Secrétariat de la délégation belge de l’AIRHM


[image: image1.png]<

=

<





Délégation Belge de l'AIRHM

Réunion du 19 septembre 2007

A l’Institut François d’Assise à Bouge


Présent(e)s : 

- Mesdames Béatrice Allard, Anne-Catherine André, Geneviève Bazier, Virginie Bellefroid, Chantal Binot, Marie Blondeel, Valérie Decruyenaere, Jessica Gérard, Marie-Claire Haelewyck, Maryse Hendrix, Marie Jaspard, Thérèse Kempeneers, Michèle Van Bael et Danielle Warlet-Vandenbossche.

- Messieurs Olivier Alleman, Hassan Daoudi (AIRHM – Maroc), Marc Derouaux, Jean Gerome, Guy Hubert, Michel Laurent, André Leveaux, Jean-Pierre Martin, Michel Mercier, Jean Mylonas, David Poncelet et Philippe Servais.

Excusé(e)s :

- Mesdames Anne Dasnoy, Christiane de Decker, Hélène Flawinne, Betty Miangindula Kanga, Geneviève Renglet, Bernadette Richard, Gisèle Thibaut-Luckx et Anne-Françoise Thirion

- Messieurs Daniel Flawinne, Stéphane Gerits, Gérard Minguet et Olivier Ruelle


Thème de la réunion 
« La Participation de la personne à la planification de SES services grâce à l’octroi d’un budget d’assistance personnelle (BAP)" par Marie-Claire HAELEWIJCK et Béatrice ALLARD du département d’orthopédagogie de l’Université Mons-Hainaut.
Exposé 

Le système de budget personnalisé - à l'étude ou déjà d'application dans de nombreux pays et dans la région flamande du pays - repose sur l'idée que "la personne en situation de handicap est la personne qui connaît le mieux ses besoins et qui est la mieux placée pour déterminer qui doit l'entourer, comment, quand, etc. Les budgets personnalisés s'inscrivent donc dans un modèle d'assistance personnelle qui se distingue de la logique institutionnelle et professionnelle qu'impose le système d'aide".
Définition

Le budget d’assistance personnelle (BAP) consiste en le versement d’une allocation

directe à la personne en situation de handicap lui permettant de financer l’aide apportée par une tierce personne pour se procurer les services et aides dont elle estime avoir besoin pour assurer son autonomie et accéder à une meilleure qualité de vie. 

Objectifs

· répondre aux besoins non couverts par l’offre de services disponible (notamment ceux des familles où l’on note la présence de personnes avec handicaps multiples)

· favoriser une vie plus autonome

· élargir l’éventail de choix de services (amener une ressource complémentaire dans le paysage de la personne)

· proposer des services mieux adaptés aux besoins de la personne

· éviter l’institutionnalisation.

L’octroi d’un budget d’assistance personnelle s’inscrit donc dans une perspective d’une meilleure qualité de vie et d’une amélioration de l’autodétermination.
Ce système s’inspire e.a. d’un mouvement de personnes handicapées qui s’est organisé voici près de 20 ans pour créer le « Independant Living Movement » et dont les objectifs sont la reconnaissance de leurs droits, la volonté d’être les acteurs principaux de leur processus d’autonomie et d’être pleinement intégrés dans la société ( www.accva.ca/).

Dispositif mis en place

La médiatisation d’un tel système – dans divers Etats y compris de la Belgique -ont peu à peu influé sur les décideurs politiques qui, dès 2004, ont sollicité le Département d’orthopédagogie de l’UMH pour la mise en place d’un projet pilote en Région wallonne de Belgique.
Ce type d’allocation a donc été attribué à 19 personnes parmi lesquelles 12 présentaient un retard mental associé ou non à d’autres déficiences. Parmi les bénéficiaires d’un BAP, on comptait tant des adolescents et des enfants que des adultes.
La première étape a été d’évaluer l’ampleur de l’aide humaine nécessaire dans 12 domaines de l’existence et du montant annuel maximal pouvant être accordé. 

