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Introduction

Le GAMP est un mouvement de pression citoyen gui revendique pour les personnes handicapées
de grande dépendance un accompagnement adapté et des aides specialisées au sein d'une societé
inclusive de toutes les différences.

Une personne est grandement dépendante lorsqu’elle a besoin d'un tiers, voire plusieurs personnes,
pour accomplir les gestes simples de la vie quotidienne. On estime qu’au moins 1 personne sur 100
est touchée par un handicap de grande dependance.

En avril 2024, la Belgigue compte 80.396 personnes adultes en situation de handicap de
grande dépendance (chiffres du SPF Affaires sociales), ainsi reparties sur le territoire :

o Communaute flamande : 45.235
e Région wallonne 27.868
e Région de Bruxelles-Capitale : 7.293

Les données concernant la grande dépendance chez les jeunes de moins de 18 ans sont plus difficiles
a obtenir, I'age de la reconnaissance de handicap pouvant varier en fonction des handicaps et les
allocations familiales majorées etant de la competence de trois entités regionales distinctes (VAPH,
AVIQ et Iriscare).

Notre cahier de revendications s’adresse aux futurs elus dans le cadre de la législation 2024-
2029. Il porte les besoins exprimés par les nombreuses familles qui s'adressent a notre association
ainsi que par divers acteurs du secteur du handicap avec lesquels nous collaborons.

Nos revendications s’inscrivent dans I'optique du droit. La Belgique a signée et ratifié
plusieurs Conventions internationales et Chartes relatives aux droits humains, de l'enfant et des
personnes handicapées. Dans le cadre des examens périodiques, |'Etat belge et ses entités féderees
sont régulierement épinglés pour violation de différents articles de ces conventions[1].

En 2013, le Comité Européen des Droits Sociaux (CEDS) a condamné la Belgique et
ses entités fédérées pour violation de plusieurs articles de la Charte Sociale
Européenne concernant le manque de solutions d’accueil pour les personnes adultes
handicapées de grande dépendance[?].

Le CEDS a notamment établi que la COCOF, la Région Wallonne et la Communauté flamande étaient
en grave défaut de garantir des solutions d’accueil en nombre suffisant. Le Comité a aussi estime
gqu’aucune justification, y compris financiere, ne pouvait étre retenue pour excuser ce mangue cruel
de services pour une des populations les plus fragiles de la sociéte. Il est des lors inacceptable que
'Etat décharge ses responsabilités sur les familles et aidants proches sans méme prévoir une
compensation.

D'autre part, le manque de places d'accueil est un probleme plus systémique car une politique
cohérente et centree sur l'inclusion sociale pourrait permettre une meilleure prévention des sur-
handicaps dus a une education inappropriée, ainsi gu’une meilleure utilisation des fonds publics.

Nos revendications se déclinent en 6 thématiques : politique transversales, soins de santé,
aidants proches, petite enfance, enseignement, vie adulte.

[1] https://gamp.be/aides/droit/
[2] https://gamp.be/new/wp-content/uploads/2022/10/cc-75-2011-dmerits-fr. pdf
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1. Une politique transversale efficace du
handicap tout au long de la vie

En Belgique, a la suite du transfert des compétences dans le cadre des différentes reformes de I'Etat,
les politiques du handicap sont désormais du ressort des communautés et regions. L'Etat fedéral
garde des competences comme les soins de santé et les allocations pour adultes. L'offre de services
differe ainsi d’une région a I'autre, en fonction du lieu de résidence et de I'appartenance linguistique.
La multiplication des instances impliguées engendre un mangue de cohérence et d'efficacité des
politiques, surtout dans la partie francophone du pays ou Fédération Wallonie-Bruxelles, Région
Wallonne, Region Bruxelloise, COCOF, Iriscare se partagent les compétences de I'aide aux personnes.
Dans la partie flamande du pays, par contre, la Communauté flamande rassemble toutes les politiques
du handicap.

