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Avertissement au lecteur

Dans une démarche de prospective, le Collége central de stratégie et de prospective,
organe de I’Agence wallonne de la santé, de la protection sociale, du handicap et des
familles (ou Agence pour une vie de qualité — AVIQ), installé en mai 2019, présente
son rapport intermédiaire fixant un cadrage de constats relatifs a I'accessibilité a la
santé et aux soins de santé.

Néanmoins, ce rapport ne saurait étre considéré comme exhaustif ; il refléte I'état de
ses constats & un moment donné.

En effet, les quatre GT créés par le Collége :

- GT « Vieillissement »,

- GT « Personnes handicapées »,

- GT « Familles »,

- GT « Promotion de la santé, organisations et institutions de santé »,

menerent leur démarche prospective en entreprenant, d’abord, une phase exploratoire
quant a I'accessibilité a la santé et aux soins de santé.
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Introduction

La santé est une ressource, un bien commun et I'accés a la santé pour tous ne dépend
pas uniquement des soins de santé ni des aptitudes individuelles a rester en bonne
santé. L’acceés a la santé reléve largement d’autres conditions : des revenus suffisants
permettant une vie digne, I'accés a un logement de qualité, la proximité des services
de santé, de transports en commun et d’infrastructures sportives, des environnements
sains, scolaires et de travail, la cohésion sociale.

Traiter de I'accessibilité aux soins de santé et a la santé pour les personnes apporte
un éclairage sur leur liberté de choix en matiére de vie en général.

Cette liberté n’est absolue pour aucune personne. Mais, les choix ne sont-ils pas plus
contraints pour certains publics dont ceux choisis par les GT du College, telles les
personnes en situation de handicap ou a mobilité réduite (accessibilité physique
d'immeubles, etc.) ? Ce constat général ne met-il pas en évidence des

dysfonctionnements du systéme global de santé, récurrents ou ponctuels ?

Peut-on établir le constat général que les personnes en situation de handicap
paraissent plus exposées que le reste de la population ? Leur handicap
prédisposerait-il a des risques de santé plus élevés ? Une prise en charge souvent
insuffisante et souvent inadaptée est indéniablement un élément déterminant de leur
inaccessibilité aux soins.

Cependant, ce constat ne peut-il pas s’étendre a d’autres publics comme aux
personnes ageées vieillissantes en perte d’autonomie ?

Force est de constater que les GT Handicap, GT Vieillissement et GT Familles ont
soulevé, directement et indirectement, des situations communes comme les entraves
a la mobilité personnelle et/ou I'accés aux immeubles.

Il ne s’agit pas de nier/minimiser/diluer des spécificités propres a ces publics, mais de
déstigmatiser en mettant en avant des situations inadaptées auxquelles toute
personne peut étre confrontée a un moment ou a un autre.

Se manifestent fréquemment quelques réticences des personnes elles-mémes envers
le monde de la santé parce qu’elles y voient un obstacle a surmonter, par peur de ce
gu’elles vont rencontrer, par peur des problemes de communication dans la
formulation de leurs besoins/demandes. Cela met, en tout cas, en évidence une
méconnaissance mutuelle entre elles et le monde médical.

Le droit est une chose, en jouir en est une autre.
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Sous linfluence du développement de normes qu’elles soient d’ordre juridique
(exemple : la Convention des Nations-Unies relative aux droits des personnes
handicapées, la Charte des droits de I'enfant) ou scientifiques (exemple : la
Classification Internationale du Fonctionnement (CIF), I'échelle de Katz), la plupart des
pays, comme la Belgique, durent accélérer la mise en ceuvre concréte de réponses
adéquates aux besoins de publics cibles de plusieurs GT du Collége (personnes
agées, personnes en situation de handicap, enfants, etc.).

Force est de constater qu’au niveau micro, notamment au niveau du monde médical,
la concrétisation de I'adaptation des structures est moins forte qu’au niveau des lois,
décrets et reglements de maniére générale.

Confrontée a I'épreuve du terrain, la mise en application de toute norme juridique (loi,
décret, arrété), aussi ambitieuse soit-elle, se traduit quelquefois par des retards et des
inerties, si bien qu'au final, le bilan reste en deca des espoirs initialement soulevés.
Certes, I'acteur public concerné, qu'il soit pouvoir ou organisme d’intérét public, a pris
les mesures de mise en ceuvre. Cependant, particulierement peut-étre en matiére
sociale, une des difficultés majeures est sans doute I'indispensable interaction entre
des opérateurs différents en raison du paysage institutionnel belge :

- Entités fédérale et fédérees,

- Régions, Communautés et Commissions communautaires,

- Provinces,

- Communes et intercommunales.

Nous avons, théoriguement, tous les mémes droits, et pourtant, certains ont beaucoup
plus de mal a les faire valoir et appliquer. L’accés aux soins de santé et a la santé ne
fait pas exception.



1. L'auteur : le College central de stratégie et de prospective

1-1. Les missions du Conseil de stratégie et de prospective

Au sein de I'AVIQ, est institué un Conseil de stratégie et de prospective?.

Les missions du Conseil de stratégie et de prospective, telles que prévues
décrétalement?, consistent a :

1° assurer une veille des développements de la politique de santé, de la politique du
troisieme age, de la politique des handicapés, de la politique familiale et de la politique
des prestations familiales aux niveaux régional et communautaire, fédéral et
international, et formule des propositions destinées a répondre aux enjeux a long
terme que le Conseil identifie en rapport avec ces politiques ;

2° évaluer, de maniere qualitative et quantitative, dans une perspective de satisfaction
des bénéficiaires et de réduction des inégalités, I'éventail des solutions mises en place
dans le cadre des matiéres relevant des politiques visées au 1° et formule des
propositions en vue du développement de ces solutions ;

3° donner, soit a la demande du Gouvernement, du Conseil général ou d'un Comité
Soit de sa propre initiative, un avis sur les matieres visées au 1° et au 2°.

1-2. L’évolution des missions du Conseil de stratégie et de prospective

1-2.1. LaDPR

La Déclaration de Politique Régionale (DPR) du 13 septembre 2019 annonce la
modification du champ de compétences du Conseil de stratégie et de prospective
comme suit :

« 11. L’'amélioration du fonctionnement de I'’AVIQ

(...)

Les organes de I’AVIQ seront simplifiés pour une efficience accrue :

— le Conseil général sera doté d’'une mission stratégique globale a long terme. Il
pourra ainsi définir en concertation avec le Gouvernement des lignes directrices
pour les actions de I'AVIQ et développer une vision a long terme de I'organisation
de l'aide et des soins de santé tout en garantissant la transversalité. Pour ce faire,
il s’appuiera sur le Conseil de stratégie et de prospective de '’AVIQ mis en place en
avril 2019, lequel doit rapidement développer une méthode de travail collective afin
de patrticiper a I'élaboration des objectifs de santé publique a fixer dans le plan

1 CWASS article 3
2 CWASS article 5/4 alinéas 1 a3



stratégique de santé pour la Wallonie, ainsi que des indicateurs et outils de co-
évaluation ;

— les comités de branche seront chargés d’une fonction consultative et pourront
proposer des avis d’initiative sur des thématiques spécifiques et proposer au
Conseil général des études sur des thématiques les concernant ; »®

Le College s’est, alors, inscrit dans cette ligne prospective et décida d’organiser ses
travaux prospectifs sur le théme de I'accessibilité tant aux soins de santé qu’a la santé
proprement dite.

A cette fin, il a créé 4 groupes de travail thématiques et un groupe de travail de
coordination des 4 premiers (voir développements infra) :

- GT « Vieillissement »,
- GT « Personnes handicapées »,
- GT « Familles »,

- GT « Promotion de la santé, organisations et institutions de santé ».

1-2.2. La rationalisation d’organes prospectifs

Dés l'automne 2021, il fut envisagé de rationnaliser la fonction prospective du Conseil
de stratégie et de prospective en transférant cette fonction vers d’autres organes
existants de I'AVIQ. Les initiatives visant a concrétiser cette volonté sont en cours
d’exécution.

Face a cette évolution, le College a souhaité que ses travaux ne restent pas lettre
morte et fasse I'objet d’un rapport circonstancié de I'état d’avancement des travaux de
ses GT, en I'occurrence le présent rapport.
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2. LE CADRE CONCEPTUEL DE L’ACCES A LA SANTE ET
AUX SOINS DE SANTE

Le Collége a choisi d’explorer la thématique de I'accessibilité universelle aux soins de
santé dans ses différents aspects (financiers, géographiques, physiques, accessibilité
a l'information et a la communication, accessibilité culturelle).

2-1. Une approche multidimensionnelle

Le cadre conceptuel, défini selon le schéma ci-dessous, permet de dégager des
notions en interrelation les unes avec les autres.

Accessibilité a
I'information

L’accessibilité est, en effet, un concept multidimensionnel ou, si une de ses dimensions
ou variables préalables n’est pas concrétisée, une personne ne peut pas accéder a
ses droits fondamentaux économiques et sociaux, notamment au droit a la santé.
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2-2. Une approche centrée sur la personne

L’approche décidée par le College fut de mener ses travaux portant sur I'accés a la
santé et aux soins de santé, en les centrant au départ et sur la personne.
Cette approche est représentée par le schéma ci-dessous :

Cette démarche implique d’examiner les différents niveaux décisionnels allant du
niveau micro (la personne) au niveau macro (décision gouvernement, organisation et
financement du systeme) en passant par un niveau intermédiaire (services,
organisations, communautés), afin de clarifier et définir les processus de gouvernance
mis en place.

Cette démarche ne peut étre menée a bien sans impliquer les acteurs publics et privés,
institutionnels et associatifs, dans une approche participative et consultative.

o



2-3. Une approche de discrimination multiple

La discrimination, dans le cadre de I'accés aux droits fondamentaux, comme le droit a
la santé, peut étre multiple, c’est-a-dire que les personnes qui cumulent deux ou
plusieurs critéres de discrimination comme le genre, 'age et le handicap, ont plus de
probabilité de se voir discriminées dans I'exercice de leurs droits.

Une dimension essentielle est le « caractere universel » de I'accés aux soins de santé
primaires, essentiel pour initier le droit a la protection de la santé et garantir des
services de santé de base.4 Droit qui sera évidemment décliné par chaque pays en
fonction de se(s) culture(s).

Si la Belgique peut étre considérée comme un pays ayant un bon systeme de
protection sociale, néanmoins, des difficultés persistent a 'accés aux services publics,
a ceux de soins de santé entre autres.

Garantir 'acces pour tous les publics a une premiére ligne de soins et a des services
intégrés (planning familial, médecins généralistes, services de santé mentale,
prévention, dépistage, services d’aide aux familles et aux ainés (SAFA), accueil de
jour, etc.) incluant la promotion et la prévention parait primordial.

La question est celle de la réalité de l'accessibilité de la population wallonne aux
services de soins de santé dans en Wallonie, et les moyens de I'améliorer. Quels sont
les obstacles a l'accessibilité dans ses différentes dimensions, et quels sont les
groupes ou personnes de la population qui y sont le plus confrontés ?

Cette problématique suppose d’investiguer ex ante I'impact des déterminants sociaux
de santé sur cette accessibilité aux soins et aux services de santé, dans ses différents
volets. En effet, si 'une de ces variables est absente, la personne aura difficilement
acces aux soins et aux services de sante.

4 La « Déclaration d’Alma Ata » de 'OMS pose ainsi que : « IV. Les soins de santé primaires sont des
soins de santé essentiels fondés sur des méthodes et des techniques pratiques, scientifiquement
valables et socialement acceptables, rendus universellement accessibles & tous les individus et & toutes
les familles de la communauté avec leur pleine participation et & un co(t que la communauté et le pays
puissent assumer a tous les stades de leur développement dans un esprit d'autoresponsabilité et
d’autodétermination. lis font partie intégrante tant du systéme de santé national, dont ils sont la cheville
ouvriere et le foyer principal que du développement économique et social d'ensemble de la
communauté. lls sont le premier niveau de contacts des individus, de la famille et de la communauté
avec le systéme national de santé, rapprochant le plus possible les soins de santé des lieux ou les gens
vivent et travaillent, et ils constituent le premier élément d'un processus ininterrompu de protection
sanitaire. »
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3. LA DETERMINATION DU THEME

Lors de la réunion du Collége central de stratégie et de prospective du 18 septembre
2019, la DRSVP a présenté ce qu’elle avait réalisé concernant les six grands défis
identifiés comme des enjeux importants au niveau international, principalement par
I’Organisation Mondiale de la Santé (OMS), et leur déclinaison dans la Déclaration de
Politique Régionale (DPR), ainsi que les études en lien avec ces défis, réalisées ou en
cours.

Ces six grands défis sont les suivants :

1. Accés géographique, financier et culturel pour tous a des soins et des services
de qualité,

Adéquation entre I'offre et les besoins de tous les citoyens wallons,

Lutte contre la pauvreté et réeduction des inégalités,

Vieillissement de la population,

Maintien en bonne sante,

Santé mentale.

o gk wn

lls sont articulés autour de trois lignes de force :

- Développement durable,
- Participation citoyenne,
- Réflexion sur la société wallonne dans un changement inscrit sur le long terme.

La question de la méthodologie de travail revenant frequemment lors des débats, de
plus en plus en lien avec 'idée de réaliser un travail prospectif, la demande a été faite
aux représentants de [‘Institut Wallon de I’Evaluation et de la Prospective et de la
Statistique (IWEPS) au sein du College de faire une présentation de ce qu’est la
« prospective » et d’avoir une proposition méthodologique.

En date du 3 octobre 2019, Monsieur Sébastien BRUNET, Administrateur général de
I‘Institut Wallon de 'Evaluation et de la Prospective et de la Statistique (IWEPS) et
membre effectif du College, a présenté la démarche prospective aux membres du GT.

Il a également préconisé un travail en ateliers en petits groupes, chacun de ceux-ci
constitués de membres du Collége.

Ces ateliers furent organisés par I‘Institut Wallon de I'Evaluation et de la Prospective
et de la Statistique (IWEPS) les 28 octobre et 11 décembre 2019, puis complétés par
une enquéte, menée par voie électronique, aupres des participants en janvier 2020.

A lissue des travaux, le Collége décida de se centrer sur I'accés a la santé et aux
soins de sante.

(BN
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4. LORGANISATION DES TRAVAUX

4-1. Les définitions des accessibilités

Le principe directeur des travaux, fixé par le College de stratégie et de prospective, fut
'autonomie laissée a chaque GT.

Chaque groupe a donc mené ses réflexions selon ses propres spécificités, et en
fonction de la dynamique au sein du groupe (ce qui explique que les formats de
restitution des travaux soient différents en point 6 du présent rapport).

Néanmoins, chaque groupe a suivi une trame commune s’articulant autour de cinq
axes. Une fiche spécifique a été dédiée a chacun de ces axes :

Fiche 1 « accessibilité financiére » : la capacité d’'une personne a payer les services
sans difficultés financiéres. C’est la capacité pécuniaire d’'un bénéficiaire a faire face
aux débours, en tout ou en partie, liés a I'acquisition de services d’aide et de soins.

Fiche 2 « accessibilité géographique » : la disponibilité de services sur un territoire
donné et dans une proximité appropriée en tenant compte de la situation et des
besoins du bénéficiaire. S’y incluent les notions de proximité ainsi que de mobilité
de et vers les infrastructures ou les services d’aide et de soins.

Fiche 3 « accessibilité physique » : I'accés sécurisé et facilité aux installations
physiques, aux services virtuels et aux ressources technologiques modernes a toute
personne, quelle que soit son degré d’autonomie et/ou son handicap physique ou
psychique.

Fiche 4 « accessibilité a I'information » : la disponibilité multicanaux d’une
information officielle et objective, a jour, transparente, claire, vérifiable et adaptée
aux usagers selon leurs besoins.

Fiche 5 « accessibilité culturelle » : le dépassement des barriéres socio-culturelles
limitant 'accés choisi et volontaire aux services d’aide et de soins.

Ainsi, dans le cadre de ces travaux, I'accessibilité, c’est 'absence d’obstacles et de
barrieres empéchant un individu d’exercer durablement ses droits et la garantie
collective pour chacun et chacune de pouvoir accéder aux dispositifs et services Visés.

(BN



4-2. Les méthodologies suivies par les GT

Les GT ont documenté leurs travaux en recourant a des acteurs de terrain (dont la
liste est reprise en annexe 8), et en se référant a des documents (voir bibliographie en
annexe 9) et des exposeés établis et présentés par des acteurs spécifiques (voir infra,
point 4-3).

lls ont été sensibilisés aux méthodologies prospectives en général, par I'lWEPS.

4-3. Les interventions extérieures

Les GT ont documenté leurs travaux en recourant a des spécialistes, dont la liste est
reprise en annexe 8.

4-3.1. Le Groupe de travail : Santé

Cinq interventions :

o 05-05-2021:
= Présentation par Madame Sophie LOKIETEK et Marie
LEFEBVRE, de 'AVIQ, du WAPPS.
02-06-2021 :
= Exposé de Madame Dounia OUHADID de la Fédération
Wallonne de Promotion de la Santé.
o 29-09-2021:
= Présentation par Madame Anne GOMEZ de I'a.s.b.l. « De
bouche a oreille ».
o 20-10-2021:
= Présentation par Madame Stéphanie CASSILDE de 'a.s.b.l.
« Comme chez nous ».

O

o 17-11-2021:
= EXxposé sur I'accés aux soins dentaires par Monsieur Francois
MATHONET.

4-3.2. Le Groupe de travail : Vieillissement

Onze interventions :

o 13-04-2021:
= Présentation du projet « Bien vieillir » par Jean-Luc GUYOT de
'WEPS.

=
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o 31-05-2021:

Présentation de deux expertises de démographes (Marie
VANDRESSE du Bureau du Plan et André LAMBERT de
’ADRASS) en ce qui concerne |approche évolutive du
vieillissement.

Contribution de Madame Anne-Marie BALTHAZART (membre
expert du GT) au sujet des trois étapes évolutives du
vieillissement d’'une personne qu’elle a brievement présentées
lors de la réunion du 26-04-2021.

o 28-06-2021:

Exposé sur 'accompagnement a domicile par Monsieur Maxime
BASTIN, expert CSD a Liege et Déborah DEWULF, Directrice
générale des Fédérations CSD.

o 20-09-2021:

Présentation de la recherche sur la Silver Economie par Monsieur
Rafaél RITONDO (IWEPS).

o 29-11-2021:

Présentation sur la thématique du bien vieillir et du parcours de
vie par 'UNIPSO.

o 20-12-2021:

Présentation du projet de l'a.s.b.l. ERGO2.0: un réseau
d’ergothérapeutes qui travaillent au renforcement du lien social et
qui réalisent de la prévention et de la promotion de la santé.

o 21-03-2022:

Madame Anne COLLINET, Directrice du « Centre Sainte-Barbe »
a Andenne, au sujet des prises en charge de son établissement,
particulierement le modele TUBBE.

Monsieur Christian BELLAERT, Directeur « Les Jardins de
Scailmont » a Manage, au sujet des prises en charge de son
établissement, particulierement I'approche MONTESSORI, le
modéle TUBBE voire extension a celle-ci pour la démarche
HUMANITUDE.

Madame Sandrine BOYALS, Attachée a la Direction des Ainés de
I’AVIQ, au sujet de la diversité des possibilités de prises en charge
en maison de repos.

o 25-04-2022:

Exposé par la Cour des Comptes de son rapport de juin 2021
relatif a « La prise en charge des ainés dépendants en RW » par
Madame Corinne TONNEAU, Premiére auditrice et Monsieur
Stéphane NASSAUT, Premier auditeur. Monsieur Frédéric
RENAUX, Directeur, prendra également part aux échanges
guestions/réponses.
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4-3.3. Le Groupe de travail : Handicap

Dix-huit interventions :

o 02-04-2021:

Présentation de Monsieur Thomas DABEUX de I'a.s.b.l. Inclusion
sur I'insertion de la personne handicapée.
Contribution de Madame Alice SULS sur 'autisme.

o 19-05-2021:

Contribution de Madame Louise SCHINCKUS et de Madame
Amandine RENARD, chargées de projet pour le service Handicap
& Santé de l'a.s.b.. ARAPH - étude exploratoire sur les
spécificités en santé des personnes en situation de handicap en
RW.

Témoignage de Monsieur Jean-Marie HUET, Président de
I’Association Belge contre les Maladies neuro-Musculaires
(ABMM a.s.b.l.) —'accessibilité aux soins de santé des personnes
en situation de handicap - attitudes et préjugés des
professionnels de la santé.

Contribution de Madame Annick VANDENHOOFT et Monsieur
Richard MANIRAMBONA, chargés de recherche a I'lWEPS - les
wallons reconnus en situation de handicap: perspective
statistique.

o 22-06-2021:

UNIA : présentation par Madame Véronigue GHESQUIERE et
Madame Marie-Ange VANDECANDELAERE des résultats des
consultations menées en 2020 (L'impact de la crise sanitaire sur
les droits des personnes handicapées; Consultation des
personnes handicapées sur le respect de leurs droits) en axant
leur intervention sur I'accessibilité (au sens large du terme) a la
santé ainsi qu’aux dispositifs d’aide et de soins.

CAWAB : présentation par Madame THIEREN du sondage
CAWARB sur I'accessibilité des soins durant I'été 2020.

o 31-08-2021:

Présentation de Madame Amandine VAN GEHUCHTEN -
analyse des différents profils d’'usagers inscrits sur la « liste
unique » pour une place dans une structure d’accueil et
d’hébergement.

Madame Julie VANHALEWYN : présentation de référentiel et des
recommandations a porter a l'accessibilité physique pour les
« batiments de soins ».

Monsieur André GUBBELS: question de [I'approche de
I’évaluation du handicap telle que pratiquée par la DG PH en
termes d’accessibilité.
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o 21-09-2021:

Madame BERLEMONT, membre du Conseil Supérieur National
des Personnes Handicapées : présentation des
recommandations du CSNPH en matiére d’accessibilité.
Monsieur Gérard SILVESTRE : présentation des résultats du
groupe de travail ALTEO sur I'accessibilité, en binbme avec
Madame UZUN pour présenter le plan Welcome du CHR
Citadelle.

o 30-11-2021:

Des formations pour une meilleure compréhension du handicap
psychique : présentation réalisée par les partenaires de I'l|WEPS
dans le cadre du projet Interreg Psicocap : Monsieur Frangois
IHUEL de I’Etablissement Public de Santé Mentale (EPSM) de la
Marne et Madame Delphine MIRAUCOURT de I’'Université Reims
Champagne-Ardenne.

L’approche des Commissions subrégionales de ’AVIQ en matiére
d’accessibilité aux soins et aux services d’aide : présentation
réalisée par Madame Chantale SENEPART, en charge a 'AVIQ
de la coordination des Commissions subrégionales.

o 21-12-2021:

Présentation de Madame RUCQUOY et de Monsieur DEMARET
(AVIQ) : philosophie et données chiffrées relatives a la liste
unique et aux cas prioritaires.

Présentation de Madame GHESQUIERE (UNIA) :
recommandations de I’étude sur la priorisation dans les hépitaux
en temps de pandémie pour les personnes en situation de
handicap.

o 27-01-2022:

Présentation par Madame DELANCLOS du dispositif
Handiconsult mise en ceuvre en Somme et Oise (France).

o 22-02-2022:

Témoignage du Docteur DEGESVES, chef de service des
urgences au CHR de la Citadelle, concernant les choix de
décision thérapeutique dans la prise en charge urgente ou
intensive des patients Covid.

4-3.4. Le Groupe de travail : Familles

Une intervention :

o 03-05-2021:

Contribution de Madame Céline DEVILLE du Réseau Wallon de
la Lutte Contre la Pauvreté.
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5. Le Comité de Bioéthique et I'acces a la santé et aux soins
de santé

En 1998, le Comité consultatif de Bioéthique de Belgique rendit un avis® sur I'accés
aux soins de santé énoncgant clairement 'universalité de cet acces :

- « Le Comité consultatif de Bioéthique affirme qu’il est fondamentalement
immoral de refuser des soins médicaux aux personnes qui en ont besoin. Ni
I'insolvabilité du patient, ni l'illégalité de sa présence sur le territoire belge, ne
sont de nature a justifier un tel refus. La réponse a la vulnérabilité du patient,
quel qu’il soit, reste la premiere valeur a prendre en compte dans la réalisation
de la justice qui commande la distribution des soins de santé. Le statut d’'un
étranger, quelle que soit la raison de sa présence en Belgique, ne peut exercer
une influence négative sur 'octroi de soins médicaux. »°

-« Il est clair, en effet, que I'accés aux soins médicaux constitue une condition
de l'existence humaine menée dans la dignité. L’éthique relative a 'admission
aux soins implique qu’ils soient prodigués sur la totalité du territoire national
avec la méme équité a chacun, au méme titre que la Convention des Droits de
I'homme assure la jouissance des droits et libertés sans distinction aucune,
fondée notamment sur le sexe, la race, la couleur, la religion, les opinions
politiques ou toutes autres opinions, [l'origine nationale ou sociale,
I'appartenance a une minorité nationale, la naissance, la fortune ou toute autre
situation. »’

Dans un avis postérieur?, le Comité rappela les travaux de la Conférence internationale
des Ordres et des organismes similaires qui, le 14 janvier 1980, adopta un texte
fondamental, selon lui, dont ceci :

« L’exercice de la médecine est fondé sur la science et la conscience
personnelles de chaque médecin. |l a pour but de défendre la santé physique
et mentale de 'homme et I'apaisement de la douleur dans le respect de la vie
et de la personne humaine sans condition de race, de religion, de nationalité,
de condition sociale et d’idéologie politique en temps de paix comme en temps
de guerre... En toutes circonstances, le médecin ne doit pas perdre de vue que
l'intérét supérieur de la protection de la santé et de la personne humaine impose
de se référer a une éthigue qui a conservé toute sa valeur et est restée
intangible a travers les siecles. Ces regles, a l'application desquelles la
profession a la charge de veiller, apportent au public une garantie de

5 Avis n°7 du 13 juillet 1998 relatif a I'accés aux soins de santé, points 1.A et 1.B ;

5 Ibidem, point 1.A ;

7 Ibidem, point 1.B ;

8 Avis n°65 du 9 mai 2016 concernant la problématique des étrangers souffrant de problémes médicaux
y compris psychiatriques graves ;
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dévouement, de probité et de qualité professionnelle que seul le cadre légal ne
saurait toujours assurer. »°

Dans un avis rendu au sujet d’'une réforme du secteur de la santé mentale'?, le Comité
prit notamment la position suivante :

- « Le Comité consultatif de Bioéthique (...) est conscient de I'existence d’une
stigmatisation sociale importante a I'égard de ce groupe de patients vulnérables
(les personnes souffrant de troubles psychiatriques relevant du secteur de la
santé mentale). La socialisation des SSM (services de santé mentale) est une
mission qui (...) incombe au secteur des soins mais plus largement aussi a la
société. »1

-« Afin de voir cette réforme (de ce secteur) amener une amélioration des soins
au profit du patient, le Comité consultatif de Bioéthique conseille d’accorder, au
cours de sa réalisation, suffisamment d’attention et de moyens a l'acceptation
et a l'intégration sociales de ces patients, a la lutte contre leur stigmatisation,
aux domaines sociaux impliqgués dans la socialisation des SSM (services de
santé mentale) (politique du logement, marché du travail, sécurité sociale, etc.),
(...)»%

% Ibidem, page 4 ;
10 Avis n°61 du 9 mars 2015 relatif & la socialisation des soins
1 |bidem, page 5
12 bidem, page 7
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6. Les rapports

Chaque contribution d’'un GT est présentée dans le présent point comme étant dans
son état originel établi par le GT lui-méme.

