux cadres-professions libé-
rales.

Dernicre réflexion, mais qui ne s'appuie que sur l'intime convic-
tion: handicap et inégalités sociales ont des relations si fortes qu'il
me parait illusoire d'espérer voir disparaitre les discriminations
visant les premiers sans réduire les secondes ; et inversement, la
persistance des discriminations a I'égard des personnes handica-
pées est aussi le signe de la persistance plus générale des inégalités
sociales.

* Institut National de la Statistique et des Etudes Economiques, Paris

** Article paru précédemment dans la revue «La santé de 'Homme»,
numéro 350, novembre — décembre 2000, Paris

(1) Des études belges confortent cette idée, notamment celle développée par le
Centre d’étude de gestion démographique pour les administrations
publiques (GEDAP), sous la direction de Michel Poulain: «Les personnes
agées a Bruxelles: analyse des situations de vie et développement de pers-
pectives». Cette étude est consultable au Centre de documentation et de
coordination sociales, ainsi que sur le site http:www.gedap.ucl.ac.be. (ndlr.)
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| Etienne Arcg*

La politique des personnes handicapées:

QUELS NIVEAUX DE POUVOIR?

Les interventions sociales en faveur de personnes handicapées (quelle que
soit ’origine de leur handicap) revét une multiplicité de formes. Un grand
nombre de législations différentes octroient aux personnes handicapées
divers avantages sociaux. Les mécanismes d’aide sont souvent tres com-
plexes et les autorités compétentes sont souvent difficiles a identifier, mal-
gré un effort évident de la part de divers niveaux de pouvoir pour unifier
les législations qui sont de leurs compétences. La définition du handicap
est aussi trés différente d’un secteur a Pautre. Les situations sont elles-
mémes tres diverses, selon que le handicap permet ou non Yautonomie de
la personne dans la vie quotidienne, ou qu’il limite ou non sa capacité

d’apprentissage ou d’exercice d’une profession.

Diverses branches de la sécurité sociale apportent aux personnes
handicapées une aide particuliére comme, par exemple, Iassu-
rance maladie-invalidité ou les allocations familiales.

Il existe une série de législations de réparation ayant pour objet
P’indemnisation de dommages subis par des personnes devenues
handicapées par suite d’'un accident du travail, d’une maladie
professionnelles, d’'un accident de droit commun, etc.

Les dépenses publiques en faveur des personnes handicapées
comprennent également le champ de I’enseignement spécial.

Le plus couramment cependant la «politique des handicapés»
recouvrent des formes d’intervention plus spécifiques: d’abord
les aides directes consistant dans I'octroi d’allocations de rem-
placement de revenus ou d’intégration ; d’autre part, les aides
octroyées aux personnes handicapées pour leur vie quotidienne
ou leur accueil dans des institutions spécialisées dans I’héberge-
ment ou l'accueil de jour ; enfin I’aide a la réadaptation fonc-
tionnelle et professionnelle.

Avant la création des communautés et des régions, la politique
en faveur des personnes handicapées était entierement du ressort
de PEtat. Lors de la réforme institutionnelle de 1980, les
matiéres dites «personnalisables» ont été attribuées aux com-
munautés. On ne peut définir le concept de «natieres personna-
lisables» autrement que par la liste des matiéres nommées ainsi
par larticle 127 de la Constitution et qui est dressée par I’article
4 de la loi spéciale de réformes institutionnelles du 8 aott 1980.
Cette liste comprend «la politique des handicapés, en ce compris
la formation, la reconversion et le recyclage professionnel des
handicapés, a 'exception:
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a. des regles et du financement des allocations aux handicapés
en ce compris les dossiers individuels ;

b. des regles relatives a intervention financiere pour la mise au
travail des travailleurs handicapés octroyées aux employeurs
occupant des handicapés.»

Les deux exceptions visées restent du ressort de ce que I'on
appelle aujourd’hui I'Autorité fédérale. Reste également du res-
sort du niveau de pouvoir fédéral I'ensemble de la sécurité socia-
le. En conséquence toutes les interventions de sécurité sociale en
faveur des personnes handicapées sont de la compétence de ce
niveau de pouvoir.

..il faut reconnaitre que la
“politique des handicapés “ au
sens large est une compétence

partagée entre plusieurs
niveaux de pouvoirs,

On le voit, la «communautarisation» de la politique des handi-
capés est loin d’étre compléte et il faut reconnaitre que la «poli-
tique des handicapés» au sens large est une compétence partagée
entre plusieurs niveaux de pouvoir.

De plus, ce n’est pas parce qu’une partie de la politique des han-
dicapés a été «communautarisée» que ce sont effectivement les
communautés qui menent cette politique.

Clest effectivement le cas pour la Communauté flamande et
pour la Communauté germanophone, mais non pas pour la



Communauté francaise. Cette derniére a transféré I'exercice de
certaines de ses compétences, dont la presque totalité de la poli-
tique des handicapés a la Région wallonne et a la Commission
communautaire francaise (CoCoF).

Les personnes handicapées francophones de la Région wallon-
ne et de la Région bruxelloise sont donc soumises a des régimes
d’accueil et d’aide différents, car Région wallonne et CoCoF
sont toutes deux compétentes pour adopter des législations (par
décret votés respectivement par le Parlement wallon et par
I’Assemblée de la Commission communautaire francaise).

A Bruxelles, les deux autres commissions communautaires (la
Commission communautaire commune et la Commission com-
munautaire flamande) sont également concernées par la poli-
tique des handicapés.

Il faudrait sans doute mentionner aussi des interventions com-
munales et provinciales en matiére de personnes handicapées.
Selon une étude sur les budgets provinciaux publiée en 2000, les
provinces avaient prévu cette année-la au total plus d’1,7 mil-
liard de francs dans leur budget au titre de I'aide sociale. On
peut étre siir qu’une partie non négligeable de ce montant était
destinée aux personnes handicapées. Les mémes données n’exis-
tent pas pour les dépenses communales.

En passant en revue les différents niveaux de pouvoir compé-
tents en matiére de politique sociale en faveur des personnes
handicapées, on ne pourra pas entrer dans le détail des légis-
lations. On se bornera a donner le cadre institutionnel donné
par le niveau de pouvoir a Pexercice de ses compétences.

Le tour d’horizon qui suit ne comprend pas tout le champ de
Penseignement spécial.

Lautorité fédérale
Les allocations pour handicapés

Différentes formes d’aide sociale sont restées de la compé-
tence de I’Autorité fédérale. On songe par exemple a la garantie
de revenus aux personnes agées ou au revenu d’intégration. Ces
formes d’aide ont pour point commun de ne pouvoir étre
octroyées que moyennant une enquéte sur les revenus. Parmi
elles se trouvent les allocations pour handicapés.

Le Conseil des ministres du 3 mai 2002 a décidé une réforme de
ce systéme en vue d’éliminer des discriminations (par exemple a
I’égard des couples homosexuels) et des pieges d’inactivité. Les
procédures (par exemple pour demander une allocation ou une
augmentation d’allocation) sont, quant a elles, assouplies et sim-
plifiées. (1)

Il existe principalement trois sortes d’allocations pour les per-
sonnes handicapées: I'allocation de remplacement de revenus,
I'allocation d’intégration et Iallocation d’aide aux personnes
agées. Le budget 2003 de I’Autorité prévoit une dépense de 1
237 594 000 euros en faveur de ces mesures.

suite page D

* Rédacteur en chef du Courrier Hebdomadaire du Centre de recherche et
d’information socio-politique (CRISP)

(1) Cette réforme est d’application depuis le 1 juillet 2003 - voir le site
http://socialsecurity.fgov.be/handicap/doc/faq_personnes_handicapees.doc
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Les prestations de réadaptation fonctionnelle

En 1963 a été créé le Fonds national de reclassement social
des handicapés (FNRSH), appelé aussi «Fonds Maron», du nom
de son premier fonctionnaire dirigeant. Grace a ce Fonds, de
nombreuses personnes ont bénéficié de mesures de réadaptation.
Des ateliers protégés, des services de réadaptation fonctionnelle,
d'orientation et de formation professionnelle ont été agréés et
subsidiés.

Suite a la communautarisation de la politique des personnes
handicapées, les matieres gérées par le FNRSH ont été transfé-
rées aux communautés a l'exception des prestations de réadap-
tation fonctionnelle, désormais de la compétence de I'Institut
national d’assurance maladie invalidité (Inami). Nous n’avons
malheureusement pas pu chiffrer le montant de ces interven-
tions.

Les prestations de la sécurité sociale

La sécurité sociale est entierement du ressort de I’Autorité
fédérale. Bien que ceci dépasse le champ de ce que I'on appelle
ordinairement la politique des handicapés, on peut signaler que
Passurance maladie-invalidité comprend, pour les salariés, les
indépendants et les fonctionnaires, des prestations spécifiques en
cas d’invalidité permanente ou temporaire. Le budget de "assu-

rance indemnité de I'Inami pour 2003 est de 3 282 514 000
euros. Il faut aussi citer ici 'indemnisation des risques profes-
sionnels, risques qui débouchent sur différentes formes d’invali-
dité ou de handicap, appelés également «incapacité de travail».
Lindemnisation de ces risques est a charge du régime des acci-
dents du travail (145 284 000 euros) et du régime des maladies
professionnelles (307 116 000 euros).

Le régime des allocations familiales prévoit quant a lui des sup-
pléments pour différentes catégories d’enfants, dont les enfants
handicapés (122 350 000 euros). La loi-programme du 24
décembre 2002 prévoit des modifications importantes dans les
conditions d’octroi de I'allocation supplémentaire pour enfants
handicapés. (2)

La Communauté flamande

La politique de la Communauté flamande en matiére de per-
sonnes handicapées est exécutée par le Fonds flamand pour I'in-
tégration sociale des personnes handicapées (Vlaams Fonds voor
de Sociale Integratie van Personnen met een Handicap) confor-
mément au décret du 27 juin 1990. Ce fonds est doté d’un bud-
get de 930 445 000 euros pour 2003.

La Communauté germanophone

La Communauté germanophone exerce pleinement ses com-
pétences en matiére de politique des handicapés. Elle a mis sur
pied un Service de la Communauté germanophone pour les per-
sonnes handicapées (Dienststelle der Deutchsprachigen

Gemeinschaft fiir Personne mit Behinderung), doté en 2003 d’un
budget de 6 321 000 euros.

La Communauté francaise

Si formellement la Communauté frangaise compte parmi ses
compétences la politique des handicapés, ce n’est plus elle qui
gere aujourd’hui cette politique.
A la suite de Paccord de la Saint-Quentin conclu en 1992 entre
PPensemble des partis francophones en vue de trouver des moyens
pour pallier les difficultés financiéres de la Communauté fran-
caise, un ensemble de matiéres a été transféré a la Région wal-
lonne et a la CoCoF. Le mécanisme d’aide financiere a consisté
dans le fait que la Communauté francaise a transféré I’exercice
d’une série de compétences sans transférer la totalité des moyens
financiers correspondants.

La politique des handicapés a compté parmi les compétences qui
ont été transférées, mais la Communauté francaise a gardé la
main mise sur la définition des normes déterminant les catégo-
ries de handicapés pris en charge, qui sont donc les mémes en
Région wallonne (mais qui ne peut les appliquer dans la partie
germanophone de son territoire, ot c’est la Communauté ger-
manophone qui est compétente en matiére de personnes handi-
capées) et a Bruxelles (pour ce qui est des institutions subven-
tionnées par la CoCoF). Cette compétence est cependant sans
incidence financiére, du moins en termes de subvention.

La Région wallonne

La Région wallonne exerce les compétences transférées par la
Communauté frangaise en matiére de personnes handicapées sur
la partie francophone de son territoire.
Le décret du 6 avril 1995 relatif a l'intégration des personnes
handicapées institue I'Agence wallonne pour l'intégration des

(2) Voir a ce propos le site
http://socialsecurity.fgov.be/handicap/reforme_alloc_fam_handi.htm



personnes handicapées (Awiph). Ce nouvel organisme - un orga-
nisme d’intérét public de type B - réunit les compétences gérées
auparavant par le Fonds communautaire pour I'intégration des
personnes handicapées et par le «Fonds 81».

Afin de favoriser la participation des acteurs de terrain, le décret
prévoit également la mise en place de treize commissions subré-
gionales de coordination. Composées de représentants de per-
sonnes handicapées, de services spécialisés et généraux, ce sont
des organes d'avis qui doivent analyser les besoins locaux des
personnes handicapées en terme de services et promouvoir la
coordination de ceux-ci.

Le décret institue enfin le Conseil consultatif wallon des per-
sonnes handicapées. Par son intermédiaire, les personnes handi-
capées et leur famille donnent au Gouvernement wallon leur avis
sur les orientations de la politique en faveur des personnes han-
dicapées et sur les modalités pratiques de sa mise en ceuvre.

Les missions confiées a I'’Awiph sont définies par un contrat de
gestion. Le budget 2003 de ’Awiph pour s’éleve a 367 656 000
euros.

La Commission communautaire frangaise
(CoCoF)

La CoCoF exerce les compétences transférées par la
Communauté frangaise en matiére de politique des personnes
handicapées. Comme la Région wallonne, la CoCoF a créé une
institution spécifique pour gérer cette compétence. Le décret du
18 décembre 1998 crée un service a gestion séparée mettant en
ceuvre la politique d’intégration sociale et professionnelles des
personnes handicapées, dénommé Service bruxellois francopho-
ne des personnes handicapées.

Le Service bruxellois francophone des personnes handicapées
agrée et subventionne des centres d’accueil, des entreprises et des
services francophones établis dans la région bilingue de
Bruxelles-Capitale sur la base du décret du 4 mars 1999 relatif
a P'intégration sociale des personnes handicapées.

Pour 2003, la CoCoF a prévu un budget de 80 009 000 euros en
matiére de politique des personnes handicapées.

La Commission communautaire commune
(Cocom)

La Cocom subventionne des institutions bilingues (ou bicom-
munautaires) établies dans la Région bilingue de Bruxelles-
Capitale sur la base de 'ordonnance du 7 novembre 2002 rela-
tive aux centres de services de ’aide aux personnes.

Son budget 2003 prévoit un montant de 6 078 000 euros au titre
de la politique en faveur des personnes handicapées.

La Commission communautaire flamande
(VGC)

En 2003, la VGC consacre 1,1 % de son budget «aide aux
personnes» («Welzijn») en faveur des personnes handicapées
(soit un montant de 170 000 euros?

Conclusion

La politique des handicapés est une matiere partagée entre de
multiples niveaux de pouvoir. Réputée «communautarisée»,
cette politique posséde cependant des pans entiers qui sont res-
tés du ressort du pouvoir fédéral.
Du coté francophone, la particularité de cette politique est
d’avoir été transférée a la Région wallonne et a la CoCoF. Quant
a la particularité bruxelloise, c’est qu’elle donne lieu a la dis-
tinction entre les institutions francophones et flamandes

(«monocommunautaires», subsidiées respectivement par la
CoCoF et la COMMUNAUTE FLAMANDE (VG), et les insti-
tutions «bicommunautaires», subsidiées par la Commission
communautaire commune. (voir tableau ci-dessous)

...les entités fédérées ont pour
la plupart mis sur pied un orga-
nisme (...) qui gere Pensemble de

la politique des handicapés,
C’est-a-dire aussi bien les aspects
intégration professionnelle que

Paccueil et Phébergement dans

des centres spécialises.

L Autorité fédérale demeure un niveau important. A voir le mon-
tant représenté par la branche indemnité de I'assurance maladie
invalidité, certes moins connue que I’assurance soins de santé,
qui rembourse les actes médicaux et paramédicaux ainsi que les
frais de médicaments prescrits aux malades, on peut se deman-
der ¢’il n’y a pas 1a une partie immergée de I'iceberg «politique
des handicapés» dont on n’évalue la plupart du temps jamais
niveaux de pouvoir en signalant encore le fait que les interven-
tions de PAutorité fédérale vont pour la plupart directement
aux personnes elles-mémes, tandis qu’une part importante des
montants dépensés par les entités fédérées sont destinées au
payement des salaires des personnels des institutions subsidiées
qui accueillent les personnes handicapées.

Du point de vue institutionnel, le rapide coup d’ceil qui vient
d’étre fait montre que les entités fédérées ont pour la plupart mis
sur pied un organisme paracommunautaire ou pararégional qui
gere ensemble de la politique des handicapés, c’est-a-dire aussi
bien les aspects intégration professionnelle que I'accueil et ’hé-
bergement dans des centres spécialisés.

Tableau récapitulatif

Niveau de pouvoir Budget 2003

(en milliers d’euros)
Autorité fédérale 4 972 506
Allocations pour handicapés 1237 5%
Prestations de réadaptation fonctionnelle de I'lnami nd
Inami (indemnités) 3282514
Fonds des accidents du travail 145 284
Fonds des maladies professionnelles 307 116
Supplém. allocations familiales 122 350
Entités fédérées 1390 779
Communauté flamande 930 445
Communauté francaise =
Communauté germanophone 6 321
Région wallonne 367 656
Commission communautaire frangaise 80 009
Commission communautaire commune 6078
Commission communautaire flamande 170
Total général 6 485 635

CBCSIS|



| Catherine Morenville*

-Social

ANTI-DISCRIMINATION,VIE
SEXUELLE, AGGESSIBILITE

Les chantiers d’Isabelle Simonis

MWﬂfZa (1)

IICO

Des thématiques qui ne sont finalement pas trés éloignées de la
lutte pour I'égalité des chances... Ici aussi, on parle de discrimi-
nation... et a y regarder de plus pres, il y a du pain sur la
planche. Pourtant, si on relit attentivement |'accord gouverne-
mental conclu en juillet dernier, la politique des personnes han-
dicapées, ¢a fait a peine quelques lignes et encore, il faut les cher-
cher! Elles se cachent sous le volet "Soutien aux personnes han-
dicapées", le point 6 du chapitre consacré au renforcement de la
sécurité sociale. On peut y lire texto: "Le gouvernement incite-
ra les entreprises a embaucher des personnes handicapées. En
concertation avec les Régions et les Communautés, il réalisera
une simplification radicale de la procédure de remboursement
de fauteuils roulants en modernisant les conditions de rem-
boursement." Punt.

 Pol

-t
o

Le remboursement des chaises rou-
lantes via un guichet unique, on'y

est presque, il sera [a en jan-

vier prochain, quant a la
lutte contre la discrimi-
nation a l'embauche
des personnes handi-
capées, on y tra-
vaille... méme qu'on
ne s'intéresse pas
qu'aux entreprises: les
services publics non
plus ne remplissent pas

...bis n°153 - janvier 2004

sabelle Somonds, cest la petite nowelle, inattendue, de la coalitin vilette. A 3¢ ang,
née A4 Opgrée ¢t gradvde en communication, elle na jamais exerce de mandat politigue
avant de ‘manter an fedgral, propulste Secrétaire AEeat a la famdle er awx persmnes

leurs obligations en la matiére. Bref, si on s'en tient a 'accord,
apres une demi année seulement de gouvernement, les objectifs
ont bien avancé. Mais a entendre Isabelle Simonis, sur le terrain,
les chantiers sont bien plus nombreux ...

Quels sont les thématiques sur lesquelles vous allez
travailler durant cette législature?

Un des premiers points auquel je vais m'attacher, c'est la sim-

plification administrative, la résorption du retard accumulé an
niveau de I'administration et un meilleur accueil téléphonique.
Le systeme des allocations a été profondément réformé et
modernisé par ma prédécesseure. La modification de la régle-
mentation est a présent traduite dans la pratique: les pro-
grammes informatiques sont adaptés, de nouvelles directives
administratives sont établies, les administrations communales
sont informées mais il faut encore améliorer les procédures et
l'information des personnes handicapées qui ont du mal a s'y
retrouver entre les différents niveaux de compétence et on peut
les comprendre!
Ma priorité pour I'année a venir est d'assurer ['entrée en vignenr
harmonieuse des réformes; je pense que c'est la demande pre-
micre que je percois de la part des personnes que je rencontre sur
le terrain: améliorer le systeme d'octroi et résorber le retard. On
va par exemple, a partir de janvier prochain, créer un guichet
unique pour le remboursement des chaises roulantes. Cette for-
mule, apres évaluation, pourra étre aussi appliquée a d'autres
types de remboursement...

(1) Isabelle Simonis, Secrétaire d'Etat a la
Famille et aux Personnes handicapées
av. des Arts, 7 - 1210 Bruxelles
Tél. 02 220 20 11 - Fax 02 220 20 67
courriel: isabelle.simonis@minsoc.fed.be,
site: www.isabellesimonis.be

* Agence Alter



On va également s'attaquer au probleme des examens médi-
caux: ils sont nombreux, lourds pour des personnes qui éprou-
vent parfois du mal a se déplacer, et sont trés souvent redon-
dants, mais les personnes sont obligées de les passer pour des rai-
sons administratives. Il me semble qu'en termes de coilt, et tout
bonnement pour simplifier la vie des personnes handicapées, il
y a moyen de les réduire et de les uniformiser.

guelle philosophie sous-tend la politique fedérale
es personnes handicapées?

La politique du gouvernement fédéral que j'entends susciter
est une politique inclusive, c'est la direction suivie par la poli-
tique belge a I'égard des personnes handicapées depuis plusieurs
années déja; elle s'integre ainsi dans la vision européenne. Elle
vise a l'intégration totale de la personne handicapée dans la
société et au respect absolu de ses droits fondamentaux.

Cette volonté se fonde sur une conviction: la personne handica-
pée est une personne comme les autres; ce sont les obstacles dres-
sés par la société qui I'handicapent. Une politique d'inclusion est
donc, selon moi, une politique qui reconnait et respecte la diffe-
rence des personnes, qui en tient compte et s'y adapte, qui crée
suffisamment de possibilités de participation et les maintient. A
V'intérieur de la conférence interministérielle que je préside, nous
sommes tres attentifs a ce concept. Cette conférence rassemble
tous les ministres au niveau fédéral, communautaire ou régional
qui touchent de pres ou de loin aux politiques qui concernent les
personnes handicapées.

(.) wnetgratin tueale de la person-
ne handicapée dans la st e an
respect abson de ses drotes fonda-
meneanx. (..) la personne handica-
pe st wne persimne comine les
antres; ce sont les obseacles dressés
par la swiét? g [ handicapene.

La aussi les chantiers sont vastes: outre la simplification des pro-
cédures déja évoquées plus haut, la conférence travaille égale-
ment sur l'emploi et 'anti-discrimination via notamment des
groupes de travail. La nouvelle loi sur la discrimination, par
exemple, parle d'" amenagement raisonnable". C'est un concept
tres large que nous sommes occupés a décrire au sein de la
Confeérence pour aboutir a des protocoles d'accord qui seront
appliqués a tous les niveaux de pouvoir. Et je vous prie de croi-
re que ce n'est pas facile, il y a tellement de sortes d'handicaps...
Ce qui facilite la vie de I'un, complique parfois la vie de I'autre...
1l faut étre siir que tout le monde parle bien de la méme chose,
par exemple quand il s'agit de discuter de 'adaptation de loge-
ments, de 'accessibilité de liewx culturels ou administratifs, etc.
Avec le morcellement des compétences, tout ¢a prend beaucoup
de temps, mais il est essentiel qu'on pose des jalons déja mainte-
nant méme si on sait qu'en termes d'accessibilité, certaines
mesures ne seront prises que dans plusieurs années.

Nous avons un retard considérable par
rapport aux pays scandinaves ou l'ac-
cessibilité est entrée depuis des dizaines
d'années dans les mentalités. 1l y a plus de 10%
de la population belge qui est considérée
comme handicapée, si vous y ajoutez les
personnes dgées également touchées
par les problemes d'accessibilité, et
qui, selon les projections démogra-
phiques, devraient représenter d'ici 20

a 30 ans presque 23 % de la popula-
tion, ¢a concerne en fait énormément de
monde. Or, on est trés loin des pays scandi-
naves, déja en termes de parc immobilier
public, mais en termes de logements pri-
vés, c'est encore pire.

Or, le nombre de personnes a mobili-

té réduite va aller croissant. ['espere,
en tous les cas, qu'on pourra aboutir

a un protocole sur cette matiere pour
début 2005. On se donne donc encore
une grosse année pour aller plus loin dans

les criteres, dans les subsides aussi qu'on pourrait

octroyer, notamment en matiere de logement. Il faudra aussi étre
le plus cohérent possible au niveau des 3 Régions, Bruxelles,
Flandre et Wallonie. Actuellement, chacun teste de son c6té des
formules. En Flandre, on fonctionne avec 'octroi d'un label d'ac-
cessibilité via les provinces. On va sans doute évoluer vers un tel
dispositif, c'est-a-dire avoir un garant public qui puisse agréer et
octroyer un label national...

Vous aviez aussi évoqué dans les matieres traitées
par la conférence interministérielle, I'emploi...

Je soubaiterais qu'on puisse, un moment donné, partenaires

publics comme partenaires privés, s'inspirer de ce qui se passe
dans d'autres pays européens en vue d'arriver a une espece de - je
ne vais pas dire quota, parce que quota ne m'apparait pas éire le
bon terme - mais d'obligation d'embauche.
Je dirais également que ces questions-la relevent bien de la poli-
tique d'emploi, ce qui n'est pas le cas pour l'instant, puisque c'est
dans le cadre des politiques sociales qu’elles sont menées. ['espére
bien arriver a des propositions tres concrétes a ce sujet. C'est clair
qu'aujourd'hui, ce n'est pas suffisant...

J'imagine que vous devez souvent recevoir
des plaintes au cabinet, de quel type sont-elles?

Oui, tres souvent. On essaie d'aiguiller au mieux. Certaines
plaintes sont fondées, d'autres beaucoup moins.
Ainsi, nous avons recu récemment la plainte d'une jeune étudian-
te aveugle de la VUB qui s'est vue refuser ['entrée d'un Pizza Hut
a Bruxelles parce qu'elle était accompagnée de son chien-guide, et
que les chiens sont formellement interdits dans ce type de resto.
Pour cette plainte en particulier, nous travaillons en collaboration
avec le cabinet Demotte afin d’essayer de modifier et de préciser
la loi en matiere de sécurité et d'hygiene, qui date de 1997.

Par ailleurs a notre niveau, on a essayé de poser des jalons pour
l'identification claire des chiens d'assistance, et essayer de démon-
trer, qu'en principe, ces chiens ne sont pas sujets a contamination.
La réside le gros probleme: c'est une loi sur I'hygiene et l'intérét
collectif prime évidemment sur 'intérét prive.

11
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Nous avons aussi parfois des plaintes beaucoup moins justifiées.
Par exemple, une personne handicapée s’est plainte de ce que la
radio-redevance est devenue gratuite pour tout le monde (elle
['était déja pour les personnes handicapées) et elle estimait nor-
mal que les personnes handicapées aient une compensation. Une
compensation qui passait, selon elle, par I'octroi d'une ligne
Internet gratuite. Nous avons été clairs: il n'est pas ici question
de compensation. Ou, on s'intégre ou on ne s'integre pa,s et
cette revendication est un facteur de désintégration, en exigeant
d'aller chaque fois une étape plus loin.

Quels sont les autres sujets sur lesquels vous
travaillez actuellement?

Dans les toutes prochaines semaines, on va relancer au
niveau fédéral un plan d'action qui vise a ce que chaque
ministre s'engage sur un certain nombre de choses qu'il peut
réaliser en matiere d'intégration des personnes handicapées sur
ses compétences directes. On va demander au ministre de
['Intérieur de revoir le code électoral, qui date de 1890. Avec le
vote électronique, il n'est plus du tout adapté: I'accessibilité des
isoloirs n'est pas prévue dans ce code, déja, il faut parvenir en
chaise roulante jusqu'a l'isoloir, et puis encore faut-il que I'ordi-
nateur soit a bon niveau... Ce n'est qu'un exemple mais il y en
a beaucoup d'autres... comme le sous-titrage des émissions télé
qui est prévu pour la mi-2004.

Vous comptez aussi travailler sur la vie affective et
sexuelle des femmes handicapées...

On compte lancer une étude au printemps prochain. Parce
que, pour nous, en cette matiere, les femmes handicapées ont
priorité sur les hommes handicapés, méme si le probleme affec-
tif est le méme. Mais les femmes handicapées sont sujettes a des
grossesses multiples, a des avortements forcés, elles sont inter-
dites de parenté, etc. 1l y a des incidences réelles sur leur santé.
On reconnait un droit a la sexualité aux hommes, alors que les
femmes en général, on les empéche d'avoir des relations, pour
éviter complications qui pourraient en découler. L'enjeu est
fondamentalement différent. C'est un message parfois difficile a
faire passer sur le terrain, les associations sont encore trés réti-
centes.

En matiere de sexualité des personnes handicapées, le jour ot on
arrivera a la situation du Danemark ou de la Hollande... La, il
y a des aides a la masturbation, les personnes handicapées sont
tout a fait considérées comme a méme de se marier, de vivre
seules, avec des accompagnements, des associations qui épaulent
le couple au quotidien et qui accompagnent a titre individuel la
sexualité des personnes handicapées. En Belgique, rien de tout
ca n'est encore abordé. On commence a parler de l'aide a la
masturbation coté flamand parce que la KUL travaille sur ce
sujet actuellement. Ils ont des ouvertures que nous n'avons pas
encore en Wallonie, malgré les travaux de Michel Mercier, aux
Facultés universitaires Notre-Dame de la paix @ Namur (2).

Chez nous, on se bat toujours pour des droits, alors qu'eux, vont
déja plus loin dans la structure des drois.

Quels sont les objectifs de cette étude?

1l'y a trois objectifs. D'abord le point de vue juridique: savoir
quels sont les droits et obligations intra muros et extra muros.
Le deuxieme volet est constitué par l'aspect santé pour les
femmes handicapées, au-dela du droit a la vie affective sexuelle,
le fait qu'elles ne sont pas informées de la sexualité en général,
les rend beaucoup plus propices a étre contaminées par des
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maladies sexuellement transmissibles, elles ne sont pas non plus
formées a la contraception, elles sont donc beaucoup plus vul-
nérables... D'autre part, I'handicap mental est effectivement
beaucoup plus exposé au viol et aux maltraitances.
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Enfin, il y a le volet égalité qui concerne I'égalité des femmes
handicapées par rapport aux femmes valides mais aussi ['égalité
entre hommes et femmes handicapés. Si par exemple, une per-
sonne trisomique de sexe masculin demande a avoir une relation
sexuelle, personne ne va vraiment tiquer, mais si ¢'est une femme
qui le demande, tout de suite il va y avoir des a priori et surtout
des peurs. Une peur par rapport a une parenté non désirée de la
part de ses parents ou de ses proches et une peur des consé-
quences.

Le morcellement des compétences en matiere
de politique des personnes handicapées, ca ne
vous géne pas?

Ca demande beauncoup de négociations, de diplomatie...Ce
qui allonge toujours la mise en ceuvre des choses, mais ce qui fait
aussi le charme de la Belgique ...

Pour mon autre compétence, la politique des familles, c'est la
méme chose. Mais j'ai en fait la grande chance d'avoir des com-
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Ce qui m'importe en tout cas,

pétences tres transversales. ...
c'est de viser a I'égalité de traitement quel que soit le c6té de la

frontiere linguistique... Les gens ne comprennent pas pourquoi
la, c'est ainsi et la, autrement... Pour le moment, j'essaie d'aller
pas mal sur le terrain, de rencontrer les gens, de prendre en
compte un certain nombre de difficultés, de contraintes. Je pense
qu'il y a moyen, par étape, de réaliser un certain nombre d'avan-
cées par rapport a cette population particuliere qui avoisine
quand méme les 10% ... Peu de gens ont ce chiffre en téte mais
quand on y réfléchit, c'est énorme!

(2) Voir Particle que Michel Mercier signe, plus loin dans ce numéro

N.B.: Le 7 février 2004, 'année européenne de la personne handicapée se clotu-
rera par un grand concert a I'Ancienne Belgique qui rassemblera personnes
valides et personnes handicapées.

P el L ol i g
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Politico-Social

| Catherine Morenville*

LOI ANTI-DISCRIMINATION

Poutil se met en place

Un peére de famille a trois enfants. Un de ceux-ci est atteint du syndro-
me de Down (la Trisomie 21). Par le biais de son contrat de travail,
’employé bénéficie d’une assurance hospitalisation. Celle-ci honore les
frais hospitaliers de sa compagne et de ses enfants. I’entreprise ayant
transféré ses contrats d’assurances vers une autre compagnie, un nou-
veau questionnaire médical est adressé a ’employé. La nouvelle compa-
gnie refuse alors de prendre en charge les colits occasionnés pour le trai-
tement de I’enfant atteint du syndrome de Down.

eci est un exemple parmi d'autres des nombreuses
C plaintes recues par le Centre pour I'égalité des chances

(1) qui, depuis I’entrée en vigueur de la loi anti-discrimi-
nation (2), le 27 mars 2003, est chargé de son application, y
compris devant les tribunaux.
Une fois la plainte déposée, le Centre juge si elle est recevable. Si
elle I'est, il commence alors un travail de médiation, si la média-
tion échoue, le Centre introduit un recours en justice. Dans le cas
présent, le Centre a écrit a la compagnie d’assurance et la famil-
le a obtenu que leur fille soit reprise dans I’assurance familiale.

S'il est encore un peu tot pour tirer un premier bilan de ces
plaintes - la cellule anti-discrimination du Centre ne fonctionne
que depuis quelques mois -, on peut toutefois déja percevoir
quelques grandes tendances.

Ainsi, selon Dirk De Meirleire, responsable de la Cellule, les
plaintes pour discrimination dues au handicap et a la santé sont
les plus nombreuses. «Nous en recevons peu qui concerne la dis-
crimination d l'embauche a cause du handicap, par contre, nous
en avons de plus en plus pour harcelement moral, laccessibilité,
et pour les discriminations quant a 'acces aux assurances. Que
ce soit les assurances-vies ou hospitalisation, les assureurs refu-
sent les personnes ou exigent des sur-primes.»

Le concept d’ «<aménagements raisonnables»

Les mesures récentes des pouvoirs publics belges en matiere
d'anti-discrimination ont en grande partie leur origine dans la
directive européenne 2000/78/CE. Cette directive créée un cadre
en faveur de I'égalité de traitement en matiére d'emploi et de tra-
vail. Elle a été transposée en droit belge par la loi anti-discrimi-
nation du 25 février 2003 qui étend les dispositions anti-discri-
mination, notamment aux personnes handicapées. Les disposi-
tions de cette loi seront centrales dans la politique de lutte contre
la discrimination.

Ce qui est novateur dans cette législation, en ce qui concerne les
personnes handicapées, c'est surtout la notion «d'aménage-
ments raisonnables». Ce concept implique que la société doit
adapter son comportement aux possibilités d'une personne
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handicapée (et non l'inverse), a moins que cette adaptation
n'exige des efforts irraisonnables.

Refuser d'effectuer un aménagement raisonnable témoigne d'un
mangque de bonne volonté, qui peut étre assimilé a une attitude
discriminatoire et donc prohibée. La présence ou I'absence d'une
discrimination ne sera donc plus uniquement évaluée a la lumie-
re de la situation existante, mais également a la lumiere de la
situation telle qu'elle aurait pu étre si des aménagements raison-
nables avaient été effectués.

«Quoique des sanctions soient bien prévues, pour moi, la loi est
et demeure surtout un levier de prévention de la discrimination»,
explique Isabelle Simonis (3) dans sa note de politique générale
présentée récemment au Sénat et a la Chambre. «D'une part, évi-
demment, parce qu'il fonctionne comme un stimulant, mais
d'autre part aussi parce que I'apparition dans le droit belge de la
notion d'aménagements raisonnables' peut déja en soi produire
un effet de sensibilisation. La loi s'adresse en premier lieu a la
personne discriminée et a ['autenr de la discrimination, mais per-
met cependant aussi que les organisations visant a défendre les
personnes handicapées puissent ester en justice. Notre responsa-
bilité sera de donner corps a cette notion d'aménagements rai-
sonnables. Plusieurs pistes vont étre développées. Un groupe de
travail, réuni au sein de la Conférence interministérielle de la
personne handicapée, permetira une concertation entre respon-
sables publics et associations, en collaboration avec le Centre
pour ['égalité des chances, qui a vu ses missions élargies par la
loi de février 2003. Une information sera également diffusée
aupres des employeurs publics et privés. La jurisprudence décou-
lant de la loi sera suivie et nous en ferons la publicité.»

* Agence Alter
(1) CECLR, rue Royale, 138 a 1000 Bruxelles, tél.: 02 212 30 00.

(2) Loi du 25 février 2003 tendant a lutter contre la discrimination et modi-
fiant la loi du 15 février 1993 créant un Centre pour |'égalité des changes
et la lutte contre le racisme, MB du 17 mars 2003 (ed. 1), pp. 12844 et
suivantes.

(3) Secrétaire d'Etat du gouvernement fédéral 4 la famille et aux personnes
handicapées.



I Alain Willaert

METTRE LA PERSONNE

au centre du deéebat...

Etre tout a la fois chargé de
’aménagement du territoire (a la
Région), de la réglementation sur
les taxis (compétence provinciale
partout ailleurs) et de la politique
en faveur des personnes handica-
pées peut paraitre incohérent.
Effectivement.

Mais de cette incohérence peut
naitre une transversalité positive:
Willem Draps, Ministre, Membre
du College de la CoCoF chargé
de la politique en faveur de la
personne handicapée, est particu-
lierement sensible aux problemes
de mobilité et d’accessibilité.
Rencontre.

Lorsque vous avez repris cette compétence, et
apres inventaire, quelles ont été vos priorités?
Des la premiere déclaration politique du College de la
Commission communautaire francaise de 'actuelle 1égis-
lature, il était prévu d’achever de prendre les arrétés
d’exécution du décret du 4 mars 1999 relatif a 'intégra-
tion sociale et professionnelle des personnes handica-
pées(1).
Les derniers secteurs a couvrir étaient également ceux
dont l'impact budgétaire est le plus important: les centres
de jour, les centres d’hébergement et les centres de jour
pour enfants scolarisés (ex-IMP). C’est chose faite.

Mais l'urgence était de rattraper les retards dans le paie-
ment des soldes de subventions dus aux institutions.
Certaines d’entre elles étaient dans une situation inte-
nable.

Un grand chantier a été de donner a I'administration les
moyens de fonctionner de maniere performante. Les
fonctionnaires proviennent de différents horizons (Fonds
81, province de Brabant ...) et le service n’était pas infor-
matisé, d’on impossibilité de connaitre «en temps réel»

Valoriser et développer

les activités des services
d’accompagnement qui, dans
bien des cas, permettent
d’éviter le placement
en institution,...

les besoins du secteur, ce qui rendait fort difficile un
quelconque pilotage budgétaire.

L’administration a donc été restructurée et informatisée,
grace a des crédits d’initiatives (ceux-ci totalisent +/- 620
000 euros/an). Ce procédé n’est sans doute pas fort «ren-
table» en terme du degré de sympathie acquise -il est
toujours mieux, a ce niveau, de soutenir des initiatives
novatrices -, mais le premier résultat tangible que les ins-
titutions verront rapidement est I'apurement des retards
de paiement des soldes.

