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Préface

Cher lecteur,

Prés d'un quart des personnes handicapées courent le risque de tomber dans la
pauvreté, soit deux fois plus que le risque couru par lensemble de la population.
En dépit de nombreux efforts, le handicap accroit encore le risque de pauvreté. Un
handicap entraine des cotits supplémentaires et empéche encore une participation
aisée 2 la société ou au marché du travail.

Trop souvent, la pauvreté et le handicap sont examinés de maniére entierement
indépendante et clest précisément pour cette raison que nous les réunissons dans cet
annuaire. Des universitaires et des experts décrivent la position sociale et économique
des personnes handicapées et recherchent les principales tendances politiques de
ces derniéres années. Ils analysent I'impact de la politique sur le niveau de vie des
personnes handicapées et sur leur participation 4 la vie sociale.

Par cet annuaire, nous jetons les bases de davantage de synergies entre létude
de la pauvreté et du handicap. Les deux sont complexes et multidimensionnels et
interviennent dans différents domaines interconnectés. Sur le plan politique, nous
voulons également renforcer le lien entre pauvreté et handicap. Ce gouvernement a
jeté les bases d’une vision plus cohérente de la protection sociale dans notre pays en
stimulant la coopération entre le SPF Sécurité sociale et le SPP Intégration sociale.

Nous devons lutter contre la pauvreté en tenant compte des défis spécifiques auxquels
sont confrontées les personnes handicapées. Ce nest qu'ainsi que nous pourrons réduire
Técart entre les personnes handicapées et non handicapées et garantir & chacun un niveau
de vie satisfaisant. Le risque de pauvreté des personnes handicapées peut et doit étre
réduit. Les chiffres, analyses et recommandations dans cet annuaire sont particuliérement
intéressants et peuvent nous aider a élaborer de nouvelles mesures politiques.

Ce livre thématique est le fruit d’une étroite coopération entre le Service public
fédéral Sécurité sociale (les Directions générales Personnes handicapées et Soutien et
Coordination politiques) et le Service public fédéral de programmation Intégration
sociale, qui rassemblent les compétences respectives en matiére de personnes
handicapées, de pauvreté et détudes et de recommandations de politique. Je souhaite
remercier tous les auteurs et les collaborateurs concernés pour leurs contributions.

Jespére que vous lirez ce livre avec grand intérét et qu'il contribuera 4 un débat
politique et social animé.

Nathalie Muylle
Ministre chargée de la Lutte contre la pauvreté,
/ ’E‘ga[iz‘é des chances et les Personnes handicapées
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Obyjectif du livre

Les personnes handicapées constituent un groupe cible important de notre protection
sociale, mais nous savons peu de choses sur leur position sociale et économique au sein
de notre société. Bien que la politique préte attention  la spécificité de ce groupe cible,
les connaissances a son sujet sont réparties entre divers régimes et institutions. Une
image globale de 'efficacité de cette politique et de son impact sur la vie des personnes
handicapées fait par conséquent défaut.

Ce livre a pour objectif de cartographier de maniére transversale et dévaluer la
situation sociale et la politique d’aide. Nous le faisons en rassemblant les idées
d'experts des pouvoirs publics, du monde universitaire et de la société civile. Il en
résulte une combinaison de différents sujets qui expliquent et influencent la relation
entre handicap et pauvreté. Par ce livre, nous tentons de brosser un tableau plus
complet de la complexité de cette problématique et de la nécessité d’un dialogue entre
les différentes institutions compétentes.

Le livre n'est pas exhaustif sur les différents themes. Chaque chapitre peut étre lu
séparément, mais le fil conducteur du récit est constitué des différents aspects qui
influencent la vulnérabilité des personnes handicapées et de la maniére dont cette
vulnérabilité est encore aggravée par la pauvreté. Le livre sert 4 sensibiliser les décideurs
politiques et 4 les inciter 4 toujours inclure les interactions entre les deux volets dans
la prise de décision. C'est pourquoi le livre contient également des recommandations
politiques spécifiques en guise de conclusion. Par ce livre, nous informons les citoyens
ainsi que les organisations de la société civile sur un groupe important de la société

belge.

Ce livre a vu le jour a la demande de Cellule politique Lutte contre la pauvreté et
Personnes handicapées. Le SPP Intégration sociale et le SPF Sécurité sociale ont
coordonné 1'étude. Un groupe de pilotage composé de représentants des différentes
institutions politiques et organisations de la société civile et un comité de rédaction,
placé sous la direction de Koen Hermans, ont assuré le suivi des contributions de fond.
Différents experts gouvernementaux, d'établissements universitaires et d'organisations
de la société civile travaillant sur les themes du handicap et de la pauvreté ont rédigé
les chapitres.

Cette collaboration a finalement abouti 4 un livre décrivant la relation entre handicap
et pauvreté en Belgique. Celui-ci comprend huit chapitres, une introduction et un
chapitre de conclusion contenant des recommandations politiques.

L'introduction explique l'approche multidisciplinaire du livre et s'appuie sur certains
penseurs philosophiques. Dans le premier chapitre, nous examinons ce qu'est un
andicap et comment le mesurer. Nous abordons la perspective internationale e
handicap et t 1 Nous abordons la perspect ternationale et

13
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les évolutions des différentes approches du concept de « handicap ». Nous exposons
ensuite la politique belge d'aide aux personnes handicapées. Nous décrivons d’abord la
politique fédérale d'aide aux revenus, puis la politique menée aux niveaux régionaux.
Dans le troisiéme chapitre, nous examinons ensuite la relation entre pauvreté et
handicap. Nous y soulignons le fait que tant une approche fondée sur les revenus
qu'une approche fondée sur les cotts sont importantes pour comprendre la pauvreté et
lexclusion sociale des personnes handicapées. La participation sociale et économique
entraine souvent des colts supplémentaires pour les personnes handicapées.

Une maniére importante de participer a la société est de participer au marché du travail.
Le quatrieme chapitre traite ce théme. Nous y analysons les obstacles 4 la participation
et la réintégration sur le marché du travail des personnes handicapées et de leurs
partenaires et comment nous pouvons éliminer ces obstacles. Les personnes handicapées
étant souvent confrontées  la discrimination, que celle-ci soit consciente ou non, nous
examinons au chapitre 5 la relation entre handicap, pauvreté et discrimination. Nous
y présentons les plaintes les plus fréquentes et les recommandations internationales
spécifiques. Nous étudions I'impact de la problématique des statuts, tels que la mise
sous administration et la cohabitation, sur la vulnérabilité des personnes handicapées.

Le chapitre 6 étudie 'efficacité des mesures d'aide aux revenus au niveau fédéral,
en particulier et ce qui concerne la prévention de la pauvreté liée aux revenus. Nous
abordons également l'évolution des maxima et minima des allocations dans les
différents régimes de sécurité sociale et d'aide sociale. La politique ne peut étre efficace
que si les droits créés sont également utilisés. La contribution suivante, constituant le
chapitre 7, accorde donc une attention particuliére 4 la question de la non-utilisation
des droits des personnes handicapées. Elle souligne le fait que l'interaction entre
pauvreté et handicap accentue le probléme. Le dernier chapitre, le chapitre 8, traite
de la situation spécifique des enfants handicapés (et de leurs familles), un groupe
particuliérement vulnérable de notre société. Nous étudions la participation au marché
du travail des parents d'enfants handicapés et les caractéristiques socio-économiques
des ménages. Nous y examinons si les enfants handicapés courent un risque plus grand
ou non de grandir dans la pauvreté.

Le livre se termine par des recommandations politiques concrétes basées sur les
contributions.

Cette publication n'aurait pas été possible sans la participation et l'appui de différentes
personnes et organisations. Nous tenons a les en remercier chaleureusement.

Nous tenons a remercier en particulier les personnes suivantes pour leur participation
active au comité de pilotage et aux discussions de fond : André Gubbels (DG Personnes
handicapées), Alexandre Lesiw (Président a.i. SPP Intégration sociale), Peter Samyn
(Président a.i. SPF Sécurité sociale), Els Daems (Conseillére « handicap », cellule
politique Zuhal Demir, Secrétaire d'Etat a la Lutte contre la pauvreté, 'Egalité des
chances et les Personnes handicapées et la Politique scientifique, chargée des Grandes
Villes), Jeroen Horemans (Conseiller « lutte contre la pauvreté », cellule politique
Zuhal Demir), Gis¢le Marliere (Présidente du Conseil supérieur des Personnes
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handicapées), Henk Van Hootegem (Service de lutte contre la pauvreté, la précarité
et lexclusion sociale), Ellen Van Grunderbeek (Cellule politique Nathalie Muylle,
ministre de I'Emploi, de 'Economie et des Consommateurs, chargée du Commerce
extérieur, de la Lutte contre la pauvreté, de I'Egalité des chances et des Personnes
handicapées), Bart Ooghe (Cellule politique Nathalie Muylle), Carol Van Besselaere
(UNIA), Véronique Ghesquiere (UNIA), Noél Laurence (Observatoire de la Santé
et du Social de Bruxelles-Capitale), Véronique Duchenne (Conseil supérieur des
Personnes handicapées), Decuman Saskia (INAMI).

Nous remercions également Sofie Baré, Evelien De Vos, Rudi de Bleser et Gerrit Van
de Mosselaer du SPF Sécurité sociale et Jan De Coninck du SPP Intégration sociale
pour leur appui technique.

Le comité de rédaction était composé de Koen Hermans de la Katholieke Universiteit
Leuven, Annabel Vanroose, Koen Vleminckx et Natascha Van Mechelen du SPF
Sécurité sociale et Jean-Marc Dubois du SPP Intégration sociale.

Nous espérons que ce livre contribuera 4 une meilleure compréhension de la situation
des personnes handicapées en Belgique et qu'il incitera les décideurs, la société civile et
les citoyens a investir davantage et mieux dans une société qui permette aux personnes
handicapées de participer a la société de maniére effective et sur un pied d'égalité avec
les autres.

Bonne lecture !

Le comité de rédaction
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Introduction

Le présent ouvrage a pour objectif détudier, par une approche pluridisciplinaire, des
interactions entre la pauvreté et le handicap.

Il est le fruit de collaborations entre différentes universités et des institutions fédérales
ou régionales concernées par les politiques en faveur des personnes en situation de
handicap. Les problématiques soulevées tentent de mettre en évidence différents
éléments : a partir de quel seuil de revenus sort-on de la pauvreté, quest-ce qui permet
aux individus de mener une vie conforme a leurs souhaits, comment évaluer en quoi le
« bonheur » est 1ié a la richesse matérielle, etc. ?

De telles questions, complexes, ont été abordées par de nombreux philosophes,
économistes, sociologues et psychologues.

Une option rassemble les différents auteurs qui ont collaboré au présent ouvrage : le
revenu monétaire et/ou la possession d’'un patrimoine matériel ne suffisent pas pour
satisfaire aux besoins et au bien-étre des personnes en situation de handicap. En effet,
le niveau de revenus est une condition nécessaire mais pas suffisante pour une réponse
adéquate a épanouissement des personnes.

Nous pouvons évoquer briévement ici les apports de John Rawls' quant a cette
question du lien entre le revenu et le bien-étre. En effet, dans Zhéorie de la justice
(1971), Tauteur établit la liste des « biens premiers » — biens utiles quel que soit le
projet de vie rationnel de I'individu. Cette liste comprend en premier lieu les libertés
de base : liberté politique, liberté de pensée, de conscience, de mouvement... Ensuite
la liste aborde des aspects socio-économiques tels que la répartition des richesses, les
revenus, 'accés aux positions d’autorité et de responsabilité et enfin les bases sociales
du respect de soi-méme.

Rawls congoit une société qui admet les inégalités mais au sein de laquelle les plus
riches, les plus méritants, les plus compétents, qui bénéficient d’avantages socio-
économiques, doivent se soumettre 4 une redistribution en faveur des moins nantis.

Au niveau de la société belge, cette redistribution est-elle réelle et efficace ? Gomme-
t-elle les différences de revenu, et de bien-étre, entre les mieux nantis et les personnes
en risque de pauvreté ? Par exemple, la liberté de mouvement, qui fait partie des biens

1 John RAWLS (1921 — 2002). Professeur de philosophie a I'Université Harvard, auteur de A Theory of Justice,
Justice and Democracy et Justice and Equity.
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premiers définis par Rawls, est-elle une liberté qui se concrétise dans la vie quotidienne
de personnes en situation de handicap ? ’accés aux positions de responsabilité, autre
bien premier, est-elle effective ? Les revenus des personnes en situation de handicap
sont-ils « justes », cest-a-dire permettent-ils de satisfaire les besoins de base de
I'individu, que les « biens premiers » sont censés couvrir ? Ces questions font I'objet de
plusieurs contributions du présent ouvrage.

La conception moderne du handicap comme produit d’un environnement inadapté
ne doit pas gommer le fait quun environnement ol laccessibilité généralisée
existerait peut difficilement rencontrer tous les besoins de la treés grande variété de
situations humaines : chaque individu est différent, et des aménagements individuels
« raisonnables » doivent étre possibles, en fonction des spécificités. Uinclusion résulte
a la fois d’une accessibilité universelle, issue de législations et de financements publics,
a destination de tous les citoyens, ainsi que d’aménagements raisonnables, que chaque
personne en situation de handicap devrait pouvoir se procurer. La liberté de choisir
ses aménagements devrait étre financierement possible. Or, la vie avec un handicap
entraine un colit supplémentaire, rarement pris en compte dans les calculs des seuils
de pauvreté, ce qui sera largement démontré dans les chapitres de ce livre.

Cette liberté de choisir ce qui est utile pour mener une vie satisfaisante a été mise en
évidence par le Prix Nobel déconomie Amartya Sen®. Pour Sen, égale répartition
des biens premiers entre les individus nest pas un critére suffisant de justice car elle
ne prend pas en compte la capacité de chaque personne a choisir et a profiter de cette
dotation en biens premiers (Sen, 1987).

Il prend lexemple du handicap physique pour illustrer la nécessité de prendre en
compte la capacité réelle d’'user de ses ressources matérielles (revenu, richesse) et
formelles (liberté et droits). Il faut tenir compte du fait que nombre de « pauvres », en
termes de revenus et d’autres biens premiers, présentent également des caractéristiques
— dont le handicap — qui leur rendent plus difficile la conversion des biens premiers
en capacités de base, telles que la capacité de se déplacer, de mener une vie saine et de
prendre part a la vie de la collectivité. Ni les biens premiers ni les ressources définies
plus largement ne peuvent rendre compte de la capabilité dont jouit effectivement une
personne.

Pour Sen, un fonctionnement est ce qu'un individu peut réaliser étant donné les moyens
dont il dispose : des capacités, qui décrivent son « état », alors que les capabilités sont
les différentes combinaisons possibles des fonctionnements, pour un individu. Une
capabilité est donc un vecteur de modes de fonctionnement exprimant la liberté
de choisir entre différentes conditions de vie. La capabilité est la liberté quont les
individus de réaliser la vie a laquelle ils aspirent, liberté positive comme capacité a

2 Le réle des facteurs environnementaux qui, en entrant en interaction avec les facteurs personnels, « produisent »
la participation sociale ou son contraire, le handicap, a été parfaitement mis en évidence dans le « Modele de
développement humain — Processus de production du handicap » par 'anthropologue Patrick Fougeyrollas au
sein de 'TONG canadienne INDCP (International Network on the Disability Creation Process). Voir https://
ripph.qc.calen/

3 Amartya Sen (né en 1933). Economiste et philosophe indien, prix Nobel d’Economie en 1998.
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choisir ses modes de vie, plutot que liberté négative comme réceptacle de I'assistance
sociale subie, méme si elle reste nécessaire pour survivre*®. La construction de la notion
de capabilité provient des analyses économiques et sociales de la pauvreté, et clest
particuliérement dans ce domaine quelle fait sens.

Pour accéder aux capabilités, I'individu doit étre en mesure de mettre en oeuvre des
Jfonctionnements et des capacités. Cest en ce sens que des aménagements raisonnables,
couplés a l'accessibilité généralisée, permettent 4 I'individu de réaliser librement des
choix de vie dans différents domaines tel que I'éducation, le travail, la culture, le sport,
les loisirs, la mobilité.... Le bénéficiaire ne peut étre réduit & ne bénéficier que de
services spécialisés, sous forme d'offres qui ne correspondent généralement pas 4 sa
demande. Uinsertion au sein de services spécialisés nest ni une intégration ni une
inclusion dans la vie sociale. En outre, le concept de capabilité de Sen évoque une
attitude dynamique de la part de la personne, qui dépasse méme la notion d’inclusion,
notion qui le réduit & occuper une place statique dans la vie sociale, alors que le concept
de capabilité évoque une dynamique de choix de la part de I'individu (Mercier, 2019).

Sen n’a pas fourni de liste exhaustive de capabilités de base, 4 I'inverse de ce qu'avait
fait Rawls pour les biens premiers. Il justifie sa position par le fait qu’il y a de bonnes
raisons de penser qu’il existe une pluralité de fins et d'objectifs que les étres humains
peuvent poursuivre. 11 laisse une place a la créativité et 4 I'innovation, ce qui s'inscrit
dans le prolongement de l'attitude dynamique engendrée par le concept de capabilité.

Alors que Sen met 'accent sur les finalités et la liberté, Tania Burchardt® met 'accent
sur les moyens, notamment sur les revenus et la richesse matérielle.

Lauteur met en évidence les impacts de la pauvreté et des inégalités sur des situations
sociales, qui sont tout-a-fait applicables dans le domaine du handicap tels que la
mesure des conséquences d'une société inégalitaire sur la vie des personnes en situation
de pauvreté ; 'impact sur la mobilité sociale des enfants vivant au sein de familles
précarisées ; les conséquences des pauvretés et des inégalités sur les ségrégations en
matiére d’habitat ; la vulnérabilité de certains groupes en fonction de caractéristiques
iées al'origine ethnique, au sexe, au handicap, au statut migratoire... ; la mise en ceuvre
1 1 ’ ) ) )
e revendications politiques et d’actions collectives pour les changements sociaux.

d dicat lit td

Les inégalités et les pauvretés ont acquis une nouvelle place dans le débat universitaire
et institutionnel. Alors que les spécialistes de l'approche par les capabilités ont
réussi a influencer la conceptualisation et la mesure de la pauvreté, en termes
multidimensionnels et systémiques (passage de lévaluation statistique en termes de
PIB a lévaluation par I'Indice de développement humain), les travaux récents sur les
inégalités et les pauvretés se concentrent essentiellement sur les analyses économiques,
en particulier sur les mesures en termes de revenu et de richesse.

4 Ceci est proche du concept de « respect des habitudes de vie » tel que développé par P. Fougeyrollas, déja cité.

5  Tania Burchardt est Directrice du Centre for Analysis of Social Exclusion (CASE) et Professeur associé au
Départment of Social Policy a la London School of Economics. Voir a ce sujet : http://www.lse.ac.uk/social-
policy/people/academic-staff/Dr-Tania-Burchardt.
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Le cadre conceptuel de l'approche par les capabilités se focalise sur les fins plutot que
sur les moyens, et sur I'approche systémique de la pauvreté plutdt que sur des causalités
parfois trop linéaires. Ce cadre conceptuel reconnait la valeur des libertés ainsi que
des fonctionnements atteints. Une telle approche enrichit I'étude des inégalités, mais
elle ne peut faire I'impasse sur I'importance des ressources économiques, qui restent
une mesure cruciale pour la compréhension des conditions de vie des personnes en
situation de handicap.

Le présent ouvrage écarte I'idée de ne voir dans la pauvreté des personnes en situation
de handicap que le résultat de leur situation personnelle et de leurs choix individuels.
Au contraire, des éléments de lenvironnement économique, social et politique jouent.
Citons par exemple la complexité administrative, entrainant parfois une renonciation
a demander des droits établis ; la désincitation financiére 2 se remettre au travail ;
la difficulté de maitrise du processus d’intégration professionnelle, tant par les
bénéficiaires que par les professionnels de I'accompagnement ; les difficultés d’acces a
lenseignement, aux soins de santé,...

Dans ce qui suit, nous tenterons de mettre en évidence le fait que les personnes
handicapées sont, du point de vue des revenus, non seulement proches ou en-de¢a du
seuil de pauvreté mais que, en plus, elles doivent endosser des cotts supplémentaires
liés aux handicaps.

Assumer ces colits, cest se rendre capable d’assumer le handicap. Or, comme nous
I'avons déja souligné plus haut, dans notre systeme, la prise en charge du handicap
est principalement assurée par des services spécialisés qui constituent une offre rigide,
ne s'adaptant pas nécessairement a la demande. Les personnes ne disposent pas des
revenus utiles & exercer librement une prise en charge par elles-mémes de leur situation
particuliére. Nous pouvons affirmer que le budget d’assistance personnalisé peut étre
un moyen pour répondre 2 de tels objectifs dexercice des libertés et des capabilités.

Il s’agit 1a d’un droit, tels que ceux exprimés dans la Convention de TONU relative aux
droits des Personnes handicapées. Mais, au-dela de la nécessaire affirmation des droits,
cestla capacité a exercer dans le concret les droits reconnus qui change vraiment la réalité
des personnes. Clest 1 l'enjeu des rapports alternatifs proposés par les associations qui
interpellent les experts de TONU comme le Belgian Disability Forum et le Conseil
supérieur national des Personnes handicapées, au-dela des rapports produits par les
instances publiques. Soulignons également que la Commission d’accompagnement de
'application de la Convention de TONU, au sein d’'UNIA, examine les processus de
non-discrimination que peut engendrer la Convention.

Dans cette contribution, nous avons tenté de mettre en évidence la pluralité possible
des approches du handicap et de la pauvreté, notamment & partir des apports théoriques
de Rawls, Sen et Burchardt, dans lesprit de la Convention de 'ONU relative aux
Droits des Personnes handicapées. Restons attentifs a la réalité par laquelle un moyen
concret et fondamental pour pouvoir mettre en ceuvre la liberté de choisir sa vie est
et reste le revenu monétaire, conjugué avec un environnement totalement accessible.
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Cette liberté de choisir sa vie est donc liée a I'accés a des revenus corrects, ce qui ne
)

peut se faire quen rééquilibrant les moyens financiers disponibles, par des transferts

des mieux nantis vers les moins nantis. Le développement de la liberté de choisir sa vie

passe donc par la justice sociale, concrétisée par la justice redistributive.

Dans notre contexte socio-économique, cette liberté de choisir sa vie, liée 4 un revenu
suffisant, est la facon de respecter I'infinie diversité humaine et ses besoins multiples et
variés. Cet aspect et bien d’autres sont approfondis dans les chapitres suivants.

A notre sens, le présent ouvrage fait le point sur une question difficile concernant
les approches économiques et sociales du handicap et de la pauvreté. Il ouvre de
nombreuses questions qui appelleront de nouvelles recherches. Cependant, nous
croyons pouvoir affirmer que des paradigmes originaux, pouvant déboucher sur des
applications concrétes, sont d'ores et déja amorcés.
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Chapitre 1

EVOLUTION DU CONCEPT
DE HANDICAP

1. Levolution du handicap

Le préambule de la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes
handicapées (CDPH)® énonce ce qui suit :

« la notion de handicap évolue et... le handicap résulte de Iinteraction entre
des personnes présentant des incapacités et les barrieres comportementales et
environnementales qui font obstacle a leur pleine et effective participation a la société
sur la base de [¢galité avec les autres »

La CDPH est un document impressionnant, qui non seulement porte en germe I'un
des nombreux paradoxes tenaces sur le handicap, comme je I'analyserai ci-dessous,
mais qui représente surtout 'aboutissement de décennies d’activisme politique et de
théorisation académique sur le sens précis de cette notion. On avance traditionnellement
que la notion du handicap a connu un « changement de paradigme », évoluant d’un
modele médical, jadis dominant et trés influent, vers un modele social (Stein et Stein,
2006 ; Kayess et French, 2008). Mais les choses sont bien plus complexes que cela.
Sans doute vaut-il mieux commencer par expliquer pourquoi la CDPH prétend que la
notion évolue, en étudiant d’abord la perception de sens commun (ou préthéorique et
ordinaire) du handicap et, par conséquent, des personnes handicapées.

Interrogés a ce sujet, la plupart des gens répondent que le handicap est un probleme
qui touche le corps ou lesprit d’une personne et qui restreint ainsi ses possibilités
d’action. Les personnes handicapées sont incapables de participer pleinement aux
principales activités de lexistence — vivre en toute autonomie, aller a Iécole, exercer
un travail ou étre un membre actif de leur communauté. Les problémes physiques

6  Convention relative aux droits des personnes handicapées, G.A. Res. 61/106 (2007), disponible sur : http://www.
un.org/esa/socdev/enable/rights/convtexte.htm.
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ou mentaux sous-jacents — généralement appelés déficiences — ont tendance a étre
permanents et 4 créer des besoins « spéciaux », habituellement plus importants
pour les personnes handicapées que les besoins auxquels sont confrontés les autres.
De plus, ces besoins et exigences rendent les personnes handicapées dépendantes
d’autrui et, plus particulierement, de la société dans son ensemble. Autrement dit, la
perception de sens commun veut que le siége du handicap se situe dans la personne
et que ses caractéristiques déterminantes soient 'incapacité et la dépendance. Uimage
communément admise du handicap — qui correspond, d’ailleurs, a son symbole officiel
— est celle d’'une personne en fauteuil roulant. Or, les personnes sourdes et aveugles, de
méme que celles souffrant de troubles cognitifs, nentrent pas dans ce moule (il nest,
du reste, pas tout a fait clair si la perception de sens commun inclut les personnes
souffrant de graves troubles psychiques comme la psychose, la schizophrénie et le
trouble bipolaire).

La perspective de sens commun, telle que je I'ai décrite, est trés proche de ce quoon
appelle le « modele médical du handicap » — avec cette nuance, toutefois, que le modele
médical considére les handicaps comme les conséquences directes de maladies et de
blessures et que, d’aprés ce modéle, le handicap crée des anomalies ou des déviances
graves et permanentes, principalement parce quelles ne peuvent étre soignées ou
«réparées» autrement. Contrairement a la perception de sens commun, le modeéle
médical est considéré comme la position théorique par défaut, influencant les
universitaires, les professionnels de la santé et les décideurs. La thése sous-jacente a ce
modele est que les handicaps sont des problémes purement médicaux, qui nécessitent
des solutions médicales ; Iéchec de ces solutions crée la personne handicapée, cest-
a-dire une personne souffrant d’'une déficience permanente, 4 la fois incapable et
dépendante.

11 ne fait guere de doute que I'évolution 4 laquelle se réfere la CDPH implique un rejet
officiel et sans réserve du modéle médical. Mais en vérité, ce modéle est une sorte de
«béte noire» créée par ceux qui ont fait carriere en s’y opposant et il savere difficile
de trouver un universitaire ou professionnel de la santé qui le défende réellement.
Il importe aussi de préciser, avec 'anthropologue francais Henri-Jacques Stiker, que
le modéle médical représente une avancée humaniste considérable par rapport aux
conceptions antérieures du handicap — outre celle du handicap comme marque du
péché ou du mécontentement de Dieu, mentionnons encore la vision, propre au XV
siecle anglais, des « bons pauvres » que la loi autorisait 4 mendier en public. Cela
dit, depuis un demi-siécle, la littérature universitaire sur le handicap et la rhétorique
politique du mouvement pour les droits des personnes handicapées se sont davantage
tournées vers ce quon appelle communément le « modele social » du handicap.

Clest ici qu'il devient plus difficile de retracer histoire du concept. De la fin des années
1950 aux années 1970, et ce principalement en Amérique du Nord et en Europe,
la compréhension du handicap a évolué comme le fruit de l'activisme politique et
d’une intense théorisation académique, sociale et interdisciplinaire. La théorie et
la pratique sorganisaient autour d’une idée simple : I'impact réel d'une déficience
physique ou mentale sur la vie d’'une personne dépend autant du contexte ou de
lenvironnement physique, social, politique et comportemental de cette personne que
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du probléeme fonctionnel lui-méme, étant donné que cest souvent lenvironnement
socio-économique et politique qui crée la déficience.

Il importe de bien saisir toute la banalité de cette idée. Prenons l'exemple évident des
dispositifs d’aide comme les cannes, les prothéses et les fauteuils roulants pour les
problémes de mobilité, des lunettes et lecteurs d'écran pour les problémes visuels et des
appareils pour les pertes auditives. La possession ou non de tels dispositifs fera toute
la différence dans le degré de « handicap » de la personne. Mais ces dispositifs font
partie du monde, de lenvironnement, et non du corps ou de lesprit de la personne. De
méme, la construction des batiments privés et publics — qu’ils soient accessibles ou non
aux fauteuils roulants, qu’ils soient munis d’ascenseurs ou non — et Iéquipement des
transports ont une incidence sur l'expérience du handicap. Les attitudes — positives ou
stigmatisantes — peuvent également faire une énorme différence. Il en faut peu pour
se rendre compte que les croyances culturelles, les priorités politiques, les politiques
sociales, économiques et du travail, et les lois en général contribuent au mode et a
la qualité de vie d’une personne ayant une ou plusieurs déficiences. Le monde peut
rendre le handicap plus ou moins grave. Comprenons que 1étre humain, y compris la
personne handicapée, doit vivre dans le monde tel qu’il est ; or, la fagon dont ce monde
est faconné et configuré, de méme que les ressources, soutiens et services disponibles,
participent beaucoup 4 cette expérience.

Bien que simple, il s’agit 1a d’'une idée trés importante : le handicap est la fagon dont
les déficiences se manifestent dans la vie concréte d’une personne dans le monde réel.
Deux personnes ayant la méme déficience peuvent vivre différemment leur handicap
selon qulelles évoluent dans un monde solidaire, facilitateur, prévenant, ou tout le
contraire. De méme, deux personnes ayant des déficiences différentes peuvent vivre
leur handicap de la méme fagon, compte tenu de leur environnement. Si les déficiences
sont conceptuellement essentielles au handicap, elles ne déterminent pas seules la
nature et la gravité de son expérience. Les déficiences concernent le fonctionnement du
corps et de lesprit et les limitations de ce fonctionnement affectent les types d'activités
auxquelles on peut s'adonner. Mais les activités humaines, des plus simples aux plus
complexes, se déroulent toutes dans le monde physique, artificiel, comportemental,
interpersonnel, culturel, social, économique et politique et cet environnement affecte
lexpérience du handicap.

Par le passé, cette vision a connu de nombreuses expressions. Selon un point de vue
extréme, le handicap n’a rien 4 voir avec le corps mais consiste plutot en un «désavantage
socialement construit». La société crée le handicap, les gens sont « simplement
différents ». Bien qu’il s’agisse d’'une bonne rhétorique politique, ce point de vue sous-
estime I'impact direct des déficiences sur la vie d'une personne. Certes, les problemes
quotidiens rencontrés par une personne malvoyante peuvent étre considérablement
influencés par les aides visuelles et affectés par la stigmatisation et les stéréotypes ;
mais 'impact d’une lésion médullaire a beaucoup moins a voir avec lenvironnement
social qu'avec la paralysie des membres inférieurs. Ainsi, cette version radicale du
modele social a été sévérement critiquée pour avoir « fait disparaitre le corps » et
ignoré lexpérience vécue par la plupart des personnes handicapées. Pour rendre justice
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au handicap, en particulier a des fins de politique sociale, il était logique, disait-on, de
reconnaitre 2 la fois la réalité de lenvironnement et celle des déficiences sous-jacentes.

Clest avant tout aux Etats-Unis, rapidement suivis par d’autres pays industrialisés riches
en ressources, que le mouvement de défense des droits des personnes handicapées
a gagné en influence sous étendard du modele social. Ce modele a permis aux
défenseurs d'exprimer leurs revendications en termes purement sociaux, puis en termes
de droits civils. Au cours des années 1970, le cri de ralliement en faveur de ces droits
a jeté les bases d’'un changement juridique important sous la forme de I'Americans
with Disabilities Act, publié en 1980. Un peu plus tard, 'Europe a pris le relais en
reliant la question du handicap a celle des droits de 'homme — des droits dus a tous
les étres humains, indépendamment de leur appartenance nationale et du contexte
culturel ou politique. Ces droits sont énoncés dans la Déclaration universelle des droits
de 'homme des Nations Unies de 1948, des droits si fondamentaux que leur déni
équivaut a travestir la justice. La Convention relative aux droits des personnes handicapées
constitue le prolongement et 'aboutissement de cette approche.

2. Lareadaptation : partenaire silencieux dans I’évolution

du handicap

Lhistoire conventionnelle de I'évolution du handicap que nous venons de décrire — la
convergence entre la théorie académique et 'activisme politique — explique, en partie,
les contours actuels de la notion. Mais elle nexplique pas tout. Dans leur empressement
a se désolidariser du modéle médical, les chercheurs et défenseurs des droits des
personnes handicapées ont supposé que cela sonnerait également le glas du point de
vue sanitaire sur le handicap. Mais tous les professionnels de la santé ne cherchent
pas 4 « guérir et réparer » les déficiences ; certains visent a préserver ou 2 optimiser les
fonctions corporelles ou mentales résiduelles ou restantes qui ont été limitées par des
déficiences. En d’autres termes, certains praticiens de la santé sont des professionnels
de la réadaptation.

En tant que produit du XX° si¢cle — produit qui, d'une certaine fagon, doit son
existence aux succes de la médecine curative et aux mesures de prévention en santé
publique —, la réadaptation a toujours reconnu la nécessité de placer les patients dans
un contexte holistique et environnemental. Dés 1917 (avant méme que le terme de «
réadaptation » n'ait gagné du terrain), un médecin anglais, organisant des services pour
les soldats revenant de la Premiére Guerre mondiale, observait qu’il était insensé de
concevoir une thérapie uniquement en fonction de la nature de la blessure ou de la
déficience : en effet, deux soldats ayant la méme blessure auraient besoin de traitements
réparateurs tres différents selon le travail qu’ils voulaient reprendre. Reconnaissant le
bénéfice de lexercice pour tout soldat ayant perdu un bras ou une jambe afin qu’ils
améliorent leur capacité a se déplacer ou 2 manipuler des objets, le médecin soulignait
néanmoins qu'un soldat travaillant dans les mines aurait besoin d’apprendre un
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nouveau métier, tandis que lenseignant en mathématiques pourrait probablement
reprendre son ancienne fonction. L'incapacité d’exécuter les tiches essentielles d'un
emploi en raison d’'une déficience est un handicap, mais ce handicap ne si¢ge pas dans
le corps de la personne : il résulte de I'interaction entre cette personne, d’'une part, et
les tiches essentielles du poste ainsi que les conditions physiques et psychologiques
de lenvironnement de travail, de l'autre. Il s’agissait la d’une vérité évidente pour les
thérapeutes en réadaptation.

Au fur et & mesure quévoluait la réadaptation — avec 'abandon des thérapies physiques,
de Tergothérapie et de Iorthophonie, ainsi que de sous-professions plus ciblées comme
la réadaptation professionnelle —, cette science développa une compréhension plus
poussée de ses propres objectifs et méthodes. Les notions de « fonctions corporelles
» et de « fonctionnement humain », notamment, furent traduites en des termes plus
clairs et opérationnels. Au niveau corporel, les fonctions peuvent sentendre comme
des opérations distinctes de parties et de structures du corps (y compris la partie la
plus complexe, le cerveau humain avec le systéme nerveux central). Qu’il s’agisse de la
force musculaire ou de I'élasticité des tendons, de I'acuité visuelle ou des mouvements
précis de la main, le corps (et lesprit) peut étre saisi en termes de catégories de
fonctions et de structures. Au niveau de la personne, cependant, ces fonctions ou
composantes distinctes, associées a des phénomeénes mentaux d’intention ou de
but, font émerger des actions et activités humaines — marcher, monter les escaliers,
organiser les tiches courantes, faire le ménage, préparer le diner, etc. Dire que les
actions humaines émergent a partir des fonctions et structures corporelles signifie
qu’il nest pas théoriquement ou pratiquement utile de désagréger les actions humaines
en une myriade de fonctions et de structures corporelles distinctes qui doivent étre
coordonnées afin de réaliser I'action la plus simple (comme s’habiller, par exemple),
sans parler des actions extrémement complexes (comme jouer au basketball, nouer des
amitiés ou suivre un cours universitaire en géographie)

Par conséquent, le spécialiste de la réadaptation identifie deux dimensions du
fonctionnement humain : les fonctions et structures au niveau corporel et les actions
et activités au niveau de la personne. Les problémes rencontrés au premier niveau
(associés a des maladies ou a des blessures) créent le plus souvent des problémes
au second : l'arthrite de la main affaiblit la force de préhension ; or, & moins qu’une
personne ne puisse contourner cette déficience, cette faiblesse aura une incidence sur
la fagon dont elle s’habille, fait la lessive ou effectue un travail manuel. Les services
du thérapeute sont sollicités lorsque les solutions de rechange ne conviennent pas
ou lorsque I'impact de la déficience affecte une action ou un ensemble d’actions
particuliérement importantes pour la personne. Le thérapeute cherchera des lors a
améliorer la capacité de la fonction corporelle ou, en s'appuyant sur la force des autres
fonctions corporelles, 4 remplacer une fonction par une autre.

La réadaptation accomplit rarement ce que son nom suggeére, cest-a-dire ré-adapter
ou ramener la personne au point ou elle se trouvait avant la maladie ou la blessure.
Le plus souvent — et toujours dans le cas de déficiences permanentes ou chroniques
— la réadaptation suppose doptimiser la fonction ou laction corporelle pour
I'améliorer autant que possible. Mais ce nest pas tout. Etant donné que la réadaptation
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consiste a optimiser les actions et activités réelles des personnes, et pas seulement
le fonctionnement des membres de son corps, le thérapeute en réadaptation doit
envisager le contexte ou l'environnement dans lequel se déroulent ces actions et activités
souhaitées. En tenant compte de ces exigences environnementales, le professionnel de
la réadaptation dotera la personne des équipements ou dispositifs d’aide nécessaires,
qui lui permettront d’accomplir ou d’améliorer lefficacité de I'action dont elle a besoin
ou quelle veut accomplir. Lergothérapeute, pour sa part, cherchera 4 réaménager
lenvironnement physique de la personne (son domicile ou lieu de travail) ou examinera
si des modifications peuvent étre apportées (ajout d’'une rampe ou d’'une main courante,
élévation ou abaissement du bureau pour pouvoir installer un fauteuil roulant) — le tout
afin que la personne en question puisse mieux accomplir les actions souhaitées.

Les méthodes et objectifs de la réadaptation sont clairs et bien connus. Mais ce dont on
a moins conscience, cest quelle a permis d’approfondir les concepts de « déficience » et
d’« invalidité ». En effet, la réadaptation a toujours accompagné, en silence, I‘évolution
de la notion de handicap. Ci-dessous, le lecteur trouvera les acquis les plus importants
que nous lui devons.

Bien que la réadaptation soit souvent associée 2 I'impact de maladies (par ex. la
récupération aprés un AVC ou un cancer) ou de blessures (la récupération apres des
blessures dues 4 un accident sportif ou de la route), elle s’avere également pertinente
lorsque la perte fonctionnelle ne résulte pas du tout d’'un probléme de santé : citons
notamment la perte fonctionnelle associée a des facteurs de stress environnementaux, &
des événements comme la grossesse ou simplement a la dégénérescence «naturelle» du
vieillissement. Bien que la connaissance du processus sous-jacent de la maladie ou de
la blessure soit utile aux thérapeutes, le traitement ne commence souvent qu’une fois
que ces processus se sont stabilisés et que les déficiences qui en résultent s’installent
de maniére chronique.

Deuxieémement, la réadaptation se concentre sur les catégories de fonctions et de
structures corporelles pertinentes, mais en gardant toujours a l'esprit I'impact de celles-
ci sur ce que la personne peut ou ne peut pas faire dans la vie, ainsi que 'impact
supplémentaire des environnements réels dans lesquels la personne vit et agit.

Troisiemement, l'optimisation de la capacité intrinséque d’une personne & accomplir
des actions, ou l'optimisation de I'exécution de ces actions au regard de l'environnement
dans lequel elles sont accomplies, suppose que les fonctions et structures corporelles
sont continues et non dichotomiques. Autrement dit, que chaque fonction du corps —
qu’il s’agisse de I'acuité visuelle, de la force musculaire ou de la tension artérielle — est
envisagée en termes de « plus » et de « moins », et non de « présent » ou d’« absent ».
Une conséquence immédiate de ce fait est que les déficiences ne sont pas toujours et
uniquement graves ; elles peuvent aussi étre minimes, négligeables et insignifiantes,
ainsi que légeéres ou modérées.

Ce dernier point mérite quon s’y attarde. Rappelons que, d’apres la perception de
sens commun du handicap, les problémes rencontrés par les personnes handicapées
sont toujours graves et bouleversent le cours de leur existence. La différence entre étre
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aveugle et avoir parfois besoin de lunettes pour lire les petits caractéres, ou la différence
entre la démence et le fait doublier réguliérement ol on a mis ses clés, est une diftérence
catégorique : d’'un c6té il s’agit d’'un handicap, de I'autre non. Chypotheése selon laquelle
les déficiences sont permanentes reléve de la méme perspective, mais exprimée dans
le temps. Prises ensemble, ces hypothéses appuient lopinion — essentielle au modele
social — selon laquelle les personnes handicapées constituent une sous-population
distincte et déterminante, un groupe minoritaire. Cette affirmation sociologique a
d’ailleurs motivé et justifié pratiquement toutes les avancées politiques et juridiques des
dernieres décennies, jusqu'a la Convention relative aux droits des personnes handicapées.
Lhypothése claire, mais rarement énoncée, qui sous-tend tout cela est que certaines
personnes peuvent étre qualifiées de personnes handicapées et d’autres non, et que les
premiéres ont besoin détre protégées contre la discrimination, le déni d’autonomie, la
négligence, le manque de respect et la perte de dignité.

Le cadre conceptuel suggéré par la réadaptation est trés différent. Etant donné que
les déficiences se présentent sous des degrés de gravité infiniment divers, il peut étre
judicieux d’avancer que certaines personnes ont des déficiences tres légeéres et d’autres
trés graves dans une ou plusieurs zones d’une fonction corporelle ; mais il n’y a aucun
sens a chercher la limite précise entre une personne avec et une personne sans déficience.
Méme en abandonnant complétement la perception de sens commun du handicap au
profit du consensus moderne — selon lequel le handicap est une expérience fagonnée,
a parts égales, par les déficiences et les déterminants environnementaux qui aggravent
ou améliorent la capacité physique ou mentale sous-jacente —, les handicaps qui en
résultent seront toujours vécus sur un continuum de gravité. Mais si un handicap peut
étre 1éger, modéré ou grave, comment identifier de fagon plausible une « personne
handicapée » > Ou se situe la limite ?

3. Rassembler les pieces du puzzle : la CIF

Avant dessayer de résoudre ce dilemme fondamental, il est utile de rassembler les
pieces du puzzle pour élaborer la vision consensuelle actuelle du handicap :

A) Le handicap est le résultat d’une interaction entre les caractéristiques intrinséques
de lesprit ou du corps de la personne (déficiences) pouvant étre décrites en termes
biologiques, physiologiques et psychologiques, et les caractéristiques de l'environnement
physique, artificiel, comportemental, culturel, social et politique global.

B) Le handicap est indépendant de Iétat de santé. Bien qu’il n'y ait pas de handicap
sans déficience, le handicap est aussi déterminé par des facteurs environnementaux
généraux qui facilitent ou aggravent la situation.

C) Le handicap est un phénomene continu et non dichotomique. Toutes les dimensions
du handicap relévent du « plus ou moins » et non du « présent ou absent ». Bien
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que des seuils ou limites soient définis a des fins politiques, notamment pour
déterminer 1€ligibilité aux prestations sociales, il nexiste pas de limite unique, valable
conceptuellement.

Inutile de dire que ces principes sont des axiomes conceptuels de la logique qui sous-
tend la notion moderne du handicap, et non des généralisations sur l'utilisation réelle
de ce terme, que ce soit dans des contextes informels et familiers ou dans des contextes
formels. Bien que les termes puissent étre utilisés comme synonymes dans le langage
courant,d’un point de vue conceptuel, une déficience est une caractéristique intrinséque
du corps ou de lesprit de la personne, tandis quun handicap est la description de
lexpérience vécue par la personne interagissant avec son environnement. Si, dans le
langage courant, il y a peu de mal 4 utiliser des termes contestés comme « handicap »
de fagons diftérentes et incohérentes, la clarté conceptuelle s'impose néanmoins dans
le domaine politique et scientifique pour éviter toute confusion.

Clest en partie ce qui a motivé leffort international, mené dans les années 1990 et
au début des années 2000 par 'Organisation mondiale de la santé (OMS), en vue
délaborer une classification de « lexpérience vécue de la santé » pour compléter la
classification actuelle des maladies et autres problemes de santé de TOMS, appelée
Classification internationale des maladies’. Ces efforts ont abouti a la Classification
internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF), qui constitue 'apergu
le plus complet, le plus cohérent et le plus opérationnel du consensus moderne sur
le handicap. Bien que 'OMS soit souvent rejetée par la communauté des personnes
handicapées comme étant essentiellement une organisation médicale (et, donc,
porteuse du modéle médical), la CIF est en réalité le fruit plus ou moins direct de
la conception opérationnelle du handicap que l'on trouve traditionnellement dans la
littérature sur la réadaptation.

Il importe de souligner que la CIF, en tant quoutil et norme scientifique, est
fondamentalement une classification — ou, plus techniquement, une suite de
classifications — dont la visée principale est de rassembler des données comparables
a léchelle internationale pour la recherche, la pratique et les politiques en matiére
de santé. Mais, plus important encore, la CIF matérialise également un certain
modéle ou une certaine construction scientifique, qui sous-tend les classifications
quelle contient. Il ne s’agit pas d'un modele de handicap mais d'un modele de
Jfonctionnement. Le fonctionnement, tel qu'utilisé par la CIF, est un terme théorique
qui englobe l'ensemble des fonctions et structures du corps ainsi que toutes les actions,
tiches et activités, simples ou complexes, que les personnes accomplissent dans
leur vie. Ce fonctionnement se concrétise dans les classifications de la CIF dans les
catégories distinctes et mutuellement exclusives des fonctions organiques et structures
anatomiques, des activités et des domaines de participation.

Au fur et 2 mesure que la CIF adopte ce qu’il est convenu d’appeler le modéle de
fonctionnement « interactionnel » (principe A ci-dessus), elle inclut également une
classification des facteurs environnementaux — physiques, humains, comportementaux,

7 OMS, Classification internationale des maladies, 11° révision. Disponible (en anglais) sur https://www.who.int/
classifications/icd/en.
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interpersonnels, sociaux, culturels, politiques, économiques et juridiques — agissant soit
comme facilitateurs, soit comme obstacles. La CIF est donc une série de classifications
qui, ensemble, mettent pleinement en ceuvre la notion de fonctionnement. Par
conséquent, les problemes ou difficultés rencontrés au niveau des fonctions ou des
structures corporelles sont appelés déficiences, et ceux rencontrés au niveau de la
personne sont appelés handicaps.

La notion de fonctionnement, telle qu'utilisée par la CIF, est en réalité une formulation
dérivée de ce que la littérature sur la réadaptation appelle, en termes négatifs, « perte
fonctionnelle », « limitation fonctionnelle » ou « incapacité fonctionnelle ». Chaque
catégorie de fonctionnement de la CIF est une composante distincte et significative de
lexpérience de santé vécue dans son entiereté. Conformément au principe C, chaque
catégorie de fonctionnement décrit un état qui peut étre ressenti & n'importe quel point
d’un continuum de gravité, de I'absence totale de fonctionnement  un fonctionnement
entier ou complet. La continuité de chaque catégorie de fonctionnement signifie
que, sur ce continuum, la CIP ne définit pas de seuils ot le degré de fonctionnement
deviendrait une déficience ou un handicap. Autrement dit, la CIF ne prétend pas
identifier deux groupes distincts de personnes au sein d’une méme population, & savoir
d’une part les personnes handicapées et de I'autre les personnes non handicapées.

En accord avec le principe B, la CIF permet d’identifier les caractéristiques de
lenvironnement global de la personne susceptibles d’avoir un impact sur sa capacité
corporelle intrinséque — de la qualité de Dair, la largeur des portes et le revétement de
la route aux facteurs de moins en moins concrets que sont les attitudes individuelles,
les croyances culturelles, les relations personnelles, les conditions économiques,
les politiques sociales et les idéologies politiques. Enfin, afin de rendre pleinement
opérationnelle I'interaction entre la personne et lenvironnement, et notamment pour
pouvoir passer de la description a la mesure du degré de handicap réellement vécu, la
CIF fait la distinction entre deux concepts : la capacizé et 1a performance.

Dansla pratique, la capacité est déduite des informations sur Iétat de santé de la personne
et sur les observations de ce quelle est en mesure de faire dans des environnements
controlés compte tenu de ses déficiences. La capacité est une description de 1état
intrinséque et fonctionnel d’'une personne, indépendamment de son environnement.
11 sagit d’'une construction théorique, étant donné I'impossibilité pratique d’éliminer
totalement les impacts environnementaux dans le monde réel. En tant que telle,
cette notion englobe toutes les fonctions psycho-physiologiques et les structures
anatomiques du corps, ainsi que la « capacité » résultante de la personne a effectuer
toutes les activités humaines, des plus simples aux plus complexes. La performance,
en revanche, décrit la mesure dans laquelle la personne handicapée accomplit ou
exécute effectivement ces activités, simples ou complexes, en étant pleinement intégrée
dans son contexte et en interagissant avec tous les aspects de son environnement. La
performance nlest pas une construction théorique ; cest la description factuelle de
ce qui a réellement lieu, de ce que la personne fait réellement, au regard de facteurs
environnementaux qui facilitent ou compliquent lexécution de ces activités.
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La CIF est la version la plus précise et opérationnelle de la vision consensuelle moderne
du handicap. Elle illustre Texpérience de vie compléte de la personne, telle quelle est
déterminée a la fois par son état de santé et par lenvironnement physique, artificiel,
comportemental et social dans lequel elle vit.

4. Lafindel'evolution?

La CIF - et, de fagon moins précise, la CDPH — propose une conceptualisation du
handicap qui représente lopinion consensuelle des universitaires et des défenseurs
des personnes handicapées. La CIF oftre également les moyens de structurer notre
compréhension du handicap dans un cadre scientifique, afin déviter toute ambiguité
et confusion inutiles. Cela signifie-t-il que nous sommes arrivés 4 la fin de évolution ?
Soyons plus prudents et gardons a l'esprit, avec le philosophe Edgar Morin, qu’a chaque
fois que nous nous efforgons de jeter une lumiére scientifique et conceptuelle sur une
notion trés complexe et contestée comme le handicap, nous risquons dendormir la
conscience que nous avons des réalités sous-jacentes que nous cherchons a élucider.
Parfois, écrit Morin, nous devons simplement accepter la réalité de la complexité méme
si cela signifie qu'il faut « affronter le fouillis (le jeu infini des inter-rétroactions), la
solidarité des phénomeénes entre eux, le brouillard, I'incertitude, la contradiction ».
Voici quelques-uns de ces « fouillis » auxquels nous devons faire face.

4.1. Qui est handicape ?

Si le handicap est un phénomene continu, qui est handicapé ? Cette question est loin
détre théorique, étant donné que la majeure partie des lois et des politiques sociales
relatives aux personnes handicapées — y compris la CDPH elle-méme — dépendent
entierement de la réponse 4 la question premiere de Iéligibilité : qui peut bénéficier
des protections, prestations et mesures de soutien accordées par la politique. Dans la
plupart des pays du monde ot les régimes de sécurité sociale sont parvenus a maturité,
la détermination du degré de handicap en vue de prestations sociales ou de pensions
d’invalidité repose sur des diagnostics médicaux — les maladies ou blessures d’une
personne — et, dans certains cas, sur des évaluations fonctionnelles, qui sont ensuite
traduites en un pourcentage ou reportées sur une autre échelle avec des seuils ou
valeurs-limites. S’il nexiste pas de seuil intrinséque ou conceptuel entre non-handicapé
et handicapé (ou entre handicap léger, modéré et sévere), ces valeurs-limites sont
fondamentalement arbitraires. Méme les normes de fonctionnement de la population,
basées sur des statistiques et des observations empiriques, créent des échelles de
normalité qui peuvent intégrer un nombre infini de seuils ou valeurs-limites.

Bien entendu, les seuils de handicap définis pour déterminer 1€ligibilité a certaines
politiques ne sont pas aléatoires ou irrationnels. La politique doit étre cohérente avec
nos intuitions de base (on ne peut pas raisonnablement affirmer qu'une personne
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présentant une absence totale de fonctionnalité dans un domaine particulier souffre
d’un probleéme léger), ainsi qu'avec les réalités économiques et politiques ('ampleur
du budget alloué au programme ou des efforts de lobbying des défenseurs). De
méme, tout systéme de reprise du travail aprés un accident ou une maladie nécessitera
de déterminer qui est éligible 4 des mesures de soutien et a des services comme la
réadaptation professionnelle, le soutien financier pour des dispositifs d’aide ou la
modification du lieu de travail. Si, en principe, tout le monde devrait étre éligible, il
convient en réalité d'établir des limites en fonction des contraintes budgétaires.

Ici, le probléme se ramifie en d’autres problémes sociaux et psychologiques concernant
I'identité d’une « personne handicapée ». La perspective de sens commun, voulant que
seule soit éligible une personne atteinte d’'une déficience grave, devient problématique
a plus d’un titre. Le fait quune personne soit handicapée ou non ne dépend pas
uniquement de la gravité de sa déficience, mais aussi de la mesure dans laquelle
lenvironnement la soutient ou aggrave son probléme. Une personne aveugle, par
exemple, peut trés bien disposer de technologies d’aide, d'une assistance personnelle
et d’autres facilitateurs environnementaux d’une telle ampleur qu’ils finissent par
modérer son handicap.

De plus, tout le monde souffrira probablement d’un handicap en vieillissant, étant
donné que le processus de vieillissement consiste, essentiellement, & cumuler des
déficiences qui influenceront inévitablement nos activités. Méme si on échappe 4 une
blessure ou maladie chronique grave, il est fort probable quon subisse le phénomeéne
de la multimorbidité — 'accumulation constante de déficiences qui, individuellement,
peuvent étre assez modérées (myopie légére, perte auditive légere, arthrose des genoux),
mais qui, prises ensemble, perturbent le cours de l'existence.

Enfin, la continuité inhérente au concept de fonctionnement suscite une nouvelle série
de questions complexes qui nous ménent bien au-dela du handicap. Quel sens donner
ala « normalité » ou aux valeurs-limites en général » Quentend-on, par exemple, par
une vitesse de marche « normale », des relations personnelles, un niveau scolaire ou une
expérience professionnelle « normaux » ? La notion semble elle-méme s’inscrire dans
un continuum, allant des domaines de fonctionnement qui s’appuient sur des normes
biologiques ou biostatistiques relatives a la population, & des normes plus culturelles
ou sociales, des domaines de la vie humaine (rapports avec les étrangers, participation
politique...) pour lesquels la notion du « normal » semble totalement déplacée. Et quen
est-il des athletes et de leurs capacités physiques super-normales ? Devrions-nous
modifier la fourchette de la « vitesse de course normale » & chaque fois qu'un sportif
bat le record du 100 meétres ? Ou bien ces athlétes ne font-ils pas partie du continuum
et démontrent-ils des capacités qui se situent au-dela d’un fonctionnement « 2 100 %
», voire sur une échelle différente ? Pour les sports qui dépendent intrinséquement de
facilitateurs environnementaux (chaussures de piste, vélo, voitures de Formule 1 et
méme les voiturettes de golf), faut-il considérer qu'il y a compétition équitable entre
deux cyclistes ayant la méme capacité intrinséque mais utilisant des vélos d’un degré
de facilitation différent ? L'athlete qui utilise le vélo de qualité inférieure, a-t-il un

handicap ?
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4.2. Qu’est-ce qui importe le plus : la déficience ou 'environnement ?

Lapproche interactive du handicap attribue la création du handicap a la fois a I'état de
santé inhérent de la personne (déficiences du corps ou de lesprit) et a son environnement
global. Mais lequel de ces deux facteurs pése le plus dans la balance ? Tant le modele
médical que le modele social ont tenté de régler une fois pour toutes cette question.
Mais en vain. On pourrait avancer que les deux ensembles de déterminants sont
importants, mais qu’ils le sont différemment dans des cas différents. Mais ce serait trop
simple. Prenons lexemple de la dépression grave : sans médicaments, pratiquement
aucune modification de lenvironnement n'aura une réelle influence sur le handicap
vécu par la personne au travail ou dans ses relations familiales. A Pautre extréme, dans
le cas d’'une anomalie de pigmentation faciale bénigne par exemple, le handicap sera
entierement di aux attitudes ou a l'intolérance des autres. Les déficiences différent
tout autant que les environnements. Aussi nest-il pas facile de se dépétrer de ce fouillis
complexe.

Mais d’un point de vue social, et en particulier de notre obligation de traiter tout le
monde avec respect et de créer des dispositifs sociaux qui répondent aux besoins des
personnes et leur assurent des opportunités de vie, cette singuliére complexité peut
finir par justifier 'inaction de la société. Comment l'éviter ? En observant simplement
que, bien que chacun souffre de certaines déficiences dans la vie, nombre d'obstacles
environnementaux générateurs de handicaps sont loin détre inévitables — mieux, ils
sont souvent trés largement sous notre controle. Ces obstacles (ainsi que I'absence de
facilitateurs) résultent souvent de décisions politiques qui, peut-étre par inadvertance,
ont établi des priorités plus préjudiciables aux personnes en mauvaise santé quaux
autres. Aussi serait-il plus opportun de répondre a la complexité des multiples
déterminants du handicap en cherchant des solutions aux problémes qui sont a notre
portée.

4.3. Le handicap est-il une question de sante ?

La conceptualisation du handicap opérée par la CIF se situe exclusivement dans le
cadre de la santé. Cela explique d’ailleurs pourquoi elle est considérée, a tort, comme
lexpression d’une approche médicale par ceux qui oublient que la réadaptation nest
pas une intervention médicale de santé. UOMS considére que les déficiences résultent
d’un état de santé et que, sur le plan conceptuel, la présence d’'une déficience est
une condition nécessaire (mais non suffisante) a la présence d’un handicap. Il existe
beaucoup d’arguments en faveur de cette approche. Tout d’abord, le lien intrinséque
entre handicap et santé permet de garantir le grand objectif politique de '« intégration
» du handicap dans la politique sociale, étant donné que, dans la plupart des pays, le
secteur de la santé a un pouvoir tant politique quéconomique. Deuxi¢mement, cette
approche évite que le handicap devienne une question sociale marginale ou « spéciale »,
qui concerne une minorité spécifique et relativement restreinte de personnes. Chacun
a des problémes de santé dans la vie : les déficiences sont un phénomeéne humain
universel, sur le plan tant épidémiologique que social. Les humains sont, par nature,
des créatures vulnérables et dépendantes ; ainsi, prendre des dispositions sociales pour
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répondre a cette vulnérabilité universelle est une exigence fondamentale de toute
société juste.

Cela dit, les universitaires et les défenseurs des droits des personnes handicapées
sont profondément convaincus que «le handicap nest pas seulement un probléme de
santé». Pour la vision consensuelle sur le handicap, il s’agit 1a d’une évidence. Ce qui
est moins évident, toutefois, c’est 'affirmation selon laquelle le handicap ne serait pas
du tout une question de santé. Aux premiéres heures de la défense des droits des
personnes handicapées, on insistait sur le fait que le handicap n¥était pas une maladie
ou affection. Heureusement, ce point de vue a perdu du terrain, vu I'injustice qu’il y a
a refuser le statut de « personne handicapée » aux personnes souftrant de problémes de
santé chroniques ou permanents comme le diabéte, la BPCO ou méme la dépression,
cest-a-dire des personnes présentant des déficiences claires et évidentes. Il subsiste
néanmoins une résistance a I'idée selon laquelle le handicap suppose un état de santé
imparfait ; ou, plus concrétement, certains prétendent encore quétre aveugle, paralysé
ou déprimé ne constitue pas en soi un probléme de santé. Cela semble toutefois contre-
intuitif. Une personne qui se déplace en fauteuil roulant suite 4 une lésion de la moelle
épiniere peut, certes, étre « différemment » en bonne santé. Mais elle ne peut pas étre
considérée comme étant en « parfaite » santé.

Du point de vue de la CIFE, il est incohérent d’affirmer qu’une personne présentant une
déficience (cécité, paralysie, dépression...) n'a aucun probléme de santé, étant donné
que la CIF consideére le fonctionnement comme lopérationnalisation de I‘état de santé.
Certes, certaines versions du concept de santé incluent le bien-étre ou une autre notion
hautement normative (notamment la célebre définition du « bien-étre physique,
psychologique et social complet » de 'OMS). Pourtant, aucune définition pratique
et scientifiquement utile de la santé ne pourrait entiérement détacher celle-ci de 1état
du corps ou de lesprit humain. Si la santé nest pas enracinée dans la biologie et la
psychologie, le sens du terme nous échappe. Néanmoins — et peut-étre en raison des
connotations d’infériorité, de corruption et d’humanité « incompléte » qui semblent
rattachées au « mauvais état de santé » — la résistance au point de vue conceptuel selon
lequel le handicap est, essentiellement, une question de santé, demeure controversée.
Le prolongement logique de cette vision voudrait, en effet, que les déficiences soient
de « simples différences », sans incidence sur la vie des gens, une diversité qu’il faudrait
applaudir et non guérir. Bien qu'il ne s’agisse probablement que d’une belle rhétorique,
il est difficile d’imaginer approche plus efficace pour saper les revendications, humaines
et sincéres, qui appellent a des services et dispositifs d’aide pour ceux parmi nous qui
vivent avec des déficiences.

4.4. Le dilemme de la difference

Lun des « fouillis » les plus troublants et les plus durables associés au concept de
handicap se situe au niveau de la politique sociale et de la théorie juridique, et a
été qualifié de « dilemme de la diftérence ». Ce dilemme a été formulé de diverses
fagons (et pour de nombreuses formes de différences humaines), mais se résume au
défi stratégique suivant, auquel sont confrontés les défenseurs de 1'égalité politique et
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juridique des personnes en situation de handicap : d’une part, on appelle a accorder
moins d’'importance aux caractéristiques qui différencient les personnes handicapées
(«nous sommes comme tout le monde», «<nous pouvons faire les mémes choses que
tout autre») ; mais, d’autre part, ignorer les différences réelles induites par le handicap
constitue aussi un obstacle 4 une véritable égalité, vu que I'absence de mesures
d’adaptation et de dispositifs d’aide liés aux déficiences complique toute participation
pleine et égale a la société. Les personnes handicapées sont-elles les mémes que tout le
monde ou sont-elles différentes ? Les déficiences sont-elles de « simples différences »
qui devraient étre ignorées ou doivent-elles servir de base a des interventions sociales,
a défaut desquelles une véritable égalité serait impossible ? Si je me déplace en fauteuil
roulant, suis-je traité sur un pied d'égalité si je dois monter les escaliers comme tout
le monde, ou ma demande d’installer un ascenseur est-elle un moyen efficace et
significatif pour m’assurer une égalité par rapport a autrui ?

Ce dilemme crée des problémes particulierement sérieux et profonds pour la structure
du droit et des politiques. Devons-nous chercher 4 donner une dimension universelle
a notre politique sociale, cest-a-dire la concevoir pour atteindre nos objectifs
stratégiques de facon égale pour tous, ou devons-nous cibler des personnes spécifiques,
présentant des besoins identifiables, liés & leurs déficiences ? Les politiques universelles
offrent I'avantage de ne pas devoir revenir sur le « fouillis » antérieur, qui consistait a
départager les personnes éligibles de celles qui ne le sont pas ; mais, tant du point de
vue pratique que de la perception populaire, les politiques universelles semblent a la
fois inutiles pour ceux qui ne nécessitent pas de soutien et potentiellement inefficaces
pour ceux qui en ont réellement besoin.

Un dilemme connexe, le plus souvent rencontré dans les politiques éducatives, est
de savoir si le handicap doit étre « intégré » dans les structures éducatives existantes
ou si des systémes éducatifs distincts, mais égaux, doivent étre mis en place pour des
populations différentes, reflétant leurs forces et besoins différents. Lintégration est
généralement privilégiée — vu que les milieux enti¢rement inclusifs apportent des
avantages immédiats aux enfants handicapés —, et pourtant, il a également été avancé
que les enfants sourds apprennent mieux avec leurs pairs.

5. Conclusion

Le handicap a évolué en tant que concept. Aujourd’hui, nous sommes confrontés a
un concept plus ou moins stable et consensuel, qui éclaire a la fois les politiques et
la science. 11 est tentant d’espérer que 1évolution est arrivée a son terme, ne serait-ce
que parce qu’il est difficile d’imaginer comment le concept évoluerait davantage, ou
parce que cette « évolution » risquerait de nous ramener aux versions problématiques
précédentes de la notion. Pourtant, en dépit du consensus actuel, le handicap — en tant
que concept complexe et expérience humaine fondamentale — sera toujours source de
dilemmes, de paradoxes et de complexité. Que le concept continue dévoluer ou pas,
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on se posera toujours la question de savoir si le handicap est une expérience universelle
ou une identité sociale, voire culturelle, strictement limitée a un groupe minoritaire.
Les déficiences sont-elles négligeables, de « simples » différences, ou des vulnérabilités
fondamentales et inévitables, constitutives de la condition humaine ? Ces dilemmes ne
peuvent pas étre résolus par quelque « fiat » linguistique, ni par la rhétorique politique,
ni méme par une recherche empirique poussée ; ils sont inhérents au concept lui-méme.
Certes, nous nous débattons avec les conséquences sociales, juridiques et politiques de
cette complexité. Mais il s’agit 1a d’'un combat digne d’intérét puisque, tout compte
fait, il nous permet de progresser dans notre compréhension de la nature humaine.
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Chapitre 2

LA POLITIQUE FEDERALE ET
REGIONALE D’AIDE AUX PERSONNES
HANDICAPEES EN BELGIQUE

Dans ce chapitre, nous examinons la politique d’aide aux personnes handicapées en
Belgique. Nous abordons d’abord la politique d’aide au revenu menée au niveau fédéral
et les différences entre les systémes d’assistance sociale et de sécurité sociale. Les
différents avantages sociaux sont briévement expliqués. Ensuite, nous traitons de la
situation et de la politique dans chacune des Régions : d’abord en Région bruxelloise,
puis en Région flamande et en Région wallonne.

Les institutions compétentes présentent a tour de role leur politique ainsi que les
différents avantages sociaux propres a chaque Région.
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LA POLITIQUE FEDERALE D’AIDE
AUX PERSONNES HANDICAPEES

1.  Introduction

Cette partie traite de la politique fédérale d’aide aux personnes souffrant d'un
handicap en Belgique. La Belgique dispose d'une protection trés efficace des revenus.
Deux grands systemes existent : un systeme de sécurité sociale pour les personnes
qui sont/étaient actives sur le marché du travail et un systéme d'assistance sociale
pour les personnes qui ne sont/étaient pas actives sur le marché du travail et dont le
revenu est inférieur a un seuil déterminé. La politique fédérale relative aux personnes
handicapées se compose donc de deux régimes : le régime de sécurité sociale et le
régime d'assistance sociale.

En fonction du régime dont elles relevent ou dans lequel elles sont reconnues,
nous pouvons déterminer le nombre de personnes handicapées a 1'aide des données
administratives.

Le premier groupe de personnes handicapées se compose de celles reconnues par la
Direction générale pour les personnes handicapées du Service Public Fédéral (SPF)
Sécurité sociale. Les personnes handicapées sont reconnues sur la base de I'impact de
leur handicap sur leur vie quotidienne (leur autonomie). En 2018, 660.330 personnes
possédaient une reconnaissance.

Surlabase de la reconnaissance du handicap, une personne peut étre admise au bénéfice
d'une allocation. Le systéme est indépendant des prestations de travail antérieures ou
d'une participation antérieure au marché du travail. L'allocation d'intégration (Al) a
pour objet de compenser les frais supplémentaires qu'une personne handicapée doit
exposer pour participer 2 la vie sociale (« intégration »). Les personnes handicapées
de plus de 65 ans peuvent percevoir une Allocation pour l'aide aux personnes dgées
(AAPA). Les familles avec enfants handicapés peuvent demander des allocations
familiales majorées. De plus, une allocation de remplacement de revenus (ARR) a
pour objet de compenser partiellement les revenus que vous ne pouvez percevoir en
raison de votre handicap. A cette fin, il est vérifié si une personne peut, au maximum,
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percevoir un revenu équivalant au 1/3 de ce qu'une personne sans handicap peut
gagner sur le marché du travail normal.

Le second groupe de personnes que nous retrouvons dans les données administratives
se compose des personnes reconnues en incapacité de travail auprés de 1'Institut
National d'Assurance Maladie-Invalidité ('INAMI). Ce sont des personnes qui, en
raison d'une maladie, ne peuvent plus participer au marché du travail et sont donc
en incapacité de travail. On distingue l'incapacité de travail primaire et I'incapacité
de travail de longue durée (plus d’'un an). En 2018, Il y avait 426.607 personnes
en incapacité de travail depuis plus d’'un an. Vient enfin le groupe de personnes en
incapacité de travail (totale ou partielle) a la suite d'un accident de travail ou d’une

maladie professionnelle. Elles sont reconnues en incapacité de travail par I'Agence
fédérale des Risques professionnels (FEDRIS).

Ce chapitre traite de la politique des revenus relative aux personnes handicapées dans
chaque régime. Nous commengons par les conditions d'octroi auxquelles il convient
de satisfaire pour bénéficier de l'aide. Nous aborderons ensuite la politique d'aide.
Puis nous expliquerons les avantages sociaux complémentaires, ainsi que les initiatives
existantes pour réintégrer sur le marché du travail les personnes souffrant d'une
incapacité de travail de longue durée. Nous traiterons aussi, briévement, de la politique
relative aux enfants et aux personnes dgées souftrant d'un handicap.

2. La protection sociale ou le régime d'assistance : DG
Personnes handicapées

2.1. Allocation de remplacement de revenus (ARR)

L'allocation de remplacement de revenus a pour objet d'accorder un revenu de base
aux personnes handicapées. Elle est accordée aux personnes handicapées dgées de 21 a
65 ans et n'ayant constitué aucun droit a la sécurité sociale. Lors de I'évaluation de leur
handicap, elles doivent obtenir au moins 7 points sur I'échelle qui mesure 1'impact de
leur handicap sur leur vie quotidienne. La capacité de gain doit également étre limitée
a un tiers ou moins de ce que peut gagner une personne en bonne santé en travaillant
sur le marché ordinaire.

On vérifie également si les revenus réels ne sont pas trop élevés. Cet examen des
ressources prend en compte le revenu du partenaire au-deld d’un certain seuil. En ce
qui concerne les revenus propres liés au travail, certains pourcentages d'exonération
sont appliqués. Si le revenu total du ménage (revenus du partenaire, revenus du travail,
revenus de remplacement et autres revenus) excéde un certain montant, le montant de
l'allocation sera inférieur au montant maximal de I'allocation. Seul le revenu imposable
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est pris en considération. Il n'est donc pas tenu compte du bénévolat dont le revenu
n'est pas imputé dans les impots.®

L'allocation de remplacement de revenus est accordée par la DG Personnes
handicapées. Les personnes qui sont reconnues dans ce régime regoivent un montant
fixe par mois, qui dépend de la situation du ménage. On distingue 3 catégories : A, B
et C. Des montants maximums et minimums sont fixés par catégorie. Les montants
maximums de la catégorie A sont supérieurs a ceux de la catégorie A. Cette derniére
est attribuée aux personnes qui cohabitent avec un membre de la famille au 1%, 2¢ ou
3¢ degré. Les personnes isolées ou les personnes qui vivent dans une structure adaptée
ou une institution relévent de la catégorie B. Enfin, les personnes qui cohabitent avec
une personne non apparentée au 1%, 2¢ ou 3¢ degré, les personnes qui exercent une
coparentalité sur un enfant, qui ont un enfant qui reléve du régime des allocations
familiales, ou qui vivent dans une structure adaptée ou une institution, mais qui
conservent leur domicile chez leur partenaire, relevent de la catégorie C. Depuis le
mois de juillet 2019, les montants annuels maximums sont les suivants : Catégorie A :
7.432,25 € ; Catégorie B : 11.148,38 € et Catégorie C : 15.062,61 €°. L'évolution et le
niveau des minima et des maxima sont abordés au Chapitre 6 de ce livre.

2.2. Allocation d'intégration (Al)

L'allocation d'intégration a pour but de compenser les frais supplémentaires liés au
handicap. Le montant de I'AI dépend de I'autonomie et du revenu de la personne. Un
médecin lié a la DG Personnes handicapées détermine les difficultés qu'une personne
éprouve pour exécuter certaines activités. Un systéme de points est utilisé, qui mesure
l'autonomie d'une personne handicapée'. Le degré d'autonomie est déterminé en
fonction du nombre de points. Les personnes dont le degré d'autonomie est plus élevé
percoivent une allocation plus faible. Afin de percevoir une allocation, une personne
doit au moins obtenir 7 points.

Six domaines sont abordés lors de I'évaluation et I'autonomie est chaque fois examinée :
se déplacer, préparer un repas et manger ; se laver et s'habiller ; entretenir un logement
et exécuter des activités ménageres ; estimer et éviter les dangers ; entretenir des
contacts avec d'autres personnes.

Un maximum de 3 points peut étre obtenu par critere : O point si vous ne rencontrez
aucune difficulté ; 1 point si vous rencontrez peu de difficultés ; 2 points si vous
rencontrez de grandes difficultés ; et 3 points s'il est impossible de réaliser I'action

8  Le chapitre 4 du présent livre aborde cette problématique.

9 Pour connaitre les montants toujours actualisés, consultez: https://handicap.belgium.be/docs/fr/bareme-
montants-arr-ai-apa-depuis-2003 xls

10 L'outil de mesure utilisé par les médecins de la DG Personnes handicapées a été établi en 1987. La DG
Personnes handicapées meéne actuellement une étude scientifique en collaboration avec le monde académique
afin de développer un nouvel instrument d'évaluation des besoins d'aide aux personnes handicapées. Pour plus
d'informations, consultez : https://hiva.kuleuven.be/nl/nieuws/nieuwsitems/Ontwikkeling -instrument - evaluatie-
ondersteuningsbehoeften-handicapsituaties
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sans l'aide d'un tiers. Plus le total de points est élevé, plus 1'allocation est élevée. Les
points attribués sont additionnés et, en fonction de ce total, la personne handicapée
est classée dans une des catégories suivantes : 7 ou 8 points Catégorie 1 ;9 a 11 points
Catégorie 2 ; 12 a 14 points Catégorie 3 ; 15 ou 16 points Catégorie 4 et 17 ou 18
points Catégorie 5. Les montants annuels maximums pour 2018 étaient les suivants :
Catégorie 1: 1.271,84 €; Catégorie II: 4.206,76 €; Catégorie III: 6.690,30 €
Catégorie IV : 9.722,78 € et Catégorie V : 11.022,78 €. Ils s'élevent donc de 105,98

euros 2 918,52 euros par mois.”