6-1. La contribution du GT Promotion Santé, Organisation et Institutions de

Santé

6-1.1. Méthodologie

Les différentes étapes du travail réalisé par le Groupe de travail au fil d’'une dizaine de
séances :

Rappel du théme et du cadre méthodologique commun a tous les GT

Rappel du cadre institutionnel de la promotion de la santé en Wallonie
(décret, plan prévention et promotion de la santé, secteur financé en promotion
de la santé...)

Pourquoi la promotion de la santé ? Les déterminants de santé
Présentation du Plan Wallon Prévention et Promotion de la Santé (WAPPS)
Présentation des opérateurs financés en promotion de la santé

Intersectorialité — concertation : articulation avec les différents Plans et les
différents acteurs

Focus sur I’accessibilité a I'information

Analyse de projets concrets en lien avec I'accessibilité a la santé et aux
soins de santé dans une vision de promotion de la santé
Invitation d’un intervenant/projet a chacune des trois séances pour présenter un
projet concret. Chaque projet a permis de comprendre et d’analyser les
différents axes de l'accessibilité a la santé et aux soins de santé dans une
perspective de promotion de la santé: freins, leviers, enjeux,
recommandations...

Les projets analysés :

- Le projet « la Santé par I’Alimentation » du réseau « De Bouche a Oreille »
ancré dans différents secteurs de la société. Cet ancrage, d’abord local au
Pays de Herve, est devenu régional, par rayonnement associatif au travers
de partenariats et collaborations.

- Le projet « Vaccination Covid » du service de promotion de la santé de I'asbl
« Comme Chez Nous » : un programme de recherche-action intégré, en
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soutien au processus d’autonomisation des personnes en situation de sans-
abrisme et de tres grande précarité.

- Le projet de santé dentaire au sein de la maison médicale Bautista Van
Schowen (BVS) a Seraing : I'accessibilité des soins de santé dentaire et la
promotion de la santé dentaire en lien avec les déterminants de santé.

« Surbase de I'analyse AFOM (Atout, Faiblesse, Opportunité, Menace) par projet
et transversale aux trois projets, priorisation, mise en lien et formulation de
recommandations

Hormis le focus sur I'accessibilité a I'information, le GT n’a pas détaillé les différents items pour
les quatre axes : accessibilité financiere, géographique, culturelle, physique. Le GT a développé
une analyse transversale de ces différents axes.

6-1.2. Définitions

La santé.

La santé est un état de complet bien-étre physique, mental et social. Elle permet a
l'individu ou au groupe, de répondre a ses aspirations, de satisfaire ses besoins,
d’évoluer avec son milieu et de pouvoir le transformer. La santé est donc percue
comme une ressource de la vie quotidienne, et non comme le but de la vie ; c'est un
concept positif mettant I'accent sur les ressources sociales et personnelles, et sur les
capacités physiques. La santé est un concept multifactoriel c’est-a-dire qu’elle est
influencée par un ensemble de déterminants en interaction (principalement non-
médicaux).

La promotion de la santé.

La promotion de la santé a pour but de donner aux individus davantage de maitrise
sur leur santé et davantage de moyens de lI'améliorer. La promotion de la santé ne
releve donc pas seulement du secteur des soins : elle ne se borne pas seulement a
préconiser I'adoption de modes de vie qui favorisent la bonne santé ; son ambition est
le bien-étre de l'individu.

La prévention.

La prévention sont les mesures qui permettent d'intervenir avant I'apparition de la
maladie pour la prévention primaire, d'en détecter les premiers signes pour la
prévention secondaire ou d'en prévenir les complications ou les rechutes pour la
prévention tertiaire.
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Point de tension : Au sein du groupe, il existe différentes représentations associées aux termes
la prévention et promotion de la santé. Ces représentations accentuent plus ou moins certaines
dimensions : responsabilité individuelle versus responsabilité collective, état de complet bien-étre
versus santé positive (se sentir en bonne santé malgré le fait de vivre des limitations ou d’étre
atteint par une maladie chronique par exemple), importance plus ou moins grande des
déterminants sociaux, culturels, économiques, environnementaux sur I'état de santé...

Ces différentes représentations ont un impact direct sur la vision et la maniére d’envisager des
politiques et actions futures. Elles ont aussi été mises en débat dans le groupe de travail.

Le groupe de travail s’est accordé sur :

- le fait que la prévention et la promotion de la santé doivent associer les dimensions
individuelles et collectives et que les actions doivent étre menées aux niveaux collectifs,
structurels et individuels dans un souci de cohérence entre ces niveaux ;

- la santé positive : on peut se sentir en bonne santé malgré une limitation physique ou une
maladie chronique.

Les déterminants de la santé.

Les déterminants de santé désignent 'ensemble des facteurs personnels, sociaux,
culturels, économiques, environnementaux qui influencent positivement ou
négativement la santé des individus et des groupes.

Les inégalités sociales de santé.

Les inégalités sociales de santé sont des disparités d’état de santé entre différents
groupes sociaux d’une population.

La littératie en santé.

La littératie en santé désigne les capacités des individus a accéder a I'information, a
la comprendre, a I'’évaluer et a I'appliquer de maniére a promouvoir et a maintenir la
santé dans divers milieux tout au long de la vie.

L’accessibilité a la santé et aux services d’aide et de soins :

- Accessibilité financiéere

- Accessibilité géographique
- Accessibilité a 'information
- Accessibilité physique

- Accessibilité culturelle
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6-1.3. Documents ressources

Le groupe de travail fait des liens entre la promotion de la santé et les documents
ressources suivants :

Remarque : La liste proposée est non exhaustive : il existe de nombreuses autres
ressources : recherches universitaires et privées validées scientifiguement et par des
institutions publiques, littérature grise... Il était impossible de tout explorer dans le
cadre de nos travaux.

e Plan wallon de prévention et de promotion de la santé (2030)

e Plan wallon sans tabac

e Plan de sortie de la pauvreté (2020-2024)

e Plan En'Vie (Risques environnementaux sur la santé 2019-2023)

e Plan air-climat-énergie (2016-2022)

e Plan Genre (2020-2024)

e Plan de relance de la Wallonie et « Get up Wallonia »

e Plan digital Wallonia (2019-2024)

e Référentiel Stratégie Manger Demain (Alimentation durable)

e Plan d’action fédéral handicap 2021-2024

e Code sur le bien-étre au travail 2015

e Plan intrafrancophone de lutte contre les violences faites aux femmes 2020-2024

e Plan de lutte contre la pauvreté et pour la réduction des inégalités sociales 2020-
2025 FWB

e Audit de maisons médicales sur la mise en ceuvre d’activités de santé
communautaire

e Démarche consultative de Proxisanté

e Contrat de gestion de 'AVIQ

e Un livre blanc de la premiere ligne en Belgique francophone, be.hive 2020

e « Organiser la premiere ligne en Wallonie » Note de réflexions et d’orientation de
la PPLW 2020

e L’état de santé en Belgique 2021 (Sciensano)

e Constitution belge — 22ter : intégration de la santé PSH

e Déclaration d’Aima-Ata sur les soins de santé primaires (1978)
e Charte d'Ottawa pour la promotion de la santé (1986)

e Charte d’Helsinki pour la Santé dans toutes les politiques

e Charte de Genéve pour le bien-étre durable (2021)

e Les objectifs du Développement Durable
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6-1.4. Acteurs

Etant donné le caractére multifactoriel de la santé, les acteurs s’engageant ou pouvant
s’engager dans la promotion de la santé et 'amélioration de I'acces a la santé dans
toutes ses dimensions sont nombreux :

Point de tension : les citoyens - usagers - patients sont-ils des acteurs de promotion de la santé ?
Pour le groupe de travail la réponse est OUI. Mais c’est une position qui peut ne pas étre partagée
selon la vision de la promotion de la santé et de la prévention que I'on adopte.

e Les citoyens - usagers - patients

e Les opérateurs de promotion de la santé (travaillant directement auprés des
usagers et citoyens ou venant en appui auprés d’autres opérateurs et
professionnels et professionnels)

e Les centres d’expertise en promotion de la santé et les Centres locaux de
promotion de la santé

e La premiére ligne d’aide et de soins : les métiers et prestataires de soins de
premiére ligne et toutes les formes d’organisation multidisciplinaire de la 1°© ligne

e L’AVIQ et ses branches, ses bureaux régionaux

e Les instances provinciales (notamment les observatoires de la santé)

e Les autorités locales (échevinat de la santé, initiatives communales...)

e Les acteurs de démarches communautaires (cohésion sociale, maison de
quartier...)

e Les relais sociaux : CPAS, services sociaux, SAFA...

e Les organisations associatives qui ceuvrent dans le domaine de la san

e Les organisations syndicales

e Les mutuelles et leurs services

e Secteur de I'’éducation : écoles, universités, écoles supérieurs ...

e Aidant.es proches
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Gouvernement wallon et ses services
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Santé et BE au travalil, ...

Ce schéma se donne pour objectif de représenter les différents niveaux d’intervention
des agréments et dispositifs prévus par le décret (differents niveaux territoriaux,
actions de premiere, deuxiéme et/ou troisieme lignes, intersections avec les dispositifs
et services d’autres secteurs que la santé, comme le préconise la Santé dans Toutes
les Politiques (HIAP Health in All Policies).

Les supports, agréments, outils prévus par ce décret sont présentés dans la bulle «
verte ».

On y trouve dans la partie gauche les services qui sont agréés par I'AVIQ dans le
domaine de la médecine préventive, notamment pour la santé au travail et le dépistage
des cancers. On devrait y trouver aussi les instruments de la politique de surveillance
des maladies transmissibles, exercées par 'AVIQ.

On y trouve ensuite, de facon fortement réseautée, les organismes agréés en
promotion santé selon les catégories prévues par le décret :

—  CLPS, Centre Locaux de Promotion Santé, pour concerter les actions de
deuxiemes et troisiemes lignes sur des territoires locaux (communes, groupes de
communes, arrondissements ou provinces) et soutenir les acteurs de proximité
(quartier, petite commune) ;

- les opérateurs, agréés pour des interventions de premiere, deuxieme ou
troisieme ligne, en lien avec les objectifs du WAPPS, les priorités du
gouvernement wallon.
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- les centres d’expertises pour apporter un appui méthodologique et scientifique
aux deux types d’acteurs précédents, mais aussi a des acteurs et instances
situés en dehors du cercle vert.

En dehors de ce cercle, sont représentés les acteurs avec lesquels les services agréés
de promotion de la santé collaborent.

— A gauche, les réseaux, fédérations, acteurs et services de premiére ligne en lien
avec les matieres sous la tutelle de I'AVIQ (santé mentale, soins ambulatoires,
ainés, handicap, etc.) ;

— A droite, les dispositifs en lien avec d’autres compétences gérées par le
gouvernement wallon soit en direct, soit par I'intermédiaire des pouvoirs locaux
(observatoires provinciaux de promotion de la santé, plans de cohésion sociale,
relais social, aménagement des infrastructures sportives ou de mobilité douce
(Ravel), espaces verts, politique de lutte contre la pauvreté, Conseil wallon de
'alimentation durable, etc.). Les acteurs agréés de promotion de la santé
interviennent dans ces organismes, programmes et instances pour y apporter
leur éclairage spécifique.

Le bas de cet espace de droite introduit la notion, et surtout la réalité, des milieux
de vie. Notion fondamentale en promotion de la santé, le milieu de vie est le lieu
ou convergent les actions des opérateurs de divers secteurs qui permettent de «
faire bouger les lignes » ; ce sont les lieux ou convergent les déterminants de la
santé : la prison, le quartier, I'entreprise, le hall omnisport, le refuge ou I'abri de
nuit, la maison de repos, le centre de jour, les centres d’accueil, la créches,
I’école, la maison de jeunes, les centres de tourisme et de loisirs, etc.

Développer, faire fleurir les interventions dans les milieux de vie est le but ultime
des acteurs de promotion santé qu’ils travaillent en premiere, deuxieme ou
troisieme ligne. Ce sont les lieux ou se déploient les approches participatives, les
lieux ou déployer des mécanismes « d’aller vers » les populations exclues, etc.

L’importance reconnue a ces approches par milieu de vie impose donc de faire
figurer sur ce schéma le niveau fédéral et la Fédération Wallonie Bruxelles qui
exercent des compétences influencant d’'un cbté ces milieux de vie, d’'un autre
cbté, les soins de premiere ligne, les réseaux de soins et de prévention. En
matiere de promotion de la santé, les interventions ne prendront leur pleine
efficacité que dans le cadre de politiques concertées.
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A noter qu’il est difficile aujourd’hui de déterminer de fagon précise les acteurs qui
interviennent pour promouvoir la santé. La cartographie des acteurs peut étre plus ou
moins large selon la définition que I'on donne a la santé et la nécessaire implication
de tel ou tel acteur, selon les compétences de nos entités régionales... Peuvent étre
plus ou moins reconnus et impliqués comme acteurs de promotion de la santé :

* Le secteur de I'emploi : entreprises, médecine du travail, syndicats, FOREM,
insertion socio-professionnelle...

* Le monde du sport : ADEPS, clubs sportifs, associations sportives...

» L’Office de la Naissance et de 'Enfance (ONE) et les services de promotion de la
santé a I'école

» Le secteur de la culture et de I'’éducation permanente

» Le secteur privé : agro-alimentaire, pharmaceutique...

» Les autorités internationales : Organisation Mondiale de la Santé (OMS) et autres
organisations

Point de tension : Il est difficile aujourd’hui de déterminer de fagon précise les acteurs qui
interviennent pour promouvoir la santé. La cartographie des acteurs peut étre plus ou moins large
selon la définition que I'on donne a la santé et la nécessaire implication de tel ou tel acteur, selon
les compétences de nos entités régionales.

6-1.5. Constats

Les constats en lien avec les politiques et dispositifs actuels en vue de favoriser
I’'accessibilité en matiere de santé sont formulés a travers une grille Atouts, Faiblesses,
Opportunité, Menaces (Afom) sur base de 3 projets exemplaires.

A noter que les éléments présentés ci-dessous ont été hiérarchisés par ordre
d’'importance par les membres du groupe de travail.

6-1.5.1 Les atouts pour développer des politiques favorisant 'accessibilité en matiere
de santé (soins-promotion de la santé)

e Al: La prise en compte des réalités individuelles et communautaires que ce soit
dans la prise en charge ou dans la sensibilisation des publics (mixités sociale,
générationnelle, culturelle, intersectionnalité...).

e A2 :La garantie de la disponibilité et de la stabilité d’équipes qualifiées.

e A3: Le soutien a une approche de projet systémique c’est-a-dire une approche
qui aborde et travaille les problématiques aux niveaux individuel, communautaire
ainsi que leurs interconnexions avec les déterminants sociaux de la santé (ex. :
revenus, logement, éducation, culture, systeme économique, systéeme de soins,
accés aux droits fondamentaux...).
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A4 : Le développement de dynamiques qui renforcent le pouvoir de dire et d’agir
des patient-es (notamment via le consentement éclairé, des groupes de paroles...)
et des citoyens (notamment via la participation du public a la co-construction des
services et projets).

A5 : La capacité des opérateur-rices a accompagner les populations dans la durée
afin d’assurer les effets des actions de promotion de la santé et de transformer les
freins en opportunité.

A6 : La mise a disposition d’outils, d’'informations et de ressources concrétes et
pratiques (hands-on).

A7 : La construction d’'un tissu d’opérateur-rices et praticien-nes engagé-es dans
la création de synergies entre différents secteurs d’activité (intersectorialité interne
au service ou a I'échelle d’'un réseau).

A8 : La prise en compte du caractére multidimensionnel de I'accessibilité.

A9 : L’accompagnement des acteur-rices-relais selon une approche
transformatrice, d’apprentissage et de plaidoyer vers les politiques (ex. : recherche-
action, approche collaborative, construction de savoirs, évaluation participative,
capitalisation).

Al0: La présence déquipes et de partenariats caractérisés par
linterdisciplinarité et la diversification des compétences (soft skills, hard skills,
approche technique et psychosociale).

All : L’entretien d’'un rapport de confiance des professionnel-les avec les publics
(citoyens, autres professionnel-les, patients...) notamment grace a la disponibilité,
a I'exercice d’un suivi régulier et a la stabilité d’'une personne de référence (relais-
santé).

6-1.5.2 Les faiblesses pour développer des politiques favorisant I'accessibilité en
matiere de santé (soins-promotion de la santé)

F1: Une couverture insuffisante du territoire par les services de promotion de
la santé surtout par rapport a certains besoins (ex. : alimentation) et manque
d’indicateurs pour refléter la couverture.

F2: Un cadre de référence et de subsides qui ne permet pas d’accueillir les
démarches de santé globale, qui ne soutient pas les efforts d’accompagnement
(durée, conditionnement...) et qui décourage les formats de pratiques renforcant
I'accessibilité (attractivité financiere, statut en maison médical vs cabinet privé).
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F3 : La complexité de la répartition des compétences en santé (fédéral, régional
et communautaire) freine le déploiement de pratiques de proximité adaptées aux
besoins.

F4: Le manque d’analyse intersectionnelle des besoins (accessibilité au
numeérique, paupeérisation, probléme de logement, sans-abrisme, mobilité,
emploi...) et des offres (structures inadaptées ou mal coordonnées pour répondre
a certains besoins, difficultés d’organisation de la premiére ligne).

F5: Des logiques vocationnelles différentes (financier vs social) qui ne
s’accordent pas avec tous les modeles de développement de société.

F6 : Le turnover important dans le secteur qui freine la diffusion et la continuité de
pratiques transformatrices et porteuses.

F7 : Les dispositifs mis en place sont souvent insuffisants pour toucher les
populations isolées.

F8 : Le financement en silo des projets et services de prévention et de promotion
de la santé qui entraine une lourdeur de gestion pour des projets et services de
proximité.

F9: Le manque d’espace pour le partage des pratiques (influence sur la
performance).

F10 : L’absence de chef-fe de file (de coordination) pour des projets complexes
et multi-partenariaux.

F11 : De bonnes pratiques tres localisées n’essaiment pas sur 'ensemble des
territoires.

F12 : L’insuffisance des ressources au regard des objectifs des projets
(ressources humaines, fonctionnement...).

F13: L'inadaptation des batis proposées au secteur associatif par rapport aux
services a rendre et aux besoins des populations.

F14 : La difficulté de certain-es opérateur-rices et praticien-nes a entrer en
synergie avec d’autres disciplines.

F15 : Le manque de capitalisation et d’utilisation des bonnes pratiques déja
identifiées.

6-1.5.3 Les opportunités pour développer des politiques favorisant I'accessibilité en
matiere de santé (soins-promotion de la santé)

O1: L’approche de santé globale est cohérente avec les enjeux et objectifs de
développement durable.



02 : L’approche de la santé dans toutes les politiques est de plus en plus
revendiquée (ex. : Déclaration Helsinki — Organisation Mondiale de la Santé (OMS,
2013).

03 : La réflexion sur 'organisation de la premiére ligne de soins qui pourrait
faciliter les interactions avec la promotion de la santé, la mise en place de services
mobiles, et plus globalement améliorer la couverture de la prévention.

04 : D’autres secteurs proposent des financements utilisables pour des actions
de promotion de la santé.

O5 : Il existe des possibilités de mettre en place des projets-pilotes et d’initier de
nouvelles pratiques (ex. : appel a projets, financement d'initiatives, financement
d’équipement, inspiration venant de I'’étranger).

06 : Des reférences scientifigues internationales en faveur de démarches
participatives et systémiques.

O7 : L’émergence de structures novatrices qui facilitent la synergie entre acteurs
de maniere a assurer la durabilité des démarches (ex. : maison communautaire,
mise a disposition de locaux).

08 : D’autres modeles de remboursement des prestataires de soins existants
permettant de quitter le paradigme du « tout au curatif » (ex. : mécanisme au forfait,
modeéle de remboursement allemand des frais en dentisterie).

09 : L’émergence de modeéles économiques alternatifs (ex.: économie
circulaire) qui permettent d’envisager des solutions pour peser favorablement sur
les déterminants socio-économiques de la sante.

010 : La disponibilité d’outils numériques permettant d’identifier et de faciliter
I'utilisation des ressources de proximité.

O11 : L’existence d’'un contexte favorable a la mise en ceuvre de politiques plus
inclusives.

012 : La présence de nouveaux métiers et d’initiatives de formation de
professionnel-les de soins intégrant une vision communautaire et holistique de la
santé.

013 : La place redonnée aux services et financements publics pour fournir de I'aide
a des citoyen-nes en situation de précarité (ex. : aide alimentaire, allocations,
supplément sociale).

014 : La possibilité de favoriser I'installation de certaines spécialités de soins en
pénurie selon le modele utilisé pour les médecins généralistes (Impulseo).
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e 0O15: Des collaborations existantes entre des acteur-rices de la santé et du
social.

6-1.5.4 Les menaces au développement de politiques favorisant I'accessibilité en
matiére de santé (soins-promotion de la santé)

e M1 :La marchandisation et la libéralisation du secteur de la santé (ex. : maisons
de repos, industrie pharmaceutique).

e M2 : Le délaissement du collectif en faveur de la responsabilisation individuelle
(activation, intégration).

e M3 :Laprécarisation des conditions de vie (notamment en lien avec la pandémie).

e M4 : Lafracture numérique associée al'impératif numérique qui freine 'accés aux
services et a I'information pour certaines catégories de la population.

e M5 : Les politiques veulent faire apparaitre des résultats a court terme alors que
les processus de changement se développent a long terme et nécessitent des
ressources importantes pour étre correctement implémentés. Les résultats (en
termes d’efficacité, d’efficience et d'impact) sont donc plus lents a émerger.

e M6 : La complexité de gouvernance des grosses institutions amenant de la
rigidité (ex. : regles INAMI) et un manque de flexibilité.

e M7: Les enjeux climatiques qui impactent les déterminants de santé et
I'organisation des services.

e M8 : Les limites budgétaires qui maintiennent le sous-financement de certains
secteurs.

e M9 : La difficulté de transformer des modeles technocrates en des modeles
participatifs (ex. : procédure trop normée de la part du pouvoir public qui ne permet
pas d’évaluer les changements et ne favorise pas I'apprentissage).

e M10: Des cursus formatifs techniques qui défavorisent une approche globale,
collective, et systémique des problématiques ainsi que les pratiques partenariales
et interdisciplinaires.

e M11: Le manque de stabilité des politiques publiques.

e M12: L’hégémonie d’'un modeéle de société économico-centré désancré des
réalités sociales (ex. : industrie agro-alimentaire, publicité, lobbying).

e M13: L’investissement public dans l'urgence et l'aide plutét que dans les
changements structurels.

e M14 : La désaffiliation freinant 'accés aux services, surtout pour les populations
en situation de précarité.
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M15: La pénurie de praticien-nes dans le secteur des soins (surtout dans
certaines disciplines) qui ne favorise pas l'interdisciplinarité ainsi que I'approche
systémique et communautaire.

M16 : Le financement par appel a projets qui entraine des ruptures dans la
continuité des services, qui freine le développement de leur expertise et qui produit
une lourdeur de gestion.

6-1.6. Enjeux

Considérant

Un contexte de précarisation croissante de franges importantes de la population
et d'inégalités sociales présentes sur le territoire wallon,

La présence dune crise socio-économique nécessitant de nouveaux
investissements (plan de relance),

L’importance du réle de l'individu, du citoyen dans sa santé, celle de I'entourage et
sur ces milieux de vie,

L’importance des milieux de vie (travail, environnement, logement...) sur la santé
des individus et des collectivités,

Le risque de ne faire peser que sur l'individu toute laresponsabilité de sa santé
sans prise en compte des contextes de vie et déterminants collectifs,

Une marchandisation accrue de la santé et du secteur de la santé,

La révolution numérique en marche qui fait surgir de nouvelles fractures au sein
de la sociéte,

Une politique et des visions de la santé encore largement orientées vers les
maladies, les symptédmes et non vers leurs déterminants et causes,

La fragmentation des compétences santé entre le niveau fédéral et les entités
fédérées et une possible nouvelle réforme de I'Etat & venir,

La mise en ceuvre prochaine du Plan wallon de prévention et de promotion de la
santé,

L’enjeu est de garantir a tous les Wallonnes et les Wallons un accés équitable a la santé (entendu
comme bien-étre et qualité de vie) en soutenant a I'échelle individuelle et collective une plus grande
maitrise de ce qui la détermine (promotion de la santé).
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En garantissant :
L’acceés effectif a toute la population d’actions de promotion de la santé

L’intégration effective d’'un continuum promotion de la santé - prévention - soins
curatifs - soins palliatifs

Un maillage territorial /une couverture d’organisations agissant directement a la
promotion de la santé des populations par une mobilisation non seulement des
acteurs financés dans le cadre de la promotion de la santé mais de tous les
secteurs pouvant agir sur la santé et ses déterminants ;

Point de tension : que signifie le maillage territorial ? est-ce I'offre/la couverture des besoins
sur 'ensemble du territoire ? Ce terme est utilisé et peut étre compris de différentes maniéres.
Selon le groupe de travail, le maillage territorial doit permettre des actions de promotion de la
santé proches de tous les citoyens. Dans ce cadre, il faut également considérer la proximité
virtuelle (par opposition & la fracture numérique). Cette question de maillage territorial ramene
aux points de tension déja énoncés plus haut : périmétre de la promotion de la santé et de la
prévention, cartographie des acteurs. A explorer plus précisément.

Le développement des moyens et compétences des organisations et
administrations afin qu’elles soient plus sensibles a I'équité en santé et a la
diversité culturelle ;

Une attention a l'accessibilité numérique des dispositifs social-santé et au
développement d’alternatives au tout numérique ;

Le développement de 'empowerment et de la littératie en santé des populations
Le développement de I'approche de santé communautaire ;

La cohérence entre les différentes politiques des différents niveaux de pouvoir ;
Le soutien aux innovations, initiatives et expérimentations

L’articulation de la santé avec I'ensemble des secteurs de I'action publique (liens
avec les autres plans en vigueur sur le territoire wallon) ;

Une attention a couvrir 'ensemble du parcours de vie.
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6-1.7. Déterminants ou variables

6-1.7.1 Politique et administrations

e Volonté politique d’'investir dans les politiques PPS et mise en ceuvre du Plan
wallon de Prévention et Promotion de la Santé (WAPPS) en cours de finalisation
o Niveau d’engagement et importance donnée par les administrations et les

politiques sur I'’enjeu de la promotion de la santé.
Visibilité de PPS donnée par les acteurs décisionnaires.
Intégration de «la santé dans toutes les politiques » comme un élément
majeur dans les déclarations de politiques régionales. Afin que la santé soit
vue comme une dimension transversale.