Les instances compétentes francophones ceuvrent dans le cadre de budgets fermés sans possibilité de
transferts d’'une compétence a l'autre. La carence de services pour les personnes handicapées est
criante et documentée par le GAMP depuis 2005. Dans ce contexte, les personnes en grande perte
d’autonomie risquent davantage l'exclusion des services au vu du manque de places et des besoins
accrus en encadrement et en formation spécifique du personnel. La condamnation de I'Etat belge en
2013[3] confirme cette analyse et a demandé aux différentes entitées belges de fournir incessamment
les aides et supports adéquats. En 2024, force est de constater que les avancées restent largement
insuffisantes. Or, la présence d'un organe interfederal rassemblant les différentes entités compétentes
permettrait une harmonisation des récoltes des données et le partage d'informations, ressources et
mesures.

Nous demandons :

1. Le recensement quantitatif systématique des personnes handicapées et de leurs besoins
par le croisement des données féderales (allocataires ARR et Al) et régionales. Il est indispensable
que la Reégion de Bruxelles-Capitale (COCOF, IRISCARE) et la Région wallonne (AVIQ) constituent des
listes centralisées répertoriant les besoins des personnes handicapées selon I'age, le type et
'intensite des besoins (la Communauté flamande via la VAPH s’est dotée depuis des années d'une liste
centralisée subdivisée par niveaux de priorite).

2. La programmation de I'ouverture de services répondant aux besoins identifiés en
collaboration avec tous les niveaux de pouvoir (fédéral, communautaire, régional). Il est nécessaire de
mobiliser a cet effet la conférence interministérielle fédérale (CIM) et de travailler dans le
cadre de 'handistreaming.

3. Un autre modele de financement des services doit étre adopté. Ceux-ci doivent étre
davantage individualisés en fonction des besoins de personnes et non calgué sur un modele
uniguement institutionnel. On doit étudier et developper I'attribution des budgets
personnalisés sur le modele flamand (PVB - Persoons VolgendBudget)[4] permettant aux personnes
de choisir leur accompagnement et le type de services qui leur conviennent.

4. Le déploiement et I’évaluation de Ia mise en ceuvre des « plans grande
dépendance » recommandés par le CEDS en 2013 (réf. 2) et du « plan autisme » de
2016[5]. L'evaluation doit impliquer les usagers des services (associations de parents et de
personnes handicapées) dans le cadre de commissions composées pour moitie de leurs representants.

5. Des allocations de remplacement de revenu et d’intégration (ARR-AI) qui soient
au-dessus du seuil de pauvreté pour toutes les personnes étant dans I'incapacité de travailler et
en fonction de I'evaluation des réels besoins de personnes les plus grandement dépendantes.

[3] https://gamp.be/new/wp-content/uploads/2022/10/cc-75-2011-dmerits-fr.pdf
[4] https://www.vlaanderen.be/het-persoonsvolgend-budget-voor-personen-met-een-handicap-pvb
[5] https://educationsante.be/plan—transversagautismez
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2. Tout le monde a droit aux soins de santé !

Les soins de sante sont souvent une source de discrimination pour les personnes les moins
autonomes. Il arrive freguemment que des médecins et etablissements hospitaliers leur refusent les
So0ins généeraux et specifigues par manque de formation du personnel et de protocoles d’accueil
adéguats.

Paradoxalement, certains soins ne sont pas remboursés par 'INAMI aux enfants et adultes plus
gravement atteints. C’est notamment le cas des soins logopédiques dont le remboursement est refuse
en cas d’autisme ou de QI (quotient intellectuel) en-dessous de 86.

La prévention et les aides a la grande dependance sont réparties différemment sur le territoire belge.
Alors que la Communaute flamande s’est dotée d'une assurance autonomie, la partie francophone du

pays en a abandonné I'idée, malgré une assez longue période de réflexion a ce sujet.

Nous demandons ;

6. Un programme de formation aux différentes formes de handicap des médecins et
des intervenants parameédicaux dans le cadre des ecoles superieures et des universités. Ces
formations doivent tenir compte des aspects psychologiqgues et de I'impact de la situation de handicap
sur les parents, la fratrie et la vie familiale. La formation continue doit étre integrée dans la pratique
de tout professionnel de la santé et se développer en partenariat avec les associations specifiques et
les experts.

