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Objectifs

Les objectifs assignés a cette etude sont comme suit :

v Mesurer les éventuels changements dans le panier de services et/ou de
soutien aux personnes handicapées ;

v Evaluer l'efficacité des mesures adoptées pour contenir la propagation du
virus et le colt en termes de droits des personnes handicapeées, y
compris le droit a la non-discrimination, le droit aux soins et a l'aide

sociale ;



Objectifs

v Cartographier les bonnes pratiques au niveau national et international en
reponse a la crise COVID-19, adoptées au profit des personnes
handicapées ;

v Proposer une liste de recommandations, qui peuvent renforcer la
protection des droits des personnes handicapéees dans le contexte
tunisien, en période de crise.



Questions de recherche

v L’Etat a-t-il eté attentif a la situation et aux besoins spécifiques des
personnes handicapées ?

v Des mesures ont-elles été entreprises pour éviter I'interruption des
services de soutien indispensables aux personnes en situation de
handicap ?

v Des mesures ont-elles été entreprises pour permettre aux personnes
handicapées de réduire les contacts et le risque de contamination ?

v Dans guelle mesure, les vulnérabilités des personnes handicapées ont-
elles été exacerbées par la crise actuelle ?

v Dans guelle mesure la réponse de I'Etat a-t-elle tenu compte de la
diversité des besoins des personnes handicapees ?



Methodologie

Etude qualitative réalisée par le biais d'entretiens en profondeur permettant
une étude ciblée des questions.

Le choix entre entretien individuel, entretien collectif ou focus groupe a été
déterminé par la nature de la population a interviewer, la disponibilité des
repondants et les exigences du terrain.




Cible & échantillon

v Personnes handicapées et aidants familiaux (12 E; 20P );

v Structures spécialisées dans I'accueil et 'accompagnement des personnes handicapées
: AGIM,APAHT,UTAIM,ASDA, ATPPT 21, ALPH Mghira, AFIA, URA, Centre Dorra
(11S;14E; 30P)

v Structures réferentes :ANETI, BETI, EE, ONFP, hopital, URR, CAP, DMSU; Ecole BEK,
UNFPA, OMS (13S,14 E;16P)

v Autorités nationales, régionales et locales :ARP, Ministeres ,Communes, directions
régionales (5 S;6F,7P)

v Organisations de déefense des droits des personnes handicapées et autres personnes
ressources (10S;12E,13P

v Meédias (2S,2E,3P)



Cible & échantillon

Au total, 61 entretiens ont été menés : 91 personnes touchées

-épartition par régio-

Entretiens individuels 41
Entretiens collectifs 19
Focus groupe 1

Kairouan

Ben Arous
Tunis
National
Local
Manouba

13
22
14



Déroulement de I’étude

Préparation et validation des guide en concertation avec COPE

Prise de RDV avec les concernés selon une liste préétablie dans le cadre

de la note méthodologique,

Conduite des entretiens (18 juin-10 septembre)
Enregistrement audio de tous les entretiens,
Transcription intégrale (85 heures d’échanges)

Analyse de contenu.




Résultats:

Synthese




v’ Appréciation globale
v'Accés a l'information/prévention Covid
v'/ACCEs aux services

vInstitutions, réles et pouvoirs

v Attentes, critéres et services
v'Bonnes pratiques N et Int
v'Conclusions et recommandations




Personnes
handicapées et
COVID 19

Appreciation globale




Personnes handicapées et COVID 19

Reévolte, incompréhension

De prime abord et avant de rentrer dans les détails, la simple association
« Personnes handicapées et COVID 19 », nous renseigne déja sur une
situation alarmante a tous les niveaux.

Elle évoque en premier lieu 'aggravation des difficultés et obstacles déja
endurés en temps normal pour I'acces aux services. On parle ainsi de
nouvelles barrieres, de difficultés supplémentaires, de double
condamnation et de «Double confinement».

«Le confinement est assimilé a des frontieres érigées pour tout le monde sauf
gue, pour les personnes handicapées, ces frontieres ont toujours existé».