Vous devez obtenir 7 points au moins pour bénéficier d'une allocation d'intégration
(AI). Le montant maximal pour 'allocation d'intégration (Al) dépend tout d'abord
du degré d'autonomie. Le droit réel au montant maximal est déterminé sur la base du
revenu du ménage. Le montant final peut fortement varier d'une personne a l'autre. Si
le revenu est trop élevé, aucune allocation n'est accordée.

2.2.1. Conditions supplémentaires pour bénéficier d'une Al ou dune ARR

Outre un nombre minimal de points ou une capacité de revenus limitée, certaines
conditions doivent étre remplies pour pouvoir effectivement bénéficier d'une allocation.
Ainsi, il convient d'avoir atteint 1'age de 21 ans et d'étre inscrit dans les registres
de la population. De plus, il convient également d'étre domicilié en Belgique et de
réellement y séjourner.” Pour pouvoir bénéficier d'une ARR, il convient également
de posséder son lieu de résidence réel en Belgique depuis au moins 10 ans, dont une
période ininterrompue d'au moins 5 ans. L'enregistrement de la résidence principale
dans le Registre national vaut comme référence.

11 Pour connaitre les montants toujours actualisés, consultez: https://handicap.belgium.be/docs/fr/bareme-
montants-arr-ai-apa-depuis-2003 xls

12 Plusieurs exceptions sont énumérées sur le site www.handicap.belgium.be.
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3. Leregime de securite sociale

3.1. Assurance maladie-invalidite

Au sein du régime de la sécurité sociale, les allocations d'assurance-maladie protégent
contre une forte diminution de la capacité de revenus a la suite d'une maladie (hors
maladie professionnelle) ou d'un accident privé. Une distinction est faite entre
l'incapacité de travail de courte et de longue durée.

L'Institut National d'Assurance Maladie-Invalidité stipule que « les travailleurs, les
demandeurs demploi, les indépendants et les ouvriers mineurs qui ne peuvent plus
travailler en raison d’'une maladie ou d’un accident (exception faite d’'une maladie
professionnelle ou d’un accident de travail) peuvent percevoir une indemnité
d’incapacité de travail »."* Sil'incapacité de travail est inférieure 4 un an, on parle d'une
incapacité de travail primaire. Cette incapacité de travail primaire est déterminée par
les médecins de la mutuelle a laquelle la personne est affiliée. Si l'incapacité de travail
dure plus d'un an, on parle d'une invalidité. Cela signifie pour les travailleurs que tout
travail a été interrompu en conséquence directe de l'apparition ou de I'aggravation de
lésions ou de troubles fonctionnels dont on sait qu'ils réduisent la capacité de revenus
A un tiers ou moins. Pour I'admission au statut d’invalide, le médecin-conseil rend un
avis au Conseil des Médecins pour 'Invalidité (CMI), qui se compose de médecins des
institutions d’assurance et de 'INAMI. Le Conseil des Médecins prend la décision de
reconnaitre I'invalidité de la personne.

Dans le cadre de 'assurance Incapacité de travail et Invalidité, il faut avoir constitué
des droits suffisants a la sécurité sociale pour pouvoir bénéficier d'une allocation. Un
travailleur constitue des droits suffisants a la sécurité sociale apres un délai d'attente de
12 mois. Un travailleur a temps plein doit avoir travaillé 180 jours pendant cette période
d'attente, un travailleur a temps partiel un minimum de 800 heures. Les périodes
d’incapacité de travail ne sont pas comptabilisées. Naturellement, le travailleur doit
avoir payé des cotisations sociales suffisantes.

Le premier mois de l'incapacité de travail est payé par I'employeur. Pour les employés,
le salaire est garanti pendant les 30 premiers jours de l'incapacité de travail. Pour les
ouvriers, le salaire est garanti pendant les sept premiers jours ; ensuite, ils percoivent
85,88 % de leur salaire normal pendant 7 jours. Du 15¢ au 30¢ jour d'incapacité de
travail, les ouvriers ont droit 4 un pourcentage de leur salaire. Ce pourcentage est

13 https://www.riziv.fgov.be/nl/themas/arbeidsongeschiktheid/Paginas/default.aspx# XUPyZigza70
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également payé par l'employeur’®. Du premier au 7¢ mois, les ouvriers percoivent
60 % du salaire brut. Ensuite, une allocation minimale qui dépend de la situation
familiale leur est versée. Les minima s'élevaient en mars 2019 4 60,26 euros/jour pour
les personnes avec charge de famille ; 48,22 euros/jour pour les isolés et 40,78 euros/
jour pour les cohabitants®.

Le montant des allocations d'invalidité dépend du salaire antérieur et de la situation
du ménage. Une personne ayant une ou plusieurs personnes a charge a droit a des
indemnités d'invalidité égales a 65 % de son salaire antérieur. Sans charge de famille,
l'allocation s'éleve a 55 % ou 40 % du salaire précédent, en fonction de la présence
d'autres revenus dans le ménage. Les indemnités sont plafonnées par des minima et des
maxima, qui différent également selon la situation familiale. Les minima s'élevaient en
mars 2019 a 60,26 euros/jour pour les personnes avec charge de famille ; 48,22 euros/
jour pour les isolés et 40,78 euros/jour pour les cohabitants. Les maxima dépendent de
l'année de I'invalidité. Pour les personnes qui sont devenues invalides en 2018, les tarifs
suivants étaient en vigueur au mois de mars 2019 : 92,64 euros pour les personnes avec
charge de famille ; 78,39 euros pour les isolés et 57,01 euros pour les cohabitants™.
11 s'agit de montants bruts qui doivent étre grevés du précompte professionnel et des
impots. L'évolution des minima et des maxima ainsi que le montant des allocations
sont analysés de maniére approfondie au chapitre 6 de ce livre.

Outre le revenu mensuel, les invalides qui sont malades pendant plus d'un an ont
droit a une prime de rattrapage annuelle. 11 s'agit d'un montant forfaitaire, qui est versé
annuellement et qui peut étre comparé a un pécule de vacances dans le régime des
travailleurs. Ce montant était fixé 4 320,54 euros en 2018 pour une personne qui était
en incapacité de travail depuis plus d'un an au mois de mai 2018. Pour une personne
qui était en incapacité de travail depuis plus de deux ans, cette prime s'éleve 4 599,20
euros pour les personnes avec charge de famille et 4 540,04 euros pour les personnes
sans charge de famille.

Indépendants

Un concept d'incapacité de travail légérement différent du régime pour les travailleurs
s'applique aux indépendants. Par exemple, la réduction du potentiel de gain n'est pas

14 Les employés engagés pour une durée indéterminée, pour une durée déterminée d'au moins trois mois ou
pour un travail clairement décrit dont l'exécution exige normalement un engagement d'au moins trois mois,
peuvent prétendre au salaire garanti. Les employés engagés pour une durée déterminée de moins de trois mois
ou pour un travail clairement décrit dont I'exécution exige normalement un engagement de moins de trois mois,
doivent étre au service de l'entreprise pendant une période ininterrompue d'un mois pour prétendre au salaire
garanti. Les ouvriers doivent étre au service de I'entreprise pendant une période ininterrompue d'un mois pour
pouvoir prétendre au salaire garanti (https://www.socialsecurity.be/citizen/nl/arbeidsongeschiktheid-ongeval-en-
beroepsziekte/vergoedingen-bij-arbeidsongeschiktheid/gewaarborgd-loon, (consulté en avril 2019).

15 https://www.riziv.fgov.be/nl/themas/arbeidsongeschiktheid/bedragen/werknemers-werklozen/Paginas/min-
uitkering-7e-maand-arbeidsongeschikt.aspx

16 https://www.riziv.fgov.be/nl/themas/arbeidsongeschiktheid/bedragen/werknemers-werklozen/Paginas/max-
uitkering-invaliditeit.aspx. A consulter également pour I'évolution des montants spécifiques au fil des années.

17 https://www.riziv.fgov.be/nl/themas/arbeidsongeschiktheid/bedragen/werknemers-werklozen/Paginas/
inhaalpremie-arbeidsongeschiktheid -werknemer.aspx
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plus spécifiée, mais constitue plus généralement une incapacité a exercer les activités
ordinaires. Il s'agit bien toujours d'un changement d'état physique ou mental qui doit
étre la cause de l'arrét des tiches en qualité d'indépendant. A linstar des travailleurs,
l'indépendant ne peut plus, a la date de la demande, exercer d'activité professionnelle
et doit avoir acquis des droits suffisants a la sécurité sociale. Dans ce cas, la période
d'attente est de 6 mois pendant laquelle les cotisations sociales de deux trimestres
ont été payées. Aprés un an, l'incapacité de travail doit non seulement interdire au
travailleur indépendant de reprendre ses activités antérieures, mais doit également
I'empécher d'exercer d'autres activités professionnelles.

Dans le régime des travailleurs indépendants, les allocations ne dépendent pas d'un
revenu antérieur, mais sont des montants forfaitaires. Ces montants dépendent de la
situation du ménage du travailleur indépendant et du fait qu'il ait dG ou non cesser son
activité en raison de la maladie.

En cas de cessation, l'allocation est égale a 'allocation minimale pour un travailleur
régulier dans le cadre du régime d'assurance des travailleurs, comme susmentionné. Les
montants s'élevaient en mars 2019 4 60,26 euros/jour pour les personnes avec charge de
famille ; 48,22 euros/jour pour les isolés et 40,78 euros/jour pour les cohabitants. Les
indemnités forfaitaires pour les indépendants sont également versées via une semaine
de 6 jours. Pour les indépendants qui ne doivent pas interrompre leurs activités, les
montants s'élevaient en mars 2019 a 60,26 euros/jour pour les personnes avec charge
de famille ; 48,22 euros/jour pour les isolés et 36,47 euros/jour pour les cohabitants.
11 s'agit de montants bruts qui doivent étre grevés du précompte professionnel et des
impots.'

Les indépendants qui doivent ou veulent interrompre leur activité professionnelle
en raison d'une maladie peuvent recourir a un entrepreneur de remplacement. Ce
dernier reprend provisoirement les activités. Ce remplacement est possible pendant
une période de 30 jours maximum par an, sauf si 'indépendant absent est invalide ou
en incapacité de travail temporaire, en congé de maternité ou s'occupe d'un enfant
gravement malade ou d'un membre de la famille en phase terminale. Cette période est
alors ajustée a I'évolution de la maladie.”

Les indépendants peuvent également percevoir une prime de rattrapage annuelle. Les
indépendants qui étaient en incapacité de travail depuis plus d'un an en mai 2018
ont pergu 216,50 euros le 31 décembre 2017. Il convient donc d'étre en incapacité de
travail pendant plus d'une année civile compléte et de toujours I'étre au mois de mai
de I'année suivante®.

18  Pour connaitre les montants actuels, consultez : http://bit.ly/2Jjz4s|
19 http://bit.ly/2pUIUKo

20 Pour connaitre les montants actuels, consultez : http://bit.ly/2Jkf8pi


https://www.socialsecurity.be/citizen/nl/arbeidsongeschiktheid-ongeval-en-beroepsziekte/arbeidsongeschiktheid-door-ziekte

48

Chapitre 2 — Partie 1

3.2. Allocation forfaitaire d'aide aux tiers

a mutuelle peut accorder une allocation forfaitaire d’aide aux tiers. Cest le cas si
L tuelle peut d llocation forfaitaire d’aid tiers. Clest 1
la personne qui peut bénéficier d'une allocation d'incapacité de travail rencontre des
ifhicultés pour exécuter des actes quotidiens ordinaires. L.a mutuelle verse ocation
difficultés p ter des actes quotid d L tuell l'allocat
pour l'aide de la part de tiers, en plus des allocations d'incapacité de travail. Cette
allocation quotidienne est un montant forfaitaire, qui est exonéré d'impot. L'allocation
peut étre pergue au plus tot & partir du quatriéme mois de l'incapacité de travail. Le 1¢
janvier 2019, ce montant s'élevait & 22,28 euros par jour et varie avec l'indice de santé?'.

Le médecin-conseil détermine le degré de besoin d'aide des tiers sur la base des
activités suivantes : se déplacer ; manger et préparer des repas ; assurer son hygi¢ne
personnelle et s'habiller ; entretenir son logement et exécuter les tiches ménageres ;
étre en mesure de vivre sans surveillance, étre conscient des risques et étre capable de
les éviter ; étre en mesure de communiquer et d'entretenir des contacts sociaux. Pour
chaque activité, le médecin-conseil attribue un score de 0 4 3 points. Pour ce faire, il
se base sur les taches concretes qui peuvent encore étre exécutées et il ne reconnait le
besoin d'aide de tiers que s'il attribue un « score » total d'au moins 11 points (sur un
maximum de 18) et s'il estime que l'aide de tiers est indispensable pour une période
d'au moins trois mois. Cette procédure est donc trés comparable a l'attribution de
I'AT et, tout comme pour I'Al, le but est de compenser les cotits supplémentaires liés
a l'invalidité.

3.3. Allocations pour les accidents du travail et les maladies
professionnelles

Outre la maladie et l'invalidité, des travailleurs sont en incapacité a la suite d'un
accident de travail ou d'une maladie professionnelle. En cas d'accidents de travail et de
maladies professionnelles, le systéme est plus avantageux que celui du régime Maladie-
Invalidité (AMI), car, outre la perte de salaire, les frais médicaux sont également
remboursés (souvent intégralement). Le montant des allocations est supérieur a celui
en vigueur dans 'assurance maladie-invalidité.

L'employeur est tenu de souscrire une assurance couvrant les accidents de travail de ses
travailleurs. Si I'employeur paie des cotisations ONSS pour son travailleur, ce dernier
est automatiquement assuré contre les maladies professionnelles. Si la personne
est en incapacité de travail a la suite d'une des maladies professionnelles reconnues
(voir la liste*?), la reconnaissance est fait par FEDRIS. S'il s'agit d'une autre maladie,
cette derniére doit d'abord étre reconnue par FEDRIS et il doit étre reconnu que la
maladie est liée au travail exécuté. La demande de reconnaissance est introduite par
un médecin traitant. En cas d'accidents de travail, la reconnaissance est assurée par la
caisse d'assurance 4 laquelle I'employeur est affilié.

21 http://bit.ly/3473WEN
22 http://bit.ly/2MKpD7r


https://www.riziv.fgov.be/nl/themas/arbeidsongeschiktheid/bedragen/zelfstandigen/Paginas/forfaitaire-tegemoetkoming-hulp-derden.aspx
http://www.fedris.be/sites/default/files/assets/NL/Medische_documentatie_BZ/Lijsten/belgische_lijst_van_de_beroepsziekten_1.pdf
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En Belgique, il existait, en avril 2019, treize compagnies d'assurance reconnues®
auxquelles un employeur peut s'affilier. On peut étre déclaré en incapacité de travail
totale ou partielle, provisoire ou permanente.

Le terme « provisoire » signifie que les activités professionnelles doivent étre
interrompues pendant une certaine période. Le terme « permanente » signifie qu'il
n'est plus possible d'exercer certaines activités professionnelles. L'incapacité de travail
permanente ou provisoire peut également étre fixée a un certain degré. Cela signifie
que la capacité de gain diminue d'un certain pourcentage du pourcentage que gagnerait
une personne en bonne santé. On est considéré en incapacité de travail totale provisoire
ou permanente lorsque 1'on n'est pas en mesure de reprendre le travail provisoirement
ou en permanence. On est considéré en incapacité de travail partielle provisoire ou
partielle permanente lorsque le médecin estime que I'on est en mesure de reprendre
a temps partiel le travail que 1'on assurait au moment de I'accident ou d'exécuter un
travail adapté. Les médecins reconnaissent le degré et la durabilité de la lésion.

Sila compagnie d'assurances a reconnu l'accident comme étant un accident de travail
et que l'on est en incapacité de travail temporaire, on percoit une indemnité pour
incapacité de travail temporaire compléte ou partielle. Si on est en incapacité de travail
temporaire compléte, on percoit une indemnité journaliére calculée comme s'élevant
4 90 % du salaire de base annuel, divisé par 365 jours. Si on n'est qu'en incapacité de
travail temporaire partielle et que 1'on reprend le travail, la compagnie d'assurances
adapte la différence entre le salaire que I'on percevait avant l'accident de travail et le
salaire réduit pergu a la suite de l'incapacité de travail. Si on refuse ou interrompt la
reprise du travail pour une raison valable (par ex., pour cause de maladie), on percoit
une indemnité journaliére pour l'incapacité de travail temporaire compléte. Si on
refuse ou interrompt la reprise du travail sans raison valable, on percoit une indemnité
journaliere qui est calculée sur la base du degré d'incapacité de travail. Si l'incapacité
de travail s'éléve par exemple & 40 %, l'indemnité journaliere s'élévera a 40 % du salaire
de base, divisé par 365 jours.

L'indemnité pour toute l'incapacité de travail temporaire est payée jusqu'a la reprise
totale du travail ou jusqu'a la date de consolidation. La date de consolidation est la
date a laquelle aucune évolution des lésions n'est plus espérée. A cette date, la guérison
est prononcée ou l'incapacité de travail permanente est constatée. Une personne en
incapacité de travail permanente ala suite d'un accident de travail per¢oit une indemnité
et une rente. On percoit une indemnité annuelle pendant le délai de révision, qui dure
au moins trois ans et pendant lequel le degré de l'incapacité de travail peut étre adapté.
On pergoit ensuite une rente. Le calcul pour 'indemnité et la rente dépend du degré
d'incapacité de travail. Il s'agit d'un pourcentage du salaire de base. Si l'incapacité de
travail permanente est supérieure a 10 %, le calcul sera consistera a multiplier le salaire
de base par le pourcentage d'incapacité de travail*.

23 https://www.fedris.be/sites/default/files/assets/NL/ljst_vo_nl.pdf

24 Sil'incapacité de travail est inférieure a 5 %, le calcul sera le suivant {(salaire de base x degré d'incapacité de travail
permanente)/2} http://www.fedris.be/nl/slachtoffer/privesector/vergoeding/blijvende-arbeidsongeschiktheid
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De méme, en cas de maladie professionnelle, on peut percevoir une indemnité pour
incapacité de travail permanente si la personne présente une incapacité de travail
permanente suite 4 une maladie professionnelle. Cette incapacité de travail peut
de nouveau étre totale ou partielle. Sur la base de l'incapacité physique et de ses
répercussions sur la possibilité de travailler, FEDRIS attribue un degré d'incapacité de
travail, exprimé en un pourcentage. L'indemnité annuelle équivaut a ce pourcentage
du salaire de base de la personne. Le salaire de base qui est pris en considération pour
calculer I'indemnité ne sera toutefois jamais supérieur a un salaire de base maximal

défini.

Ce salaire de base maximal est équivalent dans les deux régimes (maladies
professionnelles etaccidents de travail) et dépend de la date de la déclaration d'incapacité
de travail permanente. Pour les personnes qui ont été déclarées en incapacité de travail
en 2019, 1a limite est fixée a 44.330,26 euros. Le minimum est fixé 4 6.833,84 euros?.
L'indemnité pour l'incapacité permanente est payée mensuellement et 1'indemnité est
alors égale 4 I'indemnité annuelle divisée par 12 mois®.

Les indépendants ne peuvent s'adresser 8 FEDRIS pour l'indemnisation des accidents
de travail ou des maladies professionnelles. Si les indépendants sont en incapacité
de travail 4 la suite d'un accident de travail, ils doivent recourir au régime des
indépendants pour les allocations de maladie et invalidité. La réglementation de ce
régime tel qu'expliqué ci-dessus s'applique a eux.

4. Autres avantages sociaux des personnes handicapées

Les avantages sociaux auxquels les personnes handicapées peuvent prétendre sont
divers. Ils revétent essentiellement un caractére de compensation des frais ou de pertes
de revenus. Certains avantages sont accessibles 4 toutes les personnes reconnues comme
étant handicapées, qu'elles percoivent ou non une allocation. D'autres avantages
sociaux sont destinés a certains types de handicap et a des frais spécifiques que ces
handicaps engendrent. Par exemple, il est nécessaire, pour les cartes de stationnement,
que I'immobilité soit grande ; il en va de méme pour une carte de réduction pour les
transports publics. En régle générale, la reconnaissance est réalisée sur la base du degré
de handicap associé a 'autonomie et au revenu de la personne handicapée ou de son
ménage.

25 Ce montant est indexé si l'incapacité de travail s'élevait 2 16 % ou plus. Si le degré d'incapacité de travail
permanente est inférieur a 5 %, l'indemnité pour incapacité de travail permanente est réduite de moitié. Si le
degré d'incapacité de travail permanente s'éléve a 5 % au moins et 2 9 % au plus, I'indemnité pour incapacité
de travail permanente est réduite d'un quart (https://www.fedris.be/nl/slachtoffer/beroepsziekten-privesector/
vergoeding/blijvende-arbeidsongeschiktheid

26 L'indemnité est versée trimestriellement, sauf si le montant net est inférieur a 107,33 €. Pour les montants
actuels, consultez : https://www.fedris.be/nl/slachtoffer/beroepsziekten-privesector/vergoeding/blijvende-
arbeidsongeschiktheid
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En regle générale, les avantages sociaux peuvent étre répartis en quatre grandes
catégories : les avantages relatifs 4 la santé et aux soins, les avantages sociaux, les
avantages fiscaux et les avantages liés a la mobilité. Certains avantages dépendent de la
région du domicile, alors que d'autres sont accordés au niveau fédéral.?” Les conditions

dépendent également du type de handicap®.

Des avantages sont d'abord accordés en matiere de santé et de soins. L'a/location
majorée pour les soins de santé est un avantage accordé aux personnes reconnues comme
étant handicapées. En cas de dépenses pour des soins de santé, le ticket modérateur
est moins élevé. Cela s'applique pour certains médicaments, en cas de visite chez le
médecin, le dentiste, le kinésithérapeute ou d'autres prestataires de soins et en cas
d'admission a I'hopital. L'allocation pour l'aide de proximité (dans la Région flamande)
est une intervention financiére accordée 4 I'aidant proche, qui assure la prise en charge
permanente et les soins 4 domicile d'une personne dgée nécessitant des soins, en guise
de valorisation de l'aide bénévole. L'intervention forfaitaire pour les maladies chroniques
s'adresse aux personnes qui sont confrontées a d'importantes dépenses de santé (plus de
450 euros/an) et qui perdent leur autonomie. Ce montant varie selon le degré de perte
d'autonomie. En 2019, les montants s'élevaient a 312,14 euros, 468,24 euros, 624,30
euros®. Le maximum a facturer (MaF) constitue également une mesure de protection
financiére pour les personnes qui sont confrontées 4 des dépenses de santé élevées. La
facture limite les frais médicaux annuels pour les familles jusqu'a un montant plafonné.
Deés que les dépenses pour les soins médicaux atteignent ce montant plafonné au cours
de I'année, une famille pergoit un remboursement complet du ticket modérateur pour
les prestations ultérieures™.

Deuxi¢mement, des avantages sociaux sont accordés. Le zarif social pour le gaz et
[électriciré désigne un tarif réduit que les personnes handicapées et percevant une ARR
peuvent demander. Le prix social maximal est normalement le prix que le fournisseur
d'électricité et/ou de gaz naturel le moins cher en Belgique propose dans la zone
du gestionnaire de réseau facturant les tarifs de réseau les plus bas. Les sociétés de
télécommunications proposent également /e farif social pour la téléphonie. I s'agit d'un
tarif réduit pour des raisons sociales ou humanitaires qui est proposé aux personnes de
plus de 65 ans, aux personnes handicapées a plus de 66 %, 4 certains malentendants et
aux militaires aveugles de guerre. Le tarif social pour la réduction de la distribution par
le cable veille A ce que les personnes handicapées (invalidité de 80 % et réduction de
l'autonomie d'au moins 12 points) ne doivent payer que la moitié de l'abonnement
normal pour la télévision par céble. Les personnes handicapées qui percoivent une
ARR ou I'AAPA peuvent bénéficier d'une exonération fiscale sur les eaux usées.

27 Pour consulter une liste toujours actualisée, voir: https://handicap.belgium.be/nl/mijn-rechten/voordelen-
andere-instanties.htm

28  Cette section repose notamment sur un résumé de la Brochure « Avantages sociaux pour les personnes malades/

handicapées » : http://bit.ly/2N9TrKO
29  http://bit.ly/2NbulET
30 http://bitly/2WeVZL2
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Les personnes souffrant d’'un handicap ou ayant la charge d’une personne handicapée
peuvent dans certaines situations compter sur des avantages fiscaux tels que des
exonérations supplémentaires sur 'impét des personnes physiques. Pour avoir droit
a ces réductions fiscales, le handicap doit avoir été constaté avant I'dge de 65 ans.
Davantage fiscal se prolonge au-dela des 65 ans. Le fisc applique automatiquement
la réduction d’impéts. La personne paie également moins de précompte immobilier.
Les locataires et les propriétaires dont le ménage compte des personnes handicapées
466 % ou 2 ou plusieurs enfants admis au bénéfice des allocations familiales, peuvent
bénéficier d'une réduction forfaitaire du précompte immobilier. La réduction fiscale
a l'achat de son propre véhicule est accordée aux personnes qui sont enti¢rement
aveugles ou qui ont perdu I'usage des membres supérieurs, qui souffrent d'une invalidité
permanente directement imputable aux membres inférieurs et s'élévant 4 au moins
50 % ou qui sont invalides de guerre. Ces personnes bénéficient d'une exonération de
laTVA al'achat, de la taxe de mise en circulation, de la taxe de circulation annuelle et
de la TVA sur les réparations.

Enfin, des avantages relatifs 4 la mobilité sont proposés. La carte de réduction nationale
pour les transports en commun est accordée aux aveugles et malvoyants et leur permet de
voyager gratuitement avec les sociétés de transport en commun (De Lijn, TEC, STIB,
SNCB). Par ailleurs, De Lijn permet aux personnes qui bénéficient d'une allocation
de la DG Personnes handicapées de voyager gratuitement. La carte de stationnement
pour les personnes handicapées est destinée aux personnes handicapées a mobilité réduite
et leur donne le droit de stationner sur les emplacements spécialement réservés aux
personnes handicapées ainsi qu'a certains endroits sans parcmeétre (limitation) et a
certains endroits, gratuitement. La DG Personnes handicapées examine les demandes
de cartes de stationnement.

5. Réintegration sur le marché du travail : combinaison des
allocations avec le travail

Outre la politique proprement dite de compensation des revenus et des cofits, la
sécurité sociale prévoit quelques mesures politiques supplémentaires qui aident les
personnes en incapacité de travail de longue durée et les aident a réintégrer le marché
du travail. Ces dernieres années, on a beaucoup misé sur la réintégration des personnes
en incapacité de travail de longue durée et il s'agit désormais d'un élément fixe de la
politique de sécurité sociale. La combinaison entre le travail et la conservation des
allocations ainsi que les éventuels piéges a l'inactivité qu'elle entraine, seront abordés
de maniere plus détaillée au Chapitre 4 de cet ouvrage. Diverses possibilités sont
brievement expliquées ci-dessous.

Tout d'abord, il est possible de reprendre le travail a temps partiel dans le cadre de la
reconnaissance de l'incapacité de travail. Le médecin doit marquer son accord 2 cet
effet. Il est alors possible de conserver une partie des allocations. Outre la reprise du
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travail rémunéré, il est également possible de travailler comme dénévole. Dans ce cadre
également, le médecin doit marquer son accord. On peut percevoir une indemnité qui
n'excede pas 34,71 euros par jour, avec un maximum de 1.388 euros/an®'.

Ensuite, chaque personne qui percoit une allocation d'incapacité de travail ou le
médecin-conseil de cette personne peut proposer et lancer un projer de réintégration.
Ce trajet est axé sur un retour sur le marché du travail aprés une incapacité de travail de
longue durée. Grice au travail adapté, a un autre travail ou 4 une formation, la personne
peut & nouveau intégrer le marché du travail. Le trajet prévoit une étroite collaboration
entre la personne, le médecin-conseil, le médecin traitant et le médecin du travail.
Chaque travailleur/personne sans emploi qui est reconnu en incapacité de travail et
qui présente encore des « capacités résiduelles » suffisantes peut intégrer ce projet.
Les « capacités résiduelles » désignent des compétences et des capacités physiques et
mentales permettant le retour sur le marché du travail. Si I'état de santé ne permet
aucune réintégration, aucun trajet n'est alors lancé®?. Le travail peut étre repris en
conservant (une partie de) l'allocation d'incapacité de travail si le plan de réintégration
s'intégre dans le régime du travail admis/la reprise du travail progressive®.

Les indépendants peuvent également combiner une partie de leurs allocations avec
une reprise d'activité. Pour le bénévolat, cette allocation s'éléve, tout comme pour les
travailleurs, 2 un montant de 34,71 euros par jour avec un maximum de 1.388 euros/
an*. Une distinction est en outre faite entre les activités qui ont pour but de reprendre
l'activité indépendante ou les activités qui n'ont pas pour but de reprendre enti¢rement
l'activité. Si les activités ont pour but de reprendre 'activité indépendante, I'exercice
est limité 2 6 mois (pouvant étre prolongés jusque 18 mois). Si elle n'a pas pour but
de reprendre les activités précédentes, aucune période maximale ne s'applique. Il est
possible de combiner les allocations avec un revenu de l'activité indépendante, mais
cela est également expliqué au chapitre 4.

6. Enfantset personnes 5gées handicapés : allocations

familiales majorées, GRAPA et AAPA

Les enfants handicapés ont droit a des allocations familiales majorées. L'objectif est
de compenser partiellement le surcotit afférent a I'éducation d'un enfant handicapé.
La nature des conséquences physiques ou psychiques d'un handicap sur la vie
quotidienne de 'enfant (de moins de 21 ans) et les conséquences pour la famille, sont
analysées. La procédure relative a cette reconnaissance incombait jusqu'il y a peu a

31 Montants pour 2019. Pour des montants toujours actualisés, consultez : http://bit.ly/2pOxeZQ
32 http://www.werk.belgie.be/defaultTab.aspx?id=45586
33 http://www.werk.belgie.be/defaultTab.aspx?id=45586

34  Montants pour 2019. Pour des montants toujours actualisés, consultez : http://bit.ly/2pOxeZQ
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la DG Personnes handicapées. Suite a la Sixieme réforme de I'Etat, Kind en Gezin
se charge des demandes d'allocations familiales majorées depuis le 1* janvier 2019.
Un médecin affilié a Kind en Gezin exécute I'évaluation. En Flandre, les allocations
familiales majorées s'appellent les « zorgtoeslag voor kinderen met een specifieke
ondersteuningsbehoefte » (indemnité pour les enfants présentant un besoin de soutien
spécifique) et font partie du nouveau « Groeipakket » (pack de croissance).*

Pour la Wallonie et Bruxelles, la reconnaissance est toujours assurée par la DG
Personnes handicapées. La DG Personnes handicapées examine les conséquences
et, en fonction de ce que les médecins déterminent, informe la caisse d'allocations
familiales.

Les personnes handicapées ont en outre droit a des allocations familiales majorées pour
leurs enfants si elles bénéficient d'une allocation d'intégration ou de remplacement de
revenus, si elles présentent au moins une réduction de I'autonomie de 9 points et si les
revenus du ménage n'excédent pas un certain plafond. Cela vaut également pour les
enfants de personnes bénéficiant d'une allocation de maladie depuis plus de 6 mois.*

A partir de 65 ans, la Garantie de revenus pour personnes agées (GRAPA) est
accordée. Il s'agit d'une pension de vieillesse pour les personnes qui ne possédent pas
de moyens de subsistance suffisants. Elle remplace donc I'ARR pour les personnes de
plus de 65 ans. Le montant dépend des moyens de subsistance, de la situation familiale
et du statut de la personne (isolé/cohabitant). Une demande peut étre introduite aupres
de la commune ou de I'Office national des Pensions. Le service des pensions accorde
la garantie de revenus.

L'allocation pour l'aide aux personnes agées (AAPA) est attribuée a partir de 65 ans
aux personnes dgées dont les revenus sont modestes et dont l'autonomie est réduite.
En fonction de la réduction de I'autonomie, on distingue cinq catégories. Elles sont
similaires a celles valant pour I'Al et on peut donc estimer que I'AAPA remplace I'Al
pour les personnes de plus de 65 ans. L'AAPA désigne un calcul trés individualisé,
ou, dans la pratique, une personne percevant de faibles revenus et une importante
réduction de l'autonomie obtiendra la subvention la plus élevée. Le montant maximal
percu annuellement dépend de la catégorie dont on releve®. Depuis le 1 janvier
2017, la Sixieme Réforme de I'Etat a transféré 'AAPA aux régions. Toutefois, la DG
Personnes handicapées est toujours en charge des reconnaissances pour la Région
wallonne et la Région de Bruxelles-Capitale.

35 Cf.le chapitre consacré 4 la politique flamande. Vous trouverez de plus amples informations sur le site Internet
du Groeipakket.

36  https://www.zol.be/sites/default/files/brochures/sociale_voordelen_voor_personen_met_een_ziekte-handicap.pdf
37  https://www.onprvp.fgov.be/NL/profes/benefits/igo/paginas/default.aspx

38 Pour connaitre les montants toujours actualisés, consultez: https://handicap.belgium.be/docs/nl/barema-
bedragen-ivt-it-thab-sinds-2003 xIs
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https://www.zol.be/sites/default/files/brochures/sociale_voordelen_voor_personen_met_een_ziekte-handicap.pdf
https://www.onprvp.fgov.be/NL/profes/benefits/igo/paginas/default.aspx
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LA POLITIQUE BRUXELLOISE D’AIDE
AUX PERSONNES HANDICAPEES

1.  Introduction

La question de la prise en charge des personnes en situation de handicap est complexe,
a la fois pour I'identification des besoins et pour le développement d’une oftre d’aide
et de services pour lesquels plusieurs entités sont compétentes en Belgique. Cette
question est particuliérement complexe en Région de Bruxelles-Capitale en raison de
la situation socio-économique de ses habitants et de la réalité institutionnelle. Cest
principalement ce dernier point qui sera développé dans cet article.

2.  Les personnes en situation de handicap a Bruxelles :

quelques chiffres

11 est difficile d’estimer le nombre de personnes en situation de handicap en Belgique
(et a fortiori a Bruxelles), dans la mesure ou la définition du handicap varie selon le type
d’aide ou d’allocation octroyée, et ou les différentes bases de données administratives
ne sont, 4 'heure actuelle, pas ou peu croisées.

Une étude menée par le projet Handilab, « Position socioéconomique des personnes
handicapées et effectivité des allocations aux personnes handicapées »¥, publiée en
2002, avait notamment pour objectif dopérer ce croisement de bases de données
et destimer le nombre de personnes en situation de handicap en Belgique. A titre

39 http ://www.belspo.be/belspo/fedra/proj.asp?l=fr&COD=AG/KK/154
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indicatif, au 31 décembre 2007, le nombre de personnes avec un handicap reconnu
a Bruxelles a été estimé 4 56.481 personnes (soit 5,4 % de la population bruxelloise).

Par ailleurs, au-dela de la question de la définition du handicap et du croisement des
différentes bases de données administratives, il y a un risque que l'estimation du nombre
de personnes porteuses d’'un handicap soit sous-estimée en raison du non-recours
potentiel aux différentes aides et services existants. Bruxelles est plus particulierement
confrontée a cette problématique, dans la mesure ou elle connait un taux élevé de
risque de pauvreté (33 % en 2016), qui est un des facteurs favorisant le non-recours.
Cette question est davantage explorée dans l'article « Apergus des non-recours aux
droits sociaux de personnes handicapées qui vivent en situations de précarité ou de
pauvreté a Bruxelles ». A titre indicatif, voici quelques chiftres pour différents types
d’allocations en Région bruxelloise :

* Les enfants et les jeunes de moins de 21 ans qui souffrent d’une affection ont
droit 4 un supplément a leurs allocations familiales ordinaires. A Bruxelles, le
nombre denfants concernés sélevait en 2015 a 5.266 enfants, soit 1,92 % des
enfants et des jeunes 4gés de moins de 21 ans®.

* A Bruxelles, 17.388 personnes dgées de 21 ans ou plus ont bénéficié en 2017
d’une allocation de remplacement de revenus et/ou d’une allocation d’intégration
pour personne handicapées*’. Cela représente 2 % de la population bruxelloise
agée de 21 ans ou plus reconnue comme ayant un handicap. Cette proportion
est relativement plus importante pour la tranche d’age 50-64 ans (voir Figure 1)
et dans les communes plus pauvres (soit, les communes dont le revenu médian
des déclarations fiscales est plus bas).

* En ce qui concerne les personnes agées de plus de 65 ans, le nombre de personnes
bénéficiant de l'allocation d’aide aux personnes dgées (APA) était au 1 janvier
2018 de 7.341 personnes, soit prés de 5 % parmi les personnes dgées de plus de
65 ans.

40  http://bit.ly/2Pj3aAn

41 Si ce type d’allocation est réservée aux personnes dgées entre 21 ans et 65 ans, les plus de 65 ans peuvent
également en bénéficier si elles en bénéficiaient avant 65 ans et si le montant de I'Allocation d’aide aux personnes
agées (APA) est moins avantageux.
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Figure 1: Part des personnes bénéficiant d’une allocation de remplacement de revenus et/ou d’une
allocation d’intégration pour personne handicapées, par région et par classe d’dge, 2017
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Source : SPF Sécurité sociale, DG Personnes handicapées

3. Lapolitique des personnes handicapees : une
organisation complexe

Outre les allocations sociales spécifiques pour personnes handicapées (dont certains
chiffres sont présentés ci-dessus) et qui relevent de la compétence de 'Etat fédéral,
les entités fédérées ont également des compétences propres en matiére de politique
des personnes handicapées. A Bruxelles et hormis lenseignement spécialisé, la
compétence est partagée principalement entre trois entités fédérées : la Commission
communautaire commune (COCOM), la Commission communautaire francaise
(COCOF), la Communauté Flamande (VG — Vlaamse Gemeenschap). Dans cette
partie, seront présentées les principales compétences gérées par ces trois entités sur le
territoire bruxellois.

3.1. La Commission communautaire commune (COCOM)

Depuis 1989, la Commission communautaire commune (COCOM) regle et gere
essentiellementles matiéres personnalisables Santé et Aide aux Personnes surle territoire
bilingue de la Région de Bruxelles-Capitale. Pour assurer cohérence et concertation, la
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COCOM est aussi le trait d'union entre les deux autres Commissions qui assurent, a
Bruxelles, les compétences communautaires : la Commission communautaire francaise

(COCOF), du coté francophone, et la Vlaamse Gemeenschapscommissie (VGC), du

c6té néerlandophone.

En ce qui concerne la politique des personnes handicapées, la COCOM, et plus
spécifiquement lorganisme d’intérét publique bicommunautaire Iriscare (hormis les
travaux de construction, d’aménagement et déquipement qui relévent des Services du
College réuni), est principalement compétente pour les matiéres suivantes :

* Elle agrée et subventionne (le fonctionnement, mais également la construction,

l'aménagement et léquipement) les institutions et services pour personnes
handicapées qui n'ont pas opté en faveur de l'une des deux Communautés
francaise (COCOF) et flamande (VGC-VG) : 11 centres de jour (Accueil, en
journée, d'enfants ou d'adultes présentant un handicap), 7 centres d’hébergement
(Accueil et hébergement la nuit, et, s'il y a lieu, les week-ends et la journée,
d'enfants ou d'adultes), des services d'habitat accompagné et des services d'aide
aux actes de la vie journaliére*.

A la suite de la Sixi¢me Réforme de I'Etat, la COCOM intervient également
a titre principal pour les aides a la mobilité (les fauteuils roulants, les rollators,
les voiturettes manuelles ou électroniques, les cadres de marche, les tricycles
orthopédiques, les systémes de station debout, etc.)*.

Autre conséquence de la Sixieme Réforme de T'Etat, la COCOM est
compétente pour l'allocation pour 'aide aux personnes dgées (APA). Clest une
intervention mensuelle qui est versée aux personnes agées de plus de 65 ans en
perte d’autonomie et dont les ressources financiéres sont limitées. Le montant
de lallocation dépend du handicap : plus le handicap a des répercussions en
termes de perte d’autonomie, plus le montant sera élevé. Il existe 5 catégories
qui se rapportent 4 5 montants barémiques maximums. Le montant dépend
également des ressources du bénéficiaire et de la personne avec qui il forme un
ménage*’.

3.2. La Commission communautaire frangaise (COCOF)

La Commission communautaire frangaise (COCOF), et plus spécifiquement le
service « Personne Handicapée Autonomie Recherchée » (PHARE), est également
compétente pour la politique des personnes handicapées, principalement® :

42
43
44
45

http://www.iriscare.brussels/fr/citoyens/
http://www.iriscare.brussels/fr/citoyens/personnes-en-situation-de-handicap/aides-a-la-mobilite/
http://www.iriscare.brussels/fr/citoyens/seniors/allocation -pour-laide-aux-personnes-agees-apa/

https://phare.irisnet.be/


http://www.iriscare.brussels/fr/citoyens/
http://www.iriscare.brussels/fr/citoyens/personnes-en-situation-de-handicap/aides-a-la-mobilite/
http://www.iriscare.brussels/fr/citoyens/seniors/allocation-pour-laide-aux-personnes-agees-apa/
https://phare.irisnet.be/
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* A linstar de la COCOM, elle agrée et subventionne (le fonctionnement, mais
également la construction, 'aménagement et I‘équipement) les institutions et
services pour personnes handicapées ayant opté pour le régime linguistique
francophone. A titre indicatif et non-exhaustif, la COCOF agréée et
subventionne 20 centres de jour pour adultes, 13 centres de jour pour enfants, 21
centres d’hébergement pour adultes et 12 centres d’hébergement pour enfants.

* La COCOF intervient également pour diverses formes d'aides individuelles
(adaptation de I'habitation, du véhicule, aides matérielles diverses, etc.). En
ce qui concerne les aides 4 la mobilité, ces aides individuelles viennent en
complément de l'intervention octroyées a titre principal par la COCOM et la
Communauté Flamande.

* A coté de lintervention dans la prise en charge dans le cadre des institutions
ou d’aides individuelles, la COCOF organise également un service de premiere
ligne visant & offrir des informations, des conseils et un accompagnement
des personnes handicapées par exemple dans la recherche d’'un emploi, d’'un
logement, dans le cadre d’un parcours de formation, d’'un parcours scolaire
(enseignement ordinaire, spécialisé, etc.).

3.3. La Communauté Flamande (VG - Vlaamse Gemeenschap)

La Communauté Flamande (VG — Vlaamse Gemeenschap), et plus spécifiquement
I'Agence pour la protection sociale flamande (Agentschap voor Vlaamse Sociale
Bescherming) et 'Agence flamande pour personnes avec un handicap (VAPH -
Vlaamse agentschap voor personen met een handicap), couvre a Bruxelles l'ensemble
du champ de compétence de la COCOM et de la COCOFE, tel que décrit ci-dessus :
agrément et subventionnement des institutions et services pour personnes handicapées
ayant opté pour le régime linguistique néerlandophone, aides a la mobilité (a titre
principal et complémentaire) et autres aides individuelles, et l'allocation pour l'aide
aux personnes dgées (APA) devenue « Zorgbudget voor ouderen met een zorgnood » (soit
le budget de soins pour personnes dgées présentant un besoin en soins).

Une partie de ces compétences est intégrée au systéme de Protection sociale flamande
(Vlaamse sociale bescherming), réglé par le décret du 18 mai 2018, et est gérée par
I'’Agence pour la protection sociale flamande : I'allocation pour l'aide aux personnes
agées (APA) (« Zorgbudget voor ouderen met een zorgnood ») et les aides a la mobilité
(a titre principal). La Protection sociale flamande est un systéme d’assurance sociale :
lacces est conditionné au paiement d’'une cotisation annuelle (facultatif pour les
résidents en Région de Bruxelles-Capitale, obligatoire pour les résidents en Région
flamande).
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4. Vers une gouvernance bruxelloise : enjeux et
perspectives

Auvu de Iéclatement des compétences sur son territoire mais également des différents
modeles de gouvernance qui y coexistent, Bruxelles est confronté 4 un double enjeu, en
termes d’une part de coordination et d’autre part de programmation ; ce afin d’assurer
a tous les Bruxellois une aide et une offre de services accessibles et de qualité.

4.1. Coordination : 'exemple des aides a la mobilité et de TAPA

La plupart des compétences en matiere de politique de personnes handicapées relevent
alafois dela COCOM, de la COCOF et de la Communauté Flamande. Cela implique
un premier enjeu important en termes de coordination de ces politiques, notamment
au niveau de loctroi des aides a la mobilité (principales et complémentaires) et de
I'allocation pour l'aide aux personnes agées (APA).

Aides a la mobilite : vers deux systémes coordonnés sur le territoire bruxellois

En ce qui concerne les aides a la mobilité, une premiére étape en termes de coordination
est 'accord de coopération du 31 décembre 2018 conclu entre la Communauté
flamande, la Commission communautaire frangaise (COCOF) et la Commission
communautaire commune (COCOM) relatif au guichet unique pour les aides 2 la
mobilité dans la Région de Bruxelles-Capitale. Cet accord de coopération poursuit un
double objectif : d’'une part, permettre au bruxellois de s’adresser a un guichet unique
pour bénéficier des différents types d’aides a la mobilité, d’autre part éviter le cumul
des prestations de par un échange d’informations entre les trois entités compétentes.

Le guichet unique doit étre compris comme un systéme par lequel la personne en
situation de handicap peut obtenir toutes les aides 4 la mobilité auxquelles elle a droit
en se tournant vers un service unique. Concrétement et a terme (des dispositions
transitoires, qui ne sont pas explicitées ici, sont prévues), l'accord prévoit le
développement de deux systémes pour les aides a la mobilité en Région de Bruxelles-

Capitale :

* Un guichet organisé par la COCOM, ou le résident bruxellois, qu'il soit affilié
ou non 2 la Protection sociale flamande (Vlaamse sociale bescherming), peut
introduire une demande unique pour les aides 4 la mobilité a titre principal
(octroyées par la COCOM) et a titre complémentaire (octroyées par le PHARE
- COCOF).

* Un guichet organisé par la Communauté Flamande, ou le résident bruxellois,
uniquement s'il est affilié 4 la Protection sociale flamande (Vlaamse sociale
bescherming), peut introduire une demande unique pour les aides a la mobilité
a titre principal (octroyées par 'Agence pour la protection sociale flamande -
Communauté Flamande) et 2 titre complémentaire (octroyées par la VAPH
— Communauté Flamande).
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Lallocation pour l'aide aux personnes agées (APA)

Contrairement aux aides a4 la mobilité, I'allocation pour l'aide aux personnes agées
(APA) n'a a ce stade pas fait lobjet d'un accord de coopération. A I'heure actuelle,
les résidents bruxellois, qu’ils soient affiliés ou non a la Protection sociale flamande
(Vlaamse sociale bescherming), ne peuvent pas bénéficier de TAPA dans ce cadre et

devront s’adresser a la COCOM.

Larrété du Gouvernement flamand du 30 novembre 2018 portant exécution du décret
du 18 mai 2018 relatif a la Protection sociale flamande prévoit a l'article 231 § 3 :
« le budget de soins pour personnes dgées présentant un besoin en soins est en tout
cas refusé a la personne qui habite dans la région bilingue de Bruxelles-Capitale et
qui peut prétendre 4 une forme comparable de budget de soins pour personnes dgées
présentant un besoin en soins, organisée par la Commission communautaire commune
dans la région bilingue de Bruxelles-Capitale. ».

4.2. Programmation des institutions accueillant les personnes
handicapées : une plus grande concertation

A cdté d'un travail de coordination entre entités fédérées concernant les aides et
allocations octroyées, un travail de programmation doit pouvoir se faire en commun,
afin doffrir un accueil suffisant et de qualité pour les personnes en situation de
handicap (par exemple, en centre de jour ou en centre d’hébergement). Ce travail de
programmation implique de pouvoir disposer de données quantitatives et qualitatives
suffisantes afin dévaluer les besoins, en particulier des personnes en situation de
handicap de grande dépendance, et d’y répondre par une programmation concertée en
conséquence. Ceci implique un travail important en termes de récolte et d’analyse des
données, qui sont a 'heure actuelle disséminées entre les différentes administrations
et niveaux de pouvoir.

En décembre 2014, 'Observatoire de l'accueil et de 'accompagnement de la personne
handicapée (Service PHARE — COCOF) a publié une enquéte* portant sur les
besoins des personnes en situation de handicap de grande dépendance et de leur
entourage. Les conclusions principales de Iétude sont les suivantes :

* Plus de 80 % des personnes interrogées souhaitent un maintien en famille
accompagné d'un soutien de la part des services résidentiels: le service
d’hébergement se congoit davantage comme une aide au maintien a domicile
et 4 'autonomisation de la personne. Il est & noter que d’apreés étude, 'aidant-
proche consacre en moyenne 40 heures par semaine 4 aider la personne.

* Enmoyenne, 10 % des personnes handicapées en situation de grande dépendance
résident en maison de repos alors qu'elles ont moins de 65 ans (voir Figure 2

46 Enquéte effectuée aupres de 2.000 personnes de moins de 65 ans en situation de handicap, dont 400 présentent
une grande dépendance : https://phare.irisnet.be/app/download/5948832562/les+chiffres+cles+du+handicap.
pdf?t=1529416256
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ci-dessous). Cette part est den moyenne 36 % pour les personnes qui nont pas
de parent ni de conjoint. Ceci implique de prévoir des solutions d’hébergement
adaptées en vue de faire face au vieillissement des personnes handicapées, et de
réserver les maisons de repos pour les personnes dgées (parmi lesquelles, des
personnes en situation de handicap). En effet, sculement 57 % des personnes
handicapées en situation de grande dépendance déclarent que vivre en maison
de repos correspond a leur souhait.

En ce qui concerne les demandes d’aides supplémentaires, il y a une demande
pour une aide plus importante de la part des services de transport (30 % des
personnes) et de loisirs (25 % des personnes). Dans les deux cas, les cotts sont
souvent cités comme un élément limitant acces & ces services.

Enfin, un grand nombre de personnes ne connaissent pas les missions des
différents services spécialisés et ils ne savent pas ou les trouver. Il en résulte
une nécessité de développer une information centralisée et structurée sur les
différents services et ressources disponibles.

Figure 2 : Lieu d’habitation des personnes en situation de handicap de grande dépendance et de moins
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5. Conclusion

La situation institutionnelle complexe de la Région de Bruxelles-Capitale et les besoins
spécifiques auxquels elle est confrontée impliquent qu'un réel travail de coordination
entre entités fédérées se fasse dans la mise en place d’une politique coordonnée pour
les personnes en situation de handicap. Lobjectif doit étre de développer un systéme
accessible (d’'un point de vue administratif et financier) et de qualité.

Ce travail de coordination doit se faire en particulier sur les compétences partagées,
comme par exemple les aides a la mobilité ou l'allocation pour l'aide aux personnes
agées (APA), afin que les bruxellois puissent facilement recourir aux aides et services
organisés, mais également de garantir une relative équité en termes de droits entre les
différentes entités compétentes.

En outre, un travail important et coordonné doit pouvoir se faire dans I'identification
des besoins des Bruxellois, en particulier pour organiser une programmation globale
des institutions et services pour personnes handicapées. A I'heure actuelle, ce travail
d’identification des besoins et de programmation se fait de maniére relativement peu
concertée.

La Sixieéme Réforme de I'Etat, par les compétences importantes transférées en matiére
de politique des personnes en situation de handicap, est une opportunité pour renforcer
cette coopération sur le territoire bruxellois.
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LA POLITIQUE FLAMANDE D’AIDE
AUX PERSONNES HANDICAPEES

1.  Introduction

La politique flamande pour les personnes handicapées s'inscrit dans le domaine
politique du Bien-étre, de la Santé publique et de la Famille (Welzijn, Volksgezondheid
en Gezin, WVG) des autorités flamandes.

Les autorités flamandes se composent de diftérents services publics, qui sont regroupés
en onze domaines politiques. Chaque domaine politique comprend un département
et diverses agences. Le domaine politique du Bien-étre, de la Santé publique et de
la Famille (en abrégé WVG) en est un. Au sein du domaine politique WVG, c'est
plus particulierement 'Agence flamande pour les Personnes handicapées (Vlaams
Agentschap voor Personen met een Handicap, en abrégé VAPH) qui est responsable
de la mise en ceuvre de la politique relative aux personnes handicapées (en abrégé PH,
cf. plus loin), mais des aspects partiels de la politique relative aux PH sont aussi repris
au sein des autres entités du WVG.

11 existe une étroite collaboration entre la VAPH en tant qu'entit¢ WVG d'une part,
et le département WVG et les autres entités WVG d'autre part.

Le domaine politique WVG, et donc la politique flamande en matiére de prestation
de services, d'assistance, de soin et de soutien aux personnes handicapées, tombe sous
la compétence politique du ministre flamand du Bien-étre, de la Santé publique et de
la Famille.

Notons que la VAPH est une agence autonomisée interne avec responsabilité morale,
et qu'un Comité consultatif au sein duquel les différentes « parties prenantes » sont
représentées a été composé.
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2. L'Agence flamande pour les personnes handicapées

(VAPH)

La VAPH vise en tant qu'entit¢ WVG 4 assurer une aussi grande autonomie et une
aussi bonne qualité de vie que possible des personnes handicapées et intervient en
tant que partenaire efficace et axé sur les clients des personnes handicapées et des
organisations qui assurent un soutien de qualité. La VAPH a été fondée par le décret
du 7 mai 2004.

La prestation de services, le soutien et 'assistance organisés ou financés a partir de la
VAPH sont accessibles 4 toutes les personnes reconnues comme personne handicapée.

La VAPH utilise la définition suivante du handicap :

Tout probleme de participation de longue durée et important d une personne qui est imputable
a l'interaction entre des troubles fonctionnels de nature mentale, psychique, physique ou
sensorielle, des limitations lors de l'exécution dactivités et des facteurs externes et personnels.

Une certaine partie de 'offre subventionnée par la VAPH est aussi accessible aux
personnes pour lesquelles il existe une suspicion de handicap. Il s'agit dans ce cas de
soins trés accessibles et d'une prestation de services de moindres intensité et fréquence ;
il ne faut pas suivre de procédure de demande pour pouvoir profiter de ce soutien (cf.
plus loin, sous « ADA »).

Jusqu'a ce jour, une limite d'age claire est toujours appliquée : les personnes qui veulent
bénéficier du soutien de la VAPH doivent avoir suivi la procédure de demande avant
l'age de 65 ans. Une fois qu'il est reconnu comme personne handicapée, l'intéressé peut
bénéficier de maniére permanente des soins et du soutien, autrement dit également
une fois la limite d'4ge mentionnée dépassée.

Enfin, il faut aussi satisfaire 4 une condition de séjour : la personne doit vivre en
Flandre ou dans la Région de Bruxelles-Capitale pour pouvoir entrer en considération
pour les soins et le soutien financés par la VAPH. Cela ne s'applique toutefois pas aux
mineurs non accompagnés.

La VAPH prévoit (la subvention de) une vaste prestation de services et une offre variée
de soins, de soutien et d'assistance pour les personnes handicapées (avec suspicion
de handicap). Nous distinguons l'aide directement et pas directement accessible,
aussi bien pour les personnes mineures que majeures, ainsi que les interventions pour
les adaptations du logement, les heures d'interprétation et les équipements. Ces 10
derniéres années, on a fortement misé (sous l'inspiration du Perspectiefplan 2020*” du
ministre Jo Vandeurzen) sur le renouvellement et l'extension des soins et du soutien
aux personnes handicapées, l'introduction d'un systéme de financement personnalisé
étant depuis 2016 l'aboutissement d'une transition radicale.

47  «Perspectief 2020 — Nieuw ondersteuningsbeleid voor personen met een handicap », Jo Vandeurzen, 2010.


https://www.kindengezin.be/img/Perspectiefplan-2020-nieuw-ondersteuningsbeleid-voor-pmh.pdf
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2.1. Aide directement accessible aux personnes mineures et majeures

L'aide directement accessible (ADA) est un soutien spécifique au handicap, limité,
qui se présente sous la forme d'un accompagnement, d'un accueil de jour ou d'un
séjour pour les personnes qui ont de temps en temps besoin d'aide. Les personnes qui
veulent en bénéficier doivent directement s'adresser a 1'un des prestataires. Il ne faut
pas introduire de demande.

La VAPH reconnait et subventionne les prestataires d'aide directement accessible.

L'ADA se présente sous différentes formes :1'accompagnement individuel (ambulatoire
ou mobile), I'accompagnement de groupe, 1'accueil de jour et le séjour. Chacune de ces
formes présente un cott différent, qui s'exprime dans un certain nombre de points
personnels par accompagnement ou par jour ou nuit. Au total, on peut recourir a
I'ADA pour 8 points au maximum. Un outil de calcul utile est disponible sur le
site Web de la VAPH et vous permet en tant qu'utilisateur de calculer le soutien
directement accessible dont vous pouvez encore bénéficier.

Un prestataire peut en outre également demander une contribution financiére
personnelle a l'utilisateur. La contribution maximale pouvant étre demandée pour
chacune des formes d'ADA est déterminée.

2.2. Aide qui nest pas directement accessible aux personnes mineures
handicapées

Pour les enfants et les jeunes handicapés, la VAPH prévoit des soins et un soutien via
une offre reconnue et subventionnée (les Centres multifonctionnels ou CMF) et via
le budget d'assistance personnel (BAP). Ces deux formes peuvent étre combinées de
maniére limitée.

Le BAP est un budget personnel avec lequel 1'assistance 4 domicile ou a I'école peut
étre organisée et financée. La procédure de demande se déroule via le « Portail d'acces
intersectoriel » (Intersectorale Toegangspoort), au sein de I'Agence pour le Bien-étre
des Jeunes (Agentschap Jongerenwelzijn).

Le montant du BAP varie entre 10.000 euros et 47.000 euros (montants indexés en
2019) en fonction de la nature et de la gravité du handicap, de la situation familiale
concréte et de la demande.

Le BAP est destiné a indemniser l'assistance, comme l'aide en cas de tiches physiques
(se laver, s'habiller, manger), lors des déplacements, lors d'activités de jour (par exemple
des excursions), et aussi & indemniser 1'accompagnement ou le soutien pédagogique,
agogique ou orthopédagogique (acceptation et rapport avec le handicap, autonomie,
confiance en soi, développement d'un réseau social, plans d'avenir, etc.).
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Un centre multifonctionnel ou CMF s'adresse aux enfants et aux jeunes handicapés
jusqu'a 21 ans (exceptionnellement prolongeable jusqu'a 25 ans) qui ont besoin
d'un soutien spécifique. Un centre multifonctionnel propose un accompagnement,
un accueil de jour, et le séjour. Plusieurs centres spécialisés offrent aussi des services
de diagnostic et de traitement intensif. Le soutien par un CMF doit étre demandé
au niveau du portail d'acces intersectoriel. La VAPH reconnait et subventionne les
CMEF. Un CMF peut en outre demander une contribution financiére personnelle a
l'utilisateur ; des maxima sont définis a cet effet. Un BAP peut étre combiné avec un
soutien de jour et avec un court séjour depuis un CMF.

A partir de ,on passera progressivement pour les mineurs handicapés a un systéme
A partir de 2020, 0n p prog t pourl handicapés a un syste
de financement personnalisé. Le but est de mettre 4 disposition un budget personnalisé,
permettant d'indemniser I'assistance, le soutien en nature et des combinaisons des
deux.

2.3. Aide qui neest pas directement accessible aux personnes majeures
handicapées

Les personnes majeures handicapées qui ont besoin de soins et d'un soutien intensifs
et fréquents peuvent demander un budget personnalisé (ou BP) ala VAPH. Le BP est un
budget sur mesure, avec lequel la personne majeure handicapée peut subventionner des
soins et un soutien dans son propre réseau, chez des bénévoles, des accompagnateurs
individuels, des prestataires de soins professionnels et chez des prestataires de soins

agréés par la VAPH.

En fonction de la demande, de la situation et de la lourdeur des soins de la personne
handicapée, un budget dont le niveau varie de plus de 10.000 euros a prés de 90.000
euros peut étre mis a disposition. Ces montants concernent les « moyens liés aux
soins » ; en fonction de l'utilisation, un pourcentage supplémentaire de moyens vient
s'ajouter : 11,94 % en cas d'utilisation du budget en liquide chez un prestataire de
soins non agréé et 21,18 % en cas d'utilisation en liquide ou bons chez un prestataire
de soins agréé.

Le BP est demandé a la VAPH. Puisqu'il s'agit de montants assez €élevés sur une base
annuelle, qui sont en principe mis a disposition tout au long de la vie, une longue
procédure de demande doit étre menée pour pouvoir définir un budget sur mesure. La
procédure de demande se compose de différentes parties :

Etape 1: procédure de clarification de la demande et le cas échéant demande
d'un budget personnalisé

Avec une procédure de clarification de la demande, on détermine quel est le type de
soutien nécessaire, quel soutien a déja été apporté et pour quel soutien une demande

doit étre adressée a la VAPH.
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Les personnes handicapées et leur famille peuvent se faire aider dans cette procédure
de clarification de la demande par une association d'utilisateurs, par un service d'action
sociale de la mutuelle et par un service de plan de soutien agréé et subventionné
par la VAPH. A l'initiative de la VAPH, un outil devant permettre aux personnes
handicapées de mener une bonne procédure de clarification de la demande sans 1'aide
d'un professionnel doit également étre lancé en avril 2019.

S'il ressort de cette phase de clarification de la demande que I'on a besoin d'un soutien
intensif, fréquent, pas directement accessible de la VAPH, la demande de BP peut étre
introduite et motivée a 'aide du « Plan de soutien BP ».

Etape 2 : évaluation du handicap, lourdeur des soins et priorité

Apres l'introduction de la demande, une équipe multidisciplinaire (EM) évaluera le
handicap et la lourdeur des soins, et fournira des informations quant 2 la priorité de
la demande.

L'EM dressera un rapport multidisciplinaire décrivant de maniére objective le handicap
et les besoins de soutien. Dans certains cas, 1'équipe multidisciplinaire déterminera
aussi la lourdeur des soins de la personne handicapée a 1'aide de l'instrument servant
a définir la lourdeur des soins. Sur la base des données collectées, 'EM proposera une
catégorie budgétaire.

Enfin, I'équipe remplira une checklist priorité traitant de I'urgence de la demande de
soutien.

Etape 3 : decision d'attribution

La Commission d'évaluation provinciale (CEP) évalue sur la base des informations
fournies par 'EM s'il est question d'un handicap et si la personne entre donc en
considération pour un budget personnalisé de la VAPH.

La Commission régionale des Priorités (Regionale Prioriteitencommissie) évalue la
priorité de la demande.

La VAPH prend une décision (ou un projet de décision) concernant :

* lareconnaissance en tant que personne handicapée ;
* la catégorie budgétaire attribuée ;

* le groupe de priorité.

11 existe trois groupes de priorité. Au sein de chaque groupe, les demandes sont classées
chronologiquement sur la base de la date de la demande ; la demande la plus ancienne
est en avant dans le groupe et est la premiére a entrer en considération pour la mise
a disposition du BP. En raison du grand nombre de demandes, le délai d'attente
augmente dans chacun des groupes de priorité. Le groupe de priorité 3 présente des
délais d'attente particulierement longs.
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Dans certaines situations spéciales, une procédure simplifiée et accélérée est
d'application. Il s'agit de situations dans lesquelles on estime qu'un BP doit étre mis a
disposition immédiatement (donc sans délai d'attente) : une situation d'urgence, une
situation de nécessité sociale, la présence d'une maladie dégénérative rapide (procédure
d'urgence), ou encore la transition des soins pour mineurs vers les soins pour majeurs

de 1Ia VAPH.

Le BP peut étre employé de diverses maniéres afin d'assurer les soins et le soutien
nécessaires.

Les détenteurs du budget peuvent choisir d'acheter les soins et le soutien nécessaires
via une formule de bon auprés d'un prestataire de soins agréé. Le détenteur du budget
et le prestataire de soins concluent alors un contrat dans lequel les modalités et les
prix de la prestation de soins sont définis. Le paiement est alors assuré directement via
la VAPH au prestataire de soins agréé, de sorte que les charges administratives sont
limitées pour le détenteur du budget.

Un détenteur de budget peut aussi choisir d'utiliser son BP en liquide. I1 conclut alors
lui-méme des contrats avec un prestataire de soins agréé ou avec une organisation
bénévole, une entreprise de titres-services, une initiative de soins verte, un assistant
personnel, etc. Dans ces cas, le détenteur du budget se charge de la conclusion et de
l'exécution des contrats ainsi que de la gestion et de la justification du budget.

Une part limitée du BP ne doit pas étre justifiée en ce qui concerne I'utilisation. I
s'agit d'un montant maximal de 3.600 euros sur une base annuelle (en fonction du

niveau du BP).

L'utilisation du BP peut étre modifiée de maniére flexible et des combinaisons
d'utilisation en liquide et via des bons sont possibles.

Des soins et un soutien trés spécifiques pour les personnes majeures handicapées
sont toujours proposés a l'aide d'un financement direct du prestataire de soins agréé
concerné. Il s'agit en particulier de l'offre de soutien pour les personnes handicapées
internées et d'une offre spécifique axée sur le transfert des personnes souffrant
d'une lésion cérébrale qui n'est pas de naissance (LCPN) en dehors des centres de
revalidation. A partir de ces cadres spécifiques, au fil du temps, un transfert vers un
soutien via le budget personnalisé est toujours possible.

2.4. Services Plan de soutien

La VAPH reconnait et subventionne cinq services de plan de soutien (SPS) Une
personne handicapée (présentant une suspicion de handicap) peut s'adresser 2 un SPS,
avec des personnes qui sont familiéres avec la personne et la connaissent bien, pour
étudier la demande de soutien et l'identifier et afin de chercher de maniére ciblée
un soutien dans son propre quartier, des services de premiére ligne et des services
spécialisés.
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2.5. Organisations d'assistance

Une organisation d'assistance aide les détenteurs de BP au début et pour la gestion de
leur BP et l'organisation de leur soutien.

Une organisation d'assistance peut aussi fournir aux bénéficiaires du BAP des conseils
professionnels sur leurs obligations et activités en tant qu'employeur. Pensez par
exemple aux conseils et 4 I'aide concernant l'engagement d'assistants, l'application des
directives de la VAPH, le traitement des contrats, le respect de la réglementation sur
le travail intérimaire, etc.

11 existe cinq organisations d'assistance en Flandre.

2.6. Organisations de soins via les loisirs

La VAPH reconnait et subventionne 20 organisations de soins via les loisirs. Ces
organisations proposent des activités de temps libre adaptées aux personnes handicapées.
Une reconnaissance en tant que personne handicapée par la VAPH n'est pas exigée.

Un certain nombre d'organisations mettent plutot l'accent sur la médiation de temps
libre : elles stimulent et accompagnent les personnes handicapées dans leur quéte
d'une organisation de loisirs adaptée, ordinaire, qui ne s'adresse pas spécifiquement
aux personnes handicapées.

La réglementation a derniérement été adaptée en vue d'assurer une simplification
administrative et de répondre aux modifications apparaissant dans le contexte des soins.

2.7. Assistance matérielle individuelle - Equipements et adaptations

Une personne qui est reconnue par la VAPH en tant que personne handicapée peut
demander une intervention financiére pour les équipements et les adaptations. La
VAPH veut de cette maniére activement contribuer a la vie autonome des personnes
handicapées.

Les équipements et les adaptations pour lesquels la VAPH accorde une intervention
financiére sont repris dans une liste de référence. Pour chaque équipement de la liste
de référence, un montant de référence est défini. Il s'agit du montant maximal de
l'intervention. Par ailleurs, pour chacun des équipements de la liste de référence, une
fiche équipements est dressée et reprend de plus amples informations sur la nature et
l'utilisation de 1'équipement en question. Le caractére de ces fiches équipements est
actuellement uniquement informatif et n'est pas contraignant.

La structure de la liste de référence est basée sur la combinaison de la limitation
fonctionnelle (la situation physique du handicap) et du niveau d'intervention (la mesure
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dans laquelle la limitation de fonction doit étre compensée, complétée ou remplacée).
Voici quelques exemples de combinaisons : « complément membres inférieurs » ou
« remplacement audition ». Pour chaque combinaison, la liste de référence propose
un apercu des équipements et des adaptations pour lesquels on peut obtenir une
intervention.

La VAPH base sa décision concernant l'intervention pour un équipement ou une
adaptation sur l'évaluation de la Commission d'évaluation provinciale (CEP) quant a
la limitation fonctionnelle et au niveau d'intervention de la personne handicapée qui
demande I'équipement. De maniére générale, on ne peut demander une intervention
que sila rubrique de référence de I'équipement demandé figure dans la liste de référence
sous la limitation fonctionnelle et le niveau d'intervention que la CEP a attribués a
cette personne. L'arrété a derniérement été adapté a plusieurs niveaux.

11 est important de savoir que depuis le 1 janvier 2019, la plupart des interventions
pour les équipements de mobilité ne doivent plus étre demandées a la VAPH, mais
sous le régime de la Protection sociale flamande (Vlaamse Sociale Bescherming -
VSB). Les personnes qui, en raison d'une maladie chronique, de la vieillesse ou d'une
limitation, ont besoin d'un équipement pour se déplacer peuvent donc acheter ou louer
un « équipement de mobilité » via la VSB. Une chaise roulante, un scooter électrique,
une voiturette de promenade, un tricycle, etc.

La protection sociale flamande intervient en grande partie dans les frais liés a I'achat
ou 2 la location d'un équipement de mobilité et dans les frais liés a l'entretien et a la
réparation de cet équipement. Certains équipements de déplacement sur une moyenne
distance (comparables a des vélos) peuvent toutefois uniquement étre demandés

auprés de la VAPH.

2.8. Quelques chiffres

La VAPH dispose au total d'un budget de 1,5 milliard d'euros pour les soins et le soutien
aux personnes handicapées. Ce budget permet de soutenir plus de 57.000 clients.

Durant le premier semestre de 2018, nous avons comptabilisé :

* prés de 47.000 utilisateurs actifs d'équipements, adaptations de logement et
matériel lié a l'incontinence ;

e 24.196 détenteurs de BP ;

* 882 détenteurs de BAP.

Pendant toute 'année 2017, plus de 11.000 enfants et jeunes ont eu recours a un CMEF.
En 2017, environ 23.400 clients ont eu recours a l'aide directement accessible et plus

de 14.000 clients ont disposé d'un budget de soutien de base (BSB) ou d'un budget de
soins pour les personnes handicapées.
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3. Lapolitique pour les personnes handicapées au sein du

département WVG et d'autres entites WVG

Le département WVG et les autres entités WVG contribuent aussi activement 2 la
politique menée en Flandre par rapport aux personnes handicapées. Cela permet de
mener une politique inclusive pour les personnes handicapées au sein du domaine
politique propre.

3.1. L'Agence pour le Bien-étre des Jeunes (Agentschap
Jongerenwelzijn)

Les enfants et les jeunes handicapés ainsi que leurs parents qui ont besoin d'aide et
d'accompagnement en fontla demande au Portail d'acces intersectoriel de1'Agentschap
Jongerenwelzijn. Le portail d'acces intersectoriel est en charge de 1'accés a des formes
intensives et profondes d'aide a la jeunesse qui ne sont pas directement accessibles,
également pour les mineurs handicapés.

3.2. Le département WVG, section Bien-étre et Société, AIE

Fin 2015, une note conceptuelle sur « l'accueil intégré élargi » a été rédigée avec pour
objectif la réalisation d'une prestation d'assistance et de services sociaux accessibles
et la lutte contre la non-protection, et ce en particulier en assurant une meilleure
collaboration et une adéquation entre divers acteurs du secteur du bien-étre.

L'accueil intégré élargi (AIE) se compose d'un partenariat entre au moins le CPAS,
le centre d'action pour le bien-étre général (CAW) et les services d'action sociale de
la mutuelle (DMW).

Afin de réaliser les objectifs visés, le partenariat s'aligne aussi avec des acteurs de base
ou facilitateurs locaux (notamment le développement de la société, les associations de
lutte contre la pauvreté, les médecins de famille, les services de soins 4 domicile, etc.)
et avec l'offre d'accompagnement plus spécialisée.

Dans la période 2016-2018, une premiére phase pilote a été menée. Le but est de
déployer progressivement l'accueil intégré élargi dans toute la Flandre.

Dans les trois prochaines années, un projet sera mis en place et spécifiquement axé
sur les jeunes adultes handicapés (avec suspicion de handicap) dans des situations
vulnérables, qui ne sont plus suivis une fois qu'ils quittent I'école, et pour qui il manque
des liens vers l'assistance. Ces jeunes adultes ne prennent pas d'initiative eux-mémes et
ont besoin d'une approche plus proactive et de proximité pour examiner leur demande
dans plusieurs domaines de la vie: VAPH - emploi - demande d'interventions -
logement - ... On vise a atteindre ces jeunes qui quittent 1'école vial'ATE. L'objectif final
est de veiller a ce que les jeunes appartenant a ce groupe cible vulnérable obtiennent
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effectivement des droits. Un point d'attention spécial concerne ['orientation vers une
activité sensée dans la société et adaptée aux possibilités : occupation de jour, activité
professionnelle, activité dans le cadre de 1'économie sociale ou du travail régulier.

Parallelement a ce projet du département WVG, la VAPH investit donc depuis 2019
dans une capacité supplémentaire ciblée de 'ADA (2 hauteur de 750.000 euros) pour
les personnes qui quittent I'école et qui sont handicapées (avec suspicion de handicap),
qui ne peuvent pas se retrouver aprés leur formation dans le circuit professionnel
protégé ou régulier. Avec l'apport d'un soutien spécifique au handicap directement
accessible, on peut aprés avoir quitté 1'école franchir le pas vers le travail accompagné,
si bien que les compétences que les jeunes ont acquises pendant leur formation peuvent
étre exploitées et encore développées.

3.3. LAgence Kind & Gezin (K&G)

Kind en Gezin est l'une des autres agences au sein du domaine politique WVG. Elle
a pour mission d'activement contribuer au bien-étre des jeunes enfants et de leurs
familles via la prestation de services dans les domaines politiques du soutien familial
préventif, de 1'accueil des enfants et de 'adoption.

Kind en Gezin est destinée a tous les enfants, donc également aux enfants qui ont
besoin d'un soutien supplémentaire. Depuis 2001, l'accueil inclusif des enfants est
prévu de maniére structurelle dans la réglementation sur l'accueil des enfants et il
est soutenu financiérement. Des initiatives d'accueil des enfants peuvent ainsi étre
soutenues pour les efforts supplémentaires qu'elles fournissent.