Un ajustement du budget 2003 permet de régulariser une
part importante des montants dus pour 2001 et 2002 et
le budget 2004 permettra d’apurer totalement le solde de
ces deux exercices, ainsi que celui de 2003.

Et linformatisation de I’administration permet de calcu-
ler des avances mensuelles pratiquement équivalentes au
subventionnement promérité.

Le refinancement du secteur est de taille: il est passé de
60 millions d’euros (27% du budget de la CoCoF) a 90
millions d’euros (33% du budget de la CoCoF) en 3 ans.
Cet effort a été décidé au sein du College de la CoCoF de
maniere consensuelle et je remercie mes collegues d’avoir
soutenu a mes cOtés ce secteur comme prioritaire.

L'une des explications est 'application des accords du
non marchand de juin 2000. Lors des négociations, les
budgets nécessaires pour le secteur avaient été dramati-
quement sous-évalués. Tout cela est en voie de résolu-
tion, bien qu’il reste un écueil: la rémunération des
agents contractuels subventionnés. Ceux-ci ont droit anx

(1) Décret du 4 mars 1999 relatif a I'intégration sociale et professionnelle des
personnes handicapées, M.B. du 03.04.1999, pp. 11199 et suivantes
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Cette tendance du maintien a domicile,

en famille ou en logement supervisé, ne H-;,

pourra s’envisager sans élargir la sphere
d’activités des services d’accompagne-
ment, qui ont un bel avenir.

mémes baréemes que leurs col-
legues du cadre, mais ce financement n’a pas été pris en
compte par le ministere régional de I'Emploi.

La tendance actuelle est au maintien a domi-
cile plutot qu'au placement en institution.
Souscrivez-vous a ce choix?

Valoriser et développer les activités des services d’ac-
compagnement qui, dans bien des cas, permettent
d’éviter le placement en institution, est une tendance
irréversible que I'on constate en Belgique et au niveau
international. On met la personne au centre du débat, et
non plus Uinstitution. Ce recentrage permet non seule-
ment de penser les politiques ambulatoires, mais aussi de
mieux faire correspondre Pencadrement au degré de
dépendance des personnes handicapées, concept traduit
dans la législation qui régit aujourd’hui les centres d’hé-
bergement et de jour. C’est innovant.

Nous sommes aussi tres attentifs a ce qui s’est mis en
place en Flandre, et nous étudions la possibilité de nous
en inspirer: mettre a disposition de la personne handica-
pée un budget d’assistance personnalisée, budget avec
lequel la personne pourra gérer les services et soins a
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domicile, I'adaptation du logement, les transports et
autres. Cette mesure concerne aujourd’hui 700 personnes
en Région flamande et est susceptible de libérer des
places en institution(4). J’espere que la prochaine législa-
ture permettra la mise en ceuvre d’un projet pilote de ce
type en Région bruxelloise.

Cette tendance du maintien a domicile, en famille ou en
logement supervisé, ne pourra s’envisager sans élargir la
sphere d’activités des services d’accompagnement, qui
ont un bel avenir.

Les travailleurs de terrain me disent actuelle-
ment étre confrontés au manque de place
d'accueil ...

Il'y a un manque de places, essentiellement pour les
adultes lourdement handicapés et autistes. On en est
conscient et j’ai d’ailleurs donné mon accord de principe
a un subventionnement en infrastructures pour 25
places supplémentaires pour HOPPA(2) et 15 pour
Condorcet(3), nouvelles initiatives destinées notamment
aux personnes autistes, avec l'espoir que le moratoire sur
les nouveaux agréments, qui est global, pour I'instant, an
niveau de la CoCoF, soit levé au moment on elles seront
opérationnelles.




On a fait un travail considérable ces 3 derniéres
années. Mais que tout ce discours technique ne
nous éloigne pas de la dimension humaine:
j’accorde beaucoup d‘importance au terme

«convivialité», qui n’est pas un concept abstrait

mais qui doit se vivre tous les jours.

D'un point de vue institutionnel, étes-vous a
I'aise avec le découpage actuel des compe-
tences entre les différents niveaux de pouvoir
(Fédéral, CoCoF ...)?

C’est une situation inconfortable vu les interactions
entre les compétences exercées par les différents niveaux
de pouvoir. Les dernieres décisions fédérales (diminution
des compensations octroyées aux entreprises de travail
adapté, suite a lobligation d’octroyer le revenu mini-
mum mensuel garanti a tous les travailleurs, modifica-
tion des regles d’octroi des allocations aux personnes
handicapées ...) vont dans le sens d’un report de charges
sur les entités fédérées.

1l'y a nécessité d’un lieu de rencontre et de dialogue des
différentes entités, celles-ci devant étre sur un pied d’éga-
lité. Le fédéral peut parfois se montrer arrogant.

En Région bruxelloise, il ne s’agit pas d’oublier les insti-
tutions qui ont choisi le bicommunautaire. Si 80% des
institutions sont CoCoF, des structures d’hébergement
dépendent de la Commission communautaire commune.
C’est un découpage de la compétence assez particulier!

Au niveau de la CoCoF, la gestion de cette
compétence souffre-t-elle de son isolement? Le
social et la santé sont ailleurs...

Voila une situation incohérente et regrettable que ne

connait pas la Région wallonne. Le regroupement de ces
compétences connexes permettrait de les appréhender de
maniere plus intégrée et plus rationnelle. C’est a garder a
Pesprit pour la prochaine législature. Il faudra faire
mieux.
Cette incohérence des paquets de compétences permet
néanmoins de la transversalité inédite. En charge de I'ur-
banisme au niveau régional, j’ai confié a I'agence Acces-
A(5) une mission d’expertise en la matiere.

(2) rue Van Assche 29 - 1140 Bruxelles
(3) rue Souveraine 46 - 1050 Bruxelles

(4) Concernant le budget d’assistance personnelle (persoonlijk assistentiebud-
get) mis en place en Région flamande:
http://www.vlafo.be/nederlands/index.html (site en Néérlandais)

(5) L'Agence de Consultation, de Conseil et d'Expertise Sur I'Accessibilité -
rue de la Fleur d'Oranger 37 - bte 213 - 1150 Bruxelles
Tél. 02 772 18 95 ext 103 - Fax 02 779 26 77
Mail accesa@anlh.be - site: www.anlh.be/accesa
Voir également le portrait de Cleon Angelo, plus loin dans ce numéro.

La politique des personnes handicapées
de la Commission communautaire frangaise (Cocof)
porte sur:

* |'aide matérielle individuelle a I'intégration socio-
professionnelle, via le "Service bruxellois franco-
phone des personnes handicapées’

o |'accueil dans divers types d'institutions franco-
phones spécialisées de la Région.

L'aide matérielle individuelle couvre, par exemple, les
frais d'aménagement d'habitations ou de véhicules
automobiles pour les adapter au handicap. Elle permet
aussi de financer I'acquisition de matériel favorisant la
mobilité ou le confort de la personne handicapée.

Enfin, elle apporte plusieurs formules facilitant 'inser-
tion dans le marché de |'emploi.

En ce qui concerne I'accueil, parmi les institutions
subventionnées par la Commission communautaire
francaise, il convient de distinguer principalement:

1 les centres de jour, les centres de jour pour
enfants scolarisés et les centres d'hébergement
qui accueillent les personnes handicapées respec-
tivement pendant la journée et pendant la nuit. Ils
assurent une prise en charge médicale, paramédi-
cale, psychologique et sociale ; ils organisent éga-
lement des activités de week-end et de loisirs pen-
dant les vacances ;

2 les services d'accompagnement et les services 17
d'interprétation pour les personnes sourdes et
malentendantes qui favorisent I'insertion de la per-
sonne handicapée dans la vie de tous les jours et
dans la vie sociale afin qu'elle puisse atteindre un
certain degré d'autonomie et éviter le placement
en centre de jour et d'hébergement.

3 les entreprises de travail adapté, anciennement
dénommées "ateliers protégés” qui offrent des
emplois a environ 1500 personnes handicapées en
Région bruxelloise. Du mailing au conditionnement
en passant par le jardinage ou les travaux d'élec-
tricité, ces entreprises sont actives dans des
métiers qui permettent aux personnes handicapées
de développer leurs potentialités

La Commission communautaire frangaise crée, par le
décret du 18 décembre 1998, (M.B. du 16.02.1999) un
service a gestion séparée mettant en oeuvre la politique
d'intégration sociale et professionnelle des personnes
handicapées: le "Service bruxellois francophone des
personnes handicapées".

Ce Service est issu du Fonds national de reclassement
social et professionnel des handicapés, appelé aussi
"Fonds Maron", puis du Fonds communautaire pour |'in-
tégration sociale et professionnelle des personnes han-
dicapées, ensuite de I'administration de I'ex-Fonds 81.

CBCSIS|
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Rappelons que depuis le Tier janvier 1994, la
Communauté francaise confie I'exercice de la compé-
tence de I'aide aux personnes handicapées a la Région
wallonne et a la Commission communautaire frangaise.

Ainsi, hors les allocations et les interventions médicales
et paramédicales, qui restent compétences fédérales, et

la fixation des catégories de handicap ol la
Communauté francaise est compétente, |'ensemble de
la politique d'accueil des personnes handicapées est
transférée.

A qui s'adresse le Service bruxellois?

> A toute personne gée de moins de 65 ans, domici-

liée sur le territoire de Bruxelles-Capitale et pré-
sentant un handicap qui résulte d'une diminution
d'au moins 30% de sa capacité physique ou 20 %

de sa capacité mentale. A souligner, que contraire-

ment a d'autres entités fédérées, la définition du
handicap est plus large a la CoCoF, ot celui est

défini comme “(...) le désavantage social résultant

d'une déficience ou d'une incapacité qui limite ou
empéche la réalisation d'un réle habituel par rap-

port a I'age, au sexe, aux facteurs sociaux et cultu-

rels.”

Qu'offre le Service bruxellois?
Le Service Bruxellois remplit diverses missions

> aupres des personnes handicapées,
ou de leur famille:

* informations, conseils et orientation dés la petite
enfance, (avant la naissance le cas échéant),

e octroi d'une aide matérielle individuelle pour favori-

ser ['autonomie et 'intégration sociale et profes-

sionnelle: adaptation du véhicule, aménagement de

la maison, accompagnement pédagogique, tickets

horaires de traduction pour les personnes sourdes,

videoscope pour la lecture, etc.

> aupres des travailleurs handicapés et des
employeurs:

* collaboration avec des services de formation pro-
fessionnelle,

* mesures favorisant la formation et I'emploi en
milieu ordinaire ou adapté: contrat d'adaptation

professionnelle, prime d'insertion, prime d'installa-

tion, adaptation du poste de travail, intervention
dans les frais de déplacement

> aupres d'institutions:

o agrément des Services d'accompagnement
pédagogique,

* agrément et subventions aux Entreprises de Travail
Adapté, aux Centres de réadaptation fonctionnelle,

aux Services d'accompagnement , au Service d'in-
terprétation pour sourds, aux Centres de jour et
d'hébergement agréés pour enfants et adultes.

Commission communautaire francaise - Région de
Bruxelles-Capitale. Service bruxellois francophone
des personnes handicapées

Rue des Palais, 42

1030 Bruxelles

Tél général: 028008000

Fax général: 028008001

Courriel: shfph@cocof.irisnet.be

Pour toute demande concernant:
¢ |'admission:
Tél. 02 800 80 41 - 44 ou 45

o |'orientation spécialisée:
Tél. 02 800 80 41 - 44 ou 45

o |a formation professionnelle, I'intégration
professionnelle, les frais de déplacement:
Tél. 02 800 80 42 ou 46
e-mail: bsack@cocof.irisnet.be

¢ |'aide individuelle a I'intégration:

Tél. 02 800 80 39 ou 49

e Les informations individuelles ou collectives
relatives aux aménagement, matériel, aides
techniques, institutions et interventions.

o La visite de la salle d'exposition, les démonstrations
et apprentissages.
Section des Aides techniques
(Service des prestations individuelles)
14 rue du Meiboom - 1000 Bruxelles
Tél. 02 800 86 25 - Fax 02 800 86 21

¢ |'accompagnement et I' interprétation pour sourds:
Tél. 02 800 80 15 ou 53

¢ |'accompagnement pédagogique:
Tél. 02 800 80 54

¢ |'accueil en centre de jour et d'hébergement:
Tél. 02 800 80 15
Service des prestations individuelles:
Fax 02 800 81 22
courriel: sdeschamps@cocof.irisnet.be




M Alain Willaert - Entretien avec Thérése Kempeneers-Foulon

Changer les stuctures pour

CHANGER LE REGARD

DE UAUTRE

et non Pinverse ...

Au départ, nous nous proposions de rencontrer la nouvelle Présidente
de la section «personnes handicapées» du Conseil consultatif bruxellois
francophone de I’aide aux personne et de la santé (Encadré 1), pour
nous parler de ’Observatoire de I’accueil et de ’accompagnement de la
personne handicapée, qui vient d’étre créé en son sein. Mais I’occasion
était belle de nous entretenir également avec la Secrétaire-générale de
I’Association francophone d’aide aux handicapés mentaux (AFrAHM,
Encadré 2), experte reconnue en matiére d’intégration des personnes
présentant une déficience intellectuelle.

Vous avez une vision assez précise de I’évo-
lution de la politique menée en faveur des
personnes handicapées mentales ...

«Lévolution des mentalité est positive. Il est dit aujourd’hui
que 'intégration des personnes souffrant d’une déficience intel-
lectuelle doit se faire. Reste les modalités d’application.
Prenons Pexemple de intégration dans I'enseignement ordinai-
re: pas trop de problemes en maternelle, mais des Iécole
primaire, cela se complique. Tant les structures que la formation
des professionnels ne sont pas adaptées pour prendre en comp-
te cette spécificité. (1) Tous les professionnels ne doivent pas étre
polyvalents, mais nous pourrions imaginer la mise en place d’un
soutien extérieur (psychologues, éducateurs... durant et en
dehors des cours) pour encadrer la famille et enfant.

Si on veut intégrer le handicap
dans la société, il faut changer le
regard qu’on lui porte, et cela
passe par un changement des
structures.

Les services d’accompagnement peuvent faire cela, mais pour
des raisons budgétaires, la mission «intégration scolaire» est dif-
ficile a obtenir dans le subventionnement de ces services. Ce
serait une bonne chose ... Notre idée n’est pas de déserter I'en-
seignement spécial, qui reste nécessaire, mais bien d’offrir aux
parents qui le soubaitent la possibilité d’inscrire leur enfant dans
Penseignement ordinaire. Pour ce faire, on peut penser en

termes de transversalité et de décloisonnement et penser des col-
laborations entre les équipes des centres de jour pour enfants et
les équipes enseignantes. Les premieres pourraient travailler
extra muros avec les secondes.

Si on veut intégrer le handicap dans la société, il faut changer le
regard qu’on lui porte, et cela passe par un changement des
structures. Lintégration d’enfants handicapés parmi leurs pairs
changera le regard et attitude de ceux-ci plus tard»

Puis les enfants grandissent ...

«Et se pose la question du choix de vie. Pour choisir, il faut
connditre. On est toujours étonné, a 'AFrAHM, de la mécon-
naissance par la famille et Penfant, devenu jeune adulte, des pos-
sibilités existantes. Il est vrai que tant que I'enfant est pris en
charge dans le cadre de sa scolarité, la famille ne fait pas beau-
coup appel aux associations pour rechercher 'information, dont
elle n’a pas besoin dans I'immédiat. Mais a partir du moment on
vient la transition entre la vie scolaire et la vie professionnelle,
il y a vraiment besoin de donner un certain nombre d’informa-
tions aux familles et aux personnes handicapées. L'idéal serait
que l'enfant puisse sortir des murs de I'école durant les deux ou
trois dernieres années de son cursus scolaire pour découvrir les
centres d’accueil de jour pour adultes, les entreprises de travail
adapté et autres ... et voir ce qui existe, afin de 'aider dans les
choix qu’il va opérer. Certaines écoles le font, mais cela pourrait
étre optimalise.

(1) Voir a ce propos Iarticle «L'intégration scolaire, pour ne pas créer des
ghettos», plus loin dans ce numéro
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Il'y a quelques années encore, les choses étaient peut-étre un peu
plus simple: lorsqu’un enfant fréquentait une certaine école, on
savait qu’il irait par apres dans le centre de jour de la méme
structure et puis qu’il irait dans tel home. Les parents étaient
tranquillisés. Comme maintenant il manque des places a
Bruxelles en accueil de jour et en hébergement, ce n'est plus vrai.
Il n’y a actuellement aucune place d’accueil a Bruxelles ni pour
les autistes ni pour les polyhandicapés. Ce sont deux urgences
auxquelles il faut répondre.»

Pourtant, il y a actuellement un moratoire sur
Pouverture de nouvelles places.

«Pour des raisons budgétaires, essentiellement, le pouvoir
politique a soubaité installer ce que nous appelons un moratoi-
re. Au lier janvier 2004, le nombre de places subventionnées
pour enfants et pour adultes sera fixé. L'idée du politique est de
dire: il faut que I'on maitrise nos budgets et il y a des modifica-
tions pratiques qui doivent se faire, donc, voyons d’abord dans
quel sens va P'évolution.

Parallelement, le pouvoir politique a installé 'Observatoire de
Paccueil et de Paccompagnement de la personne handicapée
pour laider dans cette tache.» (Encadré 3).

L’époque est a la mise en autonomie plutot
qu’au placement en institutions...

«Pour certaines personnes présentant une déficience intellec-
tuelle, cela passe, notamment, par les logements supervisés. Ici
aussi, les services d’accompagnement peuvent jouer un grand
role. A condition que ces services puissent réellement assurer
une continuité de la prise en charge, de l'accompagnement des
personnes. L'un des problemes des personnes déficientes intel-
lectuelles est de ne powvoir anticiper les difficultés qui se pré-
senteront a elles. Un accompagnement permanent est indispen-
sable, méme s’il peut y avoir des variations dans 'intensité de la
prise en charge.

L'un des problemes des

personnes déficientes intellectuelles est de
ne pouvoir anticiper les difficultés qui se
presenteront a elles. Un accompagnement
permanent est indispensable, méme

s’il peut y avoir des variations dans

ment difficile, voire impossible, actuellement, de faire en sorte

I'intensité de la prise en charge.

Le cloisonnement des compétences peut freiner un projet de vie
individuel. Devoir faire appel a différents services qui dépendent
de niveaux de pouvoirs différents et les articuler autour d’un
projet de vie est parfois difficile.

Exemple? Quand on a une déficience intellectuelle et des
troubles de comportement (ce n’est pas si rarel): la déficience
intellectuelle requiert une prise en charge de type pédagogique
ou orthopédagogique, tandis que les troubles de comportement
demandent une prise en charge plutot thérapeutique.

La seconde dépend essentiellement de 'INAMI, et donc du
Fedéral, la premiere des Communautés et Régions, et donc, a
Bruxelles, pour les Erancophones, de la CoCoF. 1l est extréme-

...bis n°153 - janvier 2004

que la personne puisse bénéficier de ces deux prises en charge de
maniere coordonnée. Il serait souhaitable d’organiser des lieux
de rencontre afin de mettre en place une politique cohérente
autour de la personne.

Enfin, nos associations sont favorables a la mise en place d‘un
budget d’assistance personnalisée.» (2)

Qu’en est-il lorsque la personne handicapée
mentale vieillit?

«Les parents vieillissent, leurs enfants aussi... Quand tout est
bien préparé et que le degré d’handicap le permet, il n’a pas si
rare de voir toute la famille rentrer en home pour personnes
dgées. Quand les parents décedent, il faut trouver un autre lien.
Mais la grande majorité des personnes dgées qui présentent une
déficience intellectuelle est hébergée dans des services subven-
tionnés par le Service bruxellois francophone des personnes



handicapées. L'important est de créer ou de maintenir autour de
la personne un réseau social important, qui soit également
composé de personnes qui ne sont pas payées pour étre avec elle,
pas uniquement de professionnels. Car si la vie en communau-
t¢ w'est parfois pas facile a vivre pour nous, que dire alors de
personnes ayant déja des difficultés d’adaptation!

Un bon exemple? Le projet pédagogique de la maison «Les
Chataignes» (3) est d’accueillir des personnes avec une déficien-
ce intellectuelle dgés de plus de 50 ans.

Lune des principales taches des éducateurs et du personnel d’en-
cadrement est d’insérer les résidents dans le tissu social, notam-
ment associatif, environnant.

1l existe également une réflexion et une formation des équipes
a Paccompagnement de gens plus dgés, aux respects a apporter
a ces personnes, a la souffrance, a la maladie et a la mort. Le
personnel d’encadrement a souvent I'dge d’étre leurs enfants.»

L’important est de créer ou

de maintenir autour de la personne
un réseau social important...

Car si la vie en communauté n’est
parfois pas facile a vivre pour nous,
que dire alors de personnes ayant
déja des difficultés d’adaptation!

(2) Voir a ce propos les articles «Mettre la personne au centre du dé
entretien avec Willem Draps» et «Avec ma gueule de Méteque - Portrait de
Cleon Angelo» dans ce numéro.

(3) HAMA 4 - Les Chataignes, home occupationnel et de nursing,
avenue Parmentier 201, 1150 Bruxelles, tel.: 0 leve du
bicommunautaire.
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L’AFrAHM Nouveau Conseil consultatif bruxellois francophone
de I'Aide aux Personnes et de la Santé

Pendant longtemps, le probléme de la déficience mentale a

6té ignoré puis placé sous silence. Les familles vivaient iso- Le Moniteur Belge du 25 juillet dernier publiait
lées, écrasées sous le poids de la honte et de la culpabilité ['Arrété 2003/492 du 12 juin 2003 du Collége de
injustifiées. la Commission communautaire frangaise por-
tant nomination des membres du Conseil
Ce n’est que vers les années 1950 qu’un petit groupe de consultatif bruxellois francophone de I'Aide aux
parents, sous I'impulsion du Docteur Renée Portray Personnes et de la Santé.
Kirchen, décide de se soutenir mutuellement («Parents, Les mandats portant sur 5 ans, il éfait en effet urgent de les
vous n'étes pas seuls!») et d’améliorer le sort de leurs renouveler: les précédentes nominations avaient pris cours le
enfants différents. 1ier janvier 1998 et avaient bénéficié d’un prolongement de 6
Jusque-la, pour les enfants, il n’existait que quelques mois, s'achevant ainsi le 30 juin.
grands instituts caritatifs sans aucun programme éducatif Rappelons que le Conseil consultatif bruxellois francophone
et pour les adultes, I'asile psychiatrigue. de I'Aide aux Personnes et de la Santg est un organe chargé de
De ce groupe nait I'Association Nationale d’Aide aux donner des avis spécifiques sur la programmation et I'agré-
Handicapés Mentaux (ANAHM) qui fétera ses 45 ans en ment de services d’action sociale (3éme 4ge, famille, per-
novembre 2004, et dont 'AFrAHM deviendra I'émanation sonnes handicapées, services sociaux, planning familial, aide
francophone. a domicile, toxicomanies, santé mentale...) subventionnés par
la Commission communautaire frangaise de la Région de
Dés sa formation, TANAHM n’a eu de cesse d’ceuvrer pour: Bruxelles-Capitale.
« l'intégration des déficients mentaux quels que soient leur
age et la gravité de leur handicap, La spécificité de ce Conseil consultatif est, d’une part, qu'il est
* |e respect de leurs droits en tant qu’étres humains (Charte composé de représentants des organisations Syndicales et
de 1971), patronales, des usagers et d’experts, et que, d’autre part, bien
e et plus récemment (2002), leur participation aux déci- qu'il soit divisé en quatre sections (services ambulatoires,
sions qui les concernent: auto-représentants. hébergement, aide a domicile et personnes handicapées), il
conserve son unité, de part la constitution d’une coupole
AFrAHM regroupant des membres des diverses sections. L'objectif affi-
Avenue Albert Giraud 24 - 1030 Bruxelles ché est ainsi d’assurer une cohérence des politiques menées
Tél. 02 247 60 12 - Fax 02 219 90 61 dans ces secteurs.
e http://users.skynet.be/anahm.nvhvg/afrahm.htm
22
- N L'Observatoire de I’accueil et de I’accompagnement de la personne
é.- = & . E handicapée.
i E ‘@ - Composé de 12 membres: le Président de la section «personnes handi-
.' e e m e s capées» du Gonseil consultatif de la CoCoF, 8 membres de la dite section,
i msmmmmeomesweesseescee o 2 fonctionnaires de la CoCoF et un représentant du membre du Collége francophone ayant cette matie-
:}; rEneee ==N re dans ses compétences, il a pour missions de: Fonder I'action politique sur des études scientifiques
l==. o "N relatives a 'évolution des besoins en termes d’accueil de jour, d’hébergement et d’accompagnement ;
:r:;:-:f-r Eﬁzi;fiﬁ"'i & Anticiper les besoins nouveaux. Et ce pour tous types de handicaps.

—

| e s T T

«0On connait le nombre de grands adolescents ou de jeunes adultes qui sortent chaque année de I'en-
seignement spécialisé. Il est donc intéressant de se demander ce qu’ils deviennent. Certains, dont le
handicap ne reléve pas de la déficience intellectuelle, s'intégrent socio-professionnellement. Pour les
personnes handicapées mentales, le paysage est autre. Peu trouvent des emplois dans le secteur ordinaire. Certains sont engagés
dans les entreprises de travail adapté, encore que celles-ci connaissent des difficultés économiques. Et les autres: que font-ils, ol
vont-ils? Qu'est-ce qui existe en termes de services? Quels sont les besoins et comment y répondre? Ce sont des données que le
pouvoir politique doit savoir pour piloter son action. L'Observatoire peut bien entendu faire appel a des experts extérieurs, et tous
les travaux qu’il produit passent en séance du Conseil consultatif, dont il est 'émanation.

La tiche est énorme, et donc, I'Observatoire va travailler par étapes. Exemple: d’abord, que vont faire et ol vont les jeunes qui sor-
tent de I'école? Aprés: que vont devenir les adultes qui vivent encore avec leurs parents? Egalement, il s’agit de travailler de manig-
re transversale. La compétence reléve de la CoCoF, de la Commission communautaire commune ou de la Commission communau-
taire flamande selon la langue (4) des gens et I'appartenance des structures, et la politique du logement, les transports... doivent
aussi étre rencontrées.»

Observatoire de I'accueil et de I'accompagnement

de la personne handicapée - Commission communautaire (4) Un débat institutionnel, que nous ne faisons qu’évoquer ici, pose la ques-
francaise de la Région de Bruxelles-Capitale tion de la constitutionalité de I'inscription individuelle des personnes han-
Rue des Palais 42A - 1030 Bruxelles dicapées au Service bruxellois francophone. En effet, institutionnellement,

, si les 3 commissions communautaires de la Région de Bruxelles-Capitale
Tél. 02 800 80 00.'. Fax 02 800 80 01 sont compétentes pour les structures, seule la Commission communautaire
http://www.cocof.irisnet.be commune Iest pour les personnes, dans la mesure ou il ne peut étre ques-
tion de sous-nationalité. (ndlr.)




| Témoignage de José Camarena* - Recueilli par Catherine Reynaerts**

Semblable, ... différemment

EXPERIENCES DE VIE

LA VIE AU QUOTIDIEN

Catherine Reynaerts: «Comment se déroule une de
tes journées? Ce matin, quant tu Pes réveillé, il
faisait jour?»

José Camarena: «Ah, le lever, le premier grand effort de
la journée!»

C.R.: «Ob!...» [Etonneée] «Les médecins disent réveillez-
vous en douceur le matin.»

J.C.: «Ah ah ah! Impossible!
Le matin, mon lever est toujours assez difficile. Est-ce d
a des problemes de circulation sanguine? Est-ce di a ma
psychologie?... Ce qui est le plus dur, c’est la mise en route
de la machine, du camion diesel que je suis.

Ce que les gens n’imaginent pas c’est que lorsqu’on ne sait
pas s’aider de ses jambes pour se lever, il faut quelques
petites astuces. Pour me redresser dans mon lit, je suis
obligé d’avoir un sursaut un peu brutal. Donc, je suis en
position allongée et puis je dois faire un effort pour m’as-
seoir. Ca met le corps directement en branle de maniére
assez brutale. Donc,... Oui, je peux me réveiller en dou-
ceur, mais me lever en douceur, c’est autre chose,...

Et donc pour la tension, ce n’est pas excellent.

Une fois en position assise, dans mon lit, je dois me hisser
sur la chaise roulante. A partir de 1a, ¢a va mieux, ¢a roule
tout seul!...»

C.R.: «Le lever te demande de nombreux efforts,
de Pénergie, de la force,...»

J.C.: «Oui, le lever nécessite une certaine forme phy-
sique. Je me souviens des jours ou je suis malade, la grip-
pe... Ou les jours ou je ne suis pas bien, simplement: me
lever, c’est horrible, faire ce genre d’effort en plus, oh
non!...»

LE DEUXIEME GRAND EFFORT
DE LA JOURNEE

J.C.: «Faire un brin de toilette pour étre présentable ou
pire prendre une douche: Peffort continue. Il faut entrer
dans le bain ou la douche, c’est de nouveau un effort phy-
sique!»

C.R.: «Combien de temps tu passes le matin dans
ta salle de bain?»

J.C.: «Quand je vais vite, minimum une demi-heure.
Quand je vais vite!» Avec humour: «En fait, je commence
a travailler tres tot le matin!...»

C.R. voulant relancer: «Donc, le lever, la toilette
matinale,...»

* Traducteur et psychanalyste, Fondateur de Handiplus asbl

** Enseigne les méthodologies du travail social (Département social de la
Haute Ecole Paul-Henri Spaak)
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J.C.: “Alors, soit tu as une salle de bain adaptée donc on a une maison a soi. Ou alors, il faut investir et faire
adapter, soit pas. Cela veut dire qu'on a une maison a soi, mais c’est assez rare, soit il faut faire adapter une
maison que I'on loue, mais [a, ce n’est pas évident non plus parce que I'on est pas sir de pouvoir rester dans
ce logement...

Donc il faut trouver des trucs et astuces. Je n’avais pas les moyens d’acheter une maison. Je loue un apparte-
ment, mais c’est pas facile déja de trouver un appartement a Bruxelles, mais en plus un appartement qui te
convienne, avec des portes assez larges, de plein-pied, et une salle de bain assez large, bien installée pour pou-
voir accéder a la baignoire sans étre coincé par évier, il faut pouvoir faire demi tour pour sortir, c’est-a-dire
qu'il faut plus d’un métre cinquante, pour ne pas devoir sortir en marche arriére.”

| I

J.C.: «QOui, a partir de 1a, ¢a roule! Tout redevient un
peu comme pour tout le monde, normal, sauf que je ne
suis pas bipede, mais sur deux roues.»

C.R.: «Le petit déjeuner?»
J.C.: «Oui,... Vite pris!»
J.C.: «Apres le petit déjeuner, partir au boulot, patati

patata,...Oui, ¢a roule!...»
C.R. restant attentive.

24
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J.C.: «Ma cuisine, lorsque j’ai loué 'appartement était une cuisine équipée standard. J’ai donc du faire faire
quelques aménagements, un percolateur a2 ma hauteur, le grille-pain aussi.
[l faut faire arranger les prises. Souvent il n’est prévu qu’une seule prise.
Parfois, faire aménager une cuisine, c’est du boulot, car souvent il n’y a qu’une seule prise électrique, les files et
les cables qui courent au sol, c’est dangereux, en voiturette, on peut basculer ou se prendre les roues de
devant...
Sinon, ma cuisine est peu transformée.
J'ai eu 'occasion d’essayer différentes cuisines adaptées soit pour personne en chaise roulante ou pour personne
de petite taille, mais elles ne me conviennent pas, je préfere la hauteur standard pour I’évier par exemple. Mais,
il a fallu faire aménager P’évier, que je puisse y accéder avec la chaise, car s'il est fermé en dessous, je ne sais
pas accéder au-dessus aux robinets. Si ma chaise cogne a I’évier, mon corps est trop loin et je ne peux ouvrir
Peau. Les fils et cables au sol c’est embétant. Oui, c’est important ce genre de confort.»

| I

J.C.: «Quand il y a un objectif, quand j’ai une obliga-
tion, je me réveille assez facilement, un peu comme si je me
programmais, et je m’endors plus facilement aussi. Méme
¢'il faut un petit rituel, mais un peu comme tout le monde,
j’imagine.»

C.R. sourit.

J.C.: «Sinon, j’aime trainailler! Mais,... Je ne le fais
jamais!... Je suis toute la journée en activité, jusqu’au
moment de dormir. Si je me couche a 22 h, je ne dors pas
avant minuit, 1 h. Je suis tout le temps dans le «faire»,
C’est ce qui me fait dormir tard. Je prends du temps pour
entrer dans le sommeil. Je suis dans le «ne-pas-faire», au
moment ou je m’allonge, au moment ou je me dis, d’ac-
cord, la, je prends du temps pour moi, un peu de détente,
la télé,... Et quand je suis allongé, je pense a moi, je suis
plus dans la réflexion, dans I'introspection. Mais, cette
introspection que je pratique, c’est une pratique juste-
ment.»

...bis n°153 - janvier 2004




Départ au travail et retour du travail

J.C.: «Et 14, je sors de chez moi et je rentre dans ma
petite voiture, non sans avoir regardé I'ordinateur, vérifier
si je n’ai pas des mails importants. Depuis trois ans, c’est
devenu une habitude. Lordinateur est devenu pour moi
une espéce de balise qui marque mon parcours dans la
journée.»

C.R.: «Tu as besoin de délimiter ta journée?
L’organiser? Tout doit étre prévué»

J.C.: «Non, tout ne doit pas étre prévu, mais je me

rends compte qu’il y a des réflexes qui s’installent. Si je
sors de chez moi, sans regarder mes mails, je vais avoir
P'impression que, peut-étre, j’ai raté quelque chose d’im-
portant pour le boulot. C’est un peu comme regarder sa
boite aux lettres. Quand je suis en vacances (rarement), je
ne regarde pas les mails et je n’en souffre pas. Je me dis que
je pourrais tres bien m’en passer. Et, je l'utilise principale-
ment pour le boulot, pour quelque chose que jaurai man-
qué. Comme si 24 heures, c’était tres important!
[Dans un soupir.] Le temps!... Je regarde souvent ma
montre. Je regarde mon ordi,... Je me sens pris dans cet
engrenage un peu pervers de type anglo-saxon ou «time is
money»... Bt puis, je pars.»

C.R.: «Quitter la maison?»

J.C.: «Quitter la maison, c’est un peu plus lent, parce
ce que je dois changer de chaise, monter dans la voiture...
Souvent les gens ne se rendent pas compte de ca. Ils te
disent: «Rendez-vous dans dix minutes!»

C.R.: «Oui, c’est ¢a...»

J.C.: «Or dans dix minutes je ne peux pas. Déja le
temps de changer de chaise, grimper dans la voiture, sor-
tir du garage,...»

C.R.: «Et si c’est rendez-vous chez toi dans dix
minutes, ¢ca ne Parrange pas non plus.»

J.C.: «Oui, jai peut-étre envie de ranger un truc ou
I"autre. Les gens ont du mal a comprendre ca. Ils ne se ren-
dent pas compte. Il faut leur expliquer.»

C.R.: «C’est pas leur monde, leurs systemes de
références...»

J.C.: «C’est pas leur monde. Méme quand ils se sentent
impliqués, quand ils sont sensibles ou qu’ils te connais-
sent, il y a des détails auxquels ils ne peuvent pas penser.»

Je loue un appartement dans une maison. Il y a deux marches a I’entrée principale de la maison. J’ai
donc deux chaises: une, pour I'extérieur et 'autre pour I'intérieur, qui m’attend au garage. J’ai da faire
adapter le garage, et le faire accessibiliser. J’ai donc fait installer un systéme d’ouverture avec télécom-
mande. J’arrive en voiture dans le garage, je fais un transfert vers la chaise roulante. Cette chaise est
plus haute; c’est une chaise droite: le bas de gamme style hopital.

Lidéal serait de faire faire ces aménagements-la sur mesure, parce que tout le monde n’a pas la méme
hauteur de buste, et toutes les chaises ne sont pas non plus a la méme hauteur d’assise. Il suffit que tu
changes de chaise ou de coussin et tu as 5 cm en moins ou S en plus et donc le reste de Ienvironne-

ment n’est plus adapté.»

C.R.: «Ton univers change si tu changes de chaise?»
J.C.: «Oui, donc il vaut mieux que je garde les mémes hauteurs d’assise. ]’ai donc préféré avoir deux

chaises.

Une autre solution serait que j’accéde a la maison avec la chaise roulante de la voiture. Cela suppo-
serait que la voiture soit complétement adaptée pour que je puisse sortir ma chaise. Comme je n’ai
pas les moyens d’investir la-dedans, et puisque ce n’est remboursé qu’une fois tous les 5 ans, et que
parfois les voitures ¢a casse avant. Cette solution ne me convient pas.»

Mes parents

J.C.: «Mes parents n’ont jamais voulu me cacher. Ils
n’ont, que je sache, jamais eu honte de moi. En tout cas,
ils ne Pont pas montré. Clest vrai qu’ils ont eu des
réflexes... Mais ca je le dis maintenant que je suis plus
vieux, et pere aussi,... Ils avaient une tendance humaine a
me surprotéger, a faire attention a moi plus qu’a ma sceur.
On en a parlé une fois avec ma sceur et je suis désolé pour
elle,... Mais,... Cest la viel... Mais... Il y avait cet
appui...»
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C.R.: «Pour tes parents quitter I’Espagne, c’est
parce qu’il y a un probleme de travail, ou pour des
raisons politiques ou bien c’est pour pouvoir trou-
ver des soins plus particuliers pour t’aider?»

J.C.: «Les trois! Mon pére et ma mére cherchaient
depuis le début comment faire au mieux pour moi. Donc,
ils sont allés a Barcelone, a Madrid, tout ¢a sans moyens,
en perdant des journées de travail, en claquant beaucoup
d’argent.

Au début des années 60, il y a les grandes greves; on parle
surtout des Asturies, mais tous les mineurs d’Espagne
étaient en greve. Cest le début des commissions ouvrieres.
Ma famille est du Sud ou il y a des mines de cuivre, de zinc,
de charbon.

Mon pére est en gréve et il est recherché par la garde civi-
le. Un ingénieur, ami de mon pére, lui parle de la possibi-
lité des échanges entre mines de différents pays. Les
mineurs, du fait d’accords entre pays, avec compensations
pour le pays d’origine, pouvaient passer, par exemple,
d’une mine de cuivre a ciel ouvert espagnole vers une mine
de charbon sous terre en Belgique.

Mon pére garderait un emploi, échapperait a la garde civi-
le et a la prison, et en méme temps j’allais étre mieux
soigné et peut-étre je pourrais aller a I'école.»

p——

Politiques de santé

J.C.: «A I'époque ol je contracte la polio, c’est une maladie présente dans notre société. Elle est étu-
diée en médecine.»
C.R.: «Tes parents consultent avec toi des médecins qui ont suivi une formation spécifique?»

