Session « Hébergement et grande dépendance »

I Isabelle Hachez, « Hébergement et grande dépendance : vers une grammaire
de la désinstitutionalisation en droit international des droits fondamentaux »

Dans cette premiere communication, ancrée dans la discipline juridique, il conviendra tout
d’abord de rendre compte des enseignements de la décision du 18 mars 2013 rendue a I'égard
de I'Etat belge par le Comité européen des droits sociaux (CEDS, réclamation collective n°
75/2011), qui, en guise de premiére approximation, peuvent étre résumés de la maniére
suivante. Le Comité conclut a une violation des articles 14, § 1, (droit au bénéfice des service
sociaux), 16 (droit de la famille a une protection sociale, juridique et économique) et 30 (droit
a la protection contre la pauvreté et I'exclusion sociale), le cas échéant couplé a l'article E
(non-discrimination), de la Charte sociale européenne révisée. En soutien de son dispositif, le
Comité souligne tout a la fois une carence dans les solutions d’accueil pour les personnes
adultes souffrant d’'un handicap de grande dépendance et leurs familles, et la nécessité d’offrir
une pluralité d’options pour garantir une liberté de choix effective. Dans I'esprit du Comité,
les institutions font partie des options a garantir, aux c6tés d’autres dispositifs, et incarnent
« la méthode la plus appropriée » pour les personnes de grande dépendance, « la gravité des
déficiences de (leur) santé (..) les expos(ant) a un manque total de maitrise de leur vie » (§
123). Ce disant, la décision commentée — qui est antérieure a I'adoption de I'observation
générale n° 5 du Comité des droits des personnes handicapées — entend s’inscrire dans la
mouvance du droit international, et en particulier de I'article 19 de la Convention relative aux
droits des personnes handicapées qui est expressément cité. Parmiles points saillants de cette
décision, on relévera la place ménagée a une forme d’institution, non autrement définie par
le Comité européen (compar. avec les précisions données par la partie réclamante — la
Fédération Internationale des Ligues des Droits de 'Homme — aux & 65 et 170), la
compréhension de la grande dépendance, I'attention accordée a la vulnérabilité des
personnes de grande dépendance mais également a leur entourage.

L'idée serait ensuite d’analyser jusqu’ou et dans quelle mesure ces enseignements sont
conciliables avec la position défendue par le Comité des droits des personnes handicapées et
relayée par I'Union européenne dans ses politiques afférentes aux fonds structurels
européens. Ce second temps conduira a identifier les points de tension qui émaillent le droit
des droits fondamentaux en la matiere, et, avertis de ceux-ci, a esquisser une grammaire de
la désinstitutionalisation adossée aux différentes sources, hard ou soft, qui le configurent. Plus
précisément, la grammaire évoquée tentera de conjuguer les attentes des acteurs (en
discutant notamment, dans ce cadre, les notions d’autonomie et de grande dépendance), les
conditions d’une liberté de choix effective et les formes contemporaines de l'institution
appréhendées sur fond d’un processus de désinstitutionalisation. Surtout, la grammaire
esquissée sera sous-tendue de I'éclairage, essentiel, des acteurs de la société civile composant
la session. Les dialogues qui se noueront entre les différents intervenants offriront de
guestionner les enjeux de la désinstitutionalisation au-dela et en deca des textes et des
interprétions qui configurent le droit international des droits fondamentaux en la matiere, au
plus preés de certaines réalités de terrain.
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1. Cinzia Agoni, « J’habite dans ma maison et pas dans celle ou tu travailles ...
une autre institution est possible »

Bien que le Comité européen des droits sociaux (CEDS) considére que le modele institutionnel
classique incarne « la méthode la plus appropriée » dans I'accompagnement des personnes
de grande dépendance physique et mentale, au vu de leur grande vulnérabilité, une partie de
ces dernieres et leurs familles exigent d’autres options d’accueil. « Les murs ne rassurent
plus » ; au contraire, ils sont désormais vus comme des barriéres. Le mouvement « Personnes
d’abord », les réflexions autour de la CDPH et la réalité institutionnelle, dont les contraintes
vont trop souvent a I'encontre des droits individuels, ont une part importante dans le
changement des mentalités et de la philosophie de I'accompagnement du handicap. Le
nouveau paradigme (un modele d’accueil basé sur le droit et I'inclusion dans la société) s’est
amorcé depuis des décennies partout dans le monde et chez nos voisins proches, notamment
aux Pays-Bas. Il a plus tardivement fait une breche en Belgique dans les parties
néerlandophone et germanophone du pays. Des exemples a I'étranger démontrent qu’il est
possible d’individualiser les aides et services dans le cadre d’un accueil collectif si I’'on construit
cet accueil a partir des besoins de chacun, et non de modeles préétablis ancrés davantage
dans les besoins du personnel aidant. Le concept plus pragmatique de « client » (versus le
concept de « bénéficiaire ») s’associe a celui d’auto-détermination des personnes en situation
de handicap, quel que soit leur niveau d’autonomie physique ou intellectuelle.