L'accueil inclusif des enfants est l'accueil d'enfants présentant des besoins de soins
spécifiques avec les enfants qui n'ont pas de besoins de soins spécifiques. Un accueil
de qualité 4 proximité pour chaque enfant en est I'élément central. Les parents d'un
enfant présentant des besoins de soins spécifiques ont le droit de choisir entre 1'accueil
spécialisé et régulier. Cela adhére a la vision de la note conceptuelle Perspectief 2020
et respecte la Convention internationale relative aux droits des personnes handicapées

Les Centres pour l'accueil inclusif des enfants (Centra voor Inclusieve Kinderopvang
- CIK) ont été créés en 2014. Ils proposent un accueil inclusif, sensibilisent et
soutiennent les sites d’accueil dans le renforcement de leur action inclusive. Il existe
pour l'instant quinze centres opérationnels, qui proposent un soutien dans leur région
de soins. Chaque organisateur dans ces régions peut y recourir gratuitement : accueil
de groupe et familial, accueil des bébés, des jeunes enfants, et des écoliers. En fonction
de la demande, un soutien de longue durée peut étre proposé ou l'on peut faire appel
a un réseau de professionnels.

Le gouvernement flamand a récemment définitivement approuvé, sur proposition de
Jo Vandeurzen, 'actuel ministre flamand du Bien-étre, de la Santé publique et de la
Famille, le projet de décret sur la fusion des agences Kind en Gezin et Jongerenwelzijn.
Cette agence unique est appelée « Opgroeien », en analogie avec d'autres agences
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flamandes, comme Innoveren en Ondernemen, ou Wonen. Le groupe cible des jeunes
handicapés est concrétement décrit dans le décret, en particulier en ce qui concerne
l'offre pour les jeunes souffrant de troubles comportementaux et émotionnels (Ges+)
et les centres d'observation et de traitement (COT). Il est prévu que la fusion soit
effectivement réalisée pour le 1¢ janvier 2020.

Notons dans ce contexte que le gouvernement flamand a pris le 1 mars 2019 une
décision de principe visant a adapter l'arrété sur l'aide directement accessible (ADA)
pour les personnes handicapées. Le but est de fournir une aide accessible, pouvant
rapidement étre mise en place, proche de la famille et surtout dans des contextes plus
inclusifs. Une nouvelle fonction est spécifiquement prévue et est une combinaison
de soutien pratique et d'accompagnement (soutien individuel global). Ce soutien se
présente tout d'abord dans les contextes ou il existe déja une forme d'accueil ou de
soutien, notamment l'accueil inclusif des enfants ou les contextes pédagogiques.

3.4. L’Agence Soins et Santé (Agentschap Zorg & Gezondheid)

Un budget pour les soins est attribué a partir de la Protection sociale flamande (VSB)
aux personnes qui nécessitent de nombreux soins. Il existe trois piliers : le budget soins
pour les personnes nécessitant des soins lourds, le budget soins pour les personnes
agées qui ont besoin de soins, et le budget soins pour les personnes handicapées.

Le budget soins pour les personnes handicapées, également appelé « budget de soutien
de base », est un budget de 300 euros/mois pour les enfants et les adultes qui présentent
un handicap physique ou mental répondant a certaines conditions. Ce montant est
automatiquement attribué et ne doit donc pas étre demandé. Le montant est destiné a
indemniser les soins et le soutien, mais son utilisation ne doit pas étre justifiée.

Le budget de soins est versé par la caisse des soins.

Les personnes handicapées et les familles dont elles font partie peuvent aussi recourir
a l'aide des services pour les soins familiaux et les soins 4 domicile complémentaires.
Nous entendons notamment par soins familiaux les soins (aide pour se laver, s'habiller,
se soigner), l'aide dans le ménage (cuisiner, nettoyer, repasser) et, si nécessaire, une
orientation vers d'autres prestataires de soins. Les soins a domicile complémentaires
peuvent comprendre le nettoyage, 1'aide a la garde des enfants, et éventuellement
l'exécution de petites corvées.

Les personnes qui font appel a ces services paient une contribution d'utilisateur par
heure.
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LA POLITIQUE WALLONNE D’AIDE
AUX PERSONNES HANDICAPEES

1.  Introduction

Le transfert aux Régions de nombreuses compétences en matiére de santé et d’action
sociale découlant de la 6" Réforme de I'Etat et des accords politiques dits « de la
Sainte-Emilie » du 19 septembre 2013, marque un tournant majeur dans la gestion
des mécanismes de protection sociale de notre pays et constitue un enjeu primordial
pour la population wallonne.

Pour ce faire, la Région wallonne a tout mis en ceuvre pour simplifier les instances et
créer un seul organisme d’intérét public (OIP), autonome, regroupant en son sein les
compétences de la santé, du bien-étre, de I'accompagnement des personnes dgées, du
handicap et des allocations familiales et chargé d’établir des synergies entre l'ensemble
des matieres qu’il gére afin de répondre au mieux aux besoins des citoyens. Il s’agit de
I'’Agence wallonne de la Santé, de la protection sociale, du handicap et des familles,
mieux connue en tant qu'Agence pour une Vie de Qualité (AViQ).
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2. L’Agence pour une Vie de Qualité (AViQ)

La mission générale de ’AViQ_vise a contribuer 4 lélaboration, la mise en ceuvre, le
suivi et Iévaluation des politiques menées par le Gouvernement dans les domaines de
la santé, du handicap et des familles.

Constatant les défis sociétaux présents et a venir, le Gouvernement sest donné pour
ambition dorganiser et de mettre en ceuvre une politique intégrée, efficiente et
équitable de protection sociale, de santé et de vie de qualité.

Son objectif est de centrer son action sur la rencontre des besoins de tout citoyen
wallon en ces matiéres tout au long de son existence et d’assurer une plus grande
cohérence et une réelle simplification des mécanismes de protection.

LAViQ_est responsable de politiques majeures : Bien-étre et santé, Handicap et
Familles.

2.1. En matiére de Bien-étre et de Sante

L’AViQ_est responsable de la prévention et la promotion en matiére de santé,
lorganisation de la premiére ligne d’aide et de soins au domicile, le remboursement de
prestations de sécurité sociale en santé, en maison de repos et de soins ; le financement
des infrastructures d'accueil et d'hébergement ainsi que des hopitaux et la politique de
dispensation des soins de santé mentale et d'assuétudes.

2.2. En matiere de Handicap

L’AViQ_gere la sensibilisation et linformation en matiére de handicap, l'aide 2a
I'aménagement du domicile, les politiques relatives a I'accueil et I'hébergement des
personnes handicapées, la promotion de 'accés a lemploi des personnes handicapées
et des aides y contribuant et I'inclusion dans la société des personnes en situation de

handicap.

2.3. En matiere de Familles

L’AviQ _assure la gestion des allocations familiales, la gestion des budgets, le controle
des caisses y afférents et la mise en place de services a destination des familles.

L’AViQ _qui a donc succédé 2 TAWIPH au 1+ janvier 2016 est responsable de la mise
en ceuvre, du suivi et de Iévaluation des politiques a destination des personnes en
situation de handicap.
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3. Lapolitique de PAViQ pour les personnes handicapées

En matiere de handicap, la stratégie de ’AViQ s’articule autour de trois axes : 'inclusion
des personnes en situation de handicap au sein de notre société, la diversification des
modes de prises en charge et enfin la mise en place de plans d’actions spécifiques.

Cette stratégie se concrétise au travers de huit objectifs prioritaires : informer, orienter,
sensibiliser, conseiller ; fournir des prestations familiales ; permettre de vivre chez soi
et disposer des services nécessaires ; assurer une coordination des aides et des pratiques
en réseau ; assurer la participation a la vie sociale, scolaire et professionnelle ; proposer
de nouvelles formes de logement ; proposer des services résidentiels de longue durée
et enfin mettre en place des plans d’actions.

3.1. Informer, orienter sensibiliser et conseiller

De nombreuses études ont fait état d'un manque d’information a destination des
personnes en situation de handicap. Pour assurer une réponse 4 ce manque, 'AViQ a
développé les initiatives suivantes : un numéro vert qui répond al'ensemble des questions
relatives au handicap ; des brochures thématiques sur toutes les aides disponibles ; un
centre documentation et une collection jeunesse, des mallettes pédagogiques orientées
jeunesse ; un périodique trimestriel « Clest ’AViQ » destiné aux professionnels et au
grand public ; un site internet ; une page Facebook ; un recueil des questions les plus

fréquemment posées : WIKIWIPH.

Elle a également mis en place des journées de sensibilisation au handicap dans des
écoles primaires et secondaires ainsi que dans des plaines de jeux en collaboration avec
des associations de personnes en situation de handicap.

Un dispositif d’accueil et de premiére information a été mis en oeuvre et permet aux
personnes d’avoir des informations sur le suivi de leur dossier.

Par ailleurs, l'ensemble des bureaux régionaux ont accueilli et informé plus de 55.000
personnes en 2018.

N

A travers tous ces médias, TAVIQ_accorde une attention particuliere quant a
laccessibilité des documents et informations en les traduisant en langue des signes, en
documents faciles 2 lire, etc.

3.2. Fournir des prestations familiales

L’AViQ est responsable de l'octroi des prestations familiales depuis le 1¢ janvier 2019.
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Quelque 20.826 enfants ont bénéficié de suppléments d’allocations familiales en
raison d’'un handicap ou d’une affection. Ils représentent 2 % de la population totale
des enfants en Wallonie.

En matiére de suppléments pour handicap, la législation et les montants resteront
inchangés en 2020. Les suppléments varient en fonction de I'évaluation de la situation
de handicap et ce, a travers 3 piliers. Le premier pilier est relatif aux conséquences
physiques et mentales de 'affection, le deuxi¢me pilier concerne les conséquences pour
l'enfant en ce qui concerne son activité et sa participation 4 la vie quotidienne et enfin
le troisieme pilier vise les conséquences pour l'entourage familial de I'enfant.

.3. Permettre de vivre chez soi et disposer des services necessaires
33. P ttre d h t disposer d
pour y vivre en toute autonomie

I’Agence vise prioritairement a soutenir les personnes en situation de handicap
et leurs familles dans leur milieu de vie et dans la société. Elle a donc développé
progressivement des programmes permettant & chacun d’accéder au maximum aux
services qui s’adressent a lensemble de la population. Comment ? En soutenant les
professionnels de ces services mais aussi et surtout en accompagnant les personnes et
leurs familles dans cette démarche au quotidien. Elle a également diversifié son offre
pour permettre aux personnes de choisir la solution la plus adaptée a leurs besoins.

Elle participe et soutient la plateforme « Annonce du handicap » qui veut améliorer
I'information des familles lors de 'annonce et former les professionnels.

En matiere d’accueil de la petite enfance, en collaboration avec TONE, elle a développé
des structures de soutien a I'inclusion a destination des milieux d’accueil. Ces services
visent l'inclusion des enfants de 0 4 3 ans dans des milieux d’accueil, la sensibilisation
des milieux d’accueil a la prise en compte du handicap et enfin la formation des
professionnels.

LAViQ_octroie également des aides individuelles a l'intégration dont la majorité
consiste en aides 4 'aménagement du domicile.

Elle a mis en place un Budget d’Assistance personnel qui permet aux personnes
en grande dépendance de disposer d’un droit de tirage pour se payer des services a
domicile qui répondent a leurs besoins en matiére d’assistance a la vie journaliére,
d’activités domestiques mais également de participation sociale.

Elle agrée et subventionne des services d’aide précoce qui soutiennent l'inclusion
d’enfants de 0 4 6 ans en ce compris dans leur intégration scolaire et des services d’aide &
I'intégration qui accompagnent des jeunes de 6 4 20 ans dans leur inclusion. Ce soutien
peut prendre la forme d’une aide 4 l'inclusion scolaire. Pour ce faire, une convention
est signée entre Iétablissement scolaire et le service. Des services d’accompagnement
assurent le suivi de personnes de plus de 18 ans et ce dans tous les domaines de la vie.
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L’AViQ _a développé des services de répit pour soutenir les familles. Ceci se traduit
dans la mise en place d’activités en journée et du répit résidentiel pour les personnes
les plus dépendantes. Ces services sont principalement dévolus aux familles qui ne
disposent pas de prise en charge dite institutionnelle.

Des services d’accompagnement familial sont aussi prévus pour les personnes en
familles d’accueil.

Des services d’aide ala vie journaliére permettent 4 des personnes de vivre en autonomie
en fournissant tant le logement qu'une assistance 24h sur 24.

En collaboration avec le SPF Santé Publique, 'AViQ_a créé huit Cellules Mobiles
d’intervention 2 destination des personnes présentant un double diagnostic (déficience
intellectuelle et troubles du comportement). Elles interviennent dans le milieu de vie
des personnes et visent, entre autres, 4 éviter autant que possible les hospitalisations.

Enfin, 'Agence a veillé a améliorer I'accés aux soins de premiere ligne en réalisant un
cadastre des médecins et en allouant des subventions aux médecins qui s'installaient
dans les zones en pénurie. Des subventions d’infrastructures sont aussi venues renforcer
les actions des associations de santé intégrée dans le cadre du programme FEADER.

3.4. Assurer une coordination des aides et des pratiques en réseau

La participation des personnes est au centre des préoccupations de 'AViQ depuis ses
origines.

Dans chaque service agréé et subventionné dans la branche handicap, un projet
individuel visant cette participation est élaboré et évalué avec la personne et les parties
prenantes.

Dans tous les services d'hébergement et d'accueil de jour existent des Conseils des
usagers.

En outre, la participation des personnes et des associations représentatives est assurée
dans les organes de gestion et au sein des Commissions Subrégionales.

LAViQ_participe au projet européen Interreg V [France-Wallonie-Vlaanderen] 1
SAID qui vise a favoriser la capacité d’autodétermination des personnes en situation de
déficience intellectuelle et 2 améliorer leur accompagnement. Dans le cadre de celui-ci,
4 objectifs sont mis en avant : identifier et lever les freins en matiére de promotion de
la santé et du bien-étre en Région Hauts-de-France et en Wallonie ; mettre en place
une plateforme transfrontaliére afin de faciliter les échanges entre professionnel(le)s
du secteur ; promouvoir une démarche d’accompagnement reposant sur le concept
d’autodétermination des personnes adultes présentant une déficience intellectuelle ;
et enfin développer des actions inclusives et former les acteurs 4 'autodétermination.
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Tous les nouveaux projets font lobjet dévaluations croisées réguli¢res de la part des
utilisateurs, des familles et des travailleurs sociaux.

L’Agence a mis en place des protocoles de collaboration avec les principaux acteurs de
I'inclusion : I'Office de la Naissance et de 'Enfance, 'aide a 1a jeunesse, lenseignement,
I'hopital psychiatrique les Marronniers, le Commissariat Général au Tourisme, la
Ligue des familles, ...

Ces protocoles permettent aux différents partenaires de se rencontrer, de partager leurs
points de vue et expériences mutuelles mais surtout de construire de nouvelles actions
communes en matiére d’inclusion des personnes en situation de handicap dans notre
société.

L’AViQ participe activement aux réseaux développés par le fédéral en matiere de santé
et de santé mentale tant pour les enfants et adolescents que pour les adultes.

3.5. Assurer la participation a la vie sociale, scolaire et professionnelle

I’Agence vise a assurer la participation des personnes en situation de handicap tant
au niveau de Iéducation, de la formation, d’activités en journée qu'au travers d’aides a
lemploi.

Pour ce faire, elle a développé les projets Transition Ecole Vie Active 15-24 ans
[TEVA]. Ces projets visent a soutenir les jeunes de 15-24 ans dans leur transition
« école-vie active » en les accompagnant dans la construction de leur projet de vie
et la mise en place d’'un plan de transition école-vie active, individualisé. Ce plan de
transition doit répondre a leurs besoins d’insertion socioprofessionnelle dans la société
au terme de la scolarité, tout en prenant en compte leurs attentes et compétences.

Des centres adaptés de formation et d'insertion socioprofessionnelle assurent la
formation professionnelle, 'insertion et le suivi sur le marché du travail de personnes
en situation de handicap.

Les projets « Activités citoyennes » visent eux a offrir aux personnes en situation de
handicap, qui ne peuvent étre intégrées dans le circuit professionnel, la possibilité
deffectuer une activité utile et valorisante et de cette fagon, participer a leur
épanouissement et inclusion sociale. Ces activités peuvent prendre la forme d’un
suivi individuel pour lequel un éducateur va, avec la personne, chercher une activité
dans le secteur non marchand qui correspond aux besoins, compétences et aspirations
de la personne et ensuite la suivre dans cette activité. Elles peuvent également étre
organisées de fagon collective sous forme d’ateliers par exemple.

Les services d’accueil spécialisé pour jeunes accueillent des jeunes non scolarisés (de
maniére temporaire ou plus prolongée) qui, en raison de la gravité de leur handicap, ne
fréquentent pas un établissement d'enseignement ordinaire ou spécial. Ils les accueillent
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le plus souvent en journée pendant la semaine, a des degrés d’intensité variables selon
les besoins du jeune 4 un moment donné.

Les services d’accueil de jour pour adultes permettent aux personnes de disposer de
l'assistance nécessaire pendant la journée tout en organisant avec et pour eux des
activités valorisantes.

Par ailleurs, ’AViQ_a développé des journées de sensibilisation au handicap a
destination des employeurs potentiels et des formations Handicap et emploi pour les
professionnels. Cinq Handi Days ont aussi été organisés.

Des services de Job Coaching soutiennent directement des personnes en emploi par
un suivi régulier et la présence de tuteurs au sein des entreprises.

Le projet ERGOJOB permet, quant a lui, d’adapter les postes de travail aux situations
de handicap.

Enfin, les entreprises de travail adapté ont procuré de I'emploi a 8217 personnes et
des aides a lemploi visant la réintégration, le maintien ou la mise en emploi ont été
octroyées a 8545 personnes sous des formes diverses.

3.6. Proposer de nouvelles formes de logement

I’Agence veut permettre aux personnes de choisir leur lieu de vie. Pour ce faire, elle
soutient le développement de projets innovants et alternatifs de logement individuel
et/ou communautaire. Les 9 projets de logement encadré novateur ont permis
de soutenir 142 personnes et les 66 services de logements supervisés ont suivi 470
personnes.

3.7. Proposer des services résidentiels de longue durée

L’AVIQ_ assure la mise a disposition de services résidentiels de longue durée
essentiellement pour les personnes dites de grande dépendance jeunes ou adultes.
Lensemble des 186 services résidentiels ont hébergé plus de 6000 personnes en 2018.

3.8. Mettre en place des plans d’actions

L’Agence a mis en place une cellule des « personnes en situation d'urgence » aussi
appelée aussi « cas prioritaires ».

Les agents de cette cellule cherchent au cas par cas des solutions d’accueil et/ou
d’hébergement pour des personnes présentant un handicap de grande dépendance
et se trouvant dans une situation d’'urgence. L'urgence est motivée par Iétat physique
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ou psychique de la personne, qui entraine le besoin d’une surveillance ou de soins
importants ou par des motifs sociaux (perte du soutien familial, situation de danger,
exclusions multiples...).

Quelques 5278 personnes ont été soutenues depuis 2002 dont 3095 en situation
d’urgence. A Theure actuelle, 761 places nominatives sont actives pour un budget de
31 millions d’euros.

Par ailleurs, afin de soutenir et de simplifier la vie des familles en recherche de services,
I'’Agence a mis en ceuvre en 2017 la liste unique. Cette liste centralise les demandes
d’accueil et d’hébergement et est envoyée a lensemble des services. Elle garantit a tout
demandeur une meilleure orientation par une évaluation de ses besoins.

Aujourd’hui, une vaste réforme du mode de gestion des services est en cours. Elle
débouchera, a partir de 2021, sur une gestion par objectifs.

Voici quelques exemples de plans thématiques déja en vigueur.

Le plan « autisme », développé en partenariat avec la Fédération Wallonie-Bruxelles,
comporte notamment des mesures en matiére d’infrastructures, d’accueil et
d’hébergement de cas dits prioritaires, de formation des parents, etc.

Un plan pluriannuel « Infrastructures pour les personnes en situation de handicap »
a été mis en place dés 2013. Ce plan poursuit les objectifs suivants : favoriser les
transformations visant a respecter davantage l'intimité des bénéficiaires (chambre
individuelle, etc.); favoriser les adaptations permettant d’anticiper lévolution
des besoins des usagers actuels (notamment leur vieillissement) et a accueillir
davantage de personnes a besoins complexes ; favoriser les lieux ouverts et accessibles
(des lieux fermés et sécurisés peuvent néanmoins étre éligibles en fonction des besoins
spécifiques du public cible) ; privilégier la création (la construction ou la rénovation)
d’unités de vie de petite taille centrées sur les besoins des usagers, leur qualité de
vie, sécurité et projet de vie ; et enfin rencontrer les concepts actuels de durabilité, de
polyvalence et d’adaptabilité. Il sest décliné, depuis 2013, en 6 appels & projets portant
sur Thébergement des populations vieillissantes, en situation de crise, présentant
un double diagnostic, ou encore des troubles envahissants du comportement, du
polyhandicap et de la cérébrolésion.

Un plan «accessibilité » 2017-2019 a été adopté par le Gouvernement wallon en 2017.
Ce plan contient vingt-huit mesures transversales qui relévent tant de la politique
de T'action sociale que des politiques d’aménagement du territoire, du logement, des
infrastructures, de la mobilité, du tourisme, des pouvoirs locaux, etc. Ce plan a permis
de mettre en avant l'implication des différents ministres wallons dans la prise en
compte du handicap selon le concept du handistreaming.

I’Agence s'inscrit dans la lignée des recommandations de 'Organisation Mondiale de
la Santé (OMS), de nombreux textes en matiére de droits humains et des stratégies
européennes.
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Enfin, ’AViQ_a participé a quelque 340 rencontres ou missions internationales et
a suivi 26 projets en tant qu'administration fonctionnelle et 18 projets en tant que
partenaire ou coordinateur.

En conclusion, par ses actions, programmes et services, TAViQ_veut contribuer a
construire une société inclusive, accessible 4 tous, produire des réponses individualisées
et adaptées aux besoins de chacun et lui permettre de vivre son projet de vie et de
réaliser ses habitudes de vie en autonomie durant toute sa vie.
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Chapitre 3

HANDICAP, PAUVRETE
ET EXCLUSION SOCIALE

1.  Introduction

Dans ce chapitre, nous allons étudier la relation entre handicap, pauvreté et exclusion
sociale. La pauvreté des personnes en situation de handicap constitue un probléme
social sous-estimé et cela pour deux raisons. La premiére raison est que face au
handicap nous avons encore trop souvent le réflexe de voir la solution dans une
politique de soins ou de soutien ou plutdt en termes de service qu'en termes d'argent.
Cette conclusion ressort aussi de la constatation que dans le rapportage annuel basé
sur 'enquéte EU-SILC les limitations de longue durée ne sont pas prises en compte
en tant que facteur de risque spécifique (en plus du sexe, de 1'dge, de la situation sur
le marché du travail, de la situation de logement)*. La deuxieme raison est de nature
méthodologique. L'approche classique de mesure de la pauvreté et qui repose sur les
revenus, ne tient pas compte des frais supplémentaires auxquels doivent faire face les
personnes en situation de handicap. De ce fait, leur revenu effectivement disponible
est surestimé. En d'autres termes, la pauvreté de revenu des personnes handicapées
est plus élevée que ne le laissent supposer les chiffres et cela précisément parce que
ces personnes sont obligées de consacrer un montant élevé pour couvrir les cotts qui
résultent de leur handicap.

Dans le premier paragraphe, nous préconisons une vision de la pauvreté qui va au-
dela du revenu et touche aussi a lexclusion sociale. Dans le deuxiéme paragraphe,
nous présentons 'approche classique du risque de pauvreté pour les personnes en
situation de handicap. Dans le troisiéme paragraphe, nous indiquons les limites de

48 Les statistiques européennes de revenus et conditions de vie, en abrégé EU-SILC (en anglais, Statistics on
income and living conditions), sont la source de référence pour les statistiques sur la répartition de revenus et
I'intégration sociale dans 'Union européenne. Elles se basent sur une enquéte annuelle qui collecte les données
sur le revenu, lexclusion sociale, les conditions de logement, l'emploi, la formation et la santé.
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cette approche pour évaluer la pauvreté chez les personnes en situation de handicap,
une approche qui prend trop peu en compte les colts supplémentaires auxquels sont
confrontées ces personnes du fait de leur handicap. Nous appliquons 'approche SOL
(Standard of Living) aux données SILC. Dans la quatrieéme partie, nous prétons une
attention particuliére au risque de pauvreté et aux colts supplémentaires auxquels font
face les personnes qui pergoivent une allocation de remplacement de revenus (ARR)
et/ou une allocation d’intégration (Al). Dans le cinqui¢me paragraphe, nous nous
penchons sur le non-recours aux droits sociaux, en particulier sur la non-perception
d’une ARR et/ou d’'une Al. Enfin, dans le dernier paragraphe, nous formulons un
certain nombre de conclusions et de recommandations.

2. Definition de la pauvrete et de l'exclusion sociale : de
l'income vers l'outcome

Dans I'Union européenne, la pauvreté n'est plus uniquement mesurée sur la base des
revenus. Le risque de pauvreté et d'exclusion sociale (indicateur AROPE) est défini et
mesuré sur la base de trois indicateurs :

1. le pourcentage de risque de pauvreté (apres transferts sociaux);
2. lindice de privation matérielle;

3. le pourcentage de personnes qui vivent dans un ménage ayant une trés faible
intensité de travail.

Le taux de risque de pauvreté constitue I'élément de mesure le plus connu et le plus
cité. Il s'agit d'une mesure relative de la pauvreté liée a la distribution des revenus.
Les personnes qui disposent d'un revenu du ménage standardisé inférieur & 60 %
du revenu médian présente un risque de pauvreté. L'indice de privation matérielle
renvoie vers des formes d’exclusion sociale qui ne sont pas seulement liées au revenu et
compléte ainsi le pourcentage de risque de pauvreté. Les personnes en situation de «
privation matérielle sévere » sont confrontées 4 au moins 4 des 9 privations suivantes :
elles ne peuvent pas se permettre : 1) de payer le loyer ou la facture de gaz, d'eau et
d'électricité ; 2) de chauffer suffisamment leur domicile ; 3) de faire face a une dépense
imprévue ; 4) de manger tous les 2 jours de la viande, du poisson ou un équivalent
végétarien ; 5) de s'offrir chaque année une semaine de vacances ; ou de posséder 6)
une voiture ; 7) une machine a laver ; 8) une télévision couleur ; ou 9) un téléphone.
Les personnes vivant dans des ménages a tres faible niveau d'intensité de travail sont
des personnes dgées de zéro a 59 ans vivant dans un ménage dans lequel les adultes ont
travaillé 2 moins de 20 % de leur potentiel au cours des 12 derniers mois.

Ensemble, ces 3 indicateurs donnent le risque de pauvreté ou d'exclusion sociale. Leur
prise en compte élargit, dans une certaine mesure, le discours relatif a la pauvreté et a
l'exclusion sociale 4 une approche multidimensionnelle de la pauvreté. Dans ce cadre,
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la norme des 60 % ne constitue plus le seul critere utilisé et elle est complétée d'un
l'indice de privation et d'un indicateur relatif au niveau d'intensité de travail dans
les ménages. Parallelement, cette fagon de voir les choses rassemble 3 aspects de la
pauvreté et de I'exclusion sociale, ce qui ne contribue pas 4 une clarté et & une précision
conceptuelles.

Néanmoins, 1'accent sur l'exclusion sociale reste défini de maniére relativement
unilatérale, a savoir comme la non-participation au marché du travail. Il y a une
quinzaine d'années, le Nederlandse Sociaal Cultureel Planbureau (SCP) (le Bureau
du plan social et culturel néerlandais) a procédé a une exploration conceptuelle et
empirique de la notion d'exclusion sociale. Le SCP a choisi de ne pas affiner plus
la distinction entre la pauvreté et l'exclusion sociale, mais d'intégrer la dimension
de la pauvreté dans le concept plus large d'exclusion sociale. L'exclusion sociale
concerne donc les conditions de vie aussi bien matérielles qu'immatérielles. Le
SCP a également constaté qu'il y avait lieu d'opérer une distinction nette au niveau
des caractéristiques factuelles de l'exclusion sociale en tant que situation et des
facteurs de risque qui influencent le risque d'exclusion sociale. En ce qui concerne
les caractéristiques factuelles de l'exclusion sociale, une distinction est opérée entre
la dimension socioculturelle et la dimension économique structurelle. Ces deux
principales dimensions ont ensuite encore été subdivisées (SCP, 2003, p. 41-42). La
dimension socioculturelle de I'exclusion sociale a trait & une participation sociale
insuffisante : une participation insuffisante aux réseaux sociaux, également dans les
moments de loisirs, un soutien social insuffisant et un isolement social. La dimension
économique structurelle fait référence a la privation matérielle (incapacité a satisfaire
les besoins vitaux et biens élémentaires, ‘life style’ privation, dettes problématiques,
arriérés de paiement) et 2 un accés insuffisant aux droits sociaux fondamentaux et aux
services (semi-)publics (liste d'attente et/ou seuils financiers d'acces aux soins de santé,
a l'enseignement, au logement, a l'aide juridique, aux services sociaux, aux services
d'aide en matiére de surendettement, au service de l'emploi, a la sécurité sociale). Le
SCP parle d'exclusion sociale quand un manque durable est observé au niveau des
deux dimensions principales et qu'il n'y a pas de perspective d'amélioration.

Cette conceptualisation rejoint largement la définition de Levitas et al. (2007) :

« Social exclusion is a complex and multi-dimensional process. It involves the lack or
denial of resources, rights, goods and services, and the inability to participate in the
normal relationships and activities, available to the majority of people in a society,
whether in economic, social, cultural or political arenas. It affects both the quality of
life of individuals and the equity and cobesion of society as a whole. »

Les deux approches font explicitement référence a une dimension économique
structurelle et une dimension socioculturelle. Dans les deux définitions, la dimension
socioculturelle englobe étonnamment plus d'éléments que l'indicateur AROPE actuel
qui réduit la participation a la seule participation au marché du travail. Le SCP fait
aussi référence au manque d’accés aux services publics qui doivent contribuer a une
meilleure inclusion. Burchardt et al (1999) vont encore plus loin et font également
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référence au manque de pouvoir politique, & 'incapacité de peser sur la prise de
décision politique comme une dimension de I'exclusion sociale.

La Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées (2006)
vise & promouvoir, protéger et sauvegarder la jouissance de tous les droits humains
et libertés fondamentales des personnes handicapées. Cette convention introduit
un glissement paradigmatique : les personnes handicapées ne sont plus considérées
comme les « objets » d'un traitement médical et d'une protection sociale, mais comme
des « sujets » dotés de droits, capables de prendre leurs propres décisions concernant
leur vie et qui peuvent participer a la société en tant que citoyens actifs.

Le handicap résulte de l'interaction entre la personne handicapée et les obstacles
dans son environnement et les attitudes des personnes qui entravent la pleine et égale
participation de la personne handicapée. La Convention des Nations Unies fait référence
a la participation économique structurelle (art. 24), a la dimension socioculturelle (art.
26) et a la dimension politique (‘nothing about us without us’) (art. 29).

Dans ce chapitre, nous ne nous limitons pas & une définition purement financiére
de la pauvreté (revenu), mais nous examinons également le niveau de vie atteint et
la dimension socioculturelle de l'exclusion sociale, et en particulier la participation
sociale insuffisante des personnes handicapées.

3. Risque de pauvrete chez les personnes handicapées

Jusqu'a nouvel ordre, aucun risque de pauvreté pour les personnes handicapées et non
handicapées n'est présenté dans le rapportage annuel sur les chiffres de la pauvreté en
Belgique. Dans 'EU SILC, deux questions se réferent au handicap ou a l'incapacité
de longue durée, qui compliquent la réalisation des activités de la vie quotidienne
(AVQ) (et que nous appelons dans la suite « handicaps AVQ ». Dans ce chapitre, nous
présentons les chiffres du risque de pauvreté en utilisant la question suivante :

En raison d’'un probléme de santé, avez-vous été restreint dans vos
activités habituelles au cours des six derniers mois ou plus ?

Oui, tres limite 1
Oui, limité 2

Non, pas limité 3

Une des limites importantes des statistiques EU SILC est que les personnes qui
séjournent dans une institution (et tombent sous 'appellation « ménages collectifs »)
ne sont pas incluses dans I'échantillon. Cela signifie que nous ne disposons pas de
chiftres spécifiques sur le revenu pour cette population.
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3.1. Risque de pauvreté et risque d’exclusion sociale pour les personnes
souffrant d’un handicap pendant la vie active

Pour les personnes en dge de travailler présentant des limitations légeres ou graves au
niveau des AVQ, le tableau 1 montre un risque de pauvreté de 24,7 % en 2016. Le
risque de pauvreté est deux fois plus élevé que pour les personnes non handicapées. En
Belgique, I'on note une légere augmentation sur la période 2007-2016, mais surtout, la
tendance est la méme dans les deux groupes de population. Nous constatons également
que l'écart entre les deux groupes n'a que peu changé en 10 ans. Si l'on compare
la Belgique avec un certain nombre de pays de la région (Pays-Bas, Allemagne,
Danemark, Royaume-Uni, France, Su¢de), l'on constate que le risque de pauvreté est
remarquablement plus faible au Danemark, en France et aux Pays-Bas, que la situation
aux Pays-Bas s'est détériorée mais qu'elle reste bien inférieure au chiffre belge et qu'en
dix ans la situation s'est surtout considérablement dégradée en Allemagne et en
Suede. Il est également frappant de constater que par rapport au niveau international,
en Belgique, 1'on note en 2016, un écart particulierement important entre les deux
populations comparativement a la moyenne européenne et a des pays comme la France,
les Pays-Bas et le Danemark. L'Allemagne et la Suéde se distinguent, mais surtout en
raison de la nette détérioration de la situation.

Tableau 1: Risque de pauvreté basé sur les données EU SILC 2007-2016 pour les personnes souffrant de
legeres ou fortes limitations de fonctions en comparaison avec le risque de pauvreté général

2007 2007 20Mm 201 2016 2016

P.han P.han P.han

EU ; ; 212 15,0 233 15,6
Belgium 21,6 1,0 20,5 1,5 24,7 12,8
Denmark 13,1 10,5 12,8 131 16,5 12,4
Germany 20,3 13,3 24,8 12,0 30,8 14,3
Ireland 28,4 12,9 19,5 14,8 321

- 16,7 15 19,0 12,1 16,8 12,9
Netherlands 12,6 8,1 12,0 10,5 17,2 1,8

ik 15,9 10,8 15,9 1,6 15,4 10,8
Sweden 9,3 10,4 16,3 12,4 25,0 14,5
United Kingdom 23,5 13,8 20,2 13,2 21,8 13,3
Norway 11,0 12,3 12,9 10,5 171 12,2
Switzerland 13,7 10,4 17,3 9,6 13,2 9,7

Source : Eurostat

Si nous examinons l'autre indicateur du tableau 2, nous arrivons a des conclusions
similaires. En Belgique, le risque d'exclusion sociale des personnes en situation de
handicap en age de travailler est relativement élevé par rapport aux pays voisins. 41,7 %
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de ces personnes sont menacées d'exclusion sociale. L'écart est assez grand entre les
personnes handicapées et non handicapées. Cet écart restera stable sur la période
2007-2016. De plus, 'écart est encore plus grand par rapport au risque de pauvreté.
La encore, la détérioration significative de la Suede et de I'Allemagne est frappante.

Tableau 2 : Risque de pauvreté ou d’exclusion sociale basé sur les données EU SILC 2007-2016 pour les

personnes souffrant de limitations de fonctions modérées ou sérieuses en dge de travailler

2007 2007 201 20M 2016 2016
P.han P.han P.han
European Union (current 21,8 36,8 21,9 37,6
composition)
Belgium 16,7 40,5 16,2 385 171 M7
Bulgaria 57,8 85,3 435 62,1 36,6 58,1
Denmark 14,5 33,6 17,7 28,1 16,2 30,4
Germany 191 329 15,7 34,1 17,4 40,5
Ireland 17,8 42,7 27,9 50,8 20,4 534
France 175 30,7 17,4 317 17,3 286
Netherlands 13,0 32,2 14,2 28,6 13,8 31,0
Finland 14,0 27,4 14,9 26,6 14,3 27,4
Sweden 12,8 22,7 14,3 25,5 16,2 37,0
United Kingdom 16,5 38,1 18,0 39,4 17,6 415
Norway 15,2 28,0 13,2 27,7 14,5 322
Switzerland 13,0 21,3 1,4 23,2 1,8 22,4

Source : Eurostat
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3.2. Risque de pauvreté et risque d’exclusion sociale pour les personnes
agées souffrant d’un handicap

Le tableau 3 présente les chiffres pour les personnes dgées ayant un handicap léger
ou sévere. Le risque de pauvreté pour ce groupe est de 18,2 % et se situe au niveau de
la moyenne européenne en 2016. Au cours de la période 2007-2016, nous observons
une diminution frappante, qui correspond a la diminution du risque de pauvreté des
personnes dgées non handicapées. Le risque de pauvreté est également plus faible
chez les personnes dgées handicapées que chez les personnes handicapées en age de
travailler. L'écart par rapport 4 la population active est nettement moins important et
est de 5 % en 2016. L'écart entre les personnes dgées handicapées et non handicapées
reste également relativement stable. Par rapport aux pays voisins, le risque de pauvreté
chez les personnes agées handicapées est remarquablement plus élevé en 2016. Seules
I'Allemagne et la Sueéde connaissent une situation bien pire. Les différences entre la
Belgique, d'une part, et les Pays-Bas, le Danemark et la France, d'autre part, sont
particuliérement frappantes.

Tableau 3 : Risque de pauvreté chez les personnes dagées souffrant d’un handicap léger ou sévere

(données EU SILC 2007-2016) et risque de pauvreté général chez les personnes agées

2007 2007 201 201 2016 2016

P.hand P.hand P.hand

European Union : : 16,9 14,2 16,3 12,8
Belgium 26,4 20,2 242 16,5 18,2 13,1
Denmark 18,7 17,3 18,5 14,9 9,5 8,3
Germany 18,3 14,9 14,4 10,3 19,7 15,4
Ireland 33,3 243 121 10,3 15,7

France 15,3 10,7 1,4 71 9,8 5,8
Netherlands 10,1 10,0 5,6 6,9 10,6 8,6
Finland 25,8 19,3 22,5 14,6 15,3 9,4
Sweden 10,1 9,6 20,7 17,0 239 13,9
United Kingdom 27,0 26,4 20,9 22,3 16,9 17,3
Norway 18,4 12,0 12,7 10,0 15,4 7,3

Source : Eurostat

Sur la base du tableau 4, I'on constate que le risque d'exclusion sociale des personnes
dgées handicapées est de 20,2 % en 2016, ce qui place la Belgique au niveau de la
moyenne européenne. La Belgique a réussi 4 réduire sensiblement le nombre de
personnes dgées handicapées et non handicapées, mais I'écart entre les deux groupes
reste le méme. Si l'on compare avec un certain nombre de pays voisins (Danemark,
Allemagne, Pays-Bas, Suéde et France), la détérioration frappante de la situation en

Suéde au cours de la période 2007-2016 est frappante. La Belgique affiche des chiffres
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similaires 4 ceux du Royaume-Uni et de 1'Allemagne, mais elle est nettement moins
bien lotie que les Pays-Bas, la France et le Danemark. Ces trois derniers pays réussissent
également a réduire sensiblement I'écart entre les personnes dgées handicapées et non
handicapées.

Tableau 4 : Risque de pauvreté ou d’exclusion sociale basé sur les données EU SILC 2007-2016 pour

les personnes dgées souffrant d’'un handicap léger ou sérieux

GEO/TIME 2007 2007 201 201 2016 2016
P.hand P.hand P.hand

European Union : : 22,7 17, 21,0 15,4
Belgium 29,6 21,1 26,2 17,4 20,2 13,5
Germany 18,9 15,5 15,6 10,7 20,6 16,2
Ireland 34,0 24,4 17,8 1,2 18,4 16,9
France 18,4 "7 13,6 8,3 1,8 7,3
Netherlands 10,8 10,0 6,4 6,9 12,2 8,9
Finland 28,4 19,9 239 15,0 17,4 10,0
Sweden 10,9 10,0 21,1 17,4 24,8 13,9
United Kingdom 28,8 27,4 219 23,1 18,4 17,7
Norway 18,4 12,2 13,7 10,0 17,4 7,3

Source : Eurostat

4. Coits supplementaires pour les personnes handicapées

Mesurer la pauvreté des personnes handicapées sur la base de la mesure européenne
de la pauvreté pose probléme, car du fait de leur handicap, elles sont plus susceptibles
de devoir supporter des colits supplémentaires. Ces cotits supplémentaires ne leur
permettent donc, malgré une méme somme, que d'atteindre un niveau de vie inférieur.

4.1. Codits supplémentaires d’'un handicap

Tibble (2005), Stapleton (2008) et Mitra et al (2017) ont procédé a une revue de
la recherche existante sur ce qu'ils appellent le « cott du handicap ». Tibble (2005)
estime que les colts des personnes handicapées pour maintenir le méme niveau de
vie qu'une personne sans handicap sont déterminés par trois facteurs : (1) les besoins
supplémentaires, (2) loffre de services spécifiques pour des personnes en situation de
handicap et (3) leffet du handicap sur le revenu. Les besoins supplémentaires peuvent
varier nettement en fonction du degré et du type de handicap. Loffre de services dépend
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fortement de la politique menée par le pays, la région ou l'autorité locale. Par leffet
du handicap sur le revenu, on entend que le handicap peut avoir des conséquences sur
la capacité de la personne handicapée a travailler et, par conséquent, a percevoir un
revenu de son travail.

Les cotts peuvent étre classés de différentes fagons (voir Tibble, 2005). On peut ainsi
distinguer les colts spécifiques ou spéciaux (spécifiques en raison du handicap) et les
cots additionnels ou complémentaires (colts des biens et services nécessaires a tous,
mais dans une plus grande mesure encore aux personnes en situation de handicap).
On peut aussi distinguer les cotits ponctuels et les cotts récurrents. Le handicap peut
comporter aussi bien des coits directs que des cofits indirects. Les cotts directs sont des
dépenses générées par des besoins liés au handicap, comme par exemple les cotts des
médicaments. Les cofits indirects ont trait 4 une diminution de la capacité financiére
ou du bien-étre général comme conséquence du handicap. Enfin, on peut considérer
les cofits potentiels (cotts dans le cas oli tous les besoins de la personne handicapée
seraient satisfaits) ou les couts effectifs (les dépenses réelles liées au handicap).

4.2. La mesure des couts supplémentaires

Dans la littérature, on retrouve quatre approches méthodologiques de mesure du cott
du handicap, a4 savoir les approches subjective, comparative, budgétaire et dite du
Standard of Living (ou niveau de vie). Dans ces quatre approches, la distinction entre
les cofits et les dépenses n'apparait pas toujours clairement.

Dans I'approche subjective, on demande aux personnes handicapées quelles sont, a leur
avis, les dépenses supplémentaires liées a leur handicap. Le total de celles-ci fournit
une estimation des dépenses supplémentaires liées au handicap. L'approche subjective
présente l'inconvénient que dresser la liste de ces dépenses supplémentaires est difficile,
surtout pour des groupes cibles vulnérables. De plus, les dépenses encourues dépendent
aussi du revenu. Dépenser plus pour des biens et services liés au handicap entraine
automatiquement des dépenses moindres pour les biens et les services ordinaires. En
raison de ce mécanisme de compensation, l'estimation des dépenses réelles débouche
souvent sur une sous-estimation du cott total du handicap.

Parallélement, il est aussi possible que les personnes handicapées aient moins de
dépenses, parce qu'elles ont droit a une intervention supplémentaire de 'Etat (p. ex.
le statut OMNIO). En limitant I'étude aux dépenses supplémentaires, cette question
n'est pas abordée.

L'approche comparative compare les habitudes de dépenses de personnes handicapées
et non handicapées comparables. Il est, par exemple, demandé aux répondants de tenir
un journal des dépenses du ménage pendant un mois et d'y noter en détail toutes
les dépenses effectuées. La différence au niveau des dépenses entre les personnes
handicapées et non handicapées donne le cotit du handicap. Cette approche ne peut
étre utilisée que pour mesurer les dépenses réalisées et non pas pour mesurer les
dépenses potentielles.
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L'approche budgétaire standard évalue les besoins des personnes handicapées (Hirsch
& Hill, 2016). Des groupes de réflexion sont mis en place qui élaborent une liste
étendue des articles nécessaires pour atteindre un niveau de vie acceptable. Le revenu
nécessaire est ensuite calculé sur cette base. Un inconvénient de cette approche est que,
souvent, elle ne définit pas clairement le niveau de vie visé. De plus, I'établissement
de la liste de ces articles prend aussi beaucoup de temps. Au cours de cette derniére
décennie, cette méthode a connu une forte augmentation de son utilisation dans le
cadre de la recherche sur la pauvreté en Belgique (voir par ex. Storms et al (2016)),
mais elle n'accorde qu'une attention limitée au handicap.

Comme pour l'approche comparative, I'approche « Standard of Living » compare les
personnes handicapées et non handicapées. La différence entre les deux approches
est que l'approche comparative compare les habitudes de dépenses des deux groupes,
tandis que l'approche Standard of Living se concentre sur le niveau de vie. Cette
approche vise a déterminer si, sur la base d'un méme revenu, les personnes handicapées
ont un niveau de vie inférieur a celui des personnes non handicapées. Si un niveau de
vie inférieur est constaté, cette différence constitue le cott du handicap.

La figure ci-dessous illustre une relation possible entre le revenu, le niveau de vie et la
présence de personnes handicapées. Dans cet exemple, 4 tous les niveaux de revenu du
ménage, une personne handicapée a un niveau de vie inférieur a celui d'une personne
non handicapée. La ligne AB mesure la baisse du revenu des ménages due au cott du
handicap. Pour arriver au méme niveau de vie, une personne non handicapée a besoin
d'un revenu A, tandis qu'une personne handicapée a besoin d'un revenu B. B moins A
donne donc I'estimation du cott du handicap.

Figure 1: L'approche ‘Standard of Living’

Niveau de vie

Personne sans
handicap

Personne avec
handicap

Revenu du ménage
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La méthode ‘Standard of Living’ ne donne qu'une estimation du cott du handicap
au niveau du ménage, sans préciser a quoi ces colts peuvent étre attribués. Dans la
méthode Standard of Living, le cotit du handicap est donc calculé indirectement. Il ne
s'agit pas d'une enquéte directe sur le cott du handicap aupres des répondants comme
c'est le cas dans l'approche subjective. Il n'existe pas d'étalon-or pour la sélection et
l'élaboration d'indicateurs permettant de mesurer le niveau de vie. Par conséquent,
dans la littérature, de nombreuses méthodes sont utilisées pour opérationnaliser le
niveau de vie.

Ces derniéres années, il est apparu clairement que la norme budgétaire et l'approche
standard of living gagnent du terrain dans la recherche scientifique. La norme
budgétaire est trés détaillée, mais le grand inconvénient est qu'il y a une grande diversité
de limitations, ce qui signifie qu'une nouvelle norme doit étre calculée a chaque fois.
L'approche « standard of living » est beaucoup plus simple et est maintenant également
utilisée dans la recherche comparative internationale basée sur les données EU SILC.
Il 0’y a pas encore de consensus sur I'indicateur du « standard of living » : le sentiment
que la personne peut sen sortir ou la possession d’un panier de biens de consommation
sont les mesures les plus utilisées (Mitra et al., 2017).

4.3. Lapproche SOL appliquée aux données SILC

Les risques de pauvreté ne tiennent pas compte des coits supplémentaires associés
au handicap. Récemment, I'approche Standard of Living a été appliquée aux données
SILC par Anton et al. (2016) (voir tableau 5). Le groupe des personnes présentant
des limitations sévéres au niveau des activités quotidiennes est utilisé ici. Le tableau
5 montre que le montant annuel du colt supplémentaire différe entre l'indicateur
subjectif et l'indicateur objectif. La Belgique est dans le peloton. Sur base annuelle,
une personne souffrant d’un gros handicap en Belgique a besoin d’'un budget
supplémentaire entre 10.000 et 14.000 euros pour maintenir le méme niveau de vie
quune personne ne souffrant pas de handicap. Cest ce que nous appelons le cott du

handicap.

11 est frappant de constater que les pays dont le PNB est plus faible ont également
un coit supplémentaire plus faible. L'étude fournit quelques arguments importants
a cet égard. Tout d'abord, le cout augmente si le PNB par habitant est également
plus élevé, ce qui signifie que, dans les pays plus riches, un handicap entraine des
cotits supplémentaires plus élevés. La différence est également liée a4 la mesure dans
laquelle un pays effectue des dépenses sociales, ce qui signifie que les autorités ont
la capacité de faire pression sur les cotts via les dépenses sociales. Ceci explique les
grandes différences entre les pays avec des dépenses sociales comparables. Les deux
observations montrent donc que le contexte social d'un pays a un impact évident sur
l'estimation du surcott d'un handicap. N'oublions pas non plus qu'il s'agit du groupe
présentant les limitations les plus séveres.
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Tableau 5 : Le coit supplémentaire exprimé en euros sur base de I'approche SOL a l'aide de deux
mesures du standard de vie (données SILC)

Standard de vie subjectif Standard de vie objectif

Belgique 14.550 10.588
Allemagne 6.802 4.576
Pays-Bas 20.681 9.597
Danemark 20.555 10.250
France 8.761 4.797
Suede 23.012 15.239
Tchéquie 3.044 2.762
Hongrie 1.294 1.746
Portugal 3128 2.676

Source : calculs propres au départ des données de Anton et al. (2018)

5. Les personnes qui benéficient d'une ARR/AL, un groupe

particuliérement vulnerable

Dans ce paragraphe, nous étudions la position de revenu, le niveau de vie et la
participation sociale des personnes qui pergoivent une allocation ARR/AI, sur la base
des résultats de I'étude HANDILAB de 2012 au départ d’un échantillon représentatif
de tous les individus entre 21 et 65 ans qui ont droit 4 une allocation ARR et/ou
Al Nous regrettons I'absence de données récentes pour mettre en perspective les
conditions de vie. Pour appliquer I'approche SOL, on a utilisé les données SILC-
EU 2009 dans I'analyse pour comparer le niveau de vie des personnes avec et sans
handicap.

5.1.  Pauvreté de revenu et privation matérielle chez les personnes

bénéficiant d'une ARR/AI

Les résultats de l'enquéte HANDILAB* mettent en évidence la précarité des
conditions de vie des ménages disposant d'une allocation. La médiane du revenu
standardisé des ménages est de 1.047 euros. Cela signifie que 39,3 % ont un revenu
inférieur au seuil de pauvreté européen, contre 14,6 % pour I'ensemble de la population

belge.

49  Létude HANDILAB menée en 2012 a été financée par BELSP et comportait deux volets : (1) une étude des
données administratives disponibles sur les personnes porteuses d’'un handicap et (2) une étude sur les personnes
bénéficiant d’une allocation ARR et/ou Al Toute information sur le projet est a trouver sur le lien : http ://www.
belspo.be/belspo/fedra/proj.asp?l=nl&COD=AG/KK/154


http://www.belspo.be/belspo/fedra/proj.asp?l=nl&COD=AG/KK/154
http://www.belspo.be/belspo/fedra/proj.asp?l=nl&COD=AG/KK/154
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Les dépenses mensuelles moyennes de soins de santé des bénéficiaires d'une ARR/AI
s'élevent a 251 euros, ce qui correspond 4 17 % du revenu disponible. 25 % n'ont pas
pu (en temps opportun) payer les factures des dépenses de santé au moins une fois au
cours des 12 derniers mois. 34 % des ménages ayant une personne bénéficiant d'une
ARR/AL reportent des frais médicaux pour des raisons financieres. L'écart de santé
et le gradient social sont ici fortement exprimés, car seulement 14 % de la population
belge totale doit reporter la consommation médicale. Le budget qu'ils consacrent aux
soins de santé représente donc une charge importante compte tenu de sa part dans
leur revenu total.

Les dépenses consacrées aux services professionnels non médicaux (aide-ménagere,
aide aux courses, bricolage) s'élévent en moyenne a 104 euros par mois, soit 6,5 %
du revenu disponible. 28 % économisent sur ces services pour des raisons financiéres.
Parmi les dépenses non médicales liées au handicap, I'on remarque surtout les frais
élevés de déplacement spécifiquement liés au handicap. En moyenne, 133 euros par
mois, sont consacrés & ces déplacements supplémentaires. 22 % indiquent qu'ils ont
économisé sur ces frais de déplacement supplémentaires au cours de 1'année écoulée.

Le loyer moyen d'une maison est de 371 euros par mois. 1 locataire privé sur 2 et 1
locataire de logement social sur 3 le considére comme une lourde charge financiére,
malgré 1'adaptation des loyers 4 leurs revenus. 14 % indiquent que des adaptations
importantes sont nécessaires dans la maison, et 19 % souhaitent pouvoir procéder
a de petites adaptations. Néanmoins, 1 sur 5 économise sur ces adaptations de leur
logement. Les bénéficiaires sont également plus susceptibles de vivre dans une maison
qui ne dispose pas des installations de base comme d'une douche ou de toilettes. 1 sur
2 économise sur les cotits d'énergie, mais 24 % n'ont pas pu (en temps voulu) payer les
factures d'énergie au moins une fois au cours des 12 derniers mois.

46,8 % peuvent difficilement ou tres difficilement boucler les fins de mois, et les
allocataires d'une ARR/AI adaptent leur définition de boucler la fin de mois a leur
mode de vie. Ainsi, 73 % économisent sur les dépenses générales non médicales. 56 %
bouclent tout juste la fin de mois et n'arrivent pas & épargner. 68 % ne peuvent pas faire
face a des dépenses imprévues de 750 euros. 38 % n'ont pas pu (en temps opportun)
payer les factures au moins une fois au cours des 12 derniers mois. 26 % doivent
rembourser des dettes, pour un montant moyen de 250 euros par mois. Il ne s'agit pas
ici de rembourser un prét hypothécaire mais bien de dettes contractées dans le cadre
de préts personnels ou de locations-ventes.

Par rapport a la population belge moyenne, les bénéficiaires d'une ARR/AI doivent se
contenter de biens de consommation moins durables. La privation multiple se traduit
également par l'incapacité de répondre 4 un certain nombre de besoins fondamentaux.
1 personne concernée sur 5 n'a pas les moyens de manger de la viande, du poulet, un
repas de poisson (ou l'équivalent végétarien) tous les deux jours. 23 % n'ont pas les
moyens de chauffer suffisamment leur logement. 71 % n'ont pas les moyens de partir
en vacances une semaine par an.
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Selon l'indicateur européen, 29,6 % des bénéficiaires d'une ARR/AI connaissent une
grave privation matérielle, contre 5,9 % de la population belge totale. Le risque objectif
de pauvreté est un indicateur moins bon pour les bénéficiaires d'une ARR/AI que
pour I'ensemble de la population belge. Dans 1'échantillon HANDILAB, 13,2 % des
personnes interrogées souffrent d'une privation matérielle sévére, méme si leur revenu
est supérieur au seuil de pauvreté. Au total, 52,5 % d'entre eux sont exposés a un risque
de pauvreté et/ou souflrent de privations matérielles séveres. Cela peut s'expliquer par
les surcotts qu'ils ont, ce qui implique qu'ils doivent économiser sur leurs dépenses de
base afin de compenser ces surcotits liés au handicap.

Les facteurs que 1'étude générale sur la pauvreté met en avant comme facteurs de
risque de pauvreté augmentent également le risque d'une protection minimale
insuflisante dans cette population. Par exemple, le risque objectif de pauvreté et le
risque de privation matérielle sévere sont plus élevés dans les ménages avec enfants,
les ménages sans travail et ceux sans logement. Dans les familles monoparentales, le
risque de pauvreté est de 58 %, 64 % sont en situation de privation matérielle sévere et
63 % doivent reporter leur consommation médicale pour des raisons financiéres. Les
familles avec enfants, et en particulier les familles monoparentales, dont les parents
percoivent une allocation, sont donc particulierement vulnérables financiérement et
en situation de privation matérielle.

5.2. Le cout supplémentaire du handicap

Le niveau du cott du handicap est fonction de I'indicateur utilisé pour mesurer le
niveau de vie. Pour joindre les deux bouts de maniére équivalente, les ménages qui
comptent un bénéficiaire d'une ARR/AI ont besoin de 189 euros supplémentaires par
mois. Uindicateur de niveau de vie qui refléte dans quelle mesure on peut se permettre
l'achat de biens de consommation durables occupe une position intermédiaire (412
euros mensuels). Le montant destiné & couvrir de maniére équivalente les besoins
essentiels de nourriture, de chauffage et de vacances s'éléve a 661 euros par mois. Ce qui
signifie que les personnes avec un handicap ont besoin d’'un montant supplémentaire
mensuel important pour conserver le méme niveau d’alimentation, de chauffage et de
vacances™. Ces résultats montrent que dans les ménages qui bénéficient d'une ARR/
AL le cotit du handicap est insuffisamment couvert par cette allocation, car le niveau de
vie est inférieur au niveau auquel I'on pourrait s'attendre sur la base du revenu. Le cott
du handicap dépend de la maniére dont l'on opérationnalise et dont I'on interpréte
le niveau de vie, mais les montants sont toujours considérables. Anton et coll.(2016)
notent également que le cotit supplémentaire est moins élevé quand 'on se base sur
une estimation subjective de la capacité de joindre les deux bouts. Ils attribuent cette
situation au fait que les ménages ayant une personne handicapée ajustent leurs attentes
pour arriver 4 joindre les deux bouts ou avoir le sentiment d'arriver a joindre les deux
bouts. En d'autres termes, ils ont adapté leur niveau de vie a leur situation.

50 Cette variation du cott supplémentaire liée au choix de I'indicateur de niveau de vie est également constatée dans
d’autres études (Mitra et al., 2017).
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Le calcul du colt du handicap montre que la recherche sur la pauvreté doit, de
préférence, tenir compte de la présence d'une personne handicapée dans la famille.
Tout comme la recherche sur la pauvreté tient compte de la taille du ménage et de
la présence d'enfants de moins de plus de 14 ans, il est également utile d'élaborer des
facteurs d'équivalence qui intégrent le cott du handicap dans le revenu effectivement
disponible du ménage. Les risques de pauvreté qui n'en tiennent pas compte sous-
estiment le risque réel de pauvreté.

Le risque objectif de pauvreté de 39,3 % augmente donc considérablement sil'on tient
compte du colt du handicap. Si l'on prend en compte le colt supplémentaire d’un
handicap et que l'on utilise la mesure de privation subjective comme mesure de résultat,
le taux de risque de pauvreté passe de 39,3 % a 63,2 %. Sil'on utilise la possession de
biens de consommation durables comme indicateur du niveau de vie, le taux de risque
de pauvreté atteint méme 76,0 %. L'indicateur du niveau de vie, qui montre dans quelle
mesure les ménages handicapés arrivent a subvenir 4 leurs besoins de base, est celui qui
donne le risque de pauvreté le plus élevé dans HANDILAB, et plus précisément un
risque de 89,0 %. Ces chiffres montrent que les calculs traditionnels de la pauvreté ne
tiennent pas sufisamment compte des surcotts liés au handicap, de sorte que le niveau
de vie atteint est nettement inférieur pour les personnes handicapées, précisément
parce qu'elles sont obligées de réserver une part importante de leurs revenus aux couts
liés au handicap.

5.3. Etla participation sociale

Les résultats de l'enquéte de HANDILAB montrent que les prestations ne
permettent pas d'arriver & une participation sociale suffisante. Un tiers des répondants
ne participent jamais a des activités a la fois informelles et formelles. Par exemple,
86 % ne participent jamais aux activités des associations et 57 % ne sont jamais allés au
restaurant au cours de 'année écoulée. Le prix de revient des activités socioculturelles
constitue la principale raison pour laquelle 46 % des personnes qui bénéficient
d'une ARR/AII y participent moins que souhaité. La participation a la vie sociale
n'est pas seulement liée & un probléme financier, elle est aussi limitée par un manque
d'accessibilité, un manque d'activités adaptées et un manque de compagnie.

27 % des répondants ont dit qu'ils ne voyaient jamais leurs amis et 2,7 % ont dit qu'ils
n'avaient pas d'amis. Au total, 56 % n'ont aucun contact hebdomadaire avec des amis.
8 % des bénéficiaires d'une ARR/AI n'ont aucun contact direct avec les membres de
leur famille qui ne vivent pas dans le méme ménage. Le risque d'isolement social
s'avére plus particulierement élevé chez les personnes dgées. 24 % des personnes de
plus de 50 ans n'ont aucun contact, quel qu'il soit et avec qui que ce soit a l'extérieur
de leur domicile pendant la semaine.

1 personne sur 3 qui bénéficie d'une ARR/AI se sent souvent seule. Cela souligne
la participation et l'intégration sociales limitées dans les réseaux sociaux qui ont un
fort impact positif sur la santé et la qualité de vie. Une approche intégrée est donc
nécessaire pour briser 1'isolement social et le sentiment de solitude.
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L'intégration sur le marché du travail des personnes qui bénéficient d'une ARR/AII
est limitée, méme si elle constitue un moteur important de l'inclusion sociale. 11 %
des répondants sont au travail au moment de l'enquéte. La encore, les facteurs de
risque traditionnels tels qu'un dge plus avancé, un niveau d'instruction plus faible et un
handicap plus sévére réduisent les chances d'obtenir un emploi. Parmi les allocataires
d'une ARR/AI sans travail, 6 sur 10 ont déja eu un emploi rémunéré, mais il n'y a pas
assez d'offres d'emploi adaptées pour les réintégrer sur le marché du travail.

6. Sous-protection : le non-recours aux droits

Le non-recours aux droits et aux services (sociaux) ou sous-protection représente un
défi majeur pour la politique sociale. Dans l'approche la plus large, sous-protection
signifie « toute situation dans laquelle se trouvent ceux qui ne font pas valoir tous leurs
droits sociaux de base » (Eeman et al., 2013). Comme pour la Convention des Nations
Unies relative aux droits des personnes handicapées et la Constitution (articles 23 et
24), le point de départ est ici le droit fondamental de vivre dans la dignité : le droit a
l'enseignement, au travail, & la sécurité sociale, & un logement décent, 4 la protection et
4 un environnement sain, au développement culturel et social. Le non-recours indique
un manque d'efficacité de la politique sociale.

6.1. Contextualisation et facteurs explicatifs du non-recours

Le modeéle de Van Oorschot (1995) représente le principal modeéle de conceptualisation
et d'explication du non-recours. Il distingue trois étapes successives au cours desquelles
l'individu évalue, consciemment ou pas, les cotts et les avantages liés au fait de faire
valoir un droit ou de s'adresser aux services dispensateurs des aides. La premiére est
l'étape du seuil (threshold stage). Les individus doivent étre informés de l'existence de
l'avantage ou du service social et se sentir éligibles. Vient ensuite la phase d'évaluation
(trade-off stage). A ce stade, l'individu tient compte a la fois des facteurs limitants et
des facteurs stimulants. Il examine consciemment ou inconsciemment, si l'introduction
d'une demande en vaut la peine. Si cette évaluation est positive, 'individu soumet alors
une demande dans le cadre de I'étape de demande. (application stage).
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Figure 2 : Le modele conceptuel de Van Oorschot (1995) pour expliquer le non-take-up
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Les causes du non-recours se situent 4 trois niveaux : le niveau politique, le niveau
exécutif et le niveau de l'individu. Les causes du non-recours au niveau politique se
situent plus particuliérement au niveau de 1'élaboration de la politique et notamment
de la complexité de la législation, du cadre de fonctionnement du niveau exécutif et
des conditions (p. ex. la réalisation d'une évaluation des moyens). Les facteurs situés
au niveau exécutif peuvent influencer le non-recours de maniére indirecte ou directe.
Les erreurs administratives, notamment une décision prise sur la base d'informations
erronées ou incomplétes ou le stéréotypage et la classification des usagers ont une
influence directe. La structure et le fonctionnement du dispositif d'exécution (une
procédure de demande complexe et/ou longue) et le comportement des agents (p. ex.
ne pas fournir suffisamment d'informations 4 un usager ou mal interpréter la politique)
ont, une fois encore, une influence indirecte. Au niveau de I'individu, Van Oorschot
(1995) identifie cing facteurs: un manque de connaissance, la stigmatisation, la
résistance, le besoin subjectif et ressenti d'une aide financiére et les cotts de transaction.
Eurofound — European Foundation for the Improvement of Living and Working
Conditions — a ajouté, sur la base d'une étude menée a grande échelle dans 16 états
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membres (2015), la société en tant que quatrieme facteur de non-recours, et dans ce
cas plus particulierement, entre autres, les normes culturelles dominantes relatives a la
demande d'aide. Ces quatre domaines sont, non seulement, inextricablement liés, mais
se renforcent et se limitent aussi mutuellement.

6.2. Non-recours aux prestations

Le schéma de non-recours a récemment été utilisé par Somers (2017) pour étudier le
non-recours 2 'ARR/AIL Dans cette étude, 14 travailleurs sociaux ont été interrogés
sur leurs expériences de ces prestations dans différents contextes : DG Personnes
handicapées (2), DMW (Dienst Maatschappelijk Werk) (5), CPAS (3) et des
infrastructures pour PH (4). Au niveau politique, les travailleurs sociaux soulignent
principalement la complexité de la réglementation et les conditions qu'une personne
doit remplir sont considérées comme peu claires et difficiles 4 comprendre. Les
travailleurs sociaux indiquent également que le terme « allocation » est parfois mal
interprété par leurs usagers et considéré comme une « allocation » pour leur handicap.
Ce qui meéne ensuite 4 des demandes injustifiées. Le terme « handicap » aussi préte a
confusion. L'utilisation du critére de l'autosuffisance dans le texte juridique sur ' ARR
et I'AI conduit au non-recours chez les personnes souffrant d'une maladie chronique
ou d'un probléme de santé mentale. Un autre facteur d'influence est la stigmatisation
liée au terme de « handicap ». Les travailleurs sociaux indiquent qu'un certain nombre
d'usagers refusent de soumettre une demande parce qu'ils ne se considérent pas
comme « handicapés ». Ils indiquent également que 1'évaluation de l'autonomie, qui
met l'accent sur ce que l'individu ne peut plus du tout faire, est confrontante et peut
avoir un effet stigmatisant qui constitue un seuil supplémentaire pour les demandeurs
d'une ARR/AIL Ils estiment que cette évaluation laisse trop peu de place aux
problématiques psychologiques. Les travailleurs sociaux donnent l'exemple du grand
groupe des personnes qui présentent une déficience cognitive et de graves problémes
psychiatriques ou comportementaux. Ces personnes ont également besoin d'un
soutien suffisant au niveau du réseau des soins/services a domicile et cela alors méme
qu'elles obtiennent souvent un score inférieur sur la base de I'échelle de 1'autonomie.
Dans un contexte politique plus large, Somers (2017) décrit également l'influence
de la fragmentation de la politique belge en matiere de handicap. Par conséquent, de
nombreuses personnes se disent perdues dans tout ¢a, surtout quand ne regoivent pas
ou peu de conseils de la part de services de soutien parce que les autorités utilisent des
outils différents (p.ex. pour mesurer le handicap et l'autonomie) et elles abandonnent
la procédure de demande.

Somers (2017) décrit également les seuils au niveau de la mise en ceuvre. Pratiquement
tous les travailleurs sociaux interrogés ont indiqué que la DG Personnes handicapées
fait des erreurs administratives et d'attribution des points. L'examen médical par
les médecins de controle de la DG Personnes handicapées est également considéré
comme un seuil important. Tant en raison du déplacement jusque chez le médecin de
contrdle qu'en raison cause de 'expérience négative et stigmatisante que cela représente
souvent pour les intéressés. Les gens se sentent « jugés ». Ces expériences négatives ont
parfois pour effet qu'une personne abandonne ou ne demande pas de révision. Selon
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les travailleurs sociaux interrogés, une différence d'interprétation entre les médecins
de controle influence aussi sur le montant final de 'allocation. De plus, I'évaluation
de l'autonomie par le travailleur social semble également étre variable parce que les
questions sont sujettes a interprétation. Les travailleurs sociaux participant a 1'étude
mentionnent également la connaissance limitée de certains services sociaux dans
le secteur des personnes handicapées en matiere d'ARR et d'Al Il en résulte une
mauvaise information et une mauvaise orientation. Ils sont également d'avis qu'un
soutien insuffisant au niveau de la demande d'une ARR/AI peut entrainer un non-
recours.

Somers (2017) a également interrogé les travailleurs sociaux sur les seuils au niveau de
l'individu. La principale cause de non-recours al'ARR/AT est considérée étre le manque
de connaissance de la personne elle-méme. Elle souligne également certains « cotts de
transaction » : les questionnaires sont confrontants, les procédures administratives sont
complexes et longues et les visites chez le médecin de contréle sont pergues comme
stigmatisantes. Ces cofits s'avérent particuliérement importants quand l'utilisateur ne
bénéficie pas d'un accompagnement suffisant. C'est surtout la stigmatisation liée a la
procédure de demande qui meéne au non-recours a ' ARR/AL De plus, les travailleurs
sociaux indiquent également que certains usagers surestiment ou sous-estiment leur
autonomie. Selon eux, la surestimation conduit & des stéréotypes négatifs chez et par le
médecin de contrdle. Les usagers qui sous-estiment leur autonomie et ne veulent pas
admettre ou réaliser qu'ils ont besoin d'aide dans leurs activités quotidiennes ont en
fin de compte des scores et des allocations inférieurs. Dans 'étude Somers (2017), un
agent de la DG Personnes handicapées interrogé parle d'un éventuel effet Mattheus
dans la procédure de demande d'une ARR/AI, en ce sens que le groupe cible plus
instruit serait plus 4 méme de pouvoir faire le nécessaire pour obtenir une allocation
principalement destinée aux plus vulnérables.

6.3. Mesures visant a lutter contre le non-recours

Van Oorschot (1995) identifie quatre mesures génériques pour réduire le non-
recours :(1) réduire les colts de transaction ; (2) assurer la transparence des conditions
d'attribution ; (3) simplifier les procédures administratives ; (4) améliorer l'information.
Steenssens (2007) ajoute une approche proactive. Cela signifie que l'administration
s'efforce de rendre les services et les droits accessibles 4 1'usager plutdt que d'attendre
passivement que 'usager potentiel le demande. Une étude récente de Boost et al (2018)
souligne l'importance du travail de proximité et proactif dans la lutte contre la sous-
protection. En Flandre, le nouveau décret sur la politique sociale locale stipule que la
lutte contre la sous-protection doit étre menée par le Geintegreerd Breed Onthaal
(Accueil intégré élargi - GBO), un partenariat entre le CPAS, les CAW (Centra voor

Algemeen Welzijnswerk) et les services sociaux des mutuelles de santé.

Les principes clés du GBO sont un travail de proximité et proactif. Il s'agit de
rechercher des citoyens « difficiles a atteindre » qui ont besoin d'aide et qui n'ont
pas recours 4 l'offre d'aide et de services existante. Il ne s'agit donc pas seulement de
citoyens qui ne sont pas encore connus, mais aussi de personnes qui ont abandonné
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pour diverses raisons ou qui ont perdu confiance dans les organisations d'aide et de
services (Andersson, 2013). Le développement de ces contacts et I'établissement
de relations avec les groupes socialement vulnérables se font dans divers contextes
et situations (Mikkonen et al., 2007). Une caractéristique commune de ces lieux de
rencontre est qu'ils ne se situent pas dans des structures sociales existantes, mais autant
que possible dans le cadre de vie des citoyens. Il peut s'agir de I'environnement familial,
mais aussi d'un centre de rencontre, dans la rue, dans un café, etc. Il est donc nécessaire
que les travailleurs sociaux de proximité sachent ol et comment ils peuvent le mieux
se connecter avec le milieu de vie du ou des groupes cibles, mais aussi qu'ils possédent
les compétences nécessaires pour établir des contacts durables dans ces contextes
informels (Andersson, 2013). Cependant, I'établissement de contacts n'est pas une
fin en soi, mais un moyen d'explorer les besoins des groupes sous-protégés, d'apporter
de maniére proactive l'aide et les services offerts a ces citoyens pour leur permettre de
mener ainsi une vie décente. Toutefois, lorsque les travailleurs de proximité ne sont
pas en mesure de fournir le soutien ou l'assistance nécessaires directement ou par leurs
propres moyens 4 proximité immeédiate des citoyens, ils servent de lien entre les clients
et la gamme plus large d'assistance et de services offerts.

Une autre fagon de travailler de maniére proactive consiste a accorder des droits fondés
sur le croisement de différents types de données administratives. La mise en relation
de ces données permet d'accorder automatiquement des droits sociaux. Mais méme
dans ce cas, il est nécessaire que la personne ait déja eu acces a certains droits dans le
passé, de sorte que ses données soient également incluses dans les bases de données
administratives. A cet égard, une approche proactive offre de nombreuses possibilités,
mais il ne faut pas perdre de vue qu'il ne s'agit pas non plus d'une solution étanche et
qu'il est préférable de la compléter par un travail de proximité.

Le GBO est donc investi de la tiche explicite de détecter les situations de sous-
protection. Dans un des projets expérimentaux GBO, mis en place par le CPAS de
Gand, des travailleurs sociaux, ont, sur la base des données de la Banque Carrefour de
la Sécurité sociale (BCSS), identifié les personnes qui bénéficient d'une allocation et
leur ont rendu une visite & domicile. Sur la base d'une liste de 30 avantages sociaux, les
travailleurs sociaux ont examiné si ces personnes épuisaient tous leurs droits. II s'est
avéré que c'était loin d'étre le cas. Cet exemple prouve que des situations de recours et
de non-recours peuvent étre identifiées au niveau d'une seule et méme personne qui
peut bénéficier d'une ARR mais pas des avantages sociaux qui y sont associés.

Les travailleurs sociaux 4 Bruxelles plaident pour un point central d’information et
d’accueil qui aide les personnes a trouver leur chemin dans la complexité des mesures
et des statuts (voir chapitre 7).
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7. Conclusion

Ce chapitre montre que la pauvreté chez les personnes handicapées est négligée et
sous-estimée. Les taux européens et belges de pauvreté basés sur le seuil de pauvreté
européen indiquent un risque de pauvreté substantiellement plus élevé chez les
personnes handicapées. Les taux de pauvreté des personnes handicapées montrent
la méme évolution que les taux généraux de la pauvreté. Au cours des 10 derniéres
années, la situation des personnes agées s'est remarquablement améliorée, tandis que
le risque de pauvreté s'est légérement aggravé chez les personnes en age de travailler,
méme s'il ne s'agit peut-étre pas d'une détérioration significative. En tout état de
cause, la Belgique n'a pas réussi a réduire I'écart entre les personnes handicapées et non
handicapées au cours des dix derniéres années. Comparativement a ses pays voisins, la
Belgique fait aussi nettement moins bien que les Pays-Bas, la France ou le Danemark.
Par ailleurs, il ne faut pas oublier que ces chiffres n'incluent pas les personnes vivant
dans un ménage collectif.