J.C.: «Tout a fait, a 'époque non seulement elle était étudiée, mais elle était tres bien étudiée. |...]
C’était une maladie a ordre du jour dans la société occidentale. Certains 'ont appelée la peste du XXeme
siecle. [...] Et on la retrouve, maintenant dans le tiers-monde. Il suffit qu’il y ait un pays qui soit touché par le
virus, les frontiéres n’étant pas étanches, les voisins de proche en proche sont contaminés. [...]»

C.R.: «Y-a-t-il des services particuliers organisés dans les soins de santé?»

J.C.: «A I'époque, le processus de naissance de la maladie et son évolution sont connus. Enfin, on
croyait connaitre son évolution. Mais aujourd’hui, on vient de se rendre compte qu’il y a un syndrome post-
polio.

Pour ce qui est de ce que cela impliquait dans la vie de tous les jours, dans le fonctionnement physique, orga-
nique, chimique, je pense que la recherche en médecine n’était pas tres loin. Les patients étaient envoyés vers
la médecine osseuse et vers la médecine musculaires. C’est encore le cas, et aujourd’hui, on renvoie méme les
patients vers la médecine tropicale!
Pour les soins, il y avait beaucoup de kiné, des traitements pour favoriser la circulation du sang et la grande
mode a I’époque ¢’était les vitamines.
II faut se bourrer de vitamines! Par injection,... Et puis, du soleil, beaucoup de soleil, pour les os.
Par contre, au niveau chirurgical, la polio était tres connue, |[...] il y avait des spécialistes trés pointus et
notamment a Séville ou j’ai été opéré une premiére fois a I'age de trois ans. |...]
Plus tard, les premiers appareils orthopédiques que j’ai eus, c’est des trucs faits maisons. C’est un ingénieur
qui travaillait avec mon pére qui a fabriqué une espéce d’atele pour soutenir ma hanche. Elle m’a bien servi.
Grace a elle j’ai pu me balader un peu partout. Mais, enfant en Espagne, je ne suis pas allé voir d’orthopé-
diste. C’était financierement inaccessible. Rien n’était remboursé!

|



Les ruptures de mon enfance

J.C.: «A cet age en Espagne, je n’ai pas conscience de ce

que mes parents peuvent vivre comme difficultés finan-
ciéres ou politiques. Je suis tout le temps dans la rue avec
les copains. C’est le début de la télé noir et blanc et on va
la regarder au café du coin.
Mon pére part en Belgique six mois avant nous. Il travaille
a Cheratte dans la mine. Il vit dans des baraquements, puis
il trouve un appartement. Ca fait six mois!... Et quand tu
as 6 ans, tu te dis: «Mais, il est parti o mon pere?» «C’est
quoi la Belgique?» Il nous écrit qu’il trouve des meubles et
que I'on peut venir. Et lorsqu’il a tout préparé, nous par-
tons.

C.R.: «Tu te souviens de tout ¢a?»

J.C.: «Ouil... Le voyage est terrible. Ma mere est toute
jeune. Pour elle prendre un train style Far-West, avec un
gosse de 6 ans dans les bras parce qu’il ne peut pas mar-
cher, et une petite fille de 3 ans, a la main, plus les valises:
Cest 'horreur.

Et le voyage est interminable, 3 jours,... Et qu’est-ce qu’on
a bouffé comme ceufs durs! Ca c’est un souvenir!
[Rires]
J.C.: «Je déteste les ceufs durs!»
[Rires]

J.C.: «Et I'angoisse aussi sur les quais... Ma meére me
dépose, je ne peux pas bouger seul... Elle part faire je ne
sais pourquoi... Je reste la sur le quai... Un train démarre...
Je crois qu’elle m’a oublié... J’ai peur! Et puis,... Elle arri-
ve en courant et nous montons dans un autre train.

Nous arrivons en Belgique, c’est un autre monde. Les
odeurs, les bus, la nuit et beaucoup de voitures.» [...]

C.R.: <A Liége on vivez vous?»

J.C.: «<En appartement. Je suis tout le temps enfermé.
C'est un 3eme étage. Pour aller a I'école, quelqu’un vient
me chercher le matin et me ramene le soir. Sinon je suis
tout le temps dans I'appartement. C’est un changement
brut et radical. J’en ai gardé un tres net souvenir.

Mon pere contacte les différents services sociaux du coté
de Liége pour savoir ou je vais étre placé et ou je vais étre
soigné. [...]

Et un jour, quelqu’un lui dit: «Je pense qu’ici tu ne pour-
ras pas faire grand chose. On ne sait jamais, écrit a la
Reine Fabiola...» Mon pére prend sa plume et écrit a
Fabiola. Le cabinet lui répond que: «Le meilleur endroit
C’est Brugmann, mais il faut que vous déménagiez. Ce
serait un peu violent de laisser votre fils la, on ne sait pas
combien de temps il sera hospitalisé. Ca pourrait étre 2 ou
3 ans.»

Et donc mon pere commence a faire des démarches pour
voir si je peux venir a Brugmann. Le service social de la
Reine propose d’arranger le déménagement pour ma
famille et de trouver un emploi a la STIB pour mon pére.
Clest tres synchronisé, I'assistante sociale a bien fait son
boulot.

Voila, au moment ou je commence a m’habituer a mes
nouvelles conditions de vie a Liege,... Bardaf! Nous quit-
tons Liege, nous déménageons, mon pere a du boulot et
moi,... J’entre a Brugmann, tout se fait en un laps de
temps tres court.

C’est une solution chouette, mais en méme temps trés tech-
nique. Trés médicale.

Je ne découvre appartement de mes parents q’un an plus
tard! Durant une année, je ne sais pas ou et comment vit
ma famille.»
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J.C.: «Voila, j’arrive a I'hopital et pour moi, c’est une
déchirure de plus. Il y avait eu, a I’dge de 3 ans ’hospita-
lisation en Espagne. Puis, a 6 ans quitter notre village (?)
en Espagne, quitter nos proches,... Puis cet interminable
voyage vers Liege avec ma mere et ma petite sceur.
Sinstaller et ensuite quitter Liege...»

C.R.: «Ou es-tu a Brugmann?»

J.C.: «On m’installe dans une section ou il y a beau-
coup de gosses. Je m’amuse bien! Ah ah ah! Il faut tout
dire. C'est tres gai. J'apprends beaucoup de choses. Il y a
des jeux. Nous fétons toutes les fétes. Il y a des ateliers de
travaux manuels, des puzzles et en méme temps des cours
nous sont donnés par des profs qui se déplacent. Et puis,
mon pére vient tous les soirs, il m’apporte des éclairs. J’ai
un souvenir des éclairs au chocolat!... Hmmm!»

[Eclats de rire]

J.C.: «Je suis resté un an a Brugmann. Cétait a
I’époque de la premiere Opération 48 81 00 et je me sou-
viens qu’il y a eu une visite royale a I’hopital et que nous
avions été filmés. [...] Ce sont des souvenirs assez forts.

[__,]»

Faire des études

J.C.: «Je sors de Brugmann et j’entre a I’école. Mon
pére et ma mere se débrouillent pour me trouver une école
dans DPenseignement ordinaire: une discussion avec le
directeur, puis,... pas de probleme, il m’inscrit, «on
essaye» dit-il. Et ca marche trés bien, d’autant plus que je
suis plutot un bon €léve et que je n’emmerde pas le
monde. Donc ils ne sont pas mécontents. Les profs ont
Pimpression que le fait de ma venue dans ’école (et c’est
comme ¢a que je le percois aussi) rapproche plus les autres
éleves, pas seulement de moi, mais d’eux aussi, de cer-
taines valeurs qu’ils n’auraient pas acquises autrement. Il
y a des élans de solidarité.

Ouiiii,... I y a aussi des cotés cruels, mais lorsqu’il faut
aller quelque part, les gosses m’aident a monter les
marches. Je vais a la gym et je les regarde. Mais, par
contre dans la cour de récréation, je me souviens qu'ils
s’arrangent toujours pour que je puisse jouer avec eux.
Sans coté pitié. Quand on joue aux billes, si je perds, ils
me prennent mes billes. Mais je joue avec eux. Si les
gosses jouent au foot, pour eux c’est pas un scandale de
dire: «Tu joue avec nous José?» Alors que moi, avec mes
béquilles je me dis: «Comment je vais faire?» Ils me met-
tent gardien ou arbitre et je joue avec tout le monde!
C’était tres chouette!»

C.R.: «...»

J.C.: «Lorsque j’ai quitté I'école primaire, pour moi, ce
fut a nouveau une déchirure. Je ne sais pas s’il y a beau-
coup de gosses qui vivent cela. J’ai pleuré! Je laissais tom-
ber mes copains. Je n’allais plus les voir. Je les revoyais
encore de temps en temps, mais ce n’était plus la méme
chose.»

C.R.: <Et en humanité?»

J.C.: «Physiquement, je suis crevé. Il faut beaucoup
bouger. D’un cours a autre, il faut changer de local,... Il
faut monter les escaliers,... Il faut descendre les esca-
liers,... Je suis crevé,... Tout le temps! Et a 18 ans, je dois
étre hospitalisé pour un probléeme d’hypertension grave.
Mais, au niveau des études, a I’école secondaire, ca se
passe bien. Je fréquente toujours I’enseignement ordinaire.
Je suis attiré par tout ce qui touche I’homme, la sociologie,
PPanthropologie, et plus tard ce sera la psychanalyse... J’ai
une orientation plus littéraire et artistique. Je choisis alors
les langues modernes en pensant que plus tard je pourrais
faire la philologie romane ou germanique. En sortant, je
m’inscris a 'ULB (I'Université libre de Bruxelles). Et je ne
tiens pas deux mois. C’est impossible. Fin des années sep-
tante, la faculté de philosophie et lettres, est tout a fait
inaccessible. Il n’y a rien d’organisé au niveau de I"accom-
pagnement, mais en plus, les batiments sont anciens. Et il
faut aller sans cesse de gauche a droite. Et donc je tiens,
deux mois, trois mois... Et puis, en désespoir de cause, je
me dis: «Mais, qu’est ce que je fais maintenant?» Et dans
ma malchance, j’ai du bol! Je trouve P'ISTI (I'Institut supé-
rieur des traducteurs interprétes). C’est un environnement
magnifique. Je rentre en voiture par le parking, tout est
plat! Avec mes béquilles, j’arrive a 'intérieur, il y a juste en
face le bureau des secrétaires, facile! Puis, un ascenseur, je
monte aux cours, je descends... Génial! OK, je m’installe.
Je vais faire quelque chose qui me passionne. |... |»

C.R.: «8i je comprends bien, le choix de tes études
supérieures se fait par rapport a accessibilité aux
batiments.»

J.C.: «Absolument! Absolument!... Et je le regrette

apres, parce que j'essaye au moment de ce choix de me
convaincre que c’est un chouette métier et que je vais pou-
voir traduire des bouquins. Le traducteur est obligé
d’avoir une culture assez vaste, parce qu’il doit pouvoir
affronter des textes dans n’importe quel domaine. En tant
que traducteurs, nous sommes un peu touche a tout, mais,
spécialistes en rien. Le désavantage est que I'on préfere,
aujourd’hui, engager un spécialiste, ingénieur par
exemple, qui baragouine le Francais, plutot qu’un traduc-
teur qui parle parfaitement la langue, mais qui ne pratique
pas la spécialité. Le diplome de ce fait-la est un peu déva-
lorisé. Et donc je remarque trés vite que ce que I'on pro-
pose aux traducteurs sur le marché du travail, c’est de tra-
duire des étiquettes, des modes d’emploi, des posolo-
gies,... Ces textes n’ont rien de littéraire et donc, je com-
mence a regretter d’avoir fait ce choix d’orientation pour
mes études. Cependant, ce sont de belles années, parce que
je découvre pas mal de choses. Ca m’ouvre esprit.
Et puis, en lere licence, il faut chosir entre traducteur et
interpréte. Au vu de ce que je traduisais, j’aurais préféré
étre interpréte. Mais, pour le métier d’interpréte, il faut
avoir les nerfs solides, c’est un travail assez dur. Ils ne sont
jamais plus de quinze minutes dans les cabines, et puis, il
faut voyager. Et donc,... Mes nerfs ne tenaient pas le coup.
Je tavais dit qu’a partir de 18 ans j’ai eu un probleme de
santé.»



C.R.: «L’hypertension?»

J.C.: «Oui,... Oui,... Chypertension qui a réveillé une
névrose qui était 1a et qui était forte. Je t’ai dit que, déja en
humanité, je m’intéressais a la sociologie, 'anthropologie.
Je me suis fait une petite culture dans ce domaine-la, et
dans le domaine de la psychologie, et de la psychanalyse
surtout. Et quand je me suis vu confronté a ce truc-la, je
me suis dit: «Bon, il faut que je fasse une thérapie.» Et c’est
de la que date ma rencontre avec la psychanalyse. Petit a
petit, au-dela de mon propre besoin urgent de sortir de ce
trou, ou je ne comprenais plus trés bien ce qui se passait
pour moi, il y avait aussi le désir de devenir moi-méme thé-
rapeute. J’ai travaillé ce désir pour qu’il ne soit pas trop
pervers (au sens psy du terme): I'analyse pendant pas mal
de temps, lire beaucoup, se former,... Et un jour, avec mes
pairs, je me suis autorisé a étre analyste.»

CR.: «Mais, tu fais tes études a VISTI, il y a la
thérapie, ca coiite des sous tout ¢a...»

J.C.: «Oui,... Oui,... Ca colite des sous... Ca coute des
S0US...»

Rechercher du travail

J.C.: «A Pépoque ou je commence a chercher un
emploi, en tant que traducteur, le marché du travail est
saturé. Plein de gens sont au chomage. Dans ces milliers de
personnes qui sont au chémage, 99 % vivent une situation
précaire. Elles ne sont pas handicapées. Mais, le handicap,
dont je souffre, me maintient plus que d’autres dans la pré-
carité.»

C.R.: «..»
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J.C.: «Cette période de ma vie n’est pas facile du tout,
car il y a le pointage et beaucoup de démarches a faire. A
cette époque, j’utilise des béquilles pour me déplacer. Et
puis, lorsque je vais a 'ONEm, les personnes, qui sont cen-
sées m’aider a trouver un travail, parfois sont bien désolées
de me dire: «Ben non,... On a rien pour vous Monsieur.»

De plus, dans les offres d’emploi, de nom-
breuses choses sont écrites, mais par exemple
pas la mobilité.

J.C.: «Pour tout un chacun, la mobilité est une infor-
mation peu importante. J’envoie des CV, on me répond,...
Parfois,... Lorsqu’il y a des propositions d’emploi, je me
présente a chaque fois que le profil correspond.»

C.R.: «...»

J.C.: «Un jour, une entreprise connue,... reconnue,...
répond a une de mes lettres: «Votre profil correspond,...
Présentez-vous a tel endroit...» Et moi, je me présente!
Logique! Je m’habille le cceur. Et j’y crois. Je me dis que
C’est dans le domaine du travail de bureau ou de la tra-
duction... Et le type qui m’accueille, lorsqu’il me voit, est
époustouflé: «Vous comprenez,... C’est pour un poste de
magasinier,...» [’annonce ne disait pas que c’est un poste
de magasinier qu’il faut pourvoir ; la lettre de réponse a
ma candidature ne le précise pas non plus. Alors, le type
est géné: «... sij’avais su, je suis vraiment désolé,...» Il est
aussi géné que moi. Il est désolé et géné parce qu’il m’a fait
venir pour rien. Et moi, je suis décu... Et fatigué...»

SRRE PEF L -
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Relations sociales, les amis

J.C.: Recevoir des gens, oui, jai tout avantage a rece-
voir des gens. La plupart des gens que je connais et chez
qui j’ai envie d’aller, mes amis, les gens auxquels je tiens ne
sont pas des gens aisés. Ils habitent souvent des Ter, 2eme,
3eme étage dans des maisons bruxelloises, avec des
marches a I’entrée, c’est pénible. «Viens, on est trois, on va
t'aider.» Alors, si j’accepte, si je suis dans une soirée, si j’ai
mal a la téte ou si je m’ennuie et que j’ai envie de partir,
C’est difficile. Interrompre et demander que 'on m’aide a
descendre. Parfois, je me sens trés bien, mais les autres ont
un peu bu, ou ils sont eux-mémes fatigués et je n’ai pas
envie de leur imposer mes quelques kilos dans les escaliers.
C’est un peu génant. Donc je visite peu et je regois plus.
Ou alors, si je me déplace c’est vraiment pour des occa-
sions exceptionnelles.»

Le désir d’enfant

C.R.: «Dans Ihistoire de votre couple, concevoir
un enfant ou au contraire refuser d’en avoir un,
est-ce une question dont vous parlez?»

J.C.: «Depuis le moment ou on décide de vivre en
couple, la question de 'enfant évidemment se pose. Et on
en parle. Mais les circonstances faisaient ou I'envie faisait
que ce n’était pas le moment.»

C.R.: «Quels sont les éléments qui vous font entre-
voir que ce serait possible.»

J.C.: «Comme pour tous les couples, j'imagine, notre
décision d’avoir un enfant est prise au moment ou il y a
une certaine stabilité économique, et aussi émotionnelle.
Ca fait un moment qu’on vit ensemble, et on se sent plus
sir de soi et du couple. Depuis le début, si on s’installe
ensemble, c’est qu’il peut y avoir des enfants. [...]»

C.R.: «Dans ce désir d’enfant qui mature, est-ce
que vos familles, vos parents a tous les deux vous
influencent?»

J.C.: «A ce moment-13, on s’en fout. Mais, nous étions
conscients que ¢a allait peut-étre poser probleme. Mais, en
méme temps inconsciemment, on espere aussi que ¢a va
rapprocher chacun et arranger les choses peut-étre. Ce qui
n’a pas €té le cas. Non, au niveau conscient, nos familles
n’ont pas joué de role dans la décision de concevoir notre
enfant. Non, le plus important, ¢’était pour nous, I'envie
de continuer quelque chose, de créer,... Une envie humai-
ne de continuer la vie.»

[Un temps]

J.C.: «Oui, nous nous sommes posés beaucoup de ques-
tions. Et des questions aussi du style: «Comment je vais
faire pour la prendre dans mes bras, pour la porter, pour
la bercer, lui donner le biberon». Si je suis au lit, il n’y a
pas de probleme, mais §’il faut la transbahuter d’un
endroit a I’autre, ou la promener, aller au parc avec elle,
comment je vais faire? Donc il fallait que je trouve des
astuces et finalement ¢a c’est assez bien passé.»

J.C.: «Nos familles pouvaient influer sur notre vie de
couple, par exemple, s'il y avait une féte, est-ce que j’allais
y aller ou pas, de quelle maniere on va me faire participer.
Mais pour les choix de couple que nous opérions,...Non!»

C.R.: «L’influence de Penvironnement?»

J.C.: «Oui, environnement joue, il fallait étre plus
stable au niveau économique. Et il se fait que ma femme a
trouvé un chouet boulot et que moi, je commengais déja
un peu a traduire. Nous avions un appartement avec une
chambre d’enfant.

Etre péere

J.C.: «Je suis trés pere, peut-étre trop pere.»
C.R.: «Pourquoi?»

J.C.: «Je sais pas! Y a des gens qui me disent que je suis
peut-étre trop pére. Dans le sens que je prends ce role tres
au sérieux. J'imagine que pour les femmes qui vivent
seules c’est un peu la méme chose. Elles sont obligées de
jouer le role de mére et de pere en méme temps. Ici, moi,
je joue le role de pere et de mere en méme temps. Oui,
comme tu dis, j’ouvre la maison a la vie et j’essaye d’étre
trés attentif a ce qu'elle fait, a ce qu’elle vit. Sans m’im-
miscer dans sa vie privée, jessaye d’étre treés présent.
Aujourd’hui elle est jeune adolescente, mais lorsqu’elle
était toute petite, j’étais aussi tres présent.

Et j’ai la chance qu’elle soit aussi tres présente pour moi!
Et de nouveau, sans qu’on ne s'immisce dans la vie privée
de chacun. Je n’ai pas un modele d’éducation pour elle,
tout ce que j’ai envie de faire d’elle, c’est un étre humain
épanoui. Si elle a besoin de moi, je suis la et on peut par-




ler. Et je suis la en tant que pére, mais pas en tant que
copain. Donc, elle a une oreille, elle sait qu’elle a une
oreille et si elle a envie de me cacher des choses, elle peut
le faire aussi. Sauf le bulletin, par exemple, Ah ah ah!»
[Rires des deux.]

J.C.: «Oui, nous avons abordé certains aspects:
«Comment jouer le role de pére?» et je me posais moi-
méme la question.»»

C.R.: «Avant qu’elle soit concue, pendant la
grossesse, a la naissance,...»

J.C.: «Avant, pendant, quand elle est la,... C’est une
question qui me traverse et qui me travaille tout le temps:
«Est-ce que je vais étre un bon peére? Comment faire en
sorte d’étre le meilleur pére possible. Donc, comment com-
bler certaines lacunes?»»

C.R. des questions plein les yeux...

J.C.: «Un enfant a besoin de jouer avec son pére, de
courir, de voir son pere debout. Cest important de voir
son pere debout. Un enfant a besoin que son pere Iac-
compagne a I'école. Qu'’il rentre a Iécole avec elle. Et dont
les gosses ne disent pas, comme c’est arrivé dans mon cas:
«Oh, C’est ton pere, et qu'est-ce qu'il a?» Elle avait a
répondre aux questions et c’est pas facile pour un enfant.»
C.R.: «..»

J.C.: «Petite fille, elle était bien vivante, un peu turbu-
lente, mais aussi, trés sage, pour les choses importantes.
Quand je disais: «Viens on y va», elle venait sans proble-

me. [...] A Pécole ca c’est bien passé. Elle trouvait des
réponses auxquelles je n’aurais pas pensé: «Mais mon
pere, il fait ¢a et le tient ne sait pas le faire.» C’est une
réponse d’enfant, mais c’est une réponse trés juste. Ou
alors elle expliquait. Elle faisait venir ses copains, ses
copines a la maison. Elle n’a jamais été génée. Le handicap
n’a jamais été un obstacle insurmontable, pour notre rela-
tion pere-fille.»

C.R.: «...»

J.C.: «Je me souviens, quand elle était en dge d’école
primaire, d’ailleurs c’est assez mignon, elle me donnait des
tas de petits coups de main, comme un ami peut donner un
coups de main. On allait quelque part, on allait boire un
verre, directement elle ouvrait le coffre de la voiture, elle
me passait le coussin, les reposes pied de la chaise,... Elle
est trés attentive a tout ¢a.»

C.R.: «Ce sont des gestes automatiques appris du
fait de la quotidienneté?»

J.C.: «Oui. Clest le fait de cohabiter, tu connais quel-
qu’un...»

C.R.: «<Hm, bm.»

J.C.: «Oui, tu connais quelqu’un tel qu’il est. Elle me
connait tel que je suis. Et le fait d’étre en voiturette et bien
¢a fait partie de moi-méme.»

C.R.: «C’est ¢a...»

J.C.: «Et je dois dire plus, elle m’a connu aussi quand je
n’étais pas tout le temps en voiturette. Je marchais avec des
béquilles pendant un certain temps. Et donc elle a connu
les deux. J’avais un coté un peu fier: [distant et a voix
basse] «Moi, la chaise roulante, non, non,...» Et puis, je
I’ai prise de plus en plus souvent.»

Une maniere d’étre au monde

C.R.: «Tu disais justement: «Tout le monde n’a pas
la chance d’avoir Penvironnement dont j’ai bénéfi-
cié.»

J.C.: «Cet environnement commence par la famille. Si
j’ai été sur des béquilles, c’est parce que j’ai toujours voulu
fréquenter les mémes endroits que les gosses valides qui
m’entouraient.»

C.R.: «Tu as utilisé des béquilles pourquoi?
Que s’est-il passé?»

J.C.: «[...] J’ai eu la polio quand jétais tout petit et
pour moi, ¢’est comme si j’étais né handicapé, mais si on
me dit que j’ai marché, je ne m’en souviens plus. Et donc
ces béquilles, c’est les médecins en Belgique qui m’ont dit:
«On te fait un appareillage orthopédique, tu prends des
bottines et tu marches. [...] C’est pour ¢a que j’ai com-
mencé a marcher avec des béquilles. C’était ma fagon a
moi de me mouvoir dans le monde. Mais, mon espace était
limité. Je veux dire, si j’allais voir un copain, il me fallait
un temps monstrueux. Quand je parle de fierté, c’est le fait
de ne pas vouloir baisser les bras. J’ai envie de le faire et je
vais essayer. Les mercredis a midi, je rentrais seul de I’éco-
le a pied et jarrivais completement épuisé a la maison. Et
apres, les copains me disaient: «QOuais, t’as pas envie d’al-
ler au cinéma...» Et 'y allais. Mais j’étais crevé.
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Et puis, il y a un moment ou le corps dit «Stop, je suis la
aussi, écoute un petit peu ce que j’ai a te dire...»
C.R.: «Il I’a dit comment?

J.C.: «Ben, en se manifestant de méchante maniére. J’ai
attrapé une hypertension grave. Je suis resté en observa-
tion 15 jours a I'hopital et puis, depuis lors je dois faire
attention. Je n’arrivais plus a suivre ce rythme-la.»

C.R.: «<Hm, hm.»

J.C.: «Pour pouvoir participer a I’enseignement ordi-

naire, mes parents, ma famille en général, m’ont appuyé.
Et quand je parle de capital social, c’est que grace a cet
appui quotidien de ma famille, j’ai pu avoir une vie socia-
le. J’ai eu des amis. J’ai vu les choses que tout le monde
voit. J'ai fait des trucs fous,... J'ai fait le tour
d’Amsterdam sur mes béquilles. Chaque fois que j’arrivais
au lieu de rendez-vous les potes étaient déja partis a I'en-
droit suivant. Et ca m’a donné une ouverture que je n’au-
rais pas eue si j’avais vécu tout le temps dans un petit
monde. Ou que tu fantasmes le monde. Ou que tu ima-
gines le monde. Pour moi, méme s’il y a une souffrance
réelle de vivre dans le monde réel, je préfere cela. Etre dans
le monde réel avec mes limitations.
Quand tu es dans le secondaire et que tu attrapes des bou-
tons et qu'il y a des jolies filles autour de toi dans la clas-
se et que tu n’oses pas parce que tu es handicapé... Tu fais
de ton handicap un symptome. Si j’avais eu de grandes
oreilles j’aurais dit que c’était a cause de mes grandes
oreilles. Et [a j’ai dit que ’était a cause de mon handicap.
Mais ¢a me rend plus fort aussi, j"apprends des choses sur
moi.

C.R.: «C’est la souffrance qui te rend plus fort,
C’est la lutte pour supporter la souffrance?...»

J.C.: «Non, Non,... Ce n’est pas la souffrance qui me
rend plus fort. Non,... Non,...»
C.R.: «C’est le chemin pour...»

J.C.: «Oui, voila,... C’est le chemin pour dépasser cette
souffrance, pour I'entendre, pour I'apprivoiser pour la
comprendre. Pour aller au-dela de cette souffrance. J’ai
entendu les limites, je les ai entendues trés jeunes. Elles
font partie de moi. Mais tout le monde a des limites, seu-
lement moi, j’en ai plus.»

C.R.: «Accepter ses limites, ce n’est pas entendre
ses limites?»

J.C.: «On accepte jamais ses limites. "Homme est fini,
"'Homme est mortel. Qui accepte ca. On Iécrit, c’est un
discours. Quand la mort touche quelqu’un de trés proche,
il y a toujours un moment de révolte. C’est normal qu’il y
ait de la révolte. [...] Les limites, on ne les accepte jamais,
il faut les entendre et aller au-dela. Valide ou non. Ce n’est
qu’a partir de la que on peut s’ouvrir a 'autre.»

C.R.: «Aller au-dela de ses limites?»

1.C.t «Oui... Oui.»

...bis n°153 - janvier 2004

C.R.: «C’est possible ¢as...»

J.C.: «Non. Cest pas possible... C’est les entendre et
continuer malgré ses limites en sachant qu’elles sont la.
Les identifier. Ne pas chercher la complétude, la perfec-
tion, la non-souffrance. P’Homme est faillé. Et bien, voila,
il est faillé. Et ces failles-la sont, ce qui fait "Homme.
L’Etre humain. Donc... Donc avancons, méme si ¢a fait
mal parfois. Et il se fait que la personne handicapée est
plus faillée que les autres. En tout cas ¢a se voit plus. Et
C’est ¢a qui pose probléme dans la rencontre, de la per-
sonne handicapée par rapport a elle méme et, de la per-
sonne handicapée par rapport aux valides et vice-versa.
Quand une personne valide rencontre une personne han-
dicapée, c’est directement (et 1a C’est plus le psy qui parle)
I’image de la castration qui t’est renvoyée, de la personne
a qui il manque quelque chose. Le valide n’a pas envie de
voir ¢a. Clest un petit peu la limite entre le normal,...
LChumain et le non-humain,... Ce n’est pas facile de
prendre attitude. Une position extréme est que les gens
glorifient, comme dans centaines cultures: «Il a été touché
par les dieux ou par les fées,...». A Pautre extrémité:
«Ouh!... 1l faut Penfermer!». Et la personne handicapée
regoit cela comme ca. La premiére question qu’elle se pose
est: qu’est-ce que j’ai fait pour mériter ¢ca? C’est comme
une punition qui te tomberait dessus. Et I'inconscient tra-
vaille, travaille. Le handicap, ¢a déstabilise, ¢a déséqui-
libre... Qu’est ce que j’ai fait. Il y a un moment de révolte
contre le monde, contre toi. Pourquoi on m’a fait ¢a? Il y
a un moment humain de jalousie, et d’envie qui se retour-
ne ensuite en agressivité par rapport aux autres. «Vous
n’avez rien, pourquoi moi et pas vous?» Il faut 'entendre
et se dire: «Pourquoi j’agis comme ¢a?». Et dés le moment
ou tu t'en rends compte, essayer de trouver un autre
registre. Mais en fait il n’y a pas de punition, c’est tombé
sur moi et puis voila. Quand je joue au loto, peut-étre que
ce sera mot! [...]»

C,R,,’ Koo ?

J.C.: «Mais le handicap est la et qu’est ce qu’on va faire
de cette situation-la. Elle secoue tout le monde. Ca crée
souvent pas mal de probléeme au niveau de I'entourage
familiale, du couple, s’il y a un couple.»

C.R.: «Durant plusieurs années tu te déplaces avec
des bequilles. Aujourd’hui tu utilises une chaise
roulante...»

J.C.: «Oui, je marche avec des béquilles pendant un cer-
tain temps. Et un jour, en compagnie de ma fille, dans une
grande surface, j’ai pris la voiturette et j’ai découvert Ies-
pace, un autre monde... J’ai pris le temps de découvrir I’es-
pace. C’était fou parce que lorsque tu marches avec des
béquilles, tu es vraiment handicapé. Dans le sens que 100
m Cest le marathon. Tu te dis je vais y arriver. T’es crevé.
Tu te reposes, mais tu travailles, tu forges des muscles.



Tu es tout le temps dans la souffrance. Dans la limite de
tes forces.

Et, je prends la voiturette dans ce magasin et la je suis
devenu un gamin... J’ai pris cette chaise roulante. Jai fait
des slaloms entre les rayons. Et pour une fois j’étais plus
rapide que les autres. Et ¢’était magnifique. Mais, il y a
toujours ce coté, c’est magnifique, mais! Mais, il y a des
choses que je ne peux pas faire en voiturette et que je peux
faire quand je suis debout.

C.R.: «<Hm, hm.»

J.C.: «Et, inversement. C’est un petit peu I’acceptation
de ses limites. Le handicap c’est I'acceptation de ses
limites. Tout étre humain a des limites. Mais ici, tu es
directement confronté au fait que I’étre humain est limité.
Et quoi que tu fasses il y a des limites. Avec des béquilles,
C’est cool pour certaines choses, mais pas pour d’autres.
Avec la voiturette, c’est génial pour certaines choses, mais
pas pour d’autres. Qu’est ce qui me convient le mieux, par
rapport a ce que je suis? Par rapport a ce que je fais? J’ai
opté pour la voiturette, d’autant plus que physiquement ca
devenait un peu lourd de faire ces efforts. Il arrive un age
ot il vaut mieux se calmer, parce que le cceur pompe trop
fort et que j’ai risqué la décompensation cardiaque. Donc
la fierté c’est bien, mais, jusqu’a un certain point.»

C.R.: «A un moment tu as dit «la voiturette, c’est moi
aussil...»»

J.C.: «Ouli, ¢a fait partie de moi. Quelqu'un qui habite
avec moi, qui vit avec moi, il me connait, il sait que je suis
en voiturette et que ca fait partie de moi. Comme le fait
d’étre chauve fait partie de moi. Si tu vis avec un chauve,
au moment ou il va sortir tu lui dis: «N’oublie pas ton cha-
peau, il fait froid... Donc une compagne, au moment ou je
sors, sait, et donc il y a des gestes qu’elle va faire. Et quel-
qu’un qui ne me connait pas ne va pas faire. Dans ce sens-
1a, la chaise fait partie de moi.

Mais la chaise fait partie de moi aussi dans mon quotidien.
Je t’ai expliqué le sortir du lit, la douche, le garage,...
C.R.: «Mais la voiturette n’a pas toujours fait
partie de ton quotidien. Tu la refusais pendant un
certain temps?»

J.C.: «Ce n’est pas que je refusais la voiturette, je repous-
sais le moment... Mais je me rendais bien compte que se
serait un jour nécessaire.»

C.R.: [Avec prudence dans la voix] «Tu repoussais
le moment... de perdre... ta fierté?»

J.C.: «Non. Non. Non. Non. ...»

C.R.: «Parce que la, tout a I’heure c’est le mot que
tu as dis... On est qund méme un peu fier,...»

J.C.: «Oui. Oui. Oui... Le fait de ne pas regarder les gens
dans les yeux, a la méme hauteur. C’est trés important ¢a.»
C.R.: «Oui... Oui...»

J.C.: «Je suis toujours en position basse. Aussi bien incons-
ciemment que pré-consciemment. C’est important. Ca te
situe dans une autre position et ¢ca met les autres dans une
autre position aussi par rapport a toi. Un autre maniere
d’écouter. Ils me voient plus petit et ils agissent en consé-
quence. Certains sont conscients et suffisamment clairs
dans leur téte: «Ok ¢a peut peut-étre poser des problemes,
je vais m’asseoir.» Mais c’est moi qui dois faire attention a
ce que je projette. Ce n’est pas facile.. Je dois veiller a ne
pas me laisser porter par des symptomes a moi, car je souf-
frirais par exemple d’étre mis en position basse. Mais aussi
de veiller a ne pas éveiller chez 'autre des sentiments qui
ne devraient pas exister: des réactions de domination ou de
pitié par exemple.»

C.R.: «Comment rencontrer 'autre? C’est une
question qui 'a donné a réfléchir?»

J.C.: «Ca, ¢a fait partie de I'introspection. Cette rencontre
de l'autre te faconne. Soit, ¢a te fagonne, malgré toi, et tu
ne sais pas ce qui se passe. Soit ¢a te faconne et tu essayes
de voir ce qui est en train de se faconner. Mais, apres ca
fonctionne tout seul.»

C.R.: <Mais c’est un fameux travail.»

J.C.: «Ah oui, c’est un travail et qui n’est pas donné a tout
le monde. C’est d’ailleurs pour cela, mais nous reviendrons
tout a I’heure que dans les différents projets a
«Handiplus», je mets en avant cette idée d’offrir aux per-
sonnes qui n’ont pas eu la chance que j’ai eu par rapport a
Penvironnement social, 'environnement culturel, a la
capacité d’introspection, ces outils essentiels. Sinon, tu es
toujours a coté de tes pompes, derriére tes roues. Clest la
chaise qui te porte et pas toi qui dirige la chaise.»

C.R.: «...»

J.C.: «Le fait de pouvoir étre plus haut c’est important.»
C.R.: «Et en tant que pere aussi¢»

J.C.: «Et en tant que pere aussi! Bien stir!... Bien str!... Je
me souviens du moment ou elle a eu la méme taille que
moi. Elle étais a coté de moi et elle dit: «Oh Papa, je suis
aussi grande que toi!» Et je ne savais pas si je devais rire
ou pleurer. On avait tous les deux 1 meétre 31. J’ai trouvé
¢a mignon, mais en méme temps...

C.R.: «Ca t’a déstabilisé.»

J.C.: «Cest un peu déstabilisant. Et tres vite, elle m’a
dépassé. Elle est plus grande que moi. Et donc je dois la
regarder vers le haut. C’est une autre maniere d’étre au
monde et il faut que je m’adapte.»
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Divorce

C.R.: «Et donc, si j’ai bien compris, tu vis seul?»

J.C.: «Oui, j’ai été marié, je suis divorcé. Aujourd’hui,
je vis seul, et de temps en temps avec ma fille. Je la vois un
week-end sur deux, mais sa maman étant souvent en voya-
ge, C’est presque devenu une garde alternée.» [...]

C.R.: <Vous étiez mariés, au moment de la sépa-
ration, il y a la réorganisation de la vie de chacun,
la garde de votre fille, le divorce,... et le tribunal...
Comment ¢a se passe?»

J.C. : « Et bien puisque nous parlions de I'inclusion et d’exclusion par rapport au handicap physique,
d’abord, il faut savoir que le Tribunal, place Poelaert, n’est pas tres accessible ! Il 'y a une petite porte
sur le coté a gauche. Il faut appeler quelqu’un, il y a un monte-charge pas étudié, ni adapté pour le
transport des personnes. Ensuite, il faut trouver un avocat dont le cabinet soit accessible, ou qui accep-

te de se déplacer. »

J.C.: «<En dehors de ces problemes d’accessibilité, qui
sont importants. Il y a un travail de réflexion. Ca ne vient
pas tout de suite. Au début, ce sont les tripes qui parlent.
[...] Je souffre. [...] Et puis, arrive le moment ou je me dis,
Cest fini. [...] Et donc, qu’est-ce qui est essentiel et qu’est-
ce qui ne P’est pas. Ce qui est essentiel, c’est 'éducation et
la santé de notre fille. Cest le fait de pouvoir, en tout cas
moi, redémarrer sur un bon pied, de bonnes roues. [...].
Nous avons donc écrit un document stipulant qu’en ce qui
concerne I’éducation, le choix de I’école, I'orientation, et la
santé, les opérations, nous prenons les décisions a deux.
Dans le consensus. Nous avons aussi décidé de lui ouvrir
un carnet d’épargne ou tous les deux nous versons la
méme chose tous les mois. Et quand on a eu affaire aux
avocats, les choses étaient plus ou moins claires. Il n’y a eu
que les délais a respecter, I'organisation du systeme de
garde de notre fille que nous avons arrangé. Au départ je
n’avais droit qu’a un week-end sur deux, et la moitié des
vacances.»

C.R.: <Et pourquoi?»

J.C.: «Pourquoi? Ben, parce que le juge avait décidé
cela comme ¢a. Le juge, en son ame et conscience, veille au
bien-étre de I'enfant. Il y a six ou sept ans, il a considéré
que P’enfant serait mieux avec sa mere. Il faut vraiment que
la mére soit imprésentable, pour que le juge laisse la garde
au pére. Cest un grand classique, encore aujourd’hui. Ca
n’a rien avoir avec le handicap.»