Personnes handicapées et COVID 19
Répercussions psychologiques

Elle renvoie aussi tres souvent aux repercussions psychologiques du
confinement sur les personnes handicapées et leurs familles.

Enferme, Etouffement, Ennui, Pleurs, Dépression, Agressivite, Irritabilité,
Régression, Agitation, Emprisonné, Ligoté,

Pour les usagers des centres d'éducation spécialisée, c’est la privation de
I'unique loisir/activité qui leur permettait de «vivre» autre chose que les
murs,



Personnes handicapées et COVID 19

Désarroi et épuisement des familles

Parents livrés a eux-mémes :

-Ceux qui ne trouvent ni les moyens ni les mots pour expliquer ce qui se passe a leurs
enfants «/l est enfermé et il ne comprend pas pourquoi, il est possible qu'il vive le

confinement comme une punition, et tu ne peux pas lui expliquer ».

-Ceux qui peinent a gérer les troubles du comportement et I'agitation de leurs enfants,
exacerbée par le confinement et par I'absence de toute forme de PEC « On n’a pas
toute la connaissance nécessaire pour gérer la situation et la COVID nous a placés
entre 4 murs et nous a enfermés » et qui lancent des appels a l'aide « qu’est-ce que je
peux faire, mon enfant ne supporte plus, il régresse, il devient violent, il ne dort plus, il
tourne tout le temps, les stéréotypies qui réapparaissent, comportement agressif... » et
gui trouvent peu ou pas de répondant.



Personnes handicapees et COVID 19
Les laissés pour compte

Le paradoxe entre :

La faible immunité des personnes handicapées et le risque majeur pour leur
santé (santé fragile, risques de complications, vulnérabilité...) et la
nécessité d’'un accompagnement plus important en temps de crise

Et

L'absence de mesures qui considerent leurs besoins spécifiques et la
privation des services essentiels essentiellement les soins de

réadaptation et d'accompagnement (Absence d’alternatives, absence dans les
discours, invisibilité...)



Personnes handicapées et COVID 19
Remise en question

C’est aussi mais rarement un sentiment de culpabilité et une remise en
guestion de la part de quelques intervenants

« Nous etions occupés a nous proteger et nous les avons oubliés... Nous
n’avons pas pris en compte les répercussions négatives du confinement et la
nécessité de la continuité du traitement et de la PEC »

« On n’a fait ni accompagnement aux parents ni rien, depuis Mars a
aufjourd’hui nous n’avons vu ni les jeunes, ni leurs parents...nous ne les
avons méme pas sensibilisés sur comment se protéger a la maison »



Personnes handicapées et COVID 19 @

En résumeé

Un tableau relativement sombre caractérisé par

L'isolement

L'exclusion

L'invisibilité

L'absence de communication
Les problemes d’acces aux soins
L'absence d’alternatives...



Personnes handicapées et COVID 19
En résumé

Le tableau est certes sombre mais egayé en partie par :

L’élan de solidarité citoyenne /Initiatives de la SC

v

Pour transmettre I'information et sensibiliser sur les moyens de prévention
de la COVID 19

Pour fournir des aides matérielles et faciliter 'acces a certains services

Pour maintenir la communication avec les usagers et leurs familles :
initiatives prises de la part de quelques associations : visites a domicile et
accompagnement des parents sur la conduite a tenir.



Personnes handicapées et COVID 19

Une étoile est née

La traduction en langue des signes
et 'interprete en langue des signes : Chaima Amdouni




Personnes handicapées et COVID 19

Le développement du digital

Développement des plateformes et services a distance en tant que solution
créative et accessible qui représente une alternative et qui ouvre le champ sur
I'accessibilité pour les personnes handicapées



Acces a llinformation
Prévention Covid 19




Acces a l'information de prévention a la Covid 19
Connaissance des mesures de prévention

Dans la transmission de I'information de prévention contre la Covid19, il y a
eu beaucoup d’effort de I'état pour la sensibilisation de la population
genérale sur le lavage des mains, l'utilisation de gel hydro-alcoolique, le
port de masque/bavette, la distanciation physique...

Ces informations étaient relayées par tous les médias et des spots de
sensibilisations étaient diffusés en boucle.