¢ Niveau d’intégration de la promotion de la santé dans les missions des instances
administratives (communes, province, ...)

e Le niveau de déploiement des stratégies PPS : des moyens supplémentaires pour
le Plan wallon de Prévention et Promotion de la Santé (WAPPS) en évolution

e Un service de la promotion de la santé au sein de 'AVIQ en évolution (réforme
décret-cadre de I'AVIQ)

e La complexité de la concertation interministérielle

e Niveau de compréhension et d’adhésion aux enjeux de la santé communautaire.
o Connaissance et compréhension de la pratique
o Reéalisation effective d’actions de santé communautaire (cf. Audit Fédération
des Maisons Médicales et Collectifs de Santé Francophones (FMMCSF) et
la faiblesse de la programmation d’activités de santé communautaire)

e Intérét du Mécénat sur les problématiques de santé et I'envie d’agir sur les
thématiques de santé (cf. Fondation Gates et linfluence sur l'accessibilité a
certains produits de santé)
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6-1.7.2 Organisation

e Les opérateurs de la premiére ligne et la stabilité des équipes qui permettent
d’entretenir le rapport de confiance avec les usagers et les acteurs opérationnels

e Intégration d’action de la promotion de la santé dans les activités des
professionnels en contact direct avec les citoyen.ne.s

e Le niveau de développement et de maturité des organisations pour penser et
mettre en place des actions concertées et durables

e Niveau d’intégration et de qualité de la culture I'apprentissage (capitalisation et
bonnes pratiques)

e Niveau de coordination des actions et répartition des compétences entre les
acteurs : micro — méso — macro

e Capacité (temps, ressources, périmetre de mission) d’agir sur la synergie entre
organisations, avec la difficulté actuelle de sortir du périmétre de leur mandat et
d’avoir les ressources nécessaires.

e La mise en place d’incitants pour assurer linvestissement et la visibilité du
plaidoyer de PPS

e La compétition des structures afin d’obtenir des financements, ce qui limite la
possibilité de mettre en place des financements transversaux.

e Intégration de toutes les parties prenantes (y compris les syndicats) dans les
réflexions de santé autour des questions de visions de I'avenir et de la politique
(Accord du non-marchand, ...)

e Possibilité de mixer les thématiques de facon opérationnelle (ministre du logement,
social, ...)

e Maillage territorial correspondant aux besoins

6-1.7.3 Citoyen

e Population hétérogéne (age, conditions de vie, conditions de santé avec des
besoins différents)

e Ce que chacun peut faire pour l'autre, la solidarité joue un réle qui pourrait étre
renforcé
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Le bénévolat / travail non rémunéré / travail invisible dans les actions de santé
communautaire

La qualité des mécanismes de bottom-up
o Le niveau de qualité (Iégitimité/pertinence) de tous les acteurs
o La force et des mécanismes du bottom-up qui prennent en compte les
citoyens

6-1.7.4 Cadre sociétal

Paupérisation et précarité générale, on converge vers 1/3 de la population qui
tombe dans des situations de forte précarité.

(In)Cohérence entre les activités menées (e.g. campagne de communication sur
une nutrition ajustée et le pouvoir d’achat des ménages qui ne leur permet pas
d’accéder a ce type d’assiette)

Les conditions (dé)favorables a la santé dans tous les milieux de vie : travail, école,
quartier, logement...

Accélération des changements climatiques : inondations, sécheresse...

Les guerres et les menaces (nucléaires, pénurie alimentaire, etc.) sont une réalité
qui impacte notre santé physique et morale.

Les évolutions technologiques : nouveaux médicaments, l'informatique avec
limagerie détaillée et les interventions a distance, e-health qui centralise et
échange les dossiers santé avec acces privé, la nano-technologie et le 3D pour les
implants, la fabrication de tissus au départ de cellule souche, etc.

6-1.8. Vision

Le GT considére la santé comme un bien commun, et non comme une marchandise.
Les actions pour la promouvoir doivent donc se placer en dehors des lois du marché
et se baser sur une prise en charge collective et solidaire ainsi que sur I'engagement
des populations. S’inscrivant dans la durée, elles se basent sur une vision globale,
positive et multifactorielle de la santé.
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L’accessibilité a la santé pour toutes et tous pourra se poursuivre en :

- Pesant sur les déterminants structurels des inégalités sociales de santé
afin d’améliorer les conditions de vie de la population (en tenant compte du
gradient social) qui impactent directement et indirectement la santé dans
ses dimensions physique, mentale et sociale (revenus, logement, emploi,
éducation...) ;

- Mettant en ceuvre une approche de « santé dans toutes les politiques »
se concrétisant a travers des dynamiques intersectorielles et systémiques
a différents niveaux ;

o

Comment ?

Faire de la santé dans toutes les politiques un des éléments majeurs des
déclarations de politiques régionales car I'emploi, la mobilité, le logement,
I'agriculture, 'aménagement du territoire, les services publics, la formation...
ont quelque chose a voir avec la santé ;

Faire de la santé l'objet d'une compétence transversale au sein du
gouvernement régional ;

Développer la notion de responsabilité sociale en santé au sein de 'ensemble
des ministéres wallons ;

Mettre en ceuvre des démarches d’évaluation d'impact en santé (cellule
spécialisée au niveau régional et projets d’EIS (Evolution de I'Impact en
Santé) ;

Prévoir des financements transversaux et intersectoriels orientés santé ;
Encourager la désignation d’échevin de la santé garant d’'une santé dans toutes
les politiques communales ;

Dynamiser un réseau de villes et commune santé ;

Organiser des planifications qui transcendent le morcellement des
compétences entre différents niveaux de pouvoirs et les politiques en silo (ex. :
plan tabac).

- En établissant des alliances entre la promotion de la santé et d’autres
secteurs de I'action publique ;

o

Comment ?

Plaider vers les autres secteurs en faveur d’'une responsabilité sociale en
termes de santé ;

Plaider pour la santé et I'équité en santé aux cbtés d’autres acteurs de la
transformation sociale (ex. : Réseau Wallon de Lutte contre la Pauvreté) ;
S’appuyer sur l'objectif 17 des objectifs de développement durable qui
encourage les partenariats intersectoriels ;

Intégrer des indicateurs de promotion de la santé au sein d’autres secteurs ;
Renforcer I'organisation des concertations intersectorielles au niveau local
(Centres Locaux de Promotion de la Santé) ;

Habiliter les autres secteurs et leurs acteurs aux principes et démarches de
promotion de la santé ;

Responsabiliser les autorités en tant que facilitateur de collaborations
intersectorielles au niveau micro.

- En garantissant les conditions du déploiement et de la couverture sur
'ensemble de la Wallonie d’'une premiere ligne « santé/proximité »
(village, quartier, milieux de vie spécifiques) ;
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Comment ?

o Sécuriser des équipes stables et compétentes capables d’établir un rapport de
confiance avec les populations ;

o Développer les capacités des organisations a adapter leurs stratégies et offres
en fonction des besoins diagnostiqués sur le terrain ;

o Soutenir les organisations a s’articuler avec d’autres niveaux d’intervention
(bassins de vie/région) ;

o Mettre en ceuvre le continuum promotion-prévention-soinfaccompagnement,
laissant une place primordiale aux questions en amont des maladies et des
problématiques socio-sanitaires ;

o Renforcer les aptitudes a mettre en place des démarches communautaires
c’est-a-dire des démarches impliquant les citoyens (décisions, actions,
solutions) ;

Maisons médicales, plans de cohésion sociale... se baser sur les bonnes pratiques
actuelles et mettre a I'échelle

- En garantissant les conditions de la participation citoyenne en faveur de
la santé communautaire, de 'empowerment individuel et collectif et d’actions
porteuses de sens pour les populations ;

Comment ?

o Ancrer une culture participative au sein des multiples niveaux d’intervention
(reconnaissance des savoirs expérientiels et contextuels) ;

o Faciliter 'engagement sociétal des populations (crédit temps, formation,
valorisation d’autres apports a la société que la logique marchande...)

o Dégager des moyens financiers pour organiser la participation et des
dynamiques d’apprenance (accroissement des capacités a traiter des
questions complexes)

6-2. La contribution du GT Vieillissement

Objet : Document destiné a synthétiser et rassembler les divers points et concepts
débattus dans les fiches liées aux cinqg domaines de I'accessibilité aux services et a la
santé pour les ainés. Accessibilités financiere, géographique, a I'information, physique
et culturelle.

6-2.1 Quelle vision pour le « Bien vieillir » a I’horizon 2040 ?

A I’horizon 2040, « Bien vieillir » en Wallonie signifie pour la personne vieillissante,
guel que soit son niveau d'autonomie, de pouvoir disposer d’'une offre de services
d’aide et de soins visible, accessible, transparente, suffisante et adaptée aux besoins.
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« Bien vieillir » en Wallonie doit permettre d’accéder aux services de prévention, a des
lieux de vie adaptés et a des services d’accueil diversifiés et complémentaires, ainsi
qu’a des services d’accompagnements pluridisciplinaires de qualité et de proximite,
financierement accessibles a la hauteur des besoins et pris en charge par une sécurité
sociale, durable et solidaire.

« Bien vieillir » en Wallonie doit pouvoir également permettre a la personne vieillissante
le libre choix informé de son lieu de vie, un maintien du lien social, une participation
valorisante, sociale, citoyenne et culturelle prévenant l'isolement et favorisant son
autodétermination.

Les besoins essentiels des personnes sont les mémes a tous les ages et les moyens
different selon les dges mais les besoins essentiels sont fondamentalement les mémes
a tout age.

Paradigme : La personne agée est au centre de la réflexion sur le ‘bien vieillir en
Wallonie.
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ELEMENTS GLOBAUX ET TRANSVERSAUX AUX CINQ DOMAINES DE L’ACCESSIBILITE

Acronymes

PA = Personne avancée en age

SAFA = Services d’Aide aux familles et aux Ainés

CCSSD = Centre de Coordination de Soins et Services a Domicile
MR-S = Maisons de repos — Maisons de repos et de soins

GTV = Groupe de travail « Vieillissement »

SE = Silver Economy

+ CC = voir aussi rapport de la Cour des Comptes

+ GTD = Groupe de travail « Désintitutionalisation »

+ CESE = Comité Economique et Social Européen

Terminologie -

Accompagnement Plutét que maintien a domicile
aux lieux de vie

Accompagnement La définition exacte du verbe accompagner est « étre associé a un acte, un état, aller de pair avec » et souligne l'interaction entre le
aux lieux de vie bénéficiaire et le travailleur ainsi que le respect du choix de vie des personnes agées, alors que la définition du verbe maintenir est « faire
garder une position, conserver dans le méme état » et donc sous-entend que la personne est passive

Personne avancée en S’agissant d’un principe flou et culturellement défini, il est préférable de ne pas apporter une définition fermée du terme mais de lui donner
age une marge de compréhension élargie.
Toutefois, il vous appartient de définir un périmeétre raisonnable basé sur des critéres a identifier

Métiers de Ce sontles métiers associés aux services publics, aux opérateurs privés marchands et non marchands, aux professionnels de l'aide, du
'accompagnement : soin et de la santé ou aux acteurs privés tels que les aidants proches, lesquels assurent une fonction d’aide et de soin aupres d’un
bénéficiaire qui manifeste une demande ou pour lequel un besoin est remarqué.

Vieillissement socio- A définir-besoin de clarifier si ¢’est une notion sur laquelle on va devoir travailler
démographique :




Autodétermination :

« Ensemble des habiletés et des attitudes, chez une personne, lui permettant d’agir directement sur sa vie en effectuant librement des choix
non influencés par des agents externes inclus » (Wehmeyer, 1996, traduit par Lachapelle & Wehmeyer, 2003, pp.208-209)

« Comportement autodéterminé lorsqu’il permet d’agir comme le principal agent causal de sa vie afin de maintenir et d’améliorer sa qualité
de vie » (Wehmeyer, 2005, p.117)

SHNA ou maisons
pirates :

Les structures d’hébergement non agréée (SHNA) sont décrites dans le décret de « maison d’hébergement collectif ». La maison
d’hébergement collectif est définie comme étant « I'établissement qui, sous quelque dénomination que ce soit, offre un hébergement contre
paiement a des personnes en difficultés prolongées (...) et [qui] ne bénéficie d’aucun agrément du Gouvernement pour cette activité » (Art.
694/15 du CWASS). La personne en difficultés prolongées est quant a elle définie comme étant toute « personne majeure caractérisée par
des fragilités au niveau social, mental ou physique qui ne trouve pas de logement privatif ou qui ne peut pas étre accueillie dans une des
structures d’hébergement reconnues (...) » (Art. 694/15 du CWASS).

Silver Economy :

« La silver économie porte sur plusieurs marchés et concerne tous les biens et services qui peuvent étre congus dans les différents secteurs
d’activité pour couvrir les besoins liés a 'avancée en age de I'ensemble de la population » (Rengot, 2015, p. 44).

Il s’agit de 4 modéles de solutions basées sur des offres de service et de soins issues d’acteurs différents. Les quatre modéles de S.E. sont
les suivants : médical, préventif, loisirs et inclusif. IWEPS, 2018). La Silver Economy ne concerne pas tous les publics cibles mais certains
d’entre eux.

Désinstitutionalisation

C’est I'évolution, 'adaptation et la transformation des structures et des offres de services existantes aux fins de garantir le respect des droits
des personnes, notamment de choisir leur lieu de vie. C’est aussi ’laccompagnement des personnes en perte d’autonomie au travers d’une
stratégie de parcours de vie intégré, en considérant la diversité des profils, leurs besoins et leurs ressources [+GTD Rapport 2021]

Concepts clefs GTV

* Tels qu’identifiés pour créer la vision a long terme.

01. Autodétermination et liberté de choix ; 02. Autonomie ; 03. Complémentarité ; 04. Diversité des lieux de vie ; 05. Proximité des lieux de vie et des services
pluridisciplinaires ; 06. Sécurité sociale mutualisée et solidaire ; 07. Services publics en tant que régulateur ; 08. Démarchandisation des services ; 09. Assurance
autonomie ; 10. Maximum a facturer (MAF) ; 11. Besoins rencontrés ; 12. Offre qui répond aux besoins, impliquant de connaitre les besoins, les demandes et I'offre ;
13. Prévention ; 14. Isolement ; 15. Intégration dans la vie sociale et culturelle



Enjeux pour la P.A.

I. Passer d’un modeéle centré sur I’offre de services a un modeéle centré sur la personne et ses besoins.

Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

Défaut de compréhension des besoins présents et
futurs. (Démographie, crises, mutations de la société
et de la technologie... et déficit en données
disponibles => Risques que I'offre ne rencontre pas les
besoins et les demandes.) [+CC]

Déterminer les besoins actuels/futurs pour rencontrer
les besoins en services d’aide et en soins.
[+CC] [+GTD]

Attentes, demandes et besoins : Acquérir des données

nécessaires et suffisantes pour comprendre les
besoins.

Etudier les devenirs possibles. Prospective-
reformulation: a partir des besoins, établir les

possibles réponses aux différents besoins liés aux
trajets de vie

Systéme de gestion centralisé des places et lits. (Pas
seulement institutionnel)

Guichets uniques.

[+CC]

Déficit d’écoute des P.A. et déficit de prise en compte
de ses aspirations. [+GTD]

Intégrer les P.A. dans l'identification de leurs besoins
et des solutions a envisager. [+GTD]

Identification de la demande latente et des besoins
non couverts. [+CC] [+GTD]

Les besoins ne sont pas toujours couverts avec la plus
grande efficacité et efficience face a la grande
dépendance, voire la trés grande dépendance, dans
'environnement des services et des soins a la P.A.
[+CC]

Faire face aux besoins pour répondre efficacement, et
avec la maitrise la plus rationnelle des ressources
(efficience), a la perte d’'autonomie d’un volume de
population potentiellement de plus en plus important.
[+CC] [+GTD] [+CESE]

Etablissement de stratégies de gestion pour le futur du
vieillissement en Wallonie. [+CC] [+CESE]

Analyse des besoins des P.A. et des P.A. en perte
d’'autonomie et  programmation pluriannuelle
stratégique. [+GTD]

Stratégies basées sur l'anticipation, la prévention, et
I’'action contre la perte d’autonomie. [+CESE]
Recentrage des politiques sur la grande et la trés
grande dépendance.

[+CC] [+GTD]

Le systéme de santé n’est plus en mesure d’assurer a
termes un service et des soins de qualité a un codt
socialement acceptable.

[+CC]

Répondre avec efficience aux besoins de la personne
et des populations dans la perspective de l'intérét
général, de la qualité des services proposés et du
respect des droits individuels.

[+CC] [+CESE]

Agrément des opérateurs institutionnels conditionné
notamment au ratio optimal de personnel sur le
nombre de résidents. (Point de vue européen... existe
mais est-il suffisant pour les MR wallonnes ? => qualité
normative.) [+CESE]




Des définitions concurrentes et disparates sont
utilisées.

Harmoniser au niveau européen les définitions de la
dépendance et du besoin de recevoir de I'assistance
d’autres personnes. [+CESE]

Sémantique et vocabulaire commun en Europe pour
une connaissance partagée et des actions
européennes et nationales intégrées. [+CESE]

Il. Sortir du registre de la Silver Economy vue uniquement sous I’angle médical. La S.E. doit étre vue transversalement dans toutes les politiques.

Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

Le recours a la S.E. se borne trop souvent aux soins
et a la gestion du risque personnel, au détriment
d’autres domaines de I'accessibilité qu’elle pourrait
soutenir.

Soutenir les divers aspects de la vie quotidienne de la
P.A. et de la qualité de celle-ci quel que soit le lieu de
vie retenu. (La S.E. pas seulement dans le domaine
médical.)

La S.E. dans les diverses politiques publiques et
soutien wallon a I'innovation technologique pour une
S.E. vraiment wallonne.

La S.E. est encore souvent inaccessible aux P.A.
(littératie, budget...)

Développer un modéle de S.E. inclusif prenant en
compte la P.A. et ses caractéristiques.

La S.E. est un domaine technologique encore récent
en pleine expansion, parfois débridé et causant parfois
des excés ou dautres situations génératrices de
problemes pour la P.A.

Construire un cadre qui tienne compte des besoins de
la P.A. et de l'offre de services pour garantir une
efficacité, une efficience et un retour sur
investissements publics optimaux.

Une étude comparative et intégrative sur les besoins,
les demandes et I'offre de biens et de services S.E.

lll. Divers concepts, constats et enjeux transversaux.

Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

Les crises socio-sanitaires, économiques et les
pandémies, actuelles et futures, impactent et exercent
une forte influence sur la P.A. [+CC] [+GTD]

Anticiper dans la mesure du possible et prévoir les
actions envisageables pour remédier aux crises
présentes et a venir. [+CC]

Prospective et analyses prévisionnistes.

Stratégies et stratégies d’anticipations a moyen et long
terme.

[+CC]

L’Etat ne pouvant plus assurer ou financer la totalité
des prises en charge des P.A., quel réle peuvent jouer
les aidants proches dans l'aide et le soutienalaP.A. ?
Ne pas oublier le réle des aidants proches comme un
des leviers a I'accessibilité

Définir et soutenir un réle d’aide a la P.A. pour les
aidants proches dans un modéle. [+GTD]

Prospective sur le role des aidants proches et sur le
modele de société a privilégier (inclusif ou non des
AP)).

Reconnaissance de ce rdle d’aidant proche, son
financement et formations adaptées. [+CESE]
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Les politiques publiques, les opérateurs et les matiéres
sont fortement cloisonnées et complexes, voire
inefficaces, avec des Ilégislations et des normes
concurrentes, faibles, floues et compliquées. [+CC]

Clarifier et simplifier le systéme normatif complexe
pour rendre compréhensible et opérationnalisable ses
modalités pratiques. [+CC] [+CESE]

Revoir les normes, les simplifier, les coordonner et les
harmoniser.

Mise a jour des Iégislations existantes sur
I'accompagnement des P.A. et la préservation de leur
autonomie. [+CESE]

Mise a jour des Iégislations pour faire face aux défis en
matiere de prévention. [+CESE]

Compétences et mobilité des travailleurs socio-
sanitaires (aidants professionnels) pour
'accompagnement des P.A. Reconnaissance des
qualifications d’'un pays a l'autre. [+CESE]

Faire face au déficit en personnel dans les institutions
et les services socio-sanitaires wallons pour
'accompagnement des P.A.

Confirmer les compétences des travailleurs européens
prestant dans les institutions et les services socio-
sanitaires wallons. [+CESE]

Création d’un certificat européen officiel attestant de
compétences de base et valable entre les états
membres. [+CESE] avec un recours éventuel au
financement FSE pour la formation des professionnels
de P.A. [+CESE]

Renfort de la coordination trajets de soins et trajets de
vie entre structures hospitaliéres, professionnels de la
santé et services d’aide et de soins a domicile.
Trouver des pistes de revalorisation des métiers de
I’aide et du soin.
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6-2.2 Accessibilité culturelle

Définition : Dépassement des barrieres socio-culturelles limitant 'accés choisi et volontaire aux services d’aide et de soins.

Enjeux pour la P.A.

I. Autodétermination, autonomie, indépendance, autogestion, libre choix, etc.

Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

La P.A. est dépossédée de son libre arbitre en rapport
a ses attentes ou a ses souhaits. [+GTD]

Les choix de la P.A. sont aussi tributaires de son
expérience, de son histoire et de sa culture.

Etre conscient dun cadre de références
transculturelles permettant d’exercer de maniére
raisonnée et éclairée sa liberté de choix quant a ses
besoins et ses attentes.

Ecoute des attentes de la P.A. Modéles ‘Tubbe’,
‘Humanitude’, etc. [+GTD]

Testament de vie comme support & la prise en charge
de la P.A. par les professionnels de la santé et des
services.

Désinstitutionalisation raisonnée avec une offre
alternative efficace. [+CESE]

Législations nationales et wallonnes pour garantir
I'autodétermination de la P.A. [+CESE]

Une confiance aveugle et sans discernements vis-a-
vis des traitements ou autres soins pouvant mener a
une surmédicalisation, poly médicalisation ou a des
traitements et soins inutiles. (Effets « blouse blanche »
et « soignants ».)

Acquérir et maintenir une compréhension suffisante de
la littératie en santé.

Programmes adaptés de formations en nutrition et
hydratation, pathologies classiques du vieillissement,
soins et techniques médicales, etc.

Un message clair, adapté et compréhensible de la part
du professionnel de santé a la P.A.

Des newsletters, des publications et des informations
télévisuelles, etc.

Il. Vie sociale et culturelle
Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

Isolement physique et psychique de la P.A.

Trouver une réponse a ses besoins sociaux et
familiaux quand on le souhaite et selon les conditions
qui le permettent. [+GTD] [+CESE]

trouver une réponse aux besoins sociaux exprimés ou
exposés

La technologie numérique au service des contacts
sociaux et familiaux (tablettes, etc.)
Contacts relais et référencement
professionnels de la santé mentale.
Aides et accompagnement a domicile.
Mobilité...

auprés des
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Isolement social de la P.A.

Trouver une réponse contre lisolement social et
favoriser une qualité de vie inclusive. [+GTD] [+CESE]

Rapprochement des citoyens au travers d'initiatives de
proximité (quartiers) jeunes/ainés.

Habitat transgénérationnel.

Activités aux domiciles des uns et des autres.
Activités extérieures, locales ou non, renseignées
dans  des bulletins, lieux de réunions
communautaires...

La télévision comme seul moyen d’évasion.

Rejoindre des initiatives culturelles, locales ou

distantes. [+GTD]

Organisation de comités de quartiers pour ainés
incluant les ainés autour de thémes culturels,
expositions et conférences et autres activités
extérieures.

Voyages organisés autour d’'un théme ou vers une
destination sélectionnée. (3x20, etc.)

Ouverture a la multi culturalité et aux partages
d’expériences entre P.A.

Recours aussi aux technologies numériques (3D, etc.).

lll. Fracture (fragilité) technologique et numérique
Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

La P.A. n’est plus en phase avec... ou ne peut plus
suivre I'évolution technologique et numérique.

Acquérir et maintenir une compréhension suffisante de
la littératie numérique ou toujours disposer d’une
solution alternative qui respecte I'inclusion de la P.A.

Formations pour adultes et pour ainés.

Petits fascicules explicatifs.

Militer pour garder un service de base minimum
(bancaire, administration, ...)

Il n’est pas possible de faire des choix entre les
nombreuses solutions techniques et numériques
proposées sur le marché.

Poser un choix éclairé pour I'une ou 'autre technologie
via une assistance qui tient compte de ses attentes.

Une newsletter papier et formulée en termes simples
qui présente les innovations et les nouveautés
technologiques adaptées aux ainés.
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IV. Valorisation personnelle et image de la personne agée (estime de soi et valeur sociétale)

Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

Confrontation a I'dgisme et a d’autres discriminations
ou déshumanisations. [+GTD]

Affirmer que I'on est aussi... et toujours contributeur
a... ou producteur de valeur ajoutée économique et
sociale au sein de la société. [+GTD]

Activités professionnelles autorisées volontaires
légeres et temporaires, tutorat, enseignement et
formations continuées, conversations et contacts
respectueux et dés infantilisants, etc. [+GTD]

Perte de sens et d'utilité telle que ressentie par la P.A.

Renforcer sa présence et son intégration dans la
société, dans la vie sociale et aupres des différents
acteurs socio-économiques et culturels.

[+GTD]

Promotion du bénévolat, tutorat aupres de plus jeunes,
passeurs de mémoire...

V. Trajet de soins et trajet de vie, dont le parcours professionnel de la P.A.

Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

La prise en charge de la P.A. ne considére que ce qui
est vécu a linstant ou qui se présente dans une
histoire relativement courte ou nouvelle.

Déficit d’'une vue globale de la personne dans sa
complexité et dans le foisonnement de son histoire.
Vue en « silos » de la personne agée.

Affirmer et renseigner globalement son historique
médical et professionnel pour une prise en charge de
soins ou de services d’aide les plus adéquats.

Historique des maladies chroniques anciennes.
Historique des risques socio professionnels et psy tout
au long de la carriere.

Etude des... et retours sur les causes de la fragilité ou
de la perte d’autonomie actuelle de la P.A. recherche
sur les causes de la fragilité ou ...

Bilan évaluatif complet par médecin traitant.et par le
réseau professionnel et familial
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6-2.3 Accessibilité a I'information

Définition : C’est la disponibilité multicanaux d’une information officielle et objective, a jour, transparente, claire, vérifiable et adaptée aux usagers selon leurs

besoins.

Enjeux pour la P.A.

I. L’information au cceur du ‘bien-vieillir’ en bonne santé et pour une qualité de vie optimale

Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

Les informations sont dispersées.
[+CC]

Retrouver l'information souhaitée ou nécessaire a
partir d’'une source unique.
[+CC]

Guichet unique. [+CC]

Service centralisé d’information
classique ou traditionnelle.
Parcours ou ligne de vie (EasiWal) comme base au
processus d’information de la P.A. [+GTD]
Clarification de la communication a partir du concept
« qui peut faire quoi » et pour quels besoins au niveau
des divers acteurs et professionnels qui gravitent
autour de la P.A.

Cadastre de l'offre et cartographie de [Iexistant.
[+GTD]

Prévention contre la perte d’autonomie. [+GTD]

numérique et

Les informations ne sont pas accessibles.

Recevoir une information au travers de divers canaux
et dans un langage adapté a la P.A.

Contenus en termes simples et clairs.

Utiliser pour diffuser Tlinformation, les canaux
traditionnels, classiques et numériques pour une
diffusion plurielle.

Les informations sont obsolétes, incomplétes ou
erronées.

Recevoir
complete.

une information pertinente, a jour et

L’information  disséminée reprend des méta
informations renseignant sur la validité et la qualité
des contenus et des émetteurs.

Les informations sont-elles officielles ou officieuses ?
Par quels acteurs de confiance ? les informations ne
sont pas toujours de source officielle délivrées par des
acteurs de confiance

Recevoir une information garantissant officiellement la
gualité et la justesse de celle-ci.

Une labellisation officielle des canaux et des contenus
informatifs.
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L’information fournie par la P.A. ne remonte pas.
N’est pas prise en compte

Remonter les attentes, les points d’attention et les
informations que formulent les P.A.

Co construction de I'information remontante avec les
P.A. et les acteurs et professionnels. Modéle Tubbe,
Cultural change, échanges entre professionnels,
prospectives en politiques publiques, ...

L’information soutenant et promouvant un modéle d’intervention socio-sanitaire

Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

L’information gomme les différences entre les offres de
services marchands et non marchands, privés et
associatifs...

Poser un choix raisonné par la P.A. entre acteurs et
professionnels marchands et non marchands.

Une information sur l'offre de services d’aide et de
soins qui présente les spécificités sur base de criteres
pré- établis des prestataires tout en garantissant la
liberté de choix des P.A.

La qualité des services d’aide et de soins entre acteurs
marchands et non marchands est-elle toujours
adéquate ? la qualité .... N'est pas toujours adéquate.

Identifier des prestataires formés, rigoureux, et
professionnels dans leurs prestations de soins et de
services d'aide.

