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UNE VIE A SOI POUR LES FEMMES
EN SITUATION DE HANDICAP ?

Aline ROLIS | Fducatrice spécialisée

A UUniversité des Femmes, nous nous sommes posé cette question: une «vie & soi» est-elle (déja) possible en
Belgique pour les femmes en situation de handicap ? Ces femmes ont-elles la possibilite de s'emanciper sur base
d'egalite avec les autres ou font-elles toujours face a des discriminations specifiques ? Quel état des lieux depuis
que notre pays a ratifie la convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapees dans laquelle
les principes d'egalite, d'accessibilité et d'exercices des libertes fondamentales sont promus ?

Le propos ici est de considérer que les
femmes en situation de handicap sont
discriminées parce qu'elles sont des
femmes mais subissent également un
systéme spécifique de discriminations
parce qu'elles sont des femmes handica-
pées. Nous nous intéresserons donc ici,
aux expériences que l'on peut situer a
I'intersection du genre et du handicap.
Nous éclairerons deux situations: celle
des femmes institutionnalisées et celle
des femmes qui bénéficient du budget
d’assistance personnel.

ETAT DES LIEUX EN BELGIQUE

Un premier document, la convention
des Nations Unies relative aux droits
des personnes handicapées, ratifiée
par la Belgique en 2009, nous permet-
tra d’apprécier I'engagement de notre
pays. Le contenu des articles de la dite
convention atteste de I'incarnation d'un
nouveau mode de pensée qui visibilise
les obstacles structurels et environne-
mentaux entravant le plein accés de
ces personnes a la citoyenneté. Nous
mobiliserons un second texte qui nous
éclairera sur la mise en ceuvre, par la
Belgique, des éléments contenus dans
la Charte sociale européenne. Traité du
Conseil Européen, cette derniére a pour
but de garantir des droits sociaux et éco-
nomiques fondamentaux & leurs popula-
tions par chaque Etat.
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CONVENTION ONU ET MODELE SOCIAL

Larticle 19 de la convention des Nations
Unies relative aux droits des personnes
handicapées énonce clairement la possi-
bilité pour ces derniéres de choisir «[...]
sur la base de I'égalité avec les autres,
leur lieu de résidence et ou et avec qui
elles vont vivre et qu'elles ne soient pas
obligées de vivre dans un milieu de vie
particulier » mais aussi qu'elles «[...]
aient accés a une gamme de services a
domicile ou en établissement et autres
services sociaux d'accompagnement, y
compris l'aide personnelle nécessaire
pour leur permettre de vivre dans la
société [...] » et « Les services et équipe-
ments sociaux destinés a la population
générale soient mis a la disposition des
personnes handicapées, sur la base de
I'égalité avec les autres, et soient adaptés
a leurs besoins » »!

Le texte des Nations Unies rencontre un
modele de perception du handicap ou
le corps n'est plus investi de toutes les
représentations préexistantes qui l'illus-
trait comme un matériel défaillant a lui
seul responsable de I'isolement de ces
personnes et de leur minorisation. Avec
l'apparition du modele social, on sou-
ligne I'incurie de la société dans 'inclu-
sion de ces personnes mais on propose
aussi de véritables projets d'émancipa-
tion: le changement devient possible des

lors qu'on I'envisage du c6té des modifi-
cations structurelles.

UNE ABSENCE DE RECENSEMENT

Pour pouvoir juger de l'autonomie des
femmes en situation de grande dépen-
dance, il nous faudrait pouvoir d’abord
les recenser. Et, déja, a cette premiere
étape le bat blesse. Tout juste, pouvons-
nous proposer les chiffres du Service
Public Fédéral de la Sécurité Sociale qui,
dans son rapport annuel de 2015, recon-
nait 275498 adultes handicapés dont
175.410 bénéficient d'une allocation pour
adultes de moins de 65 ans.? Pour ce qui
est d'une visibilité précise des personnes
en situation de grandes dépendances,
clest-a-dire des personnes qui nécessitent
un accompagnement dans tous les actes
de la vie quotidienne, il faut se tourner
vers les associations de terrain qui an-
noncent les chiffres de 75 000 personnes
en Belgique dont 30 000 en Région Wal-
lonne et 7000 en Région Bruxelloise. La
majeure partie d'entre-elles n'ont aucune
solution d’accueil. Lors du reportage de la
RTBF 3: « Cinzia Agoni du Gamp* affirme
que La Wallonie et Bruxelles ne veulent
pas savoir combien de personnes sont
dans le besoin ». Cette incapacité de la
Belgique a fournir un cadastre précis de
sa population et de proposer des offres de
services en suffisance lui a valu, en 2013,
une condamnation par le Conseil Euro-



péen des droits sociaux : « Le Comité a
conclu qu'il y avait violation de l'article 30
de la Charte au motif que le manque de
collecte par I'Etat de données et informa-
tions statistiques fiables [...] et constituait
un obstacle a I'élaboration de politiques
ciblées a leur égard»®°. Cing ans plus tard,
le méme comité a réévalué la situation en
Belgique «[..] et considere que la situa-
tion n'a pas été mise en conformité avec
la Charte. »

On comprend alors quen Belgique, les
personnes en situation de grande dépen-
dance ne sont, littéralement, pas prises
en compte. Dans ce contexte : comment
pouvons-nous imaginer rencontrer un
panel de services venant soutenir l'auto-
nomie de femmes en situation de handi-
cap et I'élaboration d’une « vie a soi» ?