Selon I'appréciation des personnes interviewées, I'information sur les
mesures d’hygiéne était largement diffusée, mais cela ne garantit en rien
la connaissance des personnes handicapées de ces mesures.



Acces a l'information de prévention a la Covid 19
Connaissance des mesures de prévention / type de handicap

Sont directement exclues de I'accés a l'information les personnes avec
déficience intellectuelle relativement sévere, car ne sont pas en mesure
de saisir les messages de sensibilisation véhiculés par les médias.

Egalement les personnes sourdes et malentendantes, car elles ne peuvent
pas comprendre les spots en I'absence de la langue des signes (LST)

La seule source d'information est I'entourage proche notamment les parents,
responsables de la simplification et 'adaptation personnalisée de
I'information. Ces derniers se sont débrouillés sans assistance!

En ce qui concerne les personnes handicapées avec une déficience visuelle
ou motrice, il N’y a généralement pas de soucis d’accés a l'information
et/ou de compréhension a part le manque de description pour les mal et
non-voyants.



Acces a l'information de prévention a la Covid 19
Connaissance VS Application

Il est important de souligner que méme si I'information parvient aux
personnes handicapées, son application releve d’autres champs :

La connaissance ne signifie pas compréhension. En effet les parents
rapportent que méme si leurs enfants sont capables d’énumérer les
mesures, ces derniers ne savent pas ce que cela représente. Une fois de
plus, ce sont les parents qui veillent a ce que les mesures d’hygiene
soient appliquees

La compréhension ne signifie pas la bonne application « Au mois
d’aodt j'ai rencontré de jeunes sourds qui ne savaient pas mettre la
bavette, ils la manipulaient comme si c’était pour la premiéere fois. On a du
leur expliquer et leur faire une démonstration »




Acces a l'information de prévention a la Covid 19
Supports de communication et accessibilité

Les vecteurs principaux utilisés par I'état sont la télé, la radio mais egalement les reseaux

sociaux. Ce qui permet a la population de relayer I'information a son tour
Les messages étaient sous formes de :
Conférences de presse : quotidienne puis hebdomadaire avec LST

Spots de sensibilisation : multiples et adaptés au contexte avec voix off, utilisation de

langage facile et illustrations ludiques

Images informatives : sur les réseaux sociaux avec Pictogrammes et messages

concis.

Les supports utilisés ont été produits pour la population générale sans prise en compte

des besoins d’acces a l'information pour les personnes handicapées sauf pour LST*



Acces a l'information de prévention a la Covid 19
Les efforts de la société civile

Pour pallier au manque d’information destinées aux PSH, plusieurs initiatives de la

société civile ont vu le jour sur les réseaux sociaux (pour les sourds) :

Chayma Amdouni : interpréte bénévole pour la traduction en LST des

conférences de presse, publie des videos récapitulatives de I'actualité
Sighes & service : ont repris des spots de sensibilisation et les ont traduit en LST

ATILS : production de plusieurs vidéos sur I'état des lieux par gouvernorat et de

sensibilisation en LST dont une reprise par le ministére de la santé

AVST/CPLST : séries de vidéos en LST sur la Covid19, mode de transmission,

symptomes, prévention et correction des idées erronées.

Ma7la soutek fi 3inaya : vidéo de sensibilisation destinée aux enfants sourds



Acces a l'information de prévention a la Covid 19
Les Lacunes / Qualité de I'information

Les messages n'ont pas été congus pour étre compris par les PSH. Beaucoup

d’intervenants le disent «On n’y a pas pensé! »

Les messages -dédiés aux personnes handicapées- nécessitent [utilisation

d’internet qui n’est pas accessible a toutes les PSH notamment en zones rurales

La présence de LST ne suffit pas : beaucoup de personnes sourdes ne signent pas
/ I'information arrive souvent en retard / la qualité de la traduction difféere selon
I'interprete *

Les familles sur qui repose la responsabilité d’informer ou de compléter
I'information, ne sont pas outillées pour le faire et ne bénéficient d’aucun

accompagnement pour apprendre a comment le faire.