L'approche SOL montre que ces chiffres sous-estiment les chiffres réels de la pauvreté,
précisément parce que les personnes handicapées sont obligées de réserver une partie
de leur revenu aux cofits supplémentaires liés au handicap. Dans le méme temps, le

pp P ps,
calcul du cott supplémentaire du handicap demeure un défi méthodologique. Quoi
qu'il en soit, la Convention de 'ONU nous encourage a nous pencher non seulement
sur le revenu, mais aussi sur les privations et la participation sociale (outcomes).

La situation des personnes bénéficiant d'une allocation est particulierement précaire.
Sur la base de Iétude Handilab, nous constatons que la participation sociale est
notablement plus faible et que les personnes interrogées indiquent que cette situation
est principalement due a des revenus trop faibles. La vaste réforme du systéme
d’allocation annoncée par le Secrétaire d’Etat Courard environ un an apres létude
Handilab n'a jamais vu le jour. En 2018, des adaptations ont bien été réalisées par
le gouvernement fédéral pour réduire le « prix de 'amour », mais elles s'averent
insuffisantes pour s’attaquer aux origines du probléme de privation matérielle et
d’exclusion sociale.

Malgré tous les efforts politiques déja consentis, 1'accessibilité des prestations et des
services demeure un défi. Il n'est pas facile d'estimer le non-recours, mais la recherche
qualitative montre que les procédures complexes contribuent au non-recours. Une
attitude plus proactive de la part des autorités dans la détection du non-recours est
donc souhaitable pour accroitre l'efficacité du systéme des prestations. La voix des
personnes handicapées doit y étre prise en compte.
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Chapitre 4

LA REINTEGRATION DES PERSONNES
EN INCAPACITE DE TRAVAIL DE LONGUE
DUREE SUR LE MARCHE DU TRAVAIL :
ETAT DE LA SITUATION ET POINTS NOIRS

1.  Introduction

Ces derniéres années, dans le domaine de l'incapacité de travail, la réflexion sur
p
I'investissement social a pris une place croissante et 'accent a été mis de plus en plus
p p p p
sur la participation au marché du travail. Le gouvernement a par exemple approuvé un
plan Back to Work en 2011. Ce plan a supprimé un certain nombre d'obstacles a la
réintégration professionnelle des personnes bénéficiant d'une allocation de maladie ou
d'invalidité (AMI). Des mesures ont également été prises pour améliorer I'emploi des
g p p p
partenaires de personnes en situation de handicap. En 2008, le « prix de I'amour » a été
abordé. Il s'agit du préjudice financier que subissent les partenaires des bénéficiaires
une allocation d'intégration sils vont travailler. Durant la 1égislature -
d llocation d'intégrat Al s'il t travailler. Durant la législature 2014
2019, des mesures supplémentaires ont été prises dans le cadre du plan Back to Work
pour les bénéficiaires de I'AMI et concernant le « prix de I'amour » pour les personnes
bénéficiant d'une Al.

Nous examinons dans ce chapitre si ces mesures ont atteint leur objectif. Nous dressons
surtout l'inventaire des points noirs qui subsistent. Cest surtout I'aspect financier qui est
étudié : les régimes d'exonération pour les revenus professionnels peuvent-ils garantir
que les personnes en incapacité de travail de longue durée (ou leurs partenaires) qui
reprennent un emploi verront leur situation financiére s’améliorer. Nous n'abordons
pas ici un aspect au moins aussi pertinent de la politique menée, 4 savoir son efficacité
en termes de renforcement des compétences personnelles.
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Ce chapitre se compose de cing parties. Cette introduction est la premiére partie.
Dans la partie suivante, nous commentons la méthodologie des simulations standards
et les données utilisées. La troisieme partie esquisse le profil socioprofessionnel des
personnes en incapacité de travail de longue durée et de leurs partenaires sur la
base de données administratives. Combien de personnes en incapacité de travail de
longue durée combinent une allocation avec un emploi ? Qu'en est-il de I'emploi des
partenaires de ces personnes ? Y a-t-il de grandes différences au niveau de l'intégration
professionnelle entre les bénéficiaires d'une allocation d'invalidité ou d'une allocation
de remplacement de revenus (ARR) ? La position globale de revenus des personnes en
incapacité de travail de longue durée et de leurs partenaires y est aussi étudiée. Dans
la quatriéme partie, nous décrivons ensuite le régime 1égal d'exonération des revenus
professionnels pour les bénéficiaires d'une Al, d'une ARR, ou d'une allocation AMI,
et nous illustrons plusieurs incitants financiers négatifs importants. Enfin, dans la
cinquiéme partie, nous formulons un certain nombre de recommandations politiques.

2. Methode de travail et limites

Cette partie 2 décrit la méthode de simulation standard utilisée pour calculer les pieges
financiers auxquels sont confrontées les personnes en incapacité de travail de longue
durée qui veulent reprendre le travail, puis les données administratives sur lesquelles
se fonde la partie 3.

2.1. La methode de simulation standard

Les effets financiers des transitions de la dépendance aux allocations vers 1'emploi
sont calculés a 1'aide de simulations standards. Lors des simulations standards, nous
comparons, pour des familles types ou hypothétiques, les revenus nets disponibles du
ménage en cas de dépendance totale aux allocations avec des situations d'emploi a
temps plein et & temps partiel.

Un avantage considérable des simulations standards est qu'elles rendent visibles les
interactions, la corrélation et le cumul des allocations sociales et des mesures fiscales.
Les calculs dans ce chapitre précisent le role des bonus sociaux et fiscaux a l'emploi.
Les simulations standards illustrent les revenus nets disponibles du ménage apres
décompte des revenus bruts du travail et/ou des allocations, des cotisations sociales et
du décompte final de I'imp6t sur les personnes physiques.

Les simulations standards dans ce chapitre sont basées sur MIMOSIS, le modele de
micro-simulation du SPF Sécurité sociale. Ce modele permet de faire des simulations
sur les domaines politiques suivants : les allocations de maladie et invalidité, les
allocations de chomage, les allocations familiales, les garanties de revenus comme le
revenu d'intégration, la garantie de revenu pour les personnes dgées, les allocations
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pour les personnes handicapées, les cotisations a la sécurité sociale, et (dans une
moindre mesure) les pensions®’.

Les calculs du revenu net disponible du ménage sont réalisés sur une base annuelle
afin que les effets fiscaux puissent étre décomptés. Leurs résultats indiquent donc
les conséquences financiéres des transitions dans et depuis le travail a long terme,
autrement dit aprés I'imposition finale. On part des montants valables au 1° septembre
2018. Ces montants sont extrapolés a I'année compléte. On ne tient pas compte des
indexations ou d'autres modifications qui auront lieu plus tard dans 1'année. On part
aussi du principe qu'un régime de travail simulé reste inchangé pendant toute l'année.
On présume aussi qu'il n'y a pas de revenu cadastral.

L'imp6t sur les personnes physiques est valable pour l'exercice 2018 et tient compte
des éventuels avantages fiscaux tirés du bonus fiscal a I'emploi et du crédit fiscal pour
les enfants a charge ainsi que de la somme exonérée d'imp6t pour les personnes
handicapées. Les centimes additionnels communaux sont repris dans les calculs & 7 %.
Ils sont basés sur les Régions flamande et wallonne.

En cas d'emploi, nous partons de la situation d'un salarié qui travaille selon un statut
d'employé dans le secteur privé. Pour le calcul du salaire, nous utilisons le revenu
mensuel minimal moyen garanti (RMMMG) pour un salarié d'au moins 20 ans
avec un an d'ancienneté. Outre le salaire pour les prestations fournies, cc RMMMG
comprend aussi la prime de fin d'année. Pour le calcul du bonus a 1'emploi ou le calcul
des allocations, il faut toutefois prendre le salaire proprement dit hors prime de fin
d'année. C'est la raison pour laquelle, dans la simulation, le RMMMG est converti en
salaire brut proprement dit (hors prime de fin d'année). Clest aussi ce salaire brut qui
sert de point de départ pour le calcul du salaire annuel brut total. Pour un employé, ce
salaire annuel comprend onze salaires bruts pour les mois prestés, un salaire mensuel
comme prime de fin d'année, un salaire mensuel comme pécule de vacances unique et
le double pécule de vacances.

Les bénéficiaires d'allocations sont supposés satisfaire a toutes les conditions
d'admissibilité et d'attribution en vigueur. Pour l'allocation des personnes en incapacité
de travail primaire, nous partons de la situation d'un « salarié régulier », a savoir une
personne qui travaillait auparavant a temps plein. Nous supposons que, sur la base de
son état de santé physique et/ou mental, cette personne est en mesure de travailler et
y est préte.

La demande de représentativité des familles types est une des limites des simulations
standards. Dans ce chapitre, nous simulons uniquement les piéges financiers pour une
personne isolée. Pour préparer des réformes politiques efficaces, nous préférerions
analyser un ensemble plus large de familles types, mais il est inhérent aux simulations
standards qu'elles ne comprennent pas toutes les situations complexes qui se présentent
dans la réalité. De plus, les simulations standards illustrent I'impact financier, et donc
pas l'impact réel d'un piege sur l'offre d'emploi. Les effets comportementaux ne sont

51 Une description du modele est disponible sur https://socialsecurity.belgium be/nl/microsimulatie-voor-sociaal -
beleid-belgie-mimosis.
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effectivement pas repris et d'autres aspects qui peuvent contribuer aux piéges de
l'inactivité (comme la qualité du travail, la combinaison du travail et de la vie de famille,
la motivation) ne sont pas pris en considération. Enfin, l'intégralité de 'impact financier
n'est pas mesurée. Les modifications dans les cotts (gaz et électricité, soins de santé,
trajet domicile-lieu de travail, etc.) ne sont par exemple pas reprises dans les calculs.

2.2. Données administratives

Afin d'esquisser le profil socio-économique des personnes en incapacité de travail
de longue durée, nous utilisons les données sous-jacentes du modele MIMOSIS (cf.
ci-dessus). Il s'agit d'un échantillon représentatif de 332.718 ménages, soit 995.833
personnes de la population du Datawarehouse Marché du travail et Protection
sociale (DWH MT&PS) de la Banque-Carrefour de la Sécurité sociale (BCSS). Cet
échantillon n'est pas stratifié de maniére proportionnelle afin de pouvoir générer des
résultats fiables aussi bien pour le Royaume que pour les entités fédérées (comme la
Région de Bruxelles-Capitale et la région germanophone). L'échantillon de données
comprend des données anonymes sur les caractéristiques personnelles et familiales,
ainsi que sur le profil socio-économique des intéressés. Les données portent sur

I'année 2015.

L'échantillon de données permet d'identifier les personnes qui, en raison de leur
incapacité de travail de longue durée, sont connues des organismes de sécurité
sociale. Pour la délimitation des personnes en incapacité de travail de longue durée
et l'opérationnalisation des variables du marché de l'emploi (ex. la distinction entre
l'emploi formel et effectif), nous nous fondons sur une étude antérieure (et tres
détaillée) concernant le profil socio-économique et sociodémographique des personnes
en incapacité de travail de longue durée sur la base de données administratives dans le
cadre de I'étude HANDILAB. Nous renvoyons donc a cette étude pour une description
détaillée des variables et des définitions utilisées (IMoron et Debels, 2012). Nous
renvoyons aussi a cette étude pour une description étendue des variables et définitions
utilisées®®. Dans ce chapitre, nous nous limitons a de bréves descriptions (cf. infra).

Le travail avec des données administratives présente de nombreux avantages. Elles
permettent d'avoir des échantillons plus grands, et donc plus fiables, que les données
d'étude et contiennent aussi plus d'informations détaillées. Mais le travail avec des
bases de données administratives a aussi ses limites. Tout d'abord, le DWH MT&PS
ne permet pas encore de répertorier toute la population de personnes en incapacité
de travail de longue durée, puisque certaines bases de données ne sont pas encore
reprises (ex. les données de la Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap).
Cela explique pourquoi nous arrivons a une estimation moins importante de la part
de personnes en incapacité de travail de longue durée que dans les études antérieures
basées sur des données d'enquéte (cf. par exemple Samoy 2015). Et puisque ce sont

52 Bien que nous nous soyons laissés guider par I'étude HANDILAB lors de I'opérationnalisation du groupe cible
et des variables, les résultats que nous présentons dans ce chapitre ne sont pas tout a fait comparables avec les
résultats de 1'é¢tude HANDILAB. Clest la conséquence de différences dans 1'échantillonnage et les données
demandées.
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surtout les personnes qui présentent des formes plus limitées d'incapacité de travail qui
tombent hors de notre scope, nous sous-estimons aussi le taux d'emploi des personnes
en incapacité de travail de longue durée (cf. Samoy, 2015 et Scholliers et al, 2018
pour des estimations alternatives basées sur des données d'enquéte). Les échantillons
de données administratives manquent en outre souvent d'informations cruciales.
Le DWH MT&PS contient ainsi peu d'informations sur une variable contextuelle
indispensable comme le niveau de formation, ou sur la date de début et de fin des
périodes d'emploi. Suite a 1'absence de cette variable, il est difficile de déterminer si les
allocations et les revenus du travail ont effectivement été cumulés pendant certaines
périodes ou si une période de maladie a antérieurement été briévement interrompue
par une période de reprise du travail. Troisiémement, les informations disponibles
suivent souvent une logique administrative qui est limitative pour I'enquéte socio-
scientifique. Les invalides disparaissent par exemple du DWH MT&PS deés qu'ils
trouvent un emploi tombant en dehors du régime de la reprise de travail admise,
bien que leur niveau d'invalidité ne change pas nécessairement. C'est évidemment
un manquement de taille pour 'enquéte sur la position des personnes invalides sur
le marché de I'emploi. Néanmoins, les données administratives fournissent une mine
d’informations qui permettent de mieux comprendre la position socio-économique
des groupes difficiles a intégrer sur le marché de I'emploi (cf. partie 3).

3. Le profil socio-économique des personnes en incapacité
de travail de longue durée

3.1. Lapopulation de l'étude

Ce chapitre analyse la méme population que dans le chapitre 3 : les personnes qui, en
raison d'une incapacité de travail ou d'un handicap, sont reconnues depuis au moins
6 mois par l'une des institutions suivantes : le CIN (incapacité de travail primaire),
I'INAMI (invalidité), le SPF SS (allocations au profit des personnes handicapées
et allocations familiales majorées), le FMP (maladie professionnelle) ou le FAT
(accident du travail). L'accent est toutefois mis dans ce cas sur les personnes en age de
travailler (16-64 ans) et sur un certain nombre de branches spécifiques de la protection
sociale : les reconnaissances en raison de l'incapacité de travail primaire, l'invalidité
et les allocations pour les personnes handicapées. Dans la partie 4 de ce chapitre,
nous étudions dans ces régimes les dispositions légales en matiére de cumul des
allocations et des revenus du travail. Ces régimes comprennent aussi la majeure partie
des personnes en incapacité de travail de longue durée en 4ge de travailler. En 2015,
7 % de la population agée entre 16 et 64 ans étaient en incapacité de travail de longue
durée ; 93 % d'entre eux étaient reconnus dans l'une des branches de la protection
sociale étudiées dans le présent document.
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Une grande partie de cette population (52 %) pergoit des allocations d'invalidité.
Un nombre de personnes pratiquement aussi important est reconnu dans le cadre
de l'allocation de remplacement de revenus (ARR), en combinaison ou non avec une
intervention d'intégration (50 %). Environ 7 % sont en incapacité de travail primaire
de longue durée. Enfin, un trés petit groupe de 15-64 ans est reconnu dans le régime
Al, sans toutefois étre aussi reconnu dans 'ARR (1,5 % de la population étudiée). 11
existe d'ailleurs un important chevauchement entre les deux premiers groupes : 17 %
de la population étudiée est aussi bien reconnue en tant que personne handicapée
et en tant que bénéficiaire d'une allocation d'invalidité. Dans ce chapitre, nous ne
considérerons ce groupe en porte-a-faux que de manieére marginale. Nous nous
intéressons tout d'abord aux personnes dont nous pouvons clairement lier le profil
sur le marché de I'emploi aux régimes abordés aux parties 4 et 5 de ce chapitre. Il est
évident que ce groupe est moins bien intégré sur le marché de I'emploi. Le faible taux
d'emploi des personnes qui cumulent plusieurs allocations pourrait refléter un plus
grand éloignement par rapport au marché du travail. Mais il est tout aussi possible
qu'il soit le reflet de la complexité de la législation pour les personnes qui dépendent
de plusieurs systémes.

Figure 1: Répartition des personnes en incapacité de travail de longue durée (16-64 ans) entre les
différentes branches de la protection sociale (Belgique, 31 décembre 2015)

o
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Invalidité*

ARR & AI**

ARR & invalidité***

Incapacité primaire

AI*****
B Avec allocation Sans allocation
* Bénéficiaires d'allocations d'invalidité, mais pas d'une ARR ou d'une Al
*x Bénéficiaires d'une ARR et d'une Al, mais pas d'allocations d'invalidité
HokE Bénéficiaires d'allocations d'invalidité et d'une ARR, et aussi parfois d'une Al
ok Bénéficiaires d'une ARR mais pas d'allocations d'invalidité ou d'une Al
HokA K Bénéficiaires d'une Al, mais pas d'une ARR.

Source : MIMOSIS (données du DWH MT&PS, editées par le SPF Securite sociale).
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Toutes les personnes qui font I'objet de 1'étude ne sont pas bénéficiaires d'allocations.
Tout comme dans 'étude de Moron et Moron (2012), la figure 1 tente de répertorier
toutes les personnes qui sont administrativement reconnues pour une incapacité de
travail de longue durée. Les personnes qui sont connues pour leur handicap, mais
qui ne percoivent pas d'allocations sont donc comptabilisées, autant que possible. Les
données du SPF Sécurité sociale permettent cette délimitation. La figure 1 comprend
par exemple les personnes non bénéficiaires d'allocations dont le handicap est reconnu,
mais dont les revenus du travail (ou ceux du partenaire) dépassent les limites de revenus
de I'AI ou de I'ARR. Une définition aussi large ne fonctionne malheureusement pas
pour les personnes bénéficiant d'une allocation de maladie ou d'invalidité. Dés qu'elles
acceptent un emploi qui ne s'inscrit pas dans le régime de la reprise de travail autorisée,
elles tombent hors des statistiques, peu importe leur éventuelle invalidité permanente.
Nous n'avons donc qu'une image partielle du nombre d'invalides qui travaillent.

La figure 1 fait une distinction entre les personnes handicapées reconnues avec et sans
allocations™. Les personnes qui percoivent effectivement une ARR ne comprennent
que 28 % de la population étudiée (contre 50 % si nous considérons toutes les
reconnaissances). Cela signifie que de nombreuses personnes handicapées restent
privées d'une allocation. Cela pourrait aussi étre valable pour les invalides (par exemple
aprés intégration dans le marché de I'emploi), mais dans une moindre mesure vu que
l'allocation d'invalidité n'est en soi pas une allocation calculée en fonction des moyens.

3.2. Lintégration sur le marché du travail des personnes en incapacité
de travail de longue durée

Vu leur incapacité de travail de longue durée, il n'est pas étonnant que seule une
petite minorité du groupe étudié soit active sur le marché du travail. 15 % travaillent
effectivement, contre 61 % dansla population totale en 4ge de travailler. Nous entendons
par « travaillent effectivement » que ces personnes ont, durant le 4 trimestre 2015, soit
effectivement presté des heures de travail en tant que salarié ou fonctionnaire (donc
n'étaient pas uniquement liées 3 un contrat de travail), soit ont payé des cotisations dans
le cadre de l'assurance sociale pour les indépendants. Nos données ne permettent pas
de tenir compte du bénévolat. Néanmoins, la proportion des personnes en incapacité
de travail qui font du bénévolat n'est pas négligeable. C'est ce que suggérent tout au
moins les données de ' TNAMI. Parmi le nombre total d'autorisations de reprise du

travail, en 2015, 27 % portaient sur du bénévolat (INAMI, 2018).

53 Notons que méme si nous analysons uniquement la population bénéficiaire d'une allocation, la comparabilité
entre différentes branches reste faussée par les différences au niveau des conditions d'accessibilité et des regles
de cumul avec les revenus du travail. Le groupe des personnes actives avec ARR differe de celui des personnes
actives avec allocation d'invalidité, notamment suite aux maxima stricts qui sont valables dans le régime ARR
pour les revenus professionnels des personnes handicapées (cf. partie 4).
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Figure 2 : Activité effective des personnes en incapacité de travail de longue durée (16-64 ans), par

branche de protection sociale (Belgique, 2015)
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Source : MIMOSIS (données du DWH MT&PS, éditées par le SPF Securité sociale).

Le taux d'emploi effectif différe fortement en fonction du régime dans lequel la
personne en incapacité de travail est reconnue. La part des personnes actives varie de
7 29 % chez les bénéficiaires d'une ARR ou dans le cas d'une allocation d'invalidité
jusqu'a 51 a 54 % chez le petit groupe des 16-64 ans avec une reconnaissance Al.
L'orientation de la différence est quelque peu conforme aux attentes: I'ARR et
l'allocation d'invalidité sont des allocations de remplacement de revenus qui sont
uniquement accessibles aux personnes qui ont perdu au moins 66 % de leur capacité
de gain, tandis que I'Al interviendra dans les cotits des personnes qui rencontrent des
difficultés graves a trés graves pour l'exécution des activités quotidiennes. Pour entrer
en considération pour 1'Al la norme stricte de 66 % de perte de capacité de gain
n'est pas d'application. Il se peut donc qu'il s'agisse d'un groupe plus facile 4 intégrer
sur le marché du travail. De plus, des régles relativement flexibles pour combiner les
revenus du travail et une Al sont d'application : la reprise du travail n'est pas liée a
l'autorisation d'un médecin et les régles pour I'exonération des revenus du travail sont
plus généreuses que pour les bénéficiaires de 'ARR ou les personnes bénéficiant d'une
allocation d'invalidité (bien que les régles soient assouplies pour ce dernier groupe
depuis 2015 : cf. partie 4).

La différence de profil est aussi une explication plausible pour la différence de
participation au marché du travail entre les personnes en incapacité de travail primaire
et les personnes avec allocation d'invalidité. Les bénéficiaires d'allocations d'invalidité
sont en moyenne beaucoup plus dgés que les personnes en incapacité de travail
primaire (voir Annexe). Il est possible que l'intégration des invalides exige davantage
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d'adaptations sur le lieu de travail, voire qu'elle soit complétement exclue en raison
de la nature de leurs handicaps. D'autre part, des études ont démontré que 1'absence
de longue durée en soi - indépendamment de la gravité de la pathologie - crée une
distance supplémentaire par rapport au marché du travail (Donceel et al, 2010 ;
Mairiaux et al, 2012). Le taux d'emploi chez les personnes en incapacité de travail
primaire (36 %) est donc largement supérieur a celui des bénéficiaires d'une allocation

d'invalidité ou d'une ARR (7 4 9 %).

Certains éléments indiquent aussi que nous surestimons l'emploi chez les personnes en
incapacité de travail primaire. Selon 'INAMI, seules 5,8 % des personnes en incapacité
de travail primaire reprennent un travail & temps partiel et 2,5 % des personnes
en invalidit¢ (INAMI, 2018). Les chiffres de 'INAMI ne sont pas complétement
comparables avec les données présentées dans la figure 2, car ils ne concernent que
le flux de personnes. Mais ils indiquent également un certain nombre de limites des
données administratives. Tout d’abord, pour les travailleurs, le nombre de jours de
vacances enregistrés pendant la période de maladie est comptabilisé comme des heures
de travail effectivement prestées. Ensuite, pour les personnes en incapacité de travail
qui reprennent leur travail mais connaissent une rechute rapide, la premiére date de
maladie continue d'étre valable comme début de l'incapacité de travail. Cela signifie
que les personnes qui ont été en incapacité de travail durant le premier semestre de
2015 et qui ont travaillé quelques jours durant le dernier trimestre de cette méme
année, mais qui sont ensuite retombées en incapacité, ont selon nos données cumulé
une allocation d'incapacité de travail et un emploi (éventuellement a temps plein).
Mais nous n'abordons pas dans ce chapitre la question de la combinaison simultanée
d’une allocation avec un travail.

La figure 3 approfondit les différences dans le régime de travail et le statut des
personnes en incapacité de travail de longue durée®. Les petits emplois & temps partiel
se présentent surtout dans les régimes de 'ARR et de l'invalidité. Par exemple, 7 %
des bénéficiaires d'une ARR salariés ont un emploi qui ne dépasse pas, en moyenne,
deux jours par semaine. Pour les invalides, ce pourcentage est méme de 16 %. Clest
problématique, puisque 'TNAMI constate sur la base des données de sortie issues de
la reprise du travail 4 temps partiel que les volumes de travail entre 15 et 35 heures
par semaine sont ceux liés aux meilleures chances d'une reprise compléte du travail.
Plus de 45 % de ceux qui sortent du systéme apres avoir travaillé 15 a 35 heures par
semaine reprennent un emploi a temps plein (INAMI, 2018). Pour expliquer la forte
proportion d'emplois a temps partiel, la méme étude fait référence a la condition posée
a l'assuré social qui n'a droit a une reprise du travail 4 temps partiel avec maintien des
indemnités que s'il conserve une incapacité de travail d'au moins 50 %. Bien que cette
condition n'exclue pas les volumes de travail de plus de 50 %, les médecins-conseils
peuvent s'en inspirer pour déterminer le travail autorisé¢ (INAMI, 2018).

54 Malgré I'échantillon trés large sur lequel se fonde ce chapitre, le nombre d'unités d'échantillon est trop limité
pour faire une distinction dans la Figure 3, au sein des régimes ARR et Al, entre les personnes avec et sans
allocations.
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Figure 3 : Profil du marché du travail des personnes en incapacité de travail de longue durée (16-64

ans) (Belgique, 2015)
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sont employées dans le secteur privé, généralement en tant que salarié ; parmi les
allocataires, ce pourcentage atteint méme 82 %. Les personnes reconnues dans
le régime Al travaillent elles aussi souvent dans le secteur privé, mais sont surtout
surreprésentées parmi les fonctionnaires. La Figure 3 illustre enfin que la majorité
des personnes actives bénéficiant d'une allocation d'invalidité sont indépendantes. Du
moins : il s'avére que plus de 90 % des indépendants n'interrompent pas leur paiement
des cotisations en cas de maladie ou d'invalidité. Les données administratives ne
permettent pas de vérifier pour les indépendants s'ils ont effectivement travaillé. Pour
les salariés, nous connaissons le régime de travail effectivement presté. Dans le régime
des travailleurs salariés, 32 % des personnes en incapacité de travail primaire et a peine
2 % des personnes en invalidité travaillent.

3.3. Liintégration sur le marché du travail des partenaires de personnes
en incapacité de travail de longue durée

L'incapacité de travail de longue durée est non seulement déterminante pour
l'intégration sur le marché du travail de la personne en incapacité de travail proprement
dite, mais elle pése aussi sur l'activité professionnelle d'autres membres du ménage (cf.
aussi Nys et al, 2014). Pas tout a fait la moitié des partenaires de chomeurs de longue
durée travaille, contre plus de 70 % des partenaires dans la population totale d'entre 16
et 64 ans (Figure 4). Ces personnes occupent en outre plus souvent de petits emplois
a temps partiel. Prés de 18 % des partenaires d'une personne en incapacité de travail
de longue durée travaillent au maximum dans un régime 3/5¢, contre 14 % dans la
population totale. La Figure 5 indique que proportionnellement, ces personnes sont
un peu plus nombreuses 2 étre demandeuses d'emploi (5 % contre 4 %).

121



122

Chapitre 4

Figure 4 : Activité effective des partenaires des personnes en incapacité de travail de longue durée

(16-64 ans) (Belgique, 2015)
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11 existe & nouveau des différences frappantes entre les régimes. Les partenaires des
personnes en incapacité de travail primaire sont pratiquement aussi souvent employées
qu'un partenaire moyen (68 %). La part de personnes actives parmi les partenaires
des bénéficiaires de I'Al est un peu moins grande ; mais c'est surtout la participation
au marché du travail des partenaires d'invalides et de bénéficiaires de I'ARR qui est
effroyablement faible. Pas moins de 15 % des partenaires de bénéficiaires de I'ARR
sont demandeurs d'emploi ; a peine 18 % travaillent, dont beaucoup occupent des
emplois 4 temps partiel.

n peut retrouver a la base de la faible activité des partenaires de personnes
On peut ret a la base de la faible activité des part de p
andicapées un manque de temps suite aux taches de soins supplémentaires a assurer
handicap que de temps suit taches d ppl t
pour le partenaire handicapé. Les grandes différences entre les régimes suggérent que
peut-étre que le régime d'exonération pour les revenus (professionnels) des partenaires
joue un rdle (cf. plus loin). Un facteur indéniable est I'aptitude au travail du partenaire
proprement dit : 18 % des partenaires de personnes en incapacité de travail de longue
durée recoivent une allocation liée 4 un handicap. Parmi les bénéficiaires de I'Al et de
ercevant une allocation, cette part peut méme atteindre jusqu'a 0 ou plus.
I'ARR p t llocat tte part peut tteindre jusqu'a 25 % ou pl
C'est peut-étre ce cumul des limitations qui rend la situation du ménage des personnes
en incapacité de travail de longue durée aussi précaire. Dans le paragraphe suivant,
nous approfondissons cette vulnérabilité ; nous examinons le revenu du ménage des
personnes en incapacité de travail de longue durée.
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Figure 5 : Profil des partenaires des personnes en incapacité de travail de longue durée (16-64 ans)

(Belgique, 2015)
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3.4. Les revenus du ménage des personnes en incapacité de travail de
longue durée

La faible participation au marché du travail des personnes handicapées et de leurs
partenaires, combinée 4 des allocations relativement faibles, se traduit par un revenu
personnel médian inférieur, et donc par un revenu du ménage inférieur (figure 6). Le
revenu personnel médian d'une personne en incapacité de travail de longue durée est
pas moins de 28 % en deca de la médiane de la population totale en dge de travailler.
Chez les partenaires, le retard est moins important, mais certainement pas négligeable :
le revenu personnel médian d'un partenaire d'une personne en incapacité de travail est
18 % en deca du niveau médian pour les partenaires de la population totale.

Ce sont surtout les personnes reconnues dans I'ARR et les personnes percevant
une allocation d'invalidité qui se trouvent en bas de I'échelle des revenus. Pour les
bénéficiaires de 'ARR percevant une allocation, le revenu médian personnel est
inférieur 4 la moitié de la médiane globale. Le revenu des bénéficiaires d'une allocation
d'invalidité est généralement un peu plus élevé, car la faible participation au marché du
travail des personnes qui bénéficient d'allocations d'invalidité est compensée par des
allocations légerement plus élevées. Toutefois, leur position de revenus reste périlleuse :
69 % du revenu personnel médian dans la population totale en age de travailler.

123



124

Chapitre 4

Le revenu des personnes en incapacité de travail primaire et des personnes qui sont
reconnues dans le cadre du régime d'Al est souvent proche du revenu médian global,
sauf au niveau des bénéficiaires de ' ARR qui percoivent effectivement une allocation.
Leur revenu personnel est 25 % inférieur a la médiane globale. De plus, ces personnes
recoivent cette intervention pour compenser les frais supplémentaires engendrés par
leurs limitations. Ce sont des frais qu'une personne « médiane » n'encourt généralement
pas (cf. aussi chapitre 3 sur 'impact des cotts sur la position des revenus des personnes
handicapées). Autrement dit, nos chiffres sous-estiment la position des revenus en
retard des bénéficiaires de I'AlL

Les faibles revenus des personnes en incapacité de travail de longue durée et de leurs
partenaires se traduisent par de faibles revenus du ménage. Le revenu médian du
ménage d'une personne en incapacité de travail de longue durée est pas moins de 1/5¢
inférieur 4 la médiane pour la population totale, et ce malgré les frais supplémentaires
que ces ménages doivent assumer. Le point le plus préoccupant est a nouveau la
situation des revenus des bénéficiaires de ' ARR : le revenu de leur ménage est environ
de la moitié du revenu médian.

Figure 6 : Le revenu médian des personnes en incapacité de travail de longue durée en pourcentage du

revenu médian de la population totale (16-64 ans) (Belgique, 2015)
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Al avec allocation
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ARR sans allocation
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Al sans allocation
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4. Lesdispositions legales et leurs points faibles en matiere
de cumul des allocations avec les revenus du travail

11 est ressorti de la partie 3 de ce chapitre qu'il existe de grandes différences dans la

participation au marché du travail des personnes en incapacité de travail de longue
urée en fonction du régime d'allocation. La part des personnes qui travaillent parmi

d fonction d d

les personnes percevant I'Al est bien supérieure a celle des personnes percevant une

ou une allocation d'invalidité. Comme nous 'avons déja dit, cela est en partie da

ARR llocation d ja dit,

aux différences au niveau de 1'écart par rapport au marché du travail des bénéficiaires

dans les différents régimes d'allocations. Dans ce paragraphe, nous analysons une

explication supplémentaire : les différences dans l'exonération des revenus du travail,

et donc les incitants financiers a aller travailler (plus) pour les personnes en incapacité

de travail de longue durée. Dans certains régimes, il s'avére que travailler ne rapporte

)
pas, ou 4 peine, malgré les frais supplémentaires que le travail entraine souvent ; dans
d'autres régimes, il existe un systéme d'exonération beaucoup plus adéquat.

Nous ne visons pas ici une analyse exhaustive, mais nous proposons un premier
apercu de la maniére dont les mesures visées pour rendre la transition vers le travail
financiérement attrayante peuvent représenter un obstacle dans la quéte d'un emploi
sur mesure. Nous nous limitons ici 2 un seul type de ménage (un isolé sans enfants)
et a deux situations de revenus (salaire minimum et salaire moyen). Notre attention
est totalement axée sur les incitants financiers ; la mesure dans laquelle les parcours
de réintégration sont institutionnalisés et accompagnés de conditions supplémentaires
et d'un accompagnement varie en fonction du type d'allocation, mais nous laisserons
ces différences de coté. Nous allons examiner successivement les points noirs pour les
personnes en incapacité de travail de longue durée et leurs partenaires avec une ARR,
une Al et une allocation de maladie ou d'invalidité.

4.1. Les benéeficiaires d’'une intervention de remplacement de revenus

Pour le calcul du niveau de I'ARR, on ne tient pas pleinement compte de tous les
revenus du ménage. Il existe des exonérations pour les revenus professionnels de
l'ayant droit, les revenus d'autres membres du ménage et « d'autres » revenus. Ces
exonérations sont décrites dans le Tableau 1 ; nous allons aborder dans ce paragraphe
l'exonération du revenu du travail de l'ayant droit proprement dit. Ce revenu annuel
est exonéré a 50 % jusqu'a 4.973 euros. La tranche de revenus comprise entre 4.973
euros et 7.460 euros est exonérée a hauteur de 25 %. Il n'y a pas d'exonération pour le
revenu qui dépasse ce dernier montant.
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Tableau 1: Montants annuels exonérés d'impéts pour le bénéficiaire d’'une ARR au 1/09/2018.

Revenu imposable brut

1) Partie du revenu des personnes avec qui la personne handicapée forme € 3.643,26
un ménage, qui ne dépasse pas par an :

2) Pour le revenu issu du travail réellement presté par la personne €0-€4973,19

handicapée :
andicapee €4.97319 - €7.459,78

3) La partie des autres revenus que ceux qui sont mentionnés dans 1) ou 2) €700,10
est inférieure ou égale a:

Source : SPF Sécurité sociale, Direction générale Personnes handicapées

Figure 7 : Le piege a I'emploi pour les bénéficiaires dune ARR avec statut d’isolé (Belgique, 2018)
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Source : MIMOSIS (basée sur un ménage hypothétique)®.

Un tel systéme de tranches a pour effet que la participation au marché du travail,
aussi faible soit-elle, est immédiatement récompensée par un revenu plus élevé. Les
revenus du travail les plus faibles sont effectivement exonérés a hauteur de 25 % 2
50 %. L'inconvénient de ce systéme est, cependant, qu'il décourage 1'évolution vers
un emploi avec un plus grand nombre d'heures ou des salaires plus élevés. La Figure
7 illustre cette situation pour une personne isolée qui bénéficie d'une ARR. La ligne

55 1l s'agit d'un bénéficiaire d'une ARR isolé, sans autre revenu que le revenu du travail indiqué. Dans le cas du
salaire minimum, on part du revenu mensuel minimum moyen garanti pour une personne agée de 20 ans ayant
12 mois d'ancienneté, y compris le double pécule de vacances et le treiziéme mois. Pour le salaire moyen, on part
de deux fois le salaire minimum.
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pleine illustre I'évolution du revenu mensuel disponible en fonction du nombre de
jours travaillés pour une personne qui va travailler au salaire minimum. La ligne
pointillée illustre la méme chose pour une personne qui va travailler 4 un salaire moyen.
Chaque jour supplémentaire qu'un bénéficiaire d'une ARR va travailler se traduit par
un revenu net plus élevé tant que le revenu du travail reste inférieur au plafond de
revenu de 7.460 euros le plus élevé. Une fois ce plafond atteint, tout euro de revenu
professionnel supplémentaire est déduit intégralement de I'ARR, jusqu'a ce que les
revenus professionnels dépassent le montant de 'ARR. Pour les bénéficiaires d'une
ARR ayant un salaire minimum, cela signifie que le revenu disponible n'augmente
plus de 8 4 15 jours de travail par mois. Pour une personne percevant un salaire moyen,
il s'agit de 5 2 9 jours de travail. En d'autres termes : un bénéficiaire d'une ARR qui
travaille & 40 % d'un emploi 4 plein temps au salaire minimum et qui veut et peut
augmenter son volume de travail jusqu'a 60 % n'est pas rémunéré pour cela. Pire
encore, puisqu'a partir d'un certain niveau de revenu, le crédit d'impét remboursable
pour faible revenu d'activité est réduit, pour la personne étudiée, aprés impot, un
emploi a 60 % génere encore moins de revenus qu'un emploi a 40 %. La personne est
pour ainsi dire coincée dans un pi¢ge de faible activité.

Le piege a l'activité ne se résume pas non plus 2 la seule réduction de I'ARR (ou, plus
loin dans ce chapitre, de I'AI). Le droit 2 une ARR et a4 une Al est lié a de nombreux
autres avantages sociaux qui visent a réduire des cotts spécifiques pour les personnes
handicapées. Avec la perte du droit 2 I'ARR ou a I'Al, par exemple, le droit a une
allocation majorée pour les frais de santé ou le tarif social pour I'eau ou 1'électricité
peut également devenir caduc. Donc, au point ot 'ARR expire (a 15 jours de travail
par mois pour le bénéficiaire du salaire minimum a la Figure 7), nos simulations sous-
estiment la baisse financiére réelle.

4.2. Partenaires des béenéficiaires d'une ARR

Non seulement le bénéficiaire d'une ARR, mais aussi son partenaire, peuvent étre
confrontés a un piége a l'emploi. Le montant inférieur 4 un certain plafond fixé est
totalement exonéré du revenu annuel de la personne avec laquelle le bénéficiaire forme
un ménage (au 17 septembre 2018, ce plafond était de 3.643 euros par an). Les autres
revenus sont entiérement pris en compte. Ce plafond est relativement bas. Pour un
partenaire avec un salaire minimal, le revenu du travail dépasse déja ce plafond a partir
d'un régime de travail de 4 jours de travail par mois. Pour un partenaire avec un salaire
moyen, c'est déja le cas & partir d'un rythme de travail de 2 jours par mois (cf. Figure
8). Les revenus du travail plus élevés sont entierement écrémés, encore une fois jusqu'a
ce que les revenus soient plus élevés que I'ARR. Pour un partenaire qui a un salaire
minimum, il s'agit d'un régime de travail allant jusqu'a 20 jours par mois (soit 90 %
d'un régime a temps plein). En d'autres termes, le partenaire d'un bénéficiaire d'une
ARR ayant un faible potentiel de revenu n'a aucun intérét financier 4 échanger un
emploi a temps partiel réduit contre un emploi & temps partiel plus important.
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Figure 8 : Le piege a [activité pour les partenaires d'un bénéficiaire dune ARR (Belgique, 2018)
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4.3. Les bénéficiaires d’une intervention d'intégration

L'AT est plus facile 2 combiner avec un emploi que 'ARR. Premié¢rement, le plafond
des revenus pour les revenus du travail de la personne handicapée est beaucoup plus
élevé (22.899 euros au 1% septembre 2018). Deuxiémement, les revenus inférieurs a
ce montant sont totalement exonérés, de méme que 50 % des revenus supérieurs 4 ce
plafond. Le Tableau 2 illustre les autres revenus exonérés.

La Figure 9 analyse l'impact du régime pour le revenu du travail pour une personne
handicapée isolée, bénéficiaire a1a fois d'une ARR et d'une Al et qui peut aller travailler.
Pour une personne qui a un salaire minimum, le régime de I'Al ne crée pas de pieges
supplémentaires en plus des pieges déja évoqués sous le régime de 'ARR : I'Al est
entiérement conservée, méme en cas d'emploi a temps plein. Pour une personne qui
a un salaire moyen, I'Al est toutefois réduite a partir d'un régime de travail d'environ
60 %, de sorte que dans le cadre des emplois plus importants, travailler davantage n'est
pas plus intéressant.

56 Il s'agit d'un couple sans enfants dont une personne est bénéficiaire d'une ARR. On suppose que le revenu de ce
ménage, en plus de 'ARR, ne comprend que le revenu professionnel du partenaire non bénéficiaire d'une I'ARR.
Voir la note de bas de page 15 pour les définitions du salaire minimum et du salaire moyen utilisées ici.
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Tableau 2 : Montants annuels exonérés d’impét pour le bénéficiaire d’une Al au 1/09/2018

Revenu imposable brut

A €7.286,51
1) Exonération de catégorie B €10.929,78
C €15.062,61
2) Pour le revenu de la personne avec 100 % pour: €0-€40.073,35
laquelle la personne handicapée forme un
ménage, voici ce qui est d'application : 50 % pour : > € 40.073,35
3) Pour le revenu du travail de la 100 % pour: €0-€22.899,05
personne handicapée, voici ce qui est
dapplication : 50 % pour : >€22.899,05
Exonération= € 3.270,83, si RR <€19.627,77
4) Pour le revenu de remplacement (RR) €19.627,77<RR

de la personne handicapée, voici ce qui Exonération= € 22.899,05-RR, si

<
est dapplication : <€ 22.899,05

Pas d'exonération, si RR > € 22.899,05

Source : SPF Sécurité sociale, Direction générale Personnes handicapées
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Figure 9 : Le piége a lactivité pour les bénéficiaires d'une Al isolés (catégorie 3) (Belgique, 2018)
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4.4. Partenaires des bénéficiaires d'une Al

Le probléeme des piéges a 1'inactivité au niveau des partenaires des bénéficiaires d'une
Al figure 4 I'agenda politique depuis des années et a été baptisé le « prix de I'amour ».
Jusqu'au 1 juillet 2008, les partenaires des bénéficiaires d'une Al étaient soumis a
des plafonds salariaux différents selon la catégorie d'autonomie. Ce systéme entrainait
un prix de I'amour trés élevé, surtout pour les partenaires de personnes légérement
handicapées. En 2008, les plafonds de revenu des personnes légérement handicapées
ont été relevés au niveau des handicaps les plus sévéres, tout comme le niveau du
bénéficiaire de I'Al proprement dit.

Dix ans plus tard, un deuxiéme ajustement a suivi. En aott 2018, la limite d'exonération
pour les partenaires a été portée a 175 % du niveau du bénéficiaire de I'Al lui-méme.
La Figure 10 illustre l'effet de cette modification législative sur le partenaire d'un
bénéficiaire d'une Al & ARR qui va travailler. Pour un partenaire avec un salaire
minimum, rien n'a changé. Son revenu professionnel était auparavant déja totalement
exonéré au niveau du calcul de I'Al et variait peu en fonction du nombre de jours
travaillés en raison du piege généré par le régime de I'ARR (voir ci-dessus). Pour un
partenaire avec un salaire moyen, il y a bel et bien eu du changement en 2018. Le revenu
du travail augmente pour les régimes de travail supérieurs 2 60 % grace a ce nouveau
régime. Le piege s'est cependant déplacé vers les tranches de revenu plus élevées.

57 1l s'agit d'un bénéficiaire d'une ARR isol¢, qui a également droit & une Al de catégorie 3 et qui ne dispose pas
de revenus supplémentaires autres que le revenu du travail indiqué. Voir la note de bas de page 15 pour les
définitions du salaire minimum et du salaire moyen utilisées ici.
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Figure 10 : Le piege a [activité pour les partenaires d'un bénéficiaire d'une Al (cat. 3) (Belgique, 2018)
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4.5. Les benéeficiaires d'une allocation de maladie ou d'invalidite

La réintégration sur le marché du travail difficile des personnes qui ont bénéficié de
prestations AMI a donné lieu, 2 plusieurs reprises, a de nouvelles mesures politiques
au cours des derniéres décennies.

Par exemple, en 2011, le cumul maximal entre les indemnités et le revenu du travail a
été augmenté dans le cadre de ce qu'on a appelé a I'époque le plan « Back-to-Work ».
Au cours de la méme période, 1'obligation d'obtenir préalablement I'autorisation du
médecin-conseil pour reprendre le travail a également été supprimée. En avril 2018,
le régime de cumul entre les indemnités d'incapacité de travail et les revenus d'une
activité a, une nouvelle fois, été réformé.

Le systéme des tranches d'exonération du revenu du travail a été remplacé par une
exonération sous la forme d'un pourcentage en fonction du nombre d'heures prestées.
Dans les paragraphes suivants, nous décrivons le régime en vigueur depuis avril 2018 et
(bien que bri¢vement) la situation juste avant la réforme. Cette derniére est pertinente,
car elle était en vigueur au moment ol nos données dans la partie 3 portent sur la

participation au marché du travail des bénéficiaires de 'AMI (31 décembre 2015).

58 Il s'agit d'un couple sans enfants dans lequel une personne bénéficie d'une ARR et d'une Al (catégorie 3). On
suppose que le revenu de ce ménage, en plus d'une ARR et d'une Al, ne comprend que le revenu du travail du
partenaire non bénéficiaire d'une ARR. Voir la note de bas de page 15 pour les définitions du salaire minimum
et du salaire moyen utilisées ici.
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4.5.1. Avant le 1/4/2018

Tant dans l'ancien que dans le nouveau régime, les bénéficiaires d'indemnités
d'invalidité qui souhaitent travailler et conserver leurs indemnités doivent remplir
les conditions d'un retour au travail adapté. L'autorisation d'un médecin-conseil est
requise 2 cet effet”. Le régime du travail autorisé présuppose également que 1'emploi
soit compatible avec 1'état de santé du demandeur et qu'il reste une incapacité d'au
moins 50 % fondée sur une évaluation médicale (mais des exceptions sont possibles,
par exemple dans le cadre des ateliers protégés).

De plus, diverses dispositions pour les travailleurs et les indépendants sont d'application
dans l'ancien et le nouveau régimes. Dans le régime des salariés, jusqu'en avril 2018,
un systéme de tranches pour l'exonération des revenus du travail était en vigueur.
Toutefois, ce systeme différait quelque peu des tranches de revenu d'application dans
le cadre du régime de I'ARR : il comportait davantage de tranches et, plus important
encore, les revenus supérieurs au plafond maximal étaient également exonérés a 25 %.

Jusqu'en avril 2018, le médecin-conseil pouvait accorder aux travailleurs 1'autorisation
de reprendre le travail pour une période indéterminée et les statistiques montrent
que cette autorisation a été beaucoup utilisée (INAMI, 2018). Dans le régime des
travailleurs indépendants, une distinction a été (et est toujours) faite entre la reprise
temporaire du travail par des travailleurs indépendants pour lesquels une réintégration
compléte est considérée comme possible 4 terme et la reprise du travail par des
travailleurs indépendants pour lesquels une reprise du travail compléte n'est plus
envisageable. L'autorisation pour cette derniére est généralement illimitée dans le
temps. Pour la premiére, la durée maximale est de 6 mois et elle peut étre portée a 18
mois. Dans les deux cas, les indemnités compléetes sont conservées les 6 premiers mois
de la reprise du travail.

A partir du 7° mois suivant la reprise du travail, les indemnités sont réduites de
10 %, quel que soit le revenu du travail. A partir de la 4° année, l'allocation peut étre
suspendue - si le revenu est supérieur a un certain seuil (en 2018 : 17.842 euros sur
une base annuelle).

4.5.2. A partir du 1/4/2018

Depuis avril 2018, un tout nouveau régime a été mis en place pour la reprise du
travail adaptée pour les bénéficiaires d'indemnités d'invalidité. Dans le régime des
salariés, une période maximale de deux ans est valable, mais elle peut étre renouvelée
de maniére illimitée. En outre, dans le régime des salariés, le montant des allocations
apres la reprise du travail n'est plus ajusté en fonction du salaire, mais en fonction du
nombre d'heures travaillées.

59 Ni le régime de I'ARR ni celui de I'AI n'exigent une autorisation explicite pour travailler, mais la nouvelle
situation de revenu doit étre déclarée dans les trois mois, et les niveaux des indemnités peuvent étre recalculés sur
cette base.
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Les personnes qui occupent jusqu'a 20 % d'un emploi a temps plein conservent la
totalité de leurs indemnités en plus de leur salaire. Pour les autres, le montant journalier
est réduit du pourcentage de la reprise du travail, moins I'exonération de 20 %. Pour
une personne qui travaillait auparavant a temps plein et qui, aprés une période de
maladie, a repris le travail a mi-temps, cela signifie que ses indemnités seront réduites
de 30 %. Dans le régime des travailleurs indépendants, I'ancienne méthode de calcul
reste d'application et le nombre d'heures travaillées n'est donc pas important.

La Figure 11 illustre les incitants financiers pour les bénéficiaires de I'AMI avec une
reprise de travail adaptée dans le régime des salariés. Grice a la conservation d'une
allocation compléte pour les personnes qui travaillent 4 moins d'un cinquieme, la
rémunération financiére pour aller travailler dans un petit emploi a temps partiel pour
les bénéficiaires de 'AMI est maximale, et donc supérieure au régime ARR ot les
faibles revenus du travail ne sont exonérés qu'a 50 %.

De plus, le revenu disponible continue d'augmenter & mesure que 'on peut prester plus
d'heures. Le piege de la faible activité qui est valable pour les bénéficiaires de I'ARR
n'existe donc pas (plus) pour les bénéficiaires de I'AMI. Un tel piege est évité dans le
nouveau régime de I'AMI en faisant en sorte que le travailleur 4 temps plein conserve
en principe 20 % des allocations.

11 faut encore savoir si l'emploi a temps plein (voire en 4/5°) avec conservation des
allocations sera encore d'application dans la pratique. Comme cela a déja été démontré,
les médecins-conseils sont peu enclins a autoriser les reprises de travail de plus de
50 %, car ils sont guidés par la disposition 1égale selon laquelle seuls les assurés avec
incapacité de travail d'au moins 50 % entrent en considération pour la reprise du
travail avec conservation de l'allocation. De plus, l'autorisation du médecin-conseil
est depuis 2018 limitée dans le temps. Il ne semble pas improbable que de plus petits
emplois 4 temps partiel entrent plus facilement en considération pour la prolongation
que les plus grands emplois & temps partiel.
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Figure 11 : Pas de piege a l'activité pour les bénéficiaires de TAMI (salarié) (Belgique, 2018)
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Notons que malgré la générosité apparente du nouveau systéme, il existe tout de méme
des cas pour lesquels I'ancien systéme était plus avantageux. L'impact de la réforme
dans le régime des travailleurs salariés sur la valeur ajoutée financiére du travail a
préalablement été calculé par 1'Université d'Anvers. La principale conclusion de cette
enquéte était que le nouveau régime avait un impact généralement positif sur les
incitants financiers pour aller travailler, mais qu'il est moins progressif que le systeme
de tranches dans lequel ce sont surtout les tranches de revenus les plus faibles qui
étaient exonérées. Le nouveau systéme enregistre donc de moins bons résultats en
termes de protection des revenus des groupes les plus précaires.

Dans I'étude, on indique que l'effet préjudiciable de la réforme sur les malades de
longue durée ayant un faible potentiel de gain aurait pu étre atténué en augmentant
4 un taux supérieur le pourcentage d'emplois a temps plein en dessous duquel les
revenus du travail gagnés sont exonérés (actuellement 20 %).

4.6. Les partenaires des bénéficiaires d'une allocation de maladie ou
d'invalidite

Dans le cas des indemnités AMI, le revenu des personnes avec lesquelles les
bénéficiaires forment un ménage n'est pris en compte qu'indirectement dans le
calcul des montants journaliers. Le revenu du partenaire est en principe exonéré
pour le calcul des indemnités, mais il détermine la catégorie familiale de l'assuré. Les

60 Voir la note de bas de page 15 pour les définitions du salaire minimum et du salaire moyen utilisées ici.
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énéficiaires de avec un partenaire sans revenu propre recoivent une allocation
bénéfi de I'AMI part propre reg t allocat
pour bénéficiaires avec charge de famille. Si le partenaire a un revenu brut propre de
plus de 1.090 euros par mois, mais inférieur a 1.594 euros, le bénéficiaire tombe sous la
catégorie d'allocation des isolés (montants en vigueur en septembre 2018). Si le revenu

rut est supérieur a ce dernier montant, I'assuré est considéré comme un cohabitan
brut est sup d tant, ' t d habitant
sans charge de famille.

e passage d'une catégorie d'indemnités a une autre a des répercussions sur le
L d t d'ind t t d 1
pourcentage utilisé pour le calcul des indemnités et les indemnités maximales et
minimales applicables. L'allocation en cas d'invalidité pour une personne avec charge de

amille s'éleéve a 0 du salaire brut, pour un isolé a 0 et pour un cohabitant a 0.
famille s'él 65 % du salaire brut 1é 255 9% et habitant 2 40 %

11 existe donc aussi des baisses de revenus au niveau des partenaires des bénéficiaires
de I'AMI, en particulier lorsque le salaire atteint le seuil de revenu au-dela duquel la
personne en incapacité de travail ne peut plus prétendre aux indemnités en tant que
bénéficiaire avec charge de famille et retombe dans la catégorie des indemnités pour les
cohabitants sans charge de famille. Néanmoins, Hufkens et al. (2014) concluent dans
une étude sur les pieges a l'inactivité que les plus-values financiéres des partenaires des
bénéficiaires d'allocations dans le cadre de I'AMI sont généralement assez grandes.

4.7. Resume

L'analyse susmentionnée des régimes d'exonération pour les revenus du travail
indique un certain nombre de points noirs qui peuvent étre a la base du taux d'emploi
relativement faible (et de la grande part de petits emplois partiels) des bénéficiaires
d'une ARR ou d'une allocation d'invalidité. L'intégration sur le marché du travail des
personnes en incapacité de travail de longue durée dépend évidemment aussi d'autres
facteurs (mesure d'incapacité de travail, (la qualité de) l'offre d'emploi, etc.), mais il
s'agit souvent d'aspects sur lesquels les décideurs politiques ont un moins grand impact
que sur la plus-value financiére du travail.

L'exonération des revenus du travail pour les bénéficiaires de I'ARR (et pour les
bénéficiaires de 'AMI jusqu'en avril 2018) est basée sur un systéme de tranches ou
des pourcentages d'exonération relativement élevés sont uniquement utilisés pour
les faibles tranches de revenus. De tels systémes misent surtout sur la promotion
de l'intégration socioprofessionnelle via des emplois a4 temps partiel de seulement
quelques heures par semaine.

La prémisse sous-jacente est sans aucun doute que les régimes de travail substantiels,
d'environ un emploi 4 mi-temps, ne sont pas a la portée des personnes handicapées
ou invalides. Une condition connexe importante pour la réussite d'un tel systéme
d'exonération est toutefois qu'il existe une offre suffisante de petits emplois a temps
partiel avec un environnement de travail adapté pour les personnes handicapées ou que
les mesures de marché de I'emploi adaptées a cet effet soient prises.
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Pour les ayants droit a I'Al il semble que I'hypothése selon laquelle le volume de
travail des personnes souffrant d'une limitation est quoi qu'il en soit limité soit moins
d'application. Aussi bien le plafond des revenus que les pourcentages d'exonération
semblent supérieurs.

Toutefois, comme pour chaque systéme d'exonération avec des tranches, le régime
pour les bénéficiaires de 1'Al ne peut pas garantir qu'un plus grand nombre d'heures
de travail entraine automatiquement un revenu disponible supérieur. Suite aux limites
de revenus supérieurs, le piege a la faible activité est évité pour les bénéficiaires de 1'Al
a faible potentiel de gain, mais pas pour les bénéficiaires de I'Al au potentiel de gain
moyen.

Pour les bénéficiaires de I'AMI, 'allocation est depuis avril 2018 réduite en pourcentage
en fonction du nombre d'heures prestées (et donc pas en tranches en fonction du
revenu du travail). Ce systéme garantit une augmentation continue du revenu
disponible en fonction du volume de travail presté. Avec cette réforme, le trilemme
de I'ancien systéme des tranches a été brisé. Ce trilemme indique trois objectifs qui
sont difficiles a réaliser simultanément : des pourcentages d'exonération élevés pour les
faibles revenus du travail, la garantie que travailler plus entraine un revenu supérieur, et
éviter que les personnes qui sont bien intégrées sur le marché de I'emploi continuent
de bénéficier d'une aide publique inutilement longue ou inutilement importante.

C'est la combinaison du premier et du troisiéme objectifs (c'est la grande résistance
contre un systéme dans lequel I'emploi (pratiquement) a temps plein peut étre cumulé
avec une allocation d'incapacité de travail) qui a compliqué dans l'ancien systéme de
tranches le maintien du principe de plus de revenus pour plus de travail (cf. Figure
12). Dans le nouveau régime pour les bénéficiaires de I'AMI, il existe la possibilité
d'un grand emploi a temps partiel avec conservation des allocations. Cela a pour effet
que l'on peut miser sur un pourcentage d'exonération maximal pour les petits emplois
a temps partiel, en tant que rémunération du travail pour les plus grands emplois a
temps partiel.

Les grands emplois a temps partiel sont uniquement tolérés provisoirement et sont
en tout cas soumis a l'ceil vigilant du médecin-conseil. Mais en principe, la récente
réforme ouvre la voie vers plus de travail sur mesure (du moins en termes de nombre
d'heures prestées) ; la transposition dans la pratique également dépend de la maniére
dont les médecins exploitent les nouvelles possibilités.
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Figure 12 : Comparaison du systeme d'exonération pour les revenus professionnels pour les bénéficiaires

de I'ARR et de 'AMI (Belgique, 2018)
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Revenons enfin sur les points noirs dans le régime d'ARR actuel. Ils concernent
non seulement les personnes handicapées, mais aussi leurs partenaires. Le revenu
des partenaires de bénéficiaires de 'ARR qui est supérieur a 3.643 euros par an est
entierement pris en compte. Pour les partenaires au faible potentiel de gain, cela
signifie qu'un emploi en régime 4/5¢ ne rapporte pas plus qu'un emploi en régime
1/5¢ (cf. Figure 8). Il n'y a donc rien d'étonnant a ce qu'a peine 18 % des partenaires
de bénéficiaires de 'ARR travaillent, dont pas moins de 40 % moins qu'en 4/5¢ A
titre de comparaison : parmi les partenaires des personnes bénéficiant d'une allocation
d'invalidité (ou le revenu du partenaire ne joue qu'un rdle indirect), environ la moitié
travaille, tandis que concernant les partenaires des bénéficiaires de 1'Al (ou les limites
des revenus sont largement supérieures), 56 % travaillent.

5. Conclusions et recommandations politiques

L'objectif de ce chapitre était d'inventorier les points noirs dans la législation en
vigueur sur I'exonération des revenus professionnels, et en fonction de cela d'esquisser
un profil socio-économique des personnes en incapacité de travail de longue durée.
Clest surtout la situation précaire du marché du travail et des revenus des personnes
en incapacité de travail de longue durée qui est ressortie de cette esquisse de profil.
Le revenu médian du ménage des personnes en incapacité de travail de longue
durée est bien inférieur 4 la médiane de la population totale, et ce malgré les frais
supplémentaires que ces familles doivent assumer. Le point le plus préoccupant est la
situation des revenus des bénéficiaires de I'ARR : le revenu médian de leur ménage est
environ de la moitié du revenu médian global.
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Cette situation de revenus difficile est le résultat de nombreux facteurs: faibles
allocations, faibles revenus du travail et souvent un cumul des retards au sein du
ménage. Pas moins de 18 % des partenaires de personnes en incapacité de travail de
longue durée recoivent une allocation liée 4 un handicap. Les personnes en incapacité
de travail de longue durée n'ont généralement pas de revenus du travail, et si elles
travaillent, il s'agit souvent de petits emplois a temps partiel. Cela vaut aussi, bien
que dans une moindre mesure, pour leurs partenaires. Pas tout a fait la moitié des
partenaires des personnes en incapacité de travail de longue durée travaille. Environ
18 % d'entre elles travaillent au maximum selon un régime 3/5¢

I existe toutefois de grandes différences entre les différents régimes d'allocations.
Les personnes en incapacité de travail de longue durée qui ressortent du régime de
l'incapacité de travail primaire et les bénéficiaires de I'Al travaillent plus souvent que les
bénéficiaires de ' ARR ou les personnes bénéficiant d'une allocation d'invalidité. Bien
que plusieurs facteurs jouent, les différences s'expliquent en partie par les divergences
dans les dispositions légales concernant I'exonération des revenus professionnels. C'est
surtout l'activité des partenaires de bénéficiaires de I'ARR qui est souvent trés faible.
Dans ce régime, le revenu du partenaire est donc celui qui pese le plus lourd lors du
calcul du niveau d'allocation. Le systéme des tranches pour le bénéficiaire de ' ARR
favorise surtout l'intégration professionnelle via de petits emplois & temps partiel.
Il est méme question d'un piége 4 la faible activité : dans certains cas, il n'est pas
intéressant pour une personne handicapée d'échanger un petit emploi & temps partiel
contre un grand emploi a temps partiel. Cela était aussi valable jusqu'a il y a peu pour
les bénéficiaires de I'AMI.

La réforme du régime d'exonération pour les bénéficiaires de I'AMI d'avril 2018 a
par contre misé sur le principe selon lequel travailler plus doit aussi entrainer plus
de revenus. La plus-value financiére du travail est plus grande pour la plupart des
ménages dans le nouveau régime que dans l'ancien. Dans ce sens, elle permet en
principe de travailler plus sur mesure en termes de nombre d'heures de travail, bien
que cela dépende beaucoup dans la pratique de la maniére dont les médecins-conseils
appliquent la nouvelle loi.

Le nouveau régime de I'AMI pour le cumul des revenus du travail avec les allocations
d'incapacité de travail semble & premiére vue étre bien plus efficace que 'ancien régime,
ou les systémes de tranches existants pour les bénéficiaires de I'Al ou de I'ARR. On se
demande donc si le régime de I'AMI ne peut pas étre étendu a d'autres groupes cibles.
Autrement dit: dans quelle mesure les différences politiques actuelles en matiere
d'intégration sur le marché du travail, par exemple entre les bénéficiaires de I'AMI
et les bénéficiaires de 'ARR, sont-elles justifiées ? Il faut admettre que les personnes
bénéficiant d'une allocation AMI peuvent aussi présenter un plus grand lien avec le
marché du travail que les bénéficiaires de I'ARR ; ces personnes ont en effet versé une
contribution suffisante pour étre en régle en matiere de sécurité sociale. Toutefois,
dans quelle mesure cela justifie-t-il un systéme d'exonération qui ne comporte pour les
bénéficiaires de 'ARR pas d'incitants financiers pour aller travailler plutot 20 heures
que 10 heures par semaine contre un salaire minimum.
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Une autre inégalité qui mérite l'attention des décideurs politiques est I'exonération
u revenu du travail des partenaires. Dans le régime de 1'Al, on a ces derniéres

d du t 1d t D 1 de 1'Al,

années fortement travaillé sur le prix de 'amour afin que l'exonération des revenus

pour les partenaires de personnes handicapées soit entre-temps plus élevée que pour

le bénéficiaire lui-méme (> 40.000 euros par année). Dans le régime de 'ARR, le

prix de I'amour reste toutefois élevé : I'exonération de revenus pour les partenaires est

inférieure a l'exonération des bénéficiaires (< 3.700 euros par an). Une réflexion est

nécessaire sur la maniére dont la différence actuelle dans les revenus exonérés entre le
énéficiaire de ' ARR et son partenaire peut étre justifiée.

bénéfi del

Enfin, la récente réforme du régime de maladie-invalidité —comprenant de forts
incitants financiers en faveur de la réintégration sur le marché du travail- est une belle
opportunité pour de nouvelles pistes de recherche. La question centrale si le nouveau
régime AMI tient vraiment ses promesses. Dans quelle mesure les médecins-conseils
adaptent-ils leur pratique en matiére de reprise autorisée du travail au nouveau cadre
légal ? Le nombre de bénéficiaires de ' AMI a travailler est-il effectivement supérieur ?
Cette réintégration sur le marché du travail s'inscrit-elle dans une approche de capacité
des soins pour les personnes en incapacité de travail de longue durée ? Une recherche
plus orientée vers l'avenir est nécessaire.

Une augmentation des allocations minimales jusqu'au seuil de pauvreté a été envisagée
dans l'accord gouvernemental pour la période 2014-2019. Quel serait 1'impact d'une
augmentation des allocations d'invalidité minimales sur l'actuel régime AMI en
matiére de cumul des revenus du travail et des allocations ? Quelles sont les adaptations
qui s'imposent dans ce cas » Ou encore : tant que les allocations minimales se situent
sous le seuil de pauvreté, quelles sont les améliorations que l'on peut attendre de
l'augmentation du pourcentage d'exonération actuel de 20 % ? Une enquéte antérieure
a suggéré qu'une telle augmentation était nécessaire pour protéger de maniere adéquate
les bénéficiaires de 'AMI 4 faible potentiel de gain contre le risque de pauvreté des
revenus (Hufkens et al, 2016).

Bref : avec les récentes réformes politiques, un pas important a & premiére vue été fait
vers une meilleure réintégration socioprofessionnelle des bénéficiaires de 'AMI. 11
s'agit 4 présent de continuer a suivre de pres les conséquences exactes, si nécessaire
d'adapter le régime et de I'étendre si c'est souhaitable 4 d'autres groupes cibles.
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Annexe du chapitre 4

PROFIL DES PERSONNES
SOUFFRANT D’UN HANDICAP

Qui sont les personnes qui dépendent d’une allocation en raison d’une incapacité de
travail ou d’'un handicap ? Nous dressons ici un profil des personnes en incapacité de
travail et souffrant d’un handicap sur base de sources administratives. Nous limitons
notre groupe cible aux personnes qui sont reconnues depuis au moins 6 mois par
une institution de sécurité sociale, que ce soit le Fonds National pour les incapacités
de travail, 'INAMI (invalidité), le SPF Sécurité sociale (allocations aux personnes
handicapées et allocations familiales majorées), le FMP (maladies professionnelles) ou

le FAT (accidents du travail).

Selon cette définition, au 31 décembre 2015, 8,0 % de la population belge était en
situation d’incapacité de travail de longue durée ou en situation de handicap. La plupart
regoivent une allocation d’intégration (Al), combinée ou non avec une allocation de
remplacement de revenus (ARR), une allocation d’invalidité ou une allocation d’aide
aux personnes agées (APA). Attention : 4 lexception de la combinaison d’'une Al avec
une ARR, les chiffres de la figure 1 ne sont pas corrigés pour le double comptage (voir
chapitre 4 pour plus d’explications sur le double comptage).
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Figure 1: Repartition des personnes en incapacité de travail de longue durée en fonction des régimes de

la protection sociale (Belgique, 31 décembre 2015)

0 5 10 15 20 25 30 35

Invalidité¢ I 29
Al —— 29

ARR & Al i 28
ARR I 9
Alloc fam majorée I 7
Maladie prof. I 5
Incapacité primaire N 4
Accident de travail 0

Autres B 0

Source : MIMOSIS (données DWH MT&PS, calculs SPF Sécurité sociale)

La population des personnes souftrant d’'un handicap de longue durée est relativement
agée, excepté dans le secteur des allocations familiales majorées. L'dge médian est de
60 ans, contre 41 ans pour la population totale. Pour les bénéficiaires d’une Al ou
d’une APA, I'age médian est méme de 82 ans. Méme chez les personnes touchant une
indemnité pour maladie professionnelle, I'ige médian de 68 ans est supérieur a I'dge
médian de la pension.

A Texception des bénéficiaires d'une allocation familiale majorée ou d’une indemnité
pour maladie professionnelle, la population en incapacité de travail de longue durée
se caractérise par une forte représentativité des femmes (54 % contre 51% dans la
population totale). Ceci vaut surtout dans les secteurs ot les personnes agées sont tres
représentées, comme U'Al ou ’APA. Mais les bénéficiaires d’une allocation d’invalidité,
d’une ARR ou d’une allocation d’incapacité de travail primaire sont aussi en majorité
des femmes.

Les personnes non belges sont sous-représentées dans la population en incapacité de
travail de longue durée. Dans la population totale, les Belges sont 88 %, et 92 % dans
la population en incapacité de travail de longue durée. A nouveau, ce sont surtout
les bénéficiaires d’une indemnité pour maladie professionnelle qui sont la principale
exception : la part de Belges est ici inférieure 4 la moyenne de la population (83%).
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Figure 2 : Personnes en incapacité de travail de longue durée en fonction de I'dge, du sexe et de la

nationalité (Belgique, 31 décembre 2015)
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Source: MIMOSIS (données DWH MT&PS, calculs SPF Sécurité sociale)

La probabilité détre reconnu en incapacité de travail de longue durée varie fortement
en fonction de la Région. En Région wallonne, on reconnait 10 % de la population,
en Région flamande, 8 % et en Région bruxelloise, 6 %. La proportion moindre en
Région bruxelloise nest pas particulierement liée a la composition de sa population :
elle sobserve dans toutes les catégories d’4ge et aussi bien chez les Belges que chez les
non-Belges.
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Figure 3 : Part des personnes en incapacité de travail de longue durée par Région (Belgique, 31

décembre 2015)
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Source: MIMOSIS (données DWH MT&PS, calculs SPF Sécurité sociale)

Enfin, la situation familiale des personnes en incapacité de travail de longue durée est
trés précaire. D’abord, il s’agit souvent de personnes seules (37% contre 20% dans la
population totale). Nous savons que le risque de pauvreté et de privation matérielle
est particulitrement élevé chez les personnes isolées (FPS Social Security, 2018).
Avujourd’hui, il est difficile de boucler les fins de mois avec un seul revenu. De plus,
comme il ressort du chapitre 4, les personnes en incapacité de travail de longue durée qui
vivent accompagnées habitent trés souvent avec un partenaire dans la méme situation.
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Figure 4 : Personnes en incapacité de travail de longue durée selon le type de famille®' (Belgique, 31

décembre 2015)
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Source: MIMOSIS (donnees DWH MT&PS, calculs SPF Sécurite sociale)

61 A l'exclusion des personnes qui vivent dans un foyer collectif.
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Chapitre 5

HANDICAP, DISCRIMINATION
ET PAUVRETE

1.  Introduction

« Préoccupés par le fait quen dépit de ces divers instruments et engagements®, les
personnes handicapées continuent d étre confrontées a des obstacles a leur participation
a la société en tant que membres égaux de celle-ci et de faire lobjet de violations des
droits de 'homme dans toutes les parties du monde » (Convention des Nations Unies
relative aux droits des personnes handicapées, Préambule, §k).

Depuis 2003 — année de la premiére loi fédérale luttant contre certaines formes de
discrimination® - les personnes handicapées sont protégées en Belgique contre les
discriminations dans divers domaines publics, parmi lesquels I'emploi, le logement,
Iéducation et toute forme de services, publics et privés. Le législateur belge fut
ambitieux puisque la directive européenne 2000/78% n’imposait a sa transposition en
droit belge que I'interdiction de discrimination dans les secteurs du travail, de lemploi
et de la formation professionnelle.

La Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées (ci-
apres la CDPH ou la Convention), entrée en vigueur en Belgique le 1¢ aoat 2009,

62 Charte des Nations Unies, Déclaration universelle des droits de 'Homme, Pacte international relatif aux droits
économiques, sociaux et culturels, le Pacte international relatif aux droits civils et politiques, la Convention sur
Iélimination de toutes les formes de discrimination a Iégard des femmes, la Convention contre la torture et
autres peines ou traitements cruels, inhumains ou dégradants, la Convention relative aux droits de lenfant, ainsi
que le Programme d’action mondial concernant les personnes handicapées et les Reégles pour Iégalisation des
chances des handicapés.

63 Convention relative aux droits des personnes handicapées, adoptée a2 New York le 13 décembre 2006,
approuvée par la loi du 13 mai 2009, M.B., 22 juillet 2009. Disponible sur www.unia.be, rubrique Législation &
recommandations ou sur http://www.un.org/french/disabilities/default.asp?id=1413.

64 Loi du 25 février 2003 tendant a lutter contre la discrimination et modifiant la loi du 15 février 1993 créant un
Centre pour Iégalité des chances et la lutte contre le racisme, M.B. 17 mars 2003, , abrogée par la loi du 10 mai
2007 tendant 2 lutter contre certaines formes de discrimination, M.B., 30 mai 2007.

65 Directive 2000/78/CE du Conseil du 27 novembre 2000 portant création d’un cadre général en faveur de
Iégalité de traitement en matiére demploi et de travail, ].O, n® L303 du 2 décembre 2000, pp,16-22.
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est venue compléter la protection légale des personnes en situation de handicap. Elle
rappelle la non-discrimination comme un principe fondamental mais oriente notre
attention sur des aspects de la vie des personnes handicapées bien souvent ignorés dans
notre relation avec elles, quelle soit personnelle, familiale, professionnelle ou juridique.

La CDPH ne crée pas de nouveaux droits mais nous rappelle que les personnes
handicapées ont les mémes droits que tout un chacun, ce qui ne semble pas aller de
soi mais plutdt poser probleme dés qu’il sagit de personnes handicapées : le droit de
participer aux décisions qui les concernent, de choisir ou et avec qui elles veulent vivre,
d’avoir une vie affective et sexuelle, détre parents, de ne pas étre isolées, séparées des
autres.

Clest donc bien un changement de paradigme que nous demandent ces textes 1égaux,
tant en droit interne qu'au niveau européen et international : la personne handicapée
ne peut plus étre vue comme un objet de soins, de prises en charge essentiellement
spécialisées, représentée et administrée par autrui mais comme un sujet de droits qui
conserve sa capacité a gérer et & prendre des décisions (et regoit un support pour
lexercer), qui a sa place au sein de notre société, y participe, dans un environnement

accessible et adapté, au sens large.