C.R.: <Hm hm!...»

J.C.: «Mais C’est vrai que passer au Tribunal, c’est dur.
Et a un moment, j’ai dit au juge: «Faire le bien de I'enfant,
ce n’est pas enfoncer les parents [...].»

C.R.: «Tu avais Pimpression, qu’il était en train
d’enfoncer Pun ou autre?»

J.C.: «l était en train de m’enfoncer, oui! Il voulait limi-
ter le droit de visite au strict minimum, et il voulait que je
paie une pension alimentaire plus conséquente. [...] J’ai dit
insister pour avoir la garde de notre fille lorsque sa mere
est en voyage et non que Ion emploie une nounou.
Finalement, ca s’est arrangé.»

Solidaire & responsable

C.R.: «A Bruxelles, Monsieur Camarena est connu
dans certains milieux, celui des migrants espagnols
a Saint Gilles, celui des personnes originaires
d’Amérique latine, du fait de ton activité a
Pépoque de Dentrée de PEspagne dans la
Communauté européenne, dans certains milieux
militants, et puis en tant que psychanalyste et
maintenant comme le fondateur de association
«Handiplus».»

J.C.: «En fait, je suis un gar¢on désordonné, mais
logique et congruent. Dans ma vie, tous ces aspects, se
rejoignent. Je suis au monde, je fais partie d’un monde et
les autres y vivent aussi. Et il y a un coté solidaire qui va
au-dela de la militance.»

C.R.: «Toi,... Tu te sens... solidaire... des autres...»

J.C.: «Tout a fait! Depuis toujours! C’est la question de
la responsabilité. Je me sens responsable et responsable!
Dans tous les sens du terme. Responsable de ce qui arrive
et responsable des gens que j’aime ou que je veux aider.
Responsable au sens: «]’ai fait quelque chose, je suis res-
ponsable de ce quelque chose.» Et responsable aussi dans
le sens «mir, mature,...» Responsabilité, comme on peut
étre responsable quand on est pére.»

C.R.: «Tu fais partie d’un groupe de personnes qui
se réunissent a Saint Gilles, que I'on vient voir
parce que PEspagne entre dans ’Europe.»

J.C.: «Au niveau de I'Europe, ils m’appelent, parce qu’il
y a tout ce qui préceéde, je suis connu parce que j’écris dans
des revues, la «Tribune immigrée», des revues espagnoles,
parce que j’ai participé a la naissance et a la mort du Cloti
(le Comité de liaison des organisations de travailleurs
immigrés) une institution, a I'époque, qui regroupait les
conseils consultatifs des immigrés, plus les syndicats, plus
différentes associations, comme le MRAX, etc.
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Une des premiéres lutte était de voir comment faire parti-
ciper les personnes immigrées a la vie active et ce d’abord
au niveau local. Tres vite la problématique du droit de
vote apparait. Donc, j’écris beaucoup, je deviens vraiment
trés actif, et entouré. A Saint Gilles, au cimetiére, il y a une
fois par an, 'hommage aux brigades internationales. Et
Charles Picqué s’y rend parce qu’il considére qu’il doit étre
la et, que la cérémonie se déroule sur le territoire de Saint
Gilles. Il y a tous les anciens brigadistes, des belges, ceux
qui sont encore vivants...»
C.R.: «Tu rencontre ces gens debout?»

J.C.: «Oui, je les rencontre debout, je m’aide de mes
béquilles. Je me rends compte que Picqué est grand.»

C.R.: «Qui dit politique, dit relations, dit
échanges, dit négociations, dit conflits,...»

J.C.: «Oui, effectivement, et la, le handicap joue. Pas

seulement au niveau de la militance, dans ’associatif aussi.
Ceest trés difficile d’animer une réunion ou tu es la téte
pensante, ou parfois tu dois engueuler certaines personnes
et te dire que C’est cette personne-la qui va t'aider a sortir
de la piece ou de 'immeuble. Cest une situation tres déli-
cate. Il faut ’assumer. Ca te demande plus d’efforts. Si tu
t’en sors bien, si tu déméles les situations, si tu parles bien.
Si les gens n’ont pas trop envie de s’engager et que toi tu
as envie, ils votent pour toi. On me pousse un peu et je me
laisse pousser durant un temps. Et un jour, je me retrouve
au cimeticre a Saint Gilles, moins de trente ans, entouré de
personnes agées. Et jarrive, en béquilles: «Clest le repré-
sentant de la communauté espagnole.» Ca ne crée pas de
malaise,... Mais dans ma téte a moi,... C’est un petit peu
malaisé. Ne fut-ce que garer la voiture, attraper les
béquilles, descendre de ma voiture, passer la grille, ensuite
toutes les allées,... Les gens doivent m’attendre, parce que
je ne vais pas aussi vite qu’eux. Et puis, j’arrive enfin!... En
sueur!... Avec la langue jusqu’a terre!... Complétement
épuisé,... Et la, il faut prendre la parole, faire un discours.
La, le handicap joue un réle. [...]
Voila, je me laisse pousser jusqu’a un certain point. Mais,
je remarque tres jeune le coté politicien de la politique, la
force de I'inertie, qu’il est de bon ton d’appeler bureaucra-
tie, mais selon moi ¢’est un manque de volonté de change-
ment. Et puis, la réunionite, le gotit de pouvoir de certains,
P'importance du paraitre pour d’autres,... Et a un moment
je ne crois plus a Pefficacité de ce mode d’action politique
et donc je choisis de me battre d’une autre maniere.»

Yy

Mais peut-étre que la meilleure fagon de faire
avancer la cause des personnes handicapées, ou
une maniére de faire prendre conscience aux gens
de ce qu’implique la mobilité réduite, par
exemple, ce serait que des personnes handicapées
se présentent devant Iélecteur. »

Psychanalyse***

C.R.: «Tu as toujours une activité dans ce domai-
ne-laé»

J.C.: «Jai pratiqué durant 5 a 6 ans, avec un statut
d’indépendant. Mais, je ne suis pas actif, a ce niveau-la
pour instant. Parce que jai dii choisir, tout simplement.
Si je veux m’impliquer dans mon travail, je ne peux a la
fois étre analyste indépendant et me lancer dans Iassocia-
tif. Voila, j’ai fait le choix d’étre permanent dans I’associa-
tion «Handiplus». Ca n’a pas été pénible a faire comme
choix.»

C.R.: «..»

J.C.: «(...) Au moment ou je m’installe comme analys-
te, le role du handicap n’émane pas de moi, mais de la
patientele que j’ai. Il y a des analystes qui se rendent comp-
te: «Tiens, moi, je n’ai que des obsessionnels. C’est mar-
rant!» «Et moi, que des borderlines.» D’autres qui disent:
«J’ai plus de filles que de garcons.» «J’ai plein d’homo-
sexuels dans ma clientele.» «Tiens, moi, que des artistes!»
Et bien dans les gens que je regois, a cette époque, il y a
une majorité d’hystériques, et une majorité de femmes.
Donc, entre collegues analystes, nous cherchons a com-
prendre la raison de cette clientele spécifique. Et la, je
pense que le handicap joue un role. Pour dire cela en
quelques mots, le handicap c’est, d’une certaine maniere,
une castration. C’est quelqu’un qui se présente, et, a qui il
mangque quelque chose. Il est castré. On le contréle mieux.
On a moins peur. Le handicap, ca peut faire peur en tant
qu’image. Mais ca fait moins peur en tant qu’autorité. Le
fait de se montrer castré, faillé, ¢a rassure les hystériques.
Quelqu’un de sévere, «le pére sévere» comme disait Lacan,
¢a fait peur. Et donc j’ai, a cette époque, une patientele
attirée, soit parce qu’elle veut me sauver inconsciemment:
«Mon analyste a besoin de moi, donc, je vais I'aider, je vais
le séduire.» Ou alors, c’est: «Cool, je vais pouvoir le
controler.» «Je cours plus vite que lui, si jamais, il
m’échappe, je peux le rattraper.» En tant que psychanalys-
te, j’ai un bon contact avec les jolies jeunes filles hysté-
riques. [...]

Voila, j’ai pratiqué 5 a 6 ans. Apres, j’ai pratiqué sans pra-
tiquer. Etre analyste, c’est quelque chose que tu ne perds
jamais. Mais, je ne regois plus d’analysant.»

***Participe a la création du Centre d'Etudes sur la Psychanalyse
a |'ULB (CEP)



Approche humaniste

J.C.: «J’ai toujours été tres curieux de tout ce qui fait la
société et 'homme. Ce qui m’intéressait, ¢’était I’anthro-
pologie, la sociologie. Et je me suis intéressé a mettre en
rapport I’analyse avec les sciences humaines, et les décou-
vertes récentes. Mettre a 'épreuve, et au Centre d'Etudes
sur la Psychanalyse a 'ULB, avec d’autres collegues, I'idée
était de confronter I’analyse aux réalités contemporaines.
La psychanalyse tient-elle la route ou pas? Il n’y a pas de
dogmatisme. A un moment, avec des collégues nous avons
monté une école de psychanalyse. Elle existe toujours.

Les nouvelles technologies

C.R.: «La tout a I’beure, nous avons parlé de ton
ordinateur, tu as un gsm aussi¢»

J.C.: «J’ai un gsm, oui... (...) Si je me retrouve en panne
sur 'autoroute, c’est une trés belle invention.»
C.R.: «Tu es plus en panne que quelqu’un d’autre?»

J.C.: «Je suis,... Oui, tout a fait en panne! Et si je veux
aller téléphoner, il est indiqué prochaine borne a § km...
Bon, c’est déja sympathique! Mais une fois que jarrive a
la borne, je vois que je n’y accede pas. Je suis la a tendre
les bras, et plus, je ne sais pas quel numéro je forme!...
Donc pour ¢a, le gsm est une belle invention.
Lorsque je passe devant une boutique pleine de gadget de
ménage ou autre, j’ai tendance a me dire: «Tiens ¢a, ca
m’aiderait, ¢a allegerait mon quotidien.» Et je me condi-
tionne. Je me projette dans un futur ou avec ces ustensiles,
ce sera bien, plus facile... Or si je ne passe pas devant ces
vitrines, je n’aurai pas besoin de ces outils, de ces gadgets.
Ce que je me reproche c’est que je risque d’étre pris dans
une logique qui n’est pas la mienne.»

Ma fille grandit...

C.R.: <En tant que parent (mais c’est peut-étre une
de mes angoisses), comment faire pour secourir
celui ou celle a qui tu as donné la vie?»

J.C.: «Clest évidemment une question importante. Ce
genre de questions se pose & moi. J’ai envie d’aider la per-
sonne que j'aime, c’est naturel. Lorsqu’elle part en
Laponie, s'il arrive quelque chose, dans 'urgence qu’est-ce
que je fais. Mais, si ce genre de question se pose, je sais
aussi qu’il y a d’autres parents qui n’ont pas de solution.
Je ferai au mieux a nouveau. Si elle a un probleme en
Laponie, et qu'il faut y aller, j’irai! Comment? J’en sais
rien encore! Mais il faudra que i’y aille! De toute facon, il
y a des limites que personne ne peut dépasser et c’est
comme ¢a. Si un jour, elle saute en parachute, je ne pour-
rai pas Iaider a ouvrir son parachute. La question alors
sera: «Est-ce que je la laisse sauter ou pas.» Ca fait partie
de ces décisions que tous les parents doivent prendre. (...)
Et donc il y a des choses que je ne pourrai pas faire, c’est
clair. 11y a des limites. Oui! Comme le disait mon analys-
te: «Tu ne pourras jamais courir le 100 m. en 10
secondes...» Ah! ah! ah! Voila! Et il a poursuivi: «...Et trés

peu de gens peuvent le faire.» Le handicap, c’est le handi-
cap, il est 1a. Dans le fait d’étre pere ou de ne pas I'étre, il
ne faut pas que cela devienne un symptome.»

L'action, le pouvoir: Vivre!

J.C.: «Nous avons parlé de la militance et de I’action
politique, mais, avec le temps j’ai compris que se battre
C’était peut-étre aussi simplement vivre, d’essayer d’étre
soi-méme le plus possible. J’ai donc choisi de me battre
autrement: la vie et I’action dans la cité.»

J.C.: «Est-ce le gott du pouvoir, (on voit le traducteur
et 'analyste qui arrivent a la charge) il faut voir tous les
sens du mot pouvoir: il y a pouvoir, pouvoir faire, étre
capable de, peut-étre,... peut-étre,... Mais j’aimerais bien
que tout le monde puisse... Le plus possible!»

C.R.: «Quoi¢»

J.C.: «Aller vers leurs désirs, vivre vraiment.

Et donc tout ¢a se rejoint évidemment. La vie fait que tu
prends certains chemins et pas d’autres, parce que tu as
une éducation, parce que tu as une culture, tu as fait cer-
taines études ou pas. C’est dans cela que je veux m’enga-
ger maintenant.»

C.R.: «<Hm hm!»

J.C.: «Voila. Beaucoup de réflexions... Et puis, pour
moi, vient un moment ou je me dis: «Il faut peut-étre arré-
ter de faire semblant que tu n’es pas handicapé, et de faire
partager a d’autres qui n’ont pas eu la chance que tu as eu
de vivre dans le monde des valides, d’avoir eu la chance
d’étudier, d’avoir eu la chance de fréquenter des gens inté-
ressants, de bénéficier d’une ouverture culturelle, que
d’autres n’ont pas, d’aider ces gens-la a s’ouvrir sur le
monde.»

Vers la création d’«Handiplus.»
C.R.: «A cette époque-la, tu ne connais pas de personne
handicapée.»
J.C.: «Je ne connaissais que tres peu de personnes handi-
capées. Je ne connaissais pas le monde des handicaps. Il a
fallu que je m’y intéresse. Que je me fasse violence. Je le
découvre au jour le jour, au moment ou je m’y intéresse
dans un objectif de création d’une institution a caractere
social.»
C.R.: «Que tu te fasses violence?»

J.C.: «Oui, parce que, pour moi, un IMC profond, ou
quelqu’un qui est trisomique, ou un aveugle, je ne sais pas
ce que Cest. Il faut que jaille vers eux. J’suis, a cette
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époque, dans la méme position que le valide qui rencontre
un handicapé pour la premiére fois dans sa vie. Et je veux
aller plus loin que le simple: «Bonjour, comment tu vas?»
Méme quand tu es handicapé tu ne sais pas ce que l'autre
personne handicapée vit. Parce que le handicap, ce n’est
pas I'identité. identité sociale, ce n’est pas le handicap.
Lidentité sociale, c’est plein d’autres choses. C’est ce que
tu as vécu, C’est ce que tu vis, C’est le role, le statut, etc. On
ne peut pas limiter quelqu’un a une chaise roulante, a un
symptome ou a une déficience. Or, beaucoup de personnes
handicapées s’identifient a ce handicap. Et soit, elles sont
tout le temps dans la revendication, soit elles sont dans la
soumission. Soit tu en veux au monde entier parce qu’il
test arrivé quelque chose: «Et pourquoi moi? Alors que
jaurai di gagner au loto!» Soit, il m’est arrivé quelque
chose. Je paye! Et je me cache!»

C.R.: «.»

J.C.: «La logique de tout cela, c’est que je considere
qu’il ne faut pas accepter, les choses telles qu’elles sont. II
n’y a pas de destin défini une fois pour toutes. Ce n’est pas
écrit. Il faut se battre. Je ne serai jamais quelqu’un comme
les autres. J’ai mon handicap. Je suis un étre humain, mais
j’ai un handicap.»

C.R.: «Mais lutter, se battre, tu en parles
souvent...»

J.C.: «Oui, il faut se battre. Je ne dis pas que je veux
absolument étre intégré. Je ne dis méme pas que je suis
intégré, mais j’aimerais que les autres aient la possibilité
comme moi, de pouvoir se battre pour ce qu'ils ont envie
de faire ou ce qu’ils aiment faire. Au moment ou je mets en

Ma vie n’a pas été facile, mais, elle a valu la peine d’étre
vécue, parce que je me pose des questions. Est-ce qu’étre
humain, c’est ne pas se poser de questions? Ou de nier son
désir? Certains refoulent leur désir, d’autres le transfor-
ment en art. [...] Au-dela de la sexualité, au niveau géné-
ral, ce désir, c’est d’étre en vie et d’étre reconnu. Tout étre
humain a besoin d’étre reconnu. Accepter ses désirs, et
donc se poser des questions. Et oser y aller. Ca demande
des armes. Ce n’est pas facile. Je ne vais donc pas dire a
une personne handicapée: «Bouge-toi, fais une manif.» Les
personnes handicapées sont difficiles a faire bouger. Ce
n’est pas une communauté. Ce sont des personnes, parfois
des groupes, mais hétérogenes et morcelés. C'est tres diffi-
cile de faire des choses ensemble et c’est peut-étre pour cela
que les choses avancent si lentement. De la est née cette
idée de créer quelque chose de commun: «Comment fédé-
rer? Et comment offrir des outils, dans la limite des
moyens modestes que I'on a.» «Des outils justement d’au-
tonomie.»

C.R.: «Comment tu te vois dans S5 ans, dans 10
ansé»

J.C.: «[...] Pépere tranquille. J’aimerais que cette asso-
ciation tourne. Et que je puisse me retirer sans que tout
s’écroule. Parce que pour le moment «Handiplus» ne pos-
séde ni les moyens financiers, ni les moyens humains suffi-
sants pour fonctionner. L'idéal pour moi serait que dans 5
ans par exemple, ca tourne et que quelqu’un d’autre puis-
se reprendre.»

place I’étude, pour voir ce qu’on peut faire, je rencontre
des secrétaires d’Etat, des responsables d’association etc., J.C.+ « Lavie est faite de rencontre. Cest sur la
je me rends compte, que beaucoup de personnes handica- durée que l'on voit ce que vaut la relation.
pées et surtout celles qui sont handicapées depuis long- Rencontrer quelqu’un qui vaut la peine, c’est un
temps vivent dans un état ou leur futur s’arréte a I’heure cadeau. »
qui va suivre. Et je me demande d’ou ca vient? Et puis, je
me rends compte que leur formation n’est pas terrible,
qu’elles ont toujours été mises en ghetto.
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L Ali Aouattah*

HANDICAP

et familles maghrebines...

Le handicap, malheur qui s'abat sur la famille, s'inscrit partout dans des
contextes culturels qui lui attribuent des sens et des significations diffé-
rentes. Si la souffrance a I'annonce d'un handicap, si la sidération psy-
chique, le fonctionnement traumatique et le sentiment d'impuissance
qui lui sont consécutifs sont les mémes pour tous les parents et pour
toutes les familles, la perception et le vécu de ce handicap ont une signi-
fication différente en fonction du cadre culturel dans lequel se dévelop-
pe l'enfant, et du role joué par la culture, a la fois dans les prises en
charge, dans 'acceptation du handicap et dans la déculpabilisation des
parents. Quelles sont les représentations ontologiques de I'enfant et les
théories étiologiques du handicap dans la famille maghrébine, quelle est
la place de I'enfant handicapé, quelles sont les ressources mobilisées
pour faire face au handicap, qu'en-t-il dans le contexte migratoire, ce
sont la les points que nous nous proposons de parcourir dans le présent
travail.

THEORIES ETIOLOGIQUES DU HANDICAP.

Le handicap, surtout mental, est congu en tant qu'atteinte
par des forces maléfiques, conséquence du mauvais ceil, du mau-
vais sort, ou acte de la fatalité, du destin et du mektoub.

La possibilité offerte par cette technique de dévoiler le sexe
ou de déceler I'un ou I'autre probléme médical, est mal vécue,
dans la mesure ou elle équivaut a une pénétration dans les
commandements de Dieu et a un acte blasphématoire.

o Le destin: Une telle disposition religieuse permet un cadre d'interpréta-

Les parents se référent extrémement souvent a Dieu et au des-
tin, et évoquent cette destinée traditionnelle implacable a
laquelle semblent étre soumis les hommes. Chacun de nous,
dit-on, porte a sa naissance, gravée sur son front, la marque
indélébile de son destin. Aussi le bon musulman est celui qui
accepte sans se révolter ce que Dieu lui impose. Cette attitu-
de est d'autant plus vraie concernant la naissance. Dans
I'avénement de I'engendrement, la volonté divine prime et
prévaut sur les désirs et les actes des géniteurs. A Dieu seul
revient la capacité de donner un enfant, d'en priver la famil-
le ou de le reprendre. La naissance d'un enfant est essentiel-
lement un don de Dieu a la communauté en général et au
groupe domestique en particulier par l'intermédiaire du
couple parental géniteur. A la naissance, ce don est accepté
avec sagesse et résignation, qu'il soit bon ou mauvais. Un tel
état d'esprit a des implications directes en matiére de préven-
tion prénatale.... Certaines familles vont par exemple jusqu'a
refuser I'examen échographique durant la grossesse.

* Docteur en psychologie, Centre "D'ici et d'ailleurs"

tion et constitue certainement une ressource psychologique
face au handicap et a son apparition, elle fausse cependant
I'action thérapeutique et modifie I'évolution de la prise en
charge. Soit le handicap est considéré comme définitif (on ne
doit pas agir contre la volonté de Dieu), soit il est fait
confiance a la volonté divine dans le devenir de I'enfant
(Dieu, qui I'a mis au monde, lui fera son chemin dans la vie).
Dans les deux cas, cette logique parentale sera difficile a
contourner si les professionnels sont amenés a initier une
prise en charge. Les moyens de sortir de ce fatalisme appa-
rent existent cependant, puisés dans le méme registre. On
peut dire par exemple aux parents qui réferent le handicap de
leurs enfants a la volonté divine: "oui, tout le monde sait que
Dieu a envoyé la maladie, mais il a aussi crée la fagon de la
soigner". Les humains ont donc a étre actifs, méme et surtout
dans le malheur.
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* La possession

Une cause qui pourrait étre également invoquée pour expli-
quer la survenue d'un handicap est celle de I'atteinte par des
entités surnaturelles, en I'occurrence les "jnouns", qui
auraient "touché" I'enfant durant la gestation, a la naissan-
ce ou pendant ses premiers jours de bébé.

Dans la conception maghrébine, I'enfant, étre précieux et fra-
gile, doit étre soumis a toute une gamme de pratiques visant
a le protéger contre les jnouns. Les sept premiers jours de la
naissance représentent un moment particuliérement dange-
reux pour I'enfant. Encore sans identité, il constitue une cible
facile. C'est la cérémonie de I'imposition du prénom, au sep-
tieme jour, qui constitue le premier acte de son humanisation.
Aprés le sacrifice, il est alors présenté aux entités invisibles de
la maison. Sa maman le fait passer dans tous les coins du
foyer qu'elle encense et asperge de henné et du lait, pour
obtenir la bonne grace "des esprits du lieu". Durant ces sept
jours, I'enfant ne doit pas étre laissé seul, de peur que les
jnouns jaloux ne procedent a son allaitement. Une lumiére
demeure constamment allumée pour les écarter. Des objets
divers sont accrochés a son berceau (verset coranique du
Trone, main de Fatma) ou placés sous le coussin (miroir, cou-
teau, sachet plain d'ingrédients).

Ces différentes modalités de protection demeurent en vigueur
pour une période plus ou moins longue, certainement durant
les quarante jours qui suivent la naissance, pendant laquelle
la dyade mére-enfant demeure protégée, isolée et prise en
charge par les femmes de la famille proche (1).

o Le mauvais ceil

L'enfant est aussi a protéger contre les effets du mauvais ceil,
qui intervient également en tant qu'explication du handicap.
Le mauvais ceil est un pouvoir maléfique indépendant de la
volonté. Il émane certainement des personnes envieuses,
jalouses des biens d'autrui, mais aussi de la famille, des amis.
Méme une mére peut en étre |'auteur sans le vouloir. L'ceil de
I'amour est aussi préjudiciable que I'eeil de la haine. L'enfant
est un étre particulierement vulnérable et exposé au mauvais
ceil. Aussi doit-on procéder a quelques rituels pour I'en pré-
server, la principale protection étant bien entendue de ne pas
I'exposer longtemps au regard d'autrui. A cet égard, méme
une formule d'admiration innocente fait craindre une arrie-
re-pensée et une mauvaise intention.

Telles sont les principales théories étiologiques du handicap (2),
en totale contradiction avec les raisons réelles relevées par la
médecine, a savoir, pour le Maghreb, les causes génétiques favo-
risées par la consanguinité; les causes périnatales et obstétricales;
les causes postnatales (maladies infectieuses, malnutrition,
déshydratation), etc.

LA PLACE DE L'ENFANT HANDICAPE

Au-dela de ces théories, qui correspondent en fait a une inter-
rogation sur la nature humaine de cet enfant: Est-ce une puni-
tion de Dieu? Est-ce une épreuve de Dieu? Est-ce un génie? Ou
est-ce "autre chose"?, au-dela de ces théories, disais-je, la surve-
nue d'un handicap fait naitre des comportements et des attitudes
qui reflétent une conception incertaine de I'enfant handicapé et
de sa place dans la famille. Conception parcourue par des senti-
ments contradictoires qui peuvent aller du rejet déguisé a I'ac-
ceptation totale en passant par toute une gamme de conduites et
de sentiments corrélatifs a des contextes familiaux et sociaux
variables et variés.

Dans la société maghrébine, l'enfant qui nait s'inscrit dans un
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imaginaire et dans un projet parental et communautaire qui lui
est antérieur. C'est un enfant qui contribue a ['élargissement de
la communauté, qui parachéve le statut d'homme viril et garant
de la généalogie par rapport a son pére, qui autorise sa mére a
accéder au véritable et unique statut qui sied a une femme, et qui
constitue le garant d'une lignée et une sécurité pour ses parents.

Que deviennent ces paramétres quand cet enfant n'est pas sain,
quand il est handicapé?

Pour les parents, cela correspond quelque part a un échec. En
dépit de I'amour et de la tendresse qu'on lui témoigne, cet enfant
n'est pas vu comme "l'enfant du lignage". Dés lors, aucun pro-
jet d'avenir n'est pensé pour lui. Il est sans statut, sans fonction
et sans devenir social a l'intérieur de sa propre famille. Ce qui
induit souvent des comportements démissionnaires de la part de
parents qui, sans rejeter I'enfant, ne congoivent pas l'utilité d'un
projet thérapeutique. Si personne ne les sensibilise ou les encou-
rage, de nombreux parents n'entreprennent aucune démarche.
L'éducation durant les premiéres années de I'enfant n'obéit alors
a aucune régle stricte ni précise pour tout ce qui touche aux
apprentissages. Les attentes des parents envers ['enfant handica-
pé et son avenir sont si peu importantes qu'ils développent des
comportements de surprotection et de manque de stimulation
(que peut-on tirer de ces étres frappés dés la naissance par le des-
tin? Ne souffrent-ils pas déja assez pour qu'on leur impose une
quelconque discipline ou regle?).

Au-dela de la sphere parentale, le groupe est d'un grand secours
pour des parents narcissiquement blessés. Dans les sociétés
"traditionnelles”, non seulement le discours étiologique, mais
aussi la solidarité du groupe contribuent a l'instauration d'une
prise en charge collective réalisée autour de I'enfant handicapé.
On peut se demander cependant si cette tolérance du groupe vis-
a-vis du sujet handicapé va demeurer immuable, en raison juste-
ment des changements qui touchent la famille et la société, et du
sens que prennent la réussite scolaire et professionnelle comme
valeurs importantes. Les mutations qui touchent les structures
familiales et sociales risquent d'étre, et elles le sont déja par cer-
taings aspects, pourvoyeuses de souffrances pour les enfants han-
dicapés, si le secteur spécialisé des prises en charge n'est pas
développé davantage.

LE HANDICAP DANS L'IMMIGRATION.

Les deux versants du handicap plus haut développés, a savoir
la causalité qui lui est attribuée et la place allouée a I'enfant qui
en est porteur, se retrouvent, a des degrés divers, dans le contex-
te migratoire. 'y ajoute un troisieme versant, les trois brossant
un tableau spécifique dans le vécu du handicap dans les familles
immigrées. Dans ces familles, on rencontre souvent un vécu de
pétrification par rapport a l'arrivée d'un enfant handicapé,
quelque soit la nature de son handicap (sensoriel, moteur, céré-
bral ou relationnel). Deux raisons a cela:

a) "l'échec” que ce handicap représente ravive I'échec, réel
ou imaginaire, ressenti par rapport au projet migratoire
lui-méme.

b) la non-concordance du cadre interne familial tel que nous
I'avons décrit, et le cadre externe, celui de la société d'ac-
cueil, aux conceptions et aux pratiques différentes autour
de I'enfant en général et de I'enfant handicapé en particu-
lier. Si la difficulté a affilier I'enfant handicapé au groupe

suite page 4D
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Ryszard Kosek - peinture sur panneau - 37,5 x 32 cm
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les techniques et références traditionnelles des différents

moyens d’expression artistiques a travers I'Histoire, et
ceux de la peinture en particulier, c’est peut-étre I’absence de tels
paramétres dans les ceuvres d’artistes handicapés mentaux.
La plupart d’entre eux, en effet, sont amenés a choisir leur sup-
port, leurs couleurs ou autre matériau sans entrer dans le domai-
ne de la représentation distanciée, sans souci de composition,
sens des proportions ou connaissance de la perspective, par
exemple. Généralement sans recherche esthétique ou langage
formel maitrisés sous I'influence du travail d’autres artistes. Sans
formation ayant accompagné leurs premiers gestes, toujours
directs. Ainsi, les tableaux de beaucoup d’autodidactes handica-
pés mentaux heurtent nos habitudes de figuration par leur «mal-
adresse», autant que par leur spontanéité et originalité de leur
vision, parfois naive mais aussi agressive ou provocante dans
leur radicalité si peu humaniste. Sous cette apparence, en réali-

C e qui frappe 'amateur d’art, celui qui connait la culture,
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té, se fait entendre un dialogue trés mystérieux entre l'artis-
te et Pobjet qu’il a créé. Dialogue souvent dominé par
Paffectivité et d’autres données sensorielles qui nous font
entrer ou non en relation avec ces oeuvres dont certaines
$'imposent au regard...

Le CREHAM

La magnifique exposition organisée en septembre par le
CREAHM (rue du Métal, a Saint-Gilles), florilege impres-
sionnant de peintures figuratives ou abstraites, mobiles en
bois peint, animaux en fil de fer et autres sculptures réalisés
entre 1983 et 2003 par pres de 350 artistes handicapés men-
taux ayant travaillé dans ses ateliers bruxellois d’arts
plastiques, restera longtemps dans la mémoire de ceux qui
Pont vue: un vaste espace industriel exploité de fagon formi-
dablement inventive y faisait jubiler les couleurs, les formats,
les matieres et I'ingéniosité de la mise en espace des objets.



Ludique et étrange a la fois, le parcours a effectuer pour découvrir les
ceuvres réservait des surprises au visiteur (il fallait parfois se munir
d’une torche pour voir des sculptures plongées dans Pobscurité d’une
cavité). Clest dire si cette exposition, qui prenait audacieusement sa
place dans la vie culturelle de notre société, comblait une lacune:
Bruxelles manque d’idées marginales pour montrer dans des lieux
marginaux des ceuvres marginales qui n’ont que peu de rapport avec
Part contemporain. Des ceuvres qui ont une dme dans des lieux qui
wen ont pas moins et qui nous changent des vernissages mondains
plus conventionnels. Le CREAHM n’en restera pas la et prépare, en
plus de son exposition de sculptures et gravures au Jacques Franck en
décembre, un livre pour faire connaitre ces artistes et leur histoire
commune.

Le marché de I’art

Ce qui frappe aussi 'amateur d’art, pour en revenir au début de cet
article, C’est sa propension a apprécier chez les artistes handicapés ce
qui se rapproche de ce qu’il connat et tient pour admirable. Dans cet
ordre d’idées, on observe sans surprise les petites pastilles rouges col-
lées sur les ceuvres vendues: tel dessin ou tableau s’apparente au mou-
vement expressionniste, il pourra donc éventuellement s’intégrer dans
le marché de Part, ¢'il n’a pas été acquis sur un coup de cceur. I y a,
parallelement a celui de lart officiel et surtout aux Etats-Unis, un
marché, des foires commerciales et des galeries d’ «art outsider».
Certains artistes handicapés mentaux intéressent depuis longtemps
les professionnels et différents musées... sans que leur handicap moti-
ve Iintérét de 'acheteur pour Ihistoire et la démarche de la personne
avec laquelle une relation s’avére difficile, voire inopportune a établir,
d’autant que Pinstitution ou se trouve placé l'artiste, le cas échéant, se
substitue a lui dans toute négociation. Ce qui vaut sans doute mieux
que exploitation mercantile du travail de la personne handicapée,
inconsciente de la valeur marchande de ses ceuvres, ou qu’un vedetta-
riat qui la placerait en porte-a-faux par rapport & un vécu qui la
confine souvent dans un ghetto. Ceci dit, 'argent provenant de la
vente des oeuvres, versé a Iinstitution par I'acquéreur, est viré
sur le compte en banque de Iartiste ou alimente le pot com-
mun de Patelier ou de Pinstitution. Les artistes les plus
médiatisés et soutenus en Belgique ont pour noms Paul
Duhem, Jean-Marie Heyligen, Judith Scott,
Pascale Vincke,... qui se retrouvent dans des
collections privées ou a Lausanne, par
exemple.

Bruxelles wianque d’idées warginales pour wiontrer

Célestin Pierret - Charette
bois, 65 x 30 x 15 cm

dang def lieux wiarginaux def euvres warginale qui n ont

que pey de rapport avec Uart contewsporain.
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L'art brut

La denomination d’art brut, pour Part a la marge de toute
culture artistique, a été elle-méme récupérée pour étiqueter ces
ceuvres, depuis la diffusion par Dubuffet de ce terme devenu
générique a partir de 19435,

Il'y a quelques mois, on pouvait voir une exposition d’art brut a
la Halle Saint-Pierre et au musée du Jeu de Paume a Paris, au
musée d’Art Moderne de Villeneuve d’Ascq et au musée du
Docteur Guislain —dont I'exceptionnelle collection sert de réfé-
rence en la matiére- a Bruges, la collection d’«Art en marge» y
étant intégrée avant d’étre montée a Tournai (Maison de la
Culture, jusqu’au 21 décembre). Simultanément, une vingtaine
dartistes de cette collection sont exposés a Paris avec des car-
rousels de Georges Counasse ( Halle Saint-Pierre, jusqu’au 28
décembre).

Jusqu’au 18 avril 2004, le musée Guggenheim de Bilbao présen-
te environ 160 peintures, sculptures, ceuvres sur papier, décou-
pages, praticables, costumes de théatre et lithographies de Jean
Dubuffet, théoricien de ’Art brut et auteur de nombreux écrits
sur ce sujet. Cest lui qui fonda la Compagnie de I'art brut en
1948 et ébranla tres sérieusement les regles esthétiques conven-
tionnelles, au cours d’une carriére prolifique marquée par sa
prodigieuse capacité d’invention et son insatiable curiosité pour
les matériaux («L’art est une pratique d’invention de nouvelles
protheéses de réalité a usage personnel»). Visites guidées gra-
tuites pour les personnes handicapées.
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Inés Andouche - pastel sur papier - 2 x 159 x 30 cm

Juanma Gonzalez
chaussures aux semelles peintes

Victor Cordier - encre, bic sur papier - 29 x 21 cm

sLart est ume pratique d’tuvention de nowvelles
prothéfe( de réalité a ufage perfonneln
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Une altérité extréme

Dubuffet pronant «le libre ébat de la pensée», certains le
considerent a juste titre comme "apologue de la folie créatrice.
«Je crois qu’on a tort de tenir en Occident la folie pour une
valeur négative, son apport m’apparait au contraire vivifiant et
souhaitable et mon impression n’est pas que la folie régne en
exces dans nos mondes, mais qu’au contraire elle y fait trop
défaut». Dépassée quoique compréhensible, cette conception
s’inscrivait dans le contexte de I'époque. Car si tous les artistes,
de méme que les hommes supposés sains portent en eux les
mécanismes pathologiques de la folie, il ne s’agit pas d’ignorer
que le handicap mental, a certains degrés, va jusqu’a priver le
créateur de toute initiative ou désir de créer a partir d’une
impulsion singuliére. Peu capables d’autonomie, ces personnes
sont souvent stimulées par des responsables d’ateliers qui n’ar-
rivent que rarement a faire émerger un véritable talent inhibé,
quand ce ne sont pas des circonstances extérieures qui favori-
sent soudain cette émergence d’une énergie délibérément nova-
trice.

Les sujets atteints d’anomalies organiques, de malformations
congénitales ou de Iésions cérébrales, entre autres pathologies,
sont en position de dépendance plutdt que de révolte féconde a
I’égard de I'institution ou de la société. Il y a certainement plus
d’artisans que d’artistes chez les personnes handicapées men-
tales qu’on occupe par la création d’objets dont il n’y a pas lieu
de faire la promotion humanitaire ou paternaliste. Mais ce sont
ces créations qui éduquent un regard neuf.

2AN}N)

Tony Convey - When the serpent rules - pfeutres sur papier - 40 x 59 cm

<sJe aroif quon a tort de tenit en Ocddent \a folie
pour wue valeur négative, fon apport m’u"am?t au
contraire vivifiant et (ouhaitable et wion iwpre(fion
west pas que |a folie rique en exct dang nof wiondes,
wial{ qu’au contraire elle Y fait trop défauts.

Yassir Amazine
crayons et bic sur papier - 36 x 28,5 cm
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Krysztof Opiola
gouache sur papier - 39,5 x 23,5 cm

...\a galerie a priviléqic lef expofitions A evvre(
remarquables ifve( d ingtitutions dévouée
aux perfoune( handicapéel wentales.
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Art en Marge, art de la relation
«Art en Marge» est un lieu de réflexion et une galerie non
commerciale qui se distingue par un travail assez unique de
recherche et de découverte d’artistes. Elle existe depuis sa créa-
tion en 1986 par Francoise Henrion, interlocutrice des services
de la Cocof pour la mise en ceuvre d’un projet d’association tou-
chant aux domaines social et artistique. Ce projet a pris forme
avec la volonté d’un lieu d’exposition permanente, la galerie est
née et son emplacement a changé plusieurs fois. Depuis
novembre 2002 et le départ a la pension de Frangoise Henrion,
sa direction artistique est assumée dans le quartier des Marolles
par Carine Fol, historienne de Iart, en collaboration avec
Olivier Bultiau.
Les pionniéres Frangoise Henrion et Brigitte Colin voyageaient,
visitaient des ateliers au sein d’institutions situées en Belgique ou
a Pétranger, et d’autres lieux inaccessibles au public ou elles rece-
vaient ou achetaient des ceuvres qui les émouvaient. De la sont
issus la collection d’«Art en Marge» et le questionnement sur les
rapports entre art et handicap mental. Une collection volontai-
rement itinérante qui s’enrichit sans cesse et un questionnement
qui continue, lui aussi, a faire son chemin, touchant peu a peu
un plus large public.



