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Gravement
handicapés,
mais autonomes

« ssistant 2,... bénéficiaire nu-
méro 18.» Nasillarde, la voix
de synthese vient perturber
le silence du service de garde.

Sylvie enfile rapidement sa veste, récu-

pere son émetteur-récepteur et

répond: « Oui, Gilbert, j’arrive dans
cing minutes, » Bravant le crachin ma-
tinal de novembre, I'assistant 2 em-
prunte alors les couloirs de la Cité de
I'Amitié, un ensemble d'immeubles si-
tué dans la périphérie bruxelloise, pour
rejoindre I'appartement de Gilbert, le
bénéficiaire numeéro 18. Coincé dans sa
voiturette électrique par une myopa-
thie, c’est al'aide d'une télécommande
qu'il déverrouille la porte. Uinterven-
tion ne sera pas longue. Aprés avoir
servi une tasse de café, sans oublier d'y
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plonger une paille qui permettra a Gil-
bert de la siroter, Sylvie le repositionne
dans son fauteuil avant de prendre
congé. L'acte n'a pas duré cing mi-
nutes. «C'était une intervention tres 1é-
gere, précise Sylvie. En moyenne, on
reste une trentaine de minutes chez un
bénéficiaire. Pour certains, notamment
lorsqu'il faut les lever et les préparer
pour une journée de travail, la presta-
tion peut dépasser une heure et de-
mie...» Comme Gilbert, 23 personnes
handicapées physiques (suite a une
maladie évolutive ou & un accident)
jouissent, vingt-quatre heures sur
vingt-quatre, del'aide de Cité Services.
Projet communautaire créé au dé-
but des années 1970 par une bande de
joyeux chevelus, I'ASBL Cité Services

A condition d'avoir

aleur disposition des services
adaptés, des non-valides
peuvent vivre a leur domicile.
Exemple : la Cité de Amitié.

fut, en 1978, la premiere cellule d'aide &
la vie journaliere (cellule AV]) a voir le
jour dans notre pays. Son objectif? Per-
mettre aux handicapés physiques
graves de vivre de facon autonome
dans un logement privé (et adapté), en
leur assurant une aide pour les actes de
la vie quotidienne. Particularité d'un
service qui vise avant tout a l'intégra-
tion ? Les appartements des handica-
pés sont dispersés parmi les habita-
tions de personnes valides. Tout au
long de I'année, de jour comme de
nuit, le non-valide peut demander un
coup de main a I'équipe d’assistants
AVJ (le logement du bénéficiaire se
trouve a moins de 500 metres du local
de garde du personnel) al'aide d'un
systéme de télécommunication sanseee
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eee fil (des sortes de talkies-walkies).
«Enfin, ¢a, c'est 1a théorie, sourit Sylvie.
Dans la pratique, le bénéficiaire a droit
a quatre heures et dix-sept minutes
d’appels quotidiens. » «Cette restriction
estimposée par les normes d'encadre-
ment, poursuit Huguette Renard, coor-
dinatrice de Cité Services. En subsides,
nous avons droit au ratio de 0,8 assis-
tant AV] par handicapé. Notre service
compte don¢ 20 équivalents temps
pleins pour 23 bénéficiaires. C'est suffi-
sant, d’autant que la personne peut fai-
re appel a des infirmiéres et a des aides
familiales pour compléter notre offre. »