7. Un accueil ambulatoire et hospitalier adapté grace a la mise en place de « protocoles
d’accueil et d’intervention » pour les personnes présentant des difficultés de mobilité,
sensorielles ou de communication et compréehension. Ces protocoles doivent prévoir un volet
informatif, des conseils pour les intervenants, une bolte a outils pour une communication simplifiee et
efficace, ainsi que des mesures visant a réduire les temps d’attente et a rassembler différents
examens prevus. Ces protocoles sont déja utilises dans des pays voisins comme la France[6]. II est
aussi indispensable d’accompagner et soutenir les familles en cas d'hospitalisation.

8. Le remboursement des soins logopédiques en liberal (monodisciplinaire) pour tous, sans
discrimination sur base du quotient intellectuel (QI) ou du type de handicap (autisme). Actuellement
I'INAMI exclut les enfants les plus severement handicapées du droit au remboursements pourtant
accordés aux enfants sans handicap. Un long combat est entameé a ce sujet par les associations de
parents qui denoncent I'impossibilité de choisir les professionnels et les traitements qui conviennent
aux particularités de leur enfant.

9. L'adoption d’une assurance autonomie sur le modele de la Zorgkas[7] dans la partie
francophone du pays. Cette assurance s'adresse a une population en situation de grande dépendance
et ouvre le droit a des aides financieres supplémentaires. Malgre une réflexion et des engagements
gouvernementaux a instaurer cette méme assurance en Région wallonne[8], la mesure est restee
lettre morte.

[6] https://gamp.be/2022/03/17/nos-hopitaux-sont-ils-accessibles/

[7] https://www.vlaamsesocialebescherming.be/het-zorgbudget/zorgbudget-voor-mensen-met-een-
handicap

[8] https://educationsante.be/lassurance-autonomie-wallonne/
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3. Du respect et du soutien pour les Aidants
Proches

Les familles doivent étre soutenues et epaulees des I'annonce de handicap de leur enfant ou proche et
tout au long de son parcours de vie, notamment par la guidance parentale et la formation ainsi qu'une
offre de répit adaptée et consequente. Ce sont tres souvent les parents, et plus particulierement les
meres, gui consacrent énormément de temps a leur enfant grandement dépendant et ne peuvent
travailler ou arrétent de travailler par manque de services adaptés. La perte d'un salaire reduit
drastiguement les ressources financieres du méenage. Les familles mono-parentales souffrent
davantage de telles situations, l'isolement social les guettent. Il n‘est pas rare de constater que de
nombreuses familles soient contraintes de renoncer méme aux aides disponibles subsidiées car dans
'impossibilité d'en payer les contributions. Une allocation attribuee au parent qui reste a domicile pour
accompagner son enfant handicapé est des lors indispensable.

Nous demandons ;

10. Une allocation garantie au-dessus du seuil de pauvreté pour tout aidant étant dans
‘obligation d'assurer soins et soutien a son proche handicapé par defaut de services adaptés. Et ce
indépendamment de son statut (travailleur ou pas).

11. Le soutien et 'accompagnement des familles confrontees a I'annonce de handicap. Il est
indispensable gue les médecins aient recu une formation a I'annonce et prévoient des temps suffisants
pour permettre aux parents d'en comprendre les implications via une nomenclature spécifiqgue de
I'INAMI.

12. La guidance des parents, des les premiers soupcons de handicap et ensuite le diagnostic,
par I'information spécifique au handicap de leur enfant, la formation aux outils et aux bonne pratiques
educatives recommandees par les organes de santé nationaux et internationaux, ainsi que la mise en
place au quotidien de ces outils. Un suivi rapproché doit étre préevu en fonction des besoins de chaque
famille.