Acces a l'information de prévention a la Covid 19
Application des mesures d’hygiéne

Connaissance v
Compréhension v
Application ...
> La prévention de la Covid-19 implique certaines mesures difficiles a appliquer pour
Les personnes non-voyantes : qui s’orientent a travers le toucher
Les personnes sourdes : qui ne peuvent pas lire sur les levres si port de masque

Les personnes avec déficience intellectuelle ou les personnes dépendantes

d’autrui : car le respect de la distanciation physique est difficile voir impossible



Acces a l'information de prévention a la Covid 19
Inégalité d’accés a I'information

En conclusion, il existe une importante inégalité dans I'accés a I'information pour
les personnes handicapéees et PARMI les personnes handicapées. Cet acces
est inégal en fonction du type de handicap et de sa severité, étant donné que
les messages ne sont pas congus pour étre destinés aux personnes
handicapées.

Nous n’avons pas relevé d’effort pour permettre I'accés a l'information pour les
personnes avec une déficience intellectuelle

Les personnes handicapées dans les zones rurales recoivent lI'information a
moindre échelle

Les personnes sourdes recoivent I'information en retard et peuvent passer a cété
d’'informations importantes (couvre feu, nouvelle mesure...)

Les personnes mal et non voyantes n’ont pas accés aux informations en format
image (numeéro de téléphone, flash info...) qui ne sont pas disponibles en
format audio ou en braille



Acces a l'information de prévention a la Covid 19
Supports de communication et accessibilité

L'accés a l'information pour les personnes handicapées doit comprendre deux

criteres qui répondent a la « Twin Track Approach » :

Messages Inclusifs : respect des | Messages specifiques : congus

normes d’accessibilité pour les PSH

Langue des signes v Personnalisé / adapté )
Audio vV Explication détaillee %]
Sous-titrage v Destiné aux parents ]
Pictogramme / illustration v Porte a porte %)
Langage facile v Démonstration %]



Acces a l'information de prévention a la Covid 19
Inégalité d’accés a I'information

Questionnements

v Le danger qu’encourt une personne handicapée n’ayant pas acces a une
information de qualité, a temps, adaptée (risque pour sa sante, risque
pour sa securité...)

v Comment adapter les mesures de prévention aux différentes situations
des personnes handicapées

v Quel role devraient jouer les centres spécialisés et les institutions
référentes dans la garantie de 'accés des PSH a l'information...



Information sur la prévention mais pas que...

En plus de l'information relative a la prévention contre la maladie, I'acces
devrait également étre garanti aux informations sur :

v Toutes les mesures prises par |'état et que tout citoyen est en droit de
connaitre (les aides sociales, les services essentiels ...)

v Les discours officiels (qui n"'ont commencé a étre traduit en LST gu’en
avril 2020 mais ¢a n’a pas dure...)

v Les procédures (pour les entrepreneurs, batinda.gov.tn /covid19.tn
n’étaient pas accessibles et I'information difficile a trouver A- A A+)



Services et acces aux
services

24/?




Services et acces aux services
Inventaire

Cet exercice de I'inventaire des services pourrait renvoyer a des perceptions
différentes des personnes handicapées :

Un groupe qui percoit la personne handicapée comme une personne a
part entiére, en droit d’accés a tous les services nécessaires a la vie et
dont aurait besoin toute personne, qu’elle soit handicapée ou pas (ce sont
genéralement des militants et experts en droit des personnes
handicapées...)

« Ce sont les services pour tous les citoyens. Si je mets les services
spécifiques dont ils ont besoin selon le type de handicap, pour le
reste, c’est ce qui fait la vie de toute personne »



Services et acces aux services
Inventaire

Un groupe qui a plutdt tendance a limiter la personne a la déficience
gu’elle présente et qui est plus axé sur les services spécifiques de
réadaptation/rééducation (ce groupe est compose en grande partie par le
personnel des centres spécialisés et des parents...)

Paradoxalement, ce sont les personnes les plus en contact avec les
personnes handicapées qui identifient principalement les services spécifiqgues
comme étant les services dont auraient besoin les personnes en situation de
handicap. Cela est en lien avec le besoin accru de ces dernieres envers ce
type de services dont elles bénéficient difficilement ou partiellement.