Certification et labellisation des acteurs marchands et
non marchands.
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6-2.4 Accessibilité géographique

Définition : C’est la disponibilité de services sur un territoire donné et dans une proximité appropriée en tenant compte de la situation

et des besoins du bénéficiaire.

Enjeux pour la P.A.

I. Le territoire face aux besoins des P.A.
Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

L'offre de soins et de services d'aide n’est pas
distribuée uniformément sur I'entiéreté du territoire,
laissant des zones blanches avec un déficit d’offres de
proximité.

Il existe des inégalités territoriales en termes d’offre
associative ou institutionnelles entre les zones et les
territoires.

[+CC]

Disposer d’'une offre suffisante de services d’aide et de
soins résidentiels ou non dans une proximité relative
au lieu de vie, institutionnel ou privé, ou a une distance
raisonnablement accessible par la P.A.

[+CC] [+GTD] [+CESE]

Identification des besoins des P.A. par territoires-en
tenant compte de la géographie, des distances et des
délais de transport.

Meilleure identification des déterminants territoriaux
des besoins des P.A.

Elargissement de loffre de proximité et de ses
définitions et caractéristiques.

Désinstitutionalisation avec offre alternative de
proximité, efficace et efficiente. [+CESE]

Déploiement d’antennes de proximité dans les zones
éloignées. Services itinérants. Etc. [+GTD]

Une programmation de services qui tient compte non
seulement de la démographie mais également du
territoire et de ses caractéristiques géographiques.
(Maillage de I'offre de soins et de services.)
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Il. La mobilité en tant que soutien ala qualité de vie et a la sécurité de la P.A.

Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

Les déplacements nécessaires de... ou vers des
services peuvent étre longs, colteux ou pousser a
I'abandon d’'une démarche de soins ou de services.

Pouvoir se déplacer vers... et revenir d'un centre de
soins ou de services d’aide ou encore disposer d'un
service a son lieu de vie pour lequel le déplacement
du prestataire n’entraine pas des charges
supplémentaires [financiéres, administratives, temps,
etc.] liées a la distance.

Des moyens de communication publics ou privés qui
sont disponibles pour les déplacements.

Des prestataires variés qui couvrent le territoire et qui
ont des antennes dans un rayon raisonnable autour
des bénéficiaires.

Tant en zone urbaine qu’en zone rurale, la mobilité de
la P.A. peut se révéler problématique en fonction de
I'offre de transport, de son degré d’autonomie et de
ses ressources disponibles.

Disposer de ressources et d'une offre de transport
fiable et accessible pour se déplacer.

Détermination des besoins de la P.A. en termes de
mobilité et en fonction des zones et territoires ainsi que
I'identification de I'offre disponible sur ceux-ci.
Elargissement de I'offre en termes de transport et de
mobilité.

Soutien pour les ressources publiques et personnelles
en matiére de mobilité des P.A. au niveau local ou
étendu.

Soutenir les services de transport bénévole.
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6-2.5 Accessibilité physiqgue

Définition : L’acces sécurisé et facilité aux installations physiques, aux services virtuels et aux ressources technologiques modernes.

Enjeux pour la P.A.

I. Logement et lieu de vie
Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

Le lieu et le mode de vie choisis (institutions,
intermédiaires, alternatifs, privés...) ne sont pas
toujours suffisamment ergonomiques et adaptés pour
que la P.A. y évolue longtemps et en sécurité. [+CC]
[+GTD]

Disposer dun... ou aménager un logement,
institutionnel, intermédiaire ou privé, pour permettre
d’y demeurer selon son degré d’autonomie et
d’'indépendance, mais aussi selon son choix et ses
besoins spécifiques. [+CC] [+GTD]

Aide a la vie journaliere.

Résidences, institutions et logements adaptés aux
besoins spécifiques des ainés. Plain-pied, rampes,
prises en hauteur, salle de bain sécurisée, ascenseurs
et rez-de-chaussée... sur avis et conseils d'un
ergothérapeute.

[+GTD]

Les communs et les abords des lieux de vie occupés
par les P.A. ne sont pas toujours sécurisants ou aisés
a fréquenter.

Disposer d’aménagements des communs dans les
immeubles et d'un environnement extérieur qui
permettent un cheminement et une utilisation
sécurisée et conviviale. [+GTD]

Contrat de location adaptés et tenant compte des
spécificités pour les ainés.

Communes ‘seniors friendly’, trottoirs, parcs, bancs,
éclairages publics performants et efficaces...

Les services d’accompagnement au domicile sont fort
variés et leur mise en ceuvre parfois complexe ou
inadéquate pour la P.A.

[+CC] [+GTD]

Trouver une solution pratique ou un service d’aide et
d’accompagnement au domicile ou sur le lieu de vie
qui soit efficace, intégré et coordonné autour d’'une
seule porte d’entrée et dans une proximité suffisante.
[+CC] [+GTD] [+CESE]

Une porte d’entrée, un guichet unique qui permette de
trouver une offre coordonnée de solutions et de
services entre tous les acteurs économiques du
marché. (Marchands et non marchands) [+CC]

Le recours a [linstitutionnalisation est une option
souvent retenue mais qui ne respecte pas
nécessairement la volonté et le souhait de la personne
agée. [+CC] [+GTD]

Disposer d'une offre de lieux de vie alternatifs,
intermédiaires, permanents ou temporaires, ou de
modeles institutionnels participatifs en fonction de son
degré d’autonomie, de dépendance et de ses choix de
vie. [+CC] [+GTD]

Modéle Tubbe. Mod ! le privilégiant la participation
(Tubbe ou autre, ...)
Services d’accueil et
d’hébergement. [+GTD]

initiatives  d’accueil et
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Il. La technologie au service du choix de lieu de vie
Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

La fracture numérique et technologique éloigne les
P.A. de solutions pouvant les aider & améliorer leur
gualité de vie sur leur lieu de vie chaisi.

Accéder a des solutions technologiques et numériques
fiables et simples d’utilisation pour rencontrer certains
besoins spécifiques dans le lieu de vie de son choix.
[+CESE] Le consentement de la personne ne peut étre
néglige.

Télécommunication, télémédecine, eSanté, etc.

Le marché des produits technologiques et numériques
est foisonnant et ne permet pas nécessairement a la
P.A. dy retrouver facilement la solution la plus
efficiente a ses problémes et souhaits éventuels.

Disposer d’une assistance, notamment via une source
d’information unique et officielle, pour sélectionner et
trouver une offre fiable de solutions technologiques et
numériques.

Guichet unique du marché du numérique (S.E.) dans
la zone la plus proximale possible au lieu de vie. Avec
assistance personnalisés pour l'aide a la recherche
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6-2.6 Accessibilité financiere

Définition : C’est la capacité d’une personne a payer les services sans difficultés financieres. C’est la capacité pécuniaire d’un bénéficiaire a faire face aux
débours, en tout ou en partie, liés a I’acquisition I'accés aux) de services d’aide et de soins.

Précarité latente de la P.A. implique de disposer de ressources financiéres adéquates

Enjeux pour la P.A.

I. Des ressources financiéres adéquates contre la précarité des P.A.

Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

‘Bien vieillir devient inabordable pour la P.A. si on elle
dispose de revenus faibles ou moyens.

Disposer de revenus suffisants (allocations,
pensions...) pour faire face aux colts associés a la

N

Relévement du montant de la pension, APA, etc.
Assurances pour la solvabilité de la P.A.

vieillesse, aux maladies et aux colts liés a | Assurances médicales...
I'accompagnement a domicile.
La P.A. appauvrit son patrimoine pour faire face a ses | Assurer sa santé financiére et immuniser son | Mécanismes de collectivisation de dépenses.

dépenses maladies, résidentielles et d'offre de
services, surtout en périodes de crises et de situation
économique difficile.

patrimoine pour amortir les chocs et faire face aux
situations comme elles émergent.

Les co(ts associés au recours a 'accompagnement a
domicile peuvent étre rédhibitoires et entrainer le
renoncement a ceux-ci. (Ex. non-recours aux droits.)
[+GTD]

Disposer d’'une aide financiére qui permette I'accés
aux services d’accompagnement sur le lieu de vie, en
fonction de ses propres choix.

Cheques et titres services.

Interventions des mutuelles.

Aide financiére directe aux personnes qui recourent a
un SAFA en fonction du degré de perte d’autonomie
et des besoins spécifiques.

Révision des barémes des bénéficiaires.
Déterminants du non-recours aux droits. [+GTD]

o
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Il. Une offre élargie de soins et de services de qualité mais abordable

Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

Le profil et les besoins de la P.A., surtout en perte
d’autonomie ou en grande dépendance, ne sont pas
toujours rencontrés par une offre appropriée et/ou
accessible financierement. [+GTD]

Trouver une offre de soins et de services d’aide qui
réponde a ses besoins spécifiques et qui soit
abordable. [+GTD]

Assurance autonomie, (BelRAl, Katz...) [+GTD]
systéme d’assurance pour la prise en charge de la
grande dépendance.

Les multiples acteurs de la silver economy grévent
individuellement les ressources disponibles de la P.A.
et embrument les modalités pratiques et la diversité
d’action et d’aide ou de soutien.

Trouver une offre coordonnée et décloisonnée entre
les divers acteurs de la S.E. et qui réponde a ses
besoins. [+GTD]

Un modele d’action publique pour soutenir le libre
choix de la P.A. entre les fournisseurs de services et
S.E., marchands et commerciaux ou non marchands.

Poser un choix informé entre acteurs de la S.E. et
fournisseurs de services pour rencontrer ses besoins
et ses attentes.

Une offre concurrentielle (prix, qualité, offres...),
centralisée, labellisée, officielle et fiable rassemblée
en un point unique de contact et d’'information.

Le financement du recours a la technologie et au
matériel d’aide et de soins usuel pour rencontrer les
besoins de la P.A. grévent son patrimoine et ses
ressources.

Trouver une offre abordable pour du matériel et de la
technologie susceptibles de répondre & ses besoins
spécifiques et d’aider dans tous les aspects de la vie
quotidienne. [+GTD]

Plateforme acteurs de la silver economy

Vivre en sécurité dans le cadre complexe de son lieu
de vie privé implique le financement d’aménagements
éventuels de communs et des abords, voire de son
logement.

Trouver des moyens de soutien au financement de
travaux éventuels pour 'aménagement et 'adaptation
du lieu de vie et de son environnement. [+GTD]

Ill. Des attentes et des choix rencontrés
Risques/Constats

Enjeux

Moyens et Outils

Le systeme de santé et de prise en charge est
certainement imparfait et parfois inéquitable car basé
sur le droit et les normes. [+CC]

Disposer d’une aide financiére équitable et juste qui
matérialise son droit a un libre choix de lieu et de mode
de vie. [+GTD]

Fusionner les dispositifs interministériels concurrents
entre I'action sociale et le logement.

Coordonner et intégrer les politiques de logement en
Wallonie.

Approche concertée ‘in all policies’. [+GTD]
Allocations complémentaires selon les profils des P.A.
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6-3. La contribution du GT Handicap

6-3.1 Méthodologie

Le groupe de travail a développé ses travaux autour des cing dimensions de
'accessibilité a la santé et aux services d’aide et de soins pour les personnes en
situation de handicap. Les cinqg dimensions de I'accessibilité sont : I'accessibilité
financiére, I'accessibilité géographique, I'accessibilité a I'information, I'accessibilité
physique et I'accessibilité culturelle. Ces cing dimensions de I'accessibilité ont été
présentées sous la forme de fiches individuelles, a partir de 19 entretiens exploratoires
menés en 9 séances entre le 02/04/21 et le 22/02/22 et sans se limiter aux seuls
champs de compétence de 'AVIQ :

Thomas DABEUX et Camille ORFINIAK (Inclusion asbl) :

o Campagne de sensibilisation envers les professionnels de la santé quant a
laccés aux soins de santé des personnes en situation de handicap
intellectuel. Projet « Dites AAA », visant a améliorer I'accés aux soins de
santé pour les personnes avec un handicap intellectuel

- Alice SULS (APEPA) :

o La difficulté d’accés aux soins et aux services d’aide spécifiqguement pour

les autistes
- Messieurs Vincent COLLIN et Vincent LEONE (asbl PATH®? projet CRETH!4) :

o L’appui de la technologie dans I'accés aux soins de santé avec des freins a

I'acquisition et a I'utilisation des nouvelles technologies
- Louise SCHINCKUS et Amandine RENARD (ARAPH?®) :

o Etude exploratoire sur les spécificités en santé des personnes en situation

de handicap en Région wallonne
- Jean-Marie HUET (ABMM?®) :
o Témoignage de ABMM sur les attitudes et les préjugés des professionnels
de la santé
- Annick VANDENHOOFT et Richard MANIRAMBONA (IWEPSY') :
o Les statistiques wallonnes des personnes reconnues comme PH
- Véronique GHESQUIERE et Marie-Ange VANDECANDELAERE (UNIA18) :

o Présentation des résultats des consultations menées en 2020 sur
I’'accessibilité (au sens large du terme) a la santé ainsi qu’aux dispositifs
d’aide et de soins

- Madame Marilou THIEREN (CAWaB™Y) :
o Présentation du sondage CAWAB sur I'accessibilité des soins durant I'été

2020

13 Asbl Psychologie Aide Technique et Handicap (PATH)

14 Centre de Ressources et d’Evaluation des Techniques pour le personnes Handicapées (CRETH)
15 Association de Recherche et d’Action en faveur des Personnes Handicapées (ARAPH)

16 Association Belge des Maladies neuro-Musculaires (ABMM)

7 Institut Wallon de I'Evaluation, de la Prospective et de la Statistique (IWEPS)

18 Unia est une institution publique indépendante qui lutte contre la discrimination et défend I'égalité
des chances en Belgique.

19 Collectif Accessibilité Wallonie Bruxelles



- Amandine VAN GEHUCHTEN (AVIQ-DRSVP) :
o Analyse des différents profils d’'usagers inscrits sur la « liste unique » pour
une place dans une structure d’accueil et d’hébergement
- Julie VANHALEWYN (Bureau d’études “Plain-Pied”) :
o Présentation du référentiel et des recommandations a porter a I'accessibilité
physique pour les « batiments de soins »
- André GUBBELS (SPF Sécurité sociale) :
o Les allocations aux personnes handicapées et en particulier la question de
I’évaluation par les médecins de la DG PH
- Madame Christine BERLEMONT (CSNPH2Y) :
o Présentation de leurs avis en matiere d’accessibilité
- Gérard SILVESTRE (Altéo) et Aysel UZUN (CHR Citadelle) :
o Résultats du groupe de travail d’Altéo sur I'accessibilité et présentation du
plan Welcome du CHR Citadelle

- Madame Sophie RUCQUOY et de Monsieur Daniel DEMARET (AVIQ) :
o Philosophie et données chiffrées relatives a la liste unique et aux cas
prioritaires
- Madame Véronique GHESQUIERE (UNIA) :
o Recommandations de I'’étude sur la priorisation dans les hopitaux en temps
de pandémie pour les personnes en situation de handicap
- Madame Aurore DELENCLOS (Handiconsult??) :
o Présentation par du dispositif Handiconsult mise en ceuvre en Somme et
Oise (France)
- Docteur Stéphane DEGESVES, chef de service des urgences au CHR de la
Citadelle :
o Témoignage concernant les choix de décision thérapeutique dans la prise
en charge urgente ou intensive des patients Covid

Ces entretiens exploratoires ont permis de recueillir des informations riches, avec de
nombreuses références bibliographiques, pour déterminer les enjeux de chacune des
dimensions de I'accessibilité. Un état des lieux et un diagnostic de la situation ont pu
ainsi étre établis partiellement, en mettant en évidence certaines variables sur
lesquelles il est possible d’agir pour améliorer I'accessibilité des personnes en situation
de handicap a la santé et aux services d’aide et de soins. Ainsi, I'importance du milieu
de vie (travail, logement...) sur la santé des personnes en situation de handicap a été
prise en compte. Le travail prospectif mené reste a ce stade inachevé. Les
recommandations avancées n’ont pas été déclinées en mesures opérationnelles. Le
travail prospectif devra étre poursuivi pour approfondir sa vision a I’horizon 2030, les
différents scénarios d’avenir possibles et les plans stratégiques pour les mettre en

20 Direction de la Recherche, de la Statistique et de la Veille des Politiques

2! Conseil Supérieur National des Personnes Handicapées

22 Handiconsult, est une plateforme ouverte a toute personne en situation de handicap souhaitant
coordonner son parcours de santé. Cette plateforme convient a tous types de handicap.
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ceuvre, avec un débat certainement contradictoire (points de convergence et de
divergence) entre les membres.

6-3.2 Définition du handicap

La définition des personnes en situation de handicap, reprise a I'article premier de la
Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées (2007)
ratifiée par la Belgique en 2009, est celle qui sert de référence au groupe de travail, a
savoir :

« Par personnes handicapées, on entend des personnes qui présentent des
incapacités physiques, mentales, intellectuelles ou sensorielles durables dont
l'interaction avec diverses barriéres peut faire obstacle a leur pleine et effective
participation a la société sur la base de I'égalité avec les autres ».

Cette définition permet d’inclure tous les types de handicap, y compris le handicap qui
altére les fonctions sensorielles, mentales, cognitives ou psychiques, tels que I'autisme
ou le handicap intellectuel. Souvent invisibles pour les personnes extérieures, les
statistiques ci-dessous montrent pourtant le nombre important de personnes en
situation de handicap avec ce type de handicap et toute I'importance de les prendre
en compte dans le champ de cette étude.

Cette définition met l'accent aussi sur linteraction entre lindividu et son
environnement ; elle permet de mettre en évidence que les personnes en situation de
handicap subissent de nombreuses entraves pour accéder aux dispositifs de santé,
aux services d’aide et de soins. lls ont plus de difficultés que les autres d’y accéder,
pour des raisons financieres, géographiques, culturelles, d’accés a l'information et
physiques.

Elle permet de considérer la personne en situation d’handicap comme étant une
personne avec des besoins spécifiques et de passer d’'une logique de « prise en
charge », qui se concrétise trop souvent par une mise a I’écart, a une logique d’accueill,
d’accompagnement et de soutien coordonné pour surmonter les freins a I'accessibilité.

6-3.3 Statistiques

En juin 2019, I'Institut Wallon de I’Evaluation, de la Prospective et de la Statistique
(IWEPS) a publié une étude sur les perspectives statistiques des wallons reconnus en
situation de handicap, a partir des données fournies par la Direction générale
Personnes handicapées du SPF Sécurité sociale. Cette reconnaissance du SPF
Sécurité sociale donne droit, selon I'age, l'importance des difficultés et la situation



socioéconomique, a une allocation de remplacement de revenus, une allocation
d’intégration, a certaines compensations sociales et fiscales, a une carte de réduction
pour les transports en commun ou encore a une carte de stationnement mais aussi a
une allocation d’aide aux personnes ageées et aux allocations familiales majorées (ces
deux dernieres compétences étant transférées depuis lors a la Région wallonne).

Selon les résultats de I'étude, il y avait en décembre 2018 en Wallonie 107 587
personnes de 21 a 64 ans et 117 161 personnes de 65 ans ou plus reconnues en
situation de handicap par le SPF Sécurité sociale et en décembre 2016, 21 405 enfants
de moins de 21 ans également reconnus en situation de handicap.

Parmi les 73 102 personnes? entre 21 et 64 ans qui ont un score minimum de 7 points
pour la perte d’autonomie?®, les pertes les plus importantes concernent les capacités
a entretenir leur habitation et a accomplir les taches ménageres (85% des personnes
ont de grandes difficultés a les réaliser ou en sont totalement incapables sans aide).
La seconde faculté qui implique le plus de perte d’autonomie est la capacité a se
déplacer (63% des personnes ont un score de 2 ou 3 points). Viennent ensuite les
difficultés a communiquer ou avoir des contacts sociaux (55%), a étre conscient des
dangers et a les éviter (54%), a préparer ou absorber de la nourriture (54%). Les
difficultés majeures ou l'incapacité a assurer son hygiéne personnelle ou s’habiller
concernent 36% des personnes reconnues.

23 Cette étude pourrait &étre complétée par les statistiques relatives aux bénéficiaires du régime de la
sécurité sociale (accident de travail, maladies professionnelles et invalidités) qui comprennent des
personnes en situation de handicap. || manque également des statistiques quant aux troubles du
comportement et de I'autisme car ces pathologies ne sont pas reprises dans les données encodées par
la Direction générale Personnes en situation de handicap du SPF Sécurité sociale. Ces statistiques
pourraient étre établies par des études ultérieures, menées notamment par CAP 48.

24 En effet, c’'est bien le seuil de 7 points sur I'échelle d’autonomie qui est mis en avant dans cette
statistique. Pour rappel, pour les 21-65 ans (18 ans désormais), le SPF effectue des reconnaissances
pour I'ouverture au droit a I'ARR et au droit a I'Al. Le nombre de 107 587 personnes est le total des
personnes pour qui les conditions médicales a I'un ou l'autre de ses allocations sont remplies (en
gardant a I'esprit, faut-il le rappeler, que seules les personnes effectuant les démarches sont reprises
dans la base de données). Parmi celles-ci, 73 102 personnes remplissent les conditions médicales pour
'acceés a l'allocation d’intégration, a savoir qu’elles cumulent un minimum de 7 points sur I'échelle
d’autonomie.

25 La perte d’autonomie est évaluée selon six critéres qui évaluent I'impact du handicap sur la faculté a
exercer des activités quotidiennes : 1) se déplacer ; 2) cuisiner et manger ; 3) faire sa toilette et s’habiller
; 4) entretenir son habitation et accomplir les tiches ménagéres ; 5) évaluer et éviter le danger et 6)
entretenir des contacts avec d'autres personnes. Pour chaque critére les capacités sont chiffrées : 0
point quand il n'y a pas de difficultés, 1 point s’il y a peu de difficultés, 2 points en cas de grandes
difficultés et 3 points quand I'activité est impossible sans I'aide d'autrui. Un minimum de 7 points sur
I'ensemble de ces critéres est requis pour avoir droit a une allocation d’intégration. L’évaluation est
réalisée sur base d’'un document rempli par le médecin traitant et reprenant des informations médicales
quand c’est possible (procédure sur pieces) et le plus souvent, a la suite d'une consultation chez le
médecin afin d’évaluer au mieux la situation. Il s’agit de I'échelle utilisée par le SPF, on peut faire
référence a
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Depuis 2013, les médecins de la Direction Générale du SPF Personnes Handicapées
ont la possibilit¢ d’encoder le diagnostic principal 2 considéré comme étant la
pathologie qui explique la plus grande partie de la perte d’autonomie. Toutefois, une
seule pathologie ne peut étre encodée par personne. L’information disponible ne
permet donc pas d’identifier les cas de polyhandicap?’.

Pour les enfants jusqu’a 21 ans, un diagnostic a été encodé pour 19 936 enfants. Le
diagnostic le plus fréquemment retenu est le retard mental ou le trouble du
développement intellectuel (39,4%), viennent ensuite les troubles psychiatriques ou
psycho-affectifs (ex : autisme, ...) qui touchent 20,1% des enfants avec une différence
notable entre les garcons et les filles. La troisieme cause encodée concerne les
maladies neurologiques et les myopathies qui représentent 11,3% des diagnostics.?®

Pour les personnes de 21 a 64 ans, un diagnostic a été encodé pour 40 143 (37% des
personnes reconnues). Chez les jeunes adultes de 21 a 25 ans, les causes principales
sont les troubles mentaux et psychologiques (61%). Parmi les personnes agées de 26
a 44 ans, les troubles mentaux et psychologiques sont également la premiére cause
en représentant 40% des diagnostics, mais d’autres causes prennent de I'ampleur
comme les maladies du systeme ostéo-articulaire, des muscles et du systéeme
conjonctif (20%), les maladies du systéme nerveux (11%) et les accidents (8%).

Parmi les personnes agées de 45 a 64 ans, le poids des maladies du systéme ostéo-
articulaire, des muscles et du systeme conjonctif augmente et ces pathologies
touchent 36% des personnes reconnues. Viennent ensuite les diagnostics de troubles
mentaux et de comportement (15%) et les maladies de I'appareil circulatoire (10%).

Les Nations-Unies considerent qu’en moyenne 15% de la population est concernée
par le handicap, sans compter les proches de ces personnes impactées elles aussi
directement par les problémes d’accessibilité que peuvent rencontrer leur proche en
situation de handicap.

Il y a donc bien plus de wallons — prés d’'un demi-million voire prés d’'un million —
concernés par ces enjeux d’accessibilité (dont notamment les aidants proches)
gu’uniquement ceux bénéficiant d’'une reconnaissance de leur handicap.

26 C'est effectivement étonnant mais en réalité, I'objet de leur outil de codage est la gestion. Ils encodent
prioritairement ce qui permet d'ouvrir le droit (donc: la perte de capacité de gain ou les piliers
d’autonomie). Les diagnostics ne sont encodés que depuis quelques années et est tout a fait facultatif.
lls encoderont seulement la pathologie ou condition dont découle la plus grosse part du handicap. |l
apparait bien dans les diagnostics des diagnostics liés aux sens. Mais, ils sont & prendre avec un certain
recul en raison de la reégle d’encodage. Si une personne présente plusieurs déficiences, liées a un
méme diagnostic, il n'est pas clair que la déficience visuelle sera codée par exemple. Méme si
habituellement, les troubles visuels semblent étre prioritairement encodés sur les autres diagnostics.
On peut tirer des conclusions du type — au minimum tel pourcentage des personnes reconnues...
(Tableau 9 du rapport — catégories OEil et annexes et Oreille et apophyse mastoide)

27 Atitre d'exemple, la CIM-10 définit I'autisme selon la triade autistique et classe cette particularité dans
la catégorie « F Troubles mentaux et du comportement », dans la section « 80 Troubles du
développement psychologique » et dans la sous-section « 84 Troubles Envahissants du Développement
(TED) ».

28 IWEPS : Groupe de diagnostics par sexe, Wallonie, janvier 2018
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6-3.4 Accessibilité Financiere

6-3.4.1 Définition

C’est la capacité d’une personne a payer les services sans difficultés financieres. C’est
la capacité pécuniaire d’un bénéficiaire a faire face aux débours, en tout ou en partie,
liés a I'acquisition de services d’aide et de soins.

6-3.4.2 Constats

La protection du revenu des personnes en situation de handicap différe selon I'origine
du handicap (causé par le travail ou non) et le statut social de la personne (travailleur
ou non).

La sécurité sociale permet de bénéficier de revenus de remplacement et d’un
complément de revenu. Lorsqu’il y a un lien de causalité entre le handicap et le travail,
le handicap sera couvert par le régime de la sécurité sociale, dans la rubrique
« accident du travail » ou « maladie professionnelle ». Mais si cette causalité n’existe
pas, le handicap du travailleur sera pris en compte dans I'assurance maladie invalidité
(et pour les fonctionnaires, pension pour inaptitude).

Complémentairement au régime de la sécurité sociale, I'aide sociale constitue un filet
de sécurité résiduel. Ainsi, les allocations sociales destinées aux personnes en
situation de handicap sont destinées aux personnes qui n’ont pas travaillé ou qui ont
une couverture sociale incompléte : elles comprennent l'allocation de remplacement
de revenu et l'allocation d’intégration. Le médecin va déterminer a travers son
évaluation le degré d’autonomie de la personne en situation d’handicap et le montant
auquel elle a droit. Dans cette procédure d’évaluation, il est constaté une faible prise
en compte du handicap psychique, de la participation et de I'environnement de la
personne en situation d’handicap. La question de la Iégitimité et de la crédibilité de la
procédure d’évaluation est poseée.

Si le montant de l'allocation de remplacement de revenus est encore lié a la
composition du ménage, le législateur s’est récemment efforcé d’améliorer I'accés a
l'allocation d’intégration. Les abattements sur les revenus du conjoint et sur les
revenus professionnels ont été sensiblement relevés.