UNE ABSENCE DE SOLUTION

La méme Charte Sociale Européenne
vient nous éclairer sur les possibilités
d’accueil et de services en Belgique. A
nouveau, le rapport de 2013 signale des
manquements graves: « Le Comité a
conclu qu'il y avait violation de l'article
16 de la Charte au motif que le manque
de solutions d'accueil et de services
sociaux adaptés aux besoins des per-
sonnes lourdement handicapées, ren-
dait de nombreuses familles dans un
état de précarité [..] ce qui équivalait &
un manque de protection par I'Etat [..] ».
Dans le rapport publié en 2018, le Comité
note qu'il a: « [.] relevé ci-dessus des
progres dans les différentes parties du
pays, toutefois, il considere que les in-
suffisances dans 'accés des personnes
handicapées adultes de grande dépen-
dance aux services sociaux continuent de
laisser de nombreuses familles dans un
état de précarité [..] ». Actuellement, en
Wallonie et a Bruxelles, on considere que
pour les 37 000 personnes en situation
de grandes dépendances, il n'existe que
10 000 places d’accueil®.

QUELS SERVICES
POUR QUELLE AUTONOMIE ?

En Belgique, plusieurs services sont
proposés. On y trouve des services rési-
dentiels, des services d’accueil de jour
et de nuit, des services de logements
supervisés, des services répit, des ser-
vices d’accompagnement a domicile,
des avantages sociaux et fiscaux pour
les « aidant-es proches », des services

d’intégration professionnelle, d’aides
matérielles et sous forme de titres-ser-
vices,... Il existe aussi un Budget d’As-
sistance Personnelle (BAP) attribué aux
bénéficiaires sous forme d'une allocation
annuelle prenant en charge les presta-
tions de services d’assistance person-
nelle dans le milieu de vie ordinaire.
Dans la suite de cet écrit, nous analyse-
rons la légitimité de ce BAP ainsi que de
ces services résidentiels a participer au
déploiement d'une « vie a soi ».

AUCUNE RECONNAISSANCE:
AUCUNE AUTONOMIE

Les conséquences du manque d'offres
et d’informations de qualité sont que de
nombreuses personnes sont sans solu-
tion. Les familles, quand elles existent,
sont alors le seul soutien a espérer en
attendant qu'une place se libere. Et si
enfin, une proposition émerge, les per-
sonnes en situation de handicap et leur
famille ont rarement le luxe de choisir la
solution qui leur conviendrait le mieux.
Voir, une solution bientraitante. Quant a
celles et ceux qui ne possedent aucune
solution, il n'existe aucune prétention a
une vie autonome, car il nexiste aucune
reconnaissance de leur existence, aucune
considération de leur humanité.

Voyons maintenant ce qu'il en est de la
situation de ces femmes dans le meilleur
des cas.

LES FEMMES INSTITUTIONNALISEES

Les services résidentiels spécialisés
ont I'avantage d'offrir aux bénéficiaires
une présence d'accompagnatrice-teur
24/24. 1ls sont donc garants d'une cer-
taine forme de sécurité pour celles et
ceux qui auraient besoin d'une aide
constante dans chaque action de la vie
quotidienne. Ce sentiment de sécurité
est a mettre entre parenthese: les vio-
lences existent en institution. Publiée
en 2020, I'étude DRESS (Direction de la
Recherche, des Etudes, de I'Evaluation et
des Statistiques) a pu mettre en lumiere
que les femmes en situation de handicap
sont deux fois plus souvent victimes de
violences sexuelles que la population
des femmes valides et quune majorité
des agressions enregistrées surviennent
dans les instituts médico-éducatifs, les
hopitaux ou & domicile’.

Dans ces institutions, la philosophie d’ac-
compagnement trouve sa légitimité dans

la nécessité d'une organisation collective
et centralisée.

Les personnes qui y sont accueillies n'ont
que rarement la gestion de leur budget:
ce dernier étant délégué a un-e adminis-
trateur-trice de bien qui interfére bien
souvent avec l'institution sans que la
personne concernée soit présente. Si pour
certain-e's cette procédure trouve sa légi-
timité dans une importante situation de
vulnérabilité, pour d'autres elle sappuie
sur des représentations infantilisantes
des personnes en situation de handicap.