Toutefois, nous le verrons, aprés 15 ans d’application de la législation belge
antidiscrimination et 10 ans d’application de la Convention, malgré des avancées
certaines, force est de constater que, quotidiennement, les personnes handicapées ne
jouissent pas des mémes droits et des mémes chances, sur un pied dégalité avec les autres.

Qui plus est, de trés nombreuses personnes en situation de handicap vivent dans la
pauvreté. Nous voulons a la fois montrer que les discriminations dont sont victimes
les personnes handicapées ont un impact direct sur leurs ressources financiéres et que
cette situation de pauvreté aggrave a son tour leur situation de dépendance, limite
leur liberté et leur choix de vie et donc leur pouvoir de citoyen. Dans les situations de
pauvreté, les individus sont presque obligés - faute d'un revenu décent - de subvenir en
priorité aux besoins de base (alimentation saine, frais de logement, factures scolaires,
frais de santé, etc.). Leur liberté de choix est trés faible, ils ne font que des « choix »
forcés. Deux phénomeénes participent a cette restriction de leurs libertés.

Premiérement, le statut de mise sous administration auquel de nombreuses personnes
sont confrontées en raison de leur situation de pauvreté, un statut qui est en fait un
exemple extréme de la fagon dont les gens sont limités dans leurs propres choix.
Deuxieémement, le statut de cohabitant, selon lequel les allocataires - par exemple
d'allocations aux personnes handicapées — sont sanctionnés financierement quand ils
se mettent a vivre ensemble, soit par amour, soit par solidarité.
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2. Des organismes publiques de lutte contre les
discriminations et la pauvreté : Unia et le Service de
lutte contre la pauvrete, la precarite et l'exclusion sociale

Unia et le Service de lutte contre la pauvreté, la précarité et I'exclusion sociale (ci-apreés :
)

le Service de lutte contre la pauvreté) ont joint leurs travaux et leurs recommandations

issues de ceux-ci et donnent au cours de ce chapitre un apergu des situations rencontrées

par leurs services respectifs, y présentent les outils légaux existants et rapportent la

parole des personnes concernées.

Le Centre interfédéral pour légalité des chances, désormais appelé Unia est un
organisme public autonome, chargé par le gouvernement belge depuis 2003 de lutter
contre les discriminations sur base de motifs dits raciaux et non raciaux dont le
handicap et létat de santé. Depuis 2013, Unia est devenu interfédéral, par un accord
de coopération entre I'Etat fédéral et les entités fédérées®, ce qui signifie, on le verra,
que son rayon d’actions est large. Unia est ainsi compétent tant pour les matiéres

régionales, communautaires que fédérales.

Pour mener 4 bien ses missions, Unia a plusieurs modes d’action, a la fois « curatifs » et
préventifs. Il traite les situations de discrimination présumées qu'il regoit en prodiguant
des avis, des conseils, organise des conciliations et est habilité a ester en justice afin de
faire reconnaitre la discrimination et la faire cesser. Ses actions préventives portent sur
la sensibilisation, I'information, voire la formation et 'accompagnement des différents
acteurs de la société.

Autre métier, loin d%tre négligeable, Unia élabore des avis et des recommandations
quil adresse tant aux autorités qu'a d’autres acteurs, comme les employeurs, les
fédérations de certains secteurs (commerces, hopitaux, horeca, ...), souvent en
collaborations avec des acteurs de la société civile (par exemple : Doof Vlaanderen, la
Fédération Francophone des Sourds de Belgique, le Collectif Accessibilité Wallonie
Bruxelles,...) ou d’autres acteurs publiques (le Délégué général aux droits de lenfant,
het Kinderrechtencommissariaat, 'Agence fédérale pour la sécurité de la chaine
alimentaire, Equal. Brussels, ...).

Depuis 2011 , Unia a recu une mission supplémentaire : il a été désigné par I'Etat
fédéral et les entités fédérées comme mécanisme indépendant chargé du suivi de
l'application de la CDPH en Belgique. Cette mission porte a la fois sur le monitoring
de son application mais aussi sur sa promotion et sa protection.

Ainsi Unia analyse les politiques, les textes 1égislatifs existant ou en projet et vérifie
leur conformité avec la CDPH. Unia associe la société civile via, notamment, sa
commission d’accompagnement composée des organisations représentatives des
personnes handicapées, d’académiques et des partenaires sociaux (23 membres).

66 Accord de coopération du 12 juin 2013, entre I'Autorité fédérale, les Régions et les Communautés visant a créer un
Centre interfédéral pour I'égalité des chances et la lutte contre le racisme et les discriminations sous la forme d'une
institution commune, au sens de 'article 92bis de la loi spéciale de réformes institutionnelles du 8 aott 1980.
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Si Unia est chargé plus particulierement de lutter contre les discriminations et de
suivre 'application de la CDPH en Belgique , le Service de lutte contre la pauvreté
évalue 1'efficacité de 'exercice des droits des personnes en situation de pauvreté. Il est
important de noter que 1'Accord de coopération relatif a la continuité de la politique
en matiére de pauvreté®’
1999 en tant qu'institution interfédérale indépendante - décrit la pauvreté en termes

- avec lequel le Service de lutte contre la pauvreté a été créé en
d’une violation des droits humains.

Le Service de lutte contre la pauvreté réalise cette évaluation notamment en
organisant des processus de concertation avec les personnes en situation de pauvreté
et leurs associations et divers autres acteurs. Les résultats de cette concertation, sous
forme d'analyses et de recommandations sur certains thémes et avec une participation
structurelle des personnes en situation de pauvreté, sont repris dans les rapports
bisannuels du Service de lutte contre la pauvreté. Les derniéres années, le Service
de lutte contre la pauvreté a organisé de tels processus de concertation autour de
thématiques telles que la protection sociale, les services publics et la citoyenneté.

Le Rapport bisannuel 2016-2017 sur la citoyenneté®® contient un chapitre sur la liberté
dans I'exercice des droits et des responsabilités en tant que pilier de la citoyenneté. Le
processus de dialogue actuel, réalisé dans le cadre du Rapport bisannuel 2018-2019
(publication en décembre 2019), traite de la durabilité et de la pauvreté.

La mission d’évaluation du Service de lutte contre la pauvreté se traduit également dans
des travaux relatifs a la collecte d’informations, la publication de décisions judiciaires
intéressantes sous I'angle de la pauvreté, le suivi de conventions internationales des
droits de '’homme (en collaboration avec d’autres institutions des droits de 'THomme
comme Unia), 'analyse ex ante de réglementations et leur impact sur la pauvreté, le
non-acces aux droits®’.

67 Accord de coopération entre 1'Etat fédéral, les Communautés et les Régions relatif a la continuité de la politique
en mati¢re de pauvreté (MB du 16/12/98 et du 10/07/99), http://bitly/2MKetzQ

68  Service de lutte contre la pauvreté, la précarité et lexclusion sociale (2017). Citoyenneté et pauvreté. Contribution
au débat et a I'action politiques. Rapport bisannuel 2016-2017. Bruxelles, Service de lutte contre la pauvreté, la
précarité et I'exclusion sociale. https://www.luttepauvrete.be/publications/rapport9/versionintegrale.pdf

69  Ces différents travaux sont consultables sur le site web du Service : www.luttepauvrete.be
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3.  Les formes de discrimination sur base du handicap

3.1. Lalégislation antidiscrimination

« On entend par « discrimination fondée sur le handicap » toute distinction, exclusion
ou restriction fondée sur le handicap qui a pour objet ou pour effet de comprometire
ou réduire a néant la reconnaissance, la jouissance ou l'exercice, sur la base de I'galité
avec les autres, de tous les droits de I’homme et de toutes les libertés fondamentales dans
les domaines politique, économique, social, culturel, civil ou autres. La discrimination
fondée sur le handicap comprend toutes les formes de discrimination, y compris le refus
d’aménagement raisonnable » (CDPH, art.2)

Depuis la promulgation de la premiére loi fédérale antidiscrimination, cest Unia qui,
en Belgique, est chargé d’analyser, traiter, prévenir les situations de discrimination sur
base (notamment) du handicap. Ses compétences sexercent dans le cadre légal des
différents textes de la législation anti-discrimination™ et de la CDPH.

En vertu de la législation antidiscrimination, plusieurs comportements sont interdits
(discrimination directe, indirecte, harcélement, injonction, incitation) mais un de
ceux-ci concerne particuliérement et uniquement les personnes handicapées, 4 savoir
le refus de mettre en place un aménagement raisonnable”. Cette disposition nait du
constat que 1égalité de traitement ne fonctionne pas dans certaines situations ou la
personne est traitée de la méme maniére alors quelle est dans une situation différente.

En 2004, Unia comptait 100 dossiers de discrimination déposés par des personnes
handicapées ou leur entourage familial ou professionnel. En 2018, Unia a recu 1300
signalements, pour lesquels il a ouvert 604 dossiers individuels. Apres les motifs
raciaux, le critére du handicap est le critére le plus souvent évoqué dans les situations
de discrimination regues a Unia, et ce depuis le début. En 2004, les dossiers handicap
représentaient 7.7 % de la totalité des dossiers tous critéres confondus, en 2018 ils
atteignent 23,7 %.

Chaque signalement pour lequel Unia est compétent est analysé et, excepté les
situations particuliérement évidentes, la personne ou linstitution mise en cause est
entendue dans sa propre version des faits. A chaque fois, la proportionnalité de la
mesure prise est analysée et des solutions individuelles ou structurelles sont proposées,
négociées, recommandées.

Une spécificité des dispositions antidiscrimination, précieuse pour les personnes
handicapées, est que lintentionnalité du comportement discriminatoire nest pas

70  Pour consulter lensemble des textes 1égaux, voir www.unia.be, rubrique Législation & recommandations.

71 Pour le développement du concept d’aménagement raisonnable, la jurisprudence, les cas pratiques, voir : « La
discrimination fondée sur le handicap », V. Ghesquiére, I. Hachez, C. Van Basselaere dans Comprendre et
pratiquer le droit de la lutte contre les discriminations, dir. J. Ringelheim et P. Wautelet, CUP, éd. Anthemis,
2018, pp.111-120.
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indispensable. L'intention peut sembler bonne mais le résultat est défavorable pour
elles. De nombreux exemples montrent que pour des raisons de sécurité par exemple,
qui peut étre un objectif légitime, des mesures disproportionnées, donc discriminatoires,
sont prises : le maitre-nageur fait sortir de la piscine une nageuse infirme motrice
cérébrale par crainte quelle ne se noie et lui interdit de revenir sans étre accompagnée
d’un adulte (sic), un portier interdit lentrée d’'une discothéque 2 un jeune homme
se déplacant difficilement par crainte qu’il ne soit bousculé. Lors des entretiens de
conciliation avec Unia, cela semblait inimaginable pour le maitre-nageur ou le portier
que ces personnes avaient une grande habitude de nager ou de sortir en discothéque et
qu’ils n’avaient pas davantage besoin de protection que les autres.

Ces exemples montrent que promulguer une loi ne suffit pas, il faut non seulement
la faire connaitre mais aussi réaliser un travail de sensibilisation et promouvoir
Iinclusion™ : dés lors que depuis le plus jeune 4ge, nous cotoierons des personnes en
situation de handicap, plus nous connaitrons autre chose d'elles que leur situation de
handicap.

Toutefois la conciliation n'arrive pas toujours a contrer la peur ou le rejet. Ainsi Unia
a été en justice pour ce jeune homme sourd qui avait été refusé par une agence de
voyage pour un séjour en groupe en Jordanie. Lagence craignait qu'il ne soit pas assez
autonome et que ces gestes ne perturbent la population locale™. Plus récemment, la
discrimination a été reconnue par la Cour d’appel de Mons envers un hotel ayant
refusé 'accés d’un couple, dont la femme était accompagnée d’un chien d’assistance’.
Dans cet arrét, le juge a également reconnu la discrimination par association pour son
mari qui, bien que non handicapé, n'a pu avoir acces a I'hotel”.

3.2. Les discriminations par secteur
Quels sont les secteurs les plus touchés ?
Excepté en 2017, o1 il est a égalité avec le secteur de l'emploi, c’est dans le domaine des

biens et services qu'il y a toujours eu le plus de signalements (31,8 % en 2018), ce qui
est une caractéristique des dossiers handicap par rapport aux autres critéres protégés

72 Voir plus loin le compte-rendu de la Consultation des personnes handicapées réalisée par Unia en 2013-2014
dans le chapitre I1I 1.b

73 Gand, 20 janvier 2011, R.G. n° 2010/AR/2943, qui confirme la décision rendue en premiére instance :
Comm. Gand, 29 septembre 2010. Les décisions sont consultables sur www.unia.be, rubrique Jurisprudence §
Alternatives.

74  Mons, 23 octobre 2018, 2017/RG/242 et 2017/RG/682, consultable sur www.unia.be, rubrique Jurisprudence §
Alternatives. Mons, 23 octobre 2018, 2017/RG/242 et 2017/RG/682, consultable sur rubrique Jurisprudence §
Alternatives.

75 La discrimination par association vise celle dont est victime une personne en raison des liens étroits quelle
entretient avec une personne caractérisée par un critére protégé, ici le handicap. Pour en savoir plus: « La
discrimination fondée sur le handicap », V. Ghesquiére, I. Hachez, C. Van Basselaere dans Comprendre et
pratiquer le droit de la lutte contre les discriminations, dir. J. Ringelheim et P. Wautelet, CUP, éd. Anthemis,
2018, pp.100-101.
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(critéres raciaux, age, orientation sexuelle, ...). Ces signalements de discrimination
concernent les transports, les services publics et privés comme les banques et les
assurances. Parfois jusque 30 % de ces dossiers concerne des problémes d’inaccessibilité,
principalement des batiments, des transports publics tous confondus (trains, trams,
bus, métros, avions) mais aussi I'inaccessibilité de l'information, des moyens de
télécommunication et de paiement (distributeurs, opérations bancaires en ligne), sans
oublier les refus d’accés pour les personnes accompagnées de chiens d’assistance.

Comment trouver un logement accessible et adapté quand on ne dispose que de peu de
revenus et que les logements sociaux sont inaccessibles et trop peu nombreux ? Depuis
des années, Unia recoit réguliérement des signalements de personnes a qui 'on refuse
un logement sur base de leurs revenus, les allocations pour personnes handicapées. I1
s’agit ici de discrimination directe sur base de la fortune et de discrimination indirecte
sur base du handicap. La personne est refusée parce quelle n'a pas de contrat de travail
ou encore parce que les allocations sont insaisissables en cas de loyers impayés™. Les
aménagements dans les maisons et immeubles 4 appartements font aussi l'objet d’apres
négociations”’.

Comment avoir une vie sociale, familiale, culturelle comme tout le monde, comment
étre autonome, quand les transports ne sont pas accessibles, quand on n’a pas accés
aux informations , quand on est sans cesse réorienté vers des loisirs et des lieux de
vie spécialisés ? Unia a recu en 2012 prés d’une centaine de signalements quand un
parc d’attraction bien connu a revu ses normes de sécurité et a interdit aux personnes
handicapées 19 de ses attractions.

Quand la personne handicapée veut souscrire une assurance, pour acheter un logement
ou se protéger contre des frais élevés d’hospitalisation, parce quelle est handicapée,
elle devra payer une surprime conséquente ou se verra refuser I'assurance. Si un client
ne peut, pour des raisons liées 4 son handicap, moteur ou visuel, utiliser le e-banking
de sa banque, I'alternative est de se rendre au guichet de son agence pour effectuer les
opérations nécessaires, ce qui lui sera compté comme service payant.

En 2018, 24 % des dossiers handicap concernait le secteur de 'emploi. La premiére
jurisprudence acquise par Unia en 2006 concernait une jeune femme a qui lon
refusait un poste quelle occupait en remplacement et qui souvrait en contrat a durée
indéterminé. Le motif: elle avait eu une crise dépilepsie au travail et avait caché
sa maladie a4 son employeur”®. Pourtant le médecin du travail, mis au courant par la
travailleuse, 'avait déclarée apte a sa fonction. Le juge a rappelé trés justement qu'elle
n'avait pas a len informer et que ce type d’information ne devait étre transmis qu'au
médecin du travail, ce quelle avait fait.

76 Clv. Namur, 5 mai 2015, consultable sur www.unia.be, rubrique Jurisprudence § Alternatives ou sur www.
luttepauvrete.be, rubrique droits de 'homme et pauvreté, logement. Voir également infra, note 21.

77 Voir notamment : La problématique des aménagements raisonnables dans le contexte des immeubles a
appartements en copropriété, Avis de Stefan Sottiaux, Instituut voor Constitutioneel Recht K.U.Leuven (28
mars 2011) in Evaluation de la loi antidiscrimination et de la loi antiracisme, Unia, 2017, consultable sur www.
unia.be, rubrique Publications et Statistiques.

78 Trib.trav. Bruxelles, 30 novembre 2006, consultable sur www.unia.be, rubrique Jurisprudence § Alternatives.
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Si une bonne partie de ces dossiers montre que, dés que le handicap est déclaré ou
percu, la personne est refusée pour lemploi vacant, avant méme d’avoir pu défendre
sa candidature en entretien, les situations les plus fréquentes sont celles de refus
d’aménagements raisonnables pendant la vie professionnelle. On le sait, 80 %
des handicaps se déclarent tout au long de la vie. Quand le handicap survient ou
quand il s’aggrave, le maintien dans une activité professionnelle est conditionné par
la mise en place d’aménagements raisonnables. Les signalements recus par Unia
et une jurisprudence croissante montrent que lobligation de mettre en place des
aménagements raisonnables est encore trop souvent méconnue ou ignorée.

De nombreuses décisions judiciaires rappellent quavant de licencier une personne
en situation de handicap au travail, lemployeur doit sérieusement envisager toute
possibilité d’aménagement raisonnable. L'arrét Ring de la Cour de Justice européenne
avait déja établi en 2013 qu’une réduction du temps de travail pourrait étre considérée
comme un aménagement raisonnable, de méme qu'un changement de poste’. Unia
constate dans les dossiers qu’il traite que les aménagements les plus fréquemment
demandés (et refusés) sont autant matériels (téléphone avec amplificateur pour un
travailleur sourd, refus d’un interpréte en langue des signes lors d’un recrutement)
quorganisationnels (demande de télétravail, réorganisation des tiches, classe de cours
fixe au rez-de-chaussée pour une enseignante dont la mobilité est réduite).

Enfin, le secteur en constance augmentation 2 Unia depuis des années est celui de
lenseignement (25,7 %), et ce pour les deux communautés, flamande et francophone.
Ils concernent principalement des enfants en situation de handicap dont l'inscription
ou la mise en place d'aménagements raisonnables (surtout) sont refusées. Une tension
assez forte existe dans les deux communautés ou les deux systémes denseignement sont
bousculés. On reproche a l'enseignement spécialisé d’accueillir en son sein un nombre trop
important d¢léves qui ne devraient pas y étre ou qui y sont pour des mauvaises raisons
(surreprésentation des éléves de milieux socio-économiques défavorisés, orientation pour
manque de maitrise de la langue), et l'on reproche a lenseignement ordinaire de n€tre pas
suffisamment volontaire mais aussi insuffisamment préparé et soutenant pour accueillir
les éleves en difficulté ou en situation de handicap et de les orienter vers le spécialisé.

En 2018, Unia a intensifié la consultation des parents , enseignants, centres PMS et
autres acteurs du milieu scolaire, lassés, comme Unia, de devoir arranger, négocier,
éleve par éléve, des aménagements et le soutien nécessaire aux éléves en situation de
handicap. Cest pourquoi Unia promeut, dans le cadre d’une réalisation progressive
demandée par la CDPH, un enseignement inclusif qui implique un rapprochement
des différents systémes concernés -enseignements spécialisé et ordinaire, enseignement
et santé, enseignement et politique des personnes handicapées- afin dencourager et
soutenir des solutions structurelles, des ressources mutualisées afin de mieux répondre
aux besoins de chaque éléve, qu’il soit en situation de handicap ou non.

79 CJ.U.E,, 11 avril 2013, HK Danmark, aff. jtes C-335/11 et C-337/11.
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3.3. Lien entre discrimination et pauvreté

« Soulignant que la majorité des personnes handicapées vivent dans la pauvreté et
reconnaissant dans ce contexte la nécessité urgente de sattaquer aux effets négatifs
de la pauvreté sur les personnes handicapées » (Convention des Nations unies,

Préambule, $t)

40 % des personnes bénéficiant d’une allocation de personne handicapée vivent sous le
seuil de pauvreté®. Ces allocations se situent sous le seuil de pauvreté a 75 %. Lenquéte
sur les revenus et conditions de vie (SILC) releve que 24,7 % des personnes qui se
déclarent limitées par un handicap sont en risque de pauvreté (contre 12,8 pour la
population non handicapées). Une personne sur 10 souffre de privation matérielle sévere.

Au-dela des revenus, la discrimination — notamment sur base du handicap — accroit
les risques de pauvreté. Par exemple, les situations de discrimination sur le marché du
travail mentionnées ci-dessus, réduisent les chances de gagner sa vie et conduisent a
une situation de pauvreté et de précarité.

Par ailleurs, on I'a vu, les personnes en situation de pauvreté sont confrontées a la
discrimination dans le domaine du logement. Lors de la concertation que le Service
de lutte contre la pauvreté a organisée pour lécriture de son Rapport bisannuel
« Citoyenneté et pauvreté »* les personnes en situation de précarité ont exprimé un
trés fort sentiment de discrimination dans la recherche d'un logement. Ce sentiment
a été objectivé et confirmé, plus particulierement dans le Baromeétre de la diversité
d’Unia produit en 2014. Dans la premiére phase du processus de location, en particulier
dans les annonces, « le critére de loin le plus ciblé est celui de la capacité financiere ».
Dans 83,2 % des annonces étudiées qui contenaient au moins un mot-clé directement
discriminatoire, une formulation ou condition directement discriminatoire était liée au
critére de la capacité financiere®.

Souvent la sélection s'opére sur la base de l'origine des revenus et certains propriétaires
refusent de prendre en compte les revenus non professionnels (par exemple, l'allocation
de remplacement de revenus pour les personnes handicapées). Lors du premier contact
- généralement par téléphone ou par courrier électronique -, il apparait que « les
candidats locataires bénéficiant d'un revenu d'intégration ou d'indemnités d'invalidité
(...) sont traités de la maniére la moins favorable »*. Comme nous 'avons vu, de telles
situations peuvent étre traitées par le biais de la législation antidiscrimination, sur
motifs de discrimination « origine sociale » et « fortune » ou indirectement sur base du
critére « handicap ». Dans une décision du 5 mai 2015, le Tribunal de premiére instance

80 Handilab, Syntheése du projet détude “Handilab ». Position socioéconomique des personnes handicapées et
effectivité des allocations aux personnes handicapées, Leuven, 2012,p.18.

81 Service de lutte contre la pauvreté, la précarité et l'exclusion sociale (2017). Précité, note 68

82 Centre interfédéral pour Iégalité des chances (2014). Barometre de la diversité Logement, Bruxelles, Centre
interfédéral pour Iégalité des chances, p. 195, disponible sur www.unia.be , rubrique Publications et Statistiques.

83 Barometre de la diversité Logement, précité note 82.
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de Namur® a pour la premiére fois condamné cette forme de présélection. L'action en
justice intentée par Unia a eu comme point de départ plusieurs signalements concernant
un propriétaire qui demandait a ses futurs locataires la preuve d'un contrat de travail
a durée indéterminée et d'un revenu minimum de 2000 euros par mois. Ce qui a été
sanctionné, c'est le fait d'une « exclusion de fait » par un propriétaire de « tous ceux
qui, sans relation de travail a durée indéterminée, n'en peuvent pas moins bénéficier
d'un revenu régulier, tels que les retraités, les bénéficiaires de revenus de remplacement,
les ménages qui tirent leurs ressources d'actions/d'obligations ou aussi de location de
biens, etc. »*. I’Autorité de protection des données (anciennement la Commission de
la protection de la vie privée) avait précédemment adopté la méme position®.

Le lien entre la discrimination et la pauvreté a également été examiné par Equinet, le
réseau européen des organismes de promotion de 1'égalité, dans le cadre de 1'Année
européenne de lutte contre la pauvreté et 'exclusion sociale, qui a débouché sur la
publication d'Equinet intitulée « Addressing Poverty and Discrimination : Two Sides
of the One Coin ». En 2018, ce matériel a été mis a jour lors d'une conférence® a
laquelle Unia et le Service de lutte contre la pauvreté ont apporté une contribution
conjointe par leurs approches différentes, mais complémentaires : Unia par le biais
de la procédure des signalements individuels, le Service de lutte contre la pauvreté
par le biais de son processus de concertation collective avec les associations ou les
personnes en situation de pauvreté se rassemblent ainsi que d'autres acteurs dans la
lutte contre la pauvreté. Il convient de noter qu'un certain nombre de pays n'ont pas de
motif discriminatoire « fortune ». Un élément intéressant dans ce contexte est le texte
d'ATD Quart Monde des Pays-Bas qui, dans le cadre d'un discours devant le Conseil
des droits de 'Homme, préconise l'introduction d'un tel motif aux Pays-Bas®.

3.4. Lacitoyenneté, dans les situations de pauvreté et de handicap

Le chapitre 3 du livre traite du risque plus élevé de pauvreté pour les personnes
handicapées. Nous allons illustrer ici la maniére dont la situation de handicap et
celle de pauvreté se croisent de maniére particuliérement parlante et ont une action
réductrice sur les droits des personnes handicapées. Ces themes ont été abordés dans
le processus de concertation organisé par le Service de lutte contre la pauvreté dans

84 Clv. Namur, 5 mai 2015, consultable sur www.unia.be, rubrique Jurisprudence § Alternatives ou sur www.
luttepauvrete.be, rubrique droits de 'homme et pauvreté, logement. Voir aussi : www.justice-en-ligne.be/IMG/
pdf/nbe--2015_05_05_trib._namur.pdf , précité note 15.

85 Bernard, Nicolas. (1 juli 2015 ). "Le propriétaire face au choix de son locataire : sélectionner, oui... discriminer,
non !", Justice en ligne.

86 Voir la recommandation n” 01/2009 du 18 mars 2009 aux bailleurs et agents immobiliers relative au traitement
des données des candidats locataires, SE/08/128.

87 Le 22 mars 2018, Equinet et I’ Irish Human Rights and Equality Commission ont organisé la conférence
'Poverty and discrimination : two sides of the same coin' 2 Dublin, http://www.equineteurope.org/poverty-and-
discrimination-two-sides-of-the-same-coin

88 Redegeld , Tom (2017). Discrimination a raison de la pauvreté. Plaidoyer pour une approche européenne
Pierrelaye , ATD Quart Monde, 2017, https ://blogs.atd-quartmonde.org/humanrights/wp-content/uploads/
sites/4/2017/06/2017-06-Plaidoyerdiscrimination.pdf
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« Citoyenneté et pauvreté » dans le cadre de son dernier Rapport bisannuel®, et plus
particulierement lors des échanges sur l'importance de la liberté de choix dans le
contexte de la citoyenneté.

Etre citoyen, c'est étre libre de faire ses propres choix. Mais quand l'on vit dans la
pauvreté, ce n'est toutefois pas évident : I'absence d'un revenu décent oblige les gens a
« choisir » quelle facture ils vont payer ou non (loyer, factures d'énergie et d'eau, frais
de santé, factures scolaires, etc.).

Le droit au respect de la vie privée est également étroitement lié au concept de
«liberté » : le fait que les personnes en situation de pauvreté - une fois qu'une certaine
aide est demandée - sont confrontées au controle, que des données sur leur vie sont
constamment demandées et échangées. Ce controle et cet échange de données ont
certainement été renforcés ces derniéres années dans le cadre de la lutte contre la
fraude sociale et le débat sur la/(I'in)sécurité. Ce droit a2 une vie privée est donc
également soumis a des pressions pour les personnes handicapées qui ont droit a
certaines prestations.

3.4.1. Administration des biens et/ou de la personne

“Et on a tendance & nous dire, si tu fais telle activité, tu auras X euros, au lieu de X
euros, tu seras privé de ceci ou cela. on nous met beaucoup de batons dans les roues. Si
tu ne fais pas ¢a, tu seras puni, etc. alors quon est adulte, ok on a des petites différences
mais on est comme tout le monde.” (personn@ handicapée, Consultation des personnes
handicapées, Unia, 2013-2014)

Un premier point concerne le statut de mise sous administration des biens et/ou de
la personne. La gestion d'un budget et les choix relatifs a ses propres biens et a sa
personne sont des éléments fondamentaux de la liberté de chaque citoyen. Mais si
une personne éprouve des difficultés 4 gérer ses biens et/ou sa personne , il existe
plusieurs mécanismes pour 1'aider. Une de ces mesures est 1'administration des biens
et/ou de la personne. Cette mesure vise a protéger les personnes majeures qui ne sont
plus en mesure de gérer leurs biens ou leur personne en raison de leur état physique
ou mental. Cette mesure doit étre prise en derniére instance et le Comité CRPD de
I'ONU l'admet difhicilement et lui préfére le soutien 4 la prise de décision plutdt que
la substitution (voir aussi chapitre des recommandations).

La mise sous administration est un exemple extréme de la facon dont les gens n'ont
plus prise sur leur propre vie et l'on peut se poser des questions sur le nombre de
personnes en situation de pauvreté qui se retrouvent sous ce statut de protection. Il
nous a été plusieurs fois signalé que, lorsqu'un CPAS n'entrevoit plus de solution dans
une situation de pauvreté, il arrive que 1'on conseille 4 la personne concernée de faire
une demande d'administration. Dans de telles situations, la mise sous administration
revient en fait a une gestion budgétaire d'un revenu trop limité. Dans la pratique, I'on

89  Service de lutte contre la pauvreté, la précarité et l'exclusion sociale (2017). Précité, note 68
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constate également que la séparation entre santé mentale et conditions de vie précaires
est parfois mince, et que les gens se retrouvent sous ce statut en raison de leur situation
de pauvreté.

Les personnes en situation de pauvreté n'ont pas suffisamment d'information pour
faire un choix éclairé et se retrouvent dans une situation a laquelle elles ne peuvent
plus échapper : « Les personnes en situation de pauvreté n'ont plus aucune liberté de
choix une fois qu'elles sont sous administration. Le juge n'a plus le temps et prend des
décisions « standard ». Il est tres difficile de faire annuler des décisions.

Ce n'est pas un travail de six mois ou d'un an, mais de plusieurs années. L'exemple
suivant a, par exemple, été cité pendant la concertation au sein du Service de lutte
contre la pauvreté, & savoir celui de quelqu'un qui vit au Centrum Kauwenberg et est
sous administration depuis déja 20 ans. Elle n'a pas de dettes et possede méme de
belles économies. Et malgré tout, son administration se poursuit pour « la protéger
d'elle-méme ».

Le syst¢eme de mise sous administration, ainsi que son application dans la pratique,
fait l'objet de critiques de la part des associations sociales et de soins de santé. Par
exemple, 2 la suite de l'introduction de la nouvelle 10i%, plus de 50 associations ont
uni leurs forces pour mettre en place un point de contact” auquel les personnes ayant
des plaintes a formuler peuvent s'adresser. Son objectif est de « dresser l'inventaire des
faiblesses du nouveau systéme de protection judiciaire des personnes majeures (loi du
17 mars 2013) » et de faire des recommandations dans un rapport.

Dans le cadre de la concertation mise en place au sein du Service de lutte contre la
pauvreté, différents problémes ayant trait au statut ont été évoqués :

* il arrive régulierement, en cas de demande d'aide auprés d'un CPAS que dans le
cas des personnes vivant dans la pauvreté, les biens et/ou la personne soient mis
sous administration ;

* les personnes concernées ne sont pas toujours conscientes des conséquences
d'une telle mesure ; elle est souvent confondue a la fois avec le réglement
collectif de dettes et la médiation de dettes ;

* il est fréquent qu'aucune proposition d'accompagnement et de formation ne soit
faite a la personne concernée ;

* le nombre de dossiers et le manque de temps constituent un probléme pour le

juge de paix ;

* un conflit avec le gestionnaire - qui peut étre avocat en méme temps - n'est pas
évident ;

* ilya souvent un manque de transparence et d'informations compréhensibles.

90 Loi du 17 mars 2013 réformant les régimes d'incapacité et instaurant un nouveau statut de protection conforme
a la dignité humaine, M.B. du 14 juin 2013, p.38132.

91 www.meldpuntbewindvoering.be/accuell
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Le statut lui-méme et son application ont donc un certain nombre d'effets négatifs sur
les personnes vivant dans la pauvreté, avec un impact majeur sur leur vie privée. Les
personnes handicapées - en raison de leur handicap - se retrouvent également sous ce
statut, avec des problémes similaires a4 ceux mentionnés ci-dessus. Il semble que les
administrateurs n'accordent pas toujours suffisamment d'attention aux rapports sur
I'administration et aux possibilités d'évolution de l'autonomie et de sortie du statut.

Les personnes concernées sont considérées comme « incapables ». Ce sont la des
constatations qui semblent également familieres aux personnes handicapées. Il est
donc important de continuer a évaluer la 1égislation, non seulement sur sa capacité de
protection, mais aussi sur sa capacité émancipatrice des personnes visées.

3.4.2. Le statut de cohabitant

Lors de la concertation organisée par le Service de lutte contre la pauvreté , le « statut
de cohabitant » a également été mentionné comme 1'une des plus grandes violations
de la liberté en tant que citoyen. Nous entendons par 1a toutes les situations dans
lesquelles des personnes, du fait qu'elles cohabitent, per¢oivent un montant plus faible
d’allocations de remplacement, d’allocations sociales ou de suppléments, de correctifs
ou d’avantages sociaux que des isolés, ou n'y ont pas droit du tout.

Si la cohabitation peut représenter une amélioration de la situation sociale et
économique des personnes concernées, le statut est un frein et un obstacle a I'effectivité
des droits des personnes en situation de pauvreté, de leurs droits économiques, sociaux
et civils. Elle hypothéque non seulement leur droit 4 une existence digne et met aussi
en péril leur droit 2 une vie familiale et leur droit & une vie privée (cf. l'aspect de
controdle).

De plus, le statut de cohabitation viole leur liberté de choix de vivre ensemble avec qui
ils veulent, méme au sein de leur famille, et sape la solidarité mutuelle, particulierement
importante pour les personnes dont 'autonomie peut étre limitée.

11 s'agit ici de différents types de situations :

* les personnes en situation de pauvreté qui, en raison de leur statut, ne peuvent
pas vivre en couple ou en famille avec un partenaire et des enfants ;

* les personnes en situation de pauvreté qui sont presque dans l'impossibilité
d'accueillir sous leur toit un membre de leur famille, un ami, une connaissance
ou un compagnon dans le besoin sans que cela n' implique un prix a payer ;

* les allocataires de différentes familles qui veulent vivre ensemble pour réduire
leurs frais de logement et qui risquent d'étre sanctionnés financiérement s'ils le
font.

L'un des problémes que pose le statut de cohabitant concerne l'existence de définitions
et de perspectives différentes dans les différentes réglementations et la complexité

163



164

Chapitre 5

qu'elle implique. Lors de la matinée de réflexion organisée par le Service de lutte
contre la pauvreté au Sénat le 19 avril 2018, le Professeur Nicolas Bernard a souligné
que la notion de « cohabitation » n'est pas universellement applicable dans le domaine
des prestations sociales”. En ce qui concerne les prestations pour les personnes
handicapées, il n'y a pas de statut de « cohabitation » au sens strict™:

* Les personnes vivant « seules » ont droit au taux intermédiaire (« catégorie B »),
de méme que les personnes « séjournant dans un établissement de soins pendant
au moins trois mois, de jour comme de nuit ».

* Les personnes « vivant dans un ménage™ » ont droit au taux le plus élevé
(« catégorie C ») , étant entendu que « 'existence d'un ménage est présumée
lorsque[les personnes concernées] ont leur résidence principale a la méme
adresse »” ; il en va de méme des personnes handicapées ayant un ou plusieurs
enfants a charge.

* Mais « Il ne peut y avoir, par ménage, qu'une seule personne » recevant ce taux le
plus élevé. Par contre, si deux personnes appartiennent a la catégorie C, chacune
d'elles recevra le tarif intermédiaire.

* Enfin, il y a ceux qui n'entrent dans aucune de ces catégories (« catégorie A »).
Il s'agit principalement des personnes qui, par exemple, cohabitent avec leur
enfant adulte (non a charge), leur frére ou leur oncle, respectivement parents par
le sang ou par alliance au premier, deuxiéme et troisieme degré.

Les personnes handicapées qui vivent avec leur partenaire appartiennent donc a la
catégorie C dans laquelle I'allocation maximale est la plus élevée. Cette réglementation
refléte la préférence du législateur pour la solidarité au sein du ménage de la personne
handicapée (c'est-a-dire toute cohabitation de deux personnes qui ne sont pas
apparentées par le sang ou le mariage au premier, deuxie¢me ou troisitme degré) ou
pour l'accueil des personnes handicapées dans un service résidentiel.

Mais cela ne signifie pas que le fait de cohabiter n'a pas d'impact sur les prestations.
Lors du calcul de l'allocation effective, il est en effet tenu compte du revenu du ménage,
c'est-a-dire de celui du partenaire avec lequel I'on cohabite : « Le montant final peut
varier considérablement d'une personne a l'autre, ce qui rend difficile de déterminer a
l'avance la catégorie financiérement la plus avantageuse. »”.

92 Bernard, Nicolas (2018).”Renouveler son approche du taux cohabitant”, in : Service de lutte contre la pauvreté, la
précarité et lexclusion sociale (2018). « Compte rendu de la matinée de réflexion Au-dela du statut cohabitant »,
Sénat, 19 avril 2018, Bruxelles, Service de lutte contre la pauvreté, la précarité et lexclusion sociale, https://www.
luttepauvrete be/colloquecohabit_2018/compterendu_senat_20180419.pdf.

93 Art. 4 AR 6 juillet 1987 relatif a I'allocation de remplacement de revenus et a l'allocation d'intégration, MB 8
juillet 1997.

94  On entend par ménage « toute cohabitation de deux personnes qui ne sont pas apparentées par le sang ou par
mariage au premier, deuxi¢éme ou troisiéme degré » - généralement des couples (Art. 7, §3, al. 1 loi 27 février
1987 relative aux allocations aux personnes handicapées, MB 1 avril 1987).

95 Art.7,§3,al.2 loi 27 février 1987 relative aux allocations aux personnes handicapées.

96  Bernard, Nicolas (2018), précité note 31, p. 11.
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n principe, une distinction peut étre faite entre la sécurité sociale - qui repose sur une
En principe, une distinction peut étre faite entre 1 t le - qui rep
logique d'assurance - et l'aide sociale. L'allocation de remplacement de revenus fait
partie de I'aide sociale, qui tient effectivement compte du revenu du ménage.

Toutefois, il est urgent de débattre des économies d'échelle réalisées dans le cadre de
la cohabitation et de déterminer si les montants ne pourraient pas étre mieux adaptés
a ces économies d'échelle réelles. En effet, ces économies déchelle — les avantages
réellement réalisés — sont surévaluées. Dans les différentes réglementations, la
différence entre les tarifs au taux isolé et au taux cohabitant est trop grande.

L'allocation d'intégration a une autre finalité que l'allocation de remplacement de
revenus : elle doit permettre de supporter les surcotts liés au handicap. Mais pour
calculer le montant de l'allocation d'intégration, il est tenu compte, non seulement
de la mesure dans laquelle le handicap limite I'autonomie, mais aussi du revenu du
partenaire (cohabitants sans lien de parenté jusqu'au troisieme degré). Les personnes
handicapées dont l'autonomie est limitée dans la méme mesure regoivent donc
une allocation différente en fonction du revenu de la personne avec laquelle elles
cohabitent éventuellement. L'allocation d'intégration doit étre considérée en fonction
du handicap et doit étre rendue indépendante du revenu”.

Reconnaitre et soutenir la cohabitation est en tout cas l'un des défis des politiques
sociales et de lutte contre la pauvreté. Le Service de lutte contre la pauvreté a donc
choisi de mettre la cohabitation en avant dans son mémorandum pour les élections
régionales et fédérales de 2019%%.

97 Service de lutte contre la pauvreté, la précarité et lexclusion sociale (2013). Protection sociale et pauvreté. Une
contribution au débat et a I'action politiques, Bruxelles, Centre pour Iégalité des chances et la lutte contre le
racisme, p. 93, https://www.luttepauvrete.be/publication/du-service/rapport-bisannuel/rapport-decembre-2013/.

98 Service de lutte contre la pauvreté, la précarité et lexclusion sociale (2018). Mémorandum du Service de lutte
contre la pauvreté, la précarité et Iexclusion sociale en vue des élections fédérales et régionales 2019. Reconnaitre,
soutenir et encourager la cohabitation, décembre 2018, Bruxelles, Service de lutte contre la pauvreté, la précarité
et lexclusion sociale, https://www.luttepauvrete.be/publications/memorandum2019.pdf.
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4. Rapportage au niveau international et reccommandations
4.1. La CDPH, un levier contre les discriminations et la pauvreté ?

4.1.1. Le suivi de I'application de la CDPH - Procédure de rapportage au
Comité des experts des Nations Unies®

La ratification de la CDPH implique que I'Etat Partie transmet au Comité des
droits des personnes handicapées des Nations Unies un premier « rapport détaillé
sur les mesures qu’il a prises pour s'acquitter de ses obligations en vertu de la présente
Convention et sur les progres accomplis 2 cette égard » (art.35 CDPH) deux ans apres
lentrée en vigueur de celle-ci. Le rapport étatique de la Belgique fut adressé dans les
temps au Comité des experts en 2011'%.

Unia avait pour mission en tant que mécanisme indépendant de rédiger un
rapport dit parallele. Afin d@étre au plus prés des préoccupations et des souhaits
des personnes handicapées, Unia y a travaillé en collaboration avec sa commission
d’accompagnement'™ et, par ailleurs, a commandité lorganisation d’'une consultation
des personnes handicapées dans les trois régions en 2013 et 2014 (voir ci-aprés, b).
Un certain nombre de constats et de recommandations en sont sortis qui a nourri
le rapport parallele d’'Unia (voir ci-apres, ¢)'%%. Chaque article de la Convention
faisait lobjet d’une analyse de la conformité de la situation belge avec les exigences
de celle-ci, en sachant que certaines dispositions entraine une application directe
(comme lobligation d’aménagements raisonnables) ou une réalisation progressive
(comme la mise en accessibilité des batiments et transports publics ou la mise en
ceuvre d’un enseignement inclusif) 1%
et communautés était analysée séparément. Chaque chapitre consacré a un article
se terminait par des recommandations. Le Belgian Disability Forum et GRIP ont
également transmis des rapports alternatifs'®. Nos trois organisations ont collaboré a
influencer la liste de questions qui a été adressée a la Belgique.

. Trés souvent la situation des différentes régions

99 Voir “Lévaluation par le Comité des droits des personnes handicapées de 'ONU : chronologie » sur www.unia.
be, rubrique Critéres de discrimination, Handicap.

100 Rapport initial de la Belgique, 28 juillet 2011, CRPD/C/BEL/1, : http://bit.ly/2BJKaTC

101 Cette commission a été créée au sein d’'Unia en 2011 afin d’accompagner Unia dans sa mission de suivi de
l'application de la CDPH en Belgique. Elle se compose de 23 membres issus des conseils consultatifs des
personnes handicapées, des partenaires sociaux et d’académiques. Elle se réunit tous les deux mois.

102 Rapport parallele d'Unia, 14 avril 2014, disponible sur www.unia.be, rubrique Publications & Statistiques.

103 Toutefois la réalisation progressive d’une disposition reste une « obligation précise et constante d'ceuvrer aussi
rapidement et efficacement que possible pour atteindre la pleine réalisation » (Observation générale n°4 (2016)
du Comité des droits des personnes handicapées sur le droit a éducation inclusive : https://tbinternet.ohchr.
org/_layouts/treatybodyexternal/Download.aspx?symbolno=CRPD/C/GC/4&Lang=en)

104 Rapport alternatif initié et coordonné par le BDF, 20 février 2014 : http://bdf belgium.be/resource/static/files/
pdf_uncrpd/2014-02-20- - -rapport-alternatif- - -belgian-disability - forum. pdf. Rapport alternatif de GRIP, 21
aotit 2014 : http://www.gripvzw.be/nl/document/26/2017817154534258 2012-schaduwrapport.pdf
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Sur base de ces différents rapportages, le Comité a invité en 2014 I'Etat fédéral et les
entités fédérées a défendre leur rapport et répondre aux questions. Il a ensuite adressé
ses recommandations a la Belgique.

En 2019, débutera une nouvelle procédure de rapportage au Comité qui sera accélérée.
Les deuxieme et troisieme rapports périodiques de la Belgique seront présentés au
Comité en 2020 (voir ci-apres d).

) 105

4.1.2. La Consultation des personnes handicapées (2014

Les résultats de la Consultation commanditée par Unia et réalisée par un consortium
de cing universités correspondent aux domaines et aux situations de discrimination
rencontrés dans les signalements d’'Unia mais ils ont couvert également les champs
privilégiés de la CDPH, comme la mobilité, la vie sociale, la vie et Thabitation
autonomes, la vie affective et sexuelle et bien str 'accessibilité. Elle a mis en lumiére
des phénomeénes moins objectivables des discriminations mais que nous connaissons
déja : les obstacles culturels et structurels qui ménent a des discriminations'®.

Les participants ala Consultation ont relevé comme obstacles culturels la stigmatisation,
les préjugés, les regards dont ils font lobjet et qui ménent, selon eux, 4 de l'exclusion
et 4 des discriminations directes et indirectes. Uincompréhension méne également a
des comportements de discrimination quand un aménagement raisonnable est refusé
parce qu'il est vu comme un avantage (plus de temps 4 un examen) ou un privilege (une
réduction a lentrée d’un cinéma). Lexclusion sociale est expliquée par les participants
par notre histoire de ségrégation : nombreux sont les lieux qui nont pas été congus
pour que les personnes handicapées y puissent accéder et participer. La sensibilisation
et l'inclusion, notamment le partage des expériences depuis le plus jeune 4ge, étaient
vues comme des réponses possibles aux obstacles culturels.

Les obstacles structurels étaient vus comme liés aux difficultés dans la reconnaissance
et évaluation du handicap (notamment pour les plus de 65 ans) qui ouvre ou non une
série de droits ; 4 'acces a I'accompagnement, au soutien et aux aides individuelles ;
aux allocations des personnes handicapées qui ne suffisent pas pour vivre. La
législation était aussi pointée du doigt : le manque d’attention dans les législations
générales aux dispositions défavorables pour les personnes handicapées, mais aussi la
sous-utilisation de la 1égislation antidiscrimination et la difficulté d'évaluer le caractére
raisonnable des aménagements nécessaires.

Les participants parlent aussi des « effets en cascade » : « Les discriminations et les
limitations dans une situation donnée ménent plus facilement a de la discrimination dans
d’autres situations, de facon a ce qu'une série de nouvelles discriminations sensuit. Prenons

105 « Les personnes handicapées en Belgique et le (non-)respect des droits de 'Homme et de leurs libertés
fondamentales garantis par la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées »,
Etude commanditée par Unia exécutée par le Consortium KU Leuven, ULB, UHasselt, UGent et UAntwerpen,
2014, rapport final, disponible sur www.unia.be, rubrique Publications § Statistiques.

106 Rapport final de la consultation, précité note 44, chapitre Egalité et Non-discrimination, pp. 35 - 53.
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Lexemple de l'enseignement : les enfants handicapés sont presque automatiquement dirigés vers
lenseignement spécialisé (...) , ce qui méne & un diplome moins valorisé et donc souvent & une
discrimination indirecte sur le marché de I'emploi »’. De méme le fait que de nombreuses
personnes handicapées vivent sous le seuil de pauvreté aura des conséquences sur sa
vie sociale mais aussi sur 'usage des nouvelles technologies quelles ne pourront pas
financer. De nombreuses démarches sociales et administratives, de recherche demploi,
d’information se font par la voie digitale, qu'elles n'utiliseront pas ou peu pour des
raisons financiéres ou d’accessibilité.

D’autres effets du handicap meénent non seulement a des discriminations mais
inéluctablement a la pauvreté : isolement, perte de revenus professionnels, perte de
réseaux sociaux et familiaux.

Si le handicap, sans oublier les troubles psychiques, méne a la pauvreté, son pendant
— la pauvreté menant a des problémes de santé chronique et/ou de santé mentale - a
été démontré depuis longtemps (inégalités sociales de santé). « Quel que soit le degré de
précarité dans lequel on se trouve, la pauvreté génére des souffrances psychiques (...) et une

charge mentale nettement plus élevée que pour quelgu’un qui vit dans des conditions de vie
confortables » 1.

4.1.3. Les principaux points d’attention communiqués par Unia au Comiteé des

experts des Nations Unies (2014)

La relecture des recommandations d’'Unia de 2014 est intéressante a plusieurs titres.
Elle permet de constater qu'une partie de celles-ci resteront d’actualité pour le prochain
rapportage d’'Unia (en 2020) mais on peut également se réjouir de certaines avancées,
méme si elles ne sont réalisées que partiellement. Chacun y trouvera a se réjouir ou a
s'inquiéter.

Une politique coordonnée et la récolte de données (art.1, 481 et 31 CDPH)

A tous les niveaux de pouvoirs et de compétences, les autorités doivent renforcer leur
approche globale du handicap (handistreaming) pour aboutir ainsi a une politique
coordonnée en lien avec les questions de handicap. Une définition commune du handicap
sur base du modele social doit étre utilisée et ce, & tous les niveaux de compétences. Les
autorités doivent veiller 4 une amélioration continue de la quantité et de la qualité de la
récolte de données en lien avec le théme du handicap, tout comme & une méthodologie
concertée pour le traitement de celles-ci.

107 Rapport final de la consultation, précité § 44, p.55.

108 Manu Gongalves dans Pauvrophobie, Petite encyclopédie des idées regues sur la pauvreté, Ed. Luc Pire, 2018,
p.67.
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La participation au processus décisionnel (art.4.3 CDPH)

Les diverses autorités doivent créer ou reconnaitre a tous les niveaux décisionnels
des instances d’avis transversales pour les personnes en situation de handicap et leurs
organisations représentatives, quelles consultent de fagon proactive pour assurer leur
participation maximale au processus décisionnel, que ce soit au stade du développement,
de l'exécution ou de I'évaluation des décisions.

L’accessibilite (art.9 CDPH)

Les différentes autorités doivent controler plus efficacement la bonne application de
leur réglementation relative a I'accessibilité lors de la construction ou la rénovation
d’infrastructures publiques ou ouvertes au public. II leur est également demandé
dencourager la réalisation de diagnostic d’accessibilité des infrastructures publiques,
ou ouvertes au public, existantes, qu’ils s’agissent de batiments, cheminements ou
transports publics, et fixer une programmation ambitieuse permettant de garantir a
terme leur accessibilité.

L'enseignement inclusif (art.24 CDPH)

Les communautés doivent investir dans un enseignement inclusif et sengager dans une
vision a long terme. En effet, la constante augmentation des éléves en enseignement
spécialisé, la problématique des transports scolaires, le droit aux aménagements
raisonnables, l'accessibilité des infrastructures scolaires et le manque de soutien
doivent mobiliser les autorités dans un plan et une stratégie conformes a la CDPH'?.

La creation d’un statut global de protection conformeala dignité humaine (art.12

CDPH)

Les autorités doivent dégager les moyens humains et financiers nécessaires a la mise en
ceuvre de la loi portant réforme des statuts de protection conformément aux prescrits
de l'article 12 CDPH.

La situation des personnes internées et des personnes handicapées en

détention (art.14 CDPH)

La présence prolongée des internés au sein des annexes psychiatriques des
établissements pénitentiaires constitue une infraction a larticle 14 CDPH. Elle a
pour conséquence de porter atteinte aux droits fondamentaux des internés eux-mémes
lorsqu’ils demeurent dans ce type de structures.

109 Pour plus de détails voir Rapport paralléle d’'Unia, précité § 37, pp.30-36.
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Unia a notamment recommandé :

* le conce aménagement raisonnable dans la politique de I'administration
1 pt d’aménag t ble dans la politique de I'ad trat
pénitentiaire doit étre intégré dans la gestion des conditions de détention, la
formation du personnel et 'aménagement des infrastructures ;

* les dispositions de la loi relative au statut juridique interne du détenu instaurant
un mécanisme de plainte officiel et indépendant doivent enfin entrer en vigueur ;

* des politiques pénitentiaire et de santé durables et coordonnées destinées a
fournir aux personnes internées un traitement adapté a leurs besoins doivent
étre mises en ceuvre.

Vie autonome, participation et niveau de vie (art.19 et 28 CDPH)

Afin que les personnes en situation de handicap puissent autant que possible choisir
avec qui et ou elles vivent, un plan de désinstitutionalisation doit étre développé et
loffre de services de soutien et de soins doit étre davantage inclusive et diversifiée.
Les autorités doivent agir pour un niveau de vie décent et la lutter contre la pauvreté
des personnes en situation de handicap, notamment en poursuivant la réforme de la
législation relative aux allocations pour les personnes en situation de handicap. Ces
allocations devraient davantage répondre aux exigences d’inclusion dans la société
et de participation sociale et professionnelle accrue. Unia recommandait aussi de
modifier la réglementation en vigueur afin que les personnes en situation de handicap
qui cohabitent ne soient plus pénalisées financiérement.

Discrimination a 'emploi et a la formation professionnelle

Les autorités compétentes doivent réexaminer les mesures de la réforme des
allocations de chomage (en janvier 2015, faute de formation ou d'emploi les allocations
de chomage sur base détudes allaient étre supprimées) en fonction de la situation
particuliére des demandeurs demploi en situation de handicap, de les protéger contre
les discriminations en emploi et en formation et de ne pas les exclure du droit aux
allocations de chomage!’®. Unia a également recommandé de prendre d'urgence
des mesures afin de rendre accessibles aux personnes en situation de handicap les
dispositifs ordinaires d’insertion socio-professionnelle et de formation professionnelle.

Reclassement des travailleurs handicapés
La législation du droit du travail doit étre davantage explicite sur lobligation des

aménagements raisonnables et sur les efforts de reclassement a réaliser pour les
travailleurs handicapés afin déviter les licenciements pour force majeure.

110 Le Conseil des Ministres a adopté le 31 janvier 2014 un projet d’arrété visant a résoudre cette problématique
notamment en prolongeant la période des allocations d’insertion de 2 ans pour les personnes en situation de
handicap
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4.1.4. Les effets de la CDPH aprés 10 ans d’application en Belgique : enjeux
pour la prochaine évaluation de la Belgique (2021)

Nous invitons les lecteurs a consulter les recommandations adressées a la Belgique par
le Comité CDPH des Nations Unies' en octobre 2014 en regard de ses intéréts et
domaines de compétence.

Sicertaineslégislations - répondant partiellement ou totalement a ces recommandations
- ont vu le jour, il est parfois trop tot pour en mesurer les effets : nous pensons
aux législations flamandes par exemple dans les domaines de Iéducation et de la
désinstitutionalisation (M-decreet et PVF-decreet), ou le décret Inclusion de la
Commission communautaire frangaise. Ces législations ont été inspirées par la CDPH.
Leur mise en ceuvre rencontre des obstacles liés a 1a lente évolution des mentalités, mais
aussi trop souvent au manque de moyens, de changements structurels et de formation
des acteurs. Ainsi la loi réformant les régimes d'incapacité et instaurant un nouveau
statut de protection conforme 2 la dignité humaine''? tente d’inverser évaluation des
incapacités par celle des capacités de la personne. Mais comment garantir que le juge
de paix pourra — quand on sait l'engorgement des dossiers et le manque de moyens et
de temps - évaluer les capacités actuelles et futures d’'une personne handicapée ? Nos
recommandations resteront donc identiques a celles de 2014 (voir plus haut).

Le Comité des experts des droits des personnes handicapées de TONU déplorait
I'absence de conseils d’avis pour I'Autorité flamande et pour les communautés
frangaise et germanophone. Si nous pouvons nous réjouir de la mise en place récente
d’un projet de conseil d’avis flamand, il n'en est pas de méme du coté des deux autres
communautés. Un processus a été entamé en Communauté germanophone mais rien
ne prélude en Communauté francaise la création d’un tel conseil, malgré plusieurs
interpellations d’Unia et des organisations représentatives des personnes handicapées.

Clest sans doute 'absence de progrés en matiere d’accessibilité qui représente un des
enjeux majeurs pour la Belgique. Dans les trois régions et au niveau fédéral, aucun plan
ambitieux et concret n'a été mis en ceuvre. Au contraire, des batiments nouveaux, des
infrastructures rénovées, des nouvelles écoles, des nouvelles lignes de tram s’inaugurent
sans étre accessibles.

Les batiments existant et anciens ne sont toujours pas couverts par une législation
de mise en accessibilité progressive, comme en France. Il s’agit pourtant de palais de
justice, de maisons communales, batiments incontournables pour les citoyens. Ainsi
les recommandations du Comité sont laissées lettres mortes et seront réitérées lors de
la prochaine évaluation.

Loffre de lieux de vie désinstitutionnalisés reste également un enjeu important dans
les années futures. Le modéle flamand du financement qui suit la personne tente

111 Les observations finales adressées a la Belgique en 2014 : https://tbinternet.ohchr.org/_layouts/treatybodyexternal/
Download.aspx?symbolno=CRPD%2fC%2fBEL%2fCO%2f1&Lang=en

112 Loi du 17 mars 2013 réformant les régimes d'incapacité et instaurant un nouveau statut de protection conforme
a la dignité humaine, M.B., 14 juin 2013, p. 38132.
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de mettre en ceuvre I'application de l'article 19 de la CDPH (Vie autonome). Son
évolution nous le confirmera. Le probléme des listes d’attente trop longues persiste.
La solution de la vie en institution pour de nombreuses personnes handicapées reste
la solution la plus « facile ». Les budgets qui y sont alloués dépassent de tres loin ceux
consacrés aux initiatives de services, de logement, de lieux de vie désinstitutionnalisés,
particulierement en Région wallonne.

Lenseignement inclusif et lemploi des personnes handicapées restent des enjeux
cruciaux. Malgré le manque de statistiques dans les entreprises privées, les études sur
les forces de travail les plus récentes montrent que le taux demploi des personnes
handicapées ne progressent pas en Belgique (pas davantage dans les entreprises
publiques dont les quotas ne sont que rarement atteints). Lensemble des mesures
incitatives et contraignantes devrait étre évalué. La notion d’aménagements
raisonnables doit étre mieux connue et respectée, les travailleurs handicapés et leurs
employeurs doivent étre soutenus lors de l'embauche et du maintien en emploi.

Ainsi, on le voit, la CDPH influence nos politiques et agit structurellement sur celles-
ci, avec plus ou moins de bonheur. Elle n'a pas les mémes effets quune loi puisque
certaines dispositions doivent étre réalisées progressivement. Toutefois, sur un plan
strictement juridique, elle devrait étre respectée en imprégnant de ses dispositions et
principes fondamentaux les politiques mises en place et les textes de droit internes. Si
des dispositions visant par exemple 4 'accessibilité des batiments publiques peuvent
se réaliser progressivement, « les obstacles devraient étre éliminés de maniére continue
et systématique, progressivement mais régulierement »'"%. Alors que « Promouvoir
légalité et lutter contre la discrimination sont des obligations transversales de
réalisation immédiate. Elles ne peuvent faire l'objet d’'une réalisation progressive''*.
Les obligations relatives 4 'aménagement raisonnable, par exemple, s'appliquent
immédiatement a tous les droits'®. En cela, la CDPH vient dans ses effets immédiats
renforcer la législation antidiscrimination existante mais surtout permet d’inciter voire
obliger les Etats parties 4 appliquer pleinement ses dispositions progressivement mais
sans condition.

4.2. Suivi d'autres conventions relatives aux droits de 'Homme

Par leurs diverses activités, Unia et le Service de lutte contre la pauvreté ont également
participé au suivi d'autres conventions relatives aux droits de I'Homme. Nous
présentons ici deux processus avec lesquels un lien a également été établi avec les
personnes handicapées.

113 Observation générale n"2 (2014) sur l'article 9 de la CDPH, p.9 ; voir aussi Observation générale n°4 (2016)
sur larticle 24 de la CDPH, p.13 : « Cette réalisation progressive signific que les Etats parties ont lobligation
précise et constante d'ceuvrer aussi rapidement et efficacement que possible pour atteindre la pleine réalisation de
l'article 24 » ; Voir aussi Comité des droits économiques, sociaux et culturels, observation générale no 3 (1990)
sur la nature des obligations des Etats parties, par. 9.

114 Observation générale n"2 (2014) sur l'article 9 de la CDPH, p.3.

115 Observation générale n’6 (2018) sur Iégalité et la non-discrimination, p.12.
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4.2.1. Suivi de la Convention relative aux droits de I'enfant

Le rapport paralléle d'Unia, de Myria et du Service de lutte contre la pauvreté (sur
les cinquiéme et sixieéme rapports périodiques de la Belgique au Comité des droits
de l'enfant des Nations unies en vertu de l'article 44 de la Convention relative aux
droits de 'enfant) souligne le lien entre enfants vivant dans des familles pauvres et
l'enseignement spécialisé.

La surreprésentation des éléves issus de familles pauvres dans l'enseignement

spécialisé!’®

. ;- [ . ' . .
CI’lSClgI’lCant spec1ﬁque. L'orientation vers ce type denselgnement a un 1mpact

ne peut pas étre attribuée uniquement a d'éventuels besoins d'un

déterminant sur la poursuite de la carriére scolaire des éléves qui le suivent et sur leurs
possibilités de formation et d'emploi.

En tout cas, le récent Baromeétre de la diversité Enseignement d'Unia a confirmé cette
problématique. Le rapport paralléle recommande d'approfondir 1'étude des raisons
de cette surreprésentation et de renforcer l'enseignement primaire et secondaire pour
limiter au maximum ces orientations.

4.2.2. Examen périodique universel au Conseil des droits de lTHomme des
Nations Unies

L'Examen Périodique Universel (EPU) est un mécanisme de suivi qui consiste en une
analyse périodique de la situation des droits de 'Homme dans les 193 Etats membres
des Nations Unies. Il s'agit d'une forme de controle par les pairs, une supervision des
Etats Membres par les autres Etats Membres sous les auspices du Conseil des droits
de 'Homme. Chaque Etat membre est tenu d'établir un rapport quadriennal sur la
situation des droits de 'Homme dans son pays. L'évaluation elle-méme a lieu au sein
du groupe de travail pour 'Examen Périodique Universel, composé de 47 membres du
Conseil des droits de 'Homme. Leur rapport est transmis au Conseil et il peut décider
si un suivi est nécessaire.

Tant Unia que le Service de lutte contre la pauvreté ont contribué'’, dans le cadre de
cet Examen Périodique Universel, au deuxi¢me (et dernier) rapport national belge.
Entre autres choses, 1'acces difficile a la justice pour les groupes en situation précaire,
y compris les personnes handicapées, a été souligné. Ces derniéres années, plusieurs
mesures ont été prises qui ont encore augmenté les seuils financiers limitant I'acces a
la justice :

116 Disparités socio-économiques dans lenseignement fondamental et secondaire, Indicateurs de lenseignement

FWB, p.8.

117 Examen Périodique Universel de la Belgique auprés du Conseil des Droits de 'Homme des Nations
Unies. Second cycle — 24e Session en Janvier 2016. Compilation de contributions, juin 2015, https://www.
luttepauvrete. be/publications/EPU.pdf.
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* La répétibilité des frais et honoraires des avocats, ce qui signifie que la partie
perdante doit supporter les frais et honoraires des avocats de la partie gagnante.
Sur le terrain, nous recevons des signaux indiquant que les personnes aux
ressources limitées s'abstiennent d'exercer leurs droits. Elles le font par crainte
de devoir payer, outre les frais de leur propre avocat, ceux de l'autre partie, méme
si le juge a la possibilité de limiter les frais de justice 2 un montant symbolique
lorsque la partie perdante bénéficie de l'aide juridique.

* Fin de I'exonération de la TVA sur les honoraires d'avocats : les frais 4 la charge
des clients augmentent ainsi de 21 %.

* La suppression de la présomption irréfragable de nécessité (a l'exception des
procédures d'urgence) : loctroi automatique de l'aide juridique aux personnes
les plus vulnérables (bénéficiaires de l'aide sociale, personnes en réglement
collectif de dettes, etc.) est aboli.

* La réforme du systeme d'aide juridique de deuxi¢me ligne, avec l'introduction
d'un ticket modérateur, une somme forfaitaire pour la désignation d'un avocat
et pour les procédures judiciaires. L'introduction du ticket modérateur a depuis
lors été annulée par l'arrét de la Cour constitutionnelle du 21 juin 2018, n° 6596

et 6598.

* Augmentation des droits de greffe. Dans son avis, le Conseil d'Etat évoque
une éventuelle violation du droit d'accés a la justice en 1'absence de lien entre la
capacité financiére du requérant et l'estimation du montant de la créance qui est
déterminante pour fixer le montant des droits de greffe. Entre-temps, les droits
de greffe ont été augmentés 4 deux reprises.

Il va sans dire que 1'accés a la justice est particuliérement important pour la réalisation
de ses droits et dans la lutte contre le non-recours aux droits!'®
susmentionnées ont un impact signiﬁcatif sur le colt de cet accés. Le rapport propose

. Les mesures

donc, notamment, que les personnes qui ont droit a l'aide juridique de deuxieme ligne
soient exclues du champ d'application de la loi relative a la répétibilité des honoraires
et des frais d'avocat.

118 Service de lutte contre la pauvreté, la précarité et lexclusion sociale (2017). Pauvreté et ineffectivité des droits.
Non-recours aux droits, Bruxelles, die Keure, https://www.luttepauvrete.be/publication-pauvrete-et-ineffectivite-
des-droits-non-recours-aux-droits/
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5. Conclusions

La question de la discrimination des personnes en situation de handicap et du lien
quelle entretient avec une situation de pauvreté dans laquelle vit la majorité d'entre
elles reste un enjeu majeur pour lensemble des autorités belges. Le critére du handicap
reste le second critére pour lequel les citoyens sollicitent Unia, apres les critéres dits
« raciaux » et connait, comme les critéres de la fortune et de lorigine sociale, une
progression frappante d’année en année.

Nous avons également souligné l'interaction entre la pauvreté et la discrimination et
la maniére dont Unia et le Service de lutte contre la pauvreté travaillent de maniére
complémentaire, avec des processus de traitement des plaintes, de concertation et de
recommandations.

La protection légale existe tant au niveau international par le biais notamment de la
Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées et des
autres conventions des droits humains, qu'au niveau du droit interne via la législation
anti-discrimination. Les principes insufflés par la Convention - la participation et
I'inclusion dans la société, 'autonomie individuelle, y compris la liberté de faire ses
propres choix- ont imprégné avec plus ou moins de force des nouvelles initiatives
politiques et législatives. La réforme des régimes d’incapacité et instaurant un nouveau
statut de protection conforme a la dignité humaine en est un bon exemple. Le nouveau
régime s'appuie sur la Convention pour partir du principe que lincapacité doit
demeurer l'exception, la capacité la regle.

Mais ce dernier exemple permet également d’illustrer les limites dans la mise en ceuvre
des droits des personnes en situation de handicap sur le terrain. Quels sont en effet les
justices de paix qui ont en réalité la formation adéquate et les ressources humaines et
financiéres suffisantes pour atteindre lobjectif de la loi ? Dans le méme temps, nous
avons vu que les situations de pauvreté peuvent également conduire a I'application de
ce statut, ce qui peut étre per¢u comme une grave restriction de la liberté des personnes
concernées. Il apparait donc important d’évaluer dans quelle mesure ce statut permet
d’améliorer 'autonomie individuelle.

Les personnes handicapées ne sont pas encore reconnues dans les faits comme de réels
sujets de droits. Cela démontre que 'adoption de dispositions légales ne suffit pas.
Des mesures efficaces et appropriées doivent également étre prises pour sensibiliser
lensemble de la société a la situation des personnes en situation de handicap et
aux barriéres quelles rencontrent quotidiennement qui les empéchent de participer
pleinement a la société sur un pied d’égalité avec les autres et d'exercer pleinement leur
citoyenneté.

Le point relatif 2 'administration des biens et/ou de la personne a également démontré
comment une situation de pauvreté (d'une personne avec un handicap) pouvait
également mener 4 'adoption d’une telle mesure. Dans ce cas, 1a liberté de choix d’'une
personne — qui, déja dans une situation de pauvreté se trouve sous pression ,— sen
trouve réduite de maniére drastique.
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Dabsence de liberté de choix est également un facteur dans la thématique de la
cohabitation. Dans les différentes réglementations, nous constatons que le statut de
cohabitant pénalise les personnes — en retirant ou diminuant une allocation ou en
annulant certains avantages — alors que la cohabitation pourrait justement améliorer
leur situation.

La nécessité de sattaquer aux effets pernicieux de la pauvreté sur les personnes
handicapées, dénoncée en 2006 dans le Préambule de la CDPH, reste dés lors
d’actualité tout comme de nombreuses recommandations faites par Unia et le Service
de lutte contre la pauvreté.

Comment lutter contre la précarité des personnes handicapées lorsquon sait que
l'acces au marché du travail reste un défi crucial pour la plupart dentre elles. Tant pour
faire reconnaitre leurs compétences que leur droit aux aménagements raisonnables. Si
certaines arrivent 4 trouver un emploi dans le milieu ordinaire, encore faut-il quelles
puissent accéder a leur lieu de travail... De méme, sans I'adoption d’une stratégie a long
terme visant 2 mettre en place un systéme d’enseignement inclusif, ce sont de nombreux
jeunes en situation de handicap qui encourent un risque de vivre dans la précarité.

Enfin pour les personnes qui vivent d’allocations de personnes handicapées, il est
urgent de prendre des mesures politiques et législatives afin de s’assurer que ces
allocations permettent de vivre décemment conformément aux exigences de l'article

28 (Niveau de vie adéquat et protection sociale) de la CDPH.
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UNE ANALYSE DE LA GENEROSITE
DES ALLOCATIONS DE
REMPLACEMENT DE REVENUS
POUR LES PERSONNES HANDICAPEES

1.  Introduction

Dans ce chapitre, nous dressons un apercu de la politique belge en matiére d'allocations

pour les personnes handicapées,en nous concentrant surles allocations de remplacement

de revenus. Elles se situent au niveau fédéral et sont gérées par le SPF Sécurité sociale.

Comme déja mentionné au chapitre 2, les allocations de remplacement de revenus
)

pour les personnes handicapées sont réparties sur différents régimes.

D'une part, il y a 'assurance incapacité de travail et invalidité, dont l'accés dépend des
prestations de travail antérieures effectuées en tant que salarié ou indépendant. Il existe
en outre un régime pour les personnes handicapées dont I'acces est indépendant des
prestations de travail antérieures. Il s'agit de I'allocation de remplacement de revenus
(ARR). Les allocations de remplacement de revenus pour les personnes handicapées
s'appliquent aux personnes en dge de travailler. Aprés 'dge de la retraite, elles ont acces
2 une pension de retraite ou 2 la garantie de revenus pour les personnes dgées (qui, tout
comme les prestations de remplacement de revenus pour les personnes handicapées,
peut étre complétée par des allocations pouvant couvrir les colts liés a un handicap).

Nous analysons la générosité des allocations de remplacement de revenus pour les
personnes handicapées. Nous décrivons 'état de la situation concernant les allocations de
remplacement de revenus pour les personnes handicapées, nous abordons le niveau auquel
se situent ces allocations par rapport a d'autres minima dans la sécurité sociale, et nous
vérifions dans quelle mesure les allocations de remplacement de revenus protégent contre
le risque de pauvreté. Nous vérifions ensuite comment les allocations de remplacement
de revenus pour les personnes handicapées ont évolué au cours des derniéres décennies.
Nous abordons le pouvoir d'achat et la liaison au bien-étre de ces allocations, et nous
désignons quelques tendances marquantes. Nous discutons en particulier du rapport
entre les différents régimes et de la modulation familiale au sein des régimes.
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2. Allocations de remplacement de revenus pour les
personnes handicapées

En 2019, la politique d'indemnisation des personnes handicapées se compose
d'allocations de remplacement de revenus (compétence fédérale, qui fait partie de la
sécurité sociale) et en prestations de compensation des colts (compétence largement
communautaire). Dans ce chapitre, nous nous concentrerons sur les allocations de
remplacement de revenus. Il convient toutefois ici d'emblée d'opérer une distinction
entre les allocations pour les personnes qui ont acquis des droits au sein du systéme
de sécurité sociale et pour celles qui dépendent d'un systéme d'assistance. Comme
partout ailleurs dans notre Etat-providence, le systéme de sécurité sociale fait une
distinction supplémentaire entre les salariés et les indépendants.

Les indépendants et les salariés sont protégés contre une forte baisse de leur capacité
de gain en cas de maladie ou de lésions. Dans le premier cas, cette protection passe par
l'assurance incapacité de travail. Au bout d'un an, les travailleurs dans cette situation
passent de l'assurance incapacité de travail a l'assurance invalidité'”. Le montant
des indemnités d'invalidité pour les travailleurs dépend du salaire antérieur et de la
situation du ménage. Une personne ayant une ou plusieurs personnes a charge a droit
a des indemnités d'invalidité égales 4 65 % de son salaire antérieur. Sans charge de
famille, I'allocation s'éléve a 55 % ou 40 % du salaire précédent, en fonction de la
présence d'autres revenus dans le ménage. Les indemnités sont limitées 4 des minima
et maxima. Les minima et maxima différent en fonction de la situation du ménage.
Des minima inférieurs s'appliquent également aux travailleurs non réguliers'®.

Comme il est d'usage dans le régime des travailleurs indépendants, les prestations ne
dépendent pas d'un revenu antérieur, mais sont des montants forfaitaires. Ces montants
dépendent de la situation du ménage du travailleur indépendant et du fait qu'il a da
ou non cesser son activité en raison de la maladie. En cas de cessation, la prestation
est égale a la prestation minimale pour un travailleur régulier dans le cadre du régime
d'assurance des salariés. Si tel n'est pas le cas, la prestation reste égale au montant
percu pendant la période d'incapacité de travail, c'est-a-dire la premiére année.

Pour les personnes handicapées en age de travailler qui n'ont pas acces a la sécurité
sociale, l'allocation de remplacement de revenus (ARR) s'applique. Cette indemnité liée
aux ressources s'applique aux personnes qui, en raison de leur état physique ou mental,
ont une incapacité de travail de 66 % par rapport 4 une personne en bonne santé.
Dans l'examen des ressources, le revenu du partenaire qui dépasse un certain seuil est

119 Les conditions d’accés aux différentes allocations sont présentées au chapitre 2.

120 L'article 224 de l'arrété royal du 3 juillet 1996 portant exécution de la loi sur I'assurance obligatoire soins de santé
et indemnités, coordonnée le 14 juillet 1994 et mise a jour le 31.10.2018 au Moniteur belge jusqu'au 17.10.2018
(disponible sur (INAMI 2018b)), définit les conditions pour étre reconnu en tant que travailleur régulier. Il est
important que la personne ait eu la qualité de bénéficiaire au moins 6 mois avant le début de l'incapacité de
travail et ait travaillé (ou assimilé) au moins les trois quarts des jours ouvrables de cette période. En outre, le
travailleur doit avoir gagné un salaire journalier moyen d'au moins 59 euros pendant cette période (s'il a plus de
20 ans) (voir (CGSLB 2018) pour l'apercu des montants indexés.
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également pris en compte. En ce qui concerne les revenus propres du travail, certains
pourcentages d'exonération sont appliqués '*' (Vanderheyden et Van Mechelen 2017).