Par ailleurs, I'accés et le maintien a 'emploi des personnes en situation de handicap
leur permet de bénéficier d’'un revenu professionnel et de droits sociaux relevant du
régime de la sécurité sociale (maladie, chébmage et pension). Néanmoins, de
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nombreux obstacles subsistent a 'insertion des personnes en situation de handicap
au travail en milieu ordinaire : un manque d’accessibilité des batiments, un niveau
insuffisant d’accompagnement et d’aménagement des postes de travail par les
employeurs ainsi qu’'un manque d’incitant et d’accompagnement des professionnels
tant dans le secteur privé que public. Il en résulte une réelle discrimination des
personnes en situation de handicap sur le marché du travail, entrainant des
licenciements abusifs et des inégalités de traitement.

lls existent aussi des entreprises de travail adapté (ETA) pour les personnes en
situation de handicap. Cependant, lors la consultation par UNIA en 2020 des
personnes en situation de handicap sur le respect de leurs droits, un certain nombre
de répondants dénoncent le fait que les demandeurs d’emploi les plus faibles ont
moins de chances qu’auparavant de trouver un emploi dans ces entreprises adaptées.
Selon eux, ces entreprises se sont transformées en entreprises plus commerciales.
Ces témoignages rejoignent ceux de travailleurs et de délégués syndicaux du secteur
des ETA qui souhaitent que les ETA se recentrent sur leur mission sociale, a savoir
I'offre d’un emploi et d’'un encadrement adaptés aux travailleurs et travailleuses qui,
en raison d’'un handicap, sont dans 'incapacité d’intégrer 'emploi ordinaire.

En raison de la hauteur insuffisante de leurs revenus (allocations sociales, indemnités
de remplacement de revenus ou faibles revenus de travalil), les personnes en situation
de handicap se retrouvent dans des difficultés financieres pour se payer les services
d’aide et de soins dont elles ont besoin.

Or, les personnes ont un besoin d’assistance dans la vie quotidienne pour compenser
leur perte d’autonomie (voir les statistiques reprise au point Ill ci-dessus) : elles ont
besoin d’aides ménageéres, d’aides familiales, des services de bricolages et d’'une
assistance personnelle dans des horaires qui ne coincident pas toujours avec ceux
des travailleurs dans les services et soins a domicile par exemple.

L’enquéte sur les revenus et conditions de vie (SILC) 20202° contient également des
chiffres concernant les personnes de 16 ans et plus se déclarant fortement limitées
dans leurs activités quotidiennes en raison d’'un handicap, d’'une affection ou d’'une
maladie de longue durée. 25% d’entre elles encourent un risque de pauvreté
monétaire. 9% souffrent par ailleurs de privation matérielle sévére. Enfin, 39% d’entre
elles vivent dans un ménage n’étant pas propriétaire de son logement, la ou ce n’est
le cas que pour 26% de la population belge.

A cela s’'ajoutent des frais de soins, de médicaments, d’équipements, de transport, des
frais de parking ou d’autres services d’aides spécifiques qui s'imposent souvent aux
PSH par manque d’environnement accessible. Il y a aussi la nécessité de disposer et
de maitriser les outils numériques pour gérer les aides et leur parcours de soin.

29 Source : 3 décembre, Journée internationale des personnes en situation de handicap — Statbel

(fgov.be)
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Par conséquent, le colt des aides et des soins a une réelle répercussion sur le niveau
socio-économique, sur les conditions de vie et 'organisation des ménages. Certaines
personnes doivent parfois faire le choix entre manger et se soigner ; elles ne peuvent
plus se payer les soins indispensables qu’elles doivent reporter, sans respecter la
fréquence des consultations recommandée dans leur parcours de soin. Cette situation
de paupérisation des personnes en situation de handicap s’aggrave encore par la crise
économique et énergétique que nous traversons.

Ce constat fait souvent peser une lourde charge sur l'aidant proche parfois au
détriment de sa propre santé par manque de choix et d’offre de qualité ou de solution
a proximité. Ce sont les femmes qui endossent en majorité le réle de I'aidant, en lien
avec les inégalités qui subsistent dans la société dans la répartition des taches entre
les hommes et les femmes. Il ressort des études menées que les aidants proches
souffrent d’épuisement, de stress, de dépression et de mal-étre®. Soutenir les aidants
proches dont le travail considérable n’est pas reconnu a sa juste valeur ainsi, par
exemple, les aidants proches sont souvent contraints de mettre leur carriere
professionnelle « au ralenti », ce qui induit une réduction supplémentaire des revenus
de I'ensemble de la cellule familiale et des droits sociaux.

6-3.4.3 Recommandations

Les recommandations portent sur deux volets : une amélioration des revenus des
personnes en situation de handicap et une diminution des co(ts relatifs a leurs besoins
spécifiques. Notons que les recommandations ci-aprés sont partielles : elles ne
comprennent pas une amélioration des dispositifs d’aide a I’emploi des personnes en
situation de handicap, qui n’a fait I'objet d’aucun entretien exploratoire, notamment
l'aide et le soutien a 'emploi tel que le coaching ou 'aménagement des postes de
travail dans les entreprises.

- Améliorer le régime de remboursement des soins de santé pour les personnes
en situation de handicap :

o Evaluer laccés, le colt et les régles d’application de l'assurance
hospitalisation

30 Etude des Femmes prévoyantes socialistes (2021) AIDANT-E-S PROCHES : TOUR D’HORIZON
DANS UNE PERSPECTIVE DE GENRE / Etude mutualités libres : "Enfants a besoins spécifiques :
Association avec l'incapacité de travail, l'invalidité et le chdmage de leurs parents"
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Evaluer le niveau de remboursement des soins de santé dont la
personne en situation dhandicap a besoin, notamment Ile
remboursement des frais de logopédie pour les personnes autistes et/ou
en situation de handicap intellectuel (QI inférieur a 70) :

= Voir : Recommandation d’Inclusion — UNIA et du Délégué aux droits de
'enfant :

Evaluer les maladies non reconnues (maladies orphelines) qui
compromettent le droit a la santé

Evaluer le niveau de remboursement des médicaments, notamment les
conditions liées aux revenus (travailler peut faire perdre certaines
interventions financiéres dans l'achat de médicaments). L'accés au
statut BIM (bénéficiaire d’intervention majorée) est garanti aux
bénéficiaires d’allocations aux personnes handicapées
indépendamment de leurs revenus, mais pour les bénéficiaires
d’indemnités d’invalidité, il est conditionné a un plafond de revenus. Ce
statut comporte des effets pervers sur lesquels il nous parait important
de s’attarder un instant :

= |l est tout a fait possible que 2 personnes qui connaissent une
perte d’autonomie identique n‘aient pas les mémes
remboursements de leurs soins, cela au détriment de celle qui a
été actives sur le marché du travail. Dans certaines circonstances,
un vrai piege a I'emploi !

= Le statut BIM induit un second effet pervers : I'effet « seuil », c’est-
a-dire qu’une personne malade de longue durée dont les revenus
dépassent le plafond, méme de 0,01 € par an, devra supporter
une augmentation substantielle des tickets modérateurs.

= Enfin, en dépassant le plafond BIM, méme de 0,01 €, cette
personne perdra également I'accés aux « droits dérivés », par
exemple les réductions tarifaires sur les transports en commun.

- Réformer et moderniser la loi du 27 février 1987 relative aux allocations aux
personnes handicapées :

(@]

Intégrer les recommandations du CSNPH?3! relatives a la réforme du
régime des allocations en accordant une attention particuliere a
I'individualisation des droits;

Revoir les modalités d’évaluation du handicap, pour les rendre
conformes aux principes de la Convention des Nations Unies relative aux
droits des personnes en situation d’handicap :

= Tenir compte des facteurs environnementaux et de tous les
handicaps, y compris le handicap psychique

31 Conseil National Supérieur des Personnes Handicapées
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= Rendre crédible et légitime la procédure d’évaluation en
respectant les trois principes suivants (cela représente un
véritable enjeu démocratique dans I'accés aux droits sociaux) :

e L’instrument d’évaluation doit étre valide, en ce sens qu'il
doit bien mesurer le concept qu’il est censé mesurer

e L’instrument doit étre fiable, en ce sens que deux
évaluateurs qui respectent les mémes régles et critéres
doivent pouvoir procéder a la méme évaluation de la méme
personne

e Les décisions basées sur linstrument doivent étre
cohérentes et transparentes de sorte que les fondements
de la prise de décision soient jugés équitables et objectifs

o Appliquer les trois enjeux fondamentaux de la sécurité sociale :
= garantir une protection minimale,
= préserver le niveau de vie acquis,
» stimuler la participation sociale®?

- Diminuer le colt et augmenter le niveau de remboursement des aides
spécifiques dont la personne en situation d’handicap a besoin®?

- Diminuer les parts contributives pour bénéficier d’'une place dans les services
résidentiels pour adultes, dont le colt est considéré par certains comme un réel
obstacle

- Soutenir les aidants proches dont le travail considérable n’est pas reconnu a sa
juste valeur :

o Reconnaitre et améliorer le statut social de [laidant proche
(indemnisation, ...)
Déployer des actions pour former, les professionnels du domicile et du
secteur résidentiel, au repérage des signes d’épuisement des aidants et
les outiller pour qu’ils puissent les orienter vers les services de soutien
appropriés®

o Deévelopperles modalités d’acces (aspects financier, géographique, etc.)
des aidants proches a des groupes de parole ainsi qu'a des modules de
formation (a la carte) en lien avec leurs besoins/attentes 2

o Renforcer I'offre de répit en améliorant la visibilité (« guichet unique ») 2

32 Trilemne étudié dans I'étude, Handilab, 2012

33 Aides a domicile, transport non urgent, etc

34 Stratégie wallonne pour des parcours de vie intégrés des personnes en perte d’autonomie, Rapport
final, décembre 2021.



o CEuvrer aupres du Fédéral afin de permettre aux aidants d’avoir accés
au remboursement lors de séances de counseling (dispositif pilote mis
en place dans le cadre du projet A-P/Réseau-Service) 2

o Initier des collaborations avec la Fédération Wallonie-Bruxelles pour
assurer un accueil extra-scolaire des enfants en situation de handicap et
soutenir 'emploi de leur aidant-proche 2

- Evaluer le BAP (budget d’assistance personnel) pour mieux couvrir les
demandes, réduire les délais d’attente, travailler sur le manque de services
prestataires et I'’éventuelle perspective de création de nouveaux métiers 2

- Développer et renforcer les services aides & domicile en créant de nouveaux
métiers ou évoluer les métiers existant pour répondre aux besoins des PSH,
lourdement handicapées ou non

- Adapter la réglementation relative a I'aide technique en fonction des évolutions
technologiques et I'évolution des prix 2

- Faire connaitre et simplifier les mesures pour qu’elles soient accessibles au plus
grand nombre

6-3.5 Accessibilité géographigue et physique

Les deux fiches d’accessibilité géographique et physique ont été regroupées en un
seul traitement, cependant cela ne modifie pas toute approchée différenciée entre elles
a l'instar des contributions des trois autres GT.

6-3.5.1 Définition

L’accessibilité géographique est la disponibilité de services :
o sur un territoire donné
et
o dans une proximité appropriée

en tenant compte de la situation et des besoins du bénéficiaire.

L’accessibilité physique est I'accés sécurisé et facilité :

o aux installations physiques,
o aux services virtuels
o aux ressources technologiques modernes.
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6-3.5.2 Constats

La loi du 22 aout 2002 relative aux droits du patient stipule que les prestations doivent
étre dispensées dans le respect de la dignité humaine et de I'autonomie du patient,
sans la moindre discrimination. Selon cette méme loi, le patient doit pouvoir choisir
librement le praticien professionnel.

En vertu de l'article 25 de la Convention des Nations Unies relative aux droits des
personnes en situation d’handicap (2007), les personnes en situation de handicap ont
le droit de jouir du meilleur état de santé possible sans discrimination fondée sur le
handicap. En application de I'article 9 de la Convention, les états doivent accorder aux
personnes en situation de handicap le droit a I'accessibilité aux batiments, a la voirie,
aux transports et autres équipements intérieurs ou extérieurs comprenant les
installations médicales.

Pourtant, la personne en situation de handicap n’a pas toujours le choix de son
prestataire de soins. De nombreux obstacles subsistent dans son accessibilité aux
lieux de soins, ce qui peut la contraindre a reporter ses soins, sans étre en mesure de
respecter la frequence recommandée des consultations, voire carrément a renoncer
au traitement.

Tout d’abord, leur mobilité est freinée par le manque de transports adaptés a leurs
besoins spécifiques : les transports publics (train, bus, tram et métro), les transports
urgents adaptés mais aussi les transports non urgents organisés par les pouvoirs
publics en dehors des sociétés publiques de transport + mauvaise organisation des
taxis adapteés.

Ensuite, les obstacles se poursuivent pour parcourir la distance entre I'emplacement
de parking ou l'arrét de transport en commun et I'entrée du lieu de soin, quand il n'y
pas d’aménagements adaptés.

Enfin, il manque de lieux de soins dont l'infrastructure est adaptée. Au sein des
hoépitaux, les absences d’aménagement raisonnable peuvent conduire a des refus ou
a des renoncements d’examens, de soins, d’hospitalisations, ... Pensons aux
examens en radiologie, gynécologie, en ophtalmologie, en dentisterie, ... On constate
un défaut d’anticipation pour la réalisation d’infrastructures adaptées (hopitaux, MR/S,
centre d’hébergement, maisons meédicales, services multidisciplinaires, cabinets
priveés, ...)

A titre d’exemple, dans le cas des patients sourds et malentendants, la qualité des
soins de santé et un traitement approprié sont souvent compromis par des problemes
de communication, les personnes sourdes associent souvent les soins de santé au
stress et a des émotions tres négatives. Cela explique en partie pourquoi elles
consultent moins souvent le médecin et ont tendance a reporter un rendez-vous le plus
longtemps possible.
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Si la disponibilité de lieux des soins accessibles est insuffisante, I'offre de services
subventionnés par les pouvoirs publics pour répondre aux besoins spécifiques des
personnes en situation de handicap I'est également :

- L'offre de logements sociaux publics adaptés dont 'emplacement n’est pas
toujours adéquat (loin des commodités et des transports en commun, pas
d’aménagement des espaces publics) pour favoriser I'autonomie et la mobilité
des personnes en situation de handicap

- L’offre des services financés par 'AVIQ :

o Les possibilités insuffisantes de logement dans les services résidentiels,
dans les logements supervisés et dans les logements encadrés
novateurs (LEN), permettant d’offrir des solutions en référence a la liste
unique.

o Les autres services financés par I'AVIQ qui permettent aux personnes
en situation de handicap de vivre dans leur lieu de vie, de la maniere la
plus inclusive possible, avec un maximum d’autonomie et un
accompagnement adapté a leur besoin :

= |es services d’'aide a la vie journaliéere (AVJ),

= |es services d’aide en milieu de vie,

= les services d’accueil de jour,

= |'exercice d’activités valorisantes lorsque P’inclusion
professionnelle n’est pas possible (ex : activités citoyennes) etc.

En I'absence d’une offre suffisante de services subventionnés par les pouvoirs publics
mais aussi d’'une offre privée locative de logements a des prix accessibles, la personne
en situation de handicap peut se voir privée d’un réel choix concernant son lieu de vie :
souhaite-t-elle vivre seule ou a plusieurs (avec des conséquences sur son droit aux
allocations aux personnes en situation de handicap), en tant que locataire, propriétaire
ou résident, avec quelle intensité d’accompagnement et d’activités sociales ? Il en
résulte que son orientation, dépendant considérablement du niveau de soutien familial,
ne correspondra pas toujours a ses besoins mais a la nécessité de trouver une solution
en urgence. Cette situation est également vécue quand il s’agit de trouver une place
dans un service résidentiel pour les profils complexes avec des troubles du
comportement et de la santé mentale.

Avant la réforme de la psychiatrie, les hépitaux étaient des lieux de vie pour certaines
personnes qui avaient besoin d’'un accompagnement plus important.

Cette réforme ne permet plus a des profils qui en ont besoin d’'y rester puisque les
séjours sont de 3 mois maximum. Or, face a ces demandes complexes, le secteur de
I'accueil et de I'hébergement est limité ; il se sent démuni par rapport & ces demandes
complexes qui peuvent mettre en difficulté linstitution (les travailleurs doivent se
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former, les locaux doivent étre réaménagés, le projet pédagogique et la dynamique de
groupe est modifiée).

Ce constat de carence sérieuse de solutions d’accueil des personnes adultes souffrant
d’'un handicap de grande dépendance a été confirmé par le Comité européen des
droits sociaux (2013) qui a pris la décision sur le bien-fondé de la réclamation collective
n° 75/2011 introduite par Fédération Internationale des Ligues des Droits de 'lHomme
(FIDH) au nom d’une vingtaine d’associations représentatives du secteur du Handicap
en Belgique.

Dans la Région de Bruxelles-Capitale, les véhicules transportant des PMR (personnes
a mobilité réduite) doivent étre équipés a l'instar des ambulances quel que soit le type
de transport effectué (hépital, médecin, loisirs, privés, ...). Or, un tel équipement
systématique n’étant pas nécessaire pour tout type de trajet (exemple : trajets de
loisirs), il stigmatise la personne en situation de handicap. En Province de Namur, trois
types de transports existent : le transport de personnes a mobilité réduite, le transport
meédico-sanitaire (en ambulance ou en véhicule sanitaire léger), et le transport social.
Cette offre est mieux adaptée comparativement a celle en Région de Bruxelles-
Capitale.

L’adaptation optimale des batiments et des instruments de soins aux personnes en
situation de handicap ne peut que soulager le personnel. Bien souvent, celui-ci est
sollicité pour compenser le manque d’adaptation des sanitaires, I'exiguité des
chambres, I'inaccessibilité des tables d’examen...

6-3.5.3 Recommandations

6-3.5.3.1 Mieux adapter les transports

- Mieux adapter les transports en commun (train, tram, bus, métro) par les
aménagements nécessaires (rampes d’acces, accessibilité des arréts, places
assises...) et la mise a disposition d’assistances humaines (les volontaires mais
aussi une collaboration et une sensibilité du personnel aux besoins spécifiques
des personnes en situation de handicap). Cette adaptation doit couvrir les
besoins de tous les handicaps, y compris les handicaps « invisibles » tels que
I'autisme ou le handicap intellectuel

- Inclure I'accessibilité dans les obligations des exploitants de service régulier de
transport en commun 3°

- Mise en accessibilité d’arrét de bus

35 Recommandation du plan d’accessibilité wallon 2022 - 2024
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Renforcer I'offre de transport médico-sanitaire (en ambulance et en véhicule
sanitaire léger) ainsi que le transport social, adaptés ; la rendre plus accessible
financierement et en informer le public 3

6-3.5.3.2 Cadastrer 'offre de services afin de la développer via une programmation
pluriannuelle

Cadastrer les structures de soins accessibles, privées (médecins,
paramédicaux, dentistes...) ou subventionnées par les pouvoirs publics
(hépitaux, maisons médicales, services de santé mentale...)

Organiser une mobilité des prestataires de soins vers les structures de soins
adaptées pour répondre aux besoins non couverts

Réaliser un cadastre de I'accessibilité du secteur de I’hnébergement et de I'action
sociale

Cartographier 'ensemble des services financés par I’AVIQ pour le soutien des
personnes en situation de handicap, évaluer I'état de saturation de ces services
37 et leur accessibilité 38

6-3.5.3.3 Adapter les structures aux besoins spécifiques des personnes en situation
de handicap, en incluant tous les types d’handicap.

Rendre les parkings accessibles (y compris dans la distance qui le sépare de
I'entrée du lieu de soins) et leurs bornes de paiement également

Adapter les structures de soins aux besoins spécifigues des personnes en
situation de handicap : accés trottoirs, marche ou de plain-pied, escaliers,
largeurs des couloirs, ascenseurs, mobiliers (hauteur des guichets, bornes
d’enregistrement...), sanitaires, espace dans les salles d’attente pour les
chaises roulantes, éclairage, acoustique, longueur des trajets au sein des
hépitaux, agencement des chambres (au moins 1 chambre adaptée par unité
de soins), signalétique adaptée dans et vers la structure, aménagement d’'une
chambre standard, chambre seule pour certains handicaps, disponibilité de
matériel spécifique (Iéve personne, boucles a induction magnétique pour les
malentendants, ...), adaptabilité du matériel de consultation, ...

36 Stratégie wallonne pour des parcours de vie intégrés des personnes en perte d’autonomie, Rapport
final, décembre 2021.

37 Stratégie wallonne pour des parcours de vie intégrés des personnes en perte d’autonomie, Rapport
final, décembre 2021.

38 Recommandation du plan d’accessibilité wallon 2022 - 2024
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- Uniformiser les réglementations et les bonnes pratiques en matiére d’'urbanisme
et les actualiser, avec une concordance entre les réglementations (e.g.
réglement hépitaux, aménagements raisonnables, ...) par la création d’un guide
des hopitaux unique en Belgique *°

- Mettre en place un guide reprenant les bonnes pratiques en matiére
d’accessibilité pour les maisons médicales (Association de Santé Intégrée) 4°

- Former les inspecteurs de I’AVIQ a I'accessibilité 4

- Prendre en considération I'accessibilité lors de la conception d’'un nouveau
batiment, dés le début de la conception du projet :

o Consulter les expertises (expert du vécu expert en accessibilité) sur
I’accessibilité dans I'élaboration des marchés publics et la rédaction du
cahier des charges

o Former et sensibiliser au handicap et a la dimension d’accessibilité tous
les acteurs d’'un projet de construction : maitre d’ceuvre, services
incendie, bureau d’architecte, urbanisme, ingénieur.e, entrepreneu-r/se,
fournisseurs, services d’agrément de 'AVIQ

o Deévelopper les canaux de communication qui assurent que les normes
et les principes d’accessibilité sont connus et exécutés par tous les
acteurs

o Mise en place d’'un mécanisme de suivi a différentes étapes du projet,
de son démarrage jusqu’a sa fin (mise en place d’audits) avec un
systéeme de récompense ou sanction en conditionnant les subsides par
tranche au respect de I'accessibilité : suivi des remarques émises lors
des permis d’urbanisme et validation de I'accessibilité aux différentes
étapes de construction du projet (exemple : mise en place de réception
provisoire PMR, faire valider les chambres types)

o Une fois le bati disponible, s’assurer que le personnel intra-infrastructure
permet d’assurer I'accessibilité et continuer la démarche en adoptant un
comportement/attitude qui assure la continuité de I'accessibilité

6-3.5.3.4 Adapter les logements publics et privés

Cadastrer et déterminer un taux de logements publics adaptés, adaptables,
accessibles financierement, proches de commodités (commerces, transports, centres
de soins), qui puisse répondre aux besoins des personnes en situation de handicap

3% Recommandation du plan d’accessibilité wallon 2022 - 2024
40 Recommandation du plan d’accessibilité wallon 2022 - 2024
41 Recommandation du plan d’accessibilité wallon 2022 - 2024
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- Financer par 'AVIQ l'adaptation de logements publics existants, de maniére
geénérique et non de maniére nominative (les demandes d’adaptations sont
actuellement individuelles), lesquels logements seraient spécifiguement dédiés
aux personnes en perte d’autonomie dont les personnes en situation de
handicap 42

- Favoriser I'adaptation des logements privés occupés par les personnes en
situation de handicap *:

o Développer les services-conseils en aménagement de domicile

o Supprimer (progressivement) la limite d’age fixée a 65 ans pour la
reconnaissance du handicap, comme condition d’octroi des aides
matérielles dont les aménagements du domicile

- Renforcer les moyens d’action des agences immobilieres sociales pour
permettre aux personnes en situation de handicap d’avoir accés a une offre
locative de petits logements privés adaptés proches de commodités et
accessibles financierement

- Reéaliser des études* sur les bénéfices du logement adapté/adaptable pour en
evaluer les bénéfices selon deux volets d'étude :

o Le bénéfice social lié au respect du choix de la personne souhaitant se
maintenir a domicile grace a I'adaptation aisée de son logement

o Le bénéfice économique pour la Région du maintien a domicile par
rapport a d'autres solutions d'hébergement

Utiliser la boite a outils sur le logement adaptable/adapté développé par le
consortium construire adaptable (AGW critéres) 4°

Développer des alternatives de logement :

o Des projets d’habitats groupés solidaires et inclusifs intégrant un aspect
de coordination, une dynamique de vie commune et un soutien des
habitants dans leur quotidien 6

o Des solutions transitoires, le temps de pouvoir construire une solution de
logement avec la personne en situation d’handicap et sa famille :

= Le service résidentiel pourrait s’envisager aussi comme une

42 Stratégie wallonne pour des parcours de vie intégrés des personnes en perte d’autonomie, Rapport
final, décembre 2021.

43 Stratégie wallonne pour des parcours de vie intégrés des personnes en perte d’autonomie, Rapport
final, décembre 2021.

4 Recommandation du plan d’accessibilité wallon 2022 - 2024

4 Recommandation du plan d’accessibilité wallon 2022 - 2024

46 Stratégie wallonne pour des parcours de vie intégrés des personnes en perte d’autonomie, Rapport
final, décembre 2021.



solution plus temporaire qui permette aux professionnels de
prendre le temps de construire une autre solution de logement
avec la personne et sa famille

= Les services AVJ pourraient servir de période d'essai via le

développement de nouveaux logements AVJ avec une
articulation avec les offres de logements adaptés et supervisés

6-3.6 Accessibilité a I'information et culturelle

6-3.6.1 Définitions

L’accessibilité¢ a l'information : c’est la disponibilit¢ multicanale d’'une information
officielle et objective, a jour, transparente, claire, vérifiable et adaptée aux usagers
selon leurs besoins.

L’accessibilité culturelle, c’est le dépassement des barriéres socioculturelles limitant
I’accés choisi et volontaire aux services d’aide et de soins.

6-3.6.2 Constats

Les personnes en situation de handicap sont confrontées a des préjuges et a des
stéréotypes, dans le quotidien de leur vie, y compris dans leur parcours de soins.
Tandis que I'article 8 de la Convention ONU impose aux Etats de prendre des mesures
favorisant une attitude respectueuse vis-a-vis des droits des personnes en situation
de handicap et 'article 17 le respect de l'intégrité physique et mentale des personnes
en situation de handicap, les praticiens de la santé en majorité méconnaissent les
besoins spécifiques des personnes en situation de handicap, de surcroit les personnes
avec un handicap invisible (notamment psychiques, mental et sensoriel).

Par ailleurs, le vieillissement de la personne en situation de handicap n’est pas toujours
pris en compte.

Dans le diagnostic médical, ils éprouvent une réelle difficulté a faire la part des choses
entre le handicap et les problemes de santé.

lls adoptent par moment une posture inadéquate, infantilisant ou trop technique, en ne
trouvant pas le juste équilibre dans leur relation avec la personne en situation de
handicap et I'aidant proche, par moment trop légitimé ou par moment insuffisamment.
Il est aussi constaté un manque de temps des professionnels de la santé soumis eux-
mémes a des exigences des cadences de travail et des exigences de rentabilité, ce
qui freine leur volonté d’adapter leurs pratiques a la situation de la personne en
situation de handicap.

La personne en situation de handicap n’est donc pas suffisamment reconnue comme
acteur de son processus de soins en déniant leur apport dans I'établissement de leur
diagnostic.

47 Stratégie wallonne pour des parcours de vie intégrés des personnes en perte d’autonomie, Rapport
final, décembre 2021.
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L’ensemble de ces constats est renforcé par les nouvelles technologies
(téléconsultation, travail via formulaires, prise de rendez-vous en ligne...), par la
numérisation du parcours de soins, par la fracture numérique® liée a un manque
d’outils et de formations a destination des personnes en situation de handicap et par
le fait que le prestataire de soin, en cas de téléconsultation, n’a pas toujours le patient
en visuel face a lui, rendant le handicap invisible.