Dés le début, «Art en Marge» a confronté les travaux de per-
sonnes handicapées mentales et d’autres créateurs marginaux.
Tous peuvent se rencontrer lors des vernissages, avec parfois
I’un ou Pautre atelier au grand complet ; une expérience est par-
tagée, des exclus sortent de 'ombre pour s’intégrer a une plus
large communauté. Certains sont invités & venir de Iétranger.
Progressivement, la galerie a privilégié les expositions d’ceuvres
remarquables issues d’institutions dévouées aux personnes han-
dicapées mentales. Le choix des oeuvres restait rigoureux, guidé
par Pintuition et la passion, sans trop de balises théoriques, la
forte personnalité de lartiste reflétée dans I’ensemble de son
travail étant son critére principal. Mais ouverture a toutes les
marginalités artistiques demeure indispensable a la vitalité de la
galerie, a la richesse et a la diversité stupéfiante de ses exposi-
tions. Carine Fol, professionnelle pleine de projets et d’idées,
tient par ailleurs a intégration de la galerie dans le quartier ou
elle se trouve (comités de quartier, ateliers, CPAS, écoles) et
cette démarche-la, a elle seule, est révélatrice de la direction
qu'elle entend donner a son travail. Un travail créateur de
réseaux dynamiques...
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Victor Cordier
feutres sur papier - 35 x 26 cm

Dominique Bottemanne - huile sur toile - 90 x 70 cm

e, - i
; :
e
&) = i
.4
F "

Le choix def oevvref reftait
rigoureux, quidé par \intwition
et la pagfion, fan{ trop de
balifef théorique(, la forte per-
fonmalité de Uartifte reflétée
dang Uenfewble de fon travail
étant fon aitere prindpal.

L
'h'l'f_-‘b.-
;mwwy
oy ,,:"r-
= gt

2 A
: -

Victor Cordier

feutres sur papier - 35 x 26 cm

Mohammed Mrabet - feutre et encre de chine sur papier

35,5 x43,5¢cm




Paul Duhem - gouache sur papier - 61 x 42 cm

«Art en Marge», asbl culturelle, est subsidiée par la Cocof, la
Communauté Frangaise et la Ville de Bruxelles. Elle n’a aucun
contact au niveau fédéral. Le CPAS de Bruxelles lui demande un
loyer quasiment symbolique et, pour réduire le prix de celui-ci,
achéte des oeuvres pour 'équivalent de 250 euros tous les mois.
Avec ces oeuvres, qui se retrouvent dans des bureaux publics, il
constitue une collection d’art en marge lui appartenant.

A Pactif d’«Art en Marge», au moins cinq expositions par an,
sans compter une demi-douzaine extra muros; 75 Bulletins (un
Bulletin est rédigé a I'occasion de chaque exposition), cing
numéros de la revue Passages, un colloque et un remarquable
ouvrage quadrilingue, luxueusement édité en quadrichromie
(250 illustrations couleur) par Carine Fol en mars 2003 et tiré a
2000 exemplaires cartonnés, au prix de vente de 30 euros. «Art
en Marge» Collection présente cinquante portraits d’artistes,
d’excellents textes liminaires, un historique du projet et une liste
des artistes exposés. Environ 300 pages. Faute de circuit officiel
de diffusion, nous vous recommandons de (vous) I'offrir!
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Art en Marge

312 rue Haute a 1000 Bruxelles

Tél. 02/511.04.11

Ouvert du mercredi au vendredi de 12 a 18h
et le samedi de 11 & 16h.

CREHAM Bruxelles

12 rue Louis Coenen - 1060 Bruxelles
Tél. 02.537.78.02

Musée du Dr. Guislain
43, J. Guislainstraat - 9000 Gent
Tél. 09.216.35.95

Halle Saint-Pierre
2, rue Ronsard - 75018 Paris.



..cet enfant n'est pas
vu comme "['enfant du
lignage". (...) aucun projet
d'avenir n'est pensé pour
lui. 1] est sans statut, sans
fonction et sans devenir
social a l'intérieur de sa
propre famille. Ce qui
o induit souvent des com-

: ..r portements démission-
. naires de la part de
d parents qui, sans rejeter
I'enfant, ne concoivent
pas ['utilité d'un projet
m— thérapeutique.

des humains est commune a tous les parents, quelles que
soient leurs origines, elle se double dans la migration des
sentiments de culpabilité et de désarroi: fallait-il endurer
I'épreuve de I'exil, et ce qu'elle implique comme transgres-
sion des origines, si c'est pour échouer a fonder une nou-
velle lignée? Et puis comment s'y prendre a affilier I'enfant
a un extérieur qui n'est pas le mien? Une des facons dont
dispose les sociétés traditionnelles pour contourner cette
difficulté qu'éprouvent les parents a inscrire 'enfant han-
dicapé dans l'affiliation humaine, c'est de le penser comme
étant de nature différente: enfant de Dieu, enfant de djinn,
etc., et de procéder par conséquent a une série de procé-
dures rituelles appropriées.

L'absence de représentations communes autour de la nature de
I'enfant et de sa maladie rend délicat le travail clinique en situa-
tion transculturelle. La question de I'altérité, commune a toute
prise en charge thérapeutique, y est posée de facon particuliére-
ment aigué. Il faut essayer donc, dans la mesure du possible, de
prendre en compte les représentations ontologiques de I'enfant
et les théories étiologiques que les familles ont quant aux
troubles de I'enfant.

L'expérience a montré qu'en situation transculturelle, la prise en
compte des patterns culturels, en l'occurrence ici les représenta-
tions ontologiques de I'enfant et les théories étiologiques du han-
dicap, constituent de précieux leviers thérapeutiques. Cette
ouverture d'esprit rend les familles réceptives aux arguments de
la médecine moderne, et par voie de conséquence mobilisables
autour de projet thérapeutique.
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I Pr. Michel Mercier*

PROMOTION DE LA SANTE,

VIE AFFECTIVE ET SEXUELLE

des personnes bhandicapées physiques

La problématique de la vie affective et sexuelle de la personne handica-
pée physique se situe dans un champ individuel et social: en tant
qu’individu, la personne est concernée dans ses émotions, ses relations
et ses capacités cognitives; mais en tant qu’acteur social, elle doit,
avec d’autres qui partagent ses conditions de vie et ses références cultu-
relles et idéologiques, revendiquer ses droits au bien-étre.

Les aspects individuels et collectifs de I’épanouissement affectif et sexuel
de la personne handicapée physique sont indissociables I’un de ’autre:
la sexualité, Iaffectivité et le handicap revétent des dimensions indivi-

duelles et sociales.

ous vivons notre vie affective et sexuelle en fonction de
‘ \ ‘ notre propre évolution, depuis 'enfance jusqu’a I'age
adulte, en passant par 'adolescence; mais aussi en fonc-
tion de nos relations aux autres et du vécu des autres. Lautre, en
tant qu’autre, est lui-méme, comme nous le sommes, tributaire
d’images collectives: des tabous, des idéolo-
gies, des représentations sociales. La dimen-
sion sociale entre, par ce biais, de plein
fouet dans notre problématique de la vie
affective et sexuelle: le regard que porte la
société sur le handicap et sur la sexualité
conditionnera, du moins partiellement, le
vécu sexuel et affectif des personnes handi-
capées physiques.

Si la vie affective et sexuelle implique des
prises de positions éthiques individuelles,
elle implique également une éthique sociale:
P’une et autre dépassent largement, dans la
réflexion de sens, les apports des sciences de
la nature et des sciences humaines.
Léthique sociale s’élabore essentiellement & partir d’actions col-
lectives portées par des associations: elle revendique I'égalité de
droit et de devoir pour des populations vulnérables, exclues ou
marginalisées(1).

(1) MERCIER M.,& al. (sous la direction de), Grawez, M., Libion, E,
Favresse, D., Jamin, ]. & Barras, C. (2003). Exclusion et sciences
humaines. Exclusion en sciences humaines. Recherche commanditée par le
Ministere de I’Enseignement supérieur et de la Recherche scientifique de la
Communauté francaise de Belgique.
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..deboucher sur de
nouvelles pratiques
sociales qui mettent en
ceuvre les compétences
de chacun en vue d’un
mieux etre individuel
et collectif.

Dans le champ de la vie affective et sexuelle, la réflexion de sens
$’impose au niveau de 'individu qui cherche I’épanouissement
personnel et au niveau des groupes qui revendiquent des droits
a ’épanouissement pour des populations particulierement vul-
nérables aux tabous sociaux. Larticulation de la dimension indi-
viduelle et de la dimension sociale, dans
une perspective socio-politique, fait partie
d’une évolution de la pensée qui pourrait
poser des fondements d’une éthique en
promotion de la santé. Si la vie affective et
sexuelle fait partie du champ de la santé
mentale, éducation affective et sexuelle
et la promotion de la santé affective et
sexuelle s’inscriraient dans le sillage de
cette réflexion éthique, conforme aux
nouveaux paradigmes en promotion de la
santé: actions communautaires ou les per-
sonnes concernées se réapproprient leur
santé (empowerment), en développant des
pratiques de groupes d’entraide et de res-
pect des différences (peer counselling),
pour déboucher sur de nouvelles pratiques sociales qui mettent
en ceuvre les compétences de chacun en vue d’un mieux étre
individuel et collectif. Dans cet esprit, nous tenterons de déve-
lopper la réflexion selon une double articulation:

o d’une part, resituer le paradigme de la promotion de la
santé dans une perspective d’éthique sociale, fondée sur
une réflexion épistémologique en sciences humaines;

¢ dautre part, repartir de cette démarche pour situer la pro-
blématique de la vie affective et sexuelle des personnes
handicapées physiques.



Les deux parties de ’exposé s’articulent de maniére dialectique:
le cadre éthique et politico-social de la promotion de la santé
devrait fonder notre réflexion concernant la vie affective et
sexuelle des personnes handicapées physiques; cette réflexion
devrait, a son tour, concrétiser notre approche d’une réflexion de
sens et d’une réflexion éthique en promotion de la santé. Dans
cette double démarche, nous serons attentifs:
¢ 2 ’évolution de la rationalité scientifique et le statut de la
réflexion de sens;

¢ 2 impact d’une culture de la performance, de I'excellence
et de P'individu, dans un contexte d’économie libérale;

* au role des représentations sociales, dans leur articulation
avec la culture et les idéologies;

o 3 Particulation entre la société civile et le décideur poli-
tique;

¢ 3 Penjeu d’une éthique de la communication qui, dans le
champ du handicap, respecte les déficiences, les diffé-
rences et les compétences.

1.Réflexion de sens, rationalité scientifique
et démocratie: vers une éthique de la promo-
tion de la santé

La réflexion éthique et la réflexion de sens quant au paradig-
me de la promotion de la santé peuvent s’articuler autour de
trois axes, que nous privilégierons ici:

> Les évolutions de la pensée scientifique et technologique

> les changements sociaux en matiére d’idéologie de I'indi-
vidu et de la performance

> Particulation des politiques publiques et des revendica-
tions des mouvements associatifs.
Dans ces changements, la société civile prend une place crois-
sante entre les logiques du libéralisme économique et les
logiques des décisions politiques.

1.1. Evolution de la pensée rationaliste:
la raison dissociée

La Renaissance a vu se développer une rationalité qui s’est
rendue indépendante de la tradition religieuse. Au sein méme des
traditions religieuses, des courants de rationalité différents, et
parfois antagonistes, se sont développés, surtout en ce qui
concerne les implications socio-politiques des religions.

A la Renaissance, par sa libération de la tradition, la raison s’est
érigée en pensée autonome. Cette évolution a également entrai-
né des tentatives ultérieures de séparation de I’état, ou de la rai-
son d’état, et de la religion, ou de la rationalité religieuse.

Cette séparation a peut-étre fait prendre le risque d’une rationa-
lité qui tourne sur elle-méme sans plus de référence au sacré et
au sens. 1l est donc essentiel, tout en pronant ’autonomie de la
pensée, de continuer a poser les questions de sens, tant au niveau
symbolique qu’éthique.

La modernité a vu s’ériger les sciences comme référence de la rai-
son. La science est source de progrés, définit le bien, met en
place des régulations, se pose comme critere de vérité. Elle se
situe comme I’horizon de la question du sens. Or, par cette
démarche, nous prenons le risque d’une science sans conscience.
Les technologies, résultats opérationnels des sciences, ont parti-
cipé a cette évolution. Elles sont devenues leurs propres finalités
et tout développement technologique, quel qu’il soit, a eu ten-
dance a s'ériger en bien pour 'humanité. Dans ce sillage, les
technologies et les sciences se sont sacralisées, notamment dans
le domaine de la santé.

La perte des références du sacré, par la séparation de la raison et
de la tradition, et la perte de sens, par le retournement de la rai-
son sur elle-méme, ont pu étre les causes profondes de cette
sacralisation des sciences et des technologies. Aujourd’hui, nous
devons retourner a une réflexion éthique et aux questions de
sens, philosophiquement fondées, pour mettre en question la
sacralisation des sciences et des technologies. Cest la la seule
maniere de sortir du retournement des sciences sur elles-mémes
et de leur auto-justification.

Le libéralisme économique, dans sa forme justifiée scientifique-
ment, fait partie de ces sacralisations qu’il s’agit de remettre en
question. De la méme maniére, I'ordre politique mérite d’étre
médiatisé par un ordre éthique qui en définit les limites, Ieffica-
cité et les finalités. Lordre économique et 'ordre politique
devraient §’articuler dans Pordre éthique. Cet ordre éthique
serait porté par un systéme indépendant des deux ordres précé-
dents: le systeme des idéologies collectives regroupées dans le
mouvement associatif, qui constitue la société civile. La rationa-
lité associative est peut-étre une rationalité démocratique qui
pourrait interpeller aussi bien ordre économique que Pordre
politique. Bien entendu, elle ne peut pas non plus s’auto-fonder
et nécessite des débats et des réflexions qui débouchent sur des
positions éthiques démocratiquement et collectivement concer-
tées.

1.2. De nouvelles références transcendantes et

leurs contradictions.

Différentes instances, porteuses de pouvoirs sociaux, se sont
érigées en références transcendantales et ont été sacralisées.
Dans certains cas en collusion, dans d’autres en opposition ou
dans d’autres encore en référence ou en articulation avec le pou-
voir religieux. Dans tous les cas, les sacralisations ménent a des
contradictions qui les mettent en question en tant que références
sacrées.

La société a été sacralisée par les positivistes tels Auguste Comte.
Trés vite, les limites de cette sacralisation ont été dénoncées. En
effet, I'unicité sociale, la société une et indivisible, a été rapide-
ment mise en question par le concept de lutte des classes. Dans
la suite de la pensée marxiste, la société a été présentée comme
fondamentalement divisée.
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La montée du libéralisme économique et les mouvements
sociaux de la fin du XX siécle ont mis en évidence une idéolo-
gie de individu plutdt qu’une idéologie sociale. Le libéralisme
économique puise, selon Max Weber(2), ses racines dans la pen-
sée protestante, et 'individualisme semble issu en droite ligne du
fondement méme de la démocratie, dans le concept de liberté
individuelle. On a proné la liberté, parfois au détriment de I’éga-
lité et de la solidarité. L’état a été lui-méme mis en question par
les excés du communisme et du libéralisme.

La sacralisation de la science est détronée par les conflits entre
experts, qui se référent chacun au paradigme scientifique. La
sexualité de son cOté a été mise en question par les marginalisa-
tions, les perversions, les difficultés dans les couples. Ces sacra-
lisations que I’on est en mesure de critiquer par les contradic-
tions qu’elles soulévent, sont stigmatisées dans des évolutions
actuelles du monde social.

En effet, la société de la fin du XX sigcle est passée, notam-
ment dans une révolution culturelle autour de la sexualité, d’'une
conception de obligation & une conception du désir, tel que I’a
décrit Christiane Olivier dans Filles d’Eve(3). Lobligation du
mariage et Pobligation d’avoir des enfants ont été battues en
bréche dans les normes et les valeurs sociales, pour étre rempla-
cées par le désir qui se joue dans la relation amoureuse, d’ot est
issu le désir d’enfant. Cette mise au centre du débat de la notion

C’est a travers la société civile
que de nouvelles solidarités, en
vue de plus d’équité et d’égalite,
pourront étre trouvées.

de désir a provoqué davantage de fluctuations, d’incertitudes, de
déconstruction dans la stabilité familiale. Si la relation est fon-
dée sur le désir, lorsque le désir se modifie, la relation peut dis-
paraitre. Plus de liberté individuelle et davantage de réponses
aux désirs de I'individu entrainent une déstabilisation des struc-
tures familiales qui n’était pas observable dans la société de
Pobligation.

La sociologie et la philosophie contemporaine ont mis en évi-
dence que la société se fondait sur des normes de performance
et d'excellence, telles que les proposent Alain Ehrenberg(4) et
Vincent De Gaulejac(5). Ces notions de performance et d’excel-
lence vont tout a fait dans le sens de la sacralisation des sciences
et des technologies. De plus, ces deux concepts sont des moteurs
essentiels pour un libéralisme économique fondé sur la concur-
rence et la loi de la jungle entre individus: il faut étre le plus per-
formant, le plus battant, le plus gagnant pour trouver sa place
dans la société. Dans de telles conceptions, liées a 'individualis-
me et a la domination par la performance, les références
éthiques sont mises a mal. Sur quoi fonder les solidarités et les
égalités entre étres humains dans une société ou I'individualisme
est proné et ou la domination de I’autre est hypervalorisée?
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Seules des associations qui défendent des valeurs éthiques, au-
dela du libéralisme économique (dans P'individualisme) et en
deca d’une sacralisation du politique (dans I’état), peuvent pré-
tendre opérer des changements d’attitudes, des mises en question
idéologiques en vue de modifier nos représentations sociales
dénuées de sens éthique. Clest a travers la société civile que de
nouvelles solidarités, en vue de plus d’équité et d’égalité, pour-
ront étre trouvees.

1.3. Libertés individuelles et libertés
collectives

Les libertés individuelles risquent de se fonder sur des indivi-
dualismes. Lutilisation des performances technologiques répond
trés souvent a cet individualisme: il n’y a pas de vue globale et
pas de vue a long terme. La mondialisation fonde des intéréts
individuels de puissances économiques et militaires. Le dévelop-
pement durable est délaissé a 'avantage des profits immédiats
des plus puissants. De telles positions, dans I'utilisation des per-
formances technologiques, fondées sur Iindividualisme, ne
répondent en rien a des fondements d’éthique sociale.

Les libertés collectives devraient prendre en compte I'intérét
commun tant dans Pespace que dans le temps. Elles devraient
étre portées par la société civile, qui est seule capable d’interpel-
ler tant les pouvoirs économiques que les pouvoirs politiques.
Des motivations individuelles, démocratiquement exprimées,
peuvent se traduire en revendications de droits collectifs, par le
biais du monde associatif, organisé dans la société civile. C’est
ainsi que les problemes de pollution, de mobilité, de dopage
dans le sport, de marché de I'emploi, de respect des spécificités
sexuelles sont autant d’enjeux sociaux qui doivent étre relayés
par un monde associatif qui traduit les libertés individuelles en
libertés collectives. La démocratisation et la visée éthique ne
peuvent étre envisagées en dehors de débats qui confrontent des
libertés individuelles, pour organiser des revendications collec-
tives.

De tels objectifs ne peuvent étre réalisés que dans un mouvement
éthique qui se fonde sur les communications, les dialogues, les
débats entre citoyens pour déboucher sur un agir émancipatoire,
tel que le définit Jiirgen Habermas(6).

1.4. Pour une éthique de la communication
Selon Jiirgen Habermas, dans agir observationnel, la com-
munication est de type scientifique. Le monde est objectivé dans
la logique scientifique et dans des pratiques technologiques.
Cest le discours scientifique qui fonde le rapport a Iautre et a
la nature. Or, ce discours est objectivant par essence et ne tient
pas compte d’enjeux liés aux dialectiques du débat. Méme si les
scientifiques confrontent leurs résultats, il n’y a pas entre eux de

(2) WEBER M., Léthique protestante et I'esprit du capitalisme,
Plon, Paris, 1976

(3) OLIVIER C., Filles d’Eve : psychologie et sexualité féminines, Denoél,
Paris, 1990

(4) EHRENBERG A., Le culte de la performance, Calmann-Lévy, Paris, 1991
(5) DE GAULEJAC V., AUBERT N., Le coiit de I'excellence, Seuil, Paris, 1991

(6) HABERMAS J., Théorie de I'agir communicationnel, 2 volumes,
Fayard, Paris, 1987

(7) FONTAINE P. (sous la direction de), La connaissance des pauvres,
Les Editions Travailler le social, Louvain la Neuve, 1996



véritable débat, puisque les paradigmes dominants et normalisés
définissent les modalités de relation aux objets étudiés.

Dans Pagir communicationnel, Iautre est pris dans sa réalité,
dans sa différence. Cependant, la relation a son égard est sou-
vent fondée sur la domination de Pinitiateur de la communica-
tion. L'autre est repris dans la réalisation du désir de celui qui
initialise la communication. En sciences humaines, il y a prise en
compte de la subjectivité de I'autre, mais dans les interventions,
ce sont souvent des professionnels et des détenteurs de savoir qui
définissent les modalités a travers lesquelles I'autre est appré-
hendé. Cest le cas, par exemple, dans les interventions auprés
des populations pauvres: les intervenants détiennent le savoir et

interprétent la réalité de I’autre, a partir de leur propre pers-
pective et de leur propre maniere d’aborder le réel.

Dans Dagir émancipatoire, 'autre est respecté en tant
qu’autre, dans sa différence, mais aussi dans son pouvoir de
définir sa propre réalité. Chacun peut exprimer ses émotions,
ses désirs, ses idéologies, sa culture et les exprimer en les
confrontant aux détenteurs du savoir scientifique. Clest le
regard d’en bas, le regard de l'autre, qui est étudié par la scien-
ce et qu'il s’agit de prendre en compte. C’est une telle pers-
pective que nous défendions dans I'ouvrage collectif La
Connaissance des pauvres(7), réalisé en collaboration avec le
Groupe InterUniversitaire Recherche et Pauvreté (GIReP).
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Clest dans cet esprit de 'agir émancipatoire que nous situons la
revendication de liberté collective, pour définir des droits collec-
tifs, assumés au sein du monde associatif, dans la société civile.
Seule une représentativité associative des intéréts des différents
individus peut étre émancipatoire et démocratique. Au sein des
associations, les individus agissent comme individus, vers des
revendications sociales, dans 'intérét de tous, avec le regard de
tous.

Clest dans cet esprit que nous devons fonder la promotion de la
santé, et notamment la problématique de I’éducation affective et
sexuelle en général, des personnes handicapées physiques: il ne
s’agit pas d’interventions éducatives individualisées, méme si
celles-ci tiennent compte de "autonomie de Iautre et de sa capa-
cité de réappropriation (empowerment); il ne s’agit plus unique-
ment d’éduquer les individus, mais aussi de mettre en place des
conditions de communication qui font qu’ils s’apportent mutuel-
lement des éléments favorisant I’épanouissement individuel et
P’épanouissement collectif, dans un esprit d’entraide et de com-
préhension mutuelle (peer counselling). La démarche débouche
sur des revendications socio-politiques, en faveur de la santé
affective et sexuelle.

2.\Vie affective et sexuelle des personnes
handicapées physiques, dans une perspecti-
ve éthique en promotion de la santé

Lenjeu est de prendre en compte les spécificités du vécu
affectif et sexuel de la personne vivant avec un handicap phy-
sique, tout en reconnaissant 'ensemble des similitudes qu’elle
partage, dans le domaine affectif et sexuel, avec tout un chacun.
De plus, a P’encontre de stéréotypes liés aux représentations
sociales du handicap, il s’agit de mettre en évidence la capacité
de la personne handicapée physique a gérer elle-méme sa vie
affective, au méme titre que les valides, et de faire valoir ses
droits a une promotion de la santé sexuelle ou elle est le premier
acteur responsable du processus. Notre but est de respecter les
différences en reconnaissant les similitudes, afin de créer de nou-
veaux liens sociaux, par lesquels nous sommes tous concernés,
dans le champ de la sexualité.
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Chacun a droit a une vie sexuelle et affective épanouissante; le
droit aux relations de plaisir doit étre respecté, pour tous, dans
les sociétés démocratiques. En matiere de vie sexuelle et affecti-
ve, les personnes handicapées ont droit a la liberté, a P'égalité et
a la reconnaissance. De tels présupposés éthiques peuvent, a
notre avis, trouver des fondements dans une réflexion critique
menée a partir des sciences biologiques, des sciences humaines et
des sciences médicales.

Notre but est de respecter
les différences en reconnaissant
les similitudes, afin de créer
de nouveaux liens sociaux,
par lesquels nous sommes tous
concernés, dans le champ de
la sexualite.

Dans ce qui suit, nous mettrons briévement I’accent sur quelques
¢léments:

* le corps et les comportements sexuels, dans leurs aspects
fonctionnels, psychologiques et sociaux;

¢ la réadaptation fonctionnelle, dans son ouverture a la vie
sexuelle et affective;

o le changement des représentations sociales de la sexualité
des personnes handicapées, en tant que condition d’une
approche éthique qui tient compte des déficiences, des dif-
férences et des compétences de chacun.

Nous insisterons sur 'importance des associations qui regrou-
pent des personnes directement concernées par le handicap et
des professionnels qui mettent en ceuvre, ensemble, des perspec-
tives de prises de responsabilité des personnes handicapées elles-
mémes dans les processus de sensibilisation, de réflexion et de
formation. Ces associations ont pour role de définir des posi-
tions éthiques



Le corps
fonctionnel

de Pétre bumain
est le corps qui est
outil d’échanges,
de transformations
et d’adaptations.

2.1. Corps et comportements sexuels
Nous pouvons lire le corps de la personne handicapée a par-
tir de trois regards:

¢ ['approche fonctionnelle,
¢ ['approche émotionnelle et communicationnelle,
* "approche sociale.

Si nous abordons la sexualité et les comportements sexuels, nous
retrouverons des niveaux analogues:

¢ la dimension biologique,

¢ la dimension psychologique (émotionnelle, relationnelle
et cognitive),

¢ |a dimension sociale (culturelle, idéologique, symbolique
institutionnelle et de représentations sociales).

Le corps fonctionnel de I’étre humain est le corps qui est outil
d’échanges, de transformations et d’adaptations.

En tant qu’outil d’échange, le corps permet a 'étre humain de
recevoir, d’émettre et d’échanger des informations avec d’autres.
De plus, sa capacité locomotrice lui permet de se déplacer vers
Pautre, de le toucher et d’étre touché par lui.

Par sa capacité motrice, le corps est un outil de transformation
de Penvironnement. Il peut créer des outils et se prolonger pour
agir sur autrui et sur le milieu. Il peut aussi étre transformé par
autrui et subir les transformations de I'environnement. Nous
posons des actes interactifs.

Le corps est également un moyen d’adaptation. Cest lui qui
constitue I'intermédiaire qui nous permet de développer des
comportements adaptatifs qui permettent la survie et le bien-
étre. Les conduites d’alimentation, de reproduction, de mater-
nage, de territorialité, d’exploration... se déroulent grace a une
structuration du corps, qui, via organisation des comporte-
ments, grace au systeme nerveux central, est un lieu d’interac-
tion avec I’environnement. Si, chez I'animal, nous retrouvons
cette capacité d’adaptation, chez I’homme, grace aux disposi-
tions corporelles et neurologiques, le corps est en plus un outil
de bien-étre, lieu d’expression et de regard social. Cette diffé-
rence fondamentale entre ’homme et ’animal apparait quand
on aborde le comportement de reproduction et la sexualité.

La sexualité humaine est faite de comportements, avec leurs
dimensions intérieures et extérieures, qui se déroulent a diffé-
rents niveaux d’intégration: la reproduction, les émotions et la
communication, les représentations et les processus sociaux.

Chez ’homme comme chez I’animal, le fondement biologique
du comportement de reproduction est présent. L’étre humain
développe I'accouplement pour se reproduire, tout comme I’ani-
mal développe le coit pour la reproduction. Cependant, chez
I’animal, I'ensemble de ce comportement est déterminé par la
mécanique génétique et biologique. Chez I’étre humain, d’autres
dimensions sont présentes: la sexualité est le développement de
comportements pour 'accouplement et le plaisir sexuel. Ce qui
fait la différence, ce sont les dimensions émotionnelles, relation-
nelles et cognitives, ainsi que la distanciation par rapport a la
reproduction.

La dimension émotionnelle se marque tant dans le développe-
ment psychologique de 'étre humain (enfant et adolescent) que
dans les pathologies liées a la sexualité. Le développement psy-
chologique nous montre que, dés le stade oral, une relation de
plaisir auto-érotique et immédiat se déroule chez I’enfant a
I’égard de sa mere. Le stade anal, ou d’acquisition de la propre-
té, marque a la fois le plaisir égocentrique, le plaisir différé et le
plaisir altruiste. Uoedipe fait passer ’étre humain de I’égocen-
trisme a la prise de conscience de I'identité sexuelle, a I'interdit
de Pinceste et a la recherche d’un plaisir relationnel qui tient
compte de la différence de l’autre. Uadolescence prolonge cette
recherche d’identité et le développement de relations vers I’hété-
rosexualité et la relation de couple: relation a la fois égocen-
trique et altruiste, ou la différence de I'autre est reconnue et ou
P’identité de chacun est prise en compte.

Ces évolutions marquent les dimensions émotionnelles et rela-
tionnelles de la sexualité humaine: dimensions qui dépassent lar-
gement la mécanique reproductive. La dimension cognitive vient
compléter cette sortie du mécanicisme biologique et Iétre
humain est tenu de prendre des positions réflexives, avant tout
d’ordre éthique, dans le champ de sa sexualité.

Déducation affective et sexuelle et la réflexion éthique nous
montrent a I’évidence cette nécessité de gestion cognitive de la
sexualité chez I’étre humain, étant donné que celui-ci échappe au
déterminisme de la reproduction.

Les pathologies sexuelles, que nous n’aborderons pas en détail
ici, viennent a leur tour mettre en évidence les dimensions émo-
tionnelles et relationnelles de la sexualité: autant les pathologies
qui empéchent le plaisir sexuel que les perversions qui le détour-
nent. Ces pathologies mettent en évidence la dimension de bien-
étre et de plaisir qui dépassent largement le comportement de
reproduction: I’étre humain exerce I'accouplement pour son
bien-étre et non pas uniquement pour se reproduire. Il doit assu-
mer cognitivement cet acte de plaisir, ce qui le place en situation
de responsabilité par rapport a sa sexualité. Cette caractéristique
lui donne en outre une capacité de gérer la sexualité, méme
quand il y a des difficultés biologiques a ’assumer a cause d’un
corps fonctionnel déficient.
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Comme le corps, la sexualité revét également des dimensions
sociales: culturelle, idéologique, religieuse, sociopolitique et
éthique; chacune de ces dimensions est assumée dans le champ
des représentations sociales. Nous nous contenterons ici d’évo-
quer briévement les caractéristiques sociales liées aux fonction-
nements de notre société occidentale et des milieux sociaux, nor-
malisés et moyens, qui structurent nos habitudes sociales(8).

D’un point de vue culturel, la sexualité est liée a une société tech-
nologique: la contraception a permis de différencier définitive-
ment sexualité et reproduction. Par ailleurs, comme nous ’avons
déja expliqué, nous sommes dans une société de la performance
et de Pexcellence ou la sexualité elle-méme doit étre performan-
te. En outre, nous sommes passés d’une société de 'obligation
a une société du désir: obligation du mariage versus désir
d’amour; obligation d’enfants versus désir d’enfants. Uensemble
de ces dimensions culturelles détermine les images que nous
avons de la sexualité et les questionnements éthiques qu’elles
posent.

D’un point de vue idéologique, les rapports homme-femme, les
liens de couple, les désirs d’enfants, varient d’un groupe social a
Pautre: les différentes classes sociales véhiculent des images rela-
tives aux relations de couple et a la parentalité(9).

Les institutions religieuses, I'art et les institutions politiques
véhiculent des opinions, des croyances et des attitudes qui déter-
minent, en méme temps que la culture et les idéologies, nos
représentations sociales de la sexualité. En effet, les représenta-
tions sociales (croyance, opinion, attitude), déterminent nos
actions et sont déterminées par elles. Le regard social engendre
les orientations de nos relations a notre corps et a notre sexua-
lité(10).

2.2. Corps mutilé et spécificités des
interventions en réadaptation

Nous avons rappelé que le corps humain est fonctionnel,
émotionnel et communicationnel, social et représenté sociale-
ment. Lorsque le corps est déficient (mutilé par les déficiences),
ces différents niveaux corporels interviennent: le corps est muti-
1€, psychologiquement blessé, regardé comme socialement diffé-
rent, marginal et exclu.

Le corps mutilé subit des déficiences et des incapacités fonction-
nelles: dans le champ des échanges sensoriel et moteur, de la
mobilité et de la motricité, de la transformation et de 'adapta-
tion a I'environnement. Il s’agit d’altérations que 'on peut qua-
lifier de techniques, qui engendrent des blessures psycholo-
giques.

Ce corps mutilé est psychologiquement altéré: il est vécu par le
sujet comme une blessure émotionnelle qui engendre le choc, le
déni, la révolte, la dépression et, au bout de tout un travail psy-
chologique, ’acceptation et I'ajustement a la situation nouvelle.
Ce corps altéré est blessé dans les émotions, les relations et la
communication a lautre. Il est source de souffrances et
recherche de plaisir, tentatives d’ajustement et vécu d’échecs
intersubjectifs, tentatives de progres et source de désespoir.

Ce corps est trop souvent socialement rejeté. Le regard de soi-
méme et le regard des autres, les représentations sociales autour
du handicap, les représentations liées aux conceptions de la
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beauté et de la laideur corporelles sont autant de sources d’ex-
clusion et de marginalisation. Il sagit de sensibiliser les per-
sonnes handicapées elles-mémes et de changer le regard qu’elles
ont sur leur propre corps, tout en modifiant les représentations
du grand public a ’égard des mutilations: c’est 13 tout I'enjeu de
campagnes telles celles de Pro Infirmis(11).

Les interventions en réadaptation fonctionnelle devraient
prendre en compte les différents niveaux de vécu du handicap,
tels que nous venons de brievement les rappeler: le niveau fonc-
tionnel, le niveau psychologique et le niveau social. Le paradig-
me de la réadaptation fonctionnelle par la régle des trois R, peut
aller dans ce sens: Réadaptation fonctionnelle, Rééducation
fonctionnelle et Réinsertion sociale(12).

La réadaptation fonctionnelle qui s’intéresse au champ de la
sexualité adopte ces différents niveaux d’intervention(13). La
réadaptation fonctionnelle tente de rétablir, par différentes tech-
niques, des mécanismes liés a la sensibilité et a la motricité dans
le champ de la sexualité. Il s’agit de fournir a la personne des
techniques et des moyens qui lui permettent de vivre sa sexuali-
té, avec ses propres spécificités, ses propres compétences et ses
propres limites.

La rééducation fonctionnelle consisterait a agir aux niveaux
émotionnel, relationnel et au niveau des apprentissages a une vie
sexuelle différente. Il sagit d’aider la personne a découvrir des
nouveaux bien-étre émotionnels dans la sexualité, a développer
des types de communications et de types de relations a son par-
tenaire qui soient source de plaisir pour les deux.

Il s°agit également de lui apprendre, ainsi qu’a son partenaire, a
vivre de nouvelles formes de plaisir et de bien-étre sexuel: déve-
lopper une éducation affective et sexuelle spécifique qui tienne
compte des déficiences, des incapacités et des désavantages, en
repartant aussi des efficiences, des capacités résiduelles et des




avantages dont le couple dispose encore. Il s’agit de rétablir des
relations sexuelles et sexuées compte tenu des nouvelles donnes
relationnelles.

Au niveau du corps social, la réinsertion sociale implique des
changements d’images et de représentations. Il ne s’agit plus seu-
lement de réintégrer et de réinsérer professionnellement, mais
aussi de mettre en place des moyens d’épanouissement affectif et
sexuel socialement reconnus. Des changements de mentalité, de
représentations, ainsi que d’images liées au handicap et a la
sexualité, doivent étre collectivement pris en charge. Tant dans
la population, que chez les tiers et chez les personnes handica-
pées elles-mémes, des changements de représentations sociales
doivent pouvoir étre envisagés: des tabous doivent étre dépassés
et de nouvelles réflexions éthiques, relatives aux normes et aux
valeurs sociales, devraient pouvoir étre développées. Dans ce
champ s’inscrit toute la problématique de Iaide directe aux per-
sonnes handicapées.

2.3. Handicap, sexualité et éthique
de la communication

L'approche médicale et technologique découle immédiate-
ment de I’analyse menée dans le point précédent. Les médecins
réadaptateurs qui s’intéressent a la sexualité de la personne han-
dicapée sont amenés a faire des recherches et a développer des
pratiques susceptibles d’aider la personne a retrouver un épa-
nouissement sexuel. 1l s’agit de repartir des déficiences, compte
tenu des efficiences restantes, pour mettre en place des tech-
niques médicalisées qui donnent de nouveaux moyens de vivre
sa sexualité.

Une telle approche médicalisée ne suffit pas: la médecine et la
psychologie de la réadaptation doivent faire prendre conscience
des différences; la personne handicapée a le droit de vivre sa
sexualité avec ses propres spécificités, dans sa différence.

Daction éducative, en matiére de vie sexuelle et affective, doit
tenir compte des désirs exprimés par la personne handicapée
elle-méme. Ce sont les personnes concernées par le handicap qui
doivent exprimer leurs spécificités, dans la recherche de plaisir et
de bien-étre sexuel.
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d’exclusion et de marginalisation
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Il ne faut pas ramener les différences a des inégalités entre édu-
cateur sexuel, sexo-pédagogue, médecin, chercheur et personne
directement concernée par le handicap(14).

A un niveau social, il s’agit de changer les regards et les repré-
sentations sociales. La problématique est ici celle de I'inclusion
et de la participation sociale des personnes handicapées.
Autant elles ont droit a 'accessibilité architecturale et culturelle,
a une vie professionnelle non discriminatoire, a I'acces a la sco-
larité, autant elles ont droit a une reconnaissance de spécificités
dans le domaine affectif et sexuel. En tout premier lieu, il s’agit
de reconnaitre le désir sexuel des personnes handicapées et de
mettre en ceuvre les moyens pour qu’elles aient acces a la satis-
faction du désir. C’est 13 la condition d’une vie affective épa-
nouie, dans les relations et la prise de conscience de leur propre
identité(15). Dans le champ de la reconnaissance sociale, I’affec-
tivité et la sexualité sont indissociables: les personnes handica-
pées sont d’abord des étres sexués, avant d’étre handicapés. 1l
s"agit d’éviter le mythe de Peter Pan: les personnes tributaires de

déficiences et d’incapacités ne restent pas d’éternels enfants aux-
quels I'acces a la vie affective et sexuelle d’adultes est interdite’.
Pour qu’une véritable reconnaissance soit effective, il s’agit a la
fois de changer les représentations sociales et de mettre en place
des politiques sociales garantissant le droit de la personne han-
dicapée a une non-discrimination du point de vue affectif et
sexuel. Via les associations, les personnes handicapées elles-
mémes doivent étre les acteurs porteurs des revendications
permettant de modifier les représentations et les rapports
sociaux discriminatoires et marginalisants. Les normes et les
valeurs qui sous-tendent un tel point de vue posent d’emblée la
question éthique en matiére de réadaptation fonctionnelle,
d’éducation fonctionnelle et de réinsertion sociale.

