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Le Groupe d’Action qui dénonce le Manque de Places pour personnes handicapées de grande dépendance (GAMP) défend les droits des personnes atteintes d’un handicap grave. Il a débuté ses actions en octobre 2005 avec un premier sit-in devant le Cabinet de la ministre Evelyne Huytebroeck en charge de la politique des personnes handicapées. Depuis, 43 sit-in ont été organisés devant les Cabinets des Ministres de tous les niveaux de pouvoir.
Les avancées depuis 2006
En ligne générale, la sensibilisation du monde politique obtenue par les actions du GAMP a permis l’élaboration de mesures visant l’ouverture de places à Bruxelles ou l’occupation de places existantes mais non subsidiées en Région wallonne. En outre, cette sensibilisation a permis de faire pression auprès du politique afin que différents projets, indépendants du GAMP mais en cours depuis des années, puissent aboutir. 
Les médias ont également relayé le combat du GAMP et plus particulièrement l’Opération CAP 48 de la RTBF. Début 2009, le GAMP a été nommé candidat à l’élection du « Bruxellois de l’Année ».
Les avancées au niveau fédéral
En 2006, le combat du GAMP a amené à la mise en place de la conférence interministérielle, réunissant tous les niveaux de pouvoir de l’Etat belge, au sujet du handicap de grande dépendance. La conférence interministérielle se poursuit aujorud’hui.
La sensibilisation du GAMP a aussi permis l’adoption de différentes mesures en faveur de toutes les personnes handicapées lors du conclave budgétaire de 2007. Notons :
· l’augmentation de l’allocation d’intégration des personnes handicapées hébergées en institution (réduction du « tiers réservé » de 33% à 28%) ; 
· l’assistance juridique gratuite pour les personnes handicapées ;

· la suppression du ticket modérateur des séances kinés dans les listes E et F en faveur des enfants jusqu’à 18 ans.
En 2007, le GAMP a obtenu par l’Etat fédéral, par bail emphytéotique d’1 euro symbolique, une propriété de 2000 m² située Rue du Méridien 22 dans la Commune bruxelloise de St.Josse. Cette propriété appartenant à la Régie des  Bâtiments est destinée à l’ouverture d’un centre d’accueil pour personnes handicapées de grande dépendance. 
En 2008, l’accord de coopération Beliris a octroyé un budget de 4 millions d’euros pour la rénovation des bâtiments. Toujours en 2008, la Ministre E. Huytebroeck a donné l’accord de principe au service FARRA Bruxelles Capitale pour l’augmentation de 33 places (8 en hébergement et 25 en centre de jour). Ce service recevra en gestion le futur centre du Méridien. Les travaux sont en cours.

En 2008, la déclaration du nouveau Gouvernement fédéral consacrait deux paragraphes à la problématique du handicap de grande dépendance. Deux engagements y étaient pris :

· l’élaboration d’un plan permettant de créer des places en synergie entre les entités fédérées ;
· la reconnaissance d’un statut à l’ « aidant proche » pour venir en aide aux familles qui gardent leur proche handicapé ou malade à la maison. 
En 2009, un projet de conventions INAMI a vu le jour. Ces conventions destinées aux personnes avec autisme et troubles graves du comportement, avec un budget initial de 2 millions d’euros, devaient être attribuées en 2010 sur la totalité du territoire belge par le biais d’un appel à projet. La chute du gouvernement a bloqué le processus. Néanmoins, le projet « Interactions » du SUSA destiné au même type de population a été approuvé par l’INAMI et prendra cours en cette année 2011. Des conventions INAMI destinées aux personnes cérébro-lésées et aux personnes polyhandicapées devraient suivre. 

Les avancées au niveau communautaire, régional et communal

Fin 2006, l’arrêté de la COCOF 2006/554 permettait la mise en place de différentes mesures en faveur du handicap de grande dépendance et notamment : 

· la création d’un service pilote de soutien à la grande dépendance ;

· l’octroi de « conventions prioritaires et nominatives », budgets attribuables aux personnes handicapées afin d’occuper une place existante mais non encore subsidiée dans un centre d’accueil ;

· l’ouverture de quelques places supplémentaires (augmentation de la capacité des centres de 10%, création de places de prise en charge légère pouvant libérer des places pour personnes plus lourdement handicapées) ;
· la possibilité de créer des places de répit et court séjour.