Depuis la condamnation par le CEDS, la Flandre a définitivement adopté le financement
individualisé de support par le biais de budgets personnalisés qui permettent aux personnes
de choisir et « acheter » des services différenciés, en fonction de leurs besoins et souhaits
propres. Il est donc possible de financer les services nécessaires soit dans un lieu de vie
individuel soit dans le cadre d’une vie en communauté. C’est la personne en situation de
handicap qui décide ou et comment elle souhaite vivre.

La partie francophone du pays reste malheureusement a la traine, avec une philosophie qui
releve encore d’une approche caritative. Les personnes handicapées doivent s’adapter aux
modeles institutionnels proposés et a des regles de vie qui répondent davantage aux besoins
du personnel qui y travaille (nombreux sont les exemples rapportés par les familles). Dans un
contexte ou la demande dépasse tres largement I'offre, la toute-puissance institutionnelle
s’installe.



Ces dernieres années, I'implication de parents conscientisés aux droits dans la création de
services d’accueil a permis d’apporter des réponses mieux adaptées aux besoins des
personnes en situation de grande dépendance. Des exemples existent en Région bruxelloise
avec la création de petites unités d’accueil a caractere familial qui s’inspirent des modeles
hollandais. Ces projets s’accompagnent non seulement d’une plus grande satisfaction des
usagers et de progres notables dans leur développement personnel et leur autonomie, mais
aussi d’une valorisation importante du personnel accompagnant. Hélas, ces projets se
confrontent encore aujourd’hui au manque de souplesse administrative et peinent a
s'imposer dans une société tres peu inclusive. La ségrégation systémique du handicap, dés son
annonce et tout au long du parcours scolaire, est une norme difficilement remise en question,
malgré les traités ratifiés par I’Etat belge.
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1. Vincent Fries, « Dépendant au jour le jour : de I'idéal inclusif a la réalité de
terrain »

Cette communication ira au-dela des conclusions juridiques du Comité européen des droits
sociaux pour poser la question, sur le terrain, de I'institutionnalisation ou non, de processus
idéalement inclusifs.

Dans cette perspective, nous commencerons par définir I'autonomie et la dépendance vis-a-
vis d’une tierce personne et a nous accorder sur la notion de handicap. Définir correctement
ces notions a une implication sur la maniere d’appréhender l'institution, I’aide individualisée
et personnalisée ainsi que I'assistance personnelle. L’'autonomie, c’est avant tout la capacité
de prendre des décisions par soi-méme. On peut étre totalement dépendant d’une tierce
personne et parfaitement autonome - c’est mon cas. Dans cette logique, c’est la société qui,
au quotidien, produit le handicap, et non pas la personne atteinte de déficience.

Ensuite, I'attention portée a la réalité de terrain et aux besoins des uns et des autres doit
conduire a reconnaitre le rGle que les institutions continueront a jouer. Si « I'institution » aura
toujours une place dans 'avenir, elle doit étre réformée de maniere globale, systémique et
transversale et se préter elle-méme a une certaine forme de désinstitutionalisation. Rejoindre
un lieu de vie collectif devrait toujours étre le résultat d’'un choix posé par la personne en
situation de handicap ou celui de ses aidants proches lorsqu’elle n’a pas la capacité de choisir
et de décider par elle-méme. Ceci nous amene a notre troisieme point.