Le tableau 1 présente les différents montants minima et maxima qui s'appliquent aux
différents régimes qui prévoient des prestations de remplacement de revenus pour les
personnes handicapées. Il est clair que les minima des diftérents systémes sont proches
les uns des autres. Les forfaits pratiqués au niveau de l'assurance pour les indépendants
sont égaux aux montants minima pour les travailleurs réguliers, tandis que les montants
minima pour les travailleurs non réguliers sont largement similaires aux montants de
l'allocation de remplacement de revenus. La principale différence entre le systéme
d'assistance sociale et 1'assurance sociale se résume donc en l'examen des ressources,
qui tient compte, dans le cadre du systéme d'assistance sociale, de I'ensemble du revenu
imposable net et du revenu des autres membres de la famille. Dans le systéme de sécurité
sociale, le revenu des autres membres de la famille n'est important que pour déterminer
s'ils sont financiérement dépendants ou non - et donc s'ils ont droit 4 la prestation prévue
pour une personne avec charge de famille - mais il n'y a pas de réduction correspondante
du montant de la prestation (voir également la note dans le tableau 1).

Tableau 1: Montants des indemnités versées aux personnes handicapées, septembre 2018

Personnes ayant acces a la sécurité sociale Personnes
nayant pas
acces ala
sécurite sociale

Assurance invalidité pour les salariés Assurance Allocation de
invalidité pour  remplacement
les travailleurs  de revenus

indépendants  (ARR)

minimum pour  minimum pour  maximum forfait forfait

un travailleur un travailleur

régulier non régulier
charge de famille 1.556 1.255 2.409 1.556 1.255
isole 1.245 on 2.038 1.245 N
cohabitant 1.060 on 1.482 1.060/948 607

Remarque : les différents montants pour les travailleurs indépendants varient selon qu'ils ont ou non arrété leur
propre entreprise Montants arrondis a l'euro. Montants valables en septembre 2018. Les concepts de charge de
famille, de personne isolée et de cohabitant different selon quiil sagisse du systéme d'assistance ou du systeme
d'assurance de sécurité sociale.

Pour I'ARR, il sagit de la catégorie C (présentée ici comme reprenant les personnes avec charge de famille) : la
personne handicapée qui forme un ménage ou qui a un ou plusieurs enfants a charge ; la catégorie B (présentée
ici reprenant les personnes isolées) : la personne handicapée qui vit seule, ou qui nappartient pas a la catégorie
C elle-méme et qui reste dans une institution jour et nuit pendant 3 mois ; la catégorie A (présentée ici comme
reprenant les cohabitants) : la personne handicapée qui ne reléve pas des catégories B ou C. Dans le cadre de
Iassurance invalidité, une personne est reconnue comme bénéficiaire avec charge de famille lorsqu'elle cohabite
avec un conjoint, un partenaire, un enfant ou un parent jusquau 3°degré, financierement a charge, cest-a-
dire qui nest pas financiérement a charge d'une autre personne du ménage et dont le revenu mensuel brut

121 En 2017,50 % du revenu du travail de la personne handicapée elle-méme entre 0 et 4780,33 euros a été exonéré,
et 25 % du revenu du travail entre 4780,33 et 7170,48 euros (Vanderheyden et Van Mechelen, 2017). Le chapitre
4 de Van Mechelen et Buysse dans cet ouvrage approfondit la question.
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professionnel ou de remplacement est inférieur au plafond fixé pour étre considéré comme une personne a
charge. Une personne est également considérée comme bénéficiaire avec charge de famille si elle est isolée et
queelle paie un minimum de 111,55 euros de pension alimentaire. Une personne est reconnue comme bénéficiaire
isolé si elle vit seule (ou avec des personnes qui ne sont pas a charge, mais qui nont pas ou peu de revenus
professionnels ou de remplacement). Enfin, est un bénéficiaire cohabitant la personne qui ne remplit pas les
conditions des deux autres catégories.

Source : (INAMI 2018a ; Service de lutte contre la Pauvrete 2018)

Le tableau 2 montre le rapport entre les minima garantis pour les personnes handicapées
dans les différents systémes d’invalidité et les minima dans les autres systémes de sécurité
et d’assistance sociale. Les prestations minimales d'invalidité sont égales aux minima de
pensions pour les salariés et les indépendants qui ont une carriére compléte. Elles sont
supérieures au revenu d'intégration, a la garantie de revenu pour les personnes agées et
aux prestations minimales de chomage. L'allocation de remplacement de revenus est
égale au revenu d'intégration mais inférieure a la garantie de revenus pour les personnes
agées. Il est important de noter que ces indemnités de remplacement de revenus ne
s'appliquent en principe qu'aux personnes en dge de travailler. Aprés avoir atteint I'dge
de la retraite, les personnes handicapées (ou ayant un potentiel de gain réduit) passent
a la pension de retraite ou  la garantie de revenu pour les personnes agées.

Tableau 2 : Minima pour les personnes handicapées par rapport au salaire minimum, au salaire moyen
et aux indemnités minimales en septembre 2018

indemnité invalidité indemnites d'invalidite allocation de
pour les travailleurs pour les travailleurs remplacement de
réguliers indépendants (cessation revenus

de leur entreprise)

Charge Isolé Coha-  Charge Isolé Coha-  Charge Isolé Coha-

de bitant de bitant de bitant
famille famille famille
% du salaire 100 80 68 100 80 68 80 58 39
minimum brut
% du salaire 50 40 34 50 40 34 40 29 19
moyen brut

% du revenu 124 137 175 124 137 175 100 100 100
d'intégration

% GRAPA so m 142 so m 142 so 81 81
% des 122 18 136/ 122 18 136/ 99 87 78/ 110
allocations 193 193

de chémage

minimum

% de la pension 100 100 so 100 100 so 81 73 so
minimum d'un

travailleur

% de la pension 100 100 so 100 100 so 81 73 so
minimum d'un

indépendant

Remarque : indemnité d'invalidité pour les travailleurs réguliers. Indemnités d'invalidite pour les travailleurs
indépendants avec cessation de leur entreprise. Les pourcentages se référent a la proportion des indemnités
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versées dans le cadre du concept de charge de famille similaire, bien qu'il existe des différences dans la définition
exacte de la charge de famille, de la personne isolée et du cohabitant entre les différents systemes. (Voir la note
du tableau 1) so : il nexiste pas de catégorie avec charge de famille similaire dans ce systeme. Les montants
minima exacts des systemes sous-jacents sont repris dans le tableau X en annexe. Les ratios des allocations de
chémage pour les cohabitants montrent ce ratio au début de la période de chémage et quand la dégressivite
maximale est atteinte.

Sources : (Service de lutte contre la Pauvreté, la précarité et lexclusion sociale 2018 ; SPF Sécurite sociale 2018 ;

ONP 2018 ; Oﬁ?ce national pour I'emp/oi 2018)

Une question importante est de savoir si ces prestations de remplacement de revenus
réussissent réellement a protéger les personnes handicapées de la pauvreté. Pour l'estimer,
il faut prendre en compte d'autres éléments que le montant brut des indemnités. La
maniére dont ce montant est imposé et dans quelle mesure il peut étre combiné avec
d'autres prestations joue un role important. Dans le Moniteur social, le SPF SS a
publié le revenu net disponible des ménages qui disposent de ces minima pour une
personne seule et pour un couple avec deux enfants de 6 et 12 ans par rapport au seuil

de pauvreté!??, en tenant compte des impdts et autres prestations (voir tableau 3).

Tableau 3 : Revenu net disponible pour une personne seule et un couple avec deux enfants percevant une
indemnité d’invalidité ou une allocation de remplacement de revenu (ARR), en % du seuil
de pauvreté et en % du revenu net disponible garanti aux autres montants de prestations,

Juillet 2018.
indemnites d'invalidité ARR
isole couple avec isolé couple avec
deux enfants deux enfants
% du seuil de pauvreté 103 80 75 69
% du salaire minimum 83 96 60 83
% du revenu d'intégration 137 19 100 103
% GRAPA 12 so 82 so
% de la pension minimum d'un travailleur 100 so 73 so
% des allocations de chémage aprés 6 mois 18 18 86 101

Remarque : Enfants de 6 a 12 ans. Le SPF SS a effectué ces calculs pour la Flandre et pour les autres Régions.
Pour le moment, les différences sont trés limitées. Par souci d'exhaustivité, les montants d'application dans les
autres Régions sont repris en annexe. Nous avons calculé le rapport aux budgets de référence en recalculant
les pourcentages tirés de la publication du SPF Sécurité sociale en euros selon la méthodologie décrite dans la
publication.

Source : Service public fedéral Sécurité sociale (2018), budgets de référence du CEBUD (2019).)

Les chiffres du SPF SS montrent que la protection du revenu net minimum des
personnes handicapées ne protége pas contre le risque de pauvreté. Seule une personne
isolée bénéficiant d'une prestation d'invalidité minimale a un revenu net supérieur
au seuil de risque de pauvreté. Compte tenu des revenus nets, une personne isolée
bénéficiant d'une allocation minimale d'invalidité bénéficie de meilleures prestations

122 Le seuil de pauvreté utilisé est le seuil européen de risque de pauvreté, qui fixe le seuil de risque de pauvreté a
60 % du revenu médian national équivalent des ménages.
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lorsqu'elle peut recommencer 4 travailler, méme si elle est au salaire minimum. Clest
beaucoup moins le cas pour un chef de ménage en invalidité avec deux enfants. Le
revenu net des bénéficiaires d'allocations de remplacement de revenus est nettement
inférieur au seuil de risque de pauvreté. Pour les personnes isolées et les couples avec
deux enfants, la reprise du travail génére une augmentation du revenu net disponible.

Une autre fagon d'évaluer I'adéquation des revenus nets disponibles consiste 4 les
comparer aux budgets de référence (également appelés normes budgétaires). Les
budgets de référence reposent sur différentes conditions de base nécessaires a la pleine
participation des personnes a la société. Pour chacune de ces conditions, les biens et
services nécessaires sont identifiés, ainsi que le budget requis pour acheter ces biens
et services. Par exemple, des budgets de référence sont établis pour différents types de
familles dans des situations spécifiques, le montant minimum nécessaire pour pouvoir
participer pleinement a la société dans cette situation (Storms and Van den Bosch
2009 ; Storms et al. 2012).

Le rapport du SPF Sécurité sociale ne rapporte les revenus nets disponibles qu'au seuil
de pauvreté européen, et non aux budgets de référence. Nous savons cependant qu'en
Belgique les budgets de référence pour la plupart des différents types de familles sont
soit supérieurs au seuil de pauvreté européen, soit d'un montant a peu prés équivalent
(Goedemé et al., 2019). Dans le tableau 3, nous mettons en rapport les montants nets
calculés par le SPF Sécurité sociale et les budgets de référence calculés par CEBUD. 11
n'est pas surprenant de constater que ce critére confirme l'insuffisance des allocations
d'invalidité minimales et de l'intervention de remplacement de revenus. Il convient
en outre d'observer que ces budgets de référence ont été calculés pour des familles
en 4dge de travailler, sans problémes de santé. Ils ne tiennent donc pas compte des
probables frais supplémentaires auxquels les personnes handicapées sont confrontées
pour pouvoir mener une vie décente dans la société.
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3. Tendances

3.1. Les prestations au fil du temps

3.1.1. Lien des prestations au pouvoir d’achat

La figure 1 montre I'évolution des indemnités minimum du régime d'invalidité pour
les salariés, les indépendants et l'allocation de remplacement de revenus par rapport
au pouvoir d'achat.

Méme si l'assurance invalidité pour les employés existait bien avant, nous ne disposons
que de chiffres datant de 1970. L'assurance invalidité pour les indépendants a été
introduite en 1971 (Samoy 1998), avec des montants initiaux pour un indépendant
avec charge de famille similaires 4 ceux appliqués a un travailleur salarié. Nous
constatons que dans les années 1970, les montants réels des allocations allouées aux
salariés (avec charge de famille, mais aussi aux autres catégories de ménage - voir
annexe) augmentent, entrainant un écart croissant entre les prestations minimales du
régime des salariés et celles des indépendants.

Dela fin des années 1970 au milieu des années 2000, les prestations pour les salariés ont
stagné en termes réels, tandis que les prestations pour les indépendants ont fortement
rattrapé leur retard a partir des années 1990. A partir du milieu des années 2000,
les prestations pour les indépendants et les travailleurs réguliers ont été les mémes,
et ce pour toutes les catégories de famille. Les allocations pour les deux groupes
connaissent depuis lors une évolution parallele. Nous présentons a la figure Al de
l'appendice comment les allocations d'invalidité minimales ont évolué par rapport
a d'autres allocations dans notre Etat social. Ce qui surprend, c'est que l'allocation
d'invalidité minimale pour les salariés équivaut sur toute la période (et ce depuis le
milieu des années 2000 pour les indépendants) a la pension minimale, conformément
a la connexion entre les deux (CSC, 2017).

L'allocation de remplacement de revenus introduite en 1987 pour succéder al'allocation
ordinaire et 4 I'allocation spéciale a continué d'augmenter le pouvoir d'achat, bien qu'a
un rythme plus lent que les allocations d'invalidité. L'allocation de remplacement de
revenus a progressé au méme rythme que le revenu d'intégration (cf. figure Al de
l'appendice). Ces allocations se situent de plus bien en de¢d des montants garantis
dans les régimes d'invalidité pour les salariés et les indépendants. Les taux minimaux
d'aide pour les personnes avec charge de famille sont d'environ 80 % des montants
prévus dans les régimes des salariés et des indépendants (75 % seulement pour les
personnes seules). L'écart a en outre légerement augmenté dans les années 2000.
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Figure 1: Evolution réelle des montants minimaux des prestations pour une personne avec charge de
famille dans le régime des salariés, des indépendants et de [aide sociale
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Note : les tendances pour les isolés et les cohabitants sont renseignées a la figure A2 de I'appendice.

Source : KOWESZ (Centrum voor Sociaal Beleid 2016)

3.1.2. Evolution du bien-&tre

Comment les allocations ont-elles évolué par rapport au bien-étre ? La figure 2 illustre
l'évolution des différents minima (pour les personnes avec charge de famille) par
rapport au salaire minimum, au salaire moyen et au revenu national net. La capacité
de bien-étre liée aux allocations accordées aux indépendants a considérablement
augmenté, tandis que les minima du régime des salariés ont d'abord connu des années
de stagnation par rapport au salaire minimum et une baisse par rapport au salaire
moyen, et ensuite, depuis la seconde moitié des années 2000, des adaptations au bien-
étre successives ont permis un rattrapage.

Aujourd'hui, la capacité de bien-étre des minima est comparable a celle de la fin des
années 1980. Nous voyons ici I'impact de la liaison au bien-étre des allocations a
l'enveloppe bien-étre fixée annuellement et son importance au niveau de la garantie de
la capacité de ces allocations d'assurer le bien-étre.
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Figure 2 : Evolution des minima pour les personnes handicapées dans les systemes d’invalidté pour

salariés et indépendants et de lallocation de remplacement de revenus (assistance),
comparée a ['évolution du salaire minimum, de la masse salariale des équivalents temps plein
(ETP) et du revenu national net
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Panel C : Evolution par rapport au revenu national net
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Source : KOWESZ (Centrum voor Sociaal Beleid, 2016)

Note : ETP: équivalents temps plein; NNI: netto nationaal inkomen (revenu national net) ; assistance :
allocation de remplacement de revenu.

Au cours de la méme période, le nombre de bénéficiaires de l'assurance invalidité est
passé de 129.723 en 1970 4 310.424 en 2014. Les augmentations les plus importantes
ont eu lieu dans les années 1970 et 2000.

Le nombre d'indépendants qui bénéficient de I'assurance invalidité est passé de 16.030
personnes en 1977 4 21.827 personnes en 2014. Depuis son introduction en 1988, le
nombre de bénéficiaires de 1'aide sociale n'a cessé d'augmenter. Notons que la série
dans la figure 3 illustre des chiffres combinés pour I'ARR et I'Al

L'augmentation du nombre d'invalides est en rapport avec le vieillissement de la
g PP
population, avec l'augmentation de l'dge de la retraite pour les femmes et avec les

conditions plus strictes en matiére de chdmage et de prépension (Service public fédéral
Sécurité sociale, 2018 ; INAMI, s.d.)
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Figure 3 : Evolution du nombre d’allocataires 1970 - 2014 dans le systeme d’invalidité pour salariés et
indépendants et dans le systéme de I'allocation de remplacement de revenu et de 'allocation
d’intégration
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Source : SPF Sécurité sociale (2019)

3.1.3. Un certain nombre de tendances marquantes

La figure 4 illustre I'évolution des allocations pour les différents types de ménages et
donc le degré de modulation familiale. Malgré 'appel récurrent a l'individualisation
des allocations, nous constatons que 1'écart entre les allocations minimales pour les
personnes seules et pour les allocataires avec charges de famille d'une part et celles des
cohabitants d'autre part n'a pas diminué ; au contraire.

Tant dans le systéme des salariés que dans celui des indépendants, une personne seule
a droit 4 80 % des allocations pour une personne avec charge de famille. Dans le cadre
de l'assistance (l'allocation de remplacement de revenus), ce rapport est de 75 %. Au
sein de I'assurance (et de I'assistance) des salariés, ce ratio est resté relativement stable
sur I'ensemble de la période. Au sein du régime des indépendants, il y a eu une 1égére
érosion pour les personnes seules a partir de la fin des années 80, qui a été corrigée
lorsque les allocations dans le régime des indépendants ont été égalisées avec le régime
des salariés.

Pour les cohabitants, les différences sont plus importantes. Dans le cadre de 1'assurance
des salariés, le montant pour un cohabitant est passé du niveau pour une personne
seule 4 moins de 70 %. Dans le systtme des indépendants, cette catégorie n'a été
introduite que dans les années 2000. Dans le cadre de I'assistance, le rapport entre
le montant minimum auquel une personne cohabitant a droit et une personne avec
charge de famille est resté stable sur toute la période, mais 4 un niveau trés bas. Un
cohabitant qui demande une ARR n'a droit qu'a 50 % du montant pour une personne
avec charge de famille.
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Figure 4 : Rapport des minima pour les personnes handicapées en situation d’isolés et de cohabitants
au minima pour des personnes avec charge de famille dans les systemes d’invalidité pour
les salariés et les indépendants et dans le systeme d’allocation de remplacement de revenus
(assistance)
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Source : KOWESZ (Centrum voor Sociaal Beleid, 2016)

La figure A2 dans l'appendice indique que l'appel & une plus grande individualisation
a eu une conséquence indirecte dans des maxima plus élevés pour les personnes
handicapées seules dans le régime d'invalidité pour les salariés au milieu des années
2000, tandis que les maxima pour les personnes avec charge de famille n'ont
augmenté que de maniére limitée. Contrairement a ce qui aurait été le cas avec une
individualisation réelle des allocations d'invalidité, les maxima pour les cohabitants
sont restés pratiquement équivalents pour des raisons budgétaires.

Un autre changement n'a eu lieu que dans le systéme des salariés. Comme dans les
autres secteurs de la sécurité sociale, le rapport entre les prestations minimales et
maximales n'a cessé de diminuer jusqu'au début des années 2000.

Par la suite, les maxima pour les cohabitants ont continué 4 diminuer par rapport aux
minima, tandis qu'il y a eu un mouvement de rattrapage particulierement important
pour les personnes seules. En d'autres termes : pour les cohabitants, le systéme de
prestations a continué de glisser vers un niveau minimum de protection ; pour les
personnes seules et les chefs de ménage, il y a des écarts dans la structure globale.

Toutefois, pour ces catégories de ménage également, I'écart entre les minima et les
maxima est aujourd'hui considérablement plus faible qu'au début des années 1980.
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Figure 5 : Evolution du rapport des maxima d’allocations aux minima d’allocations pour les personnes
handicapées a l'intérieur du systeme d’invalidité des salariés pour les trois catégories de
situations
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Source : KOWESZ (Centrum voor Sociaal Beleid, 2016)

En résumé, nous voyons : a) que les prestations minimales sont inférieures au seuil de
pauvreté européen ; b) qu'il y a eu un rattrapage important et soutenu des prestations
prévues pour les indépendants depuis le début des années 1990 ; ¢) que la liaison
automatique des prestations minimales a I'évolution des prix a maintenu leur pouvoir
d'achat ; d) la capacité de bien-étre des prestations minimales et maximales du régime
des salariés a régulierement diminué dans les années 1980 et 1990, mais qu'il y a eu
un mouvement de rattrapage continu depuis l'introduction de la liaison au bien-étre
sur la base de la fixation annuelle de l'enveloppe bien-étre ; €) la modalisation familiale
a été plus ou moins maintenue malgré de nombreuses critiques ; et f) les prestations
minimales et maximales du régime des salariés ont convergg.

3.2. Quid des couts ?

Dans le présent chapitre, nous nous sommes limités a une discussion sur le caractére
adéquat, l'architecture et I'évolution des allocations de remplacement de revenus pour
les personnes handicapées. Il est inquiétant de constater que ces prestations offrent
peu (voire pas du tout) de protection contre le risque de pauvreté. Ils sont donc, par
conséquent, insuffisants en termes de remplacement de revenus.

En outre, il est clair qu'une participation digne des personnes handicapées a la
société entraine pour elles des défis et des cotits supplémentaires. Ces surcotits ne
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se limitent pas a des frais purement médicaux, mais se manifestent aussi dans divers
autres domaines. Il peut tout aussi bien s'agir de vétements adaptés, de conditions
supplémentaires au niveau du logement et de la mobilité, de services d'aide a domicile,
etc. (voir Van Thielen et al., 2010 ; Vermeulen et al., 2012, Avalosse, 2009). Toutefois, il
existe différentes allocations ou budgets de soutien pour les personnes handicapées qui
sont destinés & compenser ces colts supplémentaires'?. Au niveau fédéral, I'allocation
d'intégration a remplacé l'allocation pour aide de tiers en 1988.

Contrairement 2 I'ARR, son but n'est pas de garantir un revenu minimum, mais
d'intervenir au niveau des surcolts liés a un handicap. Le montant dépend donc de
l'autonomie, qui est mesurée sur une échelle médico-sociale. Selon les points obtenus
sur cette échelle, les bénéficiaires sont classés dans une des cinq catégories. Chacune
de ces catégories donne droit 4 un autre montant forfaitaire. Contrairement a I'ARR,
ce montant est indépendant de la situation du ménage. L'Al est également évaluée par
rapport aux revenus propres de la personne concernée et une exonération plus élevée
est prévue pour les revenus du travail que pour les autres revenus. De plus, au-dela de
la limite (majorée), il persiste toujours un pourcentage d'exemption (Janvier, 2011).

Pour les personnes agées handicapées, l'allocation d'aide aux personnes dgées est
importante. Toutefois, la 6 réforme de 1'Etat a transféré cette aide au niveau des
Communautés et la Flandre a mis en place un zorgbudget voor ouderen met zorgnood
(budget soins pour les personnes agées nécessitant des soins). Les Communautés ont
aussi mis en place diverses mesures de soutien supplémentaires. La Flandre a ainsi, par
exemple, introduit le basisondersteuningsbudget (budget de soutien de base) destiné
aux personnes présentant un faible besoin de soutien et un persoonsvolgend budget
(budget personnel) pour les personnes qui présentent des besoins de soutien plus
importants. De son coté, I'assurance maladie propose une intervention dans les frais
de soins non médicaux.

Il n'entre pas dans le cadre de ce chapitre d'examiner si la combinaison de toutes ces
allocations possibles couvre réellement les cotts. Une difficulté majeure dans un tel
exercice consiste & déterminer les colts associés au fait d'avoir un handicap. Une série
de premieres mesures ont été reprises dans Van Thielen et al. (2010) et dans Vermeulen
et al. (2012). Les deux études mettent réellement en évidence la grande variété des
handicaps spécifiques et les différents coftits qu'ils impliquent. De plus, un tel exercice
présuppose également d'examiner quel handicap (sévérité de handicap) donne acces
a quel niveau de prestations de soutien supplémentaires aux différents niveaux,
comment elles interagissent entre elles et avec les prestations de remplacement de
revenus discutées dans ce chapitre, et enfin, si elles couvrent les cotts. Une telle étude
est absolument nécessaire, car le présent chapitre montre que le niveau des indemnités
de remplacement de revenus ne laisse pas une marge suffisante pour absorber ces cofits
supplémentaires.

En outre, les données disponibles sur les montants de 1'Al et de 'APA montrent une
importante stabilité de la valeur de ces prestations de couverture des cotits (voir figure

123 Voir chapitre 2 de cet ouvrage pour une présentation des allocations des différents niveaux de pouvoir.
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7), et cela, dans un contexte d'augmentation des dépenses dans le secteur des soins de
santé. Il est donc trés important d'examiner, dans un proche avenir, si cette érosion
relative de 1'Al et de I'APA (et des allocations de remplacement de revenus) a été
suffisamment compensée par les autres niveaux du pouvoir public.

Figure 6 : Tendances réelles en matiére dallocation d'intégration et d'aide aux personnes Ggées
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4. Conclusion

Le tableau d'ensemble de 1'évolution 4 long terme des prestations pour les personnes
handicapées est mitigé. D'une part, les prestations sont restées stables en termes de
pouvoir d'achat et depuis le milieu des années 2000 - apres une longue période d'érosion
du bien-étre - elles ont lentement rattrapé leur retard, grice a la liaison automatique
aux prix et au bien-étre sur la base des enveloppes bien-étre fixées chaque année. Il y
a également eu un rattrapage soutenu et important des prestations initialement trés
faibles pour les indépendants.

D'autre part, en dépit de la modulation familiale - qui a persisté, quoique constamment
critiquée - les prestations pour les personnes avec charge de famille restent bien en
dessous du seuil de pauvreté. Méme si les cotlts associés 4 la maladie ou au handicap
sont exclus, les prestations ne protégent pas suffisamment contre la pauvreté. De plus,
la sécurité sociale réussit moins bien a garantir le niveau de vie acquis pour la classe
moyenne : surtout pour les cohabitants, les prestations maximales ont connu une
érosion quasi continue par rapport aux prestations minimales.

Bien que les mécanismes d'indexation agissent comme des stabilisateurs intégrés,
l'assurance sociale pour les personnes handicapées a de facto glissé vers un niveau
minimum de protection largement insuffisant, en particulier dans les ménages dans
lesquels une seule personne a un revenu et a charge de famille. Etant donné le faible
écart entre le niveau des prestations minimales et les salaires minima nets, il faudra
consentir un effort considérable pour relever les minima jusqu'au seuil de pauvreté
européen. Cette opération doit s'accompagner d'une augmentation des revenus des
personnes a faible revenu.

Le renforcement des interventions dans les frais qui sont associés au handicap, aux
soins et au logement peut avoir un effet de remédiation, mais 1'augmentation des
minima sociaux pour les personnes handicapées doit bénéficier de la priorité absolue
dans la politique de sécurité sociale.
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Tableau A1 : Montants du salaire minimum, du salaire moyen et des prestations de sécurité sociale, en

euros, septembre 2018

isole charge de famille  cohabitant
salaire minimum brut 1.563 so so
salaire moyen brut 3140.2 so so
revenu d'intégration on 1255 607
GRAPA 1118 so 746
allocations de chémage minimum 1.053 1271 550 - 781
allocations de chémage maximum 1.736 1.736 1.736
pension minimum d'un salarié 1.245 1.556 so
pension minimum d'un indépendant 1.245 1.556 so

Remarque : Les montants sont arrondis a l'euro.

Sources : SPF Sécurité sociale (2018) ; Office National de 'Emploi (2018) ; Service fédéral des Pensions (2018) ;
Service de Lutte contre la Pauvreté (2018). Le salaire brut moyen est basé sur 'EU SILC 2017 (comme rapporteé

dans EUROMOD, 2018).

Tableau A2 : Comparaison des revenus nets des prestations minimales en Flandre et dans les autres Régions

Flandre autres Régions Flandre autres Régions
indemnités indemnités ARR ARR
d'invalidite d'invalidite
isole couple isolé couple isolé couple isolé couple
avec avec avec avec
deux deux deux deux
enfants enfants enfants enfants
% du seuil de 103 80 103 80 75 69 75 70
pauvreté
% du salaire 83 96 83 96 60 83 60 84
minimum
% du revenu 137 19 137 18 100 103 100 103
d'intégration
% GRAPA 12 so 12 so 82 so 82 so
% de la pension 100 so 100 so 73 so 73 so
minimum d'un salarié
% des allocations 18 18 18 18 86 101 86 103
de chémage apres
6 mois

Source : SPF Sécurité Sociale (2018)
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Figure A1 Evolution des prestations de remplacement de revenus par rapport aux autres prestations
minimales

Panel A : Lallocation de remplacement de revenus pour les personnes avec charge de famille
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Panel C : Les indemnités d'invalidité minimales pour les salariés avec charge de famille
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Source : KOWESZ (Centrum voor Sociaal Belaid, 2016)
Figure A2 : Evolution du pouivoir d’achat des prestations pour les personnes handicapées

Panel A : Evolution du pouvoir dachat des prestations de assurance invalidité des salariés, 1970-2016
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Panel B : Evolution en termes de pouvoir dachat des montants des prestations dans le cadre de
l'assurance invalidité des travailleurs indépendants, 1970-2016
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APERCUS DES NON TAKE-UP POUR
DES PERSONNES HANDICAPEES EN
SITUATIONS DE PRECARITES OU DE

PAUVRETES EN REGION BRUXELLOISE

1.  Introduction

Pourquoi des personnes en situations de handicaps expérimentent-elles des situations
de non take-up ou de non-recours aux droits sociaux ? Pourquoi ces personnes,
pourtant titulaires de droits, en bénéficient-elles pas ?

A partir d’une étude qui a permis un premier état des lieux du non-recours en Région
bruxelloise, quelques caractéristiques du non take-up ou non-recours aux droits en
situations de handicap(s) et de pauvreté(s)'* sont proposées. L'analyse de situations-
probléemes'?, I‘étude des parcours des personnes (moments-charniéres et interstices de
« non-droits ») révélent des principes transversaux ou éléments spécifiques de non-
recours par rapport aux allocations pour personnes handicapées et a d’autres revenus
d’assistance ou de remplacement au sein du syst¢éme de Protection sociale ou de
sécurité sociale belge'?® (Funck, 2014).

124 Pour ce faire nous avons réanalysé nos corpus dentretien et recherché toutes les occurrences autour des allocations
pour personnes handicapées.

125 Identifiées par des personnes elles-mémes en situations de non-recours ou de précarités/pauvretés ou identifiées
par des professionnels intervenants.

126 La « sécurité sociale » au sens juridique du terme comprend selon Funck « toutes les institutions qui participent
a la gestion de la sécurité sociale ou au paiement de prestations qui en relévent » cest-a-dire : « les branches de
la Sécurité sociale du secteur public et privé, les régimes non contributifs en ce compris I'aide sociale » (Funck,
2014). « Protection sociale » et « sécurité sociale » sont aussi synonymes au sens des Nations Unies en tant que ces
systémes exercent une forme de protection sur les droits humaines et les personnes en situations de pauvreté. Il en
va de méme dans le cadre de Iexécution et de I'application de la loi la Loi visant a instituer la Charte de 'assuré
social qui s’adresse 2 tous les organismes de la Sécurité sociale (y compris « I'ensemble des branches du régime
d'aide sociale constitué par les allocations aux handicapés, le droit 2 un minimum de moyens d'existence, (I'aide
sociale,) les prestations familiales garanties et le revenu garanti aux personnes agées ») et spécifie les devoirs des
institutions de sécurité sociale structurant la « relation administrative » (Dubois, 2015) et le rapport entre citoyens
usagers et professionnels des services publics.
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Vivre une situation de pauvreté, de précarité, accroit fortement le risque de vivre une
situation de non-recours aux droits (Observatoire de la Santé et du Social, 2017).
Vivre une situation de handicap accroit-t-il le risque de vivre une situation de non-
recours aux droits ? Cette situation individuelle de handicap est-elle la seule source
explicative ? Que disent les données administratives sur le non-recours au droit et
ses potentialités ? Comment analyser le non-recours aux droits pour des personnes
en situations de handicap(s) ? Des facteurs dordre individuel, administratif,
organisationnel et institutionnel sont examinés, aux croisements de situations de
précarités, de handicaps et de non-recours aux droits sociaux.

Cet article propose de dresser un inventaire non exhaustif des multiples facteurs qui
participent au (risque de) non-recours de personnes précarisées’?” et handicapées'®
aux allocations prévues pour les personnes handicapées et aux autres droits sociaux qui
sont liés a une situation de maladie, de handicap. Il traitera en particulier de la lisiére
entre non-recours, potentialités de non-recours et non-couverture des droits ol se
retrouvent certaines formes invisibles de non-recours.

Lanalyse se base sur l'ensemble du matériau et des données récoltées lors de élaboration
du rapport « Apergus du non-recours aux droits sociaux et de la sous-protection sociale
en Région bruxelloise' » (Observatoire de la Santé et du Social, 2017) qui fait partie

du Rapport bruxellois sur I‘état de la pauvreté'®.

127 Se situant pour la plupart en-dessous du seuil de pauvreté mais pour certaines quelque peu au-dessus de ce seuil.

128 Car elles sestiment suffisamment handicapées ou que des intervenants les estiment suffisamment handicapées
pour étre éligibles a des allocations pour personnes handicapées.

129 Ce rapport fait partie du Rapport bruxellois sur Iétat de la pauvreté 2016 et a donné lieu: -a plusieurs
interpellations parlementaires suite a la présentation des résultats a la Table Ronde du Parlement bruxellois
du 15 mars 2017 ; -a un avis du Conseil Supérieur National des Personnes Handicapées (Avis n” 2018/09 du
19/02/18) ; - 4 un avis d’initiative du Conseil Economique et Social de la Région Bruxelles-Capitale (A-2018-
032-CES) du 19/04/18. http://www.ccc-gge brussels/fr/observatbru/publications/2016 -rapport-thematique-
apercus-du-non-recours-aux-droits-sociaux-et-de-la

130 Publi¢ tous les deux ans depuis 2008 : http://www.ccc-gge brussels/fr/observatbru/publications/rapports-sur-
letat-de-la-pauvrete-5-cahiers


http://www.ccc-ggc.brussels/fr/observatbru/publications/2016-rapport-thematique-apercus-du-non-recours-aux-droits-sociaux-et-de-la
http://www.ccc-ggc.brussels/fr/observatbru/publications/2016-rapport-thematique-apercus-du-non-recours-aux-droits-sociaux-et-de-la
http://www.ccc-ggc.brussels/fr/observatbru/publications/2016-rapport-thematique-apercus-du-non-recou
http://www.ccc-ggc.brussels/fr/observatbru/publications/2016-rapport-thematique-apercus-du-non-recou
http://www.ccc-ggc.brussels/fr/observatbru/publications/rapports-sur-letat-de-la-pauvrete-5-cahiers
http://www.ccc-ggc.brussels/fr/observatbru/publications/rapports-sur-letat-de-la-pauvrete-5-cahiers
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2. Contexte et définitions

2.1. Contexte bruxellois : une complexité cumulée de la politique
d’aide aux personnes handicapées

En matiére de droits relevant du systéme de la sécurité sociale et de l'assistance sociale, les
personnes handicapées sont confrontées a des problématiques relevant de différents niveaux
de compétences (soins de santé, assistance sociale, mobilité, invalidité, enseignement
spécialisé, aménagements etc.), relevant du niveau fédéral et de diverses entités fédérées.

Le niveau fédéral est compétent en matiére d’allocations sociales et de remplacement,
des remboursements des soins de santé (y compris en matiére de revalidation). Les
entités fédérées ont des compétences en matiére d’aides a la mobilité, d’accueil en
institutions spécialisées, de mise a disposition de budgets destinés a l'assistance
personnelle, d’adaptation du logement, d’accessibilité de lieux ainsi que d'enseignement
spécialisé. Les communes disposent aussi de compétences qui touchent directement le
quotidien de personnes handicapées : infrastructures, logements sociaux, espace public
accessible, mobilité, services d’aide a domicile, ...

Bruxelles est la Région la plus particulierement confrontée a4 la complexité
institutionnelle (cf. La politique des personnes en situations de handicap en Région
de Bruxelles-Capitale). Ceci est principalement da au partage des compétences et 2 la
superposition de différents dispositifs d’intervention et du découpage territorial en 19
entités communales :

« Est-ce que vous savez que par exemple, les Bruxellois peuvent choisir (...) d'adbérer
a la réglementation néerlandophone ou i la réglementation francophone 2 (... ). Est-
ce que je me trompe sije dis que pour quelqu’un qui est handicape, il ressort pour le strict
minimum de cing ministéres différents rien que pour le basique 2 » (Intervenant.e)

Les personnes ne comprennent pas lorganisation, les différences entre les services ou les
systémes d'intervention relevantdela Communauté Flamande (Vlaamse Gemeenschap
Commissie, Vlaamse Gemeenschap,), de la Commission communautaire flamande

(COCON ou VGC) ou frangaise (COCOF), ou de la Commission communautaire
commune (COCOM).

Par ailleurs, 1a mobilité intercommunale et interrégionale peut présenter des problemes
administratifs non négligeables aux ayant-droit pour accéder a divers services ou a
leurs droits sociaux ; y compris en raison d’'une modification mineure qui en découle
comme un changement d’affiliation 4 une mutualité :

« Ca me fait penser i une femme qui a déménagé vers Bruxelles justement, qui
était affilice & la [mutualité néerlandophone] et bien ca a pris six mois avant que la
mutualité bruxelloise ne mette son dossier en ordre. Il a fallu au moins dix échanges
demails, avec des nouwveaux documents i remettre et les infos nétaient pas disponibles.
Viaiment incroyable. » (Intervenant.e)
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2.2. Deéfinitions du non take-up ou non-recours aux droits

Comment définir le non-recours aux droits sociaux ? Le non take-up ou le non-recours
aux droits « renvoie (...) & toute personne éligible a une prestation sociale [financiére],
qui — en tout état de cause — ne la percoit pas » (Warin, 2010).

S¢éloignant de lapproche orthodoxe ou légaliste du non-recours aux droits™,
I'approche compréhensive et administrative du non-recours aux droits permet de placer
les individus en situations de précarités et de pauvretés au centre du questionnement
sur lorganisation des services publics (Warin, 2009). Philippe Warin propose
d’envisager le non-recours aux droits sociaux comme approche globale de la pauvreté.
Le non-recours est alors considéré comme « un rapport social a loffre publique et aux
institutions qui la servent » qui questionne leffectivité et la pertinence des dispositifs,
qui touche 2 des enjeux gestionnaires et politiques (Warin, 2010).

La notion de sous-protection sociale (Steenssens, 2013) se basant sur la méme
définition que 'Odenore tend pourtant a élargir [étude du non-recours dans ses limites
avec la non couverture des droits. Ce croisement entre étude des non-recours et de la
non couverture de droits permet de saisir certains aspects dynamiques du non-recours
au droits sociaux (Observatoire de la Santé et du Social, 2017).

2.3. Typologie construite des non-recours aux droits sociaux

Pour la recherche menée dans le cadre de Iélaboration du Rapport « Apergus du non-
recours aux droits sociaux et de la sous-protection sociale en Région bruxelloise'” »,
une typologie' descriptive et explicative du non-recours a été soumise a 'appréciation
de 94 personnes, parmi lesquelles 26 en situation de non-recours et 68 intervenants
(professionnels de plusieurs secteurs et agents d'organismes de la protection sociale)™.
Les personnes en situation de non-recours a leurs droits ont témoigné de ces réalités au
regard de la typologie proposée, et les intervenants ont abordé les situations humaines
auxquelles ils sont confrontés ainsi que les dossiers traités au quotidien.

131 Se basant sur une définition stricte et restrictive et s'appuyant avant tout sur des explications comportementalistes
et le modele utilitariste « couts-bénéfices » ou « couts-avantages ».

132 http://www.ccc-gge.brussels/fr/observatbru/publications/2016-rapport-thematique-apercus-du-non-recours-
aux-droits-sociaux-et-de-la

133 Construite a partir de plusieurs sources : deux articles de P. Warin (2010 et 2014), un rapport de K. Steenssens
(2009).

134 Ces personnes en situation de non-recours (26) et les intervenants spécialisés (68) représentent un grand nombre
de droits et secteurs sociaux : le secteur public de la sécurité sociale et les opérateurs concernés (Onem, CAPAC,
Mutualités...), des services sociaux généraux (CPAS, centres de services sociaux généraux, centres d’aide aux
personnes, CAW...), des services plus spécialisés (planning familial, maisons médicales, services sociaux des
mutualités...), services d’aide a l'emploi (maisons de 'emploi, antennes d’Actiris, centres de formation...).


http://www.ccc-ggc.brussels/fr/observatbru/publications/2016-rapport-thematique-apercus-du-non-recours-aux-droits-sociaux-et-de-la
http://www.ccc-ggc.brussels/fr/observatbru/publications/2016-rapport-thematique-apercus-du-non-recours-aux-droits-sociaux-et-de-la
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Quatre situations de non-recours ou de non take-up (P. Warin 2010 et 2014) :

NON CONNAISSANCE
le droit n’est pas connu par la personne

Par ex : « je ne connais pas, je ne connaissais pas ce droit »

NON DEMANDE
le droit (éligibilité) est connu mais non demandé par la personne

Par ex : « je ne veux pas demander ce droit »

NON ACCES
le droit est connu et demandé mais pas pergu par la personne

Par ex : « j’ai demandé mais je n'obtiens pas ce droit »

NON PROPOSITION
lorsqu’un intervenant social ne propose pas un droit a une personne éligible

Par ex : « on ne m’a pas dit »

Ajout d’une situation par 'Observatoire de la Santé et du Social.
EXCLUSION DES DROITS

lorsqu’il y a un processus d’exclusion des droits sociaux

Par ex : « je n’ai plus droit a ce droit »

Suivant les cas, 'exclusion est soit une situation de non-recours, soit une situation de sous-protection
sociale.

Par ailleurs, l'examen du rapport social des personnes aux institutions publiques et
semi publiques™ bruxelloises permet d¥éclairer les maniéres dont des personnes en
situations de précarités vivent des situations de non-recours subies ou choisies telles

que décrites dans la typologie.

135 Certains services et associations non complétement subventionnées peuvent étre considérés comme semi-

publics.
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3. Handicap, non-recours et pauvreté
Lanalyse présentée ici'*
recours et a lexclusion des allocations pour personnes handicapées
reconnaissance.

reprend quelques éléments qualitatifs qui touchent au non-
137 en demande de

3.1. Situations de handicap et droits : identité et socialisation

Avant de se penser comme « sujets de droits » (Fierens, 1992) et de demander leurs
droits, les personnes sont d’abord « happées » par la maladie, le handicap et la situation
vécue. Pour obtenir de I'aide et des soins, un temps de réalisation et d’acceptation de
la situation est nécessaire ainsi que de I'aide d’intervenants professionnels spécialisés.

« Dautant plus que cest souvent quand les gens sont confrontés a la maladie
quon intervient et donc les gens ne sont pas en état physique et psychologique. »
(Intervenant.e)

« Les personnes se concentrent sur leur traitement, sur l'acceptation d’un diagnostic
enfin, toutes ces choses-1a, avant de pouvoir méme entendre que ... » (Intervenant.e)

Les réalités du handicap, 'histoire personnelle de la personne, sa situation matérielle
et psychologique sont autant de facteurs qui expliquent les difficultés 4 se reconnaitre
dans une procédure de reconnaissance ou un statut administratif de « personne
handicapée ».

Ce statut (reconnaissance du handicap ou demande d’un revenu de survie) s’acquiert
2 la suite d’une série de démarches et dévaluations qui sont autant de freins possibles
et formalisent & chaque étape I'appartenance a une catégorie administrative et sociale.
« Aller vers » ou appartenir a cette catégorie peut étre interprétée et vécue comme étant
stigmatisante. Les démarches, 'accueil, les réponses recues, le fait que ces allocations
reléevent du régime d’assistance, les examens et formalités administratives, nombreuses
et fréquentes, peuvent accentuer le « Welfare stigma » (voir Spicker, dans Service de
Lutte contre la Pauvreté, la Précarité et 'Exclusion sociale, 2017).

La situation et les procédures de demande peuvent étre vécues différemment suivant
que des personnes naissent handicapées, ou qulelles le deviennent suite a 'apparition
d’une maladie ou d’un accident dans leur enfance ou plus tard au cours de leur vie.
Dans le premier cas, le role des parents, des proches, des référents, est capital pour
la reconnaissance de la situation de lenfant et pour soutenir sa socialisation qu’il est
« en droit de recevoir », cest-a-dire, de permettre a l'enfant de bénéficier des droits
et services mis a disposition. Si ces proches (parents ou référents) ont l'obligation de

136 Lexercice a été répété par rapport a ces prestations en particulier : I'allocation de remplacement de revenu (ARR)
et l'allocation d’intégration (Al) principalement.

137 Pour des informations sur le non-recours a d’autres droits sociaux fondamentaux, plus généraux, voir le rapport :
« Apergus du non-recours aux droits et de la sous-protection sociale en Région bruxelloise ».
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faire valoir les droits de leur enfant, le diagnostic et le délai de reconnaissance peuvent
s’avérer étre « un parcours du combattant ». Dans le second cas, les démarches d’acces
a ces droits peuvent étre plus difficiles a gérer pour des personnes qui deviennent
handicapées au cours de leur vie.

Dans tous les cas, I'identité de la personne est mise & mal de par 'apparition du
handicap. Avant de pouvoir accepter le handicap, trois phases qui se succedent ont
été identifiées : la phase de déni, la phase de résistance et enfin la phase d’acceptation
(Berrat, 2014).

11 existe ainsi pour une part des personnes, un net refus du « stigmate » (Goffman,
1975). Ce statut devient un « double stigmate » ou un stigmate supplémentaire qu’il soit
visible physiquement ou administrativement avec 'acquisition du statut administratif
de personne handicapée aidée ou « d’allocataire » bénéficiaire d’allocations pour
handicapé (Simmel, 1908).

En tant que régimes spécifiques d’assistance, handicap et pauvreté monétaire font
b

partie d'un méme ensemble de « prestations repoussoirs » qu'une part des personnes

préfere éviter ou peut avoir honte de demander. Les allocations pour personnes

handicapées cumulent ces représentations.

3.2. Pauvrete, non-recours et handicap : croisements de catégories et
de droits

La pauvreté est une notion relative qui ne se réduit ni a la pauvreté monétaire, ni au seuil

statistique conventionnel du taux de pauvreté. Au niveau symbolique, pour certaines
étre bénéficiaire d’ llocation du régime d’assi 138

personnes, étre bénéficiaire d’'une allocation du régime d’assistance™® peut renvoyer

aux représentations quelles-mémes se font de « la pauvreté » ou « du pauvre ». Au

niveau catégoriel ou statistique, les montants minimums des allocations des régimes

d’assistance se situent effectivement sous le seuil de pauvreté.

138 Telle que le revenu d’intégration du CPAS ou I’ARR (allocation de remplacement de revenus) ou Al (allocation
d’intégration)
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La diversité des services et des profils des intervenants rencontrés lors de lenquéte'® |

Iétendue de la recherche, ont permis de préciser certains types de non-recours et de
« situations-problémes » récurrents dans les parcours socio-administratifs des ayant-
droit en situations de handicap.

Ces éléments ont été identifiées dans différents matériaux denquéte’® et portent a la
fois sur l'allocation de remplacement de revenu (ARR), I'allocation d’intégration (Al)
et a la reconnaissance du handicap (gérées par la DG Personnes handicapées) et sur
d’autres droit sociaux. Ces derniers sont souvent directement liés a la maladie et aux
situations de dépendance physique ou psychique. Ils sont imbriqués aux situations
de non-recours aux allocations pour personnes handicapées. Il s’agit de : 'assurance
obligatoire soins de santé et indemnités, des allocations pour les enfants atteint d’un
handicap ou d’une affection', des prestations familiales garanties (suppléments pour
les familles avec des revenus limités), de l'intervention majorée et du maximum a
facturer (MAF), de l'assurance chomage, mais également de l'aide sociale du CPAS
(en complément de 'ARR et/ou de 'Al) ou encore de 'APA (allocation pour les
personnes dgées).

4. Situations de non-connaissance, de non-demande et de
non-acces aux droits
A partir de la typologie et au fil des entretiens, plusieurs formes de non-recours

spécifiques aux allocations pour personnes handicapées'* sont apparues. Globalement,
les situations de non-accés sont les plus exemplifiées ainsi que des situations de non

139 L’Atelier des Droits sociaux (services emploi/sécurité sociale, aide sociale, droit du bail), Infor Droits, Groupe
de soutien face au surendettement, Medimmigrant, Belgian Anti-Poverty Network, L'Union des Locataires
Marollienne (ULM), asbl Diogenes vzw, Centre d’Appui aux Services de Médiation de Dettes de la Région
de Bruxelles-Capitale (ainsi que plusieurs services de médiation de dettes), Mutualité chrétienne, MC
Saint-Michel, CAW Brussel, Service Social de Solidarité Socialiste (SESO), Espace Social Telé Service asbl
(Service social, centre de planning, médiation de dettes ...), Guidance Recherche Active d’Emploi (RAE),
Actiris, ONEM, capac — hvw — hfa, Actiris, antenne de Molenbeek, Partena, Mutualité Libre, Département
aide aux personnes, Services sociaux des Quartiers 1030 asbl, Mission Locale pour I'Emploi de Bruxelles-
Ville, Mission Locale de Forest, FGTB, CGSLB, CPAS de Forest, CPAS d’Etterbeek, CPAS d’Anderlecht,
CPAS de Koekelberg, Les petits riens asbl, Centre Hospitalier Jean Titeca A.S.B.L., Service social, Maison
Médicale Calendula, Fédération des Maisons Médicales, Entr’Aide des Marolles asbl, Gaffi asbl, Cenforgil asbl,
Constructiv , Centre de formation Bonnevie asbl, Collectif Alpha, Collectif Formation Société asbl, Le Foyer
jettois, Everecity, Service d'accompagnement social aux locataires sociaux (SASLS) Les locataires réunis, Service
d'accompagnement social aux locataires sociaux (SASLS), Febisp.

140 Sachant que lenquéte n'a pas spécifiquement porté sur les allocations ou sur les situations de handicap mais bien
sur les non-recours aux droits sociaux.

141 Clest un supplément d’allocations accordé aux parents d’un enfant agé de 0 a4 21 ans et atteint d’un handicap ou
d’une affection. Vous avez droit a ce supplément y compris si votre fils/fille n'est pas inscrit(e) 4 'ONEM ou ne
suit aucun enseignement. Source : Famifed (https://dg.{am\{edbe/]cr/wcam\Hes/a\\ocat\onsffamma\esfdefbasefetf
suppl%C3%A9ments/allocations -pour-enfants-atteint-dun-handicap).

142 Clest-a-dire pour l'allocation de remplacement de revenus, I'allocation d’intégration ainsi que d’autres droits
dérivés ou liés a la spécificité d’une situation de handicap, de dépendance physique ou psychique.
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demande ou de non connaissance de ces droits. La non proposition et l'exclusion des
droits sont également commentées. Nous examinons briévement les éléments qui
ressortent des entretiens par rapport a chaque type de non-recours.

Toutes ces formes de non-recours s’inscrivent dans la relation administrative
(Dubois, 2015) qui lie la personne aux pouvoirs publics dans sa situation singuliere de
handicap(s) et de précarités.

4.1. Situations de non-connaissance des droits

La non connaissance est la situation dans laquelle une personne éligible ne connait
pas le droit ou service auquel elle pourrait prétendre. Tant pour 'ARR-AI que pour
des droits dérivés qui y sont liés (intervention majorée, allocations familiales), la non-
connaissance est une problématique qui a été souvent abordée par les participants a la
recherche.

La non connaissance suppose la compréhension du droit et des démarches. La
complexité d’accés a l'information, les détails sur les conditions et les formalités
nécessitent bien souvent un accompagnement, et la situation de handicap amplifie ce
besoin d’accompagnement.

usieurs intervenants témoignent du temps investi dans leurs maniéres d’expliquer
PI t ts t t du t ti dans 1 d

aux personnes les procédures d’introduction de la demande et leurs droits. Lécoute
et l'accueil par les services sociaux généralistes ou spécialisés sont primordiaux. Se
déplacer au domicile de I'ayant-droit, pouvoir faire une visite 4 domicile, peut aider la

). . .. , . ..

personne et 'intervenant & mieux analyser la situation. C'est bien souvent l'intervenant
qui va détecter 'éligibilité 4 un droit.

« Souvent, en permanence ou & domicile, quand on explique des choses, il y a tellement
de matiére que les gens ne sont p/us concentrés apres 15-20 minutes. Enfin, ils
écoutent oui mais ils ne retiennent pas ... » (Intervenant.e)

« Cest tres compliqué, parfois je niarréte et je dis voila je vous explique ca mais de
toute fagon on va se revoir et puis on fera la suite. Faire les choses par étapes parce que
sinon les gens w'arrivent plus. » (Intervenant.e)

La complexité, les difficultés d’acces a 'information et de compréhension sont vues par
les intervenants comme un déni de démocratie.

« Cest quand méme un terrible déni de démocratie quand on accorde les droits aux
gens mais on ne leur donne pas les moyens de pouvoir les utiliser, de pouvoir les avoir,
de pouvoir en user. (... ) Vous avez des droits mais de toute fagon vous ne les connaissez
pas donc si vous avez la chance de pouvoir rencontrer quelgu’un qui vous l'indique et
bien vous aurez droit, ou si non tant pis pour vous. Je trouve ca terrible par rapport
aux gens. »(Intervenant.e)
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Le handicap a un impact supplémentaire sur la non connaissance puisque dans certains
cas, il prive la personne de pouvoir prendre connaissance elle-méme de ses droits ou de
réaliser les démarches pour acquérir I'information.

4.2. Situations de non-demande des droits

La non demande est la situation dans laquelle une personne sait quelle est éligible
mais ne demande pas le droit/service auquel elle a droit. Les intervenants distinguent
la non demande volontaire de la non demande involontaire. Certaines personnes ne
souhaitent absolument pas formuler une demande tandis que d’autres ne peuvent
pas car leur situation ne leur permet pas. Par exemple, des personnes qui vivent un
handicap mental important ont des difficultés 4 formuler une demande elles-mémes'#,
d’autres vivent un handicap physique tel qu'une demande les décourage ou leur semble
impossible (déplacements, acces a I'information, gestion du dossier, besoin d’aide) et
participe au refus dopérer cette demande. La non demande peut étre momentanée ou
définitive. Une personne évitera de demander pendant un temps puis sera acculée et
n'aura pas d’autre choix que de devoir demander.

La non demande est extrémement fréquente en cas de handicap. Comme souligné
plus haut, l'apparition soudaine ou progressive d’'un handicap engendre dans un
premier temps une série de réajustements identitaires qui rendent la personne parfois
extrémement réfractaire 4 Iélaboration de plus en plus complexe d’'une demande.
Singuliérement, en cas de handicap, la non demande est courante car « formuler une
demande d’allocation pour personne handicapée » vient questionner I'identité de la
personne mise & mal par l'obtention du statut ou le bénéfice d’une allocation.

En effet, une personne handicapée : « se considére souvent d’abord et avant tout
comme « malade » et non « handicapée », et ne se sent pas concernée a priori par les
droits existants en matiére de handicap » (Berrat, 2014). Le fait qu’il s'agisse d'un
statut assigné, concédé, défini par la loi et des commissions ad hoc, les représentations
sociales liées au handicap et a 'assistance peuvent entrainer un sentiment de honte.
Les représentations sociales liées au handicap sont aussi bien souvent dépréciatives et
le risque de subir des pratiques discriminatoires peut également étre un frein (Berrat,

2014).

La peur de demander et de devenir allocataire touche a I'image de soi, pour soi et
pour les autres. Quelques exemples relevés dans les entretiens en témoignent : refus
catégorique par peur de recevoir un courrier a entéte de la DG personnes handicapées
ou par exemple, accepter de ne bénéficier que d’une carte de stationnement et refuser

de demander ’ARR ou I'Al

143 Soit parce que la personne est perturbée par les procédures (par exemple, envahie par son déni lors d’'un entretien
médical ou social), soit parce qu'elle n'a pas les capacités mentales pour pouvoir effectuer lensemble de la
demande seule.
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La non demande et la non reconnaissance peuvent étre délibérément choisies et vécues,
au détriment de lexercice des droits pour conserver I'image souhaitée.

« Moi j’ai encore une illustration mais par rapport a une non-demande de quelqu'un
qui souffre d’un handicap mental mais trés léger depuis toujours. Cest aussi quelgu’un
qui a largement passé la cinquantaine, qui a toujours travaillé en entreprise de
travail adapté et qui n'a jamais voulu faire reconnaitre son handicap pour ne pas étre
stigmatisé alors qu'il y a clairement un droit qui pourrait souvrir (...) Maintenant
le probleme se pose parce que, comme cétait un travail physique, de la manutention,
cest quelqu'un qui a de l'arthrose dans les doigts maintenant, et donc qui va étre
reconnu en incapacité de travail par la mutuelle et il y a tout a fait droit. Mais donc
moi, en prenant connaissance de la situation j'ai reparlé de ce droit aux allocations de
handicap et cest hors de question pour lui d’introduire la moindre demande qui aille
dans ce sens-la. » (Intervenant.e)

Par un travail sur les représentations que les personnes ont d'elles-mémes, d’un statut,
d’une institution, du handicap, certains intervenants parviennent a argumenter, gagner
la confiance et convaincre des personnes de la nécessité de faire une demande. Il s’agit
de pratiques proactives (Steenssens, 2013) dans le respect de la personne et de son
libre arbitre.

Les procédures de demande et de maintien des droits des organes de sécurité sociale,
la multiplicité des attentes et obligations de plus en plus nombreuses, participent aussi
a la non demande. Une personne peut préférer étre considérée comme malade afin
d’éviter des procédures avec des séances dexpertise telles que prévues dans le cadre de
la reconnaissance de « personne handicapée ».

« Ca raméne a la non demande pour les allocations aux personnes handicapées.
D’abord, dans beaucoup de situations cest d accepter le probleme de santé et I étiquette
qui est liée a cette reconnaissance est aussi une difficulté. Et en troisiéme lieu, cest les
modalités de l'expertise médicale parfois cest pas du tout. .. cest trés difficile parce qu’il
Y a un coté suspicieux dexagérer le probleme de santé... Et sincérement jai eu des
personnes qui avaient réellement un probleme de santé parce qu’ils étaient reconnus i
la mutuelle, ce nest pas la méme législation on est d’accord mais cest quand méme un
élément. Mais rien que le fait de ... elles préférent renoncer a faire une demande que
de devoir vivre cette difficulté-la. » (Intervenant.e)

Les personnes en situations de non-recours ont également évoqué un climat de
suspicion concernant le handicap, un regard extérieur qui met en question la réalité de
la nature du handicap. Certaines personnes handicapées ou leurs proches référent.e.s
sont heurtées et se sentent discriminées car elles font face 4 des doutes, 4 des remarques,
des regards suspicieux quant aux droits et éventuels « avantages » octroyés..

« Je suis allée voir la dame, l'assistante des cheques taxi et elle m'a dit quand on était
en train de discuter comme ¢a (...) «il y a beaucoup de gens qui abusent, demandent
des trucs de droit d’handicap alors qu’ils ne sont pas malades ». (Personne en situation
de non-recours)
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La non demande recouvre aussi toutes les personnes invisibles qui ne demandent
rien, qui ne voudront jamais demander. Des personnes que l'on ne voit pas et qui ne
fréquentent aucun service. Certaines vivent parfois des situations de handicaps et/ou
sont isolées, nont pas de logement.

«1ly en a quand méme quelques-uns dont on ne se rend pas compte, qui peuvent étre
cachés. Dans la misére. A différents niveausx. Ils ne se déplacent pas et ne viennent
pas ici, ils nous connaissent pas. Il faut peut-étre aller vers eux mais d’une maniére

spécifique, pour ne pas les effrayer. » (Intervenant.e)

4.3. Situations de non-acces aux droits

Le non-recours par non-accés aux droits est une situation ou la personne est éligible,
formule une demande, mais ne regoit pas le(s) droit(s) demandé(s). Ce type de non-
recours a le plus souvent été évoqué dans notre analyse par rapport aux droits des
personnes handicapées au sens large.

Une fois les premiéres barriéres dépassées (identitaires, informationnelles et démarches
de demande), les facteurs administratifs et institutionnels influencent souvent
négativement la suite de demande (réception, traitement, suivi, réponse) de prestations
fédérales ou régionales.

Deux autres statuts socio-administratifs croisent fréquemment les situations de
handicaps et de reconnaissance du/des handicaps : la maladie et 'incapacité de travail.

4.3.1. Complexification des modalités de communication pour
la reconnaissance et I'accés aux allocations pour personnes
handicapées (allocation de remplacement de revenu —~ARR et allocation
d’intégration -Al)

De maniére générale, les personnes rencontrées témoignent du fait que les modalités de
la procédure de demande ont été complexifiées et rendent plus difficile la reconnaissance
et l'acces aux prestations de la DG Personnes handicapées. Linformation et les
modalités de communication avec des intervenants de la DG Personnes handicapées
ont été moins accessibles pendant un temps'*. Les possibilités de contacts étaient
réduites a : une prise de rendez-vous par téléphone et une ouverture/gestion de dossier
par Internet (via l'interface « My Handicap »). Le langage utilisé dans les courriers
est complexe et le formulaire qui évalue la perte d’autonomie semble étre également
problématique.

144 Certains changements récents ont été adoptés afin de pouvoir revenir a des modalités simplifiées de contacts
entre personnes en demande et intervenants.
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« Les conditions médicales a remplir, par exemple il y a un formulaire qui sert a
déterminer la perte d’autonomie et l'administration des allocations des personnes
handicapées sait trés bien que ce formulaire nest pas adapté. Méme pour les médecins,
il est difficile de le remplir, les 2-3 médecins différents vont remplir des points
différents, il y a pleins de litiges. Une partie du handicap, lincapacité de travail et
aussi la perte d’autonomie dans les actes de la vie courante (...) beaucoup de personnes
viennent consulter pour ca. Ca dépend de l'appréciation. » (Intervenant.e)

Ces cinq derni¢éres années, de nombreux changements dans les modalités de
communication caractérisent la relation administrative entre usagers et DG Personnes
handicapées.

4.3.2. Un handicap « léger » est un handicap plus difficile a faire reconnaitre

Parmi les personnes rencontrées, plusieurs sont « légérement handicapées » et
présentent différents obstacles 4 la reconnaissance de handicap. La non reconnaissance
semble constituer un probléme récurrent d’accés au droit.

Exemple de situation : aprés 20 ans de travail dans 'Horeca'®, une personne souflre
de dégits causés par la pénibilité du travail (problémes aux deux hanches, de dos, de
genou) et a subi deux opérations chirurgicales. Elle est née a létranger, a acquis la
nationalité belge et parle le francais. Elle se retrouve sans droits 4 une reconnaissance
de son handicap évalué comme étant trop faible, tout en ayant perdu ses droits a
une indemnité d’incapacité de travail et de chomage. Ce cas symbolise une multitude
d’autres situations.

Dautres cas concernent des personnes partiellement invalides (entre 33 % et 65 %)
mais considérées comme aptes a travailler alors qu'elles ne peuvent pas ou plus exercer
leur profession dans le secteur et sont dans I'impossibilité dexercer une activité de
facon réguliere. Ces personnes nentrent pas toujours dans les catégories de I'invalidité
et du handicap. Le risque d’appauvrissement est élevé et rapide pour ces personnes :

« Le chomage ne veut pas les payer, le SPF dit qu'ils ne sont pas assez handicapés donc
ils se retrouvent sans rien. » (Intervenant. e)

4.3.3. Specificités du non-acces pour des personnes en situation de handicap
mental : entre droits et dispositifs d’activations

Dans certains cas, les personnes atteintes d’'un handicap mental peuvent étre dans
le déni, s'inscrire dans des procédures et dispositifs d’activation sur le marché du
travail et ainsi provoquer une situation de non-droits. Un intervenant en institution
psychiatrique décrit ce type de situation :

145 Activités de 'Hotellerie, de la Restauration et des Cafés.
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« Mais il y en a qui vont se faire inscrire & "ONEM « je ne suis pas fou, mais non je
vais aller d PONEM ». Aprés cest L'enfer, ils vont réussir a donner le change et réussir
a se faire engager quelque part et la on leur dit « vous pouvez retravailler ». Et tout
sannule d’un coup ». Et aprés cest le carnage. » (Intervenant.e)

11 peut étre tres difficile pour la personne et son entourage de réaliser une demande de
reconnaissance. Une personne dans le déni qui se rend seule a son évaluation pourrait
prétendre pouvoir réaliser des tiches quelle ne gere pas effectivement au quotidien. La
demande ne peut étre actée ou I'évaluation se révele négative alors qu'un besoin existe.

La plupart des droits sociaux doivent étre demandés par les personnes, or dans certaines
situations de handicaps, cette obligation de demande est difficile 4 réaliser.

4.3.4. Non-acces a 'ouverture des droits par les parents pour les enfants

Des proches aidants, des parents ou des intervenants font face 4 une multitude de
difficultés concrétes pour ouvrir les droits des personnes.

« Pour les enfants la maman narrive pas a combiner son travail temps—plein
et a accompagner son fils et en plus payer des avis de spécialistes et tout ¢a. Donc
on narrive pas &fﬂire reconnaitre son handicap, maintenant ... cest une sorte
d’autisme, quelque chose comme ¢a mais bon ¢a engendre des frais i la maman parce
quelle paie quand méme les logopédes, il a aussi des problemes de mobilité donc il va
réguliérement chez le kiné et tout ¢a. Ca fait un an et demi quelle avait essayé de
faire reconnaitre le handicap de son enfant, ¢a avait été refusé mais maintenant on
réessaie. » (Intervenant.e)

Une situation de non accés qui se prolonge peut avoir de graves conséquences
matérielles. Dans certains cas, I'aide financiére perdue nest pas rétroactive, la personne
peut recommencer certaines démarches administratives voire devenir inéligible.

4.3.5. Des reorientations incessantes entre organismes de Protection sociale

Certaines personnes sont en situations de « non-droit » car elles nentrent plus
directement ou de maniére évidente dans certaines catégories en raison de restrictions
des conditions d’octroi.

« Je crois que le truc cest tellement complexe, les droits... Les choses sont tellement
complexes, les gens w'arrivent pas i comprendre tout le détail de la mutualité, du SPF
handicap. » (Intervenant.e)

Les personnes qui présentent un handicap sont sous certains aspects encore plus
vulnérables au non-recours aux droits. Le temps de l'acceptation du diagnostic,
la situation personnelle sest souvent complexifiée (perte demploi, aggravation du
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handicap, ...) et la personne doit alors faire face a différents refus notamment de
l'assurance chémage ou de I'assurance maladie-invalidité.

Suite a ces refus ou exclusions de différents droits auxquels le profil ne correspond
plus, la personne sera bien souvent contrainte ou obligée de formuler une demande
au CPAS. Les CPAS, en tant que services responsables d’un droit résiduaire’* sont
tenus de vérifier qu’il n'y a aucune éligibilité a d’autres droits. Cest pour cette raison
que les CPAS renvoient bien souvent « automatiquement » des personnes vers la DG
personnes handicapées ou d’autres institutions de la sécurité sociale.

« Et donc ces gens-li se sont fait exclure du chomage et ont été réorienté vers la
mutuelle dans un premier temps et ol les médecins conseils ont dit « bah non ». Cest
quon appelle ['etat antérieur, une personne sans capacité de gain donc : « ce nest pas
a la mutuelle & intervenir ». (...) Et donc ces gens-li ont tous été réorientés vers la
direction générale des personnes handicapées oir parfois on a aussi vu des décisions
de refus de reconnaissance (...) parce qu’ils considérent qu’il n’y a pas de handicap. »
(Intervenant.e)

Les mutualités, 'Onem ainsi que les organes régionaux responsables de
l'accompagnement des chercheurs demploi (Actiris pour Bruxelles) réorientent alors
les personnes vers la DG personnes handicapées.

147

4.3.6. Personnes sans droits' contraintes de faire une demande d’aide aux

CPAS

Suite aux réorientations successives, faute dobtention d’'un statut ou d’une aide
disponible, il est alors nécessaire d’introduire une demande d’aide aux CPAS. Les
personnes sont envoyées par différentes instances de Protection sociale (mutualités,
services sociaux généraux, Onem, syndicats, communes, ...) et arrivent parfois épuisées
apres un long périple de demandes refusées par différentes instances.

Par exemple, le médecin d’une mutualité examine le cas d’une personne, lévalue
négativement et lexclut de son droit aux indemnités de maladie ou d’invalidité. La
mutualité renvoie la personne 4 la DG Personnes handicapées mais la personne refuse
de faire les démarches en ce sens a cet organisme. La personne se rend au CPAS mais
celui-ci refuse d’intervenir puisque la personne n'a pas tenté de faire valoir ses droits
alors que les CPAS interviennent en dernier recours.

Certains cas identifiés montrent des situations de blocages entre demande de
reconnaissance handicap et demande d’aide du CPAS (pour des personnes handicapées
en demande d’'une aide complémentaire au CPAS, pour des personnes en demande/

146 En effet, le revenu d’intégration ou I'aide sociale ne sont obtenus quen dernier recours.

147 Dans certains cas, les intervenants ont également pointé les situations de personnes qui ne sont pas couvertes.
Moi jai des patients par exemple qui ne sont pas assez malades que pour étre au SPE, qui ne sont objectivement
pas en incapacité de travail mais qui ne sont pas non plus apte a travailler. (Intervenant.e)
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attente de reconnaissance de handicap qui doivent demander une avance financiére sur
les allocations, pour des personnes devant faire face a un refus d’aide et introduire un
recours a la décision, ...).

4.3.7. Les CPAS bruxellois en difficultes face a 'ensemble des demandes de

personnes exclues de différents droits

Cette chaine de réorientations, ces « réorientations automatiques » (vers les CPAS ou
des CPAS vers la DG Personnes Handicapées et d’autres institutions de la sécurité
sociale) posent un probleme de délai d’acces a l'aide. Les CPAS sont submergés de
demandes et ne parviennent pas toujours a répondre ou réorienter dans les délais
prévus'®, il y a alors un important risque d'endettement pour des personnes handicapées
et déja précarisées. Enfin, les circuits financiers et budgétaires sont également des clés
de compréhension dans les diverses difficultés des CPAS a intervenir rapidement.

4.4. Non-proposition, fermeture et exclusion de droits de personnes
handicapées en préecarites

La situation de non-proposition apparait a la marge mais d’autres éléments ressortent
plus de l'analyse : la fermeture et lexclusion d’autres droits sociaux.

4.4.1. Situations de non-proposition, de fermeture et d’exclusions des droits

Les situations de non-proposition aux allocations pour personnes handicapées
semblent plus rares mais existent. Les personnes connaissent parfois les allocations
mais attendent quelles leur soient proposées.

« Parce qu’ils connaissent le principe mais ils se disent : « oh, on m'a pas proposé donc
voild je suis pas dans les conditions ». Alors qu'ils étaient dans les conditions. Et donc je
trouve que cest souvent ... Chez nous cest souvent dans ce sens-la. » (Intervenant.e)

En revanche, des situations de perte ou de « fermeture » des droits aux allocations pour
personnes handicapées sont relayées dans les entretiens. Les raisons invoquées sont
diverses : suppression/non réception incomprise des allocations, perte de logement,
déménagement, changement de situation.

Les exclusions des droits sont plus fréquentes. Lexclusion des droits peut sexerce
a priori ou a posteriori. Il s’agit de distinguer le caractere « légal » ou « illégal »,
« implicite » ou « explicite » des exclusions dans le droit (De Greef, 2016).

148 A partir de la notification de réception de la demande (par un accusé de réception) le CPAS a un délai de 30 jours
pour prendre une décision.
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Les exclusions « illégales » sont des manifestations invisibles du non-recours aux
droits. Par exemple, des intervenants qui, au front desk et a I'accueil fourniraient
involontairement des informations erronées aux personnes concernant leur éligibilité
ou bien une évaluation ou une décision négative qui exclue la personne de son droit
alors quéelle est éligible. Ces exclusions illégales sont 'une des causes de non-recours
aux droits et complexifient le travail des intervenants.

Les exclusions « légales » sont du ressort de 'administration compétente et prévues
par de nouvelles réglementations et des changements légaux souvent peu connus et
dont I'application peut étre soumise & une interprétation parfois contestée. Les profils
des personnes exclues légalement montrent des profils particuliérement vulnérables
de personnes précarisées (Observatoire de la santé et du social, 2017). Les exclusions
légales sont aussi a la source de non-recours. Des personnes qui ne sont plus éligibles a
un droit perdent parfois du temps car elles ignorent ce quelles ont comme autres droits
et demeurent parfois plusieurs semaines ou plusieurs mois sans droits.

De maniére générale, certaines exclusions du droit sétablissent parfois en filigranes,
au cours du temps, par des procédures de réévaluation de plus en plus fréquentes
de Iétat de santé des personnes et une augmentation du devoir de justification d’un
statut. Ces examens de plus en plus récurrents peuvent décourager, humilier. Une
part des personnes nose pas contester des décisions contre lesquelles elles pourraient
faire recours (par ignorance, par humiliation, découragement) alors que ces personnes
demeurent éligibles. Une autre part des personnes nose pas tout dire, ignore les enjeux
et perd ses droits.

4.4.2. Connexités fortes entre droits sociaux et impacts des variations des
situations des ménages sur les droits

D’une part, les situations de personnes en dépendance physique ou psychique ou de
handicap(s), montrent de fortes « connexités » avec d’autres droits. Ces connexités sont
soit positives, dans la mesure ou des personnes qui ont obtenu le statut de personne
handicapée ont droit ou auraient droit 2 d’autres nombreux droits (intervention
majorée, maximum 2 facturer, allocations familiales, carte de stationnement, ...);
soit négatives dans la mesure ou des personnes qui ont perdu un droit/statut (droit a
l'assurance chomage, droit a I'assurance maladie-invalidité) perdent certains avantages
(intervention majorée) sont renvoyées vers la DG Personnes Handicapées et/ou
doivent faire face a des délais d'octroi.