Unealternative aux placements

En 1978, I'approche des cellules AV] est
nouvelle. Limitée aux placements en in-
ternat ou en semi-internat, ¢’est alors
une logique «hospitaliere »qui prévaut
généralement comme modele d'intégra-
tion et d’hébergement des personnes
handicapées. Avec sa grande souplesse
etlaliberté qu'il confere aux invalides (ils
vivent chez eux et ne sont plus obligés de
se plier aux horaires d'une institution), le
principe des cellules AV] prend rapide-
ment del'ampleur. A tel point que, vingt-
cinq ans apres I'ouverture du premier
service, I'Association nationale pour le
logement des personnes handicapées
(ANLH), al'origine du concept, compte
pas moins de 19 cellules (3 a Bruxelles, 9
en Wallonie et 7 en Flandre) proposant
un peu moins de 300 places (1). Ce
nombre est-il suffisant pour répondre a
la demande? «Nous sommes encore loin
du ratio idéal qui verrait la création
d’'une place pour 20000 personnes,
explique Anne-Catherine Jooris de
I’ANLH. Mais c’est mieux que rien.
Toutes les celiules ne sont d'ailleurs par
encore completes. Si, a Bruxelies (NDLR:
les services les plus anciens), il existe une
liste d’attente, il y a encore des places
disponibles en Wallonie. Certains
centres wallons sont ouverts depuis peu
etle service y est encore mal connu. »
Pour Annie, paraplégique suite 2 un
accident de la route, intégrer une cellu-
le AV] ne va pas de soi. «En institution,
vous étes dorloté ou, a tout le moins,
pris sérieusement en charge. Vous
n'avez a vous préoccuper de rien.
Lorsque vous sortez d'un traumatisme,
c’est réconfortant. Pour rejoindre une
cellule AV], vous devez avoir retrouvé
votre autonomie. Je ne parle pas de
I'autonomie physique, ¢'est impossible.
Mais d'une indépendance, disons,
mentale. En plus de votre handicap,
vous devez réapprendre a gérer votre
argent, a payer votre loyer, a faire vos
démarches administratives, 4 penser a
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vos courses... Que sais-je encore. Vous
devez réapprendre a vivre. Ce n'est pas
toujours évident. » Poutant, une fois
que I'on franchit le cap, on n'imagine
pas faire marche arriere. «Je suis bénéfi-
ciaire & Cité Services depuis mars 1982,
poursuit Gilbert. J'utilise principale-
ment le service pour des besoins vitaux:
manger, aller aux toilettes, me reposi-
tionner dans ma voiturette ou me pré-
parer pour sortir, par exemple... Mais ce
que le service m'apporte, c'est avant
tout la sécurité: savoir qu'a n'importe

Ne pas devancer sa demande et respecter la vie
privée du bénéficiaire : le travail d’AVJ exige
une bonne dose d’empathie,

quel moment je peux étre aidé rapide-
ment. C'est malibert€. Ca ne compense
pas mon handicap, mais ¢a m'offre une
sérieuse autonomie. »

Jugeet partie

Mais tout n'est pas mirifique dans les
services AVJ]. Comme dans de nom-
breuses professions basées sur la rela-
tion humaine, les conflits sont assez
fréquents. Katia Van den Broucke, an-
cienne coordinatrice de la Cellule AV]
Germinale, a Evere, actuellement en
poste au cabinet de Adelheid Byttebier,
ministre régionale du Bien-Etre, de la
Santé publique et de 'Egalité des
chances, épingle deux causes princi-
pales dans les tensions qui peuvent
naitre entre les bénéficiaires et les as-
sistants AV]. La premieére est liée & la
politique d'engagement du personnel.
ATorigine, les cellules fonctionnaient
un peu de bric et de broc. Sans véri-
table statut, elles étaient considérées
comime un service d'aide familiale le
matin, un centre de jour I'apres-midi,
et le salaire des gardes de nuit était
payé par les CPAS. Un peu compliquée