Début 2007, la problématique du manque de places a été présentée à la Conférence des Bourgmestres. Un mouvement de solidarité s’est dégagé et plusieurs Bourgmestres ont depuis apporté leur soutien concret à des projets en cours depuis de nombreuses années et non encore aboutis ainsi qu’à de nouveaux projets. Ce par la mise à disposition de terrains et bâtiments et par l’aide logistique, financière et administrative aux différentes démarches.
En 2007, le Parlement Bruxellois adoptait une ordonnance « infrastructures »  relative à l’affectation d’une partie des réserves foncières régionales à certains équipements. Cette ordonnance visait la mobilisation des réserves foncières de la Région bruxelloise au profit de centres d’accueil et logements pour personnes handicapées de grande dépendance par un octroi minimum de 1000 m² par zone à bâtir. Les arrêtés de l’ordonnance n’ont à ce jour pas encore été adoptés par le Parlement Bruxellois.
En 2008, les premiers services de répit destinés aux personnes de grande dépendance sans solution ont vu le jour dans le cadre des services d’accompagnement bruxellois et se poursuivent aujourd’hui. La plupart ont été pérennisés.
En 2008, un projet pilote pour l’octroi du BAP (Budget d’Assistance Personnelle) en Région bruxelloise a vu le jour. Depuis, 8-9 personnes vivant à domicile en bénéficient. Parmi elles, 3 personnes de grande dépendance.

En 2009, l’arrêté de la COCOF 2009/266 a institutionnalisé dans la COCOF le service pilote grande dépendance en créant l’ « Interface Grande Dépendance » dont les objectifs sont de contribuer à augmenter, diversifier et améliorer la qualité de l’offre de services destinés aux personnes avec un handicap de grande dépendance. Le recensement des besoins, le soutien aux familles, la réflexion sur les solutions à apporter font partie des missions de l’Interface.
En 2009, le nouvel accord de coopération entre Région Wallonne et COCOF a permis d’améliorer la libre circulation des personnes handicapées en Communauté Française. Les premières « conventions prioritaires » ont été attribuées à des bruxellois ayant trouvé une place d’accueil en Wallonie.
En matière de projets d’infrastructure, les années 2009 et 2010 ont vu :

· la concrétisation des projets HOPPA et Coupole Bruxelloise de l’Autisme, qui avaient reçu depuis des nombreuses années un accord de principe pour la construction d’infrastructures et l’ouverture de nouvelles places destinées aux personnes de grande dépendance ;
· le démarrage du projet « Les Pilotis » ;
· l’attribution de nouveaux accords de principe par la COCOM à des projets destinés à l’accueil de la grande dépendance « Constellations » et (en partie) « Le Potelier ».
· L’agrément du Centre d’Hébergement l’« Arche Bruxelles » avec le subventionnement des premières 10 places sur les 27 existantes.
Début 2011, le nouveau « décret infrastructures » de la COCOF est devenu opérationnel. Nous attendons l’adoption de l’arrêté d’application qui assurera le démarrage des projets HOPPA et Coupole de l’Autisme avec un bien meilleur subventionnement de l’infrastructure. 
Les avancées concrètes
Les avancées au niveau législatif fédéral, communautaire et régional ainsi que les contacts et collaborations entamées sont objectivement nombreux et globalement fructueux, mais ils ne se reflètent pas nécessairement dans le vécu quotidien des personnes et de leurs familles. Il importe en effet d’analyser les avancées concrètes concernant les réponses aux besoins des personnes de grande dépendance.
La création de nouvelles places dans le cadre des projets en cours
En résumé, voici le tableau reprenant les chiffres relatifs à l’ouverture de places avec accord de principe de la COCOF et de la COCOM :

	SERVICE
	CENTRE HEBERGEMENT
	CENTRE DE JOUR
	PERSONNES DIFFERENTES
	ORGANE SUBSIDIANT

	
	
	
	
	

	HOPPA
	25
	25
	25
	COCOF

	Coupole de l’Autisme
	15
	15
	15
	COCOF

	La Braise
	15
	
	15
	COCOF

	FARRA Bruxelles-Capitale
	8
	25
	33
	COCOF

	Constellations
	20
	20
	20
	COCOM

	Le Potelier
	8
	
	8
	COCOM

	
	
	
	
	

	TOTAL
	91
	85
	116
	


Au total, seront  créés d’ici 2014 176 places en jour et nuit pour au moins 116 personnes différentes.
A noter que l’asbl Les Pilotis prévoit l’ouverture de 10 places en hébergement, mais sans avoir encore obtenu un accord de principe.
Places créées dans le cadre des services existants à Bruxelles et en Wallonie
Entre 2007 et 2010, par le biais des différentes mesures déjà citées, ont été créées à Bruxelles  des places destinées à l’accueil de personnes de grande dépendance dans des centres subsidiés par la COCOF et la COCOM. 