D’autre part, si une personne handicapée ne perd pas ses droits tant quelle demeure
éligible et bénéficie de droits individualisés (intervention majorée, ...), les membres
du ménage (famille, personnes aidantes) avec qui elle cohabite peuvent subir les effets
des changements de statuts. Dans certains cas, le calcul de revenus du ménage est
défavorable 4 d’autres membres du ménage qui ont un statut d’allocataire car il tient
compte des allocations pour personnes handicapées. Les membres du ménage qui
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travaillent de temps a autre, qui décident d'entamer une formation, qui réintégrent le
travail, qui font une demande au CPAS peuvent étre désavantagés par la cohabitation™”.

4.4.3. Le role central des médecins de la Protection sociale

Le role des médecins présente une importance capitale dans la reconnaissance du statut
d’handicapé ainsi que dans le renouvellement de ce statut. Chaque médecin de chaque
organisme de protection sociale (INAMI, mutualités, Onem, ...) détient son cadre
normatif, 1égislatif, son pouvoir de diagnostic et d’appréciation de chaque situation.

« Moi j’ai souvent le discours « Pourquoi le médecin du travail me dit que je suis en
incapacité de travail, votre médecin me dit que non et puis je fais une reconnaissance
de handicap et on me dit que je ne suis pas assez handicapé alors je fais quoi 2 » Et
souvent cest la complexité parce que chacun a des conditions différentes et donc les gens
ne se retrouvent plus, ne comprennent pas pourquoi I'un le reconnait, pas 'autre, et
dans les démarches aussi. » (Intervenant.e)

Les personnes ne comprennent pas la complexité de la législation, les réorientations qui
en découlent et les décisions négatives successives. Ces interprétations et législations
diftérentes prolongent dans le temps des situations de précarités et de non-recours aux
droits. Une part des intervenant d’aide et de soins aux personnes sestime de plus en
plus impuissante face a 'impossibilité d’améliorer ou de remédier a certaines situations.

5. Potentialites de non-recours dans les interstices :
examen des donnees administratives

Les réalités du non-recours aux droits vont au-dela des normes et des catégories, et
résident souvent dans les intersections entre différentes problématiques, a la lisiére des
définitions et des catégories juridico-administratives.

Lexamen des données administratives peut savérer étre un outil pertinent afin
d’identifier des personnes qui sont dans des interstices, des situations d’« entre-deux ».
11 s’agit de personnes « sans droits » mais en demande et en recherche du droit auquel
elles sont éligibles.

Dans ces groupes de personnes « sans droits », une part des personnes est éligible au
droit demandé mais n'en bénéficie pas. Il s’agit de situations de non-recours potentiel.

149 A ce sujet, le Réseau belge de lutte contre la pauvreté (http://www.bapn.be/) a organisé un débat a la Chambre
des représentants le 28 mars 2019 ou les partis politiques s'engagent a élever le revenu minimum au-dessus du
seuil de pauvreté européen et réformer le statut cohabitant (a la seule exception de la NVA pour cette seconde
mesure car absente pour la seconde partie du débat).
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Drautres personnes sont en demande et inéligibles au droit demandé (bien quéligibles
a d’autres droits). A ce titre, les effectifs de nouvelles demandes, les évolutions des
décisions positives et négatives, lexamen des motifs des décisions négatives ainsi que
les plaintes sont utiles afin d’identifier des interstices ol se retrouvent des personnes
en situations de non-recours potentiel ou effectif.

Dans ce qui suit, nous abordons un certain nombre d’interstices et espaces de non-
recours potentiel.

5.1. Des statuts socio-administratifs de plus en plus instables et des
personnes dans les interstices, inconnues de la sécurité sociale et
des donnees standardisees

La recherche a permis détayer les constats qualitatifs par une analyse quantitative
longitudinale d’un effectif de personnes sanctionnées du chomage et d’un effectif de
personnes bénéficiaires du (E)RIS *°. Les évolutions trimestrielles des statuts socio-
administratifs™! sur une durée de deux ans a confirmé l'instabilité des parcours.

Létude des évolutions des parcours socio-administratifs montre que plus de 50 % des
personnes dans ces deux groupes auront au minimum deux statuts différents sur les
deux années. La proportion des personnes ayant eu, au cours de ces deux années au
minimum deux statuts différents séléeve 2 65 % pour les personnes sanctionnées de

I'Onem et a 51 % pour les bénéficiaires (E)RIS.

Figure 1: Repartition des chémeurs sanctionnés selon leur position socioéconomique au 17 (T1), 4° (T4)
et 8° trimestre (T8) qui suivent la sanction, Région bruxelloise, 2011-2012.
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150 Pour ce faire, une demande a été introduite au Datawarehouse de la Banque Carrefour de la Sécurité Sociale.

151 Ou positions socio-économiques agrégées voir page 125 du rapport pour des précisions sur la méthodologie
adoptée pour regrouper les statuts de la nomenclature.
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Au-dela de cette instabilité, il faut souligner que 19 % des personnes sanctionnées
du chomage (N = 2 304) sont, au terme des deux années, inconnues de la sécurité
sociale!®,

Figure 2 : Répartition des bénéficiaires d’'un (équivalent au) revenu d’intégration sociale au quatrieme
trimestre de 2010 selon leur position socioéconomique au 17 (T1) et 4° trimestre (T4) de 2011
et au 8¢ trimestre de 2012 (T8), Région bruxelloise, 2011-2012
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Pour le groupe initial de bénéficiaires (E)RIS (N = 31 831), 15 % des personnes
occupent une position inconnue de la sécurité sociale au bout de deux années.

Ces personnes en position inconnue de la sécurité sociale sont peut-étre éligibles a un
ou plusieurs droits mais ne les demandent pas ou n'en bénéficient pas. Une part de ces
personnes vit en situation de pauvreté et se trouve dans ces interstices, invisible aux
statistiques et aux données administratives standardisées.

Linstabilité statutaire est également visible a travers lexamen des statuts socio-
administratifs des personnes avant de bénéficier d’'un droit. Dans le Focus du SPP
Intégration sociale « Situation avant le RIS », les situations socio-économiques des
personnes le mois précédent la date & laquelle le RIS a été octroyé ont été analysées sur
un échantillon représentatif pour la Belgique. Pour la période entre 2004 et 2013, non
moins de 49,9 % des personnes (139 259) occupaient une « Autre situation » : « des

152 Dans le Datawarehouse marché du travail et protection sociale de la Banque Carrefour de la Sécurité Sociale
(BCSS), les personnes ne présentant aucun lien avec les institutions de sécurité sociale (y compris TONSS,
I'INASTI, ...) peuvent étre identifiées grice a leur présence au Registre de la population. Il peut sagir de
personnes ne bénéficiant d’aucune protection sociale ou de personnes disposant de revenus autres que ceux
disponibles dans la banque de données (Observatoire de la Santé et du Social, 2017).
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personnes qui nétaient présentes ni sur le marché du travail, ni dans un systéme de
protection sociale’® » (SPP Intégration sociale, 2016 b).

5.2. Non-recours potentiel : |’exemp|e des évolutions des demandes

Le renforcement de l'instabilité des parcours et 'allongement des périodes sans statut
ou « entre deux statuts » (Observatoire de la Santé et du Social, 2017) est bien souvent
synonyme de non-recours potentiel.

La demande d’une prestation correspond au dénombrement des personnes qui
demandent un ou plusieurs droit(s) et qui parviennent ou non 2 lobtenir.

La demande est utile a la compréhension du phénomeéne de non-recours. En effet, les
évolutions du nombre de demandes, du nombre doctroi positif et de refus sont dans
certains cas, un indicateur indirect d’'un non-recours potentiel.

Pourquoi est-il utile d'examiner les évolutions des effectifs de demande ? Parce qu'une
part des personnes qui demande un/des droit(s) sans achever la procédure ou qui regoit
une décision négative est peut-étre tout de méme éligible (cf. point sur Iévolution du
nombre de premieres demandes des allocations pour personnes handicapées).

Par ailleurs, un grand nombre de décisions négatives peut décourager la volonté des
personnes 2 rendre leurs droits effectifs, et impacter des demandes ultérieures (Myria,
2015) a la baisse.

Linstabilité de plus en plus grande des statuts dans les parcours socio-administratifs
engendre davantage de demandes d’autres allocations et amplifie les flux de demandes
avec une pression sur plusieurs institutions de la sécurité sociale.

Cette pression sexerce tout particulierement sur les CPAS bruxellois avec une
explosion des demandes et un risque trés important d’augmentation du non-recours
aux droits (Observatoire de la santé et du Social, 2017). En Région bruxelloise, le
nombre mensuel moyen de bénéficiaires du revenu d’intégration sociale a presque
doublé entre 2003 et 2015 (SPP Intégration sociale, 2016 a, Annexe 7, p. 39). « Au
cours de 'année 2015, le nombre de bénéficiaires du DIS a explosé avec un taux de
croissance mensuel moyen de 11,8 %. Cest le taux le plus élevé jamais observé ». (SPP

Intégration sociale, 2016 a, p .6).

Dautre part, le taux d’'invalidité (et le nombre d’invalides) a augmenté en Région
bruxelloise passant de 6 % en 2010 (22.586) a 8 % de la population en 2018 (32.283)
(Observatoire de la Santé et du Social, 2018).

153 « Il s'agit ici : de personnes sans ressources suite 2 un changement de situation personnelle (séparation, départ du
domicile parental, ...) ; de jeunes sans droit aux allocations familiales de ressortissants étrangers tels les réfugiés
reconnus mais aussi de certains ressortissants européens ; autres situations (sans-abri, retour en Belgique, sortie

de prison, ...) ». (SPP Intégration sociale, 2016 b, p.8).
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5.3. Evolution des dossiers relatifs a la (ré)évaluation du handicap

Les données sur Iévolution du nombre de dossiers de demandes d’évaluations du
handicap en Belgique montrent une forte augmentation entre 2008 et 2010, suivie
d’une légere diminution entre 2010 et 2012 pour ensuite ré-augmenter trés fortement
de 2013 22015.Une importante diminution est observée a partir de 'année 2016. Cette
diminution est telle que le nombre de dossiers adultes et de demandes concernant les
allocations pour personnes handicapées atteint des effectifs inférieurs a 2008 pour
l'année 2017. L'année de 2018 montre une remontée de tous les autres types de
demandes que les demandes des allocations pour personnes handicapées (ARR-AI).

Tableau 1: L’évolution des dossiers de demandes d’évaluations du handicap en Belgique, dossiers traités

(2008 - 2018)

2008 2010 2012 2014 2015 2016 2017 2018

Allocations 94.439  107.820 104.720 115.574 121.444 14.122 82.777 72.885

aux personnes

handicapées

Uniquement 18.814 22.067 24.633 28.817 32.256 31.666 29.823 76.586
certificats/

attestations

Sous-total 113.253 129.887 129.353 144.391 153.700 145.788 112.600 149.471
des dossiers

« adultes »

Allocations 21.202 29.370 25.984 26.351 30.071 30.656 22.662 32.187
familiales

majorées/suppl.

TOTAL 134.455 159.257 155.337 170.742 183.771 176.444 135.262 181.658

Source : DG Personnes handicapées, SPF Sécurité sociale.

Lannée 2015 représente un pic maximal pour le total (183.771) qui chute de maniére
importante a partir de 2016 quels que soient les types de dossiers ou de demande.

Les effectifs des réévaluations de handicap suivent cette tendance de forte diminution
a partir de 2016. Les expertises médicales ont augmenté de 2011 4 2015 passant
de 8.605 a 11.187 expertises. Comme pour le nombre de demandes, ce nombre de
réévaluations de handicap/expertises médicales chute a partir de 2016 et jusqua 2018
passant donc de 11.187 4 6.424 révisions™™*.

Ce revirement a partir de I'année 2016 sexplique par une multiplicité de facteurs
externes (autres institutions de la sécurité sociale) et internes a la DG Personnes
Handicapées. Plusieurs changements organisationnels dans les modalités de demande
et de contacts ainsi que des changements institutionnels ont présenté un impact sur
les possibilités de demande, en particulier pour des personnes handicapées, précarisées,
vulnérables aux changements.

154 Source : DG Personnes handicapées, SPF Sécurité sociale.
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5.4. Evolutions du nombre de premieres demandes des allocations
pour personnes handicapées en Région bruxelloise

Ce tableau montre Iévolution du nombre de premiéres demandes de l'allocation
de remplacement de revenu (ARR) et l'allocation d’intégration (AI) en Région
bruxelloise. Ces demandes augmentent de maniére continue entre 2011 et 2015 pour
atteindre un pic de 3.775 demandes en 2015. L'année 2016 représente ici encore,
comme pour la Belgique, une année pivot a partir de laquelle les demandes regues par
la DG Personnes handicapées chutent.

Tableau 2 : Nombre de premiéres demandes en Région bruxelloise pour une allocation de remplacement
de revenu (ARR) ou une allocation d’intégration (Al), nombre de décisions positives d’octroi
et proportion d’octroi, 2011-2018

Total des premiéres Total des décisions positives pour Proportion d'octroi de
demandes une premiére demande ’ARR-AI par rapport aux total
des premiéres demandes
201 3.246 903 27,82
2012 3.221 850 26,39
2013 3.440 836 24,30
2014 3.730 729 19,54
2015 3.775 854 22,62
-pic de demandes
2016 2.896 795 27,45
2017 2.583 612 23,69
2018 2.436 695 33,42

Voir point 4.5. sur 'examen des Entre 20 % et 33 % des
Total 25.327 motifs de refus et non-recours premiéres demandes sont
potentiel acceptées/recevables

Source : DG Personnes handicapées, SPF Sécurité sociale.

De maniére presque constante entre 2011 et 2017, entre un cinquiéme et un quart des
premiéres demandes bruxelloises débouchent sur une décision positive.

Presque un tiers des demandes est validé positivement en 2018 sachant que le nombre
de premiéres demandes a chuté. Ceci montre une augmentation des demandes éligibles
et une plus grande proportion d’octrois.

11 est possible que des personnes pourtant éligibles soient découragées a priori par les
modalités de demande ou de communication ou a postériori par une réponse négative.
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5.5. Examen des motifs de décisions négatives et non-recours

potentiel

Toute décision administrative est supposée étre motivée!. Les décisions négatives
4 une demande d’allocations représentent le plus souvent des motifs d’inéligibilité
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légaux qu1 ne constituent pas du non-recours.

Mais lexamen des motifs de décision négatives montre des situations de non-recours
potentiel. Certains motifs peuvent masquer des situations effectives de non-recours

aux droits.

Tableau 3 : Nombre et répartition des décisions négatives relatives G une premiére demande d’allocations
de remplacement de revenus (ARR) et d’allocations d’intégration (Al) et d’allocations pour

personnes agées (APA) par motif, 2011-2018.

ARR-Al  Répartition % APA  Repartition %
ARR-AI APA

Age irrecevable - 20 ans 254 1,38

Certificat médical Supplémentaire manque 510 2,76 63 0,65
Certif. Med. non rentrés / Dem. décédé 15 0,08 153 1,59
Décede lors de la situation 407 2,21 951 9,89
Désistement administratif 156 0,85 272 2,83
Désistement medical 41 0,22 22 0,23
Le handicapé na pas 21 ans 1 0,01 0,00
Ne réside pas en Belgique " 0,06 6 0,06
Ne sest pas présenté aux Consultations 672 3,64 205 2,13
médicales.

Radié doffice 65 0,35 6 0,06
Rejet médical 7.619 41,28 1.595 16,58
Rejet nationalité 604 3,27 105 1,09
Renseignement complémentaire manque 4912 26,62 2.673 27,79
Revenus 3.188 17,27 3.569 37,10
Totaux 18.455 100 % 9.620 100 %

Source : DG Personnes handicapées, SPF Sécurité sociale.

Ce tableau comprend les effectifs des décisions négatives a des premiéres demandes
d’allocations pour personnes handicapées. Il est instructif dans la mesure ou les

155 Loi visant 2 instituer "la charte" de l'assuré social. Art. 13 « Les décisions d'octroi d'un droit, d'un droit
complémentaire, de régularisation d'un droit, ou de refus de prestations sociales, visées (aux articles 10 et 11)

doivent étre motivées ».



Chapitre 7

effectifs de ces décisions négatives/refus y sont ventilés par types de motifs de décisions
négatives.

Meéme §il existe toujours une dimension subjective a I'appréciation des situations
(Weller, 2007), la plupart des motifs de refus de loctroi est justifiée par des critéres
déligibilité objectifs comme I'dge, la nationalité, les conditions de revenus ou de
résidence par exemple.

Par contre, certains motifs peuvent masquer des situations potentielles de non-
recours. Comme par exemple : « Certificat supplémentaire manque », « Désistement
administratif », « Désistement médical », « Ne s'est pas présenté aux Consultations
médicales » et « Renseignement complémentaire manque ». Or, le fait de ne pas se
présenter aux consultations médicales ou de manquer a remettre 'un des documents
administratifs nest pas synonyme d’inéligibilité.

Ces deux derniers motifs représentent prés de 30 % des premiéres demandes qui ont
été refusées pour une demande d’allocations pour personnes handicapées (ARR-AI)
en Région bruxelloise. Autrement dit, entre 2011 a 2018, une premiére demande
d’allocation pour personnes handicapées sur trois est refusée en raison d’absence a
un rendez-vous ou en raison d’'un manquement administratif en Région bruxelloise.
Presque un tiers des demandes d’allocations pour personnes agées (APA) sont rejetées
pour des motifs similaires. Or, les problémes liés a des courriers égarés, a des démarches
administratives trop lourdes a réaliser sont des facteurs aggravant et renforcant les
non-recours aux droits. La nature de ces motifs nexclue pas 1¢éligibilité de la personne
et donc une situation de non-recours (par non accés, non connaissance, exclusion).

La pénibilité des démarches engendre une lassitude qui peut décourager certaines
personnes. En particulier, si ces personnes ont des difficultés liées a leur handicap,
mais aussi des difficultés 4 accepter de devenir statutairement « allocataire » ou
« handicapé ». En outre, la situation de handicap peut rendre la personne dépendante
de son entourage ou de l'aide publique pour réaliser des démarches administratives et
informatiques.

5.6. Examen du nombre de plaintes au service du Meédiateur fedeéral
concernant la DG Personnes handicapées

Paugmentation du nombre de plaintes enregistrées par le Médiateur fédéral a
fortement augmenté a partir de 2015-2016, suite a la mise en place de nouvelles
procédures de demande et a des changements de programmes informatiques qui ont
allongé le délai de traitement des dossiers.
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Figure 3 : Evolution du nombre de plaintes DGPH
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Lannée 2016, ou chutent les premiéres demandes, les dossiers traités et les expertises
médicales, correspond 2 une augmentation du nombre de plaintes aupres du Médiateur
fédéral. Les conséquences financiéres des problémes informatiques et d’accessibilité
de 'administration pour les personnes handicapées sont notamment décrites dans le

Rapport annuel du Médiateur fédéral 2017%°.

6. Problemes juridiques, organisationnels et institutionnels

6.1. Problemes de non-reconnaissance et recours en justice

Les principaux problémes de reconnaissance se situent entre le statut de malade,
d’invalide et d’handicapé. Lorsqu'une mutualité doit pour des raisons administratives
ou médicales cesser d’indemniser la personne affiliée en tant qu'invalide, elle renvoie
la personne vers la DG personnes handicapées (Service de lutte contre la pauvreté, la
précarité et lexclusion sociale (2013a).

Lanalyse des entretiens montre que dans certains cas, cette demande de reconnaissance
échoue. Des personnes pourtant handicapées qui ont parfois travaillé longtemps sont
d’abord malades puis passent au statut d’incapacité de travail ou d’invalidité puis
sont finalement exclues de ce statut. Pour les personnes aux revenus insuffisants,
cette situation s'avére bien souvent catastrophique. Les personnes renvoyées vers la
DG personnes handicapées ou vers le CPAS nobtiennent pas d’aide suffisamment
rapidement (Observatoire de la Santé et du Social, 2017).

156 http://www.mediateurfederal.be/fr/biblio/Rapportsannuels (consulté en aotit 2019).
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Les difficultés des passages entre 'incapacité de travail, 'invalidité et la reconnaissance
d’un handicap sont connues : « il ne suffit pas d’étre incapable de travailler pour avoir
droit a lintervention de l'assurance indemnité ». Des conditions supplémentaires
se posent’®’
début de leurs activités professionnelles sont exclues du bénéfice des indemnités. Il

. Des personnes qui présentaient déja une incapacité de travail avant le

faut donc, au moment ou le travailleur sest présenté sur le marché du travail, qu’il
ait eu une capacité de travail de plus d’un tiers, sans cela, 'indemnisation nest pas
possible. Méme si « La capacité initiale exigée nlest pas nécessairement de 100 % »,
'aggravation peut entrer en ligne de compte®® (Funck, 2014, p. 337). Cette condition
vise essentiellement les personnes handicapées.

Pourtant en cas de refus de droit'’, les organismes ont l'obligation d’information et
de réorientation qui des lors, s'imposent dans ce cas avec une acuité particuliére'® »

(Funck, 2014, p. 337).

Ces problématiques identifiées dans le passé se sont accentuées avec les évolutions du
systéme de la sécurité sociale (Zamora & Van Mechelen, 2016) et diverses restrictions
et modifications de plusieurs droits sociaux.

6.1.1. Asymétrie croissante entre services publics et ayant-droit

De nombreux changements législatifs récents (assurance chomage', assurance maladie
invalidité'®?, droit a l'intégration sociale’®), de nouvelles modalités de relations, se
jouent actuellement entre citoyens et services publics.

La nature de la relation administrative est de plus en plus asymétrique. L'asymétrie
se renforce si les personnes en demande nont pas d’autre choix, cest-a-dire nont pas
de ressources financiéres suffisantes pour vivre : « Placés en situation de demandeurs,

157 1l faut soit une aggravation de la maladie ou des lésions au moment ou le travailleur cesse ses activités
professionnelles, soit que la survenance ou I'aggravation de cette maladie (ou des 1ésions) soit la cause de l'arrét
de lactivité (Funck, 2014)

158 « Il ne faut pas perdre de vue que I'assurance indemnités est une assurance de solidarité qui exclut que lon
pratique une sélection des risques et des bénéficiaires comparable a ce qui est pratique par les assureurs privés ».C.
trav. Bruxelles, 30 mars 2011, R.G. n°2009/AB/52417, www.terralaboris.be (Funck, 2014, p. 337)

159 « Des décisions relatives a I'absence de capacité initiale sont parfois prises alors que l'intéressé a déja été
indemnisé pendant une longue période. Le caractére d'ordre public de la législation autorise ce type de révision,
pour P'avenir » (Funck, 2014)

160 C. trav. Mons, 3 mars 2010, www.terralaboris.be.

161 Par une multiplicité d’arrétés royaux qui restreignent les conditions d’accés et de maintien du droit a 'assurance
chémage et développent des modalités d’activation et des possibilités de sanctions temporaires ou définitives
(Observatoire de la Santé et du Social, 2017 pp.56-60).

162 Par exemple, le trajet de réintégration du travailleur en incapacité de travail qui montre dans certains cas, des
risques d’exclusion du droit.

163 Par exemple, I¢largissement du projet individualisé d’intégration sociale (PIIS) a tous les bénéficiaires du revenu
d’intégration et la possibilité de sanction par la suspension de I'allocation (Observatoire de la Santé et du Social,

2017 pp.86-90).
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surtout §'ils sont pauvres et dépendants des prestations versées par lorganisme auquel
ils se rendent, les visiteurs subissent un traitement administratif sur lequel ils nont

guere de prise. » (Dubois, 2015).

Cette asymétrie passe également par la fréquence des obligations et démarches pour
maintenir les droits mais aussi par le pouvoir dévaluation des intervenants (agents
administratifs, assistants sociaux, médecins, ...) dans le cadre des restrictions d’octroi
et de maintien des droits. La dématérialisation de la relation administrative augmente
également 'asymétrie.

Pour une personne éligible en besoin et en demande de droits, la nature du handicap et
les conditions matérielles et relationnelles dexistence des personnes (réseaux familiaux,
de soins, de voisinage, ...) amplifient tout particulierement cette asymétrie'®* de plus
en plus forte par ailleurs.

Enfin, la multiplicité des informations contenues dans les base de données ou flux
de données procure un pouvoir supplémentaire important aux agents des services de
protection sociale qui ont ainsi acces 4 un ensemble de données passées et présentes
sur la personne. Cette asymétrie supplémentaire laisse une marge d’appréciation et
d’évaluation qui est jugée trop importante aux yeux de quelques d’intervenants.

6.1.2. Changements de procédure et non-recours

Leffectivité des droits aux allocations pour personnes handicapées (ARR-AI) ainsi
que les droits qui en découlent (tarif social énergie, intervention majorée, ...) ont
fortement été impactés par les changements informatiques et organisationnels de la
DG Personnes Handicapées ces derniéres années, en particulier a partir de 'année

2015 (cf. supra).

Le rapport annuel 2017 du Médiateur fédéral souligne des problemes d’acces : « Malgré
cela, depuis plus d’'un an et demi, les personnes handicapées ne parviennent pas a
accéder a “leur” administration » ainsi que les conséquences financiéres, 'allongement
du délai de traitement de leur dossier, le retard d’octroi des allocations. Ces délais de
traitement, I'impossibilité de prendre contact avec I'administration ou I'absence de
décision ont également entravé le droit de recours'®.

164 Comme le souligne Dubois, cette asymétrie ou « dissymétrie nempéche pas que des tactiques puissent aussi
exister du coté le plus faible de la relation » (Dubois, 2015).

165 « Entraver lexercice d’un droit et répercuter sur le citoyen (vulnérable) les conséquences de problémes rencontrés
par Padministration est totalement inadmissible. Il arrive que 'accés 4 un droit soit retardé car le point de départ
du délai dont dispose une administration pour prendre sa décision n'est pas clairement établi. Or, une fois le délai
dépassé, I'acces 4 ce droit est en principe acquis pour le citoyen. Parfois, une administration entrave 'accés 4 un
droit simplement parce quelle ne prend pas de décision ou omet de se prononcer sur certains éléments du dossier.
Une décision, méme négative, constitue pourtant le seul moyen pour le citoyen, qui veut défendre son droit,
d’intenter une action en justice ou de réintroduire sa demande en connaissance de cause » (Médiateur fédéral,

2017, p.13).



Chapitre 7

6.1.3. Peu de recours aux procédures de recours

Les possibilités de recours juridiques existent, mais lintroduction d’un recours
au Tribunal du Travail prend du temps, engendre de nouvelles démarches qui
peuvent décourager tant les personnes précarisées et handicapées concernées que
les intervenants ou aidants proches qui les accompagnent. Une part importante des
personnes précarisées n'introduit pas de recours.

Pour la Région bruxelloise, le nombre de nouvelles affaires francophones au Tribunal
du Travail concernant les allocations pour personnes handicapées oscille entre 225 et
467 pour un total de 4282. Le nombre de nouvelles affaires néerlandophones varie
entre 45 et 100 pour un total de 796 nouvelles affaires.

Tableau 4 : Nombre de nouvelles affaires au Tribunal du Travail en matiére d’allocations aux personnes
handicapées pour I'arrondissement de la Région bruxelloise 2008-2018

Affaires francophones  Affaires néerlandophones

2008 410 83
2009 457 66
2010 467 -pic 87
201 463 100 - pic
2012 413 72
2013 404 61
2014 333 49
2015 403 - pic 79
2016 367 84 - pic
2017 225 - chute 45 - chute
2018 340 70
Total 4282 796

Source : Auditorat du Travail de Bruxelles, 2019.

Malgré des variations entre 2008 et 2016, deux pics se situent en 2010 — 2011 et
en 2015-2016. Juste apres ce second pic de 2015-2016, une chute importante est
observable en 2017 par la réduction de presque 50 % des nouvelles affaires.

Quelles sont les explications possibles de cette baisse temporaire du contentieux ?

D’abord, l'introduction d'un recours peut savérer complexe pour des personnes
handicapées et précarisées pour les mémes raisons que le non-recours aux allocations
(non connaissance, non proposition, non demande, etc). Ensuite, le délai de 90 jours
peut étre insuffisant pour des personnes en perte d’autonomie, sans autonomie ou
qui sont en besoin urgent d’aide. Enfin, il se peut que certains recours ne soient pas
introduits en raison du retard dans la notification des décisions administratives en
matiére allocations aux personnes handicapées. Si les demandes prennent de plus en
plus de temps 2 étre notifiées (via les modalités d’introduction, de notification par
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courrier) le retard va se répercuter ensuite sur l'introduction éventuelle d’un recours.
Les personnes concernées ne regoivent pas de notification (aucun courrier, pas de
courrier recommandé, ...) et cela induit quune part des demandes de recours ne peut
étre introduite.

6.2. Problemes lies a la numeérisation, a la dematérialisation, a la
transmission de flux de données

Ces 20 derniéres années, la mise en place du e-Gouvernement'®, la numérisation des
informations des ayant-droits, sest considérablement accélérée. D’autres changements
ont impacté le traitement des dossiers comme le transfert automatisé de données entre
organismes de la sécurité sociale. Une grande quantité d’informations est disponible via
la Banque Carrefour de la sécurité sociale et 'asbl SMALS facilite la transmission de
données. Ces changements ont permis un gain considérable de temps, de traitement,
de communication pour un trés grand nombre dorganismes de la protection sociale.

Dans ce cadre, chaque organisme de sécurité sociale effectue des changements dans
les modalités de communication avec les usagers, dans le traitement des dossiers et
modernise des services offerts.

Certains changements vus comme des progrés qui augmentent lefficacité peuvent
comporter également une augmentation de la complexité pour le traitement (nombre
de codes, incompatibilités, ...), le suivi des dossiers et les procédures en général.
Ils supposent également une adaptation de la part des intervenants chargés du
traitement et de 'analyse de dossiers. Ces changements de systémes, des changements
organisationnels ou institutionnels peuvent dans certains cas comporter des effets de
re-bureaucratisation ot les frontieres entre services publics et privés sont brouillées et
olt le respect des procédures prend le pas sur les finalités et objectifs poursuivis (Hibou,

2012).

6.2.1. Dematerialisation

La numérisation et la dématérialisation de la demande des allocations se généralisent
et sont synonymes de grandes difficultés pour une part importante de personnes

166 https://economie.fgov.be/fr/themes/line/la-notion-de-gouvernement

167 « Etant donné que le G-Cloud est un programme collectif dans lequel tant les services publics et Smals que les
fournisseurs informatiques du secteur privé peuvent livrer des services, il est fondamental de bien se concerter.
Les membres peuvent obtenir des informations sur tous les nouveaux services par l'intermédiaire de leur
gestionnaire de clients. La liste des institutions sollicitant les services G-Cloud sest considérablement allongée :
Belspo, IBPT, OCM, CREG, Défense, la Chambre, plateforme e-Health, Famifed, AFMPS, AFCN, AFSCA,
Fedasil, Police fédérale, Fedris, SPF Stratégie et Appui, SPF Affaires étranggres, SPF Economie, SPF Finances,
SPF Justice, SPF Chancellerie du Premier Ministre, SPF Mobilité, SPF Sécurité sociale, SPF SSCE, SPF
WASO, SFP, CAPAC, CAAM]I, Jongerenwelzijn, Kind en Gezin, BCSS, OCAM, Office de la Naissance et de
I'Enfance, SPP IS, Régie des Batiments, Cour des comptes, Archives générales du Royaume, INAMI, ONVA,
INASTI, ONSS, ONEM, Sigedis et le gouvernement flamand. » (SMALS, 2017).
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précarisées. Les procédures de demandes d’allocations pour personne handicapées qui
pendant un temps, ne pouvaient plus quétre exécutée en ligne par Internet ou par
prise de rendez-vous (via un appel téléphonique), ont créé des problemes d’acces pour
certains ménages.

En Belgique comme 4 Bruxelles, les estimations montrent que 15 % des ménages ne
disposent pas de connexion internet (Observatoire de la Santé et du Social, 2018).
Les couches de population plus 4dgées ou moins diplomées sont particuliérement
touchées'®®. Par ailleurs, I'usage d’Internet, d’'un ordinateur ou d’un « smart phone »
ne signifie pas que la personne a la capacité d’utiliser un lecteur de cartes, d’utiliser
facilement une interface informatique, de comprendre des formulaires en ligne, de
les remplir correctement, d’avoir certains réflexes (sauvegarde, captures décran, ...),
d’utiliser des applications, de les télécharger, de faire des mise a jour de programmes
informatiques, de détenir une imprimante pour obtenir des preuves, etc.

Les savoirs, les savoir-faire et les colts engendrés par une connexion Internet et le
matériel nécessaire sont bien souvent sous-estimés dans les changements de procédures.

6.2.2. Des flux et des humains pour les traiter

Par ailleurs, les facteurs légaux et organisationnels sont fondamentaux en termes de
délai de réponse, de traitements (demandes de révision, douverture d'un droit) de
dossiers, de suivi des demandes et des dossiers et de fermetures de droits. .e nombre
d’agents/intervenants disponibles pour traiter les flux est crucial pour analyser les
demandes et opérer un suivi des dossiers. Les savoirs se complexifient afin de demeurer
toujours plus informé et suffisamment « expert » d’une ou plusieurs législations pour
analyser les dossiers.

Lors de l'enquéte menée, plusieurs intervenants ont attiré l'attention sur le fait que
malgré la mise en place de flux informatique entre différents organes de la sécurité
sociale, un travail manuel de suivi et d'expertise reste essentiel.

« Mais moi une chose que je voudrais souligner, parce que vous parliez de proactivité
et on a évoqué les flux, les flux électroniques qui arrivent et qui ne sont pas traités
alors que voili ca permettrait de maintenir, de maintenir ouvert des droits ou
douvrir de nouveaux droits. Mais ok il y a les flux électroniques mais derriere les flux
électroniques cest toujours du traitement manuel, donc cest des gens qui, qui doivent
traiter des listings, ouvrir individuellement des centaines voire des milliers de dossiers
et voila, les moyens dans les administrations comme les mutuelles ou d’autres, enfin
il y a des réductions budgétaires donc ... Donc on parle d’automaticité des droits, oui
ok, mais ils ne sont pas automatiques les droits hein. »

168 En 2017, seuls 66 % des personnes ayant au maximum un diplome du secondaire inférieur ont utilisé un
ordinateur dans les 3 derniers mois.
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Le traitement humain des données informatiques par centaines, par milliers, montre
les limites actuelles des possibilités d’automatisation ou de proactivité pour louverture
des droits des personnes. Plusieurs intervenants ont rapporté des problémes pouvant
survenir dans ce cadre : transmission de flux mais incapacité de les traiter par 'autre
organisme, codes transmis incompréhensibles, erreurs dans les données personnelles,
obligation de demander des démarches a 'ayant-droit alors que lorganisme détient ou
pourrait détenir I'information, fermeture automatique des droits.

6.2.3. Non-recours cumulatif

Ces divers problemes liés aux flux de transmission de données peuvent donner lieu
4 une suppression ou 4 une non activation de droits dérivés aux allocations pour
personnes handicapées.

Le caractére cumulatif du non-recours est connu et concerne bien souvent plusieurs
droits liés & une méme prestation.

« En derniére remarque, les discussions sur le non-recours ont trés rarement porté leur
attention sur le cas non négligeable de situation cumulative de non-recours. Il sagit
de la situation dans laquelle une personne ou un meénage est éligible simultanément
a plusieurs prestations, dont il ne peroit pas certaines dentre elles. Le fait que
lon ait manifesté peu d'intérét pour ce type de non-recours reflete probablement
la préoccupation la plus commune qui pousse i sintéresser a lefficacité dun seul
dispositif, notamment lorsque les divers dispositifs ne sont pas servis par le méme
organisme de protection sociale, plutot qu'a tout un ensemble de dispositifs, ou plutit
qu'aux effets du non-recours sur la situation financiére des familles a bas revenus. »
(van Qorshot, Math, 1996)

7.  Conclusions et pistes de recommandations

Lexamen de ce rapport social aux institutions publiques et semi publiques bruxelloises
démontre de la présence de plusieurs types de non-recours aux allocations pour
personnes handicapées. Le non acces, la non demande, la non connaissance et
lexclusion sont les formes de non-recours les plus souvent reprises et exemplifiées
lors de lenquéte. Les modalités de communication et d’accés 4 l'information ainsi
que les procédures de demande semblent avoir détérioré 'accessibilité aux allocations
pour personnes handicapées a partir de 2015 montrant un non-recours potentiel non
négligeable.

La situation de handicap ne peut contribuer 4 individualiser l'explication du non-
recours aux allocations pour personnes handicapées. Si le degré de handicap amplifie
fortement le risque de non-recours, les conditions matérielles (revenus, logement,
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..) et relationnelles (réseaux d’aide) dexistence ont également un poids explicatif
important. Mais les facteurs liés a la situation individuelle de la personne sont loin
détre les premiers et uniques facteurs explicatifs du non-recours. En Toccurrence,
la part des facteurs administratifs et organisationnels semble plus importante dans
lexplication des situations de non-recours. Au-dela de ces tendances trés générales,
les spécificités de chaque type de non-recours sont liées au handicap, au degré de
handicap et au contexte des conditions d’existence qui ne peuvent étre éludés dans les
possibilités d’utilisation des droits.

Panalyse des parcours des personnes montre des changements de plus en plus
fréquents et une instabilité de statuts socio-administratifs. Les interstices ou se
retrouvent des personnes en attente de droits, « entre-deux droits » ou inconnues de
la sécurité sociale sont préoccupants dans la mesure ot ils se composent pour certains,
d’une part majoritaire de personnes en situations de pauvreté. Labsence de droits se
traduit par une absence de revenu et replace ainsi la pauvreté monétaire au centre des
précarisations actuelles.

Les intervenants réclament un accueil centralisé qui permette une analyse fiable des
situations et un traitement équitable des personnes basé sur un échange humain qui
aboutisse 4 une décision la plus rapide possible.

Des situations de non-recours a d’autres droits dérivés du statut de personne
handicapée, supposés étre effectifs pour ces allocataires ont également été rapportées
(intervention majorée, maximum 2 facturer, allocations familiales spécifiques, ...).

Des situations de non-recours & d’autres droits se dégagent clairement de 'analyse
(assurance maladie invalidité et indemnités, assurance chomage et l'aide sociale).
Plusieurs types de non-recours spécifiques a ces droits apparaissent (Observatoire de
la Santé et du Social, 2017'%). Avec la pression sur différentes institutions de la sécurité
sociale, les fortes augmentations du nombre de personnes bénéficiaires de I'aide sociale
et des personnes invalides, témoignent de nouvelles difficultés associées a l'expérience
de la maladie et du handicap et du recours aux droits sociaux en Région bruxelloise.

Linstabilité plus grande des statuts socio-administratifs ou des positions socio-
économiques, les situations concrétes de non-recours aux droits, tout comme le nombre
de personnes « entre-deux droits » ou exclues de leurs droits augmentent. L'instabilité
croissante des statuts se traduit par une instabilité importante de revenus.

Une multiplicité de « groupes vulnérables » ou une pluralité de vulnérabilités sont
identifiées et bien souvent cumulées: type de handicap, ressources financiéres,
connaissance d'une des langues nationales, coGt du matériel informatique et
connexion internet, maitrise des logiciels et des interfaces des sites de la sécurité
sociale, connaissance du langage administratif, compétences de lecture, de rédaction
de courriers, mobilité, ...

169 Voir la Partie II du rapport pour I'analyse spécifique de ces différents droits sociaux.
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Mais au-dela de l'identification de ces facteurs aggravant le non-recours aux droits,
I'un des apports de la littérature du non-recours montre que I'addition des dispositifs
a destination de « groupes-cibles », ou dits vulnérables aboutit a exclure davantage de
personnes et développer le non-recours (Warin, 2010).

Un mouvement de simplification semble dés lors indispensable et fait consensus au
sein des intervenants rencontrés. Simplifier en réduisant les exceptions, les nouveaux
régimes et les dispositifs pour revenir aux missions initiales de redistribution et
d’assistance tout en redéployant et en appliquant des objectifs basés sur la Charte de
Passuré social'” applicable a toutes les institutions de la sécurité sociale au sens large.

Fortes des connaissances sur les vulnérabilités croisées et cumulées des personnes,
les institutions de la sécurité sociale pourraient travailler 4 une simplification et a
des objectifs axés vers des démarches proactives d’octroi, qui pourraient réduire le
développement actuel important du non-recours aux droits.

170 Loi du 11 avril 1995 http://www.ejustice just.fgov.be/cgi_loi/change_lg pl?language=fr&la=F&cn=1995041144 &t

able_name=loi
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LEMPLOI PARENTAL DANS LES
FAMILLES QUI COMPTENT UN ENFANT
HANDICAPE EN BELGIQUE : SAGIT-IL
D'UNE QUESTION D'ORIGINE SOCIALE ?

1.  Introduction

Dans cette contribution, nous examinons empiriquement quelle corrélation existe
entre la présence d’un enfant en situation de handicap dans la famille et le niveau
social défavorisé de la famille et quel lien existe, dans ce cas, avec la participation des
parents au marché du travail.

Au cours des derniéres décennies, les ajustements apportés a la politique sociale dans
de nombreux Etats providence ont été fagonnés par l'idée que l'emploi rémunéré
est la meilleure garantie de sécurité du revenu et d'intégration sociale (Burkhauser
et al., 2016 ; Hemerijck, 2017). En conséquence, dans de nombreux, les réformes
politiques pays ont été caractérisées par un accent plus marqué sur l'activation, souvent
accompagné d'une réduction des prestations pour éviter les piéges a l'inactivité
(Bonoli, 2012). L'inconvénient est que la protection du revenu minimum n'est souvent
pas en mesure aujourd'hui de maintenir les bénéficiaires de prestations hors de la
pauvreté (Marx & Nelson, 2013) En outre, la politique d'activation est de plus en
plus étendue a des groupes spécifiques de personnes qui étaient auparavant exemptées,
comme les méres isolées, les personnes handicapées et les aidants proches (Roets et
al., 2012 ; Lindsay et al., 2015). En fait, dans plusicurs Etats providence européens,
des programmes d'emploi spécifiques pour les personnes handicapées ont été intégrés
dans les programmes relatifs au marché du travail régulier (Hvinden, 2003 ; Marin et
al., 2004 ; Burkhauser et al., 2016).

Pourles familles ayantun enfant handicapé, larecherche d'emploi semble problématique
a premiére vue (Cantillon & Van Lancker, 2013). Bien que des progrés aient été réalisés
dans de nombreux pays dans le domaine de I'égalité des genres, ce sont principalement
les meres qui réduisent leur travail rémunéré pour s'occuper de leurs enfants, ce qui
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indique des inégalités fortes et persistantes entre les genres dans la répartition des
soins et du travail, méme dans les Etats providence dotés d'une vaste politique relative
aux ménages qui comptent deux revenus (Uunk et al., 2005 ; Javornik & Kurowska,
2017 ; Kleven et al., 2018). Les enfants handicapés ont généralement besoin de plus de
soins que les soins parentaux quotidiens et le temps nécessaire pour fournir ces soins
entrave encore davantage la participation des parents au marché du travail (Stabile et
Allin, 2012). En outre, ils doivent faire face a des cotts plus élevés pour payer les soins
médicaux et les soins dont ils ont besoin. Par conséquent, les familles ayant des enfants
handicapés doivent généralement vivre avec des revenus plus faibles. Compte tenu des
changements susmentionnés dans I'Etat—providence, il devient de plus en plus difficile
de maintenir un niveau de vie décent avec un seul revenu ou aucun revenu provenant
d'un travail rémunéré. Par conséquent, les familles ayant un enfant handicapé courent
un risque élevé de pauvreté (Shahtahmasebi et al., 2011).

Dans un contexte ou les familles ayant des enfants handicapés sont soumises a des
pressions pour travailler, il est crucial de comprendre les mécanismes qui entravent
la pleine réalisation de leur potentiel professionnel. C'est important parce que le
handicap de l'enfant ne peut représenter que la moitié de l'histoire. Les enfants avec
un handicap habitent plus souvent dans une famille socialement défavorisée. En
moyenne, les parents d'enfants handicapés ont un niveau d'instruction inférieur a celui
des parents d'enfants normalement développés (OCDE, 2010). Les travailleurs peu
instruits ont généralement une capacité de gain inférieure sur le marché du travail et
un risque élevé de chomage (Konietzka & Kreyenfeld, 2010). De plus, la présence d'un
enfant handicapé augmente le risque de divorce (Sebrechts & Breda, 2012). I est bien
connu que les parents isolés (souvent les meres) courent un risque élevé de pauvreté et
éprouvent des difficultés considérables & concilier vie professionnelle et vie familiale
(Christopher et al., 2002). Pour eux, l'intégration sociale par la participation au marché
du travail constitue un probléeme encore plus grave.

Cela nous ameéne 4 la question de recherche centrale suivante : I'emploi des parents
d'enfants handicapés est-il déterminé par le milieu social des parents, le handicap de
'enfant ou une combinaison des deux » Nous partons de 1'idée d'intersectionnalité
dans laquelle différentes catégories d'inégalités sont entrelacées et peuvent se renforcer
mutuellement. Ces différentes catégories doivent, par conséquent, étre explicitement
identifiées lors de l'analyse de ces inégalités. Dans ce chapitre, nous soulignons les
effets d'interaction possibles entre le milieu social des parents et le handicap chez les
enfants. Pour ce faire, nous utilisons des données administratives uniques et 4 grande
échelle provenant du Datawarchouse Arbeidsmarkt en Sociale Bescherming (DWH
AM & SB) et du dernier recensement. Il établit une relation entre 1'information sur
le handicap des enfants et les caractéristiques des parents et de la famille, y compris
l'information sur l'emploi des parents. L'ensemble de données comprend également
un groupe témoin d'enfants non handicapés. Nous étudions d'abord la relation entre
le contexte social de la famille et le handicap chez les enfants. En deuxiéme lieu, nous
étudions l'incidence du fait d'avoir un enfant handicapé sur 'emploi des parents et,
enfin, nous étudions dans quelle mesure I'écart au niveau de l'emploi s'explique par
les caractéristiques du milieu social de la famille. Nous cléturons ce chapitre par une
conclusion et une réflexion sur la politique.
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2. Cadre théorique et recherches antérieures

Pour comprendre I'écart d'emploi entre les familles avec et sans enfants handicapés,
nous nous concentrons sur l'intersection entre le handicap et le milieu social. Une
approche intersectionnelle suppose que de multiples catégories d'inégalité, comme
l'origine ethnique, la classe sociale, le sexe ou le handicap, non seulement influencent
les possibilités d'emploi indépendamment les unes des autres, mais peuvent aussi se
renforcer mutuellement (Cho et al., 2013 ; Collins, 2015 ; McBride et al., 2015). Cela
signifie que la relation entre le milieu social et 'emploi, d'une part, et entre le handicap
et 'emploi, d'autre part, ne doit pas étre analysée séparément mais conjointement. Par
conséquent, dans ce chapitre, nous nous concentrons sur l'interaction entre le handicap
de l'enfant et le milieu social de la famille pour mieux comprendre comment les deux
dimensions de 1'inégalité influencent I'emploi des parents.

11 ressort clairement de la littérature que les enfants handicapés ont besoin de soins
supplémentaires plus importants que les soins parentaux ordinaires (Owen et al., 2003).
L'offre de travail des méres est particuliérement sensible au besoin de soins dans leur
famille. Il y a donc un effet « direct » sur I'emploi d'avoir un enfant handicapé parce que
les meres (et moins souvent les péres) vont réduire leur temps de travail ou se retirer
complétement du marché du travail afin d'absorber la charge des soins (Brown &
Clark,2017 ; & Clark, 2017 ;Stabile & Allin, 2012). Cette tendance est confirmée pour
I'Australie (Crettenden et al., 2014 ; Gordon et al., 2007), les Etats-Unis (DeRigne,
2012 ; Porterfield, 2002 ; Powers, 2001 ; 2003 ; Wasi et al. 2012), la Norvege (Hauge
et al., 2013), Taiwan (Chou et al., 2018), la Belgique (Van Landeghem et al., 2007 ;
Debacker, 2007). Brekke et Nadim (2016), également pour la Norvege, estiment en
revanche que les possibilités d'emploi des parents avec et sans enfants handicapés sont
comparables, ce qu'ils attribuent aux politiques égalitaires entre les genres. Toutefois,
ils constatent un effet négatif important sur le revenu moyen du travail. De plus, la
présence d'un enfant handicapé dans la famille peut avoir des conséquences indirectes
sur l'emploi des parents du fait que la santé des parents se détériore (Brekke et al.,

2017 ; Brekke & Nadim, 2016).

L'ampleur de I'écart d'emploi entre les parents avec et sans enfants handicapés dépend
du type de ménage, de la sévérité du handicap et de la charge des soins et de 1'dge
de I'enfant. Certains chercheurs constatent que l'impact négatif sur l'emploi est plus
important pour les méres seules que pour les méres ayant un partenaire (Powers,
2001, 2003 ; Stabile& Allin, 2012 ; Wasi et al., 2012), alors que d'autres constatent le
contraire (Gordon et al., 2007 ; Porterfield, 2002) ou qu'il dépend principalement du
type de handicap (Lu & Zuo, 2010). En ce qui concerne ce dernier point, DeRigne
(2012) montre que l'impact sur l'emploi est plus important lorsque les enfants ont un
handicap mental ou un trouble du développement, tandis que Lu en Zuo (2010) et
Wasi et al (2012) constatent que 1'impact sur les familles ayant des enfants handicapés
physiques est le plus important. Cependant, la constatation la plus constante dans la
littérature est que plus le handicap de l'enfant est grave, plus la charge des soins est
lourde et plus il est difficile de continuer a exercer un travail rémunéré (Chou et al.,
2018 ; Crettenden et al., 2014 ; DeRigne, 2012 ; Gordon et al., 2007 ; Hauge et al,,
2013 ; Leiter et al, 2004 ; Lu & Zuo, 2010 ;Wasi et al., 2012). Seul Powers (2003)
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ne constate aucune différence substantielle en fonction de la sévérité du handicap.
En général, la charge des soins aux enfants non handicapés diminue 4 mesure que
l'enfant vieillit, surtout lorsque I'enfant commence a fréquenter l'école. Cela coincide
souvent avec la reprise ou l'augmentation de la participation au marché du travail
de leurs meéres. Cependant, l'inverse peut étre vrai pour les meéres ayant un enfant
handicapé, car la charge des soins augmente ou diminue souvent dans une moindre
mesure lorsque l'enfant handicapé vieillit (Crettenden et al., 2014 ; Gordon et al.,

2007 ; Haveman et al., 1997).

Pour bien comprendre I'écart d'emploi, il ne suffit pas de se concentrer uniquement sur
les caractéristiques de 1'enfant ou sur le type de ménage. Il est indispensable d'étudier
l'interaction entre le milieu social de la famille et le handicap de I'enfant. Des recherches
internationales ont déja montré qu'il existe un lien entre un statut socio-économique
vulnérable et une mauvaise santé (Case et al., 2002 ; Goldman, 2001 ; Warren, 2009).
11 s'ensuit que les enfants handicapés sont surreprésentés dans les ménages vulnérables
qui combinent des caractéristiques socio-économiques qui rendent I'emploi des parents
plus difficile. Les parents d'enfants handicapés ont plus souvent un niveau d'instruction
plus faible (Bauman et al., 2006 ; OESO 2010 ; Powers, 2003 ; Sebrechts & Breda,
2012 ; Van Landeghem et al., 2007 ; Wasi et al., 2012), courent un risque élevé de
divorce (Bauman et al., 2006 ; Blackburn et al., 2010 ; Clarke & McKay, 2008 ;
Emerson & Hatton, 2007 ; Fujiura & Yamaki, 2000 ; Powers, 2003 ; Reichman et al.,
2008 ; Risdal & Singer, 2004 ; Sebrechts & Breda, 2012 ; Wasi et al., 2007 ; un apercu
des études dans Stabile et Allin, 2012), sont moins bien soutenus socialement par la
famille et les amis (Ekas et al., 2010), sont plus souvent en mauvaise santé (Powers,
2003 ; Reichman et al., 2008, Van Landeghem et al., 2007 ; Wasi et al., 2007), et ils sont
plus susceptibles eux-mémes d'étre handicapés (Blackburn et al., 2010 ; RKW, 2013 ;
Sebrechts & Breda, 2012 ; Van Landeghem et al., 2007). Les résultats sont moins clairs
lorsqu'on examine ['origine migratoire des parents. Certains chercheurs ne constatent
aucune différence sur la base du statut migratoire (Bauman et al., 2006 ; Emerson &
Hatton, 2007 ; Fujiura & Yamaki, 2000), tandis que d’autres montrent que les enfants
issus de I'immigration ont plus de risque (Kawa et al., 2016 ; Wasi et al., 2012) ou
estiment qu'ils ont moins de risque (Blackburn et al., 2010 ; Emerson, 2012 ; Singh &
Lin, 2013) d'étre handicapés, selon la nature du handicap et les pays d'origine étudiés.

Ces diftérents désavantages en termes de milieu social ont clairement un impact sur
le potentiel d'emploi d'une personne, indépendamment du fait d'avoir un enfant
handicapé. Par exemple, il a souvent été démontré qu'il existe encore de fortes
différences dans les trajectoires d'emploi des meéres selon le niveau d'instruction
(Debacker, 2008 ; Konietzka & Kreyenfeld, 2010 ; Stahl & Schober, 2017), les meres
trés instruites étant beaucoup plus susceptibles que les meres peu qualifiées d'avoir un
emploi rémunéré. En outre, les adultes handicapés sont largement marginalisés sur le
marché du travail dans la plupart des Etats providence (Grammenos, 2013 ; OCDE,
2003 ; Nys et al. 2016 ; Vornholt et al. 2018) et vivent souvent dans des ménages a
faibles revenus (Corluy & Vandenbroucke 2014). En outre, la combinaison du travail
rémunéré et de la garde d'enfants est un plus grand défi pour les parents isolés, qui est
fortement 1ié aux politiques sociales telles que le congé parental et la garde d'enfants
(Nieuwenhuis & Maldonado, 2018). Enfin, les familles issues de l'immigration ont
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moins de chances de trouver un emploi rémunéré dans de nombreux Etats providence

occidentaux (Eurostat, 2011 ; OCDE, 2012).

Ainsi, s'il est clair que (1) le fait d'avoir un enfant handicapé a un impact négatif sur
I'emploi parental ; et (2) les familles ayant un enfant handicapé sont surreprésentées
dans les familles ayant un milieu social vulnérable, nous ne savons pas lequel des deux
éléments est déterminant aujourd'hui : le milieu social ou le handicap ? Et les effets du
handicap et du milieu social sont-ils indépendants ou se renforcent-ils mutuellement ?

Afin d'étudier empiriquement cette question, les questions de recherche suivantes ont
été posées. Premiérement, les enfants handicapés en Belgique sont-ils surreprésentés
dans les familles d'origine sociale vulnérable » Deuxi¢émement, les parents ayant un
enfant handicapé connaissent-ils un écart d'emploi par rapport aux parents n'ayant
pas d'enfant handicapé ? Enfin, dans quelle mesure cet écart s'explique-t-il par le
handicap de l'enfant et/ou l'origine sociale de la famille ?

3. Donnees et méethodes

Nous utilisons des données administratives uniques et a grande échelle pour évaluer
la situation socio-économique des enfants handicapés et I'impact sur la participation
de leurs parents au marché du travail. A cette fin, les microdonnées de la DWH
MT & PS sont liées au dernier recensement. Le DWH MT & PS collecte des
données administratives aupres des autorités belges de sécurité sociale, ainsi que des
informations sur les caractéristiques individuelles et familiales a4 partir du registre
national. Dans cet ensemble de données, nous utilisons I'octroi d'allocations familiales
majorées pour les enfants handicapés ou malades comme indicateur du fait d'avoir un
enfant handicapé. Nous disposons d'un échantillon aléatoire de 50 % des enfants de
moins de 21 ans vivant en Belgique qui ont requ des allocations familiales majorées au
31 décembre 2010. Nous avons aussi constitué un groupe témoin tout aussi important
d'enfants de moins de 21 ans qui ne bénéficient pas d'allocations familiales majorées
(ci-apres les enfants non handicapés).

Pour obtenir un complément d'allocations familiales, les médecins du SPF Sécurité
sociale évaluent les besoins en soins liés au handicap et attribuent 4 I'enfant un score
sur une échelle de 36 points a 1'aide d'une liste de critéres normalisée. Ces critéres ont
pour but de mesurer l'incidence du handicap de I'enfant sur 1) sa santé physique et
mentale ; (2) son autonomie et (3) la famille. Les revenus ne sont pas contrdlés, mais
le montant de l'allocation est lié au score de l'enfant sur I'échelle de 36 points (voir
Vinck et al. (2018) pour plus d'informations sur la procédure de reconnaissance). Les
allocations familiales majorées varient entre 80 € et plus de 500 € par mois. En 2015,
2,37 % des enfants 4gés de moins de 21 ans ont obtenu des allocations familiales
majorées (Famifed, 2016).
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Apres avoir retiré du groupe témoin (1) les enfants ayant des fréres et sceurs handicapés,
(2) les enfants dont le statut professionnel du parent ne peut pas étre défini avec
certitude, (3) les enfants pour lesquels des informations manquent pour l'une des
variables reprises dans les analyses et avoir choisi le plus jeune enfant (handicapé) du
ménage, l'échantillon non pondéré comprend 17.446 enfants handicapés et 17.911
enfants non handicapés.

Des modéles de régression logistique et linéaire sont appliqués pour répondre aux
questions de recherche. Pour répondre 4 la premiére question de recherche, la relation
entre le fait d'avoir un handicap chez les enfants et la situation socio-économique de la
famille est testée au moyen d'une régression logistique. La variable dépendante est le
fait qu'un enfant bénéficie d'allocations familiales majorées (1 = oui, 0 = non). Comme
variables indépendantes, différentes caractéristiques du milieu social de la famille (type
de famille, niveau d'éducation, pays de naissance et cohabitation avec d'autres membres
handicapés de la famille),'age de l'enfant (catégorisé en enfants de 0-3,4-5,6-11,12-17
ou 18-20 ans) et le sexe sont pris en compte. En ce qui concerne le type de famille, une
variable factice est créée pour identifier les enfants vivant avec un parent isolé (1 = oui, 0
=non). Le niveau d'éducation des parents est opérationnalisé 2 1'aide de la Classification
internationale type de I'éducation (CITE), qui établit une distinction entre parents peu
instruits (CITE 0-2 : enseignement secondaire inférieur ou inférieur), moyennement
instruits (CITE 3-4: enseignement secondaire) et hautement instruits (CITE 5-6:
enseignement supérieur). Un critére de dominance est appliqué, qui attribue au ménage
le niveau d'éducation le plus élevé de 1'un des parents. Pour le pays de naissance, une
distinction est faite entre la Belgique, les autres pays de 'Union européenne (UE27) et
les pays hors UE27. Un 'critére de proximité' est appliqué, qui attribue au ménage une
origine belge ou de 'UE27 si au moins un parent est né en Belgique ou dans un autre
pays de 'UE27. Ce n'est que si les deux parents sont nés en dehors de 'UE27 que le
ménage est supposé étre issu d'un pays hors UE27. Enfin, une variable factice indique
si d'autres membres de la famille (parents, autres enfants ou autres adultes) vivant 4 la
méme adresse sont également handicapés.

Pour ce qui concerne les deuxiéme et troisieme questions de recherche, trois modeles
de régression linéaire étape par étape sont appliqués pour estimer 1'écart d'emploi
entre les familles avec et sans enfant handicapé et pour étudier les facteurs explicatifs
(c'est-a-dire le handicap de I'enfant et/ou le milieu social de la famille). La variable
dépendante dans ces modeles mesure la participation conjointe des parents au marché
du travail 4 l'aide d'un indicateur appelé 'intensité du travail du ménage'. Celui-ci se
définit comme le rapport entre le nombre total de mois pendant lesquels les membres
de la famille en age de travailler (18-59 ans, a 'exception des étudiants 4gés de 18-24
ans) ont réellement travaillé et le nombre total de mois pendant lesquels ils auraient
théoriquement pu travailler. Le ratio varie de zéro 4 un, zéro indiquant qu'aucun
membre de la famille en 4ge de travailler n'a participé au marché du travail au cours de
l'année étudiée, tandis qu'un score de un indique que tous les membres de la famille en
age de travailler ont travaillé 4 temps plein pendant une année compléte. Le modele
1 comprend la gravité du handicap de l'enfant telle que mesurée par son score sur
l'échelle de 36 points et cinq variables de contrdle : domicile (au niveau régional),
age et sexe de l'enfant, age de la meére ou du pére si la mere est absente (les deux
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étant centrés sur la moyenne) et nombre de fréres et sceurs. Le modéle 2 ajoute les
caractéristiques du milieu social comme expliquées ci-dessus, 4 la différence prés que
trois variables factices sont maintenant incluses pour indiquer la présence d'autres
membres handicapés de la famille : une pour les parents, une pour les autres enfants et
une pour les autres adultes. Enfin, le modéle 3 introduit des effets d'interaction entre
la gravité du handicap de 'enfant et les caractéristiques du milieu social de la famille
pour distinguer 'effet du handicap de 'effet du milieu social. Une pondération de
population est appliquée aux deux échantillons, afin de représenter l'ensemble de la
population belge d'enfants handicapés et non handicapés. En 2010, 2 % des enfants
belges 4gés de moins de 21 ans avaient un handicap reconnu. Des renseignements
descriptifs sur toutes les variables utilisées dans les analyses sont repris 2 1'Appendice 1.

4. Resultats

4.1. Premiérement, les enfants handicapés en Belgique sont-ils
surreprésentés dans les familles d'origine sociale vulnérable ?

Les résultats du tableau 1 confirment pour trois des quatre indicateurs d'origine
sociale que les enfants handicapés sont surreprésentés dans les ménages vulnérables
en Belgique. Ils vivent plus souvent avec des parents isolés, des parents ayant un faible
niveau d'instruction ou un niveau d'instruction moyen et d'autres membres de la famille
qui ont également un handicap. Toutefois, la surreprésentation des enfants handicapés
ne s'applique pas aux familles issues de l'immigration. Les résultats montrent que
les parents issus de l'immigration dans I'UE27 et hors UE27 sont nettement moins
susceptibles d'avoir un enfant atteint d'un handicap reconnu que les parents belges'”.
Enfin, les enfants handicapés sont plus souvent des enfants plus 4gés et des garcons
que les enfants non handicapés, ce qui est conforme aux recherches antérieures (p. ex.

Blackburn et al., 2010 ; Emerson & Hatton, 2007 ; Van Landeghem et al., 2007).

En résumé, les résultats montrent que les enfants handicapés sont plus susceptibles de
vivre dans des ménages dont les caractéristiques socio-économiques sont plus faibles,
ce qui complique généralement la participation des parents au marché du travail, quel
que soit le handicap de 'enfant. Toutefois, cela ne s'applique pas aux enfants issus de
I'immigration.

171 Sil'on tient compte de l'interaction entre le niveau d'instruction et le pays de naissance des parents, 1'on constate
que la surreprésentation des parents peu et moyennement qualifiés se retrouve également chez les parents issus
de l'immigration dans I'UE27. Toutefois, quel que soit le niveau d'instruction, les parents issus de I'immigration
dans 'UE27 sont moins susceptibles d'avoir un enfant atteint d'un handicap reconnu que les parents belges.
Pour les parents issus de I'immigration hors UE27, la situation est légérement plus complexe. Les parents
non ressortissants de 'UE27 peu qualifiés sont moins susceptibles d'avoir un enfant atteint d'un handicap
reconnu que les parents nationaux, tandis qu'aucune différence significative n'est constatée pour les parents non
ressortissants de 'UE27 moyens et hautement qualifiés.
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Tableau 1: Regression logistique du handicap, odds ratios, Belgique, 2010

0-20 ans Rapports  Ecart type
des cotes robuste

Constante 0.003** 0.000

Caractéristiques de I'enfant

Age (0-3 ans réf. cat.)

4-5ans 2.437*** 0.120

6-11ans 4.300%* 0.159

12-17 ans 4231 0.162

18-20 ans 1727+ 0.102

Sexe (Fille réf. cat.)

Jongen 1.645** 0.043

Caractéristiques de la famille

Type de ménage (deux parents réf. cat.)

Parent isole 1184* 0.037

Pays de naissance des parents (Belgique réf. cat.)

EU27 0.670*** 0.060

Niet-EU27 0.848* 0.051

Niveau d'instruction (école supérieure ref. cat.)

Moyennement qualifié 1.477** 0.041

Peu qualifie 1.703*** 0.067

Autres membres de la famille handicapés (Pas de ref. cat) : au moins 1 5.743** 0.317"*

Model fit

Log pseudolikelihood -160356.71

Pseudo R 0.0733

Prob > Chi® 0.000

N 35415

Source : calculs internes sur DWH AM & SB (2010) et Recensement (2011).

Remarque : pas de handicap constitue le résultat de base. * p<0.05 ; ** p<0.01; *** p<0.001.
Des odds ratios inférieurs a 1 indiquent un risque de handicap plus faible et des odds ratios
supérieurs a 1 indiquent un risque plus éleve, comparativement a la catégorie de référence.

Dans la partie suivante, on examine si des ménages avec un enfant en situation
de handicap participent moins au marché du travail que des ménages sans enfant
handicapé et, si oui, si ceci peut sexpliquer par 'accroissement de la charge de soins
lié au handicap de l'enfant ou par les caractéristiques socioéconomiques défavorisées

comme nous I'avons montré dans cette section.
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4.2. Ecart au niveau de I'emploi parental : une conséquence du
handicap de l'enfant ou de la classe sociale de la famille ?

Le tableau 2 montre un effet négatif important lié au fait d'avoir un enfant handicapé
sur l'emploi des parents dans chaque modéle. Cela montre que 'effet combiné des
trois piliers appliqués pour la reconnaissance administrative liée a ['octroi d'allocations
familiales majorées va dans le sens attendu : des scores plus élevés correspondent a une
charge de soins plus élevée et exercent donc une pression accrue sur la participation
des parents au marché du travail. Dans le modele 1, l'effet du handicap d'un écart
d'emploi varie de 1,2 point de pourcentage (pp) pour le nombre de points le moins
élevé (6) a un écart de 32,2 pp pour le plus haut score observé (32)1"*

Si I'on ajoute les différentes caractéristiques du milieu social au modele 2, I'ampleur
de l'effet du handicap diminue de 39 %. Le fait de vivre avec un parent isolé, des
parents issus de I'immigration, des parents d'un niveau d'éducation faible ou moyen
ou d'autres membres de la famille handicapés a une incidence négative sur l'intensité
du travail du ménage.

Le modele 3 inclut les interactions entre la gravité du handicap de l'enfant et les
caractéristiques du milieu social. Les résultats montrent que 1'écart d'emploi observé
chez les parents d'un enfant handicapé persiste. La relation négative entre le fait d'avoir
un enfant handicapé et I'emploi des parents ne peut donc pas s'expliquer uniquement
par le milieu social vulnérable de la famille.

Le fait d'avoir un enfant handicapé diminue l'intensité du travail du ménage dans
toutes les familles. Les effets d'interaction significatifs montrent toutefois que
l'intensité de la relation differe selon les caractéristiques du milieu social de la famille.

Pour les parents isolés, les parents de niveau d'éducation faible ou moyen et les parents
ayant plusieurs enfants handicapés, les effets du handicap et du milieu social se
renforcent mutuellement. Pour ces groupes, l'effet du handicap est méme d'une fois
et demie a trois fois plus important que pour des familles biparentales, des parents de
niveau d'éducation élevé et des parents sans autres enfants handicapés.

Pour les parents issus de 1'immigration, les parents eux-mémes handicapés ou vivant
avec d'autres adultes handicapés, aucun effet d'interaction significatif n'a été constaté.
Pour ces groupes, I'effet du handicap et l'effet du milieu social ne se renforcent donc pas.

172 Comme aucun enfant n'a obtenu un score de 14 5 points sur I'échelle de gravité dans nos données, nous avons
rééchelonné cette variable en soustrayant 5 points du total de chaque individu. Sur I'ensemble de la population
belge d'enfants bénéficiant d'allocations familiales majorées en 2010, seuls 51 enfants ont moins de 6 points sur
I'échelle de gravité, ce qui correspond a 0,13 % seulement en termes relatifs (Famifed, 2017).
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Tableau 2 : Régression multivariée progressive de l'intensité de travail des ménages, Belgique, 2010

0-20 ans Modéle1 Modéle 2 Modeéle 3
Constante 0.805*** 0.907* 0.906"*
(0.007) (0.006) (0.006)
Handicap
Sevérité du handicap -0.013** -0.008** -0.003***
(0.000) (0.000) (0.001)
Indicateurs de contexte social
Parent isoleé (Non réf. cat.)
Oui -0.223** -0.222***
(0.006) (0.007)
Pays de naissance des parents (Belgique réf. cat.)
EU27 -0.034* -0.034**
(0.015) (0.016)
Hors-EU27 -0.145 -0.145*
(0.011) (0.01M)
Niveau d'instruction des parents (Hautement qualifié réf. cat.)
Moyennement qualifié -0, 111 -0.110™*
(0.004) (0.004)
Peu qualifié -0.247** -0.247**
(0.007) (0.007)
Autres membres du ménage handicapés (Pas de fréres ou
sceurs)
Au moins un des parents -0.267** -0.267**
(0.015) (0.016)
Au moins un des autres membres du ménage -0.166"** -0.168***
(0.029) (0.030)
Sévérité du handicap
Parent isolé (Non ref. cat.)
Oui x Séveérité du handicap -0.006™*
(0.001)
Pays de naissance des parents (Belgique réf. cat.)
EU27 x Sevérité du handicap -0.001**
(0.003)
Hors-EU27 x Sévérité du handicap 0.001**
(0.002)
Niveau d'instruction des parents (hautement qualifié réf. cat.)
Moyennement qualifié x Sévérité du handicap -0.004**
(0.001
Moyennement qualifié x Sévérité du handicap -0.002*
(0.001
Autres membres du ménage handicapés
Au moins un des autres membres du ménage x Sévérité du 0.007
handicap (0.004)
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0-20 ans Modéele1 Modéle 2 Modele 3
Au moins un des parents x Sévérité du handicap 0.000
(0.002)
Au moins un des freres ou des sceurs x Sévérité du handicap -0.004* -0.003*
(0.001 (0.001
Age de l'enfant (0-5 ans réf. cat.)
Age de I'enfant (0-3 ans réf. cat.)
4-5 ans x Sévérité du handicap -0.003*
(0.001)
6-11 ans x Sévérité du handicap -0.003*
(0.001)
12-17 ans x Sévérité du handicap -0.001
(0.001
18-20 ans x Sévérité du handicap 0.002
((0.002)
Variables de controle
Age de l'enfant (0-3 ans ref. cat.)
4-5ans 0.056** 0.063*** 0.064***
(0.008) (0.006) (0.006)
6-11ans 0.077** 0.091** 0.092**
(0.007) (0.006) (0.006)
12-17 ans 0.099** 0.119** 0.119***
(0.008) (0.007) (0.007)
18-20 ans 0.060*** 0.098** 0.098***
(0.012) (0.010) (0.011)
Sexe (Fille ref. Cat.)
Gargon -0.001 0.001 0.001
(0.004) (0.004) (0.004)
Domicile (Flandre réf. cat.)
Bruxelles -0.188*** -0.073* -0.073**
(0.011) (0.009) (0.009)
Wallonie -0.123** -0.073** -0.073**
(0.005) (0.004) (0.004)
Age de la mere (centreé sur la moyenne) -0,006™* -0.004*** -0.004**
(0.001) (0.000) (0.000)
Nombre de freres et sceurs (< 21 ans) -0.026™* -0.025" -0.025"**
(0.003) (0.002) (0.002)
Model fit
Log likelihood -6805.48 -285.30 -280.60
R? 0.0835 0.3658 0.3660
test de likelihood-ratio comparativement & M-1 13040.37 9.39
Prob > Chi* comparativement & M-1 0,000 0.586
N 35415 35415 35415

Source : calculs internes sur DWH AM & SB (2010) et Recensement (2011).

Remarque : écarts types robustes entre parentheses. *** p<0.001, ** p<0.01, * p<0.05
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En résumé, tous les parents d'enfants handicapés travaillent moins souvent que les
parents d'enfants non handicapés. Cette relation se renforce a mesure que la sévérité
du handicap augmente. Il est important de noter que cet écart d'emploi ne peut que
partiellement s'expliquer par la situation socio-économique de la famille. Pour les
parents isolés, les parents de niveau d'éducation faible ou moyen et les parents ayant
plusieurs enfants handicapés, les effets du handicap et du milieu social se renforcent
mutuellement. Nous n'avons pas retrouvé ce renforcement chez les parents issus de
I'immigration, les parents eux-mémes handicapés ou les parents vivant avec d'autres
adultes handicapés.

5. Discussion et conclusion

Les résultats montrent en premier lieu que les enfants handicapés sont significativement
surreprésentés dans les familles issues de milieux sociaux vulnérables. Ils vivent plus
souvent avec des parents isolés, des parents d'un niveau d'éducation faible ou moyen
et d'autres membres de la famille également handicapés. Cette surreprésentation ne
s'applique toutefois pas aux familles issues de l'immigration. Les enfants handicapés
en Belgique ont moins souvent des parents issus de l'immigration. Cela peut étre
lié a de plus grandes difficultés rencontrées par les parents issus de 1'immigration en
matiere de procédure de reconnaissance aupres du SPF Sécurité sociale (c'est-a-dire
au non-recours ou une sous-utilisation) et reste une question importante pour les
études futures.

En deuxieme lieu, les résultats montrent que les parents d'enfants handicapés
travaillent nettement moins que les parents d'enfants non handicapés. Cet écart
d'emploi augmente en outre avec la gravité du handicap de I'enfant. L'écart d'emploi
ne peut s'expliquer que partiellement par le milieu social de la famille. Le fait d'avoir un
enfant handicapé diminue 'emploi des parents dans toutes les familles. Les résultats
montrent en outre que pour les parents isolés, les parents d'un niveau d'éducation
faible ou moyen et les parents ayant plusieurs enfants handicapés, le handicap de
I'enfant et le milieu social de la famille se renforcent mutuellement. Nous n'avons
pas retrouvé ce renforcement chez les parents issus de l'immigration, les parents eux-
mémes handicapés ou les parents vivant avec d'autres adultes handicapés.

Notre analyse comporte un certain nombre de limitations. En premier lieu, notre
définition du handicap se limite aux enfants ayant un handicap reconnu ouvrant le
droit a I'octroi d'allocations familiales majorées. Cette définition ne couvre toutefois
pas tous les enfants handicapés de Belgique. Dans Vinck et al (2018), le non-recours
aux (ou la sous-utilisation des) allocations familiales majorées est estimé 2 au moins
10 %. Les résultats de ce chapitre sont toutefois dans la lignée des études antérieures
basées sur des données d'échantillons flamands (Sebrechts & Breda, 2012 ;Van
Landeghem et al., 2007). Etant donné que ces auteurs utilisent une définition plus
large du handicap incluant les enfants ayant des besoins accrus en matiére de soins non
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reconnus pour l'octroi d'allocations familiales majorées, nous pouvons affirmer que nos
conclusions ne sont pas nécessairement biaisées par ce probleme de sélection.