13. L'augmentation de I'offre de répit a domicile et a I'extérieur. Pour gue le repit soit
efficace, il faut que les périodes soient suffisamment longues (minimum 4 heures si repit a domicile et
8 heures si repit a I'exterieur a cause des temps de transport) et régulieres (au moins une fois par
semaine).
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4. Reconnaissance du handicap et petite
enfance

Les interventions adaptées sont primordiales au cours de la petite enfance pour permettre aux enfants
de progresser tout en respectant leur rythme. L'utilisation de « bonnes pratiques » recommandees et
validées par la communauté scientifigue (ensemble de comportements et d’outils faisant consensus au
niveau international et baseés sur les preuves - « evidence based »), doit s'imposer dans
'accompagnement des enfants en situation de handicap. Il faut en effet prévenir la survenue de
handicaps supplémentaires faute d'interventions adaptees. Les colts de celles-ci ne sont souvent pas
remboursés par 'INAMI et s’averent étre trop eleves pour les familles. Il est donc indispensable gue
les allocations majorées soient accordees en fonction des besoins de chaque enfant et que les
interventions recommandees soient remboursees.

Il existe plusieurs programmes de stimulation précoce et intensive. Tous les enfants doivent pouvoir
en bénéficier, sans discrimination. Or, des pratiques obsoletes, voire deléteres, sont encore presentes
dans de nombreux établissements et services qui recoivent des fonds publics, et notamment pour
I'accompagnement des enfants autistes.

Nous demandons :

14. Une adaptation des allocations familiales majorées aux co(ts reels assumés par les
familles. Ces dernieres années, les familles ont dénoncé une politique de réevision des allocations a Ia
baisse, voire méme des suspensions d'allocations. Or, il est indispensable que les enfants continuent
de beneéficier des aides utiles jusqu’a I'acquisition des competences.

15. La formation obligatoire de tous les intervenants de la petite enfance (pédiatres,
creches, consultations ONE) a la détection des sighes précoces de déficience, en particulier
pour des handicaps qui ne sont pas « visibles » des la naissance (ex. : autisme). Compte tenu de
'augmentation de la prévalence, il faut davantage visibiliser le programme de détection et de
formation aux signes precoces d'autisme STARTER, actuellement réservé aux medecins sur base
volontaire sur le site Excellencis de I'ONE.

16. De toute urgence, il faut augmenter la capacité des Centres de Référence pour
I’Autisme ou de longues listes d'attente se sont formees ces dernieres annees.

17. La mise en place de programmes de stimulation précoce et intensive spécialisés en
fonction du type de handicap. Cela impligue la création de centres de rééducation
ambulatoire specifiques pouvant accueillir les enfants le temps necessaire de les préparer a I'entree
a la creche ou a I'école maternelle.

18. La création sans tarder de services d’accompagnement supplémentaires pour résorber
les tres longues (plusieurs annees 1) listes d'attente.

19. L’adoption, par tous les services compétents, de bonnes pratiques
d’accompagnement et d’intervention recommandées par les instances de santé nationales
(KCE, Conseil Superieur de la Santé) et internationales. Cela impligue aussi une revision de la « liberté
thérapeutique » des services subsidies par les pouvoirs publics et une evaluation et reorientation
éventuelle des leurs pratiques.

20. L'acces garanti aux créches a tous les enfants, guel que soit leurs difficultés et handicaps
éventuels, sans discrimination, ainsi que la formation des intervenants de la petite enfance.
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5. L’école pour tous !

La scolarisation pour tous les enfants est une obligation et un droit. Les Conventions internationales
que la Belgique a ratifiees enjoignent les Etats d’organiser un enseignement inclusif et non
discriminant. L'inclusion totale est une réalité dans difféerents pays d'Europe, mais en Belgique,
'enseignement spécialise compte un nombre croissant d’éleves en déepit des condamnations de
I'Europe. L'inclusion scolaire implique une formation obligatoire de tous les enseignants, le
déplacement des ressources actuelles du spécialise vers I'ecole ordinaire, des formations hautement
spécialisées pour certains enseignants, une individualisation des projets d'apprentissage et une
adaptation des certifications des compétences des éleves en situation de handicap. Cela est possible
mais manque la volonte politique.

Nous demandons :

21. Des la maternelle, I'inclusion dans le systéme ordinaire pour tous les éleves avec
handicap, avec les aides et supports individuels necessaires, sur le modele totalement inclusif de pays
comme I'Espagne ou I'Italie (ces modeles sont reproduisibles). Les moyens et ressources de
'enseignement spécialise seraient ainsi alloues aux ecoles ordinaires. Les certifications des
compeétences seraient adaptées aux possibilités de chacun.