Le développement que nous venons de proposer a propos de la
réadaptation fonctionnelle, allant de I"approche médicalisée, en
passant par I’approche psychologique, pour déboucher sur
Panalyse sociale, évoque directement la question de la commu-




nication telle qu’elle est abordée a partir de Jirgen
Habermas(17). En effet, les trois niveaux définis par Iauteur
nous permettent de nous situer dans une éthique de la commu-
nication pour aborder les déficiences, les différences et les com-
pétences affectives et sexuelles des personnes handicapées phy-
siques.

* Dagir observationnel de Iéthique de la communication
serait le point de vue objectivant de 'approche médicale et
technique. La personne handicapée est abordée dans sa
déficience et il s’agit, par des techniques adéquates, de lui
rendre des possibilités mécaniques d’acces a la reproduc-
tion et au plaisir sexuel. Si ce passage parait nécessaire dans
une démarche de réadaptation fonctionnelle, il n’est certes
pas suffisant. Les palliatifs des déficiences n’épuisent pas
ensemble des niveaux d’intervention. En outre, ils se
situent dans une démarche objectivante, exigeant une
rigueur scientifique et des performances techniques, mais

qui ne tiennent pas fatalement compte de la relation soi-
gnant-soigné et de la nécessité de prise en charge de dimen-
sions émotionnelles et relationnelles de la sexualité de la
personne handicapée.

Lagir communicationnel est, a notre sens, davantage
orienté vers approche émotionnelle et relationnelle de la
sexualité, telle que nous avons tenté de brievement la dé-
crire. Il $’agit de tenir compte du plaisir sexuel dans la
relation intersubjective et de la dimension sexuée des inter-
ventions y compris dans la relation éducateur-éduqué,
médecin-patient. Le fait que le médecin réadaptateur soit,
par exemple, un homme ou une femme, qui intervient
aupres d’un homme ou d’une femme, n’est pas neutre. Par
ailleurs, il faut étre conscient que l'intervenant risque de
garder le pouvoir, aussi bien dans I'approche médicalisée
que dans Iapproche éducative, ’il ne tente pas de mettre
en question les tenants et les aboutissants de la relation
thrapeute - patient, dans le champ de la vie affective
et sexuelle. Le patient reste tributaire de ’action du théra-
peute, si celui-ci ne rétablit pas une relation égalitaire:
reconnaitre a l'autre le pouvoir de spécifier lui-méme et de
définir personnellement les enjeux émotionnels et relation-
nels de sa propre sexualité, vécue comme différente. Le
professionnel valide (médecin, thérapeute, éducateur) ne
peut pas rester supérieur et considérer que la différence est
un rapport inégalitaire. En définitive, c’est la personne han-
dicapée elle-méme, dans un agir communicationnel, qui
doit revendiquer, en tant qu’acteur social, les spécificités et
les enjeux de sa propre sexualité. Dans une telle perspecti-
ve, il s’agit de repenser, en profondeur, le role du tiers,
lorsque celui-ci est amené a intervenir dans la sexualité de
la personne handicapée; parfois méme dans la relation de
cette personne a son propre partenaire(18).

Lagir émancipatoire exige la prise en compte de I'enjeu,
pour chacun, dans I'intervention en matiére de vie affecti-
ve et sexuelle. Tant le contexte social que les attitudes, les
opinions, les croyances du professionnel (tiers) et de la per-
sonne handicapée interviennent dans intervention théra-
peutique. Chacun doit faire une démarche émancipatoire,
ou il se remet lui-méme en question, en évaluant I’enjeu
pour chaque acteur de son implication dans le processus
d’intervention. Les personnes handicapées et les profes-
sionnels s’émancipent et se mettent en jeu, ensemble, dans
P’éducation et les pratiques affectives et sexuelles qu’ils

suite page ‘SD

(14) Clest tout I'enjeu poursuivi par I'association SEHP (Sexualité Et Handicap

Physique): professionnels et personnes concernées par le handicap peuvent
ceuvrer ensemble dans les recherches, les formations, les sensibilisations et
les revendications des droits a une vie affective et sexuelle épanouissante.
Adresse de contact an Belgique: Centre Handicap et Santé,

61, rue de Bruxelles a 5000 Namur. Tél. 081 72 44 35 ou 30.

E-mail : mme@psy.fundp.ac.be

(15) SOULIER B., Aimer au-dela du handicap. Vie affective et sexuelle du

paraplégique, Privat, Toulouse, 1994. Voir aussi DOLSKY E, Comme un
pingouin sur la banquise, Balland, 1990.

(16) Voir a ce sujet LACHAL R-P: La sexualité des handicapés sort difficile-

ment de la clandestinité in Le Monde du 22 octobre 2002.

(17) HABERMAS J., op cit
(18) AGTHE C., VATRE E, Du Caeur au Corps: formons-nous, puis... for-

mons-les!, programme de formation des professionnels en éducation et
enseignement spécialisés, soignants et thérapeutes. Prix suisse 2001 de
Pédagogie Curative.
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développent dans I'intervention de réadaptation. Chacun doit
transformer son regard et sa propre sexualité, en développant
lui-méme ses propres compétences, pour qu’une relation égali-
taire et réellement émancipatoire soit vécue. Ceci implique entre
autres un changement fondamental du regard social de I’en-
semble des acteurs. Une prise de conscience que nous sommes
dans une société de performance et d’excellence, dans laquelle la
personne mutilée ne répond pas d’emblée aux critéres de com-
pétences attendues et est percue en termes de manques, d’inca-
pacités, de désavantages. Or, dans leur sexualité, aussi bien les
professionnels que les personnes handicapées sont toujours
confrontés a des manques: le désir sexuel lui-méme est I'expres-
sion d’un manque. L'enjeu social et éthique est de reconnaitre,
de part et d’autre, les manques et les compétences de chacun.
Clest a cette condition que chacun se met en jeu avec sa propre
sexualité et développe une attitude émancipatoire: profession-
nels et personnes concernées par le handicap ceuvrent ensemble
pour développer des compétences utiles & I’épanouissement
affectif et sexuel, individuel et social.

3. Conclusion et perspectives

Dans le champ de la promotion de la santé, il s’agit de retrou-
ver a partir des individus, a travers le monde associatif et la col-
laboration avec les services publics, une éthique de la communi-
cation émancipatoire qui tienne compte des libertés et des désirs
individuels, ainsi que des libertés et des désirs collectifs. Nous
devons prendre en compte les intéréts des plus vulnérables, en
tenant compte de leurs visées particuliéres et de leurs différences,
a partir du monde associatif et des services publics, pour déve-
lopper des politiques d’intérét commun(19). Nous devons agir
comme individu, sur des situations sociales, dans I'intérét de
tous, en nous regroupant dans une perspective de débat démo-
cratique.

Le role de la société civile est indéniable dans ce domaine(20):
elle prend sa place entre la décision politique d’une part et la
logique de ’économie de marché d’autre part.

Nous avons tenté de concrétiser cette approche d’une position
éthique en promotion de la santé, dans le champ de la vie affec-
tive et sexuelle des personnes handicapées physiques: les niveaux
de perception du corps et de la sexualité, les articulations du
paradigme de la réadaptation fonctionnelle, les niveaux de posi-
tions éthiques, impliquant des personnes handicapées physiques
comme acteurs de revendications socio-politiques.

Les trois niveaux d’approche du corps, que nous avons tenté de
mettre en évidence, nous ont permis un essai de clarification des
niveaux d’intervention. Peut-étre sommes-nous arrivés a articu-
ler quelque peu 'approche médicale de la déficience, ’approche
psychologique de la différence et 'approche sociale a mettre en
ceuvre pour respecter les compétences des personnes handica-
pées et des professionnels.

Le comportement sexuel lui-méme revét des dimensions qui cor-
respondent a ces différents niveaux de approche corporelle en
général, et de 'approche de la personne handicapée physique en
particulier. La sexualité comprend, elle aussi, des aspects fonc-
tionnels, des aspects psychologiques et des aspects sociaux.

L’enjeu est de changer nos représentations sociales de la per-
sonne handicapée, de sa vie affective et de sa vie sexuelle, pour
déboucher sur une approche de réadaptation fonctionnelle qui
tienne compte d’une éthique de la communication, cette éthique
de la communication comprenant elle-méme un agir objectivant
qui tient compte des déficiences, un agir communicationnel qui
tient compte des différences et un agir émancipatoire qui tient
compte des compétences.

Dans les pratiques, il s’avére indispensable que les personnes
handicapées puissent prendre leurs responsabilités en matiére de
vie affective et sexuelle, au sein des processus éducatifs, ainsi
que dans le champ des revendications politiques et sociales.

Les méthodes mises en ceuvre doivent étre émancipatoires et les
associations qui interviennent dans le champ de la vie affective
et sexuelle des personnes handicapées doivent mener des actions
sociales o les personnes concernées par le handicap, en colla-
boration avec les professionnels, sont acteurs de changements,
de formation, de sensibilisation et d’éducation.

(19) Lors de P’élaboration d’une charte concernant la vie affective et sexuelle
des personnes handicapées, c’est la 'objectif poursuivi par le Service
Bruxellois francophone pour les personnes handicapées, I’Agence
Wallonne pour I'Intégration des Personnes Handicapées et des associa-
tions représentatives. Cette charte peut étre consultée sur le site de
PAWIPH: www.awiph.be

(20) LAURENT Ph., L'émergence d'une société civile internationale, in La
société civile et ses droits, sous la direction de FRYDMAN B., éd.
Bruylandt , a paraitre.

...bis n°150 - juillet 2002

..chacun se met en jeu avec sa propre sexualité et développe

une attitude émancipatoire: professionnels et personnes concernées
par le handicap ceuvrent ensemble pour développer des compétences
utiles a Pépanouissement affectif et sexuel, individuel et social.



| Axel Hoffman*

Handicap et...

ACCES AUX SOINS DE SANTE
DE PREMIERE LIGNE

La prise en charge des personnes handicapées en premiere ligne de
soins est un facteur d’intégration dans la cité. Nombre d’entre elles
pourtant semblent étre suivies exclusivement en milieu spécialisé.

|'y a longtemps, Robert (1) a perdu I'usage de ses jambes

dans un accident de voiture. Si longtemps que pour tuer le

temps, il a pris golit aux antidouleurs puissants, méme
quand la souffrance physique se laisse oublier. C’est ainsi que
I’héroine est devenue son amie. Une amie dont il
voulait se débarrasser. Il a entamé un traitement
de substitution avec aide psychologique qui lui a
permis de vivre un moment sans drogue.

Un jour, le propriétaire de son immeuble est
mort, ses fils ont vendu la maison et il a fallu
déménager. Plus moyen de venir en chaise rou-
lante a la consultation chaque semaine: le métro
voisin n’a pas d’ascenseur et les escalators sont
en panne un jour sur deux. Sa fierté lui dicte de refuser un suivi
a domicile: «je suis handicapé, pas impotent!» Je lui ai donné
des adresses accessibles pour poursuivre son traitement a proxi-
mité de son nouveau domicile. Quelques mois plus tard, j’ai
appris par hasard qu’il est mort d’overdose.

Impossible de savoir si, sans son déménagement, Robert aurait
connu un autre destin. Sa triste histoire nous dit la complexité
de la relation de soins, qui implique des paramétres aussi dispa-
rates que la qualité du contact entre les partenaires de cette rela-
tion et le simple acces physique aux lieux de soins.

L’apport de la premiére ligne de soins

Alors se pose la question: Robert aurait-il échappé a I'over-
dose $’il avait marché? Leurs «particularités» font-elles que les
personnes handicapées sont soignées différemment des autres?

Pour aborder cette question, nous avons exploré les rapports
entre la premiére ligne de soins de santé et les personnes handi-
capées. Le choix de cet angle d’approche repose sur le fait que
PPaccés aux soins de premiére ligne constitue un critére important
de qualité de la vie.

Le terme premiére ligne de soins de santé recouvre tout ce qui a
trait a des soins de santé ambulatoires (le patient reste dans son
milieu de vie), non spécialisés (tous les problémes de santé peu-
vent y étre abordés en premier recours et dans leur intrication
multifactorielle: ot Robert aurait-il pu parler a la fois de sa toxi-
comanie et de ses autres problémes?).

...I’'accés aux soins

de premiere ligne

constitue un critére
important de qualité
de la vie.

L’approche y est centrée «santé» sans se réduire a la maladie, elle
est globale (tenant compte d’un maximum de déterminants de la
santé, y compris les déterminants non médicaux) et continue (le
patient y est suivi dans son histoire et pas morcelé dans ses dif-
férentes pathologies). La premiére ligne est
accessible a tous points de vue: proximité géo-
graphique (soignants «du quartier», médecins
«de famille»...), temporelle (elle assure une per-
manence), psychologique (elle s’occupe des per-
sonnes avant de se focaliser sur des organes),
culturelle (la distance socio-culturelle est
moindre avec un intervenant qu’on peut croiser
tous les jours). Elle est d’un abord financier aisé
et integre dans ses interventions les questions de
prévention et de promotion de la santé. Enfin, elle joue un role
de synthése des problématiques, de transmission d’information
et de coordination entre les différents intervenants de
santé. Toutes ces qualités (2) expliquent que la premiére ligne de
soins participe a la qualité de la vie et constitue la voie d’entrée
la plus efficace dans le systeme de soins.

On peut considérer que si une catégorie de la population ne
bénéficie pas de ces services, elle subit une discrimination. Les
personnes handicapées ont incontestablement besoin de soins spé-
cialisés (deuxieme et troisieme lignes) répondant & leurs pro-
hiemes spécifiques pour lesquels Ia premiére ligne n’est pas quali-
fiée. Inversement, la premigre ligne de soins offre une approche
susceptible de favoriser I'intégration des handicapés dans la cité.

Ouw’en est-il donc des contacts des personnes handicapées avec
la premiere ligne de soins?

* médecin généraliste - maison médicale Norman Bethune

(1) Le nom est fictif.

(2) Cette description peut paraitre idyllique: c’est pourtant  ces critéres que
doit répondre la premiére ligne de soins. Lécart avec la réalité s’explique
par différents facteurs: les choix politiques, les flux de financement, les
modalités de la formation des soignants en vigueur depuis I’expansion de
notre médecine moderne ont favorisé le développement des soins spéciali-
sés et hospitalocentrés. L'évolution sociologique récente des pays occiden-
taux (foi dans la science et le progres, paradoxe du développement de
I'individualisme et de la déshumanisation des rapports ...) a conforté cette
tendance. Toutefois, on remarque depuis quelques années une volonté
(timide) de revalorisation de la premiére ligne de soins...

19190S
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Une situation disparate

Nous avons posé cette question a 23 maisons médicales (3)
et a une douzaine de soignants de premiere ligne exercant en
pratique privée (4) sur le territoire bruxellois. Lentretien s’est
déroulé de maniére ouverte afin de laisser chacun développer sa
perception. Les estimations données ci-apres ont une valeur qua-
litative et non quantitative: peu de données chiffrées sont dispo-
nibles, et ce non pas a cause d’un défaut de systématisation, mais
en raison de I'imprécision du concept de handicap.

Les soignants considérent comme handicapée toute personne
présentant une pathologie chronique ayant des répercussions sur
sa vie privée ou professionnelle. Ils incluent ainsi parmi les han-
dicapés, entre autres exemples, la personne dgée souffrant d’ar-
throse avancée qui Poblige & déménager dans un appartement
dépourvu d’escaliers, le malade cardiaque ou pulmonaire dont
Pessoufflement réduit I'aire de déplacement, la personne présen-
tant une affection psychiatrique qui nécessite une prise en char-
ge familiale, ou méme le patient en phase terminale. Plusieurs
ont considéré les personnes trés agées vivant seules comme han-
dicapées, citant le besoin d’un appareil de télé-secours comme
critere. Dans cette optique, les soignants de premiére ligne consi-
derent qu'ils soignent beaucoup de personnes handicapées,
évaluant leur nombre a minimum 10% de leurs patients. Ce
chiffre rejoint celui de 8% de bruxellois bénéficiant d’une allo-
cation pour personne handicapée (3).

Par contre, quand on invite les soignants a préciser combien de
patients ayant un handicap défini sont pris en charge a leur
niveau, le nombre s’effondre, et souvent ils sont capables de
décrire le(s) cas et de donner son nom (6). Nous leur avons pro-
posé de se restreindre aux catégories suivantes:
> personnes handicapées moteur ayant besoin de I'aide d’un
matériel adapté pour tout déplacement y compris a domi-
cile (chaise);
> personnes handicapées sensorielles (sourds et mal-enten-
dants lourds, aveugles et mal-voyants lourds);
> personnes présentant une arriération mentale moyenne a
lourde;
> personnes gravement handicapées au plan psychiatrique.

Les soignants «solo» déclarent recevoir en consultation ou
rendre visite a 1 a 6 personnes rentrant dans ces catégories
(chiffres extrémes cités; moyenne 4). Ces chiffres représentent
nettement moins de 1% de la population suivie par ces
soignants. Il s’agit soit de patients habitant dans le proche voisi-
nage, soit appartenant a des familles dont la majorité des
membres sont suivis par le médecin. Toutes ces personnes han-
dicapées disposaient d’un suivi en milieu spécialisé et ont eu
recours au soignant pour un probléme urgent ou une pathologie
intercurrente; elle sont ensuite continué a recourir a ce soignant.

Nous nous attendions a des chiffres plus élevés lorsque nous
avons interrogé les maisons médicales, équipes qui disposent de
plusieurs médecins, de kinésithérapeutes et d’infirmiers, ce qui
permet une prise en charge coordonnée, continue, pluridiscipli-
naire et de proximité,

...bis n°153 - janvier 2004

Les handicapés moteurs fréquentent peu les maisons médicales,
les chiffres cités tournant autour de 1 pour mille patients suivis.
Seule une maison médicale (sur 23 interrogées) déclare en voir
beaucoup (10% de la population suivie), attribuant cette fré-
quentation a la proximité de logements sociaux adaptés. Une
autre explique que des handicapés moteurs fréquentaient la mai-
son médicale a I'époque ou celle-ci disposait d’un ergothérapeu-
te et ont été perdues de vue depuis le départ de ce praticien.
Certaines maisons médicales sont totalement accessibles aux
handicapés moteurs (y compris les toilettes), mais dans la plu-
part il faut franchir de une a trois marches pour rentrer dans les
locaux. Cet obstacle, souvent cité comme explication a la maigre
fréquentation, ne rend pas compte du fait qu’il n’y a pas davan-
tage de handicapés moteurs suivis en visite a domicile. Les mai-
sons médicales offrant un accés physique, financier et socio-cul-
turel optimal (pas de marches ni escaliers, toilettes accessibles,
présence de services socio-psy, soins gratuits grace au forfait ...)
n'accueillent pas plus de personnes handicapées que celles n’of-
frant pas ces avantages. (7).

Les maisons médicales accueillent également trés peu de per-
sonnes sourdes et aveugles, quasi exclusivement des personnes
déja suivies et ayant acquis leur handicap comme complication
d’une maladie (diabéte ..) ou suite a un accident. Une exception:
la maison médicale d’Anderlecht. Vers 1997-1998, une famille
de sourds fréquente la maison médicale. Ils sont décrits comme
assez revendicateurs et lorsqu’une opportunité financiére se pré-
sente, la maison médicale décide de consacrer des fonds a former
un médecin et une accueillante a la langue des sourds, puis a
engager un juriste et une infirmiére en santé communautaire qui
se formeront aussi. En 1999, une aide a la communication en
langage des sourds intégre ’équipe et participe aux entretiens
nécessitant une aide plus pointue. Actuellement, 3% des patients
inscrits a la maison médicale sont des sourds, chiffre sous-évalué
car il ne compte pas les patients sourds qui ne consultent que le
service d’aide juridique. Les contacts avec les personnes sourdes
sont proportionnellement plus importants car ils prennent en
général deux fois plus de temps que les autres. équipe déve-
loppe peu a peu des collaborations avec des réseaux et associa-
tions de sourds et participe a des activités pour sourds (cours de
gymnastique, animations santé). (§)

Pour ces deux catégories de handicaps, les maisons médicales
remarquent que les patients qui les fréquentent sont principale-
ment des mineurs accompagnés par leurs familles ou des jeunes
adultes; les patients agés sont plus rares. Les motifs de consulta-
tion ne sont pas ou rarement liés au handicap: il s’agit de pro-
blémes de santé «tout venant», ne nécessitant pas un accueil ou
une compétence spécifique. Pour leur handicap, la plupart des
patients sont pris en charge par les milieux spécialisés avec les-
quels la communication et la collaboration sont irréguliéres ou
malaisées. En dehors de ces problémes, les patients handicapés
sont considérés comme «suivis» 4 la maison médicale, de la
méme maniére que tout un chacun.

Les patients souffrant d’arriération mentale grave sont un peu
plus nombreuses que les deux catégories précédentes, mais ce



sont celles qui présentent des problemes psychologiques lourds
qui constituent le gros de la troupe des personnes handicapées
en maison médicale. Outre les plaintes «tout venant», la deman-
de d’aide psychologique est importante, méme si elle est souvent
non exprimée telle quelle. Les maisons médicales y répondent
avec leur personnel tant généraliste que spécialisé et travaillent
en réseau avec les intervenants spécifiques.

Ces patients nécessitent souvent un suivi a domicile. Certaines
équipes assurent le suivi médical «généraliste» dans des milieux
d’accueil spécialisés.

Les handicapés ne sont pas des martiens
L'accueil des personnes handicapées en premiére ligne de soins
de santé peut ainsi se décrire en trois tableaux.

o Premier tableau: les personnes «évoluant vers un handi-
cap». Ce sont les personnes qui, en raison d’une pathologie

chronique (arthrose, sclérose en plaques...) ou de leur
vieillissement, deviennent progressivement handicapées.
Ces personnes sont et demeurent accueillies et suivies en
premiére ligne comme tout un chacun. Il n’y a pas de rup-
ture de continuité dans leur accompagnement.

o Deuxiéme tableau: les personnes présentant un handicap
sensori-moteur ne consultent que peu en premiére ligne. Un

médecin interrogé tenait ce propos désabusé: on ne les voit
que quand elles ne veulent plus des structures spécialisées
ou que celles-ci ne leur sont d’aucune aide...

Question: ces personnes sont-elles suivies dans des structures
spécialisées ou négligent-elles leur santé? (la premiére hypothése
parait plus probable, selon expérience des soignants qui sont
amenés a les voir occasionnellement). Dans cette hypothese, quel
champ la prise en charge par des structures «totales» laisse-t-elle
a Pautonomie des patients? Bénéficient-elles de toutes les possi-
bilités qu’offre la premiére ligne non spécialisée (par exemple les
soins de prévention «générale» ou la prise en compte, via un tra-
vail en réseau <hors circuit handicapé», des «dégats collaté-
raux» tels que la souffrance psychologique)? Ny a-t-il pas la
une stigmatisation particuliére?

o Troisiéme tableau: les handicaps psychologiques aménent
assez fréquemment ceux qui en souffrent (ou leur entoura-
ge) a consulter en premiere ligne. Elles y déposent leurs
problématique psychologique (explicitement ou non) et
aussi leurs problémes de santé «tout venant».

Lattention croissante portée aux problématiques de santé men-
tale depuis quelques années favorise 'expression des difficultés
et aussi le développement de prises en charge en collaboration et
en réseau. La premieére ligne y joue un role important et qualifié.

Dans tous les cas, la premiere ligne de soins est apte a accueillir
les personnes handicapées «comme les autres» pour la gestion
de leur santé et les problemes de pathologie courante. Pourtant,
le nombre de handicapés qui y recourent est inférieur a celui
attendu.

Il faut chercher des explications a ce phénomene a la fois au
niveau des structures de soins de premiere ligne et a celui des
personnes handicapées.

Au niveau des structures de soins, 'accueil des personnes handi-
capées demande a étre développé: adaptation plus généralisée
des locaux, publicité de leurs compétences aupres du public,
familiarisation avec les problématiques spécifiques liées au han-
dicap (sans pour autant perdre de vue la fonction généraliste ni
se substituer aux intervenants de seconde ligne), travail en
réseau.

Au niveau des personnes handicapées, la faible fréquentation de
la premiére ligne permet deux lectures: soit ces personnes négli-
gent certains aspects de leur santé, soit elles s’en remettent exclu-
sivement aux soins spécialisés. Dans les deux cas, elles «per-
dent» les bénéfices d’un suivi de premiére ligne et manquent une
possibilité de dépasser leur statut de handicapé.

Ces difficultés paraissent loin d’étre infranchissables.

(3) Les maisons médicales offrent les soins de médecins, de kinésithérapeutes
et d’infirmiers; dans beaucoup d’entre elles, on trouve aussi un service
social et/ou un secteur psychologique. Il s’agit de petites équipes implantées
dans leur quartier, comprenant en moyenne une dizaine de personnes, la
plupart du temps sous statut d’indépendant. Parmi les objectifs des mai-
sons médicales, qui se superposent a la volonté de réaliser pleinement les
missions de premiére ligne décrites en début d’article, la mise en place des
conditions de I'autonomie des personnes occupe le premier rang. Cet
objectif concerne tous les patients, handicapés ou non, et tend a favoriser
la prise en charge de sa santé par la population et les personnes.

(4) Neuf médecins généralistes, un kinésithérapeute, une infirmiére et
une psychologue.

(5) Tableau de bord de la santé de la région de Bruxelles Capitale 2001. Le
chiffre est arrété au 1 janvier 2000. La variabilité du concept de handicap
est encore illustrée par par les chiffres relevés par Question Santé et Le
Centre local pour la promotion de la santé, publiés dans Bruxelles Santé
1999: 6% de la population déclare avoir une invalidité ou un handicap
reconnu de 66%, et 55% de la population déclare souffrir d’une affection
chronique (dans l'ordre décroissant: affections de 'appareil locomoteur,
affections cardio-vasculaires, allergies et migraine).

(6) Ils n’ont évidemment nommé personne, secret médical oblige.

(7) La préoccupation de mieux accueillir les handicapés moteurs est souvent
présente : 'aménagement des locaux est programmée ... pour les pro-
chaines transformations. Une maison médicale emploie une personne souf-
frant d’un handicap moteur. A Jette, un projet particulier se met en place:
disposant d’un local supplémentaire, une maison médicale a élaboré une
collaboration avec le Centre de traumatologie et réadaptation de
Brugmann (CTR) pour faire de ce local un lieu de transit équipé spéciale-
ment pour les handicapés moteur. Au sortir du CTR, les patients pourront
y tester les équipements dans des conditions de vie autonome sous supervi-
sion de la maison médicale, avant de réintégrer leur domicile, une fois
celui-ci adapté «a leur mesure» grace a ce séjour test .

(8) Ouverture: un décret relatif a la reconnaissance de la langue des signes
(Nicole Maréchal) a été voté a la Communauté frangaise ce 29 septembre
2003. 1l permettra la mise en place d’un enseignement approprié et la
reconnaissance de la profession d’interprete. (Décret du 22 octobre 2003
relatif a la reconnaissance de la langue des signes, Moniteur Belge du 25
novembre 2003, p. 56555).
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I Nathalie Cobbaut

L'INTEGRATION SCOLAIRE,

pour ne pas créer des ghettos

Pendant longtemps, la prise en
compte du handicap a fait I'objet
d'un traitement différencié, au
sein de filieres spécialisées, a
I'écart du reste de la société. La
scolarité des enfants handicapés a
suivi ce méme schéma avec la mise
sur pied d'un enseignement spé-
cialisé, dont la vocation est d'ac-
cueillir les enfants et les adoles-
cents qui n'arriveraient pas a
s'insérer dans le circuit scolaire
ordinaire.

u'il soit d'ordre intellectuel, comportemental ou phy-
sique, le handicap peut en effet poser des problémes
en termes d'apprentissage et nécessiter un encadrement
spécifique. Du type 1 au type 8, les enfants atteints
d'arriération mentale légere, modérée ou plus sévere, de troubles
du comportement, de déficiences physiques, visuelles, auditives,
des troubles instrumentaux et les enfants malades sont ainsi pris
en charge dans des établissements spécifiques par des équipes
pédagogiques, mais également paramédicales (infirmiéres, pué-
ricultrices, logopedes, kinés), psychologiques et sociales.
La voie dans laquelle notre systéme d'éducation s'est engagé,
plutot que de maintenir un seul circuit d'enseignement tout en y
aménageant une aide spécifique et adaptée, a été de créer des cir-

cuits différents pour les enfants dits normaux et les enfants dif-
férents, créant ainsi dés leur plus jeune dge une sorte de ségré-
gation vis-a-vis du handicap.

Cas vécu

Si I'enseignement spécial mobilise de nombreux profession-
nels de qualité, a contribué a la mise au point de méthodologies
et de pédagogies spécifiques et permet a un certain nombre d'en-
fants d'évoluer a leur rythme, il a été concu a coté de I'enseigne-
ment ordinaire et non pas en synergie avec ce dernier. Ce faisant,
ce mode d'organisation a érigé des barrieres entre valides et
moins-valides, un cloisonnement des le plus jeune age qui a des
répercussions significatives sur l'intégration globale de la per-
sonne handicapée dans la société tout entiére.

C'est sans doute afin de rompre la ghettoisation que peut repré-
senter une telle organisation de la scolarité, qu'un certain
nombre de parents revendiquent aujourd'hui la possibilité de
maintenir leur enfant handicapé dans I'enseignement ordinaire.
C'est notamment le cas de parents d'enfants handicapés men-
taux regroupés au sein de 'association "Apprendre (a vivre)
ensemble" qui ont fait le pari de I'intégration pour les enfants.

Pour la famille Desquay, membre de I'asbl, "Cette volonté de
permettre a notre fils Jonas, atteint d'un handicap mental séve-
re, de vivre entouré de ses deux freres, dans son environnement
familial et intégré dans son quartier n'est pas toujours bien com-
prise et acceptée. Certes jamais Jonas n'aura une existence "nor-
male", pour autant que I'on puisse définir ce qu'est la normali-
té. Mais il nous semblait important qu'il puisse vivre sa diffé-
rence au sein méme de la société. Malbeurensement on ne peut
pas dire que cette derniére soit congue pour accueillir la diffé-
rence. Le handicap mental fait peur parce qu'il est généralement
vécu caché. C'est pour permettre a Jonas d'exister au grand jour




que nous avons choisi ['enseignement ordinaire, méme si cela
demande d'énormes efforts pour réunir les conditions de possi-
bilités d'une telle expérience.

D'abord trouver une école qui accepte le principe, ensuite des
instituteurs qui adherent au projet et consentent a alourdir leur
tache de travail car accueillir Jonas dans une classe représente un
surcroit de travail.

Autre difficulté : le fait de réunir autour de Jonas I'équipe théra-
peutique dont il a besoin : cela représente cing prises en charge
par semaine (ergothérapie, psychomotricité,...) dont nous
devons assumer seuls ['organisation, alors que dans ['enseigne-
ment spécial, elles sont proposées dans la sphere de ['encadre-
ment scolaire. Attention, nous n'avons rien contre l'enseigne-
ment spécial et les services que ce type d'enseignement peut
rendre : il se peut d'ailleurs qu'a un moment Jonas rejoigne cette
filiere. Ce qui nous dérange, c'est I'absence de collaboration
entre ces deux systémes et le manque de soutien pour les parents
qui soubaitent que leur enfant suive I'enseignement ordinaire.
Quoi qu'il en soit, Jonas est aujourd'hui bien intégré dans son
milieu de vie : dans sa classe de 3™ primaire, il est accepté, les
autres enfants ['aident et I'apprécient. Le but n'est pas d'essayer
de I'amener au méme niveau que les autres, mais bien de lui per-
mettre de s'intégrer a long terme."

Un manque criant de structures

Si l'intégration se congoit plus facilement en créche ou a
I'école maternelle (encore que cette ouverture a la différence est
loin d'étre généralisée et varie fortement selon ['établissement
scolaire, mais aussi la nature et la gravité du handicap), elle reste
nettement plus rare en primaire et en secondaire. Et si la
décision d'intégrer un enfant handicapé n'est pas portée par un
projet qui réunit I'ensemble des partenaires que sont la direction
d'une école, les instituteurs et les parents, il risque bien de
capoter.
Ces situations d'intégration scolaire restent trés marginales : on
avancerait un chiffre qui n'a rien d'officiel de 800 enfants inté-
grés de la sorte pour toute la Communauté frangaise. Le manque
de dispositifs susceptibles d'aider les parents qui ont fait ce
choix(1) peut expliquer le trés faible taux d'intégration scolai-
re. [sabelle Desquay, la maman de Jonas, confirme ce manque de
structures: "Lorsque Jonas était plus petit, nous avons bénéficié
d'une intervention d'un service d'aide précoce. Mais quand il
s'est agi de mettre au point le projet d'intégration scolaire pour
Jonas, on a dit assumer seuls ['ensemble des démarches et cela
demande énormément d'énergie et de temps. Il faut étre tres dis-
ponible, ce qui n'est pas forcément possible pour tous les
parents. Je me suis par exemple arrangée avec une institutrice de
['enseignement spécial qui vient & la maison trois fois par semai-
ne pour soutenir Jonas dans ses efforts d'apprentissage, mais
rien n'est prévu comme tel." Pour les parents qui font ce choix,
il s'agit donc d'un véritable parcours du combattant.

Actuellement, dans le dispositif bruxellois de la Commission
communautaire frangaise (CoCoF) en charge des matiéres per-
sonnalisables pour les francophones de Bruxelles et donc de la
politique des handicapés francophones, quelques rares services
sont susceptibles d'apporter un soutien a un projet individuel
d'intégration scolaire, dont les services d'accompagnement qui
ont pour vocation de favoriser I'autonomie de la personne han-
dicapée dans son milieu de vie.

Un certain nombre de ces services s'adressent aux enfants en age
de scolarité et a leur famille. C'est le cas de RéCi - Bruxelles (ou
Réseau de Coordination et d'intervention pour l'intégration des
personnes présentant un handicap moteur). Comme |'explique

Francoise Mombeek, "Les services d'accompagnement ne sont
pas uniquement focalisés sur la scolarité, mais ils peuvent contri-
buer a aider a la mise en place d'une collaboration entre parents,
enseignants et directions d'écoles, indispensable pour la réussite
d'un projet d'intégration scolaire. A Réci - Bruxelles, nous nous
occupons plus spécifiquement d'enfants présentant un handicap
moteur et je pense qu'il est important qu'un intervenant qui
connait bien ce type de handicap et qui soit extérieur a I'école
puisse aider a la réussite du projet.

Notre équipe compte un psychologue et un ergothérapeute :
nous pouvons donc évaluer I'aide nécessaire, |'aménagement
matériel du local, préparer la classe a I'accueil d'un enfant han-
dicapé, mais notre role consiste avant tout a évaluer avec les
parents et les enseignants les conditions de possibilités d'un tel
projet. Une réflexion approfondie est en tout cas nécessaire pour
éviter le coup de téte émotionnel et ainsi minimiser les risques
d'échecs qui ne sont bons pour personne. Il est important aussi
d'évaluer les motivations des parents et d'écouter le soubait de
l'enfant : il ne faut pas que ce dernier soit ['otage de la volonté
de ses parents et que ce qu'on lui demande d'assumer dans ['en-
seignement ordinaire soit trop lourd pour ses épaules.Pour un
certain nombre d'enfants, ['enseignement spécial reste davantage
indiqué et en aucun cas, nous ne considérons cela comme un
échec. Nous pensons simplement qu'un certain nombre d'en-
fants handicapés qui le soubaitent devrait voir faciliter leur pro-
jet d'intégrer 'enseignement ordinaire."

(...) afin de rompre la ghettoisation

que peut représenter une telle organisation
de la scolarite, un certain nombre

de parents revendiquent aujourd'hui la
possibilité de maintenir leur enfant handi-
capé dans l'enseignement ordinaire.

RéCi - Bruxelles suit actuellement une dizaine d'enfants en inté-
gration scolaire et ne pourrait en assumer davantage dans I'état
actuel des choses. Certains suivis sont lourds et demandent plu-
sieurs interventions par semaine en classe, d'autres sont plus
ponctuels. Mais lorsque 'expérience se passe bien, elle permet a
I'enfant d'étre stimulé et intégré dans son environnement. Elle
crée également, de I'avis des enseignants, une dynamique de clas-
se trés favorable, ainsi que des retombées positives sur d'autres
enfants en difficulté, étant donné la réflexion accrue sur la
méthodologie qu'entraine I'accueil d'un enfant handicapé.

suite page 6(D

(1) Formellement seul le retour d'un enfant dans I'enseignement ordinaire
apres un passage dans |'enseignement spécial peut donner droit & une cer-
taine aide, mais dans les faits elle reste |'exception.
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Des changements qui s'esquissent lentement

Pour aller plus loin dans cette voie de I'intégration scolaire, il
est indispensable qu'une réflexion en profondeur soit faite par
les différentes autorités compétentes en la matiére, que ce soit
sur le plan de la Communauté francaise, mais également au
niveau de la Commission communautaire francaise. A cet égard,
la Plate-forme Intégration scolaire d'enfants porteurs d'un han-
dicap, a laquelle participent des parents et des professionnels
ayant une expérience dans le domaine, essaie de sensibiliser le
grand public et les instances politiques a cette problématique et
les choses semblent bouger...lentement.

A Bruxelles, depuis I'an dernier, un groupe de réflexion a été mis
en place au sein de la COCOF afin d'améliorer I'intégration de
la personne handicapée. Le volet scolaire y a été abordé. Selon
Philippe Evrard, conseiller du Ministre Willem Draps en charge
de cette matiére au sein de la COCOF, "il existe une réelle volon-

IEric Cornille et Catherine Morenville*

t¢ dans le chef du Ministre de faire aboutir ce dossier, méme si
cela nécessite la collaboration de plusieurs niveaux de compé-
tence. Sur le plan de la COCOEF, nous avions pris la décision
d'agréer et donc de subventionner les services d'accompagne-
ment de maniére spécifique, afin de leur permettre d'accroitre
leurs interventions dans cette tiche d'intégration scolaire et
d'appuyer ainsi les aides que ces services apportent déja actuel-
lement sur le terrain. Malbeureusement, le College de la
COCOE en raison de difficultés budgétaires, a dii surseoir a
l'application de cette mesure." Cet agrément et les subventions
qui y sont attachées sont donc au point mort.

Par ailleurs, a l'instar de la Région wallonne et de la
Communauté frangaise qui, en septembre dernier, ont signé un
accord de coopération sur cette question de I'intégration scolai-
re réunissant les ministres Nollet, Hazette et Detienne afin de
mettre en place deux Commissions (pour le primaire et le secon-
daire) chargées de sélectionner les demandes d'aide a I'intégra-

AGGUEIL EXTRASCOLAIRE
POUR ENFANTS HANDIGAPES

On souligne les carences et on cherche les budgets

Les coordinations de 1'accueil extrascolaire mises sur pied dans 17 com-
munes bruxelloises visent a coordonner |'offre d'accueil des enfants
entre 2 ans et demi et 12 ans durant leur temps libre.