Les réformes futures devront mettre au centre l'individu et la liberté de la personne en
situation de handicap dans tout ce qui la concerne, du plus général au plus intime de ses
besoins. Il en va de sa santé, comprise, a la suite de 'OMS, comme un état de complet bien-
étre physique, mental et social, et ne consistant pas seulement en une absence de maladie ou
d’infirmité. Or, derriéere le discours de I'autonomie et du respect de la vie privée, se cache une
machinerie validiste qui ne respecte pas la liberté et les choix personnels des personnes en
situation de handicap, en ce compris d’avoir la liberté de choisir les personnes qui les assistent,
ce qui est en réalité tres institutionnalisant. On peut plus généralement se demander si les
systemes d’accompagnement existants, comme les services d’aide a la vie journaliere
auxquels j’appartiens, ne sont pas institutionnalisant dans leur fonctionnement quotidien.

Enfin — et ce sera notre quatrieme et dernier point, il ne suffit pas de penser un lieu de vie
adapté en son intérieur aux besoins et souhaits de la personne en situation de handicap. Il



faut aussi le penser de maniere telle qu’il permette a la personne en situation de handicap de
participer a la vie de la société.

Revisiter les lieux de désinstitutionalisation au départ de ce que I'on cherche a quitter au sein
des institutions peut étre une maniere éclairante de tenter d’identifier les étapes qu’il reste a
parcourir pour atteindre une société inclusive, respectueuse des principes d’autonomie et de
liberté de choix de tout un chacun. Au travers des quatre points évoqués, et sur fond des
enseignements livrés par la décision du Comité européen des droits sociaux en réponse a la
réclamation collective n° 75/2011, cette communication rendra compte d’une expérience de
vie en situation de « grande dépendance » et des écueils toujours rencontrés, la situant
encore loin de I'idéal de la désinstitutionalisation.
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thématiques du handicap, de l'inclusion des personnes handicapées, de la sexualité des
personnes handicapées physiques, de [|'égalité des chances, ... (cf. par ex.:
https://www.unia.be/fr/sensibilisation-et-prevention/campagnes/jai-des-droits). Outre son
vécu personnel (sa premiere source), ses interventions sont entre autres nourries des
échanges qu’il entretient avec I'AViQ et Unia

V. Grégory de Wilde, « Quand l'institution tente de répondre aux défis de la
désinstitutionalisation, retour sur le projet de diversification de I’ASBL
Horizons Neufs »

Et si l'institution était finalement promotrice d’inclusion et d’individuation ? Si les réponses
apportées par les acteurs professionnels permettaient une vraie ouverture et des perspectives
originales, en phase avec les projets de chaque personne et en résonance avec le contexte
ambiant ?

En reprenant le direction de I’ASBL Horizons Neufs, j’ai regu I’'héritage de cinquante années de
réflexions et de réalisations menées par des familles de personnes ayant un handicap mental
modéré a profond, en bonne intelligence avec des professionnels engagés et avec les
personnes elles-mémes. Ces réflexions campées dans les années ’'60-'80 visaient
I’épanouissement des personnes handicapées au sein de trois lieux de vie communautaires a
taille humaine répartis dans la ville de Louvain-la-Neuve. Penser la vie des personnes hors de
I'institution familiale était au coeur des préoccupations de I'’époque. Avec le temps, c’est un
projet d’appui a I'autodétermination des personnes qui a germé dans ces nouveaux chez-soi.

L’énergie fondatrice d’Horizons Neufs, appuyée par un portage associatif, a garanti des
services de qualité globalement reconnue. Mieux, sa structuration et son professionnalisme
autorisés par des moyens publics structurels, ont permis la création de nouvelles réponses



aux besoins rencontrés. Aux trois résidences du début se sont ajoutés cing logements
supervisés entre 2014 et 2021. A I'autre bout du spectre en termes d’intensité de soutien, un
projet de résidence adaptée au vieillissement des personnes handicapées se concrétisera dans
les prochains mois et une habitation de petite taille pour sept personnes de grande
dépendance (double diagnostic / autisme / besoins spécifiques) est a I'étude. Au final, ce sont
prés de 90 personnes qui pourront évoluer dans un réseau de neuf services adaptés au fil de
leurs besoins et de leurs souhaits.

Penser l'institution en termes de réseau de services évolutifs nous semble favoriser des
parcours originaux a chaque personne accompagnée. Cela réduit I'évidence de la solution
unique et définitive et pousse a une réflexion constante nourrie par I'ensemble des acteurs
en jeu quant a la place des personnes handicapées dans la cité.