Au total ont été créées 5 places en hébergement et 7 places en accueil de jour (mais pour un équivalent de 4 places à temps plein) pour 12 personnes.
Dans la même période, quelques autres places ont été ouvertes à Bruxelles dans le cadre de l’augmentation de capacité des 10% (arrêté 2006/554). Le nombre exact de personnes de grande dépendance qui les occupent n’est pas connu mais nous l’estimons à 8 personnes.
Entre 2009 et 2010, ont été créées des places avec « convention prioritaire » : 3 places à Bruxelles et 8 places en Wallonie pour 11 personnes. En 2011, 5 nouvelles conventions prioritaires viennent d’être attribuées à 5 personnes.
Au total, 36 personnes de grande dépendance ont trouvé une solution de jour et/ou de nuit.
Autres aides aux personnes de grande dépendance en Région bruxelloise
Dans le cadre du projet pilote BAP de la COCOM, 3 personnes de grande dépendance bénéficient d’une aide à domicile depuis 2008.

Quelques dizaines de personnes bénéficient de services de répit « grande dépendance » une à deux fois par semaine.

Le service ESCAPE du SUSA-Bruxelles destiné à l’aide et au support des personnes ayant de l’autisme et des troubles du comportement a été renforcé en 2008.

L’Interface Grande Dépendance de la COCOF recense les personnes de GD sans solution, soutient les familles et fait remonter l’analyse des besoins.

Enfin, une formation au handicap destinée aux aides familiales est en cours en Région bruxelloise dans le cadre d’un projet pilote de la COCOM géré par l’asbl Inforautisme.

Les perspectives du GAMP

Le combat du GAMP continue : les avancées sont réelles mais elles restent néanmoins insuffisantes pour couvrir la plupart des besoins. Le GAMP œuvrera donc à plusieurs niveaux sur des questions prioritaires dont :
Le recensement des personnes en situation de grande dépendance. Le handicap de grande dépendance touche 1% de la population. Cela concerne à Bruxelles près de 6.300 personnes adultes (voir Mémorandum du GAMP 2007 sur le blog du GAMP www.gamp.be ). Ce chiffre est confirmé par l’Administration des Affaires Sociales et les données concernant le nombre de personnes qui reçoivent une allocation de handicap et appartiennent aux catégories de grande dépendance A3, A4 et A5. Il convient donc de connaître les besoins de ces personnes en termes de services, aides et supports. Etablir un cadastre des besoins permettra la mise en place d’un plan « grande dépendance » ciblé et de solutions adaptées. 
Il est indispensable d’octroyer des accords de principe aux projets en cours comme Les Pilotis, de même qu’agréer les places déjà existantes (Arche Bruxelles). Le GAMP fera pression dans ce sens.
La Conférence des Bourgmestres. C’est grâce aux contacts établis lors de la première présentation de la problématique du manque de places à la Conférence des Bourgmestres que la situation de certains projets s’est débloquée. Il convient de poursuivre cette fructueuse collaboration déjà entamée avec les Communes et de l’élargir à d’autres.
Diversification de l’offre. Les personnes de grande dépendance n’ont pas seulement besoin de places en institution, mais aussi d’autres types de services qui leur permettent d’effectuer un choix en fonction de leurs besoins spécifiques. Il conviendra donc d’œuvrer afin de diversifier l’offre de services de répit, mais aussi de court séjour et accueil d’urgence pour faire face aux situations de crise. Il conviendra de développer davantage le Budget d’Assistance Personnelle, et d’offrir des aides ambulatoires par des équipes spécialisées d’intervention (en cas de crise notamment) et par des aides à domicile généralistes (aides familiales, titres services …)
Collaboration avec le fédéral et l’INAMI. Il convient de poursuivre le discours des « conventions INAMI » et de continuer la collaboration avec les différents groupes politiques du Parlement.
Il conviendra enfin d’œuvrer pour le respect la Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées. Ratifiée par la Belgique en 2009, la Convention implique toute une série de mesures à concrétiser, visant l’inclusion des personnes handicapées dans la société et le respect de leurs droits fondamentaux d’être humains.
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