a gérer sur le plan administratif, cette
situation avait le mérite de brasser un
large éventail de professions. Kinési-
thérapeutes, éducateurs, aides fami-
liales et personnels non qualifiés tra-
vaillaient main dans la main, en s'enri-
chissant mutuellement. Fin des années
1990, une législation propre aux ser-
vices d’aide aux actes de la vie journa-
liere voitle jour. « Sur le plan 1égal, il
était important que les services soient
enfin reconnus, explique Katia Van den
Broucke. Malheureusement, les
personnes qui ont négocié le volet fi-
nancier n'ont pas eu le courage de leur
ambition. Pour que le service reste
financiérement viable, on a raboté sur
les enveloppes des salaires en ne
permettant plus que I'engagement de
personnel de niveau A3 (2). Résultat:
une grande partie des travailleurs de
I'époque ont di quitter les services et
ont été remplacés par du personnel
non qualifié. Or le boulot d’AV] n'est
pas que physique. Il suppose une im-
portante proximité avec la personne
handicapée et requiert donc une gran-
de maturité. Il faut savoir garder ses
distances sans étre trop froid. Parce
qu'il travaille dans I'intimité méme de
la personne, I'assistant doit posséder
un sens du secret professionnel bien
développé. C'est vraiment un travail
relationnel ot1 'on est confronté quoti-
diennement a la maladie, voire a la
mort. Il faut savoir gérer cela.» L'autre
grande difficulté de ce genre de service
se situe au niveau de la structure admi-,
nistrative. Les cellules sont constituées
en ASBL et les personnes handicapées
qui bénéficient des services se retrou-
vent souvent dans le conseil d’admi-
nistration. Elles sont donc a la fois juge
et partie, employeur et client... «Je vous
laisse imaginer tous les risques de
dérives que cela comporte. Pour peu
que le travailleur ne possede pas un ca-
ractére bien trempé, il peut tres rapide-
ment devenir la marionnette d'un
bénéficiaire. Je trouve que la participa-
tion des personnes handicapéés dans
la gestion des services est une bonne
chose. Mais elles ne devraient pas
pouvoir étre administratrices du servi-
ce ot elles habitent.»

Si Huguette Renard admet que le
probleme a pu se poser dans le passé,
elle considere qu'il n'est plus d'actuali-
té. « Comme n'importe qui, la personne
handicapée devient un consomma-
teur. Il est loin le temps ol les bénéfi-
ciaires s'impliquaient dans le conseil
d’administration. Les jeunes bénéfi-
ciaires ne souhaitent plus gérer le
service. Ils souhaitent simplement en eee
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eee profiter.» Gilbert temporise
également: «La relation ai-
dant/aidé fonctionne dans les
deuxsens. En fonctiondelare- ;
lation que vous entretenez |
avec un AVJ, vous pouvez avoir
un service a deux vitesses.
C'est humain... A la limite,
c’'est méme rassurant. En se
professionnalisant, j'ai parfois
I'impression que le service a
perdu de son humanité.»
Méme si tout n'est pas
parfait dans une cellule AVJ,
cette structure a le mérite de
proposer un modele d’inté-
gration qui privilégie I'acces
et le maintien en milieu ordi-
naire. Plus souple que la dé-
marche institutionnelle uni-
formisée, I'aide a la vie jour-
naliere tient surtout compte
des aspirations, des intéréts
et des besoins de la personne
handicapée. « Certains amis
vivant encore en institution
me disent souvent que je
bénéficie d'un service de
luxe, conclut Annie (NDLR:
aucune étude sérieuse n'exis-
te pour confirmer ou infirmer
la these qui voudrait qu'une
cellule AV] revienne plus cher
ala société qu'un service plus
classique). C'est peut-étre
vrai... Mais moi, chaque jour,
je remercie les gens qui ont
porté les cellules AV]. Ils ont
eul'audace d'y croire et de
faire aboutir un projet qui
fonctionne. Cela fait mainte-
nant dix ans que, grace a
leur idéal, je me leve et je
mange quand je le souhaite.
Allez faire comprendre cela a
un valide...» ®
Vincent Genot

(1) La liste des cellules AVJ ainsi que
de nombreux renseignements sur
ce type de service sont disponibles
sur le site de IAssociation nationale
pour le logement des personnes
handicapées a |'adresse Internet
wwwanlh.be

(2) Le salaire mensuel d’un tra-
vailleur sans ancienneté avoisine,
hors prime, les 1520 euros brut
pour un temps plein (38 heures par
semaine). A titre d'exermple, en tra-
vaillant 13 heures le samedi, 23
heures le dimanche et 40 heures de
nuit, un assistant débutant peut es-
pérer, pour un temps plein, un salai-
re net mensuel de 1200 euros.
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