Partant d'un état des lieux et d'une analyse des besoins de leur commu-
ne, ces services bruxellois ont tous relevé un manque, pour ne pas dire
une absence, d'offre d'accueil extrascolaire pour les enfants présentant

un handicap.

taire francaise (1), chargé notamment de réaliser un rap-

port transversal sur base de cet état des lieux, soulignait
cette carence lors d’une matinée de réflexion et d’échange sur
I'accueil extrascolaire en Région bruxelloise organisée le 6 mai
2003 avec les coordinateurs communaux de Iaccueil extrasco-
laire : «Les besoins de certains sous-groupes de population ne
sont pas ou sont trés peu couverts sur le plan quantitatif et qua-
litatif. Pour les enfants souffrant d’incapacités : les milieux dans
lesquels des équipements adaptés sont prévus sont quasi inexis-
tants, sauf 'il s’agit de services spécialisés pour handicapés.
Laccueil des enfants handicapés, personne ne veut en parler. Des
institutions les refusent clairement au moment de I'inscription en
disant qu’ils n’arriveront pas a gérer, qu’il faut des animateurs
spécialisés. D’autres en acceptent un ou deux mais n’en font pas
la publicité de peur qu’il s’en présente un trop grand nombre.

l 'Observatoire de I'Enfant de la Commission communau-

Pour les parents de ces enfants, c’est trés difficile, ils disent qu’il
n’existe tout simplement rien.» (2)

Les causes de ces carences sont multiples, mais selon Anne
Nasielski, chercheuse a I'école de santé publique de I'ULB, qui a
travaillé pour I'Observatoire de 'Enfant, la demande serait sous-
estimée parce que les demandes sont rares, il y aurait une cer-
taine forme de tabou émanant aussi des parents.

Pour Frédérique Maerlan, du Réseau coordination enfance de
Schaerbeek, le secteur manque de moyens pour créer un accueil
spécialisé, il s'agit donc de favoriser I'intégration des enfants
présentant un handicap dans les structures d'accueil ordinaires.
Une plaquette d'information a ce sujet devrait d'ailleurs bientot
étre réalisée. S'adressant a I'extrascolaire, elle visera a sensibili-
ser et faciliter I'accueil des enfants handicapés dans I'extrasco-
laire existant.



tion scolaire d'un enfant ou d'un jeune (lesquelles seront mises
en ceuvre par les services d'aide a l'intégration), Bruxelles
devrait suivre le mouvement avec I'approbation d'un accord de
coopération, cette fois entre le gouvernement de la
Communauté francaise et le college de la COCOF. Assez bizar-
rement, cet accord, qui devra étre avalisé par le Parlement de la
Communauté francaise et I'Assemblée de la COCOE, ne réunit
actuellement sur le papier que les volontés des ministres Hazette
et Draps. On souligne néanmoins au cabinet de ce dernier que
la porte n'est pas fermée au Ministre Nollet, chargé de I'ensei-
gnement fondamental. Concrétement, cette aide a I'intégration
scolaire devrait étre mise en ceuvre via une série de services qui
interviennent déja de maniére parcellaire en cas d'intégration
scolaire, soit les services d'accompagnement, mais aussi les
centres de jour pour enfants scolarisés, les centres de réadapta-
tion fonctionnelle ou encore les services d'accompagnement
pédagogique. En espérant que les différentes étapes par les-

quelles ce texte doit encore passer soient réalisées en temps et en
heure , étant donné la proximité des élections et que cet accord
de coopération puisse réellement aider les parents d'enfants
handicapés dans leurs projets.

Ashl "Apprendre (a vivre) ensemble”, Famille Desquay
Tél. 02 428 59 09 - email : apprendre @advalvas.be

RéCi - Bruxelles, service d'accompagnement d'enfants
porteurs d'un handicap moteur

Bvd Lambermont 61 - 1030 Bruxelles

Tél. 02 538 25 67 - email : recibxl@belgacom.be

Plate-forme Intégration scolaire - adresse de contact :

CEFES - Pascale Biot
avenue Franklin Roosevelt 50 CP 122 - 1050 Bruxelles
Tél. 02 650 32 78 - email : phiot@ulb.ac.be

Cabinet du Ministre Willem Draps

rue Capitaine Crespel 35 - 1050 Bruxelles

Tél. 02 508 79 11 - email: info.draps@draps.irisnet.be
www.draps.irisnet.be

Plaine de jeux mixte

Une solution qui a trouvé une application concreéte cet été via
la coordination de I'accueil extrascolaire d'Uccle (3), une com-
mune ol de nombreuses écoles d'enseignement spécial sont
implantées. Pendant deux semaines, huit enfants handicapés ont
ainsi été accueillis a la plaine de jeu du parc de Wolvendael.

Financiérement, |'initiative a pu voir le jour grace a un subside
complémentaire émanant du ministre de 'enfance, Jean-Marc
Nollet. "En comité d'accompagnement, explique Pascale
Meunier, coordinatrice & Uccle, nous avons décidé en juin der-
nier d'affecter une partie de ce subside complémentaire a une
expérience pilote d'accueil en plaine de jeu d'enfants présentant
un handicap modéré a sévere."

Avec I'aide technique de I'Afrahm, I'Association francophone
d'aide aux handicapés mentaux, notamment, la coordination
d'Uccle s'est chargée de rencontrer les familles des enfants afin
de rédiger leur "guide d'autonomie", une fiche médicale appro-
fondie permettant aux différents intervenants de mieux
connaitre I'enfant et de savoir comment répondre aux difficultés
qui pourraient se présenter durant la journée. En outre, suivant
les normes d'encadrement, quatre moniteurs spécialisés - des
étudiants ayant déja une expérience d'animation de personnes
handicapées - ont été engagés pour s'occuper des huit enfants
agés de 3 a 8 ans.

Le projet visait a intégrer au maximum les enfants dans les acti-
vités de la plaine de jeu. Toutefois, afin d'échapper a I'agitation
du début de journée, les enfants étaient d'abord pris en charge a
part par les moniteurs spécialisés. Une fois les activités lancées
dans le reste de la plaine, les enfants ont rejoint les différentes
activités, accompagnés de leur moniteur. "C'est ce qu'on appel-
le la 'participation flexible', explique Pascale Meunier, cela per-
met de quitter le groupe quand le besoin s'en fait sentir, pour res-
pecter le rythme des enfants."

Au sortir du projet, I'expérience semble concluante d'apres
Pascale Meunier, et montre qu'elle est parfaitement réalisable et
reproductible. Au niveau des enfants handicapés, passé le pre-

mier jour d'adaptation, l'intégration s'est déroulée de maniere
naturelle moyennant, évidemment, un accompagnement spécia-
lisé et un rythme adapté. Quant aux autres enfants, ils ont réser-
vé un bon accueil aux enfants handicapés. "Le plus grand travail
qui reste a faire, précise Pascale Meunier, c'est la sensibilisation
a l'intégration aupres des moniteurs ordinaires."

Mais voil, I'expérience a beau étre positive, rien ne dit qu'elle
sera renouvelée étant donné I'absence de moyens. Elle reposait
sur un subside non récurrent du ministre de I'Enfance et sur une
décision collégiale d'affectation de moyens a ce projet... Un pro-
jet pilote donc, qui si des budgets ne sont pas rapidement trou-
vés, ne devrait pas piloter grand chose 'année prochaine...
Dommage !

(1) Observatoire de 'Enfant
rue des Palais 42 - 1030 Bruxelles
Tél. 02 800 83 53/58 - fax. 02 800 80 01
courriel: observatoire@grandirabruxelles.be
site: www.grandirabruxelles.be

(2) Synthése de la matinée téléchargeable sur le site :
http://www.grandirabruxelles.be/Publications/rapports/
27_2003/27_2003.PDF

(3) Accueil extrascolaire d'Uccle
contact: Pascale Meunier et Brigitte Buisson
chaussée d'Alsemberg 860 - 1180 Uccle
courriel: accueil.extrascolaire@uccle.be
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I Nathalie Cobbaut

EMPLOI ET HANDICAP

deux termes qui restent a conjuguer

Trouver un emploi lorsque 1'on est porteur d'un handicap n'est pas une
sinécure. Le taux d'embauche de ces travailleurs parmi la population
active confirme d'ailleurs ces difficultés. Cela dit, il existe des dispositifs
aupres de différents organismes qui, spécialisés ou non, aident les per-
sonnes handicapées dans leurs démarches de recherche d'emploi et de

formation.

De 1I'Orbem a Bruxelles Formation, en passant par le Service bruxellois
francophone des personnes handicapées ou encore les agences d'intérim:
petit parcours non exhaustif d'une série de leviers bruxellois aidant a
l'insertion socioprofessionnelle des personnes handicapées.

capées parmi sa population. Un chiffre sans doute bien en

- deca de la réalité car il se réfere uniquement aux per-
sonnes bénéficiant d'un avantage social lié a leur handicap. En
effet, bien des personnes moins valides ne bénéficient pas d'allo-
cations spécifiques ou ne souhaitent tout simplement pas se voir
catégoriser de la sorte et ne sollicitent donc aucune aide particu-
liere. Comme le reléve José Camarena* dans un article diffusé
sur le site www.handiplus.com, "Le groupe des personnes han-
dicapées est tout sauf homogene (les réalités vécues sont diffe-
rentes, les niveaux de formation, de qualification parfois a des
années-lumiére, les handicaps tres différents répercutent aussi
les conditions d'embauche), chaque handicap fait que le soit-
disant groupe se morcelle, se communautarise en autant de
sous-groupes."

l a Belgique compterait environ 13% de personnes handi-
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Par rapport au taux d'embauche relatif aux personnes handica-
pées, les résultats accusés en la matiére par la Belgique sont loin
d'étre réjouissants : selon des chiffres fournis par I'INS (source :
publication Eurostat 2001), dans notre pays, 18% des personnes
handicapées séveres travailleraient, contre 37% présentant un
handicap léger et 56% de personnes non-handicapées. Pour I'en-
semble de I'Union européenne, ces mémes pourcentages s'élévent
26,46 et 62%. Les personnes handicapées au sein de I'UE qui
ont entre 16 et 64 ans ont deux a trois fois plus de risques d'étre
chomeurs que les personnes sans handicap. Selon une enquéte
sur les Forces de travail, lancée en Belgique comme dans d'autres
pays européens, il ressort par ailleurs qu'en 2002, 206 000 per-
sonnes handicapées se disaient prétes a travailler et 60 000, en
recherche active d'emploi. Sans pour autant en trouver.

A la recherche d'un emploi

Qu'existe-t-il concrétement sur le terrain pour aider ces per-
sonnes désireuses de trouver un emploi en rapport avec leur qua-
lification et leurs possibilités? A Bruxelles, il faut consulter plu-
sieurs intervenants pour tenter de fournir une réponse.

Tout d'abord 'ORBEm (1), auprés duquel tout travailleur
demandeur d'emploi est censé s'inscrire. La personne handica-
pée y est traitée comme toutes les autres et sa demande y est prise
en compte, tout comme celles des personnes valides. Cela dit, il
existe, au sein de I'ORBEm, un service de consultation qui
s'adresse aux chercheurs d'emploi a aptitudes réduites : cette
consultation sociale fait partie intégrante du service de guidance
socioprofessionnelle. Comme I'explique Betty Nechelput, res-
ponsable du service, "L'accompagnement que nous offrons a
cette catégorie de personnes est individualisé et spécifique.
Nous tenons compte des possibilités des personnes qui nous
consultent, sur le plan des aptitudes physiques et profession-
nelles, ainsi que de leur projet de vie. En fonction de ces para-



metres, nous envisageons les offres d'emploi de 'ORBEm sus-
ceptibles de correspondre, prenons contact avec les employeurs
potentiels et préparons le candidat aux entrevues d'embauche.
Nous travaillons également avec des partenaires, comme Travail
et Santé, Info-sourds, la Ligue Braille ou I'Equipe, ainsi qu'avec
le Service bruxellois francophone pour les personnes handica-
pées (SBEPH) et son homologue néerlandophone. Dans certains
cas, la collaboration avec le SBEPH est un passage oblige,
notamment pour obtenir certaines aides ou la carte jaune qui
permet d'obtenir un emploi aupres d'une entreprise bruxelloise
de travail adapteé. Selon les statistiques 2002, 800 personnes a
aptitudes réduites ont été recues par notre service et 77 ont trou-
vé un travail. D'autres ont été orientées vers des filieres de for-
mation afin de parfaire leurs compétences professionnelles ou
des groupes de recherche active d'emploi. Mais il est clair que le
placement de ce type de travailleurs reste difficile parce que
d'une part, les entreprises ne connaissent pas assez les mesures
d'aide a l'embauche spécifiques. D'autre part, le choix des entre-
prises reste essentiellement guidé par des exigences de rentabili-
té, critere qui, a leurs yeux, n'est pas rencontré lorsque I'on
engage ce public."

Se former pour mieux s'intégrer

Tout comme pour les personnes valides, la formation peut
étre une des étapes a suivre afin d'optimaliser la recherche d'un
emploi. Sur ce plan, Bruxelles Formation (2), organisme chargé
de proposer aux demandeurs d'emploi, ainsi qu'aux travailleurs,
des modules de formation qualifiante en Région bruxelloise,
gere depuis 1997 les compétences de la formation profession-
nelle pour les personnes handicapées enregistrées auprés du
SBFPH.

Le dispositif organisé par Bruxelles Formation s'articule autour
d'une phase d'accueil des stagiaires qui a pour but de les
aiguiller vers des partenaires reconnus et auxquels Bruxelles
Formation octroie des subventions. Ces partenaires sont : le
Centre de formation de la Ligue Braille qui propose a des per-
sonnes handicapées de la vue des formations qui se situent dans
le secteur tertiaire (bureautique, téléphonie et télémarketing) ;
I'asbl Alpha-Signes qui organise des formations d'alphabétisa-
tion pour adultes sourds et malentendants via le langage des
signes ; la Maison des sourds qui propose plusieurs formations

en informatique ; I'asbl CTV Horizons Médias qui propose aux
personnes handicapées physiques ou ayant un handicap mental
léger plusieurs formations aux multimédias, a I'informatique,
I'Internet et I'audiovisuel ; 1'asbl Handicapés et Informatique qui
propose elle-aussi des formations en informatique pour les han-
dicapés sensoriels ou physiques et qui, par ailleurs, intervient
dans le domaine de I'intégration professionnelle via des projets
de télé-travail, help-desk et call center ; enfin, la Ligue belge de
la surdité avec laquelle un partenariat existe depuis 2002 et qui
dispense des cours de lecture labiale auprés des personnes pré-
sentant une perte auditive totale ou partielle, ce qui peut favori-
ser l'intégration professionnelle. (3)

Voir Particle «Semblable, différemment - expériences de vie», qui lui est
consacré dans ce numéro

(1) ORBEm, service de consultation sociale
Boulevard Anspach 65 - 1000 Bruxelles
Tél. 02 505 77 51 - http://www.orbem.be/

(2) Bruxelles Formation
rue de Stalle 67 - 1180 Bruxelles
Tél. 02 371 73 00 - http://www.bruxellesformation.be/

(3) Les coordonnées de 'ensemble de ces asbl peuvent étre obtenues
au Centre de documentation et de coordination sociales
avenue Louise 183 - 1050 Bruxelles
Tel. 02 511 08 00 - info.cdcs@cdcs.irisnet.be
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Comme le précise Marie-Claude Dony, responsable de la forma-
tion des handicapés aupreés de Bruxelles Formation, "en 2003
(chiffres du ler janvier au 30 aoiit), nous avons formé 102 sta-
giaires via nos partenaires, ce qui représente pres du double de
stagiaires par rapport a 2000. En 2002 ils étaient 75. Pour cette
derniere année, le nombre de travailleurs formés a augmenté,
alors que celui des demandeurs d'emploi ayant recu une forma-
tion reste stable quant a lui car il est fixé par ['enveloppe bud-
gétaire qu'il faudrait revoir en 2005 si 'on veut accueillir davan-
tage de demandeurs d'emploi. Pour 2004, les prévisions
devraient atteindre les 190 stagiaires. Quant au projet pilote de
formation visant a intégrer les personnes handicapées dans des
filieres classiques de formation, il reste beancoup d'obstacles a
sa mise en ceuvre, notamment en raison de I'inaccessibilité maté-
rielle des centres de formation."

Des aides mal connues

Autre organisme susceptible d'apporter une aide non négli-
geable aux personnes handicapées a la recherche d'un job : le
Service bruxellois francophone des personnes handicapées de la
CoCoF (4). Pour accéder aux aides de la Commission commu-
nautaire francaise dans ce domaine, le SBFPH est un passage
obligé et certaines conditions doivent étre réunies dans le chef de
la personne handicapée pour y accéder : étre domicilié en Région
de Bruxelles-Capitale, ne pas avoir atteint I'dge de 65 ans, pré-
senter une limitation des possibilités d'intégration sociale et pro-
fessionnelle due a une insuffisance ou a une diminution d'au
moins 30 % de sa capacité physique ou d'au moins 20% de sa
capacité mentale, étre Belge ou ressortissant de I'Union euro-
péenne ou encore répondre a des conditions de résidence.

Selon Michaél Van Ardois, assistant administratif au SBFPH,
"Nous disposons d'un éventail d'aides spécialisées qui contri-
buent a la mise en place d'un processus global d'intégration
socioprofessionnelle. Pour ce qui est de I'orientation profession-
nelle, notre service de prestations individuelles peut intervenir
ou bien nous référons la personne aupres d'un des huit centres
bruxellois d'orientation spécialisée, organisés en fonction du
type de déficiences. Concernant la formation proprement dite,
nous avons un accord de collaboration avec Bruxelles
Formation, I'[FPME et la ville de Bruxelles : les personnes han-
dicapées peuvent s'adresser directement a ces centres ou nous
consulter pour en savoir plus. Le SBFPH peut également inter-
venir financierement dans ['aménagement du poste de forma-
tion, des acces et dans certains frais de déplacement.”

Un autre outil dont dispose le SBFPH est le Contrat d'adapta-
tion professionnelle (CAP) : il s'agit de promouvoir la mise au
travail des personnes handicapées via la conclusion d'un contrat
dont la durée peut aller de trois mois a un an, renouvelable si
nécessaire et durant laquelle I'employeur s'engage a assurer au
travailleur une qualification professionnelle. Une rémunération
est prévue, composée d'une intervention financiére d'un euro de
I'heure prestée a charge de I'employeur, augmentée d'une inter-
vention complémentaire de 5,30 euros prise en charge par le
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SBFPH qui rembourse également les cotisations patronales de
sécurité sociale  I'employeur. A I'heure actuelle, le SBFPH gere
une petite trentaine de contrats de ce type, auprés d'employeurs
privés et d'administrations. Il faut dire que c'est a la personne
handicapée de trouver I'employeur désireux de conclure un tel
contrat, ce qui est loin d'étre évident.

Autre piste pour la recherche d'un emploi pour laquelle le
SBFPH est également un passage obligé : le travail en entreprises
bruxelloises de travail adapté (ETA, anciennement ateliers pro-
tégés). 1l existe quinze entreprises de ce type, agréées par la
CoCoF, qui occupent environ 1450 travailleurs handicapés et
dont les activités se situent principalement dans des taches de
sous-traitance.

Pour accéder & ce type d'emploi, la personne handicapée doit
avoir été admise au SBFPH et bénéficier d'une carte d'embauche
spécifique aux ETA.

Enfin, le SBFPH est ['organisme qui octroie, en Région bruxel-
loise, une série de primes aux entreprises qui embauchent des
personnes handicapées. Prime d'insertion visant & compenser la
productivité réduite du fait du handicap, intervention en vue
d'adapter le poste de travail, prime d'installation dont I'objectif
est d'aider la personne handicapée qui souhaite s'installer
comme indépendant ou qui reprend son activité a la suite d'un
accident ou d'une maladie. Selon Michaél Van Ardois, "ces ins-
truments restent largement sous exploités. Prenez par exemple la
prime d'installation : nous avons enregistré dix octrois en trois
ans. Le nombre de primes d'insertion s'éléve quant a lui a 170
dossiers."

le travail reste encore
et toujours I'un des premiers

facteurs d'intégration dans notre sociéteé.

Des entreprises trop frileuses

Tout au long de cette année européenne de la personne han-
dicapée 2003, forums, colloques et autres conférences nationales
sur la responsabilité sociétale se sont succédés et ont rappelé la
nécessité d'intégrer les personnes handicapées et ce, notamment
sur le plan professionnel, puisque le travail reste encore et tou-
jours I'un des premiers facteurs d'intégration dans notre société.
Et pourtant, malgré ces beaux discours, la mise en valeur de cer-
taines expériences entrepreneuriales ou encore la création de
réseaux dont 'objectif est de permettre la rencontre des cher-
cheurs d'emploi et des entreprises désireuses de les engager, a
P'image du Réseau wallon des réussites (5), lancé le 24 novembre
dernier, les personnes handicapées sont loin d'étre intégrées dans



les entreprises du secteur privé. Et la ou des quotas existent en
termes d'embauche, & savoir aupreés des administrations
publiques, ils ne sont pas respectés.

Ce constat, un rapport de I'OCDE intitulé "Transformer le han-
dicap en capacité" le confirme. Dans une interview accordée au
Monde économique du 13 octobre 2003, un des auteurs de
I'étude, Monica Queisser, commente la teneur de ce rapport :
"Les approches législatives différent, a bien des égards, selon les
pays : elles peuvent étre basées sur les droits, les quotas d'emploi
obligatoires ou les incitations. Nous sommes arrivés a la conclu-
sion qu'aucune de ces approches ne se révele satisfaisante. (...)
L'efficacité des mesures dépend aussi de la volonté des
employeurs a aider les personnes handicapées & conserver ou
prendre un travail mais aussi des possibilités de détourner la
législation ou de payer les amendes imposées en cas de non-res-
pect. Trouver le bon équilibre entre promouvoir I'emploi et
imposer des contraintes excessives aux employeurs constitue un
défi majeur."

Cette question de la sensibilisation est en effet au centre des
débats. Betty Nechelput, de I'Orbem, releéve a cet égard la frilo-
sité des entreprises et la méconnaissance dans le chef des direc-
tions des ressources humaines des aides existantes pour favori-
ser I'embauche de personnes handicapées.

Marc Vandeleene, responsable de la communication pour le
département Manpower Unlimited (6), dont ['objectif est de
développer les missions intérimaires des personnes handicapées
aupres des entreprises privées, confirme lui-aussi cette situation:
"1l existe encore un mur psychologique entre les entreprises et
les travailleurs potentiels. Les directeurs de ressources humaines
ne pensent absolument pas aux personnes handicapées lorsqu'ils
envisagent un recrutement. Notre premiére mission est donc de
faire circuler I'information sur cette possibilité, sur les aides qui
existent. Il faut absolument démystifier ce recrutement. Meitre
en ceuvre les primes existantes n'est pas plus difficile que la ges-
tion du Plan Activa. Tres souvent, la oit les choses bougent, c'est
parce que la direction a impulsé le mouvement, souvent parce
que des personnes en charge de postes clefs dans ['entreprise ont
été confrontées au handicap d'une maniére ou d'une autre. Mais
il existe encore bien des freins, notamment en termes d'accessi-
bilité des entreprises qui, comme le reste de la société, sont tou-
jours "handicapés non admis". Les résultats que nous engran-
geons restent relativement faibles: une cinquantaine de place-
ments en intérim fixe, mais nous sommes persuadés du bien-
fondé de notre démarche."

Pour amplifier le mouvement, Marc Vandeleene est convaincu
de la nécessité de communiquer davantage sur les expériences
positives dans le domaine. Récemment, lors d'un atelier organi-
sé sur le théme : "Intégration et développement économique, une
réalité 2" (dans le cadre du projet Management ES-Change ini-
tié par le précédent ministre de I'intégration sociale, Johan

"Il existe encore

un mur psychologique entre les
entreprises et les travailleurs
potentiels. Les directeurs de
ressources humaines ne pensent
absolument pas aux personnes

handicapées lorsqu'ils envisagent

un recrutement.

Vande Lanotte), Belgacom a par exemple démontré la parfaite
intégration de personnes handicapées dans les call service 1307
et 1207 au travers d'une collaboration avec le Village n°1 Reine
Fabiola et Dorp Nr 2.

C'est sans doute en faisant davantage la démonstration de la
possibilité d'une telle intégration que les choses évolueront. Des
outils pédagogiques sont également nécessaires : c'est le cas des
deux guides édités en novembre dernier par Manpower pour
faciliter I'embauche et I'insertion de personnes handicapées dans
le milieu du travail ou encore de la loi récente du 25 février 2003
dont I'objectif est de lutter contre les discriminations.

(4) SBFPH
rue des Palais 42 - 1030 Bruxelles
Tél. 02 800 80 00 - www.cocof.be

(5) Des infos sur cette initiative peuvent étre obtenues sur le site:
http://www.touspourlemploi.be

(6) Manpower Unlimited
avenue Louise 523 - 1050 Bruxelles
(personne de contact : Marc Vandeleene - Tél. 02 639 10 70)
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I Sophie Lefevre’ - rencontre avec Dimitri Van Weyenbergh

Au Planning Familial de Watermael-Boitsfort

L'ACCUEIL SE FAIT AUSSI
EN LANGUE DES SIGNES

Lorsqu’on souffre d’un handicap, il est souvent difficile d’avoir acces
comme tous les autres a une multitude de services culturels, administra-
tifs, médicaux et sociaux. Ces services ne sont pour la plupart pas adap-
tés a I’accueil de personnes handicapées et celles-ci doivent alors mobi-
liser beaucoup d’énergie pour y faire appel. Certaines personnes handi-
capées se replient sur leur monde et n’utilisent plus que les services qui
leur sont spécifiquement destinés.

Pourtant, il existe a Bruxelles des initiatives menées par des services de
premieres lignes permettant I’accueil de ce type de public. Le Planning
Familial de Watermael-Boitsfort fait partie de ceux-la.

74

la demande de plusieurs écoles pour enfants sourds, il
Aeffectue des animations dans leurs classes. Trés vite, afin

de pouvoir communiquer plus aisément avec les éleves,
P’idée s'impose d’engager une personne maitrisant la langue des
signes.
Depuis septembre 2000, Dimitri Van Weyenbergh réalise ces
animations, accueille au planning les personnes sourdes ou mal-
entendantes(1) et assure les consultations sociales. Lorsque les
demandes sont d’ordre spécifique, il assure Iinterprétation en
langue des signes pour ses collégues lors de consultations médi-
cales et parfois psychologiques.

...bis n°153 - janvier 2004

Les demandes des personnes sourdes ne varient pas par rapport
aux autres demandes des bénéficiaires du planning. Néanmoins,
le monde des personnes sourdes étant un monde spécifique avec
une culture particuliere, les campagnes de prévention doivent
étre spécialement ciblées en tenant compte de leurs particulari-
tés. Les messages de prévention ont I'air d’étre moins efficaces
pour les personnes sourdes qui n’ont pas acces de la méme
maniére a autant d’informations que les personnes entendantes.
Il s’associe parfois aussi a cela le manque d’intérét des personnes
sourdes pour ce qui se passe dans le monde des entendants. Les
animations de prévention dans les écoles revétent des lors une
grande importance.

A travers cette initiative menée par le planning, c’est aussi le for-
midable parcours de Dimitri Van Weyenbergh qui émerge et qui
illustre son cheminement dans la vie professionnelle, comme
tout un chacun, a ceci prés qu’il n’entend pas ce qui se dit autour

de lui.

Vers I'age de trois ans, suite a la prise d’antibiotiques nécessaires
pour le sauver d’une méningite, il devient sourd de Poreille
gauche. Laudition de son oreille droite est également atteinte
mais ce n’est que vers ’age de 12-13 ans qu’il en perd I'usage.
Bien qu’il pergoive encore la musique, il ne décode pas la paro-
le. Ayant fréquenté une école de type classique, il baigne dans le
monde des entendants avec lesquels il partage un excellent fran-
cais. A la fin de ses études secondaires, il décide de se lancer dans
des études de droit. Ce n’est qu’a I'université qu’il entreprend
PPapprentissage de la langue des signes en cours du soir afin de
communiquer plus facilement avec d’autres étudiants sourds.

«Parfois la grammaire de la langue des signes est un peu dérou-
tante. Le plus difficile, c’est la position des personnes et des



objets dans lespace et le temps. La meilleure méthode pour
apprendre la langue des signes, c'est de fréquenter quotidienne-
ment les personnes sourdes qui la pratiquent.»

Candidat en droit et licencié en sciences politiques et relations
internationales, il décide de continuer dans cette voie et obtient
son diplome de Maitrise en imaginant trouver un emploi dans
cette branche. En cherchant un emploi il se rend compte que ce
n’est finalement pas ce qu’il a envie de faire,

Collaborateur occasionnel au sein de Handicap International, il
a le coup de foudre pour le travail
social et tire aujourd’hui un grand
enrichissement de son travail au sein
du planning.

«Travailler en méme temps dans le
monde des personnes entendantes et
dans celui des personnes sourdes est
extrémement enrichissant. Les diffé-
rences entre ces deux mondes m’en-
richissent personnellement, mes col-
legues aussi je pense. 1l est ardu de
s'imaginer ce qu’est 'autre monde
(dans un sens comme dans I'autre).
Travailler dans ces deux univers per-
met d’établir des comparaisons et de
faire découvrir le microcosme des
sourds.

Je travaille en réseau aussi bien avec

des acteurs entendants qu’avec certaines organisations oewvrant
dans le domaine de la surdité. Chacun contribue i sa fagon a la
découverte du monde de I'autre. Tout ceci permet de découvrir
les différences de mentalité, les différentes méthodes de travail et
a partir de la d’essayer d’adapter ces différences, ou a tout le
moins de les équilibrer.

Ce type de travail demande beaucoup de réflexions, d’introspec-
tion, mais au final il se révéle étre un travail fantastique, tres
humain surtout.»

Il percoit la reconnaissance de la langue des signes par la
Communauté francaise comme une trés bonne chose si celle-ci
est suivie d’applications concrétes dans la vie de tous les jours
(comme par exemple la présence d’une personne sourde au sein
de ’administration qui pourrait recevoir en langue des signes) et
assortie de sanctions si ces applications ne sont pas respectées.
Cette reconnaissance sera bénéfique si elle augmente le nombre
d’interprétes et entraine les enseignants a mieux maitriser la
langue des signes(2).

Chacun contribue a sa fagon
a la déconverte du monde de
Pautre. Tout ceci permet de
découvrir les différences de
mentalité, les différentes
meéthodes de travail et a par-
tir de la d’essayer d’adapter
ces difféerences, ou a tout le
moins de les équilibrer.

Parallélement, les personnes sourdes doivent, elles aussi, faire un
geste de leur cOté pour mieux s’intégrer au monde des personnes
entendantes.

«Ca n’engage que moi, mais ca demande aussi que les personnes
sourdes fassent plus d’efforts pour apprendre le frangais parce
que nous sommes minoritaires dans un monde d’entendants. 1l
y a une quarantaine de millier de sourds profonds sur des mil-
lions d’entendants : si la reconnaissance de la langue des signes
donne une motivation aux personnes sourdes pour mieux s’inté-
grer dans le monde des entendants,
ca serait aussi fantastique. (...)ll est
clair que les personnes qui ne pra-
tiquent que la langue des signes
sont certainement tres bien dans
leur monde de sourds mais quant a
rentrer dans le monde des enten-
dants, C’est beaucoup plus difficile.
Le probleme est qu'il y a parfois
une guerre des cultures. Certaines
personnes sourdes quon dit des
signeurs purs vont mépriser les ora-
listes, ou inversement, ca ne rend
pas les choses plus faciles. {(...)
Certaines personnes sourdes se bat-
tent tellement pour leur culture
qw'elles en oublient aspect essen-
tiel : Pintégration dans le monde.
Ce militantisme s'explique histori-
quement par Pinterdiction pendant
de trop nombreuses années de pratiquer la langue des signes. Le
probleme de base est la communication et la compréhension de
part et d’autres»

Attachée au service «étudeslpublications» du Centre de Documentation et
de Coordination Sociales.

(1) Tl est peut-étre utile de préciser ici que les personnes présentant un handi-
cap au niveau de I'audition accordent beaucoup d’importance a la différen-
ce entre personnes sourdes et malentendantes. Les personnes malenten-
dantes sont des personnes qui connaissent des déficiences auditives mais
qui entendent encore certaines paroles et qui peuvent donc téléphoner par
exemple. Les personnes sourdes n’entendent plus et lisent sur les levres ou
utilisent la langue des signes, mais elles ne peuvent décoder la parole via
laudition.

(2) Tl existe trés peu d’instituteurs sourds qui enseignent a des enfants sourds.
La grande majorité sont entendants. Il faut en effet parfaitement maitriser
le frangais pour devenir enseignant, ce que possédent peu de personnes
sourdes et quand c’est le cas encore faut-il qu’elles aient le désir de se lan-
cer dans cette voie professionnelle.

75

CBCSIS|



Travaillant a mi-temps actuellement, il poursuit sa recherche
d’emploi pour le compléter. Mais il n’est pas arrivé au bout de
ses envies et de ses projets professionnels. Cette année est égale-
ment, pour des raisons de santé, une année de transition au bout
de laquelle il évaluera sa motivation a continuer ses études,
débutées ’année passée, pour devenir instituteur.

«[’aimerais enseigner a des enfants sourds pour changer un peu
les choses, avoir ma classe d’éleves en primaire et si parmi ceux-

place dans notre société en ne reniant pas son handicap mais en
établissant des passerelles de communication et de compréhen-
sion entre le monde des sourds et des entendants.

Planning Familial de Watermael-Boitsfort
Avenue Léopold Wiener 64 - 1170 Bruxelles
Tél. 02 673 39 34 - Fax 02 673 67 20

ci un seul arrive plus tard a étre diplomé en maitrisant parfaite-
ment bien le francais, j'aurai réussi mon boulot.»

Mise en abyme de I'initiative menée par le planning et des objec-
tifs poursuivis, le parcours de Dimitri Van Weyenbergh reflete
cette volonté en tant que personne sourde de vouloir trouver sa

Les personnes sourdes utilisent la langue des signes pour communiquer entre elles
depuis I’Antiquité. Mais ce n’est qu’au 18éme siécle qu’un enseignement de la langue
des signes dans des écoles pour sourds est apparu. Ce développement n’est pas vu d’un
bon il par tous. Les participants au Congrés de Milan en 1880 déciderent d’interdire
la langue des signes dans I’enseignement au profit des méthodes orales. Faute d’un
enseignement, la langue des signes s’appauvrit et se diversifie en dialecte suivant les
communautés.
Ce n’est qu’en 1998, dans le cadre du « décret missions » (13 juillet 1998, M.B. du 28/08/1998) que la
langue des signes est reconnue officiellement par la Communauté francaise comme langue d’enseigne-
ment pour les enfants sourds et donne la possibilité aux écoles dont le projet est d’accueillir des enfants
sourds d’organiser un enseignement qui leur soit adapté en langue des signes. Cette immersion en
langue des signes dans le cadre de I’enseignement est définie comme une procédure pédagogique visant
76 a favoriser chez les enfants sourds I’acquisition des socles de compétences par I'organisation d’une par-
tie de la grille horaire en langue des signes.

Le 21 octobre dernier, un pas plus loin a été franchi puisqu’un décret spécifique reconnaissant la langue

des signes a été approuvé a I'unanimité par le Parlement de la Communauté francaise.

Le Gouvernement de la Communauté francaise s’est engagé, dans les limites des crédits budgétaires, a
fixer les mesures d’exécution nécessaires pour permettre I'utilisation de la langue des signes dans les
différents domaines relevant de ses compétences.

La reconnaissance de la langue des signes par ce décret permettra de créer les conditions favorables
pour la formation des enseignants et des interpretes, I’organisation d’un encadrement spécifique dans
I’enseignement ordinaire ou encore I’acces a la culture et a I'information.

Actuellement, les Bruxellois francophones peuvent bénéficier d’un systéme de tickets-traduction mis en
place par la Commission communautaire frangaise (Cocof). Ce systéme consiste a fournir gratuitement
aux personnes sourdes un nombre déterminé de tickets par an qu’elles pourront échanger contre la pres-
tation de traducteurs en langue des signes afin que ceux-ci les accompagnent dans les différentes
démarches de la vie quotidienne (démarches administratives, consultation médicale, juridiques et
autres). L'inconvénient du systeme réside dans la rareté des interprétes qui sont par la force des choses
fort demandés. Les rendez-vous doivent étre pris longtemps a I’avance laissant les personnes sourdes
démunies en cas d’urgence.
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I Vinciane Renders*

Une expérience d’action communautaire

LE «GROUPE ACCESSIBILITE>

du Centre d’action sociale globale Wolu Services

Naissance d’une initiative ...

En 1998, une personne a mobilité réduite (P.M.R)

s’adressait au Centre d’action sociale globale (casg)
Wolu-Services pour I’aider @ mener une action dans son
quartier dans le but de rendre les commerces accessibles
a tous.
A la suite de cette demande, ’équipe du casg lui a pro-
posé de rencontrer d’autres P.M.R qui vivent les mémes
difficultés de déplacement dans la ville et de mener des
actions ensemble.

Objectifs du groupe
Promouvoir accessibilité des PM.R a Woluwé-St-
Lambert pour permettre une meilleure intégration socia-
le et une vie autonome pour tous.
3 lignes directrices:
o améliorer Paccessibilité des batiments et espaces
publics;
o sensibiliser le public aux problemes des P.M.R;
o instaurer chez les décideurs politiques et chez les
responsables techniques des batiments publics I’au-
tomatisme de penser a I’accessibilité aux P.M.R

Le fonctionnement du groupe

Les membres du groupe apportent la matiere de la
réunion (relevé des obstacles a I'accessibilité, articles de
presse ...) et décident dans quelle direction ils veulent
mener leur action.
Lassistante sociale apporte les outils: cadre 1égal, identi-
fication de I’autorité compétente en la matiere, aide a la
rédaction d’une lettre, préparation d’un entretien avec un
échevin, personne ressource, collaboration possible...
Elle rendra confiance aux membres et dynamisera les
capacités du groupe nécessaires a I’aboutissement des
objectifs.

Les activités du groupe

o Relevé des obstacles a I'accessibilité: pavés de trot-
toirs déboités, passages piétons dépourvus de bor-
dures biseautées ,voitures garées sur le trottoir,
potelets devant I’entrée d’un magasin, marches a
I’entrée d’un centre culturel... et recherche de solu-
tion;

o Entrevues avec le membre du Collége communal en
charge de I'urbanisme;

o Courriers aux Ministres et Secrétaires d’Etat concer-
nés;

* Assistante sociale au CASG Wolu Services

o Participation aux enquétes publiques (batiments du
quartier, RRU, PRD...);

o Participation au conseil consultatif de la mobilité;

¢ Organisation de parcours en voiturette pour sensibi-
liser les personnes valides: aller acheter son pain en
voiturette (expérience menée lors de la derniére
journée sans voiture ,faire ses courses en voiturette;

o Réalisation d’un plan du quartier Andromede don-
nant Pimplantation générale des batiments avec les
numéros de police, les chemins accessibles aux voi-
tures d’enfant et aux voiturettes des personnes han-
dicapées;

e Création d’un site Internet (en construction);

o séances d’information, colloques...