Les conditions générales définies pour avoir droit au montant étaient les suivantes :

· ne pas couvrir les frais déjà pris en charge par d’autres pouvoirs subsidiants (frais médicaux et paramédicaux, frais liés à l’enseignement, frais liés aux aides techniques et matérielles, etc.)

· les membres du ménage ne pouvaient être engagés comme assistant personnel
· le bénéficiaire ne pouvait pas être employeur.
Ensuite un plan de services a été élaboré par chaque participant et/ou sa famille avec l’aide optionnelle d’un coordonnateur. Ce plan mettait en évidence les différents prestataires qui pouvaient intervenir auprès de la personne (services génériques, services spécialisés et assistants personnels) pour compenser les besoins liés à la situation de handicap à l’exception des aides relevant des prestations scolaires, médicales et paramédicales ainsi que de l’aide matérielle. Le plan de services était ensuite mis en oeuvre et les prestataires de services se voyaient rémunérés par le pouvoir subsidiant (dans le cas de ce projet l’AWIPH) qui agissait tel un tiers payant.

Résultats

De manière générale, nous avons donc pu constater un impact positif du budget

d’assistance personnelle sur différents domaines de la qualité de vie des bénéficiaires.
Ainsi les variations constatées, avant l’octroi du budget d’assistance personnelle et durant la mise en oeuvre de celui-ci, concernent essentiellement les domaines du bien-être physique (+53%), des relations interpersonnelles (+47%), du développement personnel (+45%), de l’autodétermination (+44%) et des droits (+27%). L’augmentation est un peu moins importante pour l’aspect relatif à l’inclusion sociale (+22%) et au bien-être émotionnel (+12%).
Outre cette amélioration de la qualité de vie, les travaux ont également permis

de déterminer les impacts du budget d’assistance personnelle sur la satisfaction des

personnes quant à la réalisation des habitudes de vie, mais également quant aux prestations reçues durant le projet. 

Ainsi, relativement à la réalisation des habitudes de vie, une hausse du niveau de satisfaction est constatée, celui-ci passant de 36% avant l’attribution du BAP à 53% durant son utilisation. Concernant les prestations reçues, un indice moyen de satisfaction de l’ordre de 78% a été relevé. Une analyse plus précise montre une satisfaction de l’ordre de 85% pour les relations avec les prestataires, de 77% pour les prestations délivrées et de 71% quant à l’organisation des services.
Les principaux obstacles relevés étaient les suivants :

· pour l’ensemble des prestataires, la difficulté d’assurer la continuité des prestations dans une situation d’urgence

· pour les services génériques, le manque de connaissance du handicap 

· en ce qui concerne les titres services, une lenteur au niveau du remboursement

· pour le bénéficiaire, des difficultés administratives pour engager un assistant.

Rôle charnière de la Coordination

Comme évoqué précédemment, le processus d’octroi du budget d’assistance personnelle réside sur l’élaboration et l’implémentation d’un plan de services individualisé. De principe apparemment simple, pour aboutir à une cohérence et une complémentarité des services proposés pour répondre aux besoins de la personne, il pourra être nécessaire à cette dernière de s’adjoindre l’aide d’un coordonnateur.

Ce coordonnateur peut d’ailleurs être présenté comme un professionnel fournissant

conseil, information et assistance aux personnes avec handicap et à leur famille qui requièrent un soutien pour, d’une part, identifier les différentes manières de rencontrer leurs besoins personnels et, d’autre part, pour négocier et utiliser leur allocation personnalisée afin d’acquérir les soutiens et services communautaires. Le coordonnateur aura donc un rôle charnière entre la personne et les prestataires.
La majorité des bénéficiaires ont eu recours à l’aide d’un coordonnateur. Aussi les travaux se sont également intéressés à la satisfaction des participants quant aux prestations de ce dernier. Pour ce faire, un questionnaire portant sur les quatre domaines suivants avait été développé : l’écoute (écoute/ compréhension manifestée vis-à-vis de la situation) ; l’expression (possibilité laissée à la personne de s’exprimer), prise de décision (possibilité lui donnée de prendre une part active et influente sur les décisions la concernant) et la réponse aux besoins (adéquation des solutions proposées pour répondre aux besoins).