Services et acces aux services

Inventaire

Les services énumeérés sont regroupés comme suit :

Services généraux/ transversaux Services spécifiques

- Santeé (suivi médical, traitements)

- Soins de réadaptation (Kine, ergo, ortho...)
Accompagnement et assistance personnelle (ADV,
AVS)

- Education - Appareillage et aides techniques y compris service
d’entretien et maintenance
- Transport - Accompagnement psychologique

- Culture et loisirs

- Protection sociale : soutien financier, PEC des
appareillages, soutien en nature

- Formation professionnelle

- Interprétation (pour personnes sourdes et
malentendantes)

- Emploi

- Information

- Services administratifs




Services et acces aux services
Services et conditions d’acces aux services

L’'accés aux différents services mentionnés est conditionné, quel qu'il soit. Les freins a
'accés a ces services sont multiples. En effet, les personnes interviewées
rapportent que malgré I'existence de ces services, les personnes en situation de
handicap ne peuvent pas toujours en bénéficier et cela est di au manque ou a

I'absence de :

L'accessibilité physique

L'accessibilité géographique

L’accessibilité financiere

L'accessibilité de l'information relative aux services



Services et acces aux services .
Services interrompus ou perturbés

Nous avons questionné l'accés des personnes handicapées aux différents services
dont elles bénéficiaient d’habitude, dont elles avaient eu besoins durant le

confinement et dont elles ont été privées:

(ST) 'acces aux services sanitaires a été le plus évoqué (CSB fermés, services de

réhabilitation fermés, opérations reportées...) (momentanée)
(ST) grande difficulté pour accéder aux traitements (momentanee)
(SS) l'arrét des soins de réadaptation (secteurs privé et publique)

(SS) fermeture des centres spécialisés qui fournissent également des services de

réadaptation mais aussi, d’éducation, de transport et surtout de loisirs

(SS) I'absence d’'assistance personnelle



Services et acces aux services .
Services interrompus ou perturbés

Enfin, un certain nombre de services transversaux (ST) ont fait défaut durant le
confinement pour les personnes handicapées, les catégories de ces services sont
diverses, citons parmi elles I'éducation publique, I'emploi, lI'information, le transport et
les services administratifs. Pour ce qui est des autres services spécifiques (SS)
interrompus mentionnés par les personnes interviewees, il s’agit de la traduction en
langue des signe et de I'appareillage et I'entretien des appareillages (appareil auditif,
prothése, canne blanche, fauteuil roulant...)

Rares sont les services maintenus :

Appareillage et consultation a I'hépital assuré par ASDA Kairouan
Activités d’appui direct a 'emploi dans les BETI selon TANETI
Aides sociales qui ont joué un rdle important durant cette période



Services et acces aux services
Difficultés a maintenir les services

D’une maniere générale, le confinement total est percu comme ayant engendré une
grande limitation d’accés aux services, soit a cause de leurs suspension/

perturbation ou a cause de la difficulté d’y accéder durant le confinement général

Séverité des mesures : rester chez soi et ne quitter le domicile que pour acheter

des vivres, des médicaments ou se rendre a I’hdpital ou a la banque.

Difficulté d’obtenir les autorisations de sortie (démarches compliquées, services

administratifs perturbes)

Décalage entre la prise de décision au niveau central et son application au niveau
local (décrets gouvernementaux n°153 et n°157 Vs perturbation des services de

sante)



Services et acces aux services
Difficultés a maintenir les services

Le suivi de I'application du maintien de I'activité a fait défaut et I'information n’était

pas toujours claire (les services de réhabilitation du secteur privé ou public)

Une angoisse géneéralisée véhiculée par I'acharnement sur la Covidl9 dans les
médias, dans les réseaux sociaux et dans l'entourage « Tout le monde avait

peur! »

La difficulté d’accéder aux services était donc double ! Le confinement général qui a
reduit et/ou ralenti un bon nombre de services et la peur de la Covid19 a empéché les

personnes handicapées de bénéficier des services maintenus.