®): 3 décembre, Journée internationale des personnes hancapées | Statbel

(fgov.be)

"Sur le plan numérique aussi, des différences s’observent entre la population totale
et les personnes fortement limitées dans leurs activités quotidiennes en raison
d’un handicap, d’'une affection ou de problémes de santé de longue durée. Ainsi,
si 6% de la population des 16-64 ans n’a pas acces a internet a son domicile, ce
taux est trois fois plus élevé pour les personnes fortement limitées. Constat
identique pour ce qui concerne l'utilisation d’internet : 81% seulement des
personnes fortement limitées ont été sur internet au cours des trois derniers mois
contre 95% de la population totale."”

Les personnes en situation de handicap témoignent de violence ou d’abus : leur liberté
de choix du traitement et des soins n’est pas toujours respectée.

Elles doivent pourtant pouvoir donner leur consentement éclairé sur le traitement ou
les soins qu’elles recoivent.

Si elles nont pas leur mot a dire, elles le ressentent, a juste titre, comme une grave
atteinte a leur intégrité. Il en ressort chez certaines personnes en situation de handicap
une aversion envers les services de soins.

Durant la crise sanitaire Covid-19, des refus de prises en charge de personnes en
situation de handicap aux services d’'urgence des hépitaux ont été signalés a UNIA.
UNIA a alors réalisé une étude pour déterminer si les criteres de priorisation utilisés
aux services d’'urgence et de soins intensifs ont été source de discriminations envers
les personnes en situation de handicap.

L’étude conclut que les criteres de priorisation respectent les principes d'égalité
d'acces aux urgences et aux soins intensifs. Toutefois, les préjugés et l'ignorance a
I'égard des personnes en situation de handicap peuvent conduire a une interprétation
erronée des criteres médicaux. Cela peut conduire a des comportements
discriminatoires dans l'acces aux urgences et aux soins intensifs.

Autre constat : les obligations imposées par la |égislation anti-discrimination et la
Convention ONU sont méconnues et/ou peu respectées. Le refus d’aménagements
en faveur des personnes en situation de handicap mais surtout le manque
d’anticipation de leur mise en place empéchent I'accueil et la prise en charge adaptés
de certaines personnes en situation de handicap.

\l
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6-3.6.3 Recommandations

Considération de la personne en situation de handicap dans I’élaboration des
plans d’urgences, des soins de crise (hopitaux) :

- Utiliser un plan de saturation des soins intensifs“® identique a toutes les
structures hospitaliéres et établir des critéres de tris identiques pour éviter une
compétition éthique entre les structures

- Anticiper leur mise en place en dehors des temps de crise

- Intégrer dans les plans d’'urgence des hdpitaux un volet consacré a I'accueil et
la prise en charge des personnes en situation de handicap

- Adopter I'approche handistreaming dans la création d’outils, de protocoles de
meédecine de catastrophe

- Appliquer I'obligation de mettre en place des aménagements raisonnables,
méme en temps de crise sanitaire

- Encourager le travail de réseau et la collaboration interprofessionnelle entre les
lignes de soins : homogénéiser les prises en charge dans les structures
hospitalieres, transmission des informations dans les dossiers médicaux des
patients (projet thérapeutique du patient), utilisation d’outils existants (réseau
de santé wallon), la coordination entre prestataires pour regrouper les soins a
un moment donné (déplacements, frais, stress, ...).

- Trier les patients sur base de I'efficacité du traitement aigu a court terme pour
sauver le plus grand nombre de patients, sur base de criteres éthiques et
médicaux, sans discrimination basée sur I'dge, le handicap, le niveau
socioéconomique et le sexe (« une vie vaut une vie »). La notion de qualité de
vie ne doit pas reposer sur un jugement de la valeur de la vie ou de la personne ;
la notion de qualité de vie doit étre limitée a I'’évaluation du bénéfice attendu du
traitement :

o Ne pas considérer la vulnérabilité sociale comme un motif d'exclusion,
méme si elle peut avoir un impact sur le résultat escompté. Lorsque la
situation socio-économique d'un patient risque de rendre plus difficile sa
réhabilitation, cela ne doit pas étre considéré comme une évaluation
meédicale

o Ne pas confondre handicap avec maladie : I'accés aux soins intensifs ne
doit pas étre lié au handicap Ilui-méme mais aux atteintes
physiopathologiques afin d’identifier les facteurs de risque majeur que le
handicap va induire et les chances de survie a court terme du patient

o Ne pas appliquer la notion de fragilité aux personnes en situation de
handicap non &gées car c’est un concept spécifiquement gériatrique

48 Soins intensifs : soins prodigués a des patient.e.s souffrant d'affections aigués et mortelles ayant une
chance raisonnable de survie et une qualité de vie acceptable apres la sortie d'hopital

~
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o Disposer de l'information suffisante sur le plan médical afin de pouvoir
estimer la qualité de vie d’'une PSH par la mise a disposition d’'une fiche
explicative sur le plan médical (voir ci-dessous)

o Etablir un consensus sur les définitions utilisées par les prestataires de
soins, afin d’homogénéiser les prises en charge dans les différentes
institutions (hopitaux, MRS, MR, ...)

Garantir un accueil et un accompagnement adapté de la personne en situation
d’handicap tout au long de son parcours de soins :

- Préparer en amont I'accueil, la consultation ou 'examen avec la personne en
situation de handicap et/ou son accompagnant. |l s’agit d’établir une fiche de
renseignements exhaustive sur le plan social, administratif et médical afin
d’avoir le profil du patient avant son arrivée et de préparer son accuelil

- Mettre en place un plan d’action qui intégre des fiches explicatives du parcours
de soin a destination des prestataires de soins pour adapter leurs pratiques,
leurs attitudes et leur communication aux besoins spécifiques des personnes
en situation de handicap (par exemple, comment un dentiste doit-il adapter sa
pratique lors d’'une consultation d’'une personne présentant un trouble du
spectre de I'autisme ?). L’objectif est de parvenir a une médicalisation ajustée
en évitant la surmédicalisation et la sous médicalisation

- Reconnaitre financiérement le temps de préparation des consultations aux
besoins spécifiques des personnes en situation de handicap car actuellement,
la majorité des prestataires sont rémunérés uniquement a I'acte. Il faudrait
rémunérer les consultations de préparation par un mécanisme de
« consultations blanches ».

- Envisager un supplément de temps de soin pour les équipes au sein des
hoépitaux pour leur permettre d’accorder davantage de temps a la préparation
des consultations pour répondre aux besoins spécifigues des personnes en
situation de handicap

- Mettre en place et financer au sein des hépitaux une équipe chargée
spécifiquement de I'accompagnement des personnes en situation de
handicap®, de I'accueil jusqu’a la consultation ou I'hospitalisation, afin de
répondre a ses besoins spécifiques (chaque patient est unique). Cette équipe
doit étre légitimée par la hiérarchie pour que tous les services s’ouvrent a cet
accompagnement. Le projet Welcome du CHR Citadelle est un exemple de ce
type de projet, financé actuellement sur fonds propres.

49 En ce qui concerne les suppléments d’honoraires que les dentistes sont habilités a demander, pour
les codes concernés, ils s’élévent a 13 € par consultation. Ce systeme existe aussi aux consultations

multidisciplinaires.

50 | e plan d’accessibilité wallon 2022 — 2024 prévoit la désignation de référents « handicap » au sein

de chaque cabinet du Gouvernement wallon et des administrations concernées par le plan
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Permettre des adaptations de procédure en lien avec le handicap : par exemple
favoriser 'accés a une chambre seul sans supplément de facturation, autoriser
un patient handicapé a rester plus longtemps a I'hépital, le temps qu’il ait
recouvré son autonomie, cela méme dans le cas d’une hospitalisation de jour.

Former les professionnels de la santé a la connaissance des différents types
de handicap dans la formation initiale et continue (y compris les handicaps
invisibles : notamment psychiques, mental et sensoriel), pour éviter les
stéréotypes, les préjugés et la dévalorisation, ainsi que pour adopter une
posture adéquate avec la personne en situation de handicap mais aussi avec
I'aidant proche par moment trop légitimé ou insuffisamment

Former les professionnels de la santé au respect des droits du patient pour les
personnes en situation de handicap :

o En garantissant leur liberté de choix et leur consentement dans les
traitements et les soins dispensés

o En les sensibilisant sur le risque de la violence physique et psychique,
notamment les abus sexuels, dont peuvent étre victimes les personnes
en situation de handicap

o En les sensibilisant sur le niveau d’empathie et d’humanité a adopter
envers la personne en situation de handicap

Utiliser les outils disponibles a destination de la PH (audiodescription, sous-
titrage, langue des signes, langages faciles). Par exemple :

o « Facile a lire et a comprendre ».
Consultable sur

o « Santé tres facile » la plateforme regroupe de nombreux outils en lien
avec la santé et adaptés aux personnes en situation de handicap
intellectuel.

Outils téléchargeables sur

o Mon carnet de suivi médical » ce carnetindividuel et personnalisé permet
de garder I'historique des soins donnés et préparer son prochain rendez-
vous. C’est un outil au service de la coordination et de la continuité des
soins. Il est entierement rédigé en langage facile a lire et a comprendre.
Il a été réalisé par I'association Trisomie 21 France et a été réadapté
pour la Belgique par Inclusion asbl.

Il est téléchargeable sur le site

o Les fiches BD permettent de préparer la personne a un rendez-vous
médical et d’expliquer les différentes étapes du soin. Il en existe un grand
nombre concernant des prestations médicales variées.

Fiches téléchargeables sur
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o Livrets Smiles : les « Livrets Smile » ont pour but de permettre aux
personnes en situation de handicap intellectuel d’exprimer leurs besoins
et d’améliorer leur qualité de vie. Un livret a spécifiquement été
développé sur la question de la santé.

Livrets disponibles sur www.inclusion-asbl.be dans [I'onglet

« Publications - Autres publications - Ma santé »

o Le guide « Pensées... a moi ! » a été réalisé par I'AP? et propose des
outils concernant le soin de la personne en situation de polyhandicap.
Possibilité de commander ce guide sur www.ap3.be dans l'onglet «

Ressources / Publications et outils »

o « Mon Passeport Hospitalisation » réalisé par Wallopoly, est un outil créé
pour améliorer I'accueil des personnes polyhandicapées a I'’hépital.
Téléchargeable sur le lien suivant:

o L’échelle de la douleur permet aux personnes avec des difficultés de
communication et/ou de langage d’exprimer lintensité de la douleur
gu’elles ressentent

o Le langage « Facile a lire et a comprendre » (FALC) : un guide pour la
rédaction de textes en langage simple, qui ne doivent contenir que
I'information essentielle. Consultable sur

o Des outils d’habituation aux soins tels que la mallette Kapass (Kit d’acces
et de préparation aux soins somatiques) permettant a la personne de se
représenter en amont les soins qui vont étre prodigués et réduire de cette
facon 'anxiété.

o Tous ces outils susmentionnés — ainsi que d’autres outils - sont repris
sur le site du projet « dites aaa » : www.ditesaaa.be, un projet qui
compile notamment une série d’outils et de bonnes pratiques pour
faciliter d’accés aux soins et a la santé des personnes avec un handicap
intellectuel.

- Veillez a favoriser 'autonomie des personnes et a valoriser leurs capacités pour
les impliquer dans les prises de décisions, en évitant leur infantilisation :

o Former les personnes en situation de handicap dans la connaissance de
leur handicap et de ses conséquences (expliquer son handicap, ses
difficultés et obtenir une information claire et adaptée a ses besoins)

o Former les personnes en situation de handicap dans leur aptitude a
communiquer leurs symptomes, leurs difficultés, leurs émotions ainsi
gue dans leur apport dans I'évaluation du systéme de soins

o Former les personnes en situation de handicap dans leur aptitude a
utiliser les NTICS, indispensables dans un parcours de soins

~
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o

Former I'accompagnant(e) ou de I'aidant(e) proche : définition de son réle
et de ses responsabilités dans la consultation, soutien dans la
connaissance des problemes de santé et soutien par rapport a la
surcharge émotionnelle

Former, sensibiliser 'administrateur de la personne en situation de
handicap dans la compréhension du parcours de soin

- Favoriser I'inclusion numérique des personnes en situation de handicap :

o

Améliorer le soutien des personnes en situation de handicap pour un
accés abordable et de haute qualité au matériel, aux logiciels et a
internet, en améliorant notamment les aides matérielles de I'AViQ et
leurs contions d’acces ;

Développer les dispositifs d’accompagnement et de formation des
personnes en situation de handicap a [utilisation des nouvelles
technologies de l'information et de la communication (AViQ, FOREM,
Espace public numérique...) ;

Rendre la numérisation des services d’aide et de soins accessibles aux
personnes en situation de handicap par la prise en compte de leurs
besoins dans la conception et la mise en ceuvre des outils numériques ;

Garantir des options alternatives a la numérisation pour I'accueil et
laccompagnement tout au long de leur parcours de soins, des
personnes en situation de handicap qui resteraient éloignées du
numérique ;

Veiller a 'accessibilité des sites internet ainsi que des Appli. liées a la
santé en respectant les normes WCAG 2.1 (Web Content Accessibility
Guidelines) ;

Respecter le droit a une véritable alternative effective et efficace au tout
au numeérique (téléphone, guichet, document papier).

- Travalller sur les représentations positives des PH envers le grand public a
travers l'influence des médias focus positif au minimum autour du 3 décembre
(journée internationale de la personne en situation de handicaps (notamment
UNIA) et inclure les PH dans les processus de révision des représentations!

- Améliorer le processus participatif des personnes en situation de handicap dans
les politiques qui les concernent en application de la Convention ONU relative
aux droits des personnes en situation de handicap :

(@]

o

Conseil national supérieur des personnes handicapées,

Conseil consultatif wallon de personnes handicapées (en cours de
processus organisationnel).

51 Le plan d’accessibilité wallon 2022 — 2024 prévoit de mener des campagnes d'information et de
sensibilisation sur les droits et besoins des personnes a mobilité réduite en matiére d'accessibilité
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6-4. La contribution du GT Familles

6-4.1 Présentation

Sur base de l'analyse SWOT réalisée par le GT, les items ont été identifies comme
étant un constat, un besoin ou une recommandation et ont été surlignés en une couleur
distincte :

- constat = jaune
- besoin = bleu
- recommandation = vert

Le GT Familles a proposé une définition de ce qu’il entendait par constat, besoin,
recommandation :

- constat : description objective d'un état de fait en lien avec l'accessibilité a la
santé et aux soins de sante,

- besoin : expression d'une privation, d'un manque et de quelque chose qui est
nécessaire a l'accessibilité a la santé et aux soins de santé et de pouvoir faire
face a une situation d'ordre individuelle ou collective,

- recommandation : proposition de solutions et de bonnes pratiques en matiére
d'accessibilité a la santé et aux soins de sante.

Peu importe que les quatre appréciations SWOT (force, faiblesse, menace,
opportunité) figurent dans le document, cela ne doit pas avoir d’incidence sur la
classification constat, besoin ou recommandation.
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6-4.2 L’accessibilité financiére — Analyse SWOT — GT Famille CSP AVIQ

Forces : Eléments internes qui contribuent a la réalisation du projet Faiblesses : Eléments internes qui font obstacles a la réalisation du projet

Constats Constats

ligne reste une force

plus précaires (attention, disparité géographique des MM)

L’évolution des allocations familiales (suppléments sociaux pour les
travailleuses-eurs pauvres)

Recommandations

Généralistes moins concernés par le non-report de soins donc la premiére | o

41% des patients en MM sont BIM donc cette formule parle aux populations | e

Evolution en fonction du gradient social, le report de soins est plus marqué
chez les plus pauvres

Familles nombreuses sont les plus touchées par le report

Les spécialistes, les dentistes, 'achat de lunettes sont les plus concernés par
le report de soins

1 famille sur 5 a déja reporté des soins pour un enfant

Les parents, surtout les méres, s’empéchent de se soigner elles-eux-mémes
pour prioriser la santé de leur enfant (voir enquéte caisse Camille. 27% des
reports de soin pour raison financiére. 26% des familles ont d grever un autre
budget pour obtenir des soins. 17% disent privilégier les soins de santé par
rapport a un arbitrage éventuel avec d’autres postes)

La pratique sportive réguliére n’est pas possible pour tout le monde

Les aidant-e-s proches sont freiné-e-s par le co(t de certains services a
mettre en place (les femmes alors réduisent leur temps de travail pour
occuper ce role d’aidant-e)

Les créances alimentaires impayées ont un impact sur le budget familial

Certaines personnes et/ou familles s’endettent pour pouvoir payer des
factures d’hépital

Les postes médicaux de garde qui ne sont pas présents partout

Peur de tomber malade car aprés le premier mois, on tombe sur les
indemnités et ¢a peut devenir difficile de s’en sortir financierement, plus
encore quand on a une charge de famille

Un tiers des ménages belges n’a pas 1000 euros de c6té donc pas d’épargne
face aux difficultés de la vie comme une maladie, une hospitalisation, etc.
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Opportunités : Eléments de I’environnement que le projet peut exploiter a
son avantage

Constats

Sécurité Sociale et assurance-maladie presque universelle en Belgique !

Tout le maillage associatif et de service public pour combler les déficits
d’accessibilité

Dans le cadre des allocations familiales, lorsque les conditions d’octroi pour
un supplément social sont réunies, il 'y a pas de remise en cause ultérieure
pour cette période

e Les caisses d’'allocations familiales informent les affilié-e-s, qui ne bénéficient
pas d’une majoration des allocations familiales, de I'existence du statut BIM

o Depuis le 1°" janvier, le tiers-payant n’est plus interdit pour certaines
prestations. Le prestataire peut I'appliquer pour qui il veut et pour n’importe
quelle prestation

Recommandations

F

Menaces : Eléments de I’environnement qui peut causer des problémes au
projet

Constats

o Les statistiques sont trés variables d’'une enquéte a I'autre (les autres constats
sur le report de soins restent cependant les mémes)

« Lenon-acces a un logement de qualité qui favorise un mauvais état de santé ;
'impossibilité de déménager vers un logement plus sain > peut décourager
d’aller consulter car pas de solutions possibles

o Les revenus sont trop bas et 'augmentation des prix est généralisée
o La non-individualisation des droits sociaux

e Avoir un emploi ne protége pas forcément de la précarité. Ce sont les emplois
stables et de qualité qui protegent le plus (donc pas les flexi-jobs par exemple.
De maniére générale, les revenus faibles ne sont pas des emplois de qualité)

o Lien fort entre non-emploi et familles monoparentales

o Chiffres de la Ligue des familles : 1 parent sur 5 ne met pas son enfant en
créche a cause du codt + 4 parents sur 10 trouvent que I'accueil extrascolaire
colte trop cher

e En contrepartie, les mesures pour soutenir les publics vulnérables (comme la
carte médicale et les maisons médicales) peuvent nécessiter des démarches
énergivores, chronophages pour bénéficier démarches énergivores,
chronophages pour bénéficier de ces avantages

e De plus en plus d’enfants doivent faire des examens pour des DYS, ce qui
nécessite des bilans neuropsys qui sont extrémement chers. Les parents
peuvent culpabiliser de ne pas avoir les moyens de payer ces bilans et puis
ensuite de mettre en place un suivi logo ou autre)

e Certaines familles vulnérables rencontrent une crainte du co(t (réel ou
supposeé), elles ont des représentations sur les soins de santé qui seraient
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Besoins

e En contrepartie, les mesures pour soutenir les publics vulnérables (comme la

d’office colteux alors qu'il existe des dispositifs qui pourraient les soutenir et
qui sont abordables

Recommandations

carte médicale et les maisons médicales) peuvent nécessiter des démarches

énerﬁivores, chronoihaﬁes iour bénéficier de ces avantaﬁes -
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6-4.3 L’accessibilité culturelle — Analyse SWOT — GT Famille CSP AVIQ

Forces : EIéments internes qui contribuent a la réalisation du projet
Constats

e« Tout le maillage associatif pour combler les déficits d’accessibilité. Les
services sociaux sont totalement débordés et les associations prennent le
relais pour aider les personnes avec leurs difficultés liées a la précarité

Recommandations
e Les centres de planning familial sont un modeéle qui semble correspondre aux
besoins de la population et qui doivent donc étre pérennisés

e Les écrivains publics qui aident a comprendre les courriers administratifs
représentent un dispositif essentiel

Faiblesses : Eléments internes qui font obstacles a la réalisation du projet
Constats

« Virtualisation nécessite des aptitudes numériques techniques mais aussi des
moyens de recherche/connaissance de I'information

o A cause du virtuel, ne pas avoir quelqu'un-e en face de soi complique la
demande d’aide, on ne peut pas expliquer correctement sa situation, poser
des questions précises

« Manque d’empathie des professionnel-le-s de la santé et des services publics.
Les représentations négatives (sexistes, racistes, grossophobistes,
homophobes,...) des professionnels qui peuvent avoir une conséquence sur
le renoncement de certaines personnes.

« Syndrome méditerranéen = croyance partagée, dans le monde médical,
d’aprés laquelle les personnes originaires des pays du bassin méditerranéen
(en particulier les femmes) exageérent systématiquement leurs symptoémes.
Ces préjugés racistes peuvent mener a des retards ou erreurs de diagnostic,
des traitements inadaptés ou non proposés et dans les cas les plus graves,
la mort du-de la patient-e

e Les violences gynécologiques et obstétricales témoignent du mépris et du
contréle exercé sur le corps des femmes mais aussi de la pression a la
rentabilité dans les institutions de soins

« Vocabulaire utilisé qui peut étre complexe a comprendre quand on ne parle
pas la langue, moins de connaissances scolaires ou que I'on soit en situation
de handicap (autre réflexion plus générale car si d’autres droits ne sont pas
compris, cela a des impacts sur la santé — réflexion transversale. A mettre en
paralléle avec le FALC (Facile a Lire et a Comprendre)

« Violences conjugales et séparation — représentations sur le sujet ?
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o Représentations différentes en fonction de cultures différentes (femmes et
familles migrantes qui ont connu I'exil), ce qui vient brouiller la communication
en raison du manque d’infos

e« Le systtme des soins de santé en Belgique est complexe a comprendre
(tiers payan s ? D G ? MAF ? pour les personnes en situation de handicap,
certaines aides relevent de niveaux de pouvoir différents,...)

o Pour les demandeuses-eurs qui résident hors d’un centre (famille d’accueil,
amis, a la rue...), le paiement des frais médicaux se fait via la cellule “Frais
médicaux” de Fédasil. La procédure est longue et fastidieuse, les
autorisations et les remboursements tardent a venir. Le secteur de I'accueil
est saturé de toutes parts.

o Vu sa complexité, la procédure actuelle d’Aide Médicale Urgente (AMU)
engendre de grandes difficultés en termes d’accés et de continuité des soins
nécessaires aux personnes et familles en séjour, liées a la lourdeur de la
procédure elle-méme, a la variabilité des décisions d'un CPAS a l'autre
(accord ou refus, soins couverts, durée de couverture...), mais aussi au
manque d’informations, tant du coté des personnes en séjour irrégulier que
des prestataires de soins, sur ce que recouvre exactement ’AMU (a cause du
mot « urgente », on ignore que les soins préventifs peuvent en faire partie) et
sur les procédures administratives qui doivent étre suivies pour I'obtenir.
Démarche qui doit étre adressée aux CPAS ou doit étre renouvelée si autre
pathologie.

Recommandations

e Manque de collecte de données sur la santé des familles migrantes (parcours
d’asile) et y inclure la dimension genrée

Besoins

e Le besoin de prendre du temps pour construire une relation de confiance,

d’autant plus avec les personnes éloignées du systéme or ce temps manque
dans les structures de soins, les services sociaux de premiére ligne
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o Absence de formation des professionnel-le-s a la réalité/diversité des publics
pour mieux les prendre en charge (meilleure connaissance de leurs
spécificités)

Opportunités : Eléments de I’environnement que le projet peut exploiter a
son avantage

Constats

Le projet des facilitateurs en santé (personnes engagées par les mutualités
qui vont dans les quartiers défavorisés pour créer du lien entre les personnes
éloignées du systéme de santé et la premiére ligne comme le CPAS, 'AMU,
les généralistes). Il y en a 17 en Wallonie. Projet reconduit pour 1 an. Projet
en expérimentation dans les zones urbaines. Personnes qui avaient été
affectées dans le tracing et seront affectés a ce type de projet

Service d’interprétariat social au niveau de la RW (sont surbookés et chers)

Recommandations

Menaces : Eléments de I’environnement qui peut causer des problémes au
projet

Constats

o Peur de la prévention a cause du manque de moyens de se soigner. Les
personnes ne se rendent plus chez certains spécialistes. Le colt de soins
dentaires pour les familles

o Peur d’'étre culpabilisé-e, jugé-e comme mauvais parent/patient si les attentes
sont élevées (exemple: changer I'alimentation de son enfant). Culture
dominante reste stigmatisante et déterminants sociaux de la santé

e Peur du jugement, par rapport a 'image des CPAS cad se couper de
ressources financieres alors qu’elles existent

« Parfois difficulté d’'une adéquation entre offre et demande (publics qui refusent
certaines  prestations/certains  prestataires en raison de leurs
croyances/parcours de vie)

« Stigmatisation en termes de santé mentale, c’est difficile de dire que I'on va
chez le psy ou chez le gyné - gros enjeu actuel pour faire accepter
'importance de prendre soin de la/de sa santé mentale (autres cultures ont
des représentations négatives de la santé mentale). La santé mentale est liée
aux maladies mentales, de la psychiatrie. Importance des Maisons médicales
et CPF pour orienter et rapidité de répondre a la demande.

« Injonctions contradictoires : parents qui ont I'aide a la jeunesse qui vient voir
s’il y a de la nourriture au frigo et de l'autre cété le CPAS qui vient voir s'il
manque vraiment de la nourriture, cad savoir si la famille est vraiment dans le
besoin

e Suppression des maternités qui ont trop peu de patientes (voir rapport KCE)

« Les hopitaux qui se regroupent en réseaux peuvent s’avérer problématiques,
particulierement dans les zones rurales. Exemple : une femme de la région
germanophone qui doit accoucher en zone francophone donc probleme de la
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langue et communication pendant 'accouchement ou le transport d’un site a
l'autre est a charge de la-du patient-e

La crainte que les non-vaccinés ne puissent plus accéder a des soins de base,
gue certains prestataires fassent une distinction et leur refusent des soins. Ca
peut étre une barriére pour accompagner son enfant ou un proche a I'hopital !

Certaines familles vulnérables rencontrent une crainte du codt (réel ou
suppose), elles ont des représentations sur les soins de santé qui sont
colteux alors gu'il existe des dispositifs qui pourraient les soutenir et qui sont
abordables

Certains services sont percus comme des instances de controle (les
mutuelles, les CPAS, le Forem, etc.)
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6-4.4 L’accessibilité géographique — Analyse SWOT — GT Famille CSP AVIQ

Forces : Eléments internes qui contribuent a la réalisation du projet

Recommandations

Faiblesses : Eléments internes qui font obstacles a la réalisation du projet
Constats

o Les publics qui sont en institution (exemple : jeunes dans I'aide a la jeunesse)
sont souvent dans des zones mal desservies donc complexité pour eux de se
déplacer mais aussi complexité pour la famille de venir les voir

o Les centres de planning familial qui se situent dans les villes et auxquels il est
difficile d’accéder discrétement

o Listes dattente dans les maisons médicales (méme constat pour les
consultations psy en cette période de crise sanitaire. Voir l'initiative du Réseau
wallon de santé)

e Pas daccés a lI'ensemble de services spécialisés sur I'ensemble des
territoires (ex. : maternité)

Besoins

« Raréfaction des médecins généralistes dans les zones rurales

e Les postes médicaux de garde qui ne sont pas présents partout (idem,
maisons médicales peu présentes dans zones rurales)

e Quid de solutions de garde d’enfants a proximité des lieux administratifs ou
de soins ? Besoin de lieux d’accueil flexibles comme les haltes-accueil type
bébébus

« Manque de lieu central, guichet unique, c’est-a-dire qu’il existe
actuellement une disparité de services qui freinent I'accessibilité de
I'information (ex. : une famille en situation de handicap doit
s’adresser a divers services pour avoir une information compléte sur
ses droits ou autre exemple : les publics en migration)
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o Service répit (handicap : répartition de places déséquilibrée par territoire ?)
MR/MRS : répartition par territoire, types d’accueil/Services aidants
proches : ?) Pas de répertoire public et mis a jour

La politique de maintien a domicile nécessite le développement des services
d’aide a domicile, services de répit, services d’aide pour les aidants proches
etc.