Les résultats révèlent que l’écoute et la possibilité d’expression atteignent des scores satisfaisants, respectivement de 80% et de 76%, tandis que les participants ne sont qu’à moitié satisfaits des opportunités qui leur sont laissées quant à la prise de décisions qui les concernent et quant à l’adéquation des solutions qui leur sont proposées.

La coordination des budgets d’assistance personnelle apparaît donc comme un élément

essentiel dans la mise en oeuvre d’une expérience de budget personnalisé. Cependant, il

reste encore à définir plus finement la fonction du coordonnateur de budget d’assistance personnelle afin de trouver des pistes d’amélioration pour accroître la satisfaction des participants sur cet aspect.
Conclusions générales

Ces résultats sont issus d’un processus en cours d’application. Nous tenons donc à

mettre en avant tout l’intérêt de pouvoir procéder à des évaluations ultérieures afin de

déterminer si ces améliorations quant à la qualité de vie et à la satisfaction se maintiennent dans le temps.

Au terme de ces travaux, le budget d’assistance personnelle apparaît comme l’une des alternatives pouvant apporter une réponse aux besoins non rencontrés par l’offre actuelle de services. Cependant, il importe de ne pas considérer ce dispositif comme une solution de substitution aux manques et/ou à l’absence de réponse de certains services auxquels la personne peut légitimement prétendre. 

Les perspectives se dégageant de ces travaux tendent non pas à privilégier la création de nouveaux services spécifiques, mais à concentrer les efforts des services existants dans l’optimisation et l’amélioration des ressources disponibles, notamment en donnant aux personnes en situation de handicap l’accès à un réseau de prestataires capables de souplesse afin d’adapter et surtout de personnaliser les réponses apportées. 

Soulignons également le fait que plus la personne en situation de handicap sera l’interlocuteur privilégié, plus elle prendra place, grâce à son expérience personnelle et ses ressources en termes de créativité, comme un partenaire à part entière et plus ce système pourra s’enrichir.
En Flandre

En Belgique, la Flandre reconnaît le BAP depuis l’an 2000. 988 usagers en sont bénéficiaires.

Le Fonds flamand pour l’intégration sociale des personnes handicapées a octroyé un budget personnalisé à 250 nouvelles personnes en 2005, à 700 en 2006 et en 2007. 


Le montant annuel d’ un BAP varie entre 7.000 et 35.000 Euros. Au moins 95% de ce montant doit obligatoirement être affecté à des frais de personnel, y compris les charges sociales patronales et fiscales. L’assistance peut être engagée aussi bien chez soi à la maison, que lors de déplacements, à l’école et sur le lieu de travail. Le détenteur du BAP choisit librement ses assistants (membres de famille ou autres).

Le BAP n’est en aucun cas un revenu que la personne handicapée encaisse, mais uniquement une avance de fonds pour les frais d’assistance personnelle qu’elle débourse et dont elle doit justifier l’usage au Fonds flamand, faute de quoi l’argent doit être remboursé au Fonds.

La Flandre est-elle devenue aujourd’hui le paradis sur terre pour les personnes

handicapées? Bien sûr que non! Le BAP n’est qu’un moyen, mais un moyen important, pour faciliter le processus d’émancipation des personnes handicapées. 

Encore faut-il apprendre à le gérer de façon efficace, à bien définir ses propres besoins d’assistance personnelle, à bien choisir ses assistants personnels et à créer de bonnes relations de travail avec eux, à bien remplir les formalités administratives exigées par la législation sociale et, en plus, par le Fonds flamand à qui l’on doit justifier l’usage de son BAP. 

A BRUXELLES
Six associations, tous handicaps confondus, ont créé le Mouvement VIA : 
- Association Belge des Paralysés asbl - ABP,
- Association Belge contre les Maladies neuro-Musculaires asbl - ABMM, 
- Association Francophone d’Aide aux Handicapés Mentaux asbl, AFrAHM,
- Association Nationale pour le Logement des Personnes Handicapées asbl - ANLH, 
- Associations de parents de personnes handicapées, asbl (regroupement) - Grandir Ensemble.
- La Ligue Braille asbl,

Le groupe Via a comme objectif la reconnaissance du BAP tant à Bruxelles qu’en Wallonie.