Un mode d’organisation en collectivité
s'accompagne difficilement d’une ren-
contre des individualités. Les personnes
qui forment ces collectifs n'ont nullement
choisi de cohabiter. Les repas sont pris en
groupe a des heures précises, les menus
sont identiques pour tout le monde. Les
heures de chaque intervention (coucher,
activités, soins,...) sont basées sur la pré-
sence des intervenant-e's et non sur le
rythme des personnes accueillies. Les
espaces de vie sont attribués et agencés
par les professionnelles. En fonction des
possibilités offertes par l'infrastructure,
les chambres sont individuelles ou col-
lectives. Selon les normes et éthiques
d’encadrement, les toilettes sont indivi-
duelles ou données a la chaine sans res-
pect des intimités. Selon les institutions,
les couples et chambres conjointes sont
admis ou non. D’avantage que les désirs
liés a la sexualité, la parentalité est un
tabou absolu qui n'a sa place ni symboli-
quement, ni structurellement (comment
accueillir d’éventuels enfants ?) et les
femmes font souvent l'objet de contra-
ception forcée. Les services médicaux et
leurs prestataires sont désignés par les
responsables d’institution. Les loisirs,
sorties et activités « éducatives » sont
décidés en réunion et imposés a toutes et
tous. Manque de formation des équipes,
représentations pathologisantes et dis-
criminantes des personnes en situation
de handicap, psychologisation des par-
cours de vie au détriment d'une réflexion
systémique et politique : si elles sont
une réponse d'urgence a des situations
de vulnérabilités, les institutions spé-
cialisées sont rarement des espaces ou
peuvent se déployer une vie autonome et
une participation active a la citoyenneté.
Lentement, les choses bougent, les insti-
tutions essayant tant bien que mal d'in-
dividualiser les projets de vie. Nombres
des responsables et des membres du per-

CHRONIQUE FEMINISTE 128 - JUILLET/DECEMBRE 2021



sonnel dénoncent eux-mémes les traite-
ments qui sopposent aux droits fonda-
mentaux mais répondent a des principes
budgétaires et des paradigmes sociaux
contraignants. Ici, encore 'incapacité
des femmes en situation de handicap se
heurtent, a des représentations validistes
mais aussi, certainement, a une politique
de I'abandon qui désinvestit le secteur.

LES MOUVEMENTS POUR UNE VIE
AUTONOME

« Les mouvements pour une Vie Auto-
nome qui militent en faveur des droits des
personnes en situation de handicap, et
sont largement représentés par ces der-
nieres, s'inscrivent définitivement dans
le modele social évoqué plus haut. Le
mouvement en faveur de la Vie Autonome
considere le handicap comme une ques-
tion politique et sociale. Il s'inspire des
themes et des stratégies du mouvement
pour la promotion des droits des Noirs
et du mouvement féministe. Les prin-
cipaux themes abordés sont le droit de
définir ses propres besoins, et de mener
une vie autonome en dehors des limites
d'une institution, le droit a l'autodéter-
mination ainsi que le droit d'exercer un
contréle sur les systemes d'assistance et
celui de participer au processus de déci-
sion pour toutes les questions relatives a
la politique des personnes handicapées »°
Ce mouvement est fondamentalement
un mouvement de désinstitutionnali-
sation. Le projet central est de rendre
la personne en situation de handicap
responsable de l'assistance dont elle a
spécifiquement besoin, la rendant pos-
sible a domicile, en se voyant octroyé par
I'Etat un budget d'assistance personnel.
L'association de bénéficiaires belges de
BAP (EVA BAP) souligne : « Ce systeme
est une condition préalable a 'autodé-
termination, car il permet aux personnes
concernées d'agir en tant que consom-
mateurs et qu'acteurs de 1'évolution du
marché des services d'assistance. »°

Limites du systéme

Le risque, en individualisant les systémes
d'assistance et leurs budgétisations , est
de rencontrer un cadre libéral qui ren-
drait obsolete le systeme de sécurité
sociale que nous connaissons. Ainsi, il
semble préférable pour certain-e's de
déployer les services et aides apportées
mais d'éviter d'individualiser les budgets.
Interrogées sur la question en 2015, Vi-
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viane Stevens, coordinatrice de la Ligue
nationale pour personnes handicapées
énonce : « Un tel changement pourrait
aboutir, a la mort des institutions qui
deviendraient des prestataires de ser-
vices ». Pour d'autres, le constat est en
demi-teinte , les risques exposés sont la
privatisation de l'offre et une concurrence
entre services, y compris résidentiels".
Pour les militant-e's du BAP, cette contre-
indication est injustifiée et « Prétexte
commode pour fonctionnaires bornés. Il
est toujours possible de mettre en ceuvre
des solutions valables et réalisables qui
encouragent l'autodétermination et amé-
liorent la qualité de la vie »"2.