Services et acces aux services
répercussions sur les personnes handicapées et leurs familles

Une telle perturbation des services ne peut qu’affecter la personne handicapée ainsi
gue ses proches aidants. Rappelons que cette perturbation a touché tous les services,
dont les plus utilisés par les personnes handicapéees au quotidien comme les centres
d’éducation spécialisée et les soins de réadaptation, mais €galement des services

vitaux comme les services sanitaires y compris I'acces aux traitements.



Services et acces aux services
répercussions sur les personnes handicapées et leurs familles

Impacts physigues :

qgui vont de la déstabilisation du rythme ordinaire de la personne a la
decompensation. (IMC : nouvelles rétractions, des spasticités plus fortes, en arrét
de kiné respiratoire : complications serieuses, malades chroniques :
déecompensations)

le non accés aux traitements a engendré une aggravation de I'état de santé de
certaines personnes handicapées et des complications chez d’autres ;

la régression de certaines fonctions motrices mais aussi une chute importante de
la vision suite au report d’'opérations. Une éléve a Kairouan en préparation pour
passer le bac n’a pas pu se faire opérer, elle a perdu 2 points de vision

grande difficulté a répondre aux besoins primaires avec un grand risque a ce que
les standards minimum ne régressent pour des personnes dont I'assistance
personnelle a été arrétéee




Services et acces aux services
répercussions sur les personnes handicapées et leurs familles

Impacts psychologiques :

Chez I'enfant en situation de handicap, des troubles du comportement de type

« colere ou irritabilité » et « tendance a argumenter ou a défier » sont décrits. lls
sont généralement accompagnés d’agitation, agressivité voire violence et
angoisse. |l est également décrit la présence de dépression, d’ennui et de
I'isolement notamment a cause du peu ou pas d’interactions avec leurs pairs ;

Chez I'adulte, la dépression est tres présente, fortement décrite avec une
manifestation de stress, d'’irritabilité, d’agressivite.

> Les impacts physiques et psychologiques sont tres importants et ont été rapportés
par 'ensemble des personnes handicapées, proches, aidants et professionnels.

> Mise en danger des personnes handicapées



Services et acces aux services
répercussions sur les personnes handicapées et leurs familles

Impact éducatif :
L’arrét des cours et la fermeture des centres d’éducation spécialisée sans fournir
d’alternative a I'enfant et/ou I'adolescent étaient d’'une durée importante, en
decoule une perte des acquis et des apprentissages surtout pour les personnes
avec déficience intellectuelle

Impacts économiques :
Insertion professionnelle retardée, ce qui a renforce leur précarité financiere en
période de crise ;
De l'autre c6té, des personnes handicapées déja en poste ont été la cible de
licenciement ;
Avec ou sans emploi, les personnes handicapées font face a des dépenses
supplémentaires dues a leur handicap. (exemple: besoin d’internet pour les
sourds)




Services et acces aux services
répercussions sur les personnes handicapées et leurs familles

Impacts sur les parents :

L'absence ou le non acces aux services a fait que toute la pression s’est posée sur
les épaules des parents, qui se sont transformés en accompagnateurs a plein
temps pour leurs enfants sans avoir la formation nécessaire, ou 'accompagnement
de professionnels pour le faire. Un grand désarroi en découle, avec de la fatigue,
de I'angoisse : des parents qui ne savent quoi /comment faire ;

Les impacts sur les personnes handicapées affectent directement I'entourage. La
répercussion sur les parents est un épuisement, une forte pression... (combat des
parents d’autistes) « Les nerfs des parents ont craque ! »

Cela est accompagné dans plusieurs témoignages, de cas de maltraitance sur
I'enfant handicapé, avec de la violence !

L’absence de services d’'accompagnement des parents impacte davantage les
familles monoparentales. Un grand désarroi est décrit




Services et acces aux services
Répercussions sur les personnes handicapées et leurs familles

La répercussion du confinement sur la vie des personnes handicapées et de leurs
familles est massive avec des impacts importants a tous les niveaux pouvant méme
étre d'une gravité extréme.