Un colloque sur le BAP « Pour ne pas arrêter le futur » a été organisé en 2004 (http://wal.autonomia.org/index.php?view=bibliographie&id=171) et un site web a vu le jour : www.vieautonome.be.

Une interpellation des présidents de partis a abouti à l’inscription du BAP dans les déclarations gouvernementales (aussi bien à Bruxelles qu’en Wallonie).
Plus de 150 parlementaires ont été contactés pour la mise en place d’une réglementation en la matière.

Depuis septembre 2007, 8 candidats au BAP bénéficient d'une aide plus ou moins substantielle, selon leurs besoins et expérimenteront, avec l'aide du groupement VIA, l'assistance personnelle pendant une durée de 12 mois. 

Pour information : http://www.abpasbl.be/content.php?idt=36&idc=0&ids=2&idli=16
Coordonnées 

HAELEWYCK, Marie-Claire Département d’Orthopédagogie UMH Belgique

ALLARD, Béatrice, Département d’Orthopédagogie UMH Belgique

18, Place du Parc

B-7000 Mons

Tel : 00 32 (0)65 37 31 77

Courriels : marie-claire.haelewyck@umh.ac.be
        beatrice.allard@umh.ac.be
Consulter également l’article publié sur le site du tout nouveau Journal Européen de la Déficience Intellectuelle (JEDI) à l’adresse suivante :

http://ejid.name/61/Fran%C3%83%C2%A7ais/Journal.html#3
Dernières nouvelles 

1. L’association pour l’innovation en orthopédagogie de l’UMH organise une journée d’études à Mons le jeudi 18 octobre 2007 sur le thème « Communication et handicap : Quand l’impossible devient possible. » 

Renseignements auprès de Claudia Locurto au 065/ 37 31 77 ou par courriel : claudia.locurto@umh.ac.be
2. L’Association des Forums du Champ Lacanien de Wallonie (Belgique) organise son 3ème colloque de psychanalyse à Liège le samedi 20 octobre 2007 sur le thème « Psychanalyse dans la cité. Inconscient et santé mentale ». Plus d’informations sur le site internet de l’association www.lacanw.be
3. La commission subrégionale AWIPH de Liège en partenariat avec le Centre pour l’Egalité des Chances ainsi que le Centre d’Etudes et de Documentation Sociales CEDS asbl organisent une journée d’études le vendredi 26 octobre 2007 sur le thème « Handicap et égalité des chances : Parce que la bonne conscience ne suffit pas ! »

Renseignements auprès du CEDS au 04/237 27 72 - 73 ou par courriel : marie-alice.congi@prov-liege.be
4. L’APEM-T21 organise à l’occasion des 25 ans de la Fermette un colloque les jeudi 15 et vendredi 16 novembre 2007 à Verviers sur le thème « Projet de vie de la personne adulte avec une trisomie 21 : formation, insertion socioprofessionnelle et vieillissement ». Renseignements sur www.apem-t21.be/
5. Le 03 décembre prochain, à l’occasion de la journée européenne de la personne handicapée, le Conseil Consultatif Wallon des Personnes handicapées de l’AWIPH organise à Les Sens Ciel à Emines une table ronde sur le thème du « Répit à la Une ». Information et inscriptions sur www.awiph.be/3decembre
6. Réunions de la délégation en 2008 


Les rapports des réunions de la délégation sont consultables sur le site internet de l’association à l’adresse suivante  http://www.airhm.org/content/82/106/
Les dates retenues pour les réunions de la délégation en 2008 sont les mercredis 23 janvier, 12 mars, 04 juin, 24 septembre et 19 novembre de 14 h à 16h à l’Institut François d’Assise, rue de l’institut 30 à 5004 Bouge (Tél. 081/21 02 47). 
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Olivier ALLEMAN et Michel LAURENT – Le Bercail, rue St Nicolas 554, B4000 Liège.

Tél. : 04 224 75 30   Fax : 04 225 75 31   Courriel : bercail@swing.be