22. Une formation de base au handicap, continue et obligatoire, pour tous les
enseignants dans le cadre de leur formation de base, en ligne avec les bonnes pratiques educatives
recommandees pour les différents types de handicap. Des formations spécifiques doivent étre
prévues pour les enseignants qui supportent dans les classes les éleves avec un handicap. La
supervision et I’évaluation de ces pratiques dans les écoles doivent étre systématiqguement
organisees.

23. L’obligation de concevoir le PIA (Plan Individuel d’Apprentissage) en collaboration avec les
parents de |'éleve et de leur en fournir une copie.

24. L'obligation d’offrir une garderie adaptée pour tous les enfants apres les cours et
lors des vacances scolaires, comme c’est le cas pour les enfants frequentant une école ordinaire, afin
d’eviter toute discrimination dans le cadre de I'offre de services.

25. L'amélioration du systeme de transports scolaires 2 |la suite des trées nombreuses
plaintes des familles. Il faut eviter de trop longs trajets aux éleves et former le personnel a la gestion
des eventuels problemes de comportement pouvant survenir. L'exclusion du circuit scolaire n’est pas
une option.

26. Le recensement du nombre d’enfants handicapés non scolarisés afin de connaitre
les raisons de cette exclusion et d'y pallier. Il est indispensable de prévoir une aide a domicile
pour des enfants se retrouvant temporairement hors circuit scolaire, quelle gu’en soit la raison.

27. L'obligation d’assurer une transition sereine et efficace de I'enseignement fondamental
au secondaire et de la fin du secondaire aux activites de I'age adulte.
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6. Accompagnement des adultes

A I'dge adulte, les personnes handicapées grandement dépendantes sont confrontées beaucoup plus
cruellement au manque de solutions d’accueil adaptees, comme I'a epinglé le Comité Europeen des
Droits Sociaux dans sa condamnation de I'Etat belge.

Les budgets attribués aux politiques du handicap sont largement insuffisants et cette carence penalise
davantage les personnes aux besoins plus complexes. Il faut donc prioriser les situations de grande
dépendance et d'urgence ainsi que favoriser les bonnes pratiques et l'inclusion pour augmenter le
niveau d’autonomie des personnes plus legerement atteintes.

L'offre doit étre plus flexible et garantir aux personnes le choix des activités journalieres, ainsi que des
services de logement, que ce soit dans le cadre d’'une vie indépendante ou dans une structure
communautaire. De nouveaux modeles de financement des services, davantage personnalisés,
devront ainsi étre envisagés afin de répondre de maniéere individualisee aux besoins de chaque
personne.

Nous demandons :

28. La planification et programmation dans le temps d’ouverture de services
d’activités de jour et residentiels, en fonction des demandes recensées. Chaque année, des dizaines
de jeunes adultes s’y ajoutent. II faut résorber les listes d'attente.

29. Le développement a large échelle de projets de petites structures résidentielles 3
caractere familial. Cela implique de repenser le modele institutionnel actuel, d’adapter la legislation
(ex. : possibilité de mutualiser des budgets personnels) et les normes d’infrastructure et
d’encadrement.,

30. La priorisation de I'accueil des personnes handicapées de grande dépendance ou
en situation d’urgence. Cela va de pair avec le developpement de solutions flexibles et moins
colteuses pour les personnes ayant une plus grande autonomie.

31. La création de structures d’observation et de traitement des troubles graves du
comportement, cause fréequente d’exclusion des services d'accueil. Ces structures d’accueil
temporaire (de 3 mois a 2 ans) doivent employer du personnel hautement spécialisé et en nombre
renforce, et bénéficier d'une supervision continue.

32. Des normes d’encadrement renforcées pour les personnes avec un handicap de grande
dépendance. Le secteur a estimé gue des personnes en situation de tres grande dependance necessite
de 30% de moyens en plus.

33. Le maintien et le développement du BAP (Budget d’Assistance Personnelle) en Région
Wallonne et a Bruxelles, permettant aux personnes de choisir les services d'aide et accompagnement
a domicile dont elles ont besoin. Le BAP serait ensuite remplacé par un financement personnalise sur
le modele du PVB flamand.