Nous questionnons ici sur les mesures prises par I'état, les structures pour pallier a ces
répercussions et pour protéger la vie, la santé et la santé mentale des enfants

handicapés et de leurs familles.



Services et acces aux services
Répercussions sur les personnes handicapées et leurs familles

Paradoxalement a tous ces impacts négatifs de la perturbation des services, nous

avons relevé quelques-uns qui sont assez positifs.

Répercussions positives :

guelques parents ainsi que certains professionnels nous ont remonté des cas
d’amélioration et de progression de I'enfant ou du jeune en situation de handicap,
grace a la proximité avec sa famille. La présence prolongée des parents a la
maison aurait permis une meilleure communication et une implication plus
importante de leur part dans la prise en charge et le suivi de leur enfant.

Exemple du jeune A.B 14 ans qui a commenceé a parler durant le confinement. Sa mere pense que

la communication entre eux s’est améliorée.



Services et accés aux services
Adaptation des services, nouveaux services

Il était primordial dans le cadre de cette enquéte de sonder dans quelle mesure les
structures ont continué a remplir leur mandat suite au confinement et comment ? Est-ce
qu’il y a eu création de nouveaux services ? Est-ce qu’il y a eu adaptation des services

préexistants ?

Les structures dont nous avons interviewé les responsables ont -dans la grosse
majorité- suspendu leurs activités. Seuls certains parmi ceux que nous avons
rencontrés ont pris linitiative de poursuivre leurs activités en les adaptant et en en

créant de nouvelles :



Services et accés aux services
Adaptation des services, nouveaux services

L’AGIM de Kairouan a utilisé pour cela 3 moyens principaux qui sont :

L'utilisation des réseaux sociaux ou de Skype pour faire des démonstrations
d’activités d’éducation spécialisée et d’exercice de kiné. La page Facebook de
I’AGIM a aussi servi pour maintenir le contact avec les parents et continuer a leur
fournir des recommandations pour les guider dans I'accompagnement de leurs
enfants

Le suivi téléphonique, tres utilisé surtout pour les familles qui ne disposent pas de
technologie et qui sont demandeuses d’information et d’'accompagnement
psychologique

Les visites a domicile ont été également utilisées pour faire le suivi et la
sensibilisation pour la prévention de la Covid19

Certains professionnels de LASDA et TUTAIM de Kairouan et de 'ATTPT21 de Ben
Arous ont fait des visites a domicile et/ou un suivi téléphonique pour faire de
I'accompagnement psychologique, de la sensibilisation et de la guidance parentale



Services et acces aux services
Adaptation des services, nouveaux services

En dehors des Centres d’éducation spécialisés, certaines structures publiques ont misé
sur la digitalisation et I'utilisation de la technologie pour continuer a fournir les services
a tous y compris les personnes handicapées. C’est le cas de 'ANETI ( pointage en
ligne sur leur site, organisation de webinar sur Facebook dont 2 destinés aux
chercheurs d’emploi en situation de handicap. Aussi, un fond d’appui destiné a ceux

|ésés par le confinement)

Quelques autres initiatives ont éteé prises par les psychologues de 'URR de Kairouan,
du commissariat régional de I'éducation de Kairouan, le centre Dorra a Kairouan et le
centre Farah a Rades pour un accompagnement psychologique et de la guidance

parentale.



Services et accés aux services
Adaptation des services, nouveaux services

L'occurrence exceptionnelle du confinement n’a pas laissé de place pour la planification
d’'une stratégie pour le maintien des services qui répondront aux besoins des
bénéficiaires. Pris de court, certains ont quand méme eté réactifs et réceptifs a la
demande des familles des personnes handicapées qui ont beaucoup sollicité ces

structures afin de continuer a bénéficier de leurs services méme a moindre échelle.

Nous avons également noté que méme si 'adaptation des services ne s’est pas posée
pour les centres spécialisés rencontrés aprés le confinement, ceux rencontrés autour
de la rentrée scolaire appréhendaient davantage le travail qui les attend a la rentrée

pour « ...récupérer les acquis , certainement perdus apres pres de 8 mois d’arrét »



Services et acces aux services
Adaptation des services, nouveaux services

Les initiatives ont €té majoritairement impulsees par les parents qui etaient
demandeurs d’informations et d’accompagnement. En réponse a
I'insistance des parents, livrés a eux méme, quelques professionnels ont

repondu et des initiatives ont commencé a prendre forme.