En deuxiéme lieu, I'indicateur d'intensité du travail du ménage que nous avons utilisé
dans cette étude mesure la participation des deux parents au marché du travail. C'est
I'un des principaux indicateurs européens permettant d'évaluer I'objectif UE 2020
en matiére de pauvreté et d'exclusion sociale. L'indicateur ne permet toutefois pas
de savoir quel parent prend en charge les besoins accrus de I'enfant en matiere de
soins. Comme l'ont montré des études antérieures, les inégalités entre les sexes dans
les familles comprenant un enfant handicapé sont exacerbées par le fait que la meére
travaille habituellement moins d'heures ou se retire entierement du marché du travail.
Les résultats seront donc probablement plus applicables aux meres qu'aux péres. Des
études futures devraient porter sur l'effet sur I'emploi exercé par le fait d'avoir un enfant
handicapé pour les deux parents séparément et examiner si la tendance observée dans
d'autres pays se confirme également en Belgique.

En troisiéme lieu, le recours a des services formels et informels de garderie d'enfants
n'a pas pu étre inclus dans les analyses. Les deux dimensions du recours & l'accueil
jouent clairement un role indiscutable dans la combinaison de la vie professionnelle
et de la vie familiale. Des études antérieures ont toutefois montré que, dans la plupart
des pays de 'UE, les enfants agés de 0 2 ans issus de familles défavorisées (méres
peu éduquées, familles de classe sociale peu élevée, familles a faible revenu) ont moins
recours 4 la garderie formelle d'enfants que les enfants de familles plus favorisées
(Ghysels & Van Lancker, 2011 ; Pavolini & Van Lancker, 2018 ; Van Lancker, 2013).
Pour certains de ces pays, dont la Belgique, il en va de méme pour la garderie informelle
d'enfants (Van Lancker, 2013). Les recherches disponibles pour la Flandre indiquent
en outre que la garderie formelle et informelle d'enfants handicapés ne joue qu'un
role complémentaire pour leurs familles, face a la charge de travail accrue a laquelle
elles sont confrontées (Van Landeghem et al., 2007). L'utilisation de ces structures
d'accueil par les familles ayant un enfant handicapé reste assez limitée et s'explique
principalement par les caractéristiques inférieures de leur milieu social (Sebrechts &
Breda, 2011).

Les (plus) importantes sources d'aide aux familles ayant un enfant handicapé sont
en outre les établissements de soins (semi-)résidentiels ou ambulatoires de la Vlaams
Agentschap voor Personen met een Handicap (VAPH) (Agence flamande pour
les Personnes handicapées), et 1'aide que les enfants regoivent dans le cadre d'un
enseignement spécial ou intégré. L'utilisation de ces formes d'aide est interdépendante
et est en partie déterminée par le milieu social de la famille (Van Landeghem et al.,
2007). Un établissement de soins (semi-)résidentiels de la VAPH est souvent combiné
2 un enseignement spécial, tandis qu'un établissement de soins ambulatoires va
souvent de pair avec le recours 4 un enseignement régulier ou intégré. Les familles de
milieu social plus fort auront moins souvent recours a des formes collectives de soins
(enseignement particulier et soins (semi-)résidentiels) que les familles de milieu social
vulnérable. Des études antérieures ont méme révélé que, dans les familles combinant
l'enseignement particulier et les soins semi-résidentiels, prés de la moitié des méres ne
participent pas au marché du travail (Van Landeghem et al., 2007). Parmi les enfants
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flamands considérés comme handicapés dans le présent chapitre parce que bénéficiant
d'allocations familiales majorées, seuls 47 % d'entre eux ont recours a un établissement
de soins VAPH (Vinck et al., 2018). Les familles qui n'ont pas recours a l'aide de
VAPH peuvent de ce fait rencontrer plus de difficultés encore 2 combiner un travail et
la charge de soins accrue a laquelle elles sont confrontées.

Enfin, la constatation du fait que les parents de faible niveau d'éducation issus de
I'immigration sont moins susceptibles d'avoir un enfant handicapé reconnu peut étre
reliée au non-recours aux allocations familiales majorées (van Oorschot, 1996). Ces
parents peuvent ignorer ['existence des allocations familiales majorées et de la procédure
de demande, ils peuvent craindre le stigmate du handicap, ils peuvent rencontrer plus
de difficultés a surmonter les obstacles administratifs, ou les médecins qui ménent des
études médicales peuvent attribuer le handicap de développement de I'enfant a des
différences culturelles et déficits linguistiques et donc rejeter leur demande (Kawa et
al. 2016 ; Vinck et al., 2018). Nous pouvons également supposer que la durée du séjour
en Belgique constitue une variable importante non prise en compte dans cette étude,
car les problémes de non-recours mentionnés ci-dessus concernent en particulier les
immigrants nouvellement arrivés. Les données disponibles ne nous permettent pas
d'aborder cette question ici, mais la question reste ouverte pour de futures études.

Dans un contexte dans lequel la politique en matiére de personnes handicapées est
de plus en plus intégrée dans des programmes relatifs au marché du travail régulier
et dans lequel les familles avec un enfant handicapé sont mises sous pression pour
travailler, nos analyses suggeérent deux implications politiques.

Premiérement, il est clair que les parents d'enfants handicapés rencontrent des
difficultés supplémentaires a concilier travail et garderie, quelle que soit la situation
socio-économique de la famille. Cela donne a penser que l'activation des familles
avec un enfant handicapé sera difficile a réaliser sans une aide supplémentaire pour
ces familles. Le fait de permettre aux parents d'enfants handicapés de reprendre, de
conserver ou d'accroitre leur participation au marché du travail suppose d'améliorer
l'acces a des services formels de garderie de qualité adaptés aux besoins de 'enfant, de
maniére & pouvoir externaliser (une partie) des soins. Cela pourrait contribuer a réduire
l'écart d'emploi pour ces familles. De plus, étant donné que les familles avec un enfant
handicapé vivant dans un milieu social vulnérable connaissent un plus grand écart
d'emploi, ces services de soins devraient étre particuliérement accessibles a ces groupes
sociaux. Cela signifie qu'il faut s'attaquer aux différences sociales susmentionnées en
matiére de recours aux établissements de soins.

Deuxi¢mement, des soins supplémentaires ne suffiront pas 4 eux seuls pour ces
familles. L'activation générale des groupes vulnérables sur le marché du travail est
également importante. Cela demande d'améliorer les possibilités d'acceés au marché du
travail pour les personnes 2 faible niveau d'éducation, les parents isolés, les migrants et
les personnes handicapées. La Belgique ne se distingue pas en bien dans ce domaine
(Cantillon, 2016). Si une politique de l'emploi réussit a offrir des possibilités sur
le marché du travail a ces groupes vulnérables et a créer également les conditions
nécessaires pour tirer parti de ces possibilités, cela se révélera également bénéfique
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pour les familles avec enfants handicapés. Un certain degré de flexibilité est également
souhaitable en termes de temps de travail et de possibilités de congé, afin de donner
aux parents d'enfants handicapés davantage de possibilités de combiner travail et soins
(p-ex. Crettenden et al. 2014). Cela représentera un défi majeur pour l'emploi dans le
segment vulnérable du marché du travail (Kossek & Lautsch, 2018).

En résumé, afin de mieux comprendre les schémas de travail des parents avec un
enfant handicapé, les résultats du présent chapitre suggeérent que le fait d’avoir un
enfant handicapé doit étre examiné non pas séparément, mais en méme temps que les
caractéristiques du milieu social de la famille.

Annexe 1: Données descriptives sur les variables dépendantes, indépendantes et de contréle concernant
les enfants avec et sans handicap en Belgique, 2010

0-20 ans Avec handicap Sans handicap

Variable dépendante

Intensité de travail au sein du ménage

Trés faible intensité de travail (0-0.2) 19% 10%
Faible intensite de travail (0.2-0.45) 5% 3%

Intensité de travail moyenne (0.45-0.55) 1% 7%

Forte intensité de travail (0.55-0.85) 23% 21%
Trés forte intensité de travail (0.85-1) 42% 59%
Variables indépendante

Prevalence 2% 98%
Gravité (points)

1-5 Pas d’observation n/a

6-10 60% n/a

1-15 24% n/a

16-20 9% n/a

21-25 5% n/a

26-30 1% n/a

31-36 0.1% n/a

Type de ménage

Deux parents 70% 78%
Meres seules 27% 19%
Péres seuls 4% 3%
Pays de naissance des parents

Min. 1 parent né en Belgique N% N%
Min. 1 parent né dans un pays EU27 (hormis la Belgique) 2% 3%
Les deux parents nés dans un pays EU27 (hormis la 7% 6%
Belgique)

Niveau d'instruction des parents
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0-20 ans Avec handicap Sans handicap
Faible niveau d’instruction 24% 15%
Niveau d'instruction moyen 41% 35%
Haut niveau d'instruction 35% 50%
Autres membres de la famille avec un handicap

Min. 1 frere ou soeur (catégorie non exclusive) 9% n/a
Min. 1 des parents (catégorie non exclusive) 8% 2%
Min. 1 autre membre de la famille (catégorie non 1% 1%
exclusive)

Aucun (catégorie exclusive) 83% 97%
Variables de controle

Age de 'enfant

0-3ans 9% 30%
4-5 ans 9% 1%
6-11ans 40% 28%
12-17 ans 36% 24%
18-20 ans 6% 8%
Sexe de I'enfant

Gargon 64% 51%
Fille 36% 49%
Domicile

Bruxelles 6% 8%
Flandre 61% 59%
Wallonie 33% 33%
Age de la mére (moyenne) 40.2 39.8
Nombre de fréres ou soeurs (moyenne) 1.2 11

Source: calculs propres basés sur DWH AM & SB (2010) et Census (2011). Remarque: tous les chiffres ont des
différences significatives (p<0.05) entre les enfants avec et sans handicap, excepté les chiffres qui concernent les
enfants vivant en Wallonie, dont au min. 1 parent est né en Belgique ou dans un pays EU27 hormis la Belgique.
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En 2009, 1a Belgique a ratifié¢ la Convention des Nations Unies relative aux droits des
personnes handicapées. Cette Convention suit une approche interactive du handicap :
elle se penche non seulement sur les déficiences de I'individu, mais aussi sur la fagon
dont l'environnement élimine ou, au contraire, renforce ces déficiences. La ratification
signifie qu’il incombe a la société et au gouvernement de réaliser les droits de ’homme
des personnes en situation de handicap et de promouvoir leur inclusion.

La Convention ne crée pas de nouveaux droits, mais insiste sur le fait que les personnes
handicapées ont les mémes droits que tout le monde. Larticle 28 souligne que «les Etats
Parties reconnaissent le droit des personnes handicapées a un niveau de vie adéquat
pour elles-mémes et pour leur famille, notamment une alimentation, un habillement
et un logement adéquats, et 2 une amélioration constante de leurs conditions de vie, et
prennent des mesures appropriées pour protéger et promouvoir l'exercice de ce droit
sans discrimination fondée sur le handicap ». La Convention formule trois pierres
de touche, a savoir la participation sociale, économique et politique des personnes
handicapées. Un niveau de vie adéquat est, ainsi, présenté comme une condition
nécessaire, mais insuffisante en soi.

Ce qui importe, en fin de compte, cest que les personnes en situation de handicap
soient libres de choisir comment elles organisent leur vie et quelles recoivent le soutien
nécessaire a cet effet. En méme temps, il nen demeure pas moins que la constatation
d’un handicap a partir d’'une approche interactive nest pas chose facile.

Dans le premier chapitre, Bickenbach montre que le modéle CIF est la traduction
concréte de cette approche interactive, mais que reconnait en méme temps que le
handicap nest pas une question binaire. On est encore loin d’'une prise en compte de
cette complexité dans un instrument de mesure qui dépasserait 'approche médicale. I1
ne faut pas oublier non plus que le statut du handicap ouvre de nouveaux droits, mais
peut aussi avoir un effet de stigmatisation.

Dans ce chapitre, nous résumons les principales conclusions relatives a la réalisation
de ces droits. La seconde partie sera consacrée a la formulation de quelques
recommandations.
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1. La position socioéconomique des personnes en situation

de handicap en Belgique

Malgré la référence explicite 4 un niveau de vie adéquat, la pauvreté et le handicap
apparaissent dans la recherche scientifique comme deux champs de recherche
relativement autonomes. Rares sont en effet les études qui se penchent sur leurs
interrelations. La recherche sur la pauvreté, axée sur des données comparables a
I'international & partir des enquétes SILC, se penche surles facteurs de risque « classiques
» et « nouveaux » : le chomage, le faible niveau de scolarité et la monoparentalité. Le
rapport entre maladie et pauvreté fait également lobjet de nombreuses recherches, qui
mettent en exergue leur renforcement mutuel : la pauvreté rend malade et la maladie
rend pauvre. Mais il nous manque a ce jour des indicateurs de pauvreté spécifiques au
handicap. Pourtant, nous constatons ces derniéres années une certaine convergence
entre la politique relative au handicap et celle qui porte sur la pauvreté, suite a la forte
augmentation des dépenses sociales liées aux indemnités de maladie et d’invalidité
(OCDE, 2010) et a l'enveloppe allouée au paradigme d’investissement social. Désireux
de répondre aux nouveaux risques sociaux, 'Etat d’investissement social promeut de
nouveaux instruments politiques qui visent 4 stimuler le travail rémunéré, & investir
dans les talents de chacun et a faciliter la combinaison entre travail et activités de
soins (Cantillon & De Maesschalk, 2012). Le travail est considéré comme le frein
ultime a la pauvreté — et ce malgré le groupe croissant de travailleurs pauvres. Cette
politique d’activation se décline en trois composantes : premiérement, les parcours
d’activation qui accompagnent les personnes vers lemploi ; ensuite, le durcissement
des conditions d’allocation pour inciter les gens 4 chercher un emploi ; et enfin, les
mesures financiéres pour pallier les pieges 4 lemploi (« making work pay »).

Quant 2 la politique relative au handicap, elle a connu ces derniéres années une triple
évolution en Europe. La premiére a été la transition de la compensation financiére
du handicap vers l'activation. L'augmentation des demandes d’allocations de santé
et de handicap force les gouvernements a développer des mesures pour endiguer
ces demandes. Un premier pas en ce sens a été posé en Belgique en 1996, avec la
possibilité de combiner des revenus issus du travail avec une indemnité temporaire
de TAMI. En 2011, le plan Back to Work a rendu la reprise du travail plus attrayante
d’un point de vue financier et 2016 a vu la mise en place de parcours de réintégration
pour les malades de longue durée. Deuxiémement, la prestation des services a évolué
d’un paiement en nature vers un paiement en espéces : plutdt qu'une offre de soins
professionnels, on propose un soutien financier sous forme de budgets personnalisés
devant permettre aux personnes en situation de handicap de prendre leurs propres
décisions et dorganiser leur vie comme elles lentendent. Pas mal de pays ont mis en
place ce type de systémes. En Belgique, cest actuellement le cas de la Flandre. Une
troisiéme évolution concerne le rapport entre soutien informel et aides professionnelles.
Plus précisément, dans certains pays européens, on constate une intensification du
débat sur les attentes qu’il convient d’avoir a Iégard du réseau social informel d’'une
personne en situation de handicap.
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1.1, Participation au marché du travail et revenus des personnes en
situation de handicap en Belgique

En s’appuyant sur des données administratives, Van Mechelen et Buysse concluent au
chapitre 4 que 8 % de la population belge active est reconnue comme étant en incapacité
de travail de longue durée. L'ige moyen de cette population est nettement supérieur
a celui de la population active totale. Parmi ces personnes, 52 % bénéficient d’'une
allocation d’invalidité et 15 % exercent un emploi. Ces derniéres années, le recours
aux allocations de maladie et d’invalidité ainsi qu’au régime des allocations pour les
personnes handicapées a considérablement augmenté. Concernant les indemnités de
I'AMI, on identifie trois causes : (1) la participation accrue des femmes au marché du
travail, (2) le vieillissement de la population et (3) 'apparition de nouvelles pathologies
avec, surtout, une hausse importante des troubles psychiques et musculosquelettiques.
Les causes du recours accru au régime des allocations pour les personnes handicapées
sont bien moins connues. Si les trois points susmentionnés jouent indéniablement un
role, il convient de garder a lesprit qu'il s’agit, ici, de personnes nayant pas constitué
suffisamment de droits aux prestations de sécurité sociale. Il est également frappant de
constater que les personnes issues de 'immigration ont nettement moins recours aux
allocations et aux indemnités de TAMI. Ce constat souléve de nombreuses questions
quant a 'accessibilité de la procédure.

11 ressort clairement des analyses que ce statut pése aussi sur l'activité professionnelle
des membres du ménage et qu’il y a un cumul de handicaps au sein du contexte
familial. Ces personnes affichent, en moyenne, des revenus inférieurs de 28 % au
niveau individuel. A lextréme négative se situent les bénéficiaires d’'une allocation de
remplacement de revenus, dont les rentrées sont inférieures de moitié aux autres. Au
sein de cette population, un groupe est nettement mieux loti, 4 savoir les personnes
reconnues en incapacité de travail de longue durée bénéficiaires d’'une Al.

Lenquéte SILC n'inclut que des questions sur des déficiences (de longue durée)
autorapportées. Celles-ci donnent néanmoins une indication sur (1) le degré de
pauvreté et dexclusion sociale des personnes présentant des déficiences légeres et
graves de longue durée, (2) Iécart entre ces personnes et celles qui ne souffrent pas
de telles déficiences et (3) les évolutions en la matiére sur les 20 derniéres années.
Le risque de pauvreté est nettement supérieur parmi les personnes qui présentent de
légeres et graves déficiences, quil s’agisse de personnes dgées ou en dge de travailler.
Le risque de pauvreté est aussi considérablement supérieur parmi les personnes ayant
des déficiences autorapportées. Les taux de pauvreté des personnes handicapées
enregistrent la méme évolution que les taux généraux de la pauvreté. Au cours des 10
derniéres années, la situation des personnes dgées sest nettement améliorée, tandis que
le risque de pauvreté sest légérement aggravé parmi la population en dge de travailler.
En 10 ans, la Belgique n'a pas réussi a réduire Iécart entre les personnes avec et celles
sans handicap ; ceci dit, 'impact de la crise économique de 2008 sur la problématique
de la pauvreté a été moins marqué que dans d’autres pays. Comparativement a ses
pays voisins, la Belgique se porte aussi nettement moins bien que les Pays-Bas, la
France ou le Danemark. Le grand point faible de ces chiffres est que les personnes
résidant dans un ménage collectif (milieu d’accuelil, etc.) ne sont pas intégrées dans la
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population étudiée. Nous avons donc peu d’informations sur les revenus des personnes
qui résident en milieu d’accueil.

Par ailleurs, les risques de pauvreté des personnes en situation de handicap sous-
estiment la pauvreté réelle, car ils ne prennent pas en compte les frais supplémentaires
supportés par la personne en raison de son handicap. Papproche « Standard of Living »
répond 4 ce manque et enregistre des taux de risque de pauvreté nettement supérieurs.
Il y a donc un réel besoin d’indicateurs de pauvreté spécifiques aux personnes en
situation de handicap, qui prennent en compte les frais supplémentaires auxquels ces
personnes sont confrontées.

1.2. Liaison des indemnités au bien-étre et pieges a 'emploi

Sur Iévolution a long terme des allocations pour les personnes handicapées, il a été
fréquemment observé que la protection du revenu minimum souffre d’'un défaut
structurel. Le plus grand retard se vérifie parmi les personnes ayant une charge familiale.
Silenveloppe du bien-étre a indéniablement contribué & empécher l'accroissement de
Técart entre I'indemnité et le seuil européen de pauvreté, elle n’a toutefois pas réussi a
le réduire. Méme I'indemnité AMI, une prestation de sécurité sociale dont lobjectif
est pourtant de maintenir le niveau de vie, sest étiolée pour devenir une protection
minimale insuffisante. En revanche, on constate un mouvement de rattrapage pour les
indépendants. Il va de soi que la réduction de Iécart dépend aussi du montant du salaire
minimum. Comprenons que le salaire minimum constitue un frein 4 'augmentation
des indemnités ou, autrement dit, que 'augmentation des indemnités ne peut pas étre
dissociée de 'augmentation des revenus des personnes actives.

11 est frappant de constater quen cas d’ARR, 'augmentation de activité sur le marché
du travail ne s’accompagne pas d’une augmentation des revenus. Le piege a l'emploi
ne se vérifie pas seulement au niveau de la personne, mais aussi chez sa compagne/son
compagnon. Notons néanmoins que le régime de TAMI a cherché a lutter contre le piege
a l'emploi. Concernant la réforme de la reprise du travail, il est frappant de constater
que le nouveau systeme est globalement plus généreux, mais pas pour les personnes
les plus précaires. On constate également que 'ARR est une sorte de terminus, une
situation dont on narrive pas (ou plus) 2 sortir, en partie parce que la législation ne
prévoit pas d’accompagnement ou de soutien professionnel pour les bénéficiaires.

1.3. Familles avec un enfant en situation de handicap

Les parents denfants en situation de handicap rencontrent des problémes
supplémentaires, quelle que soit leur position socioéconomique. Les chiffres du
non-recours aux droits sont également frappants : ainsi, le taux de non-recours aux
allocations familiales majorées est denviron 10 %. Il semble d’ailleurs y avoir un lien
entre lorigine immigrée et le non-recours. Les enfants en situation de handicap sont
élevés dans des ménages dont la situation socioéconomique est fragile : (1) leurs
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parents ont plus souvent un plus faible niveau de formation, (2) ils vivent plus souvent
dans une famille monoparentale, (3) leur famille compte aussi plus souvent d’autres
membres affectés d'un handicap, en comparaison avec les enfants sans handicap. Qui
plus est, les familles avec un enfant handicapé participent moins au marché du travail.
Cet écart en termes demploi augmente avec le degré du handicap. Il ne peut que
partiellement sexpliquer par la position socioéconomique fragile de la famille. Les
effets se renforcent dans les familles qui ont a la fois une position socioéconomique
fragile et un enfant en situation de handicap.

Outre cela, on constate aussi des inégalités sociales dans le recours aux dispositifs de soin
et de soutien professionnels. Les enfants handicapés issus d’une famille de faible statut
socioéconomique sont plus susceptibles de se retrouver dans lenseignement spécial.
D’apreés 'analyse d'UNIA, les aménagements raisonnables en faveur de l'inclusion dans
lenseignement demeurent aujourd’hui un défi a part entiére. Il en va de méme pour la
garde denfants. Les résultats montrent toute 'importance d’une politique générique
relative au marché du travail (axée sur les groupes vulnérables) et d’une politique des
soins spécifique, capable de supprimer leffet Matthieu dans ce domaine.

1.4.  Ameénagements raisonnables basés sur la convention de FTONU

La Convention de TONU insiste sur le fait que les personnes handicapées sont des
sujets de droit avec leur propre capacité juridique et leur droit a participer a la société.
Ce qui, en lien avec la loi belge dans ce domaine, a la non-discrimination comme
principe fondamental. La discrimination fondée sur le handicap contient toutes
les formes de discrimination, y compris le refus d’adaptations raisonnables. A cet
égard, UNIA a un double réle. D’une part, 'association soutient les personnes qui
introduisent une plainte pour discrimination ; de l'autre, elle rend compte 4 'TONU de
I'application de la Convention.

Les réclamations soumises 2 UNIA ont considérablement augmenté ces derniéres
années. La plupart d’entre elles portent sur I'accessibilité des batiments et des services,
sur lenseignement, le marché du logement et le marché de l'emploi. Il est difficile
de déduire les raisons de cette hausse des chiftres disponibles. Ces réclamations
démontrent aussi qulil y a encore fort a faire pour réaliser les aménagements
raisonnables nécessaires 4 la participation des personnes en situation de handicap.

A travers son Rapport parallele, adressé en 2014 au Comité de TONU, UNIA a plaidé
en faveur d’une révision a la hausse des allocations et d’une suppression compléte du
prix de I'amour pour l'allocation d’intégration.

Dans son rapport final de 2014, le Comité recommande a I'Etat Partie de recueillir,
analyser et diffuser systématiquement des données ventilées selon le genre, I'dge et
le handicap, de renforcer davantage les capacités en la matiére et de développer des
indicateurs de genre, en vue délaborer la 1égislation, de soutenir le processus décisionnel
et de renforcer les capacités institutionnelles nécessaires au suivi des progres réalisés
dans la mise en ceuvre des diverses dispositions de la Convention.
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En 2019, le Comité de 'ONU prépare sa deuxi¢me évaluation de la Belgique.
Dans ses rapports récents, UNIA insiste notamment sur les faibles allocations, sur
l'augmentation des pieges a l'emploi, sur le retard « dramatique » encouru dans le
traitement des demandes d’allocations et sur la nécessité d’améliorer I'accés aux
services et aux batiments. Un enseignement inclusif et la participation au marché du
travail restent des défis cruciaux. UNIA plaide également pour que I'incapacité et donc
I'instauration d’un administrateur de biens soit lexception et la capacitation la régle.

1.5. La vulnérabilite des bénéficiaires d'une allocation

Le nombre de personnes qui recourent a une allocation de remplacement de revenus
et/ou d’'intégration ne cesse d’augmenter. Létude Handilab a souligné la grande
vulnérabilité de ces personnes en matiére de revenus et de frais supplémentaires quelles
doivent supporter ; elle a également mis I'accent sur leur niveau de vie inférieur, leur
participation sociale limitée et leur réseau social restreint. I convient, certes, de noter
que le « prix de 'amour » a récemment diminué pour les personnes éligibles 4 une
allocation d’intégration. Une autre conclusion frappante de I'étude Handilab est le fait
que les personnes souftrant d’un handicap modéré sont les plus mal loties. Cela signifie
que lévaluation médicale actuelle de 'impact du handicap ne tient pas suffisamment
compte de leur situation. Malgré ces conclusions de I'étude Handilab, il n’a été procédé
a aucune révision approfondie du systéme.

1.6. Non-recours aux droits

Le calcul chiffré de 'ampleur du non-recours aux droits sociaux est trés complexe,
ce qui explique la rareté des chiffres disponibles. Ce non-recours trouve son origine
dans une multiplicité de facteurs, 4 différents niveaux. Il convient avant tout de noter
que les procédures d'obtention de 'ARR et de I’Al sont longues et complexes, ce qui
risque de démotiver certaines personnes. Le handicap est aussi défini et étudié de
différentes manieres, ce qui ne permet pas facilement au demandeur de savoir pour
quelle allocation il est éligible. La digitalisation de la procédure de demande peut créer
de nouveaux freins. Cela crée, pour ainsi dire, des « entre-deux » — entre deux systémes,
entre deux droits... Létude de 'Observatoire bruxellois de la Santé et du Social révele
une grande instabilité dans le statut social et administratif des groupes fragiles, ce
qui est a lorigine dentre-deux. Par ce terme, nous faisons allusion aux phases de
transition entre les différents droits et statuts, lors desquelles les personnes concernées
doivent chaque fois entreprendre de nouvelles démarches pour régulariser leur statut.
Un autre point frappant est que le recours aux allocations est beaucoup plus faible a
Bruxelles qu’ailleurs. La complexité administrative bruxelloise y est probablement pour
beaucoup. Lexamen du non-recours aux droits chez les personnes dorigine étrangere
doit aussi étre approfondie, mais il est possible que la langue de la procédure y joue
un role. Dans tous les cas, la lutte contre le non-recours nécessite une approche plus
proactive, davantage tournée vers le public, des services de premiére ligne.
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2. Recommandations

Les recommandations 4 la base de cette recherche se situent a4 l'intersection entre
la politique de la pauvreté et la politique du handicap. Il s’agit de savoir ici si on
opte résolument pour des mesures génériques qui combattent la pauvreté ou pour des
mesures spécifiquement orientées vers les personnes en situation de handicap. Les
compétences de pareilles mesures relevent de différents niveaux de pouvoir, ce pour
quoi une coordination interfédérale est nécessaire afin déradiquer la pauvreté chez les
personnes handicapées.

2.1. Composantes génériques d'une politique de lutte contre la
pauvrete

Cantillon et al. (2014) énumérent 7 composantes génériques d’'une politique efficace
et efficiente de lutte contre la pauvreté :

1. en cas d’adaptation des prix et du bien-étre, accorder la priorité absolue aux
bas revenus ;

2. surveiller les salaires minimums bruts dans un contexte européen plus large ;

3. poursuivre la réduction sélective des charges fiscales et parafiscales et préparer
le terrain pour I'instauration d’un crédit d’imp6t pour les bas salaires ;

4. compenser la réduction des charges par des charges qui ne pésent pas sur le
facteur travail ;

5. étant donné que la hausse des minima sociaux jusqu’au seuil de pauvreté se
heurte a un « plafond de verre », il convient de miser toujours plus sur des
mesures compensatoires, surtout en ce qui concerne les allocations familiales
et les interventions dans les dépenses de logement, les frais détudes et les
dépenses de santé ;

6. «sélectivité au sein de I'universalité » : étre vigilants face aux problémes de «
non-recours », aux piéges de l'emploi, ainsi qu'a la 1égitimité et la trop grande
complexité administratives ;

7. systémes abordables de garderie avant et aprés lécole pour garantir la
participation au marché de l'emploi.

Ces composantes génériques soulignent la tension entre les trois objectifs de la sécurité
sociale : (1) la garantie d’une protection minimale, (2) le maintien du niveau de vie et
(3) l'intégration sociale par le travail. Dévidence, la Belgique est 4 la traine au regard
du premier objectif. Cet écart entre les minima sociaux et le seuil européen de pauvreté
doit étre réduit, mais sans dissocier le premier du troisieme objectif. Comprenons quon
ne pourra pas augmenter les minimas sociaux sans activer les personnes sur le marché
de l'emploi en fonction de leurs possibilités, et sans rendre le tout plus attrayant d’un
point de vue financier. Cela explique aussi pourquoi on se tourne vers les mesures
de compensation des cofits en vue de réduire certains frais spécifiques, propres aux
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soins de santé, au logement et 4 lenseignement. Il apparait aussi clairement qu'une
approche interfédérale s'impose dans ce domaine, vu la complexité de la répartition
des compétences. Dans tous les cas, il y a fort a gagner a baisser les cotts du logement,
comme il ressort d’une étude sur les budgets de référence (Storms et al., 2014).

Dans son Mémorandum, le Service de lutte contre la pauvreté, la précarité et l'exclusion
sociale ajoute une composante essentielle : la révision fondamentale du statut de «
cohabitant » par la sécurité sociale. Le Centre entend par « cohabiter » toutes les
situations dans lesquelles des personnes, du fait quelles habitent ensemble, touchent
une allocation de remplacement de revenus ou d’assistance, des suppléments sociaux,
corrections ou avantages moindres par rapport aux personnes isolées, ou ne les touchent
plus du tout. Le Centre appelle 2 encourager (plutét que punir) la cohabitation en tant
que rempart contre la pauvreté.

2.2. Mesures spécifiquement axées sur les personnes en situation de

handicap

Vu la spécificité de la problématique de pauvreté parmi les personnes en situation
de handicap, et vu le plaidoyer des chercheurs spécialistes de la pauvreté en faveur
d’une « sélectivité au sein de l'universalité », nous complétons la liste ci-dessus de 4
recommandations. Ce faisant, nous partons de la vision qui sous-tend la Convention

de 'ONU et qui consiste a utiliser I'inclusion sociale et la participation politique,
sociale et économique comme autant de pierres de touche.

Une premiére recommandation vise 4 améliorer la protection minimale des personnes
en situation de handicap, et ce d’abord par une réforme fondamentale du régime
d’allocations pour les personnes handicapées. Les principes directeurs de cette réforme
sont (1) laugmentation de l'allocation de remplacement des revenus au minimum
jusqu’au seuil européen de pauvreté et de préférence jusqu'au niveau de la Garantie de
revenu pour les personnes agées, (2) la révision des criteres d’attribution de I'allocation
d’intégration et de leur mode d’application, (3) le démanteélement du ‘prix de 'amour’
et du ‘prix du travail’ en cas d’allocation, ainsi que (4) la simplification et I'accélération
de l'attribution des allocations.

Une deuxi¢me recommandation préconise I'amélioration du suivi de la participation
sociale, en renfor¢ant notamment le « handistreaming ». En 2016, le Gouvernement
fédéral a approuvé le plan Handistreaming, qui vise a intégrer la dimension « handicap
» dans lensemble des domaines politiques. Jusqu'ici, 'impact de cette intention
politique reste limité. Le role de coordination du plan Handistreaming doit étre
confié & un Ministre, plutét qu'a un Secrétaire d’Etat. Il existe aujourd’hui trop peu
d’indicateurs qui prennent cette dimension en compte. Létude Handilab a démontré
la situation trés précaire des personnes bénéficiant d’une allocation, mais cette étude
remonte 2 plus de 8 ans. Une attention particuliére doit étre accordée aux personnes
vivant dans des ménages collectifs. Dans tous les cas, le suivi de leur situation ne
doit pas seulement se concentrer sur leur situation financiére, mais également sur leur
participation sociale, le niveau de vie quelles ont réalisé et le degré de liberté dont
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elles jouissent. Vu la complexité de la répartition des compétences, il est nécessaire de
réactiver la Conférence Interministérielle pour les Personnes handicapées.

Dans un troisiéme groupe de recommandations, il y a lieu de continuer d'ceuvrer en
faveur d’une participation au marché du travail. UAMI a récemment pris des mesures
pour réduire les pieges a l'emploi, mais les simulations montrent que leur efficacité
est au plus bas pour les personnes les moins bien loties sur le marché du travail. Par
ailleurs, nous devons rester vigilants aux effets potentiellement pervers des parcours de
réintégration et, plus particuliérement, a leur impact sur la situation financiére de cette
population. Aussi une évaluation indépendante de cette mesure politique s'impose-
t-elle de toute urgence. Mais le renforcement des dispositifs d’incitation financiére
ne peut étre envisagé sans considérer le besoin, pour ce groupe, d’'un travail faisable
et adapté, en tenant compte de leurs possibilités demploi et en offrant une sécurité
financiére. Des mesures doivent également étre prises pour inciter les employeurs a
engager des personnes handicapées et 4 les garder dans l'emploi.

Une quatrieme recommandation incite 4 poursuivre les efforts pour faire reculer le
non-recours aux droits sociaux. Une combinaison d’instruments politiques s'impose
a cet effet avec, en premier lieu, une approche plus proactive, tournée vers le public,
au sein des services de premiére ligne. Il convient dévaluer, en particulier pour les
bénéficiaires d’une allocation, si attribution administrative des droits ne peut étre
combinée avec une offre d’accompagnement, dans le cadre de laquelle les travailleurs
sociaux s’associeraient 4 la personne concernée pour examiner les droits n'ayant pas
(encore) été réalisés et les facons d’améliorer sa participation sociale. Un deuxieme
instrument consiste a simplifier et accélérer la procédure d’attribution. Une troisieme
mesure vise a réduire leffet Matthieu dans le domaine des soins et du soutien
professionnels. Par ceci, nous entendons que les personnes qui ont une position socio-
économique moins favorisée bénéficient plus souvent d’'une offre d’accompagnement
de meilleure qualité. Une quatriéme mesure, enfin, incite a s’attaquer spécifiquement
au probléme de la sous-utilisation des droits par les personnes issues de 'immigration.
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LE REGARD DU CONSEIL SUPERIEUR
NATIONAL DES PERSONNES
HANDICAPEES

Le Conseil Supérieur National des Personnes handicapées ou CSNPH (qui existe
dans sa forme actuelle depuis 1981) traite souvent des aspects du handicap en lien
avec la pauvreté!”. Depuis des années, avec de nombreuses associations, tant au Nord
qu'au Sud du pays, il dénonce le manque d’attention politique au lien entre handicap
et pauvreté : une grande majorité des personnes handicapées vivent dans la pauvreté, se
privent de soins de santé et vivent largement en-deca du seuil de dignité!’.

Le présent recueil confirme ces constats. Létude ne réduit pas 'enjeu de la lutte contre
la pauvreté des personnes handicapées a un simple relévement des allocations mais
au contraire analyse différents aspects déterminants : le cadre 1égal de la lutte contre
les discriminations, les régimes d’aides existants, le phénomeéne du non take-up, etc.
Létude décortique aussi des facteurs spécifiques aggravants : I'accés 4 lemploi, la
pauvreté infantile, ... Elle évoque des pistes pour renforcer la prise en charge.

Le CSNPH espére sincérement que ce recueil permettra enfin de faire prendre
conscience au politique de la gravité de la situation de pauvreté des personnes
handicapées et de I'urgence d’y apporter des solutions structurelles et multiples.

Les échanges dans le cadre de ce recueil ont permis au CSNPH de partager avec le
comité de rédaction un certain nombre de points qui nécessitent une attention capitale.
Le CSNPH souhaite les partager aussi avec les lecteurs.

173 Voir site http://ph.belgium.be/fr/
174 Voir avis 2018-30, 2018-12,2018-09, 2017-04, 2016-09, 2016-07, 2016-06, 2015-17, etc.
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1. Lesallocations ARR /Al ne permettent pas
de subvenir aux besoins les plus elémentaires

Lallocation de remplacement de revenus (ARR) pour un isolé est de 20 % sous le
seuil de pauvreté et de prés de 60 % sous le salaire minimum garanti. Lallocation
d’'intégration (AI) est un montant forfaitaire appelé 4 couvrir les surcotts liés au
handicap et qui ne sont pas couverts par d’autres régimes.

Faire face aux cotts de la vie courante a un impact plus important sur le budget d'une
pact p p g
personne handicapée que sur celui d’'une personne qui ne lest pas car lenvironnement
nlest généralement pas accessible (voir étude Handilab 2012). Dans les faits, pour une
grande majorité de personnes, 'Al sert trés souvent a se nourrir, se loger. .. Les mesures
prises dans les régions (en particulier le «Persoonsvolgende Financiering ou PVFE en
Flandre) ne compensent pas du tout les surcoits liés au handicap mais permettent
p p p p

uniquement aux personnes d’ « acheter des soins et du soutien»'”.

Les réformes «prix de 'amour», «prix du travail» et les rehaussements des barémes
nont pas permis d’inverser cette tendance. Fondamentalement, le régime de la loi du
27 février 1987 ne permet plus aux personnes handicapées ni de participer a la vie en
société, ni méme de subvenir aleurs besoins les plus élémentaires. De nombreuses études
d’associations et de mutuelles mettent en évidence que les personnes handicapées se
privent méme de soins'’®. Dans /e Rapport 2019 pour la Belgique'”, la Commission
européenne reléve que « /e faux dexposition des ménages a faible intensité de travail au
risque de pauvreté a augmenté de maniére significative. I est supérieur a la moyenne de
PUE, en particulier pour les ménages avec enfants. 11 existe de fortes inégalités en matiere
d’acces & la santé et de résultats en matiére de santé en fonction du statut socioéconomique.
Les personnes handicapées sont confrontées & des difficultés considérables. En ce qui concerne
les soins de longue durée, on constate également un déficit trés important pour ce qui est des
besoins non satisfaits dans le secteur formel des soins i domicile, qui est plus de deux fois
supérieur & la moyenne de 'UE. »

La reconnaissance d’allocations est par ailleurs souvent « un cul de sac » : les personnes
rentrent dans un systtme dont elles sortent rarement. Ce statut de « personne
handicapée » les stigmatise souvent. En méme temps, les personnes sont livrées a
elles-mémes ; aucun service social d’accompagnement a la recherche demploi ou de
formation ny est lié. Le CSNPH rappelle qu’il existe des textes pour mettre en place
une réforme progressive qui répond aux attentes des personnes handicapées.

Chaque personne handicapée devrait disposer — par son travail et/ou par une
allocation - d’un revenu au minimum égal au montant du salaire minimum garanti
établi au niveau belge. Le relévement de 'ARR au seuil de pauvreté doit faire I'objet

175 https://www.vaph.be/sites/default/files/documents/13353/brochure-evaluatie-pvf-juni-2019.pdf

176 Entre autres ASPH, UNIA, VFG, Mutualité chrétienne : http://bit.ly/2PtdWUP | http://bit.ly/2MJrKZp, http://
bit.ly/2p3NtCaq, https://sociaal.net/opinie/inkomen-handicap/, http://bit.ly/2pQuWcN, http://bit.ly/31ILy39

177 http://bitly/342ueb3, page 8
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d’une priorité absolue dans un délai rapide. Le CSNPH insiste aussi pour que la
réévaluation des montants de ’ARR et du revenu garanti (RG — CPAS) soit toujours
synchronisée car dans les 2 cas, il s’agit de ressources minimales visant des personnes
trés défavorisées. Il n’est pas question pour le CSNPH d’opposer les personnes
defavorisées entre elles.

La révision de la législation relative aux allocations doit étre priorisée et finalisée tres
rapidement. Il est dans ce cadre fondamental que le nouvel outil informatique de
gestion des demandes d’allocations et de compensations sociales - actuellement en
développement - intégre les réformes réglementaires a venir. Il est aussi nécessaire
que la Direction générale Personnes handicapées (DG Personnes handicapées) soit
mise en capacité d’offrir des services rapides et de qualité, avec un accompagnement
personnalisé aux besoins d’information et d’orientation des demandeurs. Les
phénomenes du non take-up et de la fracture numérique vont en grandissant ; la
part des facteurs administratifs et organisationnels semble donc importante dans
I'explication des situations de non-recours. |l est fondamental d’accorder une
attention particuliere aux personnes/parents socialement plus faibles et aux familles
d’origine immigrée.

De maniére générale, le FALC (méthode de communication « facile a lire et a
comprendre ») doit étre reconnu officiellement afin de faciliter la participation
sociale des personnes avec des difficultés de compréhension.

2.  Un nombre de personnes, toujours croissant, rentrent

dans le régime des allocations ARR/AI

Lévolution des demandes ARR/AI a connu ces 15 derniéres années une augmentation
continue. Le nombre de nouvelles demandes et de demandes en révision administrative
est passé de 35.271 en 2003 2 57.882 en 2018 (avec un pic a plus de 70.000 demandes
en 2014 et 2015), soit une augmentation des demandes de plus de 64%. Le nombre
des reconnaissances sur la méme période oscillait annuellement entre 6.660 et 11.768.

Le CSNPH ne dispose pas des clés d’analyse pour tirer les enseignements utiles de
ces évolutions. Il subodore la piste de 'entonnoir d’un régime qui arrive en repéchage
des personnes exclues par les régimes de chémage, Inami (art. 100, réforme ‘back to
work’) et CPAS. Il rappelle aussi le phénoméne du non take-up particuliérement aigu
dans le régime des allocations pour personnes handicapées et sans lequel, le nombre
de reconnaissances serait forcément plus éleve.

Comprendre les tendances des évolutions dans ce régime permettrait de travailler
sur certains leviers. Pour rappel, fin 2017, 660.330 personnes avaient un dossier
auprés de la DG Personnes handicapées. Ce n'est pas rien ! Le CSNPH estime
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urgent d’examiner dans sa globalité le régime d’indemnisation des personnes
handicapées. Il se pose notamment la question de la porte d’entrée dans les régimes
et de la différence de traitement entre les personnes selon le lien qu’elles ont eu ou
non, a un moment de leur existence, avec le travail.

3. L’emploi et la formation des personnes handicapées

Un grand nombre de personnes handicapées veulent travailler et ont des compétences.
D’autres ne pourront jamais accéder au marché général de l'emploi car elles ne sont pas
en mesure doffrir des compétences minimales. Si les secondes doivent étre soutenues
dans leur parcours de vie par des allocations qui leur permettent de vivre dignement,
les premiéres doivent quant a elles recevoir la possibilité de sépanouir aussi dans
le travail. Daccompagnement au travail de ces personnes est organisé sur une base
volontaire par les agences régionales, mais il n’y a aucune mise en réseau entre ces
agences et la DG Personnes handicapées, tant et si bien qu’une personne reconnue a la
DG Personnes handicapées ne recoit pas nécessairement des informations sur le volet
emploi, formation, aides 4 domicile, etc.

Par ailleurs, la culture économique (préjugé tenace - « le candidat handicapé est
avant tout une source de problémes »), lenvironnement inaccessible, le régime des
allocations (mode de calcul : prise en compte des revenus de 'année -2, régles de
cumul des revenus) et l'article 100 de la loi relative a 'assurance obligatoire soins de
santé et indemnités (« état préexistant »), des formations insuffisamment qualifiantes
font de l'accés au travail un parcours du combattant pour les personnes handicapées.
La réforme « Back to work » prometteuse dans les principes a manqué de moyens
d’accompagnement, tant et si bien quelle a eu pour effet de licencier un grand
nombre de travailleurs frappés par la maladie ou le handicap et dont les chances de
reclassement sont forcément a la hauteur d’'un accompagnement humain régulier. La
mise en ceuvre de la loi ‘non-discrimination’ de 2007 par l'arrété royal (AR) « actions
positives » récemment pris dans le secteur privé est porteuse de changement pour
autant que les employeurs s’investissent eux-mémes dans la nouvelle dynamique. Il
faudra évaluer la mesure dans la pratique.

Enfin, les quotas fixés dans les différents niveaux de la fonction publique ne sont
généralement pas atteints ; pire, au niveau fédéral, la reléve des travailleurs handicapés
pensionnés nest plus assurée'’s. L'assimilation de la passation de marchés publics est
une approche peu satisfaisante car elle ne répond pas au véritable enjeu de l'engagement
de personnes handicapées dans la fonction publique.

Clest dans cette situation globale de relative indifférence que la Belgique accede a
l'avant-derniére place européenne pour le taux demploi des personnes handicapées

178 https://fedweb.belgium.be/fr/publications/carph-rapport-d%C3%A9valuation-2017
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dans TUE (40,5 % contre 48,1 %)'”. Une statistique officielle de Statbel soulignait
quant a elle queen 2018 seuls 23% des personnes handicapées reconnues en Belgique
travaillaient!®C.

Il agit de penser de maniére intégrée la politique de la reconnaissance des allocations
et celle de 'accompagnement a I'emploi, selon les capacités de la personne. Il faut
aussi travailler sur les approches, I'environnement, la formation qualifiante, les
régimes d’'indemnisation actuellement existants. AR « actions positives » sera un 1
pas mais qui devra étre suivi éventuellement d’un second : « quotas effectifs dans les
secteurs privé et public ». Face au déficit d’emploi des personnes handicapées, il est
urgent de créer au sein de la Conférence Interministérielle emploi (CIM Emploi) un
groupe de travail « personnes handicapées ».

Le CSNPH insiste sur les limites de Iactivation et 'obligation absolue de ne pas
pénaliser les personnes handicapées qui ne pourront jamais, compte tenu de leurs
capacités limitées, prendre activement part au marché du travail.

Il faut par ailleurs que les personnes handicapées qui ont une carriére réduite en
raison de leur handicap cessent d’étre pénalisées sur le plan de leurs droits sociaux,
sur le court terme (rejet des régimes de chomage, de mutuelle) et sur le long terme
(droits réduits a la pension).

4. Lerole des aidants proches et la nécessité d’un statut
juridique assorti de droits concrets

La Fondation « Roi Baudouin » a tenu en octobre 2016 un colloque « aidants
proches : des maillons clés pour les personnes agées fragilisées ». Parmi les nombreux
enseignements tirés :

* la valeur économique des aidants proches, soit 4 milliards par an. La valeur
de l'aide informelle de I'aidant proche varie entre 621 et 1189€/mois selon la
nature et 'importance de la déficience.

* Limportance de I'aide informelle : 6 aidants proches sur 10 sont non cohabitants
et ont un emploi ; 40% sont cohabitants dont 73% sont conjoints

Il 'y a jamais eu un recensement du nombre d’aidants proches dans le domaine du
handicap. Dans la trés grande majorité des situations familiales dans laquelle un enfant,
un conjoint, un parent est handicapé, il y a trés souvent au moins un aidant proche
principal. L’asbl Aidants proches estime 2 10% le nombre d’aidants proches en Belgique

179 http://bitly/342ueb3, page 49.

180 https://statbel.fgov.be/nl/nieuws/23-van-personen-met-een-handicap-heeft-werk
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(https://questionsante.org/education-permanente/outils/Aidants_proches.html). Ce sont
autant de familles qui doivent sorganiser pour prendre en charge la perte d’autonomie
de la personne handicapée. Dans tous ces cas qui nécessitent une aide importante et/
ou réguliere, les services collectifs ou individualisés ne répondent que partiellement
aux besoins et ne permettent généralement pas au parent ou au conjoint de maintenir
lemploi : dans de nombreuses familles, il est renoncé 4 lemploi. La pauvreté s’installe
alors insidieusement dans toute la famille. Et durablement, durant 'aide mais aussi
par la suite car les droits sociaux liés 4 un emploi sont définitivement perdus pour les
périodes d’interruption.

Il faut qu’un statut complet de droits sociaux soit développé pour les personnes qui
durant une période plus ou moins longue de leur existence doivent soutenir un parent
ou enfant handicapé. Les biens et les services collectifs doivent étre renforcés et
rendus accessibles aux familles. Les services répondant a des besoins spécifiques
doivent étre suffisants et financierement accessibles.

En méme temps, Il importe qu'aucune mesure de soutien et de protection aux
aidants proches, en ce compris le maintien des droits sociaux, ne soit le prétexte
pour les pouvoirs publics de ne pas assurer structurellement des soins et des services
professionnels répondant aux besoins de toutes les personnes aidées et des aidants
proches eux-mémes.

5. Agir sur I’environnement

Les surcouts liés au handicap trouvent en grande partie leur origine dans le manque
d’accessibilité des biens et services collectifs ou de masse :

* étre contraint de prendre le taxi ou devoir acquérir un véhicule adapté parce que
le train ou la gare ne sont pas accessibles,

* recourir aux services d’un tiers pour faire ses courses parce que I'ascenseur est
en panne, parce que les trottoirs ne sont pas carrossables, parce que 'acces aux
commerces se fait par quelques marches ; recourir aux services d’un tiers parce
que l'accueil en langue des signes n'a pas été prévu dans une administration, ...

* devoir acheter un gsm non standardisé pour simplement pouvoir téléphoner,
* devoir quitter son habitation pour des motifs d’inaccessibilité etc.,
* voir les primes d’assurance doublées ou triplées au motif du handicap,

* devoir réduire son temps de travail pour conduire et aller rechercher son enfant
handicapé a Iécole parce que le bus scolaire passe 4 6h30 le matin et revient a
18h le soir ou parce que l¥école spécialisée ne propose pas de prise en charge

apres 15h,
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sont autant de frais supplémentaires et réels que subit la personne handicapée (et sa
famille) dans les actes de la vie quotidienne.

Létude Handilab avait mis en évidence que ces surcoits contribuent fortement 2 la
pauvreté des personnes handicapées. Pour la Belgique, le surcoit annuel de 14.550€
est évoqué ! 18!

En 2018, Unia a ouvert 604 nouveaux dossiers relatifs au critére du handicap, soit
23,6% du total des nouveaux dossiers (second critére de discrimination aprés le critére
dit ‘racial’). Cela constitue une augmentation de 17,1% par rapport a4 2017. Par rapport
4 la moyenne sur 5 ans, il s’agit d’un critére qui a connu une augmentation de plus de
presque 50% au niveau du nombre de dossiers ouverts. Les secteurs biens et services,
et enseignement représentent plus de la moitié de lensemble des dossiers ‘handicap,
respectivement 31,8% et 25,7%. Vient ensuite le secteur de I'emploi avec 24%.

La Belgique doit mettre en ceuvre 'European Accessibility Act (EAA - directive
européenne obligeant a rendre accessibles la production et 'acquisition de certains
biens et services a tous les utilisateurs) avec ambition. Les principes de I'Universal
Design doivent étre enseignés aux architectes, ingénieurs et concepteurs. Dans tous
les domaines de la vie économique, sociale et de loisirs, 'offre de biens et de services
doit aussi prendre en compte les besoins des personnes handicapées. Un bien ou un
service qui n'est pas accessible doit étre mis en conformité au plus vite. Dans les
formations (surtout dans les domaines des soins et des aides a la personne), 'accent
doit étre mis durant tout le parcours sur les besoins et attentes des personnes
handicapées (choix de vie et inclusion dans la société).

Pour la délivrance des aides, I'age ne peut plus étre un critere de discrimination
, 1ag p P

(limite fixée actuellement a 65 ans) et les aides doivent étre liees exclusivement a

Iexistence du handicap.

Un plan national de mobilité et d’intermodalité, incluant les besoins spécifiques
des personnes handicapées, doit étre une des priorités du prochain gouvernement.
Laccessibilité de la SNCB doit avoir la priorité absolue.

Enfin, le Protocole sur les aménagements raisonnables approuvé par toutes les
entités du pays le 19 juillet 2007 doit étre mis en ceuvre : les aménagements de
Penvironnement ne sont pas des « gestes » pour la personne handicapée mais des
obligations qui incombent a toutes les entités de I'Etat. Pour rappel, si besoin en
est, la personne handicapée (et sa famille) est un consommateur a part entiére et
le renforcement de son inclusion dans la société contribue au développement de
I’économie aussi.

181 https://link.springer.com/content/pdf/10.1007%2Fs13209-016-0146-5.pdf, p. 300
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6. Le handistreaming : travailler avec les conseils d’avis de
personnes handicapées

Avec la ratification de la Convention sur les droits des personnes handicapées
(UNCRPD) il y a 10 ans, la Belgique sest résolument engagée a soutenir le choix de
vie des personnes handicapées mais aussi leur participation dans la vie sociale. Si la
volonté des derniers secrétaires d’Etat en charge des personnes handicapées de travailler
en ce sens est certaine, force est de constater que le cadre de travail manque d'outils :
le handistreaming suppose une connaissance des besoins des personnes handicapées et
une prise de responsabilités de chaque membre du gouvernement dans son domaine
de compétence. Les conseils d’avis handicap nexistent pas encore dans toutes les
entités fédérées'™ ; cest pourtant un premier pas indispensable pour un travail de
collaboration constructif entre le politique et la société civile. Il est aussi capital que ces
conseils puissent rendre d’initiative des avis et que les gouvernements consultent les
structures d’avis a chaque étape de la préparation des textes réglementaires.

Les gouvernements doivent mettre en ceuvre le handistreaming dans toutes leurs
actions et politiques, sans toutefois perdre de vue la nécessité de mettre en ceuvre
des réponses spécifiques a des besoins précis liés a la situation du handicap.

La compétence fédérale de I'inclusion des personnes handicapées devra étre confiée
a un ministre (et non plus a un secrétaire d’Etat) de maniére telle que toute politique
soit vue au travers du prisme du handicap. La participation des conseils d’avis handicap
devra étre sollicité par chaque ministre au plus tot.

7. Un besoin urgent de donnees et de statistiques

Les autorités belges ne disposent pas de statistiques complétes et intégrées sur le
nombre et les besoins des personnes handicapées vivant en Belgique.

La répartition des compétences décidée par les réformes institutionnelles successives
n'a pas créé un cadre idéal en matiére détablissement d'outils statistiques cohérents :
certaines entités disposent de données statistiques sur certains aspects de la politique
des personnes handicapées, mais ne disposent pas d’autres éléments statistiques qui
pourraient pourtant leur étre utiles. Par ailleurs, ces données ne sont pas toujours
transposables d’'un domaine de compétence a l'autre.

182 Il nlexiste pas de Conseil d’avis de personnes handicapées en communauté frangaise et en Communauté
germanophone. En Région wallonne, le Conseil de stratégie et de prospective liée a '’AVIQ_est compétent dans
le cadre des matiéres gérées par 'AVIQ. En région flamande, le Conseil d’avis NOOZO a été récemment créé.
Pour les matieres gérées par la COCOM a Bruxelles, le Conseil d’avis Iriscare a été récemment créé.
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Une base de données unique rassemblant lensemble des besoins des personnes
handicapées et de leurs familles est une nécessité impérieuse (rappelée également par
le Comité des experts de TONU) pour Iélaboration des politiques et pour soutenir des
choix qui s'inscrivent dans le long terme.

Tous les gouvernements doivent prendre les mesures nécessaires pour I’etablissement
des données statistiques nécessaires a une planification correcte des différents
aspects de la politique du handicap.

Le recours systématique a la définition du handicap reprise dans TUNCRPD elle-
méme est un gage de cohérence.

8.  Une concertation entre tous les niveaux de pouvoirs

Si les compétences se sont déplacées au fur et & mesure des réformes successives de
I'Etat, les besoins des personnes restent ce qu’ils étaient : étre correctement informés
et étre en mesure d’activer complétement leurs droits. Pour répondre a ces besoins, il
est essentiel d’apporter des réponses concertées et complétes qui dépassent les seules
compétences des entités.

Le CSNPH demande qu'une Conférence interministérielle (CIM) handicap soit
créée car il est rare de pouvoir épingler un niveau de compétence qui puisse régler
a lui seul un besoin précis de la personne. La CIM devra effectivement étre réunie
pour examiner des domaines de compétence partagée comme celui de 'accessibilité
et de la mobilité (Pintermodalité en particulier), celui de 'emploi (voir par ex.
assujettissement des contrats d’apprentissage professionnel), celui les soins de santé
(protocole actes infirmiers par ex.) ou encore celui des services collectifs.

Le CSNPH plaide par ailleurs pour le développement d’un plan national pour
Iinclusion et la lutte contre la pauvreté des personnes handicapeées. Il doit couvrir tous
les domaines de la vie : transports et intermodalité, environnement bati, formation
et enseignement, acces aux services publics et privés d’intérét public, ressources,
assurances, emploi, etc.
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9.  En guise de conclusion

Les attentes des personnes handicapées sont importantes ; les défis sont nombreux et
touchent pour certains a lorganisation méme de la construction de notre édifice social
(réforme de la loi sur les allocations, responsabilité sociétale des employeurs, etc.).

Pour les personnes handicapées et leurs familles, 'urgence est a la reconnaissance de
leurs difficultés dans leur vie au quotidien : le politique doit pouvoir les inventorier et
ensuite y répondre par une planification rigoureuse et progressive de solutions et de
moyens.

Le CSNPH est conscient de 'ampleur des réformes 2 mener. Les réponses ne seront
pas nécessairement pour demain mais doivent étre pensées dés aujourd’hui. La question
nest pas de savoir quand on y arrivera mais quand on commencera effectivement a
vouloir y travailler globalement, 4 différents niveaux de pouvoir et en faisant parler ces
niveaux, entre eux et avec les conseils d’avis de personnes handicapées pour apporter
les bonnes réponses aux bonnes questions.

Ce recueil ouvre un chantier. Au-dela des discours et des slogans politiques sur
Iinclusion et la liberté du choix de vie des personnes handicapées, I'heure est-elle a
leur mise en ceuvre concréte et durable ?



AAPA
Al
AMI

AROPE

ARR
AViQ
AWIPH
BAP
BCSS
BP
BSB

CAW

CDPH

CSNPH

CIF

CLB

CMF
COCOF
COCOM

CRPD

Liste des abréviations

Allocation pour 'aide aux personnes agées
Allocation d’intégration
Assurance Maladie-Invalidite

At risk of poverty or social exclusion (fr. En risque de pauvreté ou
d’exclusion sociale)

Allocation de remplacement de revenus

Agence (wallonne) pour une vie de qualité

Agence Wallonne pour I'lntégration des Personnes Handicapées
Budget d’assistance personnel (Region flamande)

Banque Carrefour de la Sécurité sociale

Budget personnalisé (Région flamande)

Budget de soutien de base (Région flamande)

Centrum voor Algemeen Welzijnswerk (fr. Centre d’action pour le bien-
étre général)

Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes
handicapées

Conseil Supérieur National des Personnes Handicapées

Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la
santé

Centra voor Leerlingenbegeleiding (fr. Centres pour 'accompagnement
des éléves)

Centre multifonctionnels (Région flamande)
Commission communautaire frangaise
Commission communautaire commune

Convention on the Rights of Persons with Disabilities
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DG

DG PH

DWH MT&PS
(E)RIS

FAT

FEDRIS

FMP

GBO

GGC

GRAPA
ICF
ONE
PH
SILC
soL
SPF
SPP
TEVA

VAPH

VG

VGC

WVG

Liste des abréviations

Direction générale

Direction générale des Personnes handicapées
Datawarehouse Marche du travail & Protection sociale
(Equivalent du) Revenu d’Intégration sociale

Fonds des Accidents du travail

Agence fedeérale des risques professionnels

Fonds des Maladies Professionnelles

Geintegreerd Breed Onthaal (fr. Accueil Intégré Elargi, Région

flamande)

Gemeenschappelijke Gemeenschapscommissie (fr. Commission
communautaire commune, pour les habitants néerlandophones de la
Region bruxelloise)

Garantie de Revenus aux Personnes agées

International Classification of Functioning, Disability and Health
Office de la Naissance et de I'Enfance

Personnes handicapées

Statistics on Income and Living Conditions

Standard of Living (fr. Niveau de vie)

Service public fedéral

Service public fédéral de programmation

Transition Ecole Vie Active

Vlaams Agentschap voor Personen met een Handicap (fr. Agence
flamande pour les personnes handicapées

De Vlaamse Gemeenschap (fr. Communauté flamande)

De Vlaamse Gemeenschapscommissie (fr. Commission Communautaire
flamande)

Het beleidsdomein Welzijn, Volksgezondheid en Gezin (fr. Domaine
politique Bien-étre, Santé Publique et Famille)
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Présentation des auteurs et institutions

INTRODUCTION

Michel Mercier

Michel Mercier est économiste et psychologue. Il est professeur émérite en psychologie
al'Université de Namur et professeur associé a 'Université de Lille. Il préside le College
central de stratégie et de prospective de I'’Agence wallonne de la Santé, de la Protection
sociale, du Handicap et des Familles, mieux connue en tant qu’Agence pour une Vie
de Qualité (AViQ). Il est aussi Président de deux asbl, ’Association de Recherche
et d’Action en faveur des Personnes Handicapées (ARAPH) et Psychologie, Aide
Technique et Handicap (PATH).

Michel Grawez

Michel Grawez est économiste, chargé de projets aupreés de ’Association de Recherche
et d’Action en faveur des Personnes handicapées. Il est aussi Président d’Atingo,
bureau détudes sur 'accessibilité généralisée.

CHAPITRE 1

Jerome Bickenbach

Jerome Bickenbach est professeur émérite a la Queen’s University du Canada
et professeur invité a I'Université de Lucerne (Suisse). Il est auteur de Physical
Disability and Social Policy (1993) et le co-auteur de plusieurs ouvrages : Introduction
to Disability (1998), Disability and Culture: Universalism and Diversity (2000), A
Seat at the Table: Persons with Disabilities and Policy Making (2001), Quality of Life
and Human Difference (2003), ainsi que de nombreux articles et chapitres dans des
études traitant du handicap et plus particulierement de la nature, de la législation et
de la politique du handicap. Depuis 1995, il est consultant auprés de 'Organisation
Mondiale de la Santé (OMS) et travaille sur la conception, I'implémentation
et Iévaluation de I'ICF ainsi que sur les politiques sociales du handicap au niveau
international. Son champ de recherche est le handicap et il utilise des techniques de
recherche qualitative et quantitative au sein du modele de recherche participative.
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Le professeur Bickenbach a aussi été un avocat spécialisé dans les droits de ’homme
et la lutte contre les discriminations causées aux personnes atteintes de déficiences
intellectuelles et de maladie mentale. Depuis 2007, il dirige 'Unité de Politique du
handicap du Centre suisse de recherche pour paraplégiques de Nottwil, tout en étant
professeur a la Faculté de Sciences humaines et sociales de 'Université de Lucerne et
directeur du Centre de collaboration de 'TOMS pour la réhabilitation dans les systémes
de santé globaux.

CHAPITRE 2 — PARTIE 1

Annabel Vanroose

Annabel Vanroose est docteur de la Vrije Universiteit Brussel et I Université libre
de Bruxelles et travaille comme conseillere politique au SPF Sécurité sociale. Elle
travaille sur les matiéres relatives au handicap et a la pauvreté et sur [évaluation de la
réalisation des objectifs de sécurité sociale.

Le SPE Sécurité sociale remplit deux missions stratégiques : la coordination et le
soutien de la politique sociale et la fourniture de services sociaux aux usagers. La DG
Soutien et Coordination politiques soutient les décideurs politiques, les partenaires
sociaux et les autres institutions de sécurité sociale lors de élaboration, de la préparation
et de évaluation de la politique sociale. Pour sa part, la DG Personnes handicapées
est chargée, entre autres, d'octroyer des allocations aux personnes handicapés adultes
sur la base de I’évaluation de 'impact de leur handicap et d’'un examen de leurs revenus
éventuels et de la situation familiale.

CHAPITRE 2 — PARTIE 2

Olivier Gillis et Sarah Luyten

Olivier Gillis et Sarah Luyten travaillent 4 'Observatoire de la Santé et du Social de
la Région de Bruxelles-Capitale.

L'Observatoire de la Santé et du Social est le service détudes de la Commission
communautaire commune (COCOM) de la Région de Bruxelles-Capitale.
L’Observatoire a trois missions principales : il offre une vision globale de la situation
actuelle de la santé et de la pauvreté a Bruxelles, il éclaire des aspects spécifiques de la
situation sociale et sanitaire de la population bruxelloise et il évalue les politiques et les
interventions menées dans le champ socio-sanitaire.
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CHAPITRE 2 — PARTIE 3

Ann Vanden Abbeele

Ann Vanden Abbeele est coordinatrice de Iéquipe Politiques au sein de '’Agence
flamande des Personnes handicapées (Vlaams Agentschap Personen met een

Handicap — VAPH).

I’Agence flamande des Personnes handicapées est 'une des agences de 'administration
flamande chargée de lexécution de la politique dans le domaine du Bien-Etre, de
la Santé et de la Famille. I’Agence flamande des Personnes handicapées défend
l'autonomie et la qualité de vie des personnes handicapées. Elle agit comme un
partenaire orienté client en faveur de ces personnes et des organisations qui leur assure
un soutien de qualité.

CHAPITRE 2 — PARTIE 4

Jean-Michel Lheureux

Jean-Michel Lheureux est Expert-Directeur et Gestionnaire de projets stratégiques
aupres de la Direction générale 2 'Agence pour une Vie de Qualité (AViQ).

L’Agence pour une Vie de Qualité est lorganisme wallon qui gére les matiéres Santé
et Bien-étre, Handicap et Familles. UAViQ_a succédé a 'Agence Wallonne pour
I'Intégration des Personnes Handicapées au ler janvier 2016. Elle a pour mission de
contribuer & Iélaboration, la mise en ceuvre, le suivi et 1évaluation des politiques de
santé, du handicap et des familles du Gouvernement Wallon. Elle vise, au travers de
ses actions, programmes et services a construire une société inclusive, accessible 4 tous,
a produire des réponses individualisées et adaptées au besoin de chacun et a permettre
a chacun de vivre son projet de vie et de réaliser ses habitudes de vie en autonomie et
ce pendant toute sa vie.

CHAPITRE 3

Koen Hermans

Koen Hermans est professeur en travail social et politique sociale au Centre de
Recherche sociologique de !'Université catholique de Leuven (Centrum voor
Sociologisch onderzoek van de KU Leuven). Il est aussi chef de projet a I'Institut
LUCAS de la KU Leuven. Il méne ses recherches sur le systéme des soins de santé et
le soutien aux personnes les plus vulnérables.
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CHAPITRE 4

Natascha Van Mechelen

Natascha Van Mechelen travaille comme conseillere au SPF Sécurité sociale. Elle
était précédemment chercheuse post-doctorat attachée au Centre de politique sociale
Herman Deleeck. Ces principaux domaines sont la recherche comparative des systémes
d’assistance sociale, I'étude des incitants au travail dans les systémes de protection
sociale ainsi que le développement et la gestion des modéles de micro-simulation de
politique sociale.

Linde Buysse

Linde Buysse est collaboratrice en politique du marché du travail au service d’études
du Conseil socio-économique flamand (Sociaal-economische Raad van Vlaanderen).
A ce titre, elle a travaillé comme assistante au Centre de Politique sociale Herman
Deleeck. Elle a co-écrit avec le professeur Bea Cantillon le livre « De staat van de
Wilevaartsstaat » (« Létat de 'Etat-providence »).

CHAPITRE 5

Henk Van Hootegem

Henk Van Hootegem est coordinateur du Service de lutte contre la pauvreté, la
précarité et l'exclusion sociale.

Le Service de lutte contre la pauvreté, la précarité et lexclusion sociale a été créé en
1999 en tant qu'institution interfédérale indépendante par I'Accord de coopération
relatif 4 la continuité de la politique en matiére de pauvreté. Il évalue lefficacité de
lexercice des droits des personnes en situation de pauvreté. Cette évaluation est
réalisée notamment en organisant des processus de concertation avec les personnes en
situation de pauvreté et leurs associations et divers autres acteurs. Les résultats de cette
concertation, sous forme d’analyses et de recommandations sur certains thémes et
avec une participation structurelle des personnes en situation de pauvreté, sont repris
dans ses rapports bisannuels qui sont transmis aux différents gouvernements, leurs
parlements et organes d’avis. La mission dévaluation du Service de lutte contre la
pauvreté se traduit également dans des travaux relatifs a la collecte d’informations
sur la pauvreté, la publication de décisions judiciaires intéressantes sous 'angle de la
pauvreté, le suivi de conventions internationales des droits de ’homme (en collaboration
avec d’autres institutions des droits de 'Homme comme UNIA), I'analyse ex ante de
réglementations et leur impact sur la pauvreté, le non-recours aux droits.
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Véronique Ghesquiére

Véronique Ghesquiére est coordinatrice d’'Unia, le Centre interfédéral pour 1égalité
des chances.

Unia, le Centre interfédéral pour Iégalité des chances, a été désigné par I'Etat fédéral
et les entités fédérées comme le mécanisme indépendant chargé de la promotion, de la
protection et du suivi de I'application de la Convention des Nations Unies relative aux
droits des personnes handicapées. En tant quiorgane de promotion de Iégalité, Unia est
également chargé, en vertu de la législation antidiscrimination, de traiter des situations
de discrimination sur base notamment du handicap. Dans le cadre de ses missions
définies par un accord de coopération entre 'Autorité fédérale, les Régions et les
Communautés, Unia est notamment habilité a adresser des avis et recommandations
indépendants a tout pouvoir public, organisme privé ou personne privée. Unia est aussi
reconnu comme Institution nationale des droits de 'Homme (statut B).

CHAPITRE 6

Sarah Marchal

Sarah Marchal a obtenu son doctorat en Sciences économiques et sociales a
I'Université d’Anvers en 2017, avec une theése sur les caractéristiques, lévolution et
I'adéquation de la protection du revenu minimum pour différents groupes-cibles dans
les pays européens. Dans ses récents travaux de recherche, elle étudie les pistes pour
traduire en indicateurs le travail des organismes d’aide sociale et examine comment
ces organismes contribuent (ou non)  la lutte contre la pauvreté. Elle se concentre
sur la protection du revenu minimum en Belgique et en Europe, et en particulier sur
les allocations d’aide sociale pour les personnes d’dge actif : comment les conditions
d’attribution de ces allocations ont-elles un impact sur leur effectivité. Sarah Marchal
collabore également a un projet sur I'accés aux allocations pour les ayants droit.

Bea Cantillon

Bea Cantillon est professeur et directrice du Centre de politique sociale Herman
Deleeck a'Université d’Anvers. Elle est 'auteure de publications internationales sur un
large éventail de sujets, entre autres la pauvreté, la politique sociale, la sécurité sociale,
I'Etat providence et le genre. Elle a travaillé comme conseillére pour le gouvernement
belge. Elle fut aussi sénatrice (1995-1999) et présidente de la Commission Cantillon
pour la réforme de la sécurité sociale des indépendants (2000-2002). Bea Cantillon est
secrétaire générale de la Foundation for International Studies on Social Security. Elle
préside le comité de gestion de FAMIFED — I'’Agence fédérale pour les allocations
familiales. Depuis 2013, elle est membre de ’Académie Royale de Belgique et du
Conseil Supérieur de 'Emploi et membre de la Commission d’Experts pour la réforme

des pensions 2020-2040.
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CHAPITRE 7

Laurence Noel

Laurence Noél est sociologue et collaboratrice scientifique 4 'Observatoire de la Santé
et du Social de la Région bruxelloise.

L’Observatoire de la Santé et du Social est le service détudes de la Commission
communautaire commune (COCOM) de la Région de Bruxelles-Capitale.
L’Observatoire de la Santé et du Social de Bruxelles publie tous les deux ans le
Rapport bruxellois sur I‘état de la pauvreté (composé de 5 cahiers), offre une vision
globale et une veille de Iétat de la pauvreté et de santé de la Région bruxelloise, éclaire
des aspects spécifiques de la situation sociale et sanitaire de la population bruxelloise et
évalue les politiques et interventions menées dans le champ socio-sanitaire.

CHAPITRE 8

Julie Vinck

Julie Vinck travaille comme aspirante du Fonds de la Recherche Scientifique au
Centre de Politique sociale Herman Deleeck de 'Université d’Anvers (Centrum voor
Sociaal Beleid Herman Deleeck, Universiteit Antwerpen). Sa recherche de doctorat
porte sur le lien entre pauvreté et handicap chez les enfants et 'impact du travail des
parents sur cette question.

Wim Van Lancker

Wim Van Lancker est professeur en travail social et politique sociale, attaché au
Centre de recherche sociologique de 'Université catholique de Leuven (Centrum
voor Sociologisch Onderzoek, KU Leuven). Son travail de chercheur est axé sur
la conception et leflicacité des mesures de politique sociale liées a la réduction de
la pauvreté et des inégalités, avec une attention particuliére pour les inégalités qui
frappent les enfants.
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PAUVRETE ETHANDICAP

Le livre ‘Pauvreté et Handicap en Belgique analyse et décrit la situation
sociale et la politique menée en faveur des personnes en situation de
handicap. Malgré notre systéme de protection sociale, ce groupe cible
important connait un risque de pauvreté plus élevé que le citoyen lambda.
Ce livre rassemble les points de vue des experts et académiciens et
aborde un large éventail de sujets qui expliquent et impactent la relation
entre handicap et pauvreté : discrimination, statut de cohabitant, non-
recours aux droits sociaux, participation au marché du travail, complexité
du paysage institutionnel, enfants avec un handicap, etc. Il propose
également des pistes concrétes pour améliorer la situation précaire de
ce groupe.

Avec ce livre, nous souhaitons inspirer les décideurs politiques, citoyens
et organisations de terrain afin qu'ils continuent a investir dans une
société qui permet aux personnes handicapées de participer réellement a
la vie sociale, sur un pied d’égalité avec les autres.

Le SPF Sécurité sociale (DG Personnes handicapées et DG Soutien et
Coordination de la politique) et le SPP Intégration sociale ont collaboré
a l'écriture de ce livre.

Redaction finale : Koen Hermans, Jean-Marc Dubois et Annabel Vanroose

Numéro de dépst : D/2019/10.770/41
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