Opportunités : Eléments de I’environnement que le projet peut exploiter a
son avantage

Constats

e Abonnement a 1 euro par mois qui va bientot sortir au TEC (septembre 2022
pour les BIM et plus de 65 ans ; et en 2023 pour les 18-24 ans)

Recommandations

Menaces : Eléments de I’environnement qui peut causer des problémes au
projet

Constats

« Insécurité et manque d’adaptation des infrastructures dans les transports en
commun et les espaces publics qui peut entraver la mobilité des femmes, que
¢a soit tard le soir, avec une poussette, avec des enfants en bas age, dans
des endroits pas ou peu éclairés, des trottoirs défoncés, des rues désertes
etc. (voir les rapports des marches exploratoires de l'asbl Garance par
exemple)

e Les femmes disposent moins souvent d'un permis de conduire et d’un
véhicule personnel

o Quelles solutions pourrait-on avoir pour tout ce qui est médecine et services
de proximité dans cette logique de spécialisation et de mise en réseau « Si
telle spécialité n’est pas représentée dans ma proximité et comment y avoir
acces pour ces (jeunes) femmes ? ». On retrouve les spécialistes dans les
grands centres hospitaliers, ce qui implique de gros déplacements pour s’y
rendre

o Risques de réduction des offres de transport (mobilité). Par exemple, pour
aller a I'’hopital psychiatrique de Lierneux, il n’y a qu’un bus scolaire pour s’y
rendre...

e Loyers peu élevés dans les zones rurales reculées, accessibilité pour les
familles plus précarisées mais difficulté de mobilité (emploi, scolarité, sante,

)

o Codtdes transports (financier mais aussi en termes de temps). Les chdmeurs
qui ne sont pas BIM ne pourront pas bénéficier de 'abonnement a 1 euro. Les
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taxis sociaux sont plus chers que I'abonnement a 1 euro pour les BIM... donc
c’est une mesure qui n’est pas possible pour tou-te's

o Le train reste excessivement cher

e Colt du carburant en lui-méme

6-4.5 L’accessibilité a I'information — Analyse SWOT — GT Famille CSP AVIQ

Forces : Eléments internes qui contribuent a la réalisation du projet

Constats

Automatisation des allocations familiales : complément social octroyé
automatiquement. A I'avenir, régularisation positive mais pas d’indu.
Cependant, certaines familles remboursent des compléments indument
percus pour I'année 2019. Ceux-ci sont notifiés aux familles en 2021 et
peuvent étre remboursés de suite ou plan d’'apurement (les sommes peuvent
étre importantes)

Recommandations

Faiblesses : Eléments internes qui font obstacles a la réalisation du projet
Constats

o Le systeme des soins de santé en Belgique est complexe a comprendre
o Non-recours effectif (manque dinfos pour les bénéficiaires et les
professionnels)

o Lente progression du FALC (Facile a Lire et a Comprendre)
o Barriere des langues

o Fracture numérique (1°" degré : équipement informatique ou d’y avoir acces)
tend peut-étre a se « réduire » mais difficulté d’avoir acces a l'information
(maturité numérique). Plusieurs familles n’ont pas d’équipement informatique
et n’ont pas de connexion internet. La capacité d’utiliser les outils numériques
représente une grande difficulté pour les publics fragilisés. La digitalisation ne
permet plus d’avoir de la nuance et comprendre ce qui est demandé

o Existence de zones blanches, non équipées en fibre optique ou dans
lesquelles la connexion est de piétre qualité

o Attention car 'automatisation des droits n’exclut pas des erreurs alors que les
familles n’en sont pas responsables. Actuellement, la Wallonie ne prend pas
cela en charge

« Matieres cloisonnées (matieres fédérales, wallonnes, ...) et concernent
uniquement la Wallonie, ne sortent pas du cadre (10 Espaces Wallonie). On
y retrouve des généralistes et spécialistes (permanences pour les impéts, ...)
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o Mesures prises pour faciliter 'accés a des soins de santé mais rendues
difficiles en termes de compréhension pour des publics plus fragilisés alors
que l'accés a la santé mentale doit étre encouragée pour ceux-ci

Recommandations

Besoins

Opportunités : Eléments de I’environnement que le projet peut exploiter a
son avantage

Recommandations

Menaces : Eléments de I’environnement qui peut causer des problémes au
projet

Constats

Complexité des procédures, information, ... pour les acteurs
Complexité de la Iégislation pour les professionnels

Précarisation des publics (emplois précaires de courte durée, succession de
contrats, remise au chdmages, aides au logement) — succession de
démarches a renouveler régulierement et multiplicité ainsi gu’instabilité du
Statut.

Absence de soutien social (familles migrantes), réseau par lequel beaucoup
d’info passent. Manque de ressources.

Digitalisation des services qui tend a devenir systématique

Soupgon a la fraude et risque d’intensification des contrdles (codt social de
Ceux-ci)

91




« Effets de la discrimination sociale des publics et ses effets négatifs sur la
capacité des publics a se rendre dans les Administrations, services de santé,

Besoins

o Pas de soutien pour les jeunes qui ont un parcours en institution. Mise en
autonomie a 18 ans qui devient problématique car pas ou peu de réseau

6-4.6 L’accessibilité physique — Analyse SWOT — GT Famille CSP AVIQ

Forces : Eléments internes qui contribuent a la réalisation du projet Faiblesses : EIéments internes qui font obstacles ala réalisation du projet
Constats Constats

o Fracture numérique du premier degré se réduit. Cela concerne la possession | ¢ Les horaires d’'une variété de services (exemple : créches, administrations
ou I'accés au matériel technologique et la qualité de celui-ci communales, services sociaux, soins de santé etc.) sont compliqués pour
I'articulation vie privée-vie professionnelle

. Les postes médicaux de garde qui ne sont pas présents partout
Recommandations S p g q pas p p

« Pendant la crise sanitaire, peu de services accessibles (manque d’infos qui
conduit a un non-recours aux draits, ...)

o Complexité des procédures, démarches, ...

o Accessibilité aux services réduits au profit de la numérisation des démarches
(du coup, risque de non take-up des droits).
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Opportunités : Eléments de I’environnement que le projet peut exploiter a
son avantage

Constats
o« CDPH (évaluer 'accessibilité physique et sociale — mauvais bulletin pour la

Belgique)

Recommandations

Menaces : Eléments de I’environnement qui peut causer des problémes au
projet

Constats

o Saturation des services, pénurie de personnel donc report de soins

+ Ressenti « d’écrémage » dans les services de santé mentale, on prend les
« cas » les moins compliqués par manque de places

o La virtualisation crée des inégalités (c’est moins cher d’acheter un billet de
train en ligne qu’au guichet)

o La couverture haut-débit (+ téléphone fixe) sur le territoire belge, il y a des
zones a faible connexion qui peuvent empécher les démarches en ligne ou
par téléphone

e Risque de «rationnaliser» les services (physiques) au profit du
développement numérique alors que la fracture numérique est bien présente
dans la population

o Accessibilité aux services réduite au profit de la numérisation des démarches
(non take-up des droits)

o Fermetures de certains services de proximité (banques, postes, ...)

e Suppression de I'argent liquide, risque pour certains publics comme les
personnes ageées, les personnes sans papier de ne pas pouvoir payer pour
toutes sortes de services

e Les procédures administratives, quelle que soit leur forme, peuvent manquer
d’humanité, d’empathie, de considération

e Secteur associatif pallie beaucoup, comme par exemple les marches
exploratoires

Besoins
« Manque de services qui viennent a domicile, ce sont la plupart du temps aux

gens d’aller sur place eux-mémes. Les services a domicile sont saturés de
demandes
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7. Conclusion

L’accessibilité peut se définir comme la facilité a accéder aux services de santé, tant
physiquement qu’en termes de colts, de temps et de disponibilité du personnel
qualifié : 'accessibilité est un prérequis indispensable a un systéme de santé qualitatif
et efficient.

Parmi I'ensemble des éléments qui déterminent une bonne santé, l'acces a des soins
de santé de qualité est une condition de base nécessaire mais non suffisante. C'est
une condition nécessaire car sans cet acces, la santé ne peut étre maintenue pour
tous, mais non suffisante, car les inégalités de santé s'opérent bien avant le recours
aux soins.

Les barriéres sont a la fois :

- économiques (le colt des soins),

- socio-culturelles (le choc des cultures entre celle du médecin et celle du patient,
la peur de la stigmatisation, le niveau de connaissance en matiere de santé),

- pratiques (I'affiliation a une mutuelle, I'accessibilité géographique, I'activation de
ses droits, etc.).

Améliorer la relation entre ces mondes différents passe a la fois par la formation du
corps médical a des pratiques de prise en charge empathique et différenciée selon les
besoins sociaux, et par le soutien des compétences en santé des personnes qui en
ont besoin.

La compliance aux traitements, la compréhension des enjeux de santé et la cohérence
dans les prises en charge seront d’autant meilleures que la personne a les moyens qui
lui permettent de naviguer dans ce domaine, de poser des choix éclairés pour sa santé
et d'adopter les comportements qui lui conviennent le mieux.

Une moindre utilisation du systéme de soins peut également venir des peurs ou
croyances des publics fragilisés. Chez les personnes migrantes, la peur de la
dénonciation ou de I'expulsion est bien présente. Chez d'autres, c'est la peur de la
stigmatisation ou du jugement, basée sur I'expérience d'une société encore raciste,
qui peut constituer un frein a la consultation médicale.

D’autres barrieres a l'accessibilité aux soins sont tout simplement pratiques. De
simples démarches comme l'obligation de prendre rendez-vous, de s’adapter aux
heures de consultation, de franchir toutes les étapes pour bénéficier d’examens
complémentaires peuvent constituer des obstacles a I'accés aux soins. Cet accés aux
soins, pour les personnes qui ne sont pas couvertes par I'assurance maladie, est
complexe en Belgique. Les difficultés administratives et la complexité du systéme sont
plus souvent évoquées comme freins par les personnes.
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L'accessibilité géographique reste un déterminant de santé important et peut générer
des inégalités quand le recours aux soins nécessite des déplacements importants ou
fréquents. Cela peut induire une inégalité entre ceux qui bénéficient d'une offre de
services de proximité ou de moyens de déplacement appropriés et ceux qui n'ont pas
ces commodités.

L'organisation du systeme de soins influence les modes de consommation de soins.
Le financement public des soins de santé primaires semble étre un facteur positif
d'égalité d'acces aux soins. Ainsi, la Belgique a pris plusieurs mesures depuis 2015
pour renforcer les soins de santé primaires et promouvoir une plus grande intégration
des soins pour les personnes atteintes de maladies chroniques, ce que I'OCDE
reconnait (Belgique : profils de santé par pays, OCDE).

On sait cependant que, dans nos pays riches, la simple augmentation des dépenses
publiques dans le systéme de soins ne suffit pas a améliorer la santé de tous ; il s'agit
plutét d'investir dans un systéme de soins universel et adapté a chaque public.

Le livre blanc sur I'accés aux soins en Belgique émet des recommandations prioritaires
pour améliorer I'acces aux soins de santé (INAMI 2014)
» Voir

> en lien avec ce Livre blanc, Médecins du Monde propose 6 recommandations
urgentes pour lutter contre les inégalités en santé (Médecins du Monde, 2020),

et notamment :

- simplifier le systéme d’accés aux soins et le rendre plus inclusif pour les
personnes en dehors du cadre de l'assurance soins de santé, avec une
approche phasée par groupe-cible ;

- généraliser le tiers-payant ;

- investir dans la prévention et la promotion de la santé :

e chez les femmes et jeunes enfants : renforcement du travail en réseau entre
acteurs de santé maternelle et infantile ; réalisation de « programmes
intégrés de santé a destination des femmes et ménages a risque » de la
préconception a I'entrée de I'enfant en primaire;

e chez les personnes ayant des pratiques a risque ;

- mettre en place dans chaque grande ville une ligne de soins intermédiaire,
appelée « ligne 0,5 » :
Dans le cadre de l'accessibilité des soins de santé, une vigilance accrue
s’impose pour certains groupes plus vulnérables qui sont les premieres victimes
des inégalités en santé. Concept inventé par I'lnami et Médecins du Monde et
dévoilé lors de la présentation du Plan santé Bruxellois, la « ligne 0,5 » est une
structure spécifique qui a pour but de renvoyer les personnes fragilisées vers
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une ligne de soins classique. L’Inami a recommandé de mettre en place dans
chaque ville du pays la ligne « 0,5 » composée d’'un ensemble de services et
structures multidisciplinaires, offrant des soins de santé primaire (y compris la
santé sexuelle et reproductive), destinée aux populations vulnérables (sans-
abris, primo-arrivants, travailleurs du sexe, usagers de drogue, etc.) et avec
pour objectif a terme de réintégrer ces patients dans la 1ére ligne traditionnelle.
Source :

- créer de nouveaux métiers dans le secteur ambulatoire en vue d’améliorer la
compréhension du patient (experts du vécu par exemple).

Pour faire face a cette situation, il est important d’avoir une approche intersectorielle
des politiques publiques, de mener une action coordonnée entre parties prenantes
(professionnels de la santé, partenaires sociaux, organisations a but non lucratif,
décideurs politiques, citoyens etc.) qui tient systématiguement compte des
conséquences sanitaires de toutes les décisions. Inclure la santé dans toutes les
politiques reste une approche incontournable pour lutter contre les inégalités sociales
de santé et de mortalité en Belgique.

Pour que l'espérance de vie ne differe pas selon le niveau d'instruction, c'est toute la
hiérarchisation socio-économique qui doit étre revue. Les enjeux des inégalités
sociales de santé ne se limitent pas au secteur des soins de santé ; il est nécessaire
de passer par une action globale d'amélioration des déterminants de la santé et par
I'amélioration de I'accessibilité aux soins dans ses différentes dimensions pour que les
chances de vivre en bonne santé soient les mémes pour tous.

Une nécessaire, voire indispensable, meilleure coordination médicale entre spécialités
(disciplines) ne se limite pas a un quelconque intérét pour tel public cible mais
concerne chacun d’entre nous.

Affirmer cela est une évidence, et pourtant, de nos jours, aborder, par exemple, la
situation des patients handicapés est quelquefois considéré comme soigner des
personnes différentes, alors que I'approche des soins a tout patient handicapé devrait
avant tout reposer sur une distinction évidente entre, d’une part, les maux communs a
tout organisme humain, et, d’autre part, les maux spécifiques au handicap du patient ?

La plupart du temps, les patients handicapés ont besoin de soins complexes non
spécifiquement par la lourdeur de ceux-ci mais souvent et avant tout par leur
multidisciplinarité essentielle.

Cette multidisciplinarité tant dans la prévention que le curatif exige une forte
coordination des différents acteurs du monde médical.

Or, cette coordination n’est pas I'essence méme du systéme de santé en général.
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Outre le dossier de santé de chacun qui peut représenter un facteur d’unicité, rien que
I'exemple de I'organisation hospitaliere d’'un méme établissement penche plutét vers
une addition par silo des disciplines médicales qu’il couvre et renferme.

N’y a-t-il pas lieu de passer d’'une logique de « prise en charge », qui se concrétise
trop souvent par une mise a I'’écart, a une logique d’accueil, d’'accompagnement, de
soutien coordonné et d’adaptation permanente de la réponse aux évolutions des
besoins ?

Il s’agit de passer d’'un modele centré sur I'offre de services a un modéle centré sur la
personne et ses besoins.

Disposer d’'une offre de lieux de vie alternatifs, intermédiaires, permanents ou
temporaires, ou de modeéles institutionnels participatifs en fonction de son degré
d’autonomie, de dépendance et de ses choix de vie.

Le recours a l'institutionnalisation est une option souvent retenue mais qui ne respecte
pas nécessairement la volonté et le souhait de la personne ageée, en situation de
handicap ou familiale (famille d’accueil, etc.).

Parler de « Parcours de vie intégrés » au lieu de « désinstitutionalisation ».

C’est I'évolution, I'adaptation et la transformation des structures et des offres de
services existantes aux fins de garantir le respect des droits des personnes,
notamment de choisir leur lieu de vie. C’est aussi 'accompagnement des personnes
en perte d’autonomie au travers d’'une stratégie de parcours de vie intégré, en
considérant la diversité des profils, leurs besoins et leurs ressources.

Méme en parlant de désinstitutionalisation raisonnée avec une offre alternative
efficace, le terme/la notion approprié(e) est plutdt « Parcours de vie intégrées »

Les besoins face a la grande dépendance, voire la trés grande dépendance, ne sont
pas toujours couverts avec la plus grande efficacité et efficience, par les services et
les soins a la personne. Pour y répondre, il y aurait lieu de recentrer des politiques
existantes et concentrer plus de moyens sur la grande et la tres grande dépendance.

Cependant, cela ne doit pas étre fait aux dépens de la prévention et du soutien a
'autonomie.

Le paysage institutionnel belge est complexe et la répartition des compétences entre
les entités fédérale et fédérées n’est pas homogéne et cohérente. En matiére de
santé, la situation est flagrante. Les matieres, les politiques publiques et les
opérateurs sont fortement complexes, cloisonnés, avec des législations et des normes
concurrentes, faibles, floues et compliquées.

De réformes institutionnelles en réformes institutionnelles, et hypothétiquement a
venir, le transfert de compétences de I'entité fédérale vers les entités fédérées entraine
que les politiques en faveur des publics cibles des GT sont de plus en plus en prise
directe avec des territoires et leurs populations. A un niveau macro, c’est positif de
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pouvoir faire correspondre adéquatement les politiques aux réalités et aux besoins de
chacun/de chaque public cible. Mais, sur un niveau micro, les désavantages ne sont-
ils pas aussi nombreux que les avantages ?

Peut-il étre relevé un antagonisme entre les objectifs de la politique en faveur de tel
public cible et les aspirations des personnes de ce public, entre une approche
collective de I'action publique et une individualisation des besoins des personnes de
ces publics cibles ?

Envisager non plus une catégorisation des publics cibles (exemple : les personnes en
situation de handicap, personnes agées ...) dans l'action publique, mais une
catégorisation de [I'action publigue envers le public en général et,
complémentairement, des publics cibles spécifiques. Cette approche ne serait-elle
pas plus significative rien que sur le plan de I'évaluation des politiques publiques ?

Le systeme actuel de santé est-il encore en mesure d’assurer a terme un service et
des soins de qualité a un colt socialement acceptable ?

Quelles pistes générales de politiques publiques pour un acces plus équitable a la
santé et aux soins de santé sont envisagées ou a envisager ?

Tout d’abord, qu’entend-on par « colt socialement acceptable » ? Il s’agit la d’'une
guestion politique de savoir combien un Etat est prét a investir pour garantir a
'ensemble de sa population une vie et un vieillissement en bonne santé.

En conclusion, le Colléege souhaite mettre en évidence quelques points d’attention qui
traversent les travaux menés par les quatre groupes de travail. En effet, a travers la
synthese proposée par les différents groupes de travail, des constats, enjeux et
recommandations sont développés de facon spécifique pour les quatre axes:
vieillissement, famille, handicap et promotion de la santée.

1. Proposer un modele centré sur la personne et ses besoins : libre choix, autonomie,
capacité d’agir

2. Garantir la participation de la population tant au niveau individuel et collectif

3. Veiller a un maillage territorial de I'offre de santé et de soins de santé de proximité
sur 'ensemble du territoire

4. Lutter contre la marchandisation de la santé et des soins de santé
5. Offrir une information de qualité et répondant aux criteres de littératie

6. Favoriser l'inclusion numérique et toujours conserver un acces physique aux
services

7. Plaider pour la prise en compte de I'impact ‘santé’ dans toutes les décisions
politiques afin d’améliorer les conditions de vie de la population qui impactent
directement et indirectement la santé

O
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8. Annexe : Liste des membres des GT

8-1. Par nom
Membres du College faisant partie des GT
OM Préno Organisation / Représentatio
ALMAU Nicolas CEPAG X X
BARTHOLOME Christophe Cité de I'Espoir
BLESIN Laurence CEPAG
CULOT Linda SOLIDARIS
DABEUX Thomas INCLUSION X
DEOM Valérie SOLIDARIS X
EMMANUELIDIS Raphaél FGTB
FREDERICQ Vincent FEMARBEL X
GILBERT Marie Groupe Jolimont
JACOB Colette SANTHEA
JAUNIAUX Laurent MC X
JOSSE Joélle MLOZ
LAY Elise UNIPSO X X
LEFEBVRE David UNESSA
LEVA Chantal CLPS
MERCIER Michel UNAMUR
PAERMENTIER Stéphanie CcsC X X
RATY Marcel CAMILLE
TAEYMANS Bernadette Question Santé X
TRIEST Frédéric CsC X
VANDERSTICHELEN Emilie MLOZ X
VRANCKEN Jéréme SOLIDARIS X

NOM Prénom

Experts proposés par des membres du College

BALDEWYNS Pierre SOLIDARIS

BALTHASART Anne-Marie CSC X
BALTHASART Martine ADMR X
BARO Vincent CHC X
BERREWAERTS Joélle ARAPH X
BODSON Morgane HORVAL X
BRACH Philippe ACIS-GROUP X
BRISACK Sigrid Aidants proches

CAMPION Mathilde CSC

CHARLES Esther CSC X
CHARNEUX Anne-Sophie SOLAIX

COLLIN Vincent CRETH

CONDE Emmanuel Comme chez vous asbl

CRANENBROUCK Gagélle FGTB X
DE MUNCK Paul GBO

DEFEYT Philippe Institut pour un Développement Durable X

DELARUE Virginie

HP Le Relais




DELMOTTE Natacha

Trempoline asbl

DENYS Oriane CGSP

DERBAUDRENGHIEN Hélene UNESSA

DEVILLE Céline RWLP

DEWULF Déborah FCSD

DUBOT Soizic Vie Féminine

FERRALI Olivier FASD

FONTAINE Lorraine FWSP

FRANQUET Alexandra UMONS X
GERARD France MC

GILOT Marie-Agnés CsC

GOSSELAIN Yves FMM

GRANDMONT Sandra SOLIDARIS

GREBAN Laure UNIA X
GUTIERREZ Maria CGSP

HALLET Benoit UNESSA

HELLENDORFF Yves CcsC

HENRARD Denis UNESSA

HUET Jean-Marie CSNPH X
JANSEN Caroline UNIPSO

JANSEN Luc Conseil Consultatif des Ainés

LAGO-SENRA Virginie FGTB X
LAHAYE Laudine SOLIDARIS

LAVIGNE Marie-France CAB-ACSOL

LEONE Vincent CRETH X
MALCOTTE Ermelinde SOLIDARIS

MANIRAMBONA Richard IWEPS X
MANNAERTS Denis Cultures Santé

MARTELANGE Julie FGTB

MASUY Amandine IWEPS

MESSAQOUDI Ouiam SOLIDARIS X
MIGNON Fabienne CPAS Charleroi

MOSTADE Clotilde CSC X
ORBAN Quentin FGTB

ORFINIAK Camille INCLUSION X
RENARD Amandine ARAPH X
SCHINCKUS Louise ARAPH X
SILVESTRE Gérard MC X
SULS Alice APEPA X
TAQUIN Lucie CRETH

THIMUS Delphine IWEPS

UGOLINI Martine CGSP X
VANBRAKEL Serge H2000 X
VANDECANDELAERE Marie-Ange UNIA X
VANDENHOOFT Annick IWEPS X
VANDIEST Ethel MC

VANDOORNE Chantal ULIEGE

VANHORICK Isabelle FGTB




VISTE Sébastien

FAMIWAL

WATHELET Violaine

MC

8-2. Par organisme

Organisation / Représentation

Membre collége ou
Expert

ACIS-GROUP BRACH Philippe Expert X
ADMR BALTHASART Martine Expert X
Aidants proches BRISACK Sigrid Expert
APEPA SULS Alice Expert
ARAPH BERREWAERTS Joélle Expert X
ARAPH RENARD Amandine Expert
ARAPH SCHINCKUS Louise Expert
CAB-ACSOL LAVIGNE Marie-France Expert
CAMILLE RATY Marcel Mbre College
CEPAG ALMAU Nicolas Mbre College X
CEPAG BLESIN Laurence Mbre Collége
CGSP DENYS Oriane Expert
CGSP GUTIERREZ Maria Expert
CGSP UGOLINI Martine Expert
CHC BARO Vincent Expert X
Cité de I'Espoir BARTHOLOME Christophe Mbre College
CLPS LEVA Chantal Mbre College
Comme chez vous asbl CONDE Emmanuel Expert
Conseil Consultatif des Ainés JANSEN Luc Expert X
CPAS Charleroi MIGNON Fabienne Expert X
CRETH COLLIN Vincent Expert
CRETH LEONE Vincent Expert
CRETH TAQUIN Lucie Expert
Csc PAERMENTIER Stéphanie Mbre College X
CsC TRIEST Frédéric Mbre College
CsC BALTHASART Anne-Marie Expert X
CsC CAMPION Mathilde Expert
CsC CHARLES Esther Expert X
CsC GILOT Marie-Agnes Expert
CsC HELLENDORFF Yves Expert
CSNPH HUET Jean-Marie Expert
Cultures Santé MANNAERTS Denis Expert
FAMIWAL VISTE Sébastien Expert
FASD FERRALI Olivier Expert X
FCSD DEWULF Déborah Expert X
FEMARBEL FREDERICQ Vincent Mbre Colléege X
FGTB EMMANUELIDIS Raphaél Mbre College X
FGTB CRANENBROUCK Gaélle Expert X
FGTB LAGO-SENRA Virginie Expert
FGTB MARTELANGE Julie Expert
FGTB ORBAN Quentin Expert X
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FGTB VANHORICK Isabelle Expert
FMM GOSSELAIN Yves Expert X
FWSP FONTAINE Lorraine Expert X
GBO DE MUNCK Paul Expert X
Groupe Jolimont GILBERT Marie Mbre Collége X
H2000 VANBRAKEL Serge Expert
HORVAL BODSON Morgane Expert
HP Le Relais DELARUE Virginie Expert X
INCLUSION DABEUX Thomas Mbre Collége
INCLUSION ORFINIAK Camille Expert
Institut pourSJSranéIZeloppement DEFEYT Philippe Expert
IWEPS MANIRAMBONA Richard Expert
IWEPS MASUY Amandine Expert
IWEPS THIMUS Delphine Expert X
IWEPS VANDENHOOFT Annick Expert X
MC JAUNIAUX Laurent Mbre Collége
MC GERARD France Expert X
MC SILVESTRE Gérard Expert
MC VANDIEST Ethel Expert
MC WATHELET Violaine Expert
MLOZ JOSSE Joélle Mbre College
MLOZ VANDERSTICHELEN Emilie Mbre College X
Question Santé TAYMANS Bernadette Mbre College X
RWLP DEVILLE Céline Expert
CcscC MOSTADE Clotilde Expert
SANTHEA JACOB Colette Mbre College
SOLAIX CHARNEUX Anne-Sophie Expert X
SOLIDARIS CULOT Linda Mbre College
SOLIDARIS DEOM Valérie Mbre College X
SOLIDARIS VRANCKEN Jéréme Mbre College
SOLIDARIS BALDEWYNS Pierre Expert X
SOLIDARIS GRANDMONT Sandra Expert
SOLIDARIS LAHAYE Laudine Expert
SOLIDARIS MALCOTTE Ermelinde Expert
SOLIDARIS MESSAOUDI Ouiam Expert
Trempoline asbl DELMOTTE Natacha Expert X
ULIEGE VANDOORNE Chantal Expert X
UMONS FRANQUET Alexandra Expert
UNAMUR MERCIER Michel Mbre Colléege X
UNESSA DERBAUDRENGHIEN Hélene Expert
UNESSA HALLET Benoit Expert X
UNESSA HENRARD Denis Expert
UNESSA LEFEBVRE David Expert
UNIA GREBAN Laure Expert
UNIA VANDECANDELAERE Marie-Ange Expert
UNIPSO LAY Elise Mbre Colléege
UNIPSO JANSEN Caroline Expert
Vie Féminine DUBOT Soizic Expert
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8-3. Par GT

8-3.1. Le Groupe de travail : Promotion Santé, Organisation et Institutions de Santé

GT Promotion de la santé
Noms Réle
TAEYMANS Bernadette Animatrice
ALMAU Nicolas Membre Collége S & P
DEOM Valérie Membre Collége S & P
GILBERT Marie Membre Collége S & P
LEVA Chantal Membre Collége S & P
MERCIER Michel Membre Collége S & P
TRIEST Frédéric Membre Collége S & P
VANDERSTICHELEN Emilie Membre College S & P
HALLET Benoit | Expert - Therasse D.
CHARNEUX Anne-Sophie Experte - Lay E
DELARUE Virginie Experte - Lay E
DELMOTTE Natacha Experte - Lay E
FONTAINE Lorraine Experte - Lay E
GILOT Marie-Agnes Experte - Mercier M.
HELLENDORFF Yves Expert - Mercier M.
RENARD Amandine Experte - Mercier M.
SCHINCKUS Louise Experte - Mercier M.
SULS Alice Experte - Mercier M.
GUTIERREZ Maria Experte - Almau N.
MARTELANGE Julie Experte - Almau N.
THIMUS Delphine Experte - IWEPS
VANDENHOOFT Annick Experte - IWEPS
| DE MUNCK Paul | Expert - Petré B. |
| BALDEWYNS Pierre | Expert - Déom V. |
CONDE Emmanuel Expert - Taeymans B.
GERARD France Experte - Taeymans B.
GOSSELAIN Yves Expert - Taeymans B.
MANNAERTS Denis Expert - Taeymans B.
VANDOORNE Chantal Experte - Taeymans B.