Le mouvement de désinstitutionalisation s'appuie sur le potentiel des personnes en
institution. Il ouvre des possibilités d’existence aux « oubliés ». C'est, plus encore, une vague
contre la ségrégation sociale. Il replace, en outre, la société ainsi que l'entourage des
personnes handicapées face a leurs responsabilités.

La question pourrait néanmoins se poser de savoir dans quelle mesure |'offre de service
résidentielle répond aussi aux risques de socialisation déficitaire et d’hypostimulation dans un
environnement désinstitutionalisé. Si la formule institutionnelle ne correspond pas a toute
personne, du fait de ses contraintes communautaires et de ses inerties, pouvons-nous lui
reconnaitre, notamment, les avantages de la concentration de services adaptés et de la
démultiplication d’opportunités de rencontres ?

L'expérience nous enseigne qu’il est possible de vivre heureux en institution. Aucun résident
d’Horizons Neufs ne le dira en ces mots... ils parleront plutot de leur chez eux.

Et si, finalement, plutét que de pointer les structures en place, nous parlions de la
désinstitutionalisation des pratiques d’accompagnement et de vraie autodétermination ?
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V. CSNPH, « La désinstitutionalisation des personnes en situation de handicap
vue par le Conseil Supérieur National belge des Personnes Handicapées »

Créé en 1967, le Conseil Supérieur National des Personnes Handicapées (CSNPH) rassemble,
au niveau fédéral belge, des personnes ayant toutes une expérience du terrain et une
expertise reconnue dans le domaine du handicap. Dans le cadre de sa mission consultative, le
CSNPH a adopté, en novembre 2018, une note de position sur « la désinstitutionalisation des
personnes handicapées ». Celle-ci s’inscrit dans le débat sur la désinstitutionalisation qui a pris



corps dans le giron de I'article 19 de la Convention onusienne relative aux droits des personnes
handicapées. Cet article, qui consacre, notamment, le droit, pour les personnes handicapées
« de choisir, sur la base de I'égalité avec les autres, leur lieu de résidence et ou et avec qui
elles vont vivre », a été interprété de différentes maniéres par les organes de controle
internationaux. Le Comité des droits des personnes handicapées, qui est I'organe de contréle
de la Convention éponyme, a délivré une interprétation de cette convention que I'on pourrait
qualifier de maximaliste. Il plaide pour la fermeture des institutions d’hébergement (en ce
compris les « modes d’hébergement ‘satellites’, c’est-a-dire d’hébergements ayant
I'apparence de logements autonomes (appartements ou maisons individuelles) mais qui sont
reliés a une institution »), doublée de réformes structurelles en soutien de services
d’appui personnalisés. Dans la décision qui tient de fil rouge aux différentes
interventions de cette session, le Comité européen des droits sociaux a quant a lui dénoncé le
manque de solutions d’accueil et de services sociaux adaptés aux besoins des personnes
lourdement handicapées, défendant ce faisant une position moins radicale que celle du
Comité onusien. C’est dans ce contexte international que le CSNPH a été amené a lui-méme
se positionner dans le débat, a un moment ou, au nord du pays, la Communauté flamande
avait déja « basculé du financement des structures destinées aux personnes handicapées vers
un financement octroyé directement aux personnes handicapées elles-mémes » (C.C., n°
42/2016, B.11).

La ou la plupart des acteurs évitent de définir la désinstitutionalisation, le CSNPH prend soin
de préciser la maniere dont il la comprend : « non pas comme la fermeture stricto sensu de
toute structure collective, quel que soit sa philosophie de fonctionnement, son degré
d’ouverture ou sa taille mais plutét comme un processus global de planification de Ila
transformation profonde des lieux de vie collectifs. Cette transformation est fondée sur la
gualité de vie et le respect des droits des personnes en situation de handicap, tels qu’énoncés
dans la Convention ». Dans sa note de position, le CSNPH identifie ensuite un certain nombre
d’indicateurs d’institutionnalisation dont la pertinence dépasse les seuls lieux de vie collectif
pour toucher la vie a domicile. Toujours dans cette méme note, le CSNPH a enfin développé
cing critéres essentiels a une transition respectueuse du bien-étre et de la qualité de vie des
personnes handicapées. Ce sont les lignes directrices de cette note de position que le CSNPH
souhaiterait présenter et mettre en débat, a I'aune de I’évolution du droit international des
droits de 'homme et des retours d’expérience qui trouveront un lieu d’expression privilégié
dans le cadre de la session proposée.
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