34. L'augmentation et I’élargissement des structures AVJ] (Aides a la Vie Journaliere)
permettant aux personnes qui le souhaitent de vivre chez elles avec des aménagements du logement
et des aides a domicile suffisants.

35. L’activation de I'ordonnance infrastructure bruxelloise de juillet 2007 prevoyant
‘octroi de minimum 1.000 m2 dans des zones d’interét regional batissables (ZIR) a des projets
destines a I'accueil des personnes handicapées de grande déependance.
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Nos 10 revendications prioritaires

« Le recensement quantitatif systématique des personnes handicapées et de leurs besoins.
La Region de Bruxelles-Capitale (COCOF, IRISCARE) et la Region wallonne (AVIQ) doivent sans
tarder constituer des listes centralisées répertoriant les besoins des personnes handicapees
selon l'age, le type et I'intensité des besoins. La Communauté flamande s’est dotée depuis des
annees d'une liste centraliseée subdivisée par niveaux de priorité. On peut s’en inspirer.

« La planification et programmation d’ouverture de services d'activités de jour et
résidentiels pour adultes, en fonction des demandes recensees. Chaque annee, des dizaines de
personnes s’y ajoutent et les listes d’attente s’allongent.

« La priorisation de I'accueil des personnes handicapées de grande dépendance ou
en situation d'urgence. Cela va de pair avec le développement de solutions flexibles et moins
colteuses pour les personnes ayant une plus grande autonomie.

« L’adoption d’'un autre modeéle de financement des services. Ceux-ci doivent étre
davantage individualises en fonction des besoins de personnes et non calqué sur un modele
uniguement institutionnel. On doit étudier et développer I'attribution des budgets personnalisés sur
le modele flamand (PVB - Persoons VolgendBudget) permettant aux personnes de choisir leur
accompagnement et le type de services qui leur conviennent,

« Une allocation garantie au-dessus du seuil de pauvreté pour tout aidant ctant dans
'obligation d’assurer soins et soutien a son proche handicapé par défaut de services adaptés. Et ce
indépendamment de son statut (travailleur ou pas).

« Des programme de formation aux différentes formes de handicap et aux bonnes
pratiques éducatives dans le cadre des écoles supérieures et des universités pour tous les
acteurs de la santé, de I'enseignement, du secteur educatif et de I'accompagnement du handicap
en general. La formation continue doit étre intégrée dans la pratique de tout professionnel de Ia
santé et se développer en partenariat avec les associations specifiques et les experts.

e La mise en place de programmes de stimulation précoce et intensive spécialisés en
fonction du type de handicap. Cela impligue la création de centres de rééducation
ambulatoire specifigues et en nombre suffisant pouvant accueillir les enfants le temps
nécessaire de les préparer a I'entrée a la creche ou a I'ecole maternelle.

« L’adoption, par tous les services compétents, de bonnes pratiques d’intervention
et d’accompagnement recommandees par les instances de santé nationales (KCE, Conseil
Superieur de la Santé) et internationales. Cela implique aussi une révision de la « liberté
thérapeutique » des services subsidiés par les pouvoirs publics et une évaluation et
reorientation eventuelle des leurs pratiques.

e Dans les creches et ensuite des la maternelle, I'inclusion dans le systeme d’accueil et
d’enseignement ordinaire des bébes et enfants avec handicap, avec les aides et supports
individuels nécessaires, sur le modele totalement inclusif de pays comme I'Espagne ou I'Italie (ces
modeles sont reproduisibles). Les moyens et ressources de |'enseignement spécialise seraient ainsi
alloués aux écoles ordinaires. Les certifications des compétences seraient adaptées aux possibilités
de chacun.

 Le remboursement des soins logopédiques en libéral (monodisciplinaire) sans
discrimination sur base du quotient intellectuel (QI) ou du type de handicap (autisme). Un long
combat est entame a ce sujet par les associations de parents qui dénoncent I'impossibilité de
choisir les professionnels et les traitements qui conviennent aux particularités de leur enfant.
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