Cependant, ils et elles font également
état de plusieurs améliorations qui per-
mettraient au BAP de pleinement ren-
contrer leurs besoins. Premiérement, ce
dernier est totalement marginalisé dans
son fonctionnement, car son finance-
ment rend impossible sa généralisation
a toutes personnes en situation de han-
dicap. En Wallonie en 2020, le budget
BAP était de 3 150 000,00 euros et le
nombre de bénéficiaires s'élevait a 397
personnes.”

Deuxiemement, les possibilités d'obten-
tion du BAP fonctionnent sous forme de
catégories liées a la perte d'autonomie.
De plus, vu le manque de subvention,
des critéres de priorités ont été établis.
Ces criteres concernent les pathologies
mais aussi les aides concretes que pos-
sedent déja le demandeur-deuse : Est-il/
elle institutionnalisé-e, bénéficie-t-il /elle
d'un soutient provenant du milieu fami-
lial, ... Une fois de plus, la notion du choix,
entre un service résidentiel classique ou
a un BAP, se pose rarement aux vues
de I'étroitesse des conditions d'octroi
de ce dernier. Troisiemement, les acti-
vistes en faveur du BAP souhaitent que
les montants soient réalistes et adaptés
aux besoins tout en mettant la personne
en situation de handicap au centre de la
détermination de ces derniers.

Corine Lassoie, militante en faveur du
BAP de l'association EVA-BAP témoigne
« Le BAP pour autant que l'on puisse bé-
néficier d'une assistance correcte a été
un élément essentiel. Il m'a permis de me
retrouver moi, la personne que je suis. Je
ne me rendais pas compte a quel point
je m'étais oubliée, laissant le regard, les
difficultés et les préjugés de la société me
voler mon identité. » Cependant, elle ex-

pose également les limites quotidiennes
de ce fonctionnement. Elle a ,hélas, fort
peu de controle sur les prestataires de
services : il lui arrive d'accueillir ( je n'ai
pas noté la fréquence) jusqu'a 20 pres-
tataires de soin et de ne pouvoir choisir
leurs horaires.

Il est donc primordial que le bénéficiaire
puisse: « avoir le choix de ses presta-
taires et accéder a une offre de services
diversifiés, personnalisée et flexible [..] Il
doit pouvoir étre I'employeur direct s'il le
souhaite ou encore faire appel aux pres-
tataires de I'économie collaborative et
aux indépendants. De plus, il s'agit d'une
opportunité dans la création de nouveaux
emplois [..]. Loffre doit s'adapter a la de-
mande et plus I'inverse. »"

CONCLUSION

Si nous devions simplement répondre a
notre question de départ : « Une vie a soi
est-elle (déja) possible en Belgique pour
les femmes en situation de handicap ? »
la réponse serait « Non ». Premierement,
nous avons vu que ces personnes sont
totalement invisibilisées : Elles ne sont
pas recensées et toutes ne bénéficient
pas d'un acces aux services les plus élé-
mentaires. Deuxiémement, les institu-
tions dans leur mode de fonctionnement,
s'opposent aux valeurs défendues par les
textes internationaux et ne permettent
pas le déploiement de I'autodétermina-
tion. Troisiemement, la mise en place d'un
BAP, s'il correspond aux revendications
du mouvement Vie Autonome est toujours
lié a nombres de contraintes et de contra-
dictions. Il semble cependant l'avenir le
plus émancipateur proposé aux per-
sonnes en situation de handicap si tou-
tefois il rencontrait les modalités qu'ils et
elles identifient comme incontournables.

Et si le BAP répondait a ces critéres et
si son subventionnement était absolu ?
Pourrions-nous des lors considérer que
nous rencontrerions le droit internatio-
nal et les réclamations du secteur ? Qu'en
serait-il de la vie au-dehors, devrait-elle
toujours faire l'objet d'un accompagne-
ment ou peut-on imaginer un extérieur
accessible a toutes et tous en toute liber-
té ? Tant dans ses qualités urbanistiques
(aménagement des espaces collectifs,
accessibilité des lieux publics,...), com-
municationnelles (déploiement d'outils
de communication alternatives lors de
manifestations publiques et dans la digi-



talisation, ...), que sociales (révolution des
représentations sociales concernant les
personnes handicapé-e's, inclusion effec-
tive, ...), la transformation doit étre radi-
cale. Pour une vie a soj, il faudrait refon-
der notre société dans son acceptation de
l'autre et dans son mode organisationnel
jusque dans les plus petits actes de sa vie
quotidienne. Car une vie a soi ne peut se
limiter a une vie chez soi? =
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