8-3.2. Le Groupe de travail : Vieillissement

GT Vieillissement

Noms
DEOM Valérie
ALMAU Nicolas

Réle
Animatrice
Membre Collége S & P

EMMANUELIDIS Raphaél

Membre Collége S & P

FREDERICQ Vincent

Membre Collége S & P

JAUNIAUX Laurent

Membre Collége S & P

JOSSE Joélle Membre Collége S & P
LAY Elise Membre Collége S & P
MERCIER Michel Membre Collége S & P
PAERMENTIER Stéphanie Membre Collége S & P

HENRARD Denis

Expert - Therasse D.

BARO Vincent

Expert - Lay E.

DERBAUDRENGHIEN Héléne

Experte - Lay E.

JANSEN Caroline

Experte - Lay E.

MASUY Amandine

Experte - IWEPS

VANDENHOOFT Annick

Experte - IWEPS

MALCOTTE Ermelinde

Experte - Déom V.

DEWULF Déborah

Experte - Déom V.

GRANDMONT Sandra

Experte - Déom V.

BODSON Morgane

Experte - Emmanuelidis R.

CRANENBROUCK Gaélle

Experte - Emmanuelidis R.

JANSEN Luc

Expert - Emmanuelidis R.

MIGNON Fabienne

Experte - Emmanuelidis R.

ORBAN Quentin

Expert - Emmanuelidis R.

VANHORICK Isabelle

Experte - Emmanuelidis R.

BRACH Philippe

Expert - Dachy B.

BALTHASART Anne-Marie

Experte - Mercier M.

DEFEYT Philippe

Expert - Mercier M.

CHARLES Esther

Experte - Mercier M.

BERREWAERTS Joélle

Experte - Mercier M.

FERRALI Olivier

Expert - Peters E.

WATHELET Violaine

Experte - Jauniaux L.

VANDIEST Ethel

Experte - Jauniaux L.

BALTHAZART Martine

Experte - Raskin O.




8-3.3. Le Groupe de travail : Handicap

GT Handicap
Noms Roéle
EMMANUELIDIS Raphaél Animateur \
BARTHOLOME Christophe Membre Collége S & P
DABEUX Thomas Membre Collége S & P
LEFEBVRE David Membre Collége S & P
MERCIER Michel Membre Collége S & P
VRANCKEN Jéréme Membre Collége S & P
COLLIN Vincent Expert - Mercier M.
CAMPION Mathilde Experte - Mercier M.
FRANQUET Alexandra Experte - Mercier M.
HUET Jean-Marie Expert - Mercier M.
LAVIGNE Marie-France Experte - Mercier M.
LEONE Vincent Expert - Mercier M.
MOSTADE Clotilde Experte - Mercier M.
RENARD Amandine Experte - Mercier M.
SCHINCKUS Louise Experte - Mercier M.
SULS Alice Experte - Mercier M.
VANBRAKEL Serge Expert - Mercier M.
MANIRAMBONA Richard Expert - IWEPS
VANDENHOOFT Annick Experte - IWEPS
GREBAN Laure Experte - Emmanuelidis R.
LAGO-SENRA Virginie Experte - Emmanuelidis R.
MESSAOUDI Ouiam Experte - Emmanuelidis R.
UGOLINI Martine Experte - Emmanuelidis R.
\ SILVESTRE Gerard | Expert - Jauniaux L. |
\ ORFINIAK Camille | Experte - Dabeux T. |

| VANDECANDELAERE Marie-Ange | Bindme GREBAN Laure |




8-3.4. Le Groupe de travail : Familles

CULOT Linda

Animatrice




9. Annexe : Bibliographie
9-1 GT Handicap :

Dr. Defresne SUSA : « Enquéte d’accessibilité dans les hopitaux » (APEPA)

Conseil Stratégique de Get up Wallonia du Gouvernement wallon (2021).
« Rapport Get Up Wallonia, 2020 ».
https://www.wallonie.be/fr/actualites/get-wallonia-remise-du-rapport-du-
conseil-strategique

ASPH — Le plan accessibilité 2017-2019 (2017)
https://www.asph.be/analyse-2017-plan-accessibilite-2017-2019/

IWEPS (2019). Working Paper « Les Wallons reconnus en situation de
handicap : perspective statistique ».
https://www.iweps.be/publication/wallons-reconnus-situation-de-handicap-
perspective-statistigue/

KCE (2014). « Prise en charge de I'autisme chez les enfants et les adolescents
> un guide de pratique clinique ».
https://kce.fgov.be/fr/publication/report/prise-en-charge-de-

1% E2%80%99autisme-chez-les-enfants-et-les-adolescents-un-guide-de-prat

Direction de la recherche, de la statistique et de la veille des politiques (2017).
« Analyse de différents profils d’usagers inscrits sur la « liste unique » :
utilisation de différents outils statistiques ».

Enquéte aupres des structures d’hébergement non-agréées ; le cadastre des
structures d’hébergement non-agréées (2020) — étude DRSVP (AVIQ).

Nations Unies (2007). « Convention relative aux droits des personnes
handicapées », ratifié par la Belgique en juillet 2009.
https://www.unia.be/files/Documenten/Wetgeving/Verdrag_inzake de rechten
van_personen_met_een_handicap.pdf

Comité des droits des personnes handicapées — ONU (2014). Convention
relative aux droits des personnes handicapées — observations finales
concernant le rapport initial de la Belgique.
http://docstore.ohchr.org/SelfServices/FilesHandler.ashx?enc=6QkG1d%2fPP
RiCAghKb7yhsjjHe7ia4QapdfXcn9RX]WGUNLQ7IBzf6jZgm5v8d04CHmMp7F4C
YraPSGkg8DobTcQt49liHrAEEi%2fVIMOOPS4CA3KPOPP7JfC97KRIT2u8Q




Centre pour I'égalité des chances et la lutte contre le racisme (2014).
Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées -
Rapport paralléle.

https://www.unia.be/files/Documenten/Publicaties _docs/rapport_parallele crp

d.pdf

Sous Dir. Isabelle Hachez et Joychum Vrielink (2020). « Les grands arréts en
matiére de handicap ». ISBN :9782807922143

1.2. « L’applicabilité directe des sources du droit »
https://www.unia.be/files/Documenten/Publicaties _docs/Effet_direct pp44-

66.pdf

Conclusions « Dessine-moi des handicaps. Dessine-moi une société ».
https://www.unia.be/files/Documenten/Publicaties docs/Ccl%C2%B0 Grands
arre%CC%82ts handicap.pdf

UNIA (2020). « COVID et droits humains: impact sur les personnes
handicapées et leurs proches ».
https://www.unia.be/files/Documenten/Publicaties _docs/Resultats _consultatio
n_impact COVID_sur_les personnes handicapees et leurs proches.pdf

UNIA (2014). La consultation des personnes en situation de handicap sur leurs
droits fondamentaux.
https://www.unia.be/fr/publications-et-statistigues/publications/la-consultation-
des-personnes-en-situation-de-handicap-sur-leurs-droits-fondamentaux-les-
presentations

UNIA (2020). « Consultation des personnes handicapées sur le respect de leurs
droits ».

https://www.unia.be/files/Documenten/Publicaties _docs/Rapport-
Consultation _2020-version FR_int%C3%A9grale.pdf

UNIA (2019). « Pour une meilleure accessibilité des hopitaux aux personnes

malentendantes et sourdes — rapport d’étude avec recommandations (AAR 86)

».

https://www.unia.be/files/Documenten/Aanbevelingen-

advies/Recommandation_accessibilit%C3%A9 hopitaux_personnes_sourdes
juin_2019.pdf, consulté le 17 septembre 2021.

UNIA (2021). Improving equality data collection in Belgium
https://www.unia.be/files/Documenten/Publicaties docs/Rapport |IEDCB-FR-

1106.pdf




SPP intégration sociale et SPF sécurité sociale (2019). Pauvreté et Handicap.
https://socialsecurity.belgium.be/sites/default/files/content/docs/fr/publications/I
ivre-pauvrete-et-handicap-en-belgigue-2019-fr.pdf

European Social observatory (2020). « Inequalities in access to healthcare in
Belgium”.

http://www.ose.be/files/publication/health/2020 Ces Baeten NIHDI Inequaliti
es_access care Report EN.pdf

SPP Intégration sociale, Service public fédéral Sécurité sociale (2019).
« Pauvreté et handicap en Belgique ». D/2019/10.770/40
https://socialsecurity.belgium.be/sites/default/files/content/docs/fr/publications/I
ivre-pauvrete-et-handicap-en-belgigue-2019-fr.pdf

IWEPS, Observatoire de la santé et du social de la région Bruxelles-Capitale,

Fédération Wallonie-Bruxelles (2020). « Analyse des impacts de la premiére

vague de la crise de la COVID-19 sur les personnes précarisées et les services

sociaux de premiére ligne en région bruxelloise et Wallonie ».

https://www.iweps.be/wp-content/uploads/2020/12/L -Impact_sociaux_Covid_-
Rapport_phase exploratoire 09.12.2020 .pdf

Vasseur Mégane (mémorante), Robert, Pierre-Olivier, Bourmorck, Delphine
[Mémoire] Regards croisés sur la prise en charge des adultes en situation de
déficience intellectuelle dans les services des hopitaux généraux (2020).
https://dial.uclouvain.be/memoire/ucl/en/object/thesis%3A23398

IWEPS (2019). Working Paper « Les Wallons reconnus en situation de
handicap : perspective statistique ».
https://www.iweps.be/wp-content/uploads/2019/06/WP29-complet-1.pdf

Haute Autorité de Santé (HAS) (2017). « Accueil, accompagnement et
organisation des soins en établissement de santé pour les personnes en
situation de handicap ».
https://www.has-sante.fr/upload/docs/application/pdf/2017-

09/quide _handicap etablissement.pdf

Les droits du patient — loi du 22 aot 2002.
https://www.health.belgium.be/fr/sante/prenez-soin-de-vous/themes-pour-les-
patients/droits-du-patient#Legislation

Rapport d’activités AVIQ (2019).
https://www.avig.be/handicap/pdf/documentation/publications/AViQ/Cahier-
AVIQ/Cahier-AVIOQ-rapport-annuel-2019.pdf




Campagne « Dites aaa... » pour des soins de santé accessibles.

Compte rendu projet « Dites aaa... » (accueil, accompagnement, accessibilité)

Thése « accessibilité des soins de santé des personnes avec une déficience
intellectuelle » (partie revue littéraire).

Enquéte sur les forces de travail (EFT) — StatBel

Documentaire « Acces autorisé » (Inclusion).

(Projet Pilote) Hopital Brugmann qui a travaillé sur I'accessibilité

Droits du patient.

DSM-IV — manuel diagnostique et statistique des troubles mentaux (APEPA)
Criteres meédico-éthiques
Enquéte le CAWAB (2021) — accessibilité des soins

« L’article 9 de la Convention ONU demande aux Etats de fournir des efforts
pour permettre aux personnes handicapées de participer de maniere autonome
a tous les aspects de la vie. Les Etats doivent prendre des mesures pour leur
garantir I'acces a I'environnement physique, aux transports, a l'information et a
la communication. »

Direction de la recherche, de la statistique et de la veille des politiques publiques
(2020). « Analyse de différents profils d’'usagers inscrits sur la « liste unique » :
utilisation de différents outils statistiques ». AVIQ.

Service public fédéral de sécurité sociale (2021). « Plan d’action fédéral
Handicap”.



Commission européenne (2021). « Communication de la Commission au
Parlement européen, au Conseil, au Comité économique et social européen et
au Comité des Régions. Union de I'égalité : stratégie en faveur des droits des
PH 2021-2030 ».

https://eur-lex.europa.eu/legal-
content/FR/TXT/PDF/?uri=CELEX:52021DC0101&from=FR

Consulté le 17 septembre 2021.

Directive (UE) 2019/882 du parlement européen et du conseil, du 17 avril 2019
relative aux exigences en matiére d’accessibilité applicables aux produits et
services.

https://eur-lex.europa.eu/legal-
content/FR/TXT/PDF/?uri=CELEX:32019L0882&from=EN

Consulté le 17 septembre 2021.

Commission européenne (2021). Plan d’action sur le socle européen des droits
sociaux.

https://op.europa.eu/webpub/empl/european-pillar-of-social-
rights/fr/index.html#

Consulté le 17 septembre 2021.

Les grands arréts en matiére de handicap — 1 édition (2020) Isabelle Hachez,
Jogchum Vrielink

Notes de position « soins de santé » (2017) et « accessibilité des hopitaux »
(2021) — CSNPH
http://ph.belgium.be/ph.belgium.be/de/m-eacute-morandums-et-notes-de-
position/soins-de-sant%C3%A9.html

https://www.unafam.org/troubles-et-handicap-psy/handicap-psychique

https://etaamb.openjustice.be/fr/circulaire-du-12-mars-
2018 n2018201448.html

https://www.unia.be/files/Documenten/Publicaties docs/livre-pauvrete-et-
handicap-en-belgique-2019-fr.pdf

https://www.iweps.be/wp-content/uploads/2019/06/\WP29-complet-1.pdf

https://socialsecurity.belgium.be/fr/elaboration-de-la-politique-sociale/belmod-
projet

https://www.psicocap.eu/




Vasseur, Mégane ; Robert, Pierre-Olivier [UCL] Bourmorck, Delphine [UCL].
[Mémoire] Regards croisés sur la prise en charge des adultes en situation de
déficience intellectuelle dans les services des hépitaux généraux (2020).

IWEPS (2019). Working Paper « Les Wallons reconnus en situation de
handicap : perspective statistique ».

KCE (2014). « Prise en charge de [lautisme chez les enfants et les
adolescents : un guide de pratique clinique ».

UNIA (2021). Improving equality data collection in Belgium.

UNIA (2020). Consultation des PH sur le respect de leurs droits.
Directive européenne relative a I'accessibilité des sites web (22/12/2016)

SPW 2 MAI 2019. — Décret relatif a I'accessibilité des sites internet et des
applications mobiles des organismes du secteur public.

Projet en cours « réflexion sur la création d’unité d’intermédiation dans les
hoépitaux pour les personnes sourdes et malentendantes » Namur (UNIA)

Circulaire (2018) relative au financement des infrastructures hospitalieres.

Décret KAMA (2021) L’intervention publique dans les frais d’éducation et de
dressage des chiens d’assistance est augmentée.

SPP Intégration sociale, Service public fédéral Sécurité sociale (2019).
« Pauvreté et handicap en Belgique ».

Etude DRSVP (AVIQ) (2017) — Est-ce que les allocations données aux PH
permettent une meilleure qualité de vie ?



Enquéte sur les forces de travail (2017).

IWEPS (2019). Working Paper «Les Wallons reconnus en situation de
handicap : perspective statistique ».

Aide financiére régionale pour PH pour utilisation de NTICS

SPF DGPH - Données de la liste unique

Systémes des allocations (ARR, Al, APA)

Document de synthése de la construction de la réforme de la Ministre Lalieux.
Documents des mutuelles (R. EMMANUELIDIS)

IWEPS (en cours) — accessibilité géographique a la médecine générale

Arrété ministériel du 7 mai 1999 relatif a la carte de stationnement pour
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n°291 du 22 septembre 2021



Recommandation du 21/12/2020 du Comité consultatif de Bioéthique de
Belgiqgue — adhésion Ordre des médecins et Conseil supérieur de la Santé.
Dans des conditions normales : décisions fondées uniquement sur les
préférences, les besoins et le pronostic de chaque patient
o Quand surcharge des unités de soins intensifs -> plus possible
o La sélection ou le « triage » des patients sont des décisions médicales
mais dimension éthique et déontologique + charge morale pour les
soignants
» Soins de crise :
- Dépassement grave de la capacité normale de soins, la
préservation totale de la disponibilité, de I'accessibilité et de la
qualité des soins n’est plus garantie.

> priorisation et répartition optimale des patients et des
demandeurs de soins dans toute la sphére de soins.
> solidarité entre les établissements de soins, les régions et
les pays
> agir sur l'organisation des soins
» Soins intensifs : soins prodigués a des patients souffrant d'affections

aigués et mortelles ayant une chance raisonnable de survie et une
gualité de vie acceptable apres la sortie d'hopital.

Plans d’urgence (incluant les situations de handicap) dans les hopitaux
Plans d’urgence (incluant les situations de handicap) dans les MR/IMRS/WZC

Plans d’urgence (incluant les situations de handicap) dans les centres
d’hébergement

Aménagements raisonnables dans les hopitaux — influence sur le parcours de
soins de la PSH (refus d’hospitalisation, renoncement a une hospitalisation)
(UNIA)

Fiche de renseignement HandiConsult afin d’avoir un profil du patient avant son
arrivée sur le plan social, administratif, médical et personnel et le plan d’action
afin d’assurer 'accueil de la personne (HandiConsult)

L’article 8 de la Convention ONU impose aux Etats de prendre des mesures
favorisant une attitude respectueuse vis-a-vis des droits des personnes
handicapées. Il demande de lutter contre la stigmatisation, les préjugés et les
pratiques dangereuses envers les personnes handicapées. (UNIA)

L’article 17 de la Convention ONU demande que les Etats garantissent le
respect de l'intégrité physique et mentale des personnes handicapées.



L’article 23 de la Convention ONU impose aux Etats de mettre un terme a la
discrimination des personnes handicapées pour tout ce qui a trait aux relations
personnelles, au mariage, a la parentalité et a la famille (droit de fonder une
famille)

Plateforme annonce du Handicap

Comité Européen des droits sociaux (2013). Décision sur le bien-fondé :
Fédération internationale des Ligues des Droits de I'Homme (FIDH) c. Belgique,
Réclamation collective n° 75/201152

Réclamation (75/2011) collective introduite par FIDH au nom d'une 20taine
d’association représentatives du secteur du Handicap en Belgique contre I'Etat
belge sur la situation de carence sérieuse de solutions d’accueil des personnes
adultes souffrant d’'un handicap de grande dépendance et de leurs familles

Législations anti-discrimination — Convention des Nations Unies relative aux
droits des personnes handicapées (CRPD) — droits des patients — art.22ter

Constitution belge

Principe de la médecine de catastrophe

9-2 GT Familles :

52



9-3 GT Vieillissement :

https://www.ccrek.be/FR/

https://www.safpa.be/services/centre-de-coordination-de-soins-et-daide-a-

domicile/

9-4 GT Promotion de la Santé :

https://educationsante.be/le-plan-prevention-sante-horizon-2030/

https://www.fares.be/tabagisme/qui-sommes-nous/expertise/coordination-du-

plan-wallon/presentation

https://www.wallonie.be/fr/actualites/la-wallonie-adopte-son-plan-de-sortie-de-

la-

pauvrete#:~:text=Conform%C3%A9ment%20%C3%A0%201a%20D%C3%A9c

laration%20Politigue,euros%20seront%20mobilis%C3%A95%20jusque%2020

24,

http://environnement.sante.wallonie.be/home/expert/plan-envies.html

https://energie.wallonie.be/serviet/Repository/plan-air-climat-energie-

2030.pdf?ID=54248#:~:text=L%270bjet%20du%20Plan%20Air,de%20notre%

20consommation%20d%27%C3%A9nergie.

https://ediwall.wallonie.be/plan-genre-2020-2024-numerique-083464

https://www.wallonie.be/fr/actualites/plan-de-relance-priorite-certains-projets

https://www.wallonie.be/fr/actualites/get-wallonia-remise-du-rapport-du-

conseil-strategique

https://www.mangerdemain.be/strateqgie/

https://handicap.belgium.be/docs/fr/plan-federal-handicap-2021-2024.pdf

https://emploi.belgigue.be/sites/default/files/content/documents/Bien-

% C3%AAtre%20au%20travail/R%C3%A9qglementation/code2017.pdf

http://actionsociale.wallonie.be/sites/default/files/VD Plan%?20intrafrancophon

e%20violences.pdf




- https://www.federation-wallonie-bruxelles.be/lutte-contre-la-pauvrete/

- https://www.proxisante.be/

- https://www.avig.be/fr/contrat-de-gestion-et-plan-dadministration

- http://www.be-
hive.be/documents/livreBlanc/1.Be.Hive LivreBlanc 2020.02.18.pdf

- https://www.pplw.be/

- https://www.sciensano.be/fr/biblio/health-status-report-2021-letat-de-sante-en-
belgique

- https://www.senate.be/doc/const fr.html

- https://mwww.euro.who.int/ data/assets/pdf file/0005/113882/E93945.pdf

- https://www.euro.who.int/ _data/assets/pdf file/0003/129675/Ottawa_Charter
F.pdf

- https://www.wma.net/fr/policies-post/declaration-dhelsinki-de-lamm-principes-
ethigues-applicables-a-la-recherche-medicale-impliquant-des-etres-humains/

- https://educationsante.be/la-charte-de-geneve-pour-le-bien-etre-2/

- https://bice.org/fr/l-onu-adopte-17-nouveaux-objectifs-de-developpement-
durable/?qclid=Cj0KCQjwnbmaBhD-
ARISAGTPcfW39hD6pVXYcYfIY2PGoljTqWy8elc0aa26Jlhg-
GwgXWS96ph620AaAvVONEALW wcB

9-5 Autres :

- https://annualreport.kce.be/2021/fr/rapport-annuel-2021/

- https://www.sciensano.be/fr/biblio/health-status-report-2021-letat-de-sante-en-
belgigue




	Introduction
	1. L’auteur : le Collège central de stratégie et de prospective
	1-1. Les missions du Conseil de stratégie et de prospective
	1-2. L’évolution des missions du Conseil de stratégie et de prospective
	1-2.1. La DPR
	1-2.2. La rationalisation d’organes prospectifs


	2. LE CADRE CONCEPTUEL DE L’ACCES A LA SANTE ET AUX SOINS DE SANTE
	2-1. Une approche multidimensionnelle
	2-2. Une approche centrée sur la personne
	2-3. Une approche de discrimination multiple

	3. LA DETERMINATION DU THEME
	4. L’ORGANISATION DES TRAVAUX
	4-1. Les définitions des accessibilités
	4-2. Les méthodologies suivies par les GT
	4-3. Les interventions extérieures
	4-3.1. Le Groupe de travail : Santé
	4-3.2. Le Groupe de travail : Vieillissement
	4-3.3. Le Groupe de travail : Handicap
	4-3.4. Le Groupe de travail : Familles


	5. Le Comité de Bioéthique et l’accès à la santé et aux soins de santé
	6. Les rapports
	6-1. La contribution du GT Promotion Santé, Organisation et Institutions de Santé
	6-1.1. Méthodologie
	6-1.2. Définitions
	6-1.3. Documents ressources
	6-1.4. Acteurs
	6-1.5. Constats
	6-1.5.1 Les atouts pour développer des politiques favorisant l’accessibilité en matière de santé (soins-promotion de la santé)
	6-1.5.2 Les faiblesses pour développer des politiques favorisant l’accessibilité en matière de santé (soins-promotion de la santé)
	6-1.5.3 Les opportunités pour développer des politiques favorisant l’accessibilité en matière de santé (soins-promotion de la santé)
	6-1.5.4 Les menaces au développement de politiques favorisant l’accessibilité en matière de santé (soins-promotion de la santé)

	6-1.6. Enjeux
	6-1.7. Déterminants ou variables
	6-1.7.1 Politique et administrations
	6-1.7.2 Organisation
	6-1.7.3 Citoyen
	6-1.7.4 Cadre sociétal

	6-1.8. Vision

	6-2. La contribution du GT Vieillissement
	6-2.1 Quelle vision pour le « Bien vieillir » à l’horizon 2040 ?
	6-2.2 Accessibilité culturelle
	6-2.3 Accessibilité à l’information
	6-2.4 Accessibilité géographique
	6-2.5 Accessibilité physique
	6-2.6 Accessibilité financière

	6-3. La contribution du GT Handicap
	6-3.1 Méthodologie
	6-3.2 Définition du handicap
	6-3.3 Statistiques
	6-3.4 Accessibilité Financière
	6-3.4.1 Définition
	6-3.4.2 Constats
	6-3.4.3 Recommandations

	6-3.5 Accessibilité géographique et physique
	6-3.5.1 Définition
	6-3.5.2 Constats
	6-3.5.3 Recommandations
	6-3.5.3.1 Mieux adapter les transports
	6-3.5.3.2 Cadastrer l’offre de services afin de la développer via une programmation pluriannuelle
	6-3.5.3.3 Adapter les structures aux besoins spécifiques des personnes en situation de handicap, en incluant tous les types d’handicap.
	6-3.5.3.4 Adapter les logements publics et privés


	6-3.6 Accessibilité à l’information et culturelle
	6-3.6.1 Définitions
	6-3.6.2 Constats
	6-3.6.3 Recommandations


	6-4. La contribution du GT Familles
	6-4.1 Présentation


	7. Conclusion
	8. Annexe : Liste des membres des GT
	8-1. Par nom
	8-2. Par organisme
	8-3. Par GT
	8-3.1. Le Groupe de travail : Promotion Santé, Organisation et Institutions de Santé
	8-3.2. Le Groupe de travail : Vieillissement
	8-3.3. Le Groupe de travail : Handicap
	8-3.4. Le Groupe de travail : Familles


	9. Annexe : Bibliographie
	9-1 GT Handicap :
	9-2 GT Familles :
	9-3 GT Vieillissement :
	9-4 GT Promotion de la Santé :
	9-5 Autres :