Et les projets a venir...

o Elaboration d’amendement du réglement régional
d’urbanisme quant a Paccessibilité pour les nou-
velles constructions de moins de 100 m* a usage
public;

o Etat des lieux de DPaccessibilité des promenades
reprises dans le guide communal.
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Services ASBL
Avenue Androméde 63 bte 2 - 1200 Bruxelles
Tel. 02 761 11 80 - Fax 02 761 11 81
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| Olivier Swingedau

2003 a été ’année européenne du handicap...
Et 20042 Les années passent, le handicap reste...

CLEON ANGELO

«Avec ma gueule de méteque...»

On 'imaginerait volontiers drapé de blanc, la barbe un peu plus longue,
en fidele disciple de Socrate dans les jardins d’Athénes... Méme si I’ima-
ge tient assez du cliché, rien a faire : bien qu’il n’ait que 46 ans, Cléon
Angelo a un peu le physique du sage philosophe dont on écoute la douce
logorrhée avec un plaisir mélé d’admiration...

Mais, si apparemment ’homme a appris a philosopher, il est surtout
connu -et reconnu- pour le gros travail qu’il abat chaque jour au sein de
I’Association Nationale pour le Logement de la personne Handicapée
(ANLH). Un labeur en faveur de I’amélioration (toujours commencée,
jamais terminée) du statut -et de la vie, tout simplement - des personnes
handicapées dans notre société... La fatalité ’a lui-méme laissé handica-
pé, «chaisard» comme ils disent: a vie dans un fauteuil roulant. Le com-
pagnon d’Ulysse évoque un mélange séduisant de sérénité et d’intériori-
té. Il nous retrace son Odyssée d’homme entravé mais quand méme

libre....

L’enfance de Cléon

Cléon Angelo: voila un patronyme tout sauf banal! «C’est
dans la tradition grecque — mon origine- que I'on retrouve I'uti-
lisation du prénom de I'oncle ou d’un aieul pour le nouveau-né.
Dans mon cas, ce fut Cleon! Un préenom courant en Grece.
Cléon est aussi connu comme dictateur dans la Grece antique. 1l
occasionna par ailleurs de nombreux problemes a Péricles! Mais
la comparaison s’arréte la (rires)».
Méme si sa famille est originaire de I'ile de Léros (une des plus
belles iles du Dodécanése, soit dit en passant...), le petit Cléon
ne nait pas en Gréce... mais en Afrique, au Congo: «...Mais je
n'ai jamais rompu le cordon ombilical avec mon pays!».

Les parents de Cléon Angelo sont tous deux Grecs. Son pere,
aventurier dans I’Ame, devient propriétaire d’une vaste planta-
tion de café au Congo. Il y rencontrera sa femme, infirmiére a la
Croix-Rouge congolaise. Les Grecs -c’est peu connu- ont consti-
tué, apres les Belges évidemment, la plus importante commu-
nauté de la colonie. Les Hellénes fuyaient ainsi les diverses
dictatures successives de la Gréce moderne...qui ne furent
cependant pas grand-chose a coté de la politique raciste de
PEgyptien Nasser: «Oui, a ce niveau on a eu I'embarras du

choix si Pon peut dire! Dans notre cas, méme si je ne suis pas
spécialiste il me semble que la politique xénophobe et panara-
biste de Nasser, tres agressive a 'égard des Grecs et des Coptes
dont il tolérait mal Iexistence dans «son» empire, a beaucoup
joué dans notre diaspora. Mais les Grecs ont toujours été de
grands voyageurs devant I'éternel!».

Cléon Angelo évoque avec un plaisir manifeste cette période
«africaine» de sa vie, tout petit garcon en Afrique noire... méme
si cette période sera marquée par un drame -parfaitement évi-
table? Facile a dire a posteriori- celui de la polio.

«A 18 mois, je dus subir comme tout un chacun mon vaccin
anti-polio, mais ce jour-la j'avais de la fievre. On a donc repor-
té la piqiire a... plus tard. Dans mon cas, ce fut trop tard...».
Négligence ou fatalité? La vie du petit garcon va prendre ce
tournant que des centaines de millions d’autres enfants pren-
dront également, faute d’un vaccin administré a temps, vers
Iatrophie puis le handicap, hélas souvent définitif. «Mes parents
durent des lors choisir: «gérer» mon handicap sur place au
Congo, sans aucune infrastructure digne de ce nom, ou me per-
mettre d’étre soigné de facon optimale dans I'optique de mon
épanouissement personnel, avec rééducation et scolarisation...

jelliod
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Ils opterent heureusement pour la seconde solution et maman
repartit avec moi pour I'Europe. Tout d’abord la Gréce conti-
nentale durant prés de 10 ans, et puis ensuite la Belgique. Je ne
suis plus jamais retourné en Afrique».

Son pére, resté sur place pour gérer la plantation, décedera pré-
cocement alors que Cléon n’a que dix ans: «dans son grand mal-
heur, je vois tout de méme qu’il aura évité son expropriation par
Mobutu, lors des nationalisations de 1962. Car, comme beau-
coup d’autres, nous avons alors tout perdu...».

Un voyage en chaise

Se déplacer dans sa maison ou dans sa ville n’est déja pas aisé pour une per-
sonne handicapée: que dire, alors, des voyages...

«Hormis des déplacements a I'étranger dans le cadre de I'association, je
m’efforce de retourner en Gréce dés que j’en ai I'occasion, pour montrer a
mes enfants d’ol je viens bien siir, leur faire découvrir le charme de I'endroit
et revoir ma famille «grecque», évidemment! J'ai encore ma mére et ma sceur
sur le continent, a Patras. Mais je ne dois pas vous cacher que ¢’est une expé-
dition, pour moi qui suis en fauteuil roulant. Imaginez que la vie d’une per-
sonne handicapée n’est pas facile dans une grande ville, alors atterrir sur une
ile minuscule ou il n’y a aucune infrastructure... De plus, le temps de voyage
proprement dit doit étre «préparé» par la personne handicapée elle -méme, et
ce méme s’il existe un programme, «wheelchair carry», qui gére la chaise.
Car ensuite, s’il faut trouver un hétel équipé et adapté... et parfois méme une
voiture adaptée, c’est la croix et la banniére!». Bref, de nombreux batons...

po dans les roues avant d’arriver a destination!

Une autonomie inimaginable
il existait en Grece des centres de revalidation, ils n’étaient

COmp Tendre que a I’époque pas couplés a une possible scolarisation.
l e h an di C ap p eut Le jeune Cléon est dés lors envoyé en Belgique «pour lier le

corps et Pesprit» comme il dit: «A Ostende, j'ai trouvé un tel
autoriser beaucoup

endroit, ot le physique n’empiétait pas sur le mental, et vice

versa: I'Institut Maritime Belge d’Orthopédie. C'est la que je
d’activités... pourvu
qu’on s’en donne

vécus mon adolescence, c’est la aussi que jeus l'occasion de faire
les 400 coups: en lieu et place du sigle IMBO nous avions tagué
«Ici Meilleur Bordel d’Ostende»! (sic transit!).

et les moyens

Exutoire de potache ou début d’apprentissage d’une certaine
autonomie? En tout cas Cléon, comme beaucoup d’ados de son

) . . dge, a le sens de la féte! Car Cléon, comme il le dit encore
et l OrganlSdtlon. aujourd’hui d’ailleurs, «ne se sentira jamais seul»... méme
Aut ant commencer lorsque sa mére finit par devoir retourner au Congo: «Quand

maman a été certaine que je me trouvais bien dans mon institu-
tion, elle est repartie gérer les plantations laissées lors du déces

p ar un eSp ace prématuré de mon pere. Ma tante, qui habitait en Belgique, «fai-

. s sait le lien» avec ma mere... et le Congo».
de vie ddﬂp te ! Apres une dizaine d’années de revalidation a Ostende, le jeune
homme part en 1977 pour Bruxelles: «Je n’avais encore jamais
vu la ville. ['avais entendu parler d’une cité nouvelle, la «Cité de
IAmitié», qui venait d’étre parachevée & Wolumwé a initiative
d’une Association (ndlr, la Cité de I'Amitié est située a mi-che-
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min du site de 'UCL et de Stockel). J'ai été 'un des premiers
locataires de la cité, qui en abrite aujourd’hui 1500».

La «Cité de I’Amitié» propose une soixantaine de logements
adaptés aux personnes handicapées, sur un peu plus de trois
cents. Celles et ceux qui connaissent la cité savent d’ailleurs qu’il
ne s’agit pas d’'une de ces especes de «ghettos»: les valides y
cotoient les non (ou moins) valides.

«En réalite, javais déja entendu parler de I’Association
(PANLH) a Ostende, par pur hasard: la chambre que j’occupais
a Plnstitut donnait en partie sur une petite surface publicitaire,
sur laquelle je vis un jour une publicité représentant un groupe
de gens en chaise roulante, qui se tenaient devant un escalier
avec ce slogan: «Ne craignez rien, ils ne sortiront jamais dans
la ruel»

Pour Cléon Angelo, ce sera une révélation: «Je me suis dit que
ces gens, pour avoir des idées de pub pareilles, pleines d’humour,
devaient étre tres intéressants! Vous savez, pour un jeune handi-
capé, une vie en-dehors de son institution w'est pas vraiment
envisageable... A I'époque, je n’avais pas du tout conscience du
fait qu’il nous était possible, a nous les handicapés, de conqué-
rir une certaine autonomie. Ce qui vous paraitra «naturel» a
vous, en tant que personne valide, est loin de étre quand on est
-par définition- dépendant! Cette nouvelle situation, cette possi-
bilité de «retourner le handicap» pour en faire quelque chose de
constructif et de structurant, m’a vraiment ouvert les yeux...».
Dépasser la fatalité: comprendre que le handicap peut autoriser
beaucoup d’activités...

pourvu qu’on s’en donne et les moyens et 'organisation. Autant
commencer par un espace de vie adapté!

Le malentendu architectural

Comme heaucoup de gens —qu’ils soient d’ailleurs handicapés ou non!- Cléon constate que
les immeubles, les maisons, les infrastructures mises a disposition des gens ne tiennent que
rarement -ou en tout cas pas suffisamment- compte de leurs utilisateurs:

«Les architectes ont leurs idées et veulent «porter» «leurs» projets, parfois de maniére obsessionnelle.
Is travaillent beaucoup dans un souci esthétique, et en découlent une certaine idée de la perfection,
mais ils perdent parfois de vue le fait que leurs créations doivent aussi étre accessibles par tous...
et utilisables a 100%. Cela n'a aucun sens de construire un batiment si I'on ne peut pas y accéder

aisément! C’est vraiment I'idée-phare de 'ANLH. Les choses commencent a changer car Ia plupart des

architectes ne sont pas dénués de bonne volonté, mais il y a une incompréhension manifeste a la
base: l'architecte prend un étalon qu'il appelle «'homme moyen» et qu’il équipe d’un attaché-case
et d’un gsm. Mais on ne construit pas la réalité sur un simplisme statistique».
BREF, C’EST LA DIFFERENCE QUI DEVRAIT ETRE LA REFERENCE!

«Larchitecte devrait favoriser autonomie des gens... et non la diminuer! Il devrait construire de
l'accessibilité, en fait... Moi, je lui dis que mon handicap... c’est lui; ¢’est lui qui le crée!
Jai fait tout ce que je pouvais pour améliorer ma Situation par la revalidation et le travail, mais pour
le reste, c’est a lui de ne pas me mettre.... des béatons dans les roues (sic transit)».
Bref, rien de plus pénible que de se voir retourner son handicap comme un boomerang...
au nom du «nombre d’or» ou de I’'esthétique!

Le handicap, une autre dimension

De fil en aiguille, et parallélement a une formation de comp-
table (il sest arrété «juste avant Pexpertise») Cléon Angelo
commence tout naturellement & participer a la vie de la Cité et a
militer, d’abord bénévolement, puis comme travailleur (avec une
quinzaine d’autres permanents) pour I’Association Nationale
pour le Logement de la personne Handicapée, dont il sera admi-
nistrateur délégué durant 20 ans. Il vient d’ailleurs de «laisser la
place a des plus jeunes!».
Limportante information ainsi accumulée lui permet aujour-
d’hui d’animer une autre asbl, «Autonomia», qui se propose de
faire circuler librement les données spécialisées en matiere d’au-
tonomie des personnes handicapées aupres de celles et ceux qui
n’y ont que peu acces par faute de leur handicap, justement.

Car la réflexion approfondie sur la «mobilité réduite» et I'ac-
cessibilité suit tout naturellement, englobant de nombreux
handicaps de nature différente: ’homme acquiert une sorte d’ex-
pertise qui lui permet d’influer finalement sur les pouvoirs de
décision.

«Mais c’est assez logique, au fond, qu’on demande I'avis des
personnes handicapées en matiere d’accessibilité: tous les jours,
nous butons, au sens propre et figuré, contre autre chose: un
autre probleme, une autre sourde oreille... Difficile, des lors,
d’étre plus motivés et conscientisés que nous! Tantot c’est une
porte trop étroite, ou un butoir, ou un élément trop haut, etc.
Jai lentement découvert qu’a chaque probleme existait une solu-
tion: encore faut-il en accepter le coiit et les conséquences, tout
simplement!
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Souvent, nos interlocuteurs, qu’'ils soient «institutionnels» ou
simples particuliers, nous disent: «Vous avez raison, mais ¢ca va
coiiter trop cher!». Mais alors, que veut dire «se donner les
moyens d’une politique responsable et raisonnée du handicap»?
1l'y a beancoup d’autres choses qui coiitent cher dans la société:
construire un nouveau stade, un nouveau parlement... une
piscine privée... est-ce pour autant qu’on ne les construit pasé».

Au fur et a mesure, Cléon réalise que seule la solidarité avec les
autres personnes handicapées pourra entrainer cet «effet de
masse» qui seul peut perturber la «bonne marche des affaires».
Un non-valide isolé ne peut pas grand-chose et n’intéresse aucun
pouvoir public: des milliers le pourront. Mais il faudra travailler,
digérer les (indigestes) normes en vigueur, suivre ces «petits
changements» parfois introduits «en stoemmelings» comme on
dit chez nous a Bruxelles! «Personnellement, je n’ai aucune idée
précongue. Je congois fort bien que nous puissions nous tromper
ou exiger une chose réellement impossible. Du moment qu’on
nous le prouve par A+B! Prenons un architecte par exemple: s’il
nous montre que telle contrainte ou adaptation est impossible, il
serait bien sot alors de le nier. Mais face a quelques erreurs
d’évaluation, nous avons les conduites erratiques de certaines
autorités qui ont, certes, la (bonne) volonté de leur politique...
mais sans en avoir les moyens. D’ou, de nombreuses incohé-
rences, revirements ou errements».

Une anecdote piquante

A propos de cette maniere trés «fluctuante» dont nous défi-
nissons nos priorités collectives, Cléon Angelo aime évoquer une
réunion en commission paritaire qu’il tint naguére a la

Communauté Européenne: «Nowus avions été consultés afin
d’évaluer et définir de nouvelles normes européennes en matiere
d’accessibilité des ascenseurs. En face de nous, les opérateurs.
Constatant par la pratique que la largeur d’ouverture des portes
(+-80cms) ne nous permettait de passer «qu’a ras» avec notre
fauteuil, nous (ndly, les chaisards) avons objecté que 90cms de
largeur serait nettement plus adaptés, «puisqu’on voulait a tout
prix tenir compte de notre avis!». On nous a répondu que nous
avions «trés probablement raison» mais que les rectifications
que cet élargissement impliquait (changement de la trémie et
donc adaptation de la cage entiere) étaient bien trop coriteuses!
Mis en minorité, nous avons dii adapter notre stratégie. Un peu
plus tard, dans la suite des négociations, nous sommes alors
intervenus dans la méme logique, si vous voulez, mais au
niveau... de la hauteur. Nous avons exigé que tous les plafonds
de tous les ascenseurs de toute 'Europe plafonnent définitive-
ment a 1 metre 50, soit une diminution de plus de... soixante
centimetres en hauteur! Devant I'incompréhension et lirritation
de nos interlocuteurs, nous avons justifié notre choix ainsi: «Eb
bien oui, vous nous dites que vous ne pouvez pas tenir compte
de nos besoins, alors pourquoi devrions-nous tenir compte des
votres?imetre 50 de hauteur, c’est bien assez, vu que nous, nous
ne pouvons pas nous lever! Et c'est une économie d’espace,
noné». On nous a pris pour des comiques, et puis nos interlo-
cuteurs ont réalisé ce que nous voulions dire: si Pon adopte une
logique bornée ou seulement technocratique axée sur les écono-
mies d’échelle et sans tenir compte des besoins particuliers, il y
a une effet de retour de manivelle contre les «bons gestion-
naires» eux-meémes (silence).

Accepter le handicap, c'est aussi accepter de financer ce qui
pourrait le soulager, et aider celles et ceux qui le subissent quo-
tidiennement a le vivre mieux. Le bien-étre des personnes moins
valides w'est pas moins important que celui de I'économie,
nong».

Internet?... Extraordinaire!

La vie de Cléon Angelo a été profondément facilitée par I’apparition, puis le développement,
de cet extraordinaire outil qu’est le web: «Surfer constitue un «plus» pour tout le monde. Mais
imaginez un peu l'avantage qu’en tire une personne paralysée ou trés malade, tenue de garder
le domicile: il n’y a pas de mots pour traduire a quel point notre vie & nous, handicapés, a été
modifiée et embellie par la «toile»! Parler a nos proches quand nous le souhaitons, obtenir des
infos ou des documents en direct, défendre nos droits... ou nous distraire, tout simplement!
C’est gréce a Internet que j’ai pu construire des banques de données accessibles aux handica-
pés, regrouper et structurer nos activités, atteindre celles et ceux qui interviennent dans notre
devenir... Ce qui ne nous empéche pas de devoir, comme vous, sortir de temps en temps du
virtuel pour affronter le réel, ni de découvrir chaque jour qu’Internet est un outil... mais unique-
ment un outil! Reste a savoir s’en servir... Encore une fois, cela fera sourire les valides, mais ce
ne sont pas des lieux communs: avec Internet, ¢'est tout le rapport a la réalité qui s'est trouvée
modifiée -et combien amélioré!- pour nous, handicapés».

...bis n°153 - janvier 2004



Du droit collectif au droit individuel:
I’assistanat personnel

Cléon Angelo verra passer plusieurs ministres et secrétaires
d’état en charge du handicap, tous de bonne volonté... tous avec
des moyens limités. Et il se rend compte que, si l'aide institu-
tionnelle (structurelle) aux personnes handicapées est impérati-
ve, Cest au niveau de leur autonomie individuelle que les choses
devront changer également dans un proche avenir: «La collecti-
vité a ses limites. Interventionniste, elle «<met a disposition» des
structures mais aujourd hui, les personnes handicapées ont aussi
acquis la conviction qu'ils peuvent véritablement agir eux-
mémes sur leur vie. Pour cela, ils ont besoin d’une assistance
personnelle. Cest un concept qui permet de remetire la person-
ne handicapée au centre des décisions qui influencent sa propre
vie. Il est clair & ce niveau que certains pays anglo-saxons, ou
scandinaves, sont plus avancés que nous dans cette idée de
confier aux personnes handicapées elles-mémes la gestion de
leurs propres besoins...»

Lidée, dont nous avons encore entendu parler récemment a 'oc-
casion de cette Année européenne du Handicap, est de confier a
la personne elle-méme une sorte d’ «enveloppe» qu’elle gererait
comme elle 'entend sous la forme d’un droit de tirage. Nos com-
patriotes du Nord du pays sont d’ailleurs plus avancés que nous
a ce niveau et développent ce type de service a la personne han-
dicapée. PANLH milite dans ce sens: «Grdce a ce pouvoir actif
sur leur vie, les handicapés voient un certain nombre de leurs
réves se réaliser, selon leurs propres priorités, leur propre situa-
tion familiale. Aujourd’hui, les handicapés doivent obéir a leurs
structures aidantes pour recevoir leur aide ; ici, le systeme est
renversé: c'est «eux qui sonnent» si vous voulez! Bref, ['autono-
mie... Et une autonomie qui n’est pas réservée, comme le criti-
quent certains, a des élites, loin de la. Cette formule permettra
par exemple a une personne handicapée mentale d’échapper a
«son» institution et de rester aupres des siens. Inutile de dire que
nous mettons en ce moment une pression maximale sur les
ministeres concernés, tant Mr Detienne que Mr Draps, pour
encourager ce type de formule.

«La collectivite a ses limites.
Interventionniste, elle «met a
disposition» des structures mais

aujourd’hui, les personnes handica-

pées ont aussi acquis la conviction
qu’ils peuvent véritablement agir
eux-memes sur leur vie.»

Bruxelles: le parcours du combattant

Nul besoin de souffrir d’un handicap,
déclaré ou non, permanent ou non, pour voir
parfois combien il est malaisé d’évoluer
dans certaines constructions et environnements
trop exigus, semés d’embiiches... quand on
n’est pas carrément obligé de zigzaguer,
tels des funambules, entre les chantiers et
trottoirs a ciel ouvert! Quand il y a un trottoir...

«La mobilité, notamment & Bruxelles, est devenue
un vrai probléme. Comme vous dites, pas besoin
a'étre handicapé pour se retrouver coincé aans
des embouteillages interminables, ou trop petit
pour atteindre un interrupteur ou un produit hors
d‘atteinte au supermarché, ou encore trop grand,
pour se cogner la téte au plafond! Imaginez, alors,
la situation des handicapés qui «cumulent» ces
soucis avec leur(s) handicap(s) propres. Voila
comment Ia vie peut aevenir... invivable!».
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Une maison adaptée

Cette volonté de s’en sortir seul -mais pas tout seul- C’est elle
aussi qui poussera Cléon Angelo a faire construire sa propre
maison, celle de ses réves & Woluwé, juste en face de cette Cité
de I’Amitié qui lui donne sa premiére chance (de prise) d’auto-
nomie. Cest la qu'il vit avec sa femme Nicole, biologiste a
PUCL spécialisée dans la recherche au niveau du calcium, et
leurs trois enfants. Trois garcons: Nicolas, Christophe et
Mathieu.
En promenant un peu le regard, on prend aisément conscience
de ce que signifie un aménagement véritablement pensé pour les
non-valides et les moins valides: les plans de travail, ainsi que les
meubles, sont logiquement situés a un niveau plus bas ; les pas-
sages doivent laisser... passer, justement, la chaise roulante ; la
porte du jardin s’ouvre de plain-pied sur la terrasse... sans
butoir ni marche ; les interrupteurs sont situés plus bas, eux
aussi. Un chevalet lui aussi abaissé trahit son principal hobby,
avec la lecture: la peinture a I'huile et laquarelle. Sans oublier
de nombreux ~trés nombreux!- écrans d’ordinateurs, car ’hom-
me aime bien «chipoter» y compris dans la programmation:
«['ai notamment constitué une banque de données sur les
ceuvres d’art faites par des personnes handicapées, pour leur
permettre de vendre le produit de leur travail». Un site qu'il a
alimenté de reproductions de ses propres ceuvres...

Des évidences? des banalités? Certes... pour les valides! Cette
tendance au haussement d’épaules, au ton condescendant et
vaguement las, Cléon Angelo le combat jour aprés jour depuis
plus de 30 ans. Il réfute cependant qu’il s’agisse de mépris de la
part des valides...méme pas forcément d’indifférence:

«Clest tout simplement pour eux une autre réalité, a laquelle ils
ne réfléchissent que contraints et forcés. Et cest humain!
Personne n'analyse un probleme qui ne s’est pas posé, ou qui ne
se pose pas a lui-méme...Mais je dis aussi souvent que nous ne
nous battons pas seulement pour les personnes handicapées:
pensons aux femmes seules avec un ou plusieurs enfants ou avec
un landau, anx piétons sans moyens de transport, aux personnes
dgées, aux petits qui commencent a marcher... Notre mobilité a
tous peut étre modifiée par moments et selon les circonstances...
y compris celle des non-handicapés!».

Souvenons-nous a quel point nous sommes démunis sans notre
voiture ou face & un escalier roulant avec une jambe dans le
platre...: «Nous sommes tous, a un moment ou a un autre, PMR
(*), Cest a dire Personne a Mobilité Réduite. Que ce soit par
suite de I'age ou d’un accident, peu importe. Les personnes
valides ne doivent pas voir les handicapés comme des gens dif-
férents d’eux, mais des gens qui sont & un autre stade de vie,
qu’ils atteindront sans doute eux-mémes un jour. L'accessibilité
c’est comme la liberté: elle nous parait naturelle et on ne se rend
compte qu’elle existe que quand on la perd...».

Avec ses collégues de PANLH et les autorités compétentes,
Cléon Angelo réalise que I'amélioration réelle du sort réservé
aux moins valides passe par une conscientisation individuelle de
chaque personne qui est amenée a s’occuper de prés ou de loin
des problémes d’accessibilité et de mobilité: « Voulez-vous savoir
pourquoi il est difficile de se déplacer dans un fauteuil roulant?
Asseyez-vous dedans et déplacez-vous. Pourquoi il est difficile
de se déplacer sans voir? Enfilez un masque, etc»...

Clest de cette vision volontariste que découlera linitiative
d’Acces-A ; une asbl qui se destine a livrer des expertises per-
mettant d’envisager un travail en amont de la décision d’entre-
prendre une construction ou une adaptation...plutdt qu’en aval.
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Acces-A : mode d’emploi

L'ashl Acces-A est une émanation de I’Association
Nationale pour le Logement de la personne Handicapée
(ANLH) et exerce une mission d’expertise pour I’admi-
nistration régionale bruxelloise de I'urbanisme.
L'expérience acquise par leurs spécialistes, architectes
eux-mémes handicapés moteur, est mise a profit pour
analyser les plans de projets publics importants et, le
cas échéant, proposer des améliorations avant délivran-
ce du permis de batir.

En septembre dernier, une premiére mesure est venue
souligner le travail de I’ANLH sous Ia responsabilité de
Cléon Angelo sous la forme d’une décision de Willem
Draps, Secrétaire d’Etat & la Région de Bruxelles-
Capitale en charge de I’Aménagement du Territoire.

Le Gouvernement de la Région de Bruxelles-Capitale a
en effet octroyé une subvention de 42.500€ a Acces-A
destinée a organiser et dispenser une formation en
accessibilité aux fonctionnaires communaux.

Le projet de Iashl a été présenté cet automne aux fonc-
tionnaires communaux.

L'objectif principal est de sensibiliser les Communes a
cette formation, qui offre une véritable nouvelle
approche de I'urbanisme. Elle comprend trois modules:

Une sensibilisation au handicap (circuit urbain en chai-
se roulante et lunettes opaques)

Une réflexion sur le theme :

- e I'accessibilité en architecture (circuit en chaise rou-
lante dans un batiment communal)

- de I'accessibilité en travaux publics (circuit en chaise
roulante en rue : traversées piétonnes, trottoirs etc.)

Willem Draps est aussi le ministre en charge de la poli-
tique de la personne handicapée a la Cocof. Selon Cléon
Angelo, on peut se montrer raisonnablement optimiste
quant a la motivation du ministre bruxellois, qui déclare
que «/‘expérimentation personnelle, méme temporaire, du
handicap, force la réflexion sur la mobilité des moins-
valides plus que tout discours théorique. C'est tout I'inté-
rét de ces formations pratiques proposées par l'asbl
Acces-A: vivre quelques heures de ce véritable parcours
du combattant des personnes handicapées en ville, ¢’est
automatiquement assurer une toute autre prise en compte
de la problématique par les fonctionnaires de I'urbanisme.
Ou pourquoi pas, plus tard, par les architectes». Un signe
encourageant pour I’avenir?




Sensibiliser davantage les valides

Dans le cadre de la semaine de la mobilité, en septembre der-
nier, de nombreuses activités ont été organisées dans tout le pays
sur le théme de la mobilité des PMR. Elles ont initié une
réflexion qui se poursuit et s’étend aujourd’hui.
Ainsi, nos lieux publics sont-ils suffisamment accessibles aux
personnes a mobilité réduite? Cléon Angelo a, comme on I'a vu,
son idée sur la question! Comme il le dit lui-méme, nous serons
tous, un jour ou l’autre, dans la peau d’une de ces personnes a
mobilité réduite. Dans le cadre de 'année européenne 2003 de
la personne handicapée, un effort a été entrepris dans cette voie
de sensibilisation «active» des valides. La communauté frangai-
se désire mobiliser les consommateurs et I'ensemble des acteurs
des lieux ouverts au public, ou a usage collectif, a la probléma-
tique de ['acces des lieux aux consommateurs a mobilité réduite.
L'action s’est dailleurs récemment déroulée en Wallonie et en
région germanophone.

( *)Accessibilité e
Voici up apergu des the

L Yatilyp parkin
2_ Lentrée est-elle ¢

3 Les Portes: quelfe
4. Les portes Vitrées sont
9_ Lentrée au bétiment eg

10 Y a1 aes endrojts
11_ Dans Jeg ligux g4

e compréhension?

i —_—
m::o:lht'e ‘e questionnaire-type
ahordés par ce questionnaire illustrg.

9 et contient-if geg places PlR?
€ plain-pied. oy précédee g,
St leur largeur commem‘s’ouvrenf—e//es?

-elles mun/es de bandes de coufeyr?
-elle Interdite Chiens? |

aangereux et foyr acces est

Uente, estil possp,
i s e J, '
12_les comptoirs d acgyejy sont 78 sasseoir7

Chaque consommateur a été invité a visiter un ou plusieurs lieux
accessibles au public - de préférence ceux qu’il fréquente habi-
tuellement - muni du questionnaire prévu a cet effet, et a remplir
celui-ci (*).

Il convient tout d'abord d’expliquer la démarche au gestionnai-
re du lieu (ou a une personne responsable) et ensuite d’observer
les différentes parties du batiment, tout en complétant le ques-
tionnaire, élaboré dans le sens logique d'une progression dans
un lieu (pour chaque lieu il faut remplir un questionnaire diffé-
rent). Les questionnaires complétés permettront aux organismes
des consommateurs d’interpeller concrétement les propriétaires
des lieux visités.

Il a été aussi question d’inciter les propriétaires et gestionnaires
de lieux publics et semi-publics a s’interroger sur 'accessibilité
des locaux dont ils ont la responsabilité et a développer des
mesures d’adaptation de ceux-ci. On en revient évidemment aux
questions de colits mais aussi au caractére obligatoire ou non de
ces «incitations»!

€ marches oy yp plan incling?

“Il empéché. oy slgnalé?

85

CBCSIS|



Tous les jours notre féte?

De méme, il va sans dire que ce type de questionnaire «reste

valable toute I'année» selon Cléon Angelo: «De méme que je
suis favorable aux <happenings» du style «année européenne du
handicap», etc. Les médias aiment beancoup |'événementiel,
noné Mais je préfererais que ce soit «notre année» tous les ans...
et méme tous les jours! C'est quotidiennement en effet que se
batissent la mobilité et accessibilité... Une des clés est effecti-
vement une sensibilisation accrue des personnes valides et
notamment des personnels qui ont des responsabilités dans le
cadre des missions influencant la mobilité. La plupart des gens
sont tres réceptifs a nos difficultés... quand ils savent qu’elles
existent!».
Clest ainsi qu’on vit, lors de la rentrée politique 2003, divers
intervenants politiques et autres hauts fonctionnaires tenter de
manier péniblement le fauteuil roulant sur les trottoirs éventrés
de la capitale de 'Europe. Avec beaucoup de maladresse: histoi-
re d’expérimenter par eux-mémes une «journée-type» de chai-
sard... Cest ce qui s’appelle descendre de son piédestal!

L'ANLH

L'association a également contribué avec la

COOPARCH a diverses publications dont:

> Un espace public pour tous (projet Access voi-
ries 1999) disponible aussi a la CE (DG5/poli-
tique et action sociale, intégration des per-
sonnes handicapées)

> Un logement pour tous (pour une Wallonie
accessible) disponible au 0800/11901 (gratuit)
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> Cahier de prescriptions techniques pour I'acces-
sibilité et I'adaptation des logements sociaux
pour personnes handicapées ou a mobilité
réduite (dispo. a la Société du Logement de la
Région Bruxelloise).
On peut contacter Cléon Angelo a I’Association
Nationale pour le Logement de la personne
Handicapée — -
Association nationale pour le logement de la
personne handicapée ashl
- p— .| Ruede la Fleur d’Oranger 1/213 - 1150 Bruxelles
e et 22 Tél. 02 772 18 95 - fax 02 779 26 77
o e
| ——— —— site: http://www.anlh.be
il b P
IE --::-.'a'a‘. - e e
== &
1 [ [P A e
il -
af H .l.l'l"i'” ﬂ'
: P mp? Ehauams
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Plus de 9000 associations et autres organismes
bruxellois actifs dans le secteur social et de la santé
repris dans une base de données. Outre des informa-
tions telles que leurs coordonnées et activiés, celle-ci
gére également de nombreux documents s’y rappor-
tant tels que leur statuts et brochures de présenta-
tions.

 Un fichier des acteurs, personnes, ressources et
partenaires.

e Un fonds documentaire comprenant: des milliers
d’articles issus de la presse ou de revues spéciali-
sées, des ouvrages, des rapports de recherche,
des raports d’activités, des brochures, des actes
de collogues, séminaires, des répertoires...

== s www.cdcs.irisnet.be

Une équipe a votre service du lundi au
vendredi de 09h00 a 12h00 et les
— apres-midi sur rendez-vous.

Centre de Documentation et de coordination Sociales

8 Avenue Louise 183 - 1050 Bruxelles - Tél. 02 511 08 00 - Fax 02 512 25 44
CMDC E-mail: info.cdcs@cdcs.irisnet.be - http//www.cdcs.irisnet.be




ACTION VIVRE ENSEMBLE

AREMIS ASBL

ASSOCIATION POUR LE VOLONTARIAT

ASSOCIATION CHRETIENNE DES INVALIDES ET DES HANDICAPES

ASSOCIATION DES CENTRES DE COORDINATION DE SOINS ET SERVICES A DOMICILE
DE LA COMMUNAUTE FRANGAISE

ASSOCIATION DES CENTRES ET SERVICES BRUXELLOIS POUR PERSONNES HANDICAPEES
ASSOCIATION DES ERGOTHERAPEUTES

ASSOCIATION DES MAISONS D'ACCUEIL

ASSOCIATION DES SERVICES D'AIDE AUX FAMILLES ET AUX PERSONNES AGEES
ASSOCIATION FRANCOPHONE D'AIDE AUX HANDICAPES MENTAUX

ASSOCIATION NATIONALE DES COMMUNAUTES EDUCATIVES

ASSOCIATION POUR LE SOUTIEN ET L'ETUDE DU VIEILLISSEMENT

ASSOCIATION SOCIALISTE DES ASSISTANTS SOCIAUX

BRUXELLES ASSISTANCE - 3% MILLENAIRE

BRUXELLES LAIQUE

CENTRE BRUXELLOIS D'ACTION INTERCULTURELLE

CENTRE DE DOCUMENTATION ET DE COORDINATION SOCIALES

CENTRE DE FORMATION PROFESSIONNELLE EN ANIMATION SOCIALE

CENTRE DE SERVICES ET SOINS A DOMICILE

CENTRE DE TELE-ACCEUIL

COORDINATION BRUXELLOISE DES INSTITUTIONS SOCIALES ET DE SANTE
COORDINATION BRUXELLOISE POUR L'EMPLOI ET LA FORMATION DES FEMMES
COORDINATION LAIQUE DES ASSOCIATIONS SOCIALES ET DE SANTE

COSEDI - CENTRE DE COORDINATION DE SOINS ET SERVICES A DOMICILE INDEPENDANTS
ECOLE DES PARENTS ET DES EDUCATEURS

ENTRAIDE DES TRAVAILLEUSES

EQUIPES D'ENTRAIDE

ESPACE P

FAMILLE D'ACCUEIL ODILE HENRI

FEDERATION BRUXELLOISE FRANCOPHONE DES INSTITUTIONS POUR TOXICOMANES

FEDERATION BRUXELLOISE FRANCOPHONE DES ORGANISMES D'INSERTION
SOCIOPROFESSIONNELLE

FEDERATION DES CENTRES DE SERVICE SOCIAL

FEDERATION DES CENTRES DE SERVICE SOCIAL MUTUALISTES
FEDERATION DES INITIATIVES D'ACTION SOCIALE

FEDERATION DES INSTITUTIONS MEDICO-SOCIALES

FEDERATION DES MAISONS DE JEUNES EN MILIEU POPULAIRE
FEDERATION DES MAISONS DE REPOS PRIVEES DE BELGIQUE
FEDERATION DES MAISONS MEDICALES ET DES COLLECTIFS DE SANTE
FEDERATION DES MUTUALITES SOCIALISTES DU BRABANT - SERVICE SANTE ET BIEN-ETRE
FEDERATION LAIQUE DES CENTRES DE PLANNING FAMILIAL
FEDERATION NATIONALE DE PROMOTION DES HANDICAPES
FEDERATION SOCIALISTE DES PENSIONNES

FONDATION CONTRE LES AFFECTIONS RESPIRATOIRES ET POUR L'EDUCATION A LA SANTE
FONDATION JULIE RENSON

FONDS DU LOGEMENT DE LA REGION DE BRUXELLES-CAPITALE
FORUM BRUXELLOIS DE LUTTE CONTRE LA PAUVRETE

GRANDIR ENSEMBLE

HAUTE ECOLE LIBRE DE BRUXELLES ILYA PRIGOGINE - DEPARTEMENT SOCIAL
HAUTE ECOLE PAUL-HENRI SPAAK - DEPARTEMENT SOCIAL
INFOR-FEMMES

INFOR-HOMES

INFOR-JEUNES BRUXELLES

INSTITUT CARDIJN

INSTITUT SUPERIEUR DE FORMATION SOCIALE ET COMMUNICATION
L'ESCALE

LIGUE BRAILLE

LIGUE BRUXELLOISE FRANCOPHONE POUR LA SANTE MENTALE

LIGUE DES FAMILLES - BRUXELLES

LIRE ET ECRIRE BRUXELLES

LOGER JEUNE A BRUXELLES

MOUVEMENT DU NID

MUTUALITE SAINT-MICHEL

PERSPECTIVE ASBL

PROMOFOR ASBL

PROXIMITE ET SANTE

SERVICE D'ACCOMPAGNEMENT POUR PERSONNES HANDICAPEES
SERVICE LAIQUE D'ACCOMPAGNEMENT ADMINISTRATIF - AIGUILLAGES
SERVICE LAIQUE D'AIDE AUX PERSONNES

SOLIDARITES NOUVELLES

S0S JEUNES

SYNDICAT DES LOCATAIRES

SYNERGIE

UNION CHRETIENNE DES PENSIONNES - BRUXELLES

Avec le soutien de la Commission
communautaire francaise de la Région
de Bruxelles-Capitale

CONSEIL BRUXELLOIS
DE COORDINATION
SOCIOPOLITIQUE
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