Il s’agit dans la majorité des cas d’initiatives personnelles peu ou pas du

tout institutionnalisées.



Services et acces aux services
Satisfaction par rapport a 'adaptation des services

Force est de constater que les efforts pour répondre aux besoins des
personnes handicapées et de leur entourage étaient infimes, que leur
mission n’a pas été remplie lors de la crise et du confinement, le constat
est unanime, tous s’accordent pour dire gu’ils auraient pu mieux faire.
Certes, les moyens font défaut, mais beaucoup avouent que la volonté de

faire aussi, et que souvent, on n’y a pas penseé.



Services et acces aux services
Satisfaction par rapport a 'adaptation des services

Le niveau de satisfaction est d’'une maniere générale assez faible, parce que les

initiatives prises restent personnelles et non institutionnelles, elles étaient

focalisées sur 'accompagnement psychologique et non le maintien d’une

prise _en charge multidisciplinaire et globale. Les responsables et les

professionnels sont conscients de l'effet néfaste que la rupture de leurs
services a eu et pourrait avoir sur leurs bénéficiaires et sont conscients que

malgré la situation critique imposée par le confinement, il y avait moyen

d’assurer aux personnes handicapées un service minimum




Services et acces aux services
Conclusion

La perturbation des services a touché tous les secteurs, méme celui de la

santé, pourtant sensé assurer la continuité des soins.

La fermeture des centres d’éducation spécialisée et l'arrét de toutes les

La

activités d’éducation, de loisir, de rééducation et de formation ont eu un
Impact important sur les usagers aux niveaux physique, psychologique et
éducatif. Quel mandat des centres spécialisés en temps de crise?

perturbation des services, a causé beaucoup de dommages chez
'enfant/I'adulte handicapé et son entourage. Ces répercussions sont
d'une extréme gravité, et en l|absence de suivi, les personnes
handicapées sont livrées a elles mémes.



Services et acces aux services
Conclusion

Pour pallier a ces perturbations des initiatives d’adaptation de services et de création de

nouveaux ont été prises, leur faisabilité était le fruit de la volonté de certains

professionnels :
L'utilisation de la technologie a portée de main !

Méme en manque de moyens, il a été possible de répondre aux besoins des

personnes handicapées

Les visites a domicile : un moyen efficace pour un accompagnement personnalisé

et de qualité



Institutions, roles et
POUVOIrs




Préoccupations en lien avec les droits des
personnes handicapées

Le Gap entre la loi et la pratigue

Aspect vitrine qui ressort du fait qu’on ne s’aligne aux instruments de droits
gu’a travers une signature mais qu’aucun dispositif n’est mis en place
pour la mise en ceuvre et qu’on n’investit rien pour permettre I'exercice
des droits dans la pratique.

« La loi c’est tres joli mais dans la pratique on est tres loin » « les droits c’est

sur le papier. la réalité est tres douloureuse : un contraste quasi-total »

« De quels droits parle -t-on en Tunisie ? lls nous ont instrumentalisés dans la
politiqgue ». « On ne parle de droit que la journée internationale »



Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

La non prise en compte de I'aspect transversal de la question du
handicap

Comment les personnes handicapées peuvent-elles s’ancrer de maniére
durable dans leurs droits a I'accés a tous les services dans I'absence d’'une
politique multisectorielle qui soit orchestrée par un organisme fort qui permet
de faire une politique du handicap et d'imposer a tous les secteurs,
I'application de cette politique ? « Il faut qu’elle devienne transversale et non

pas uniguement un élément de la protection sociale »



Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

La restriction de 'autonomie des PH en raison d’obstacles dans
I'’environnement physique et humain

L’accessibilité physique et I'accessibilité de I'information sont assimilées a des
conditions préalables pour I'acces a tous les autres services . «On ne prend
pas les mesures nécessaires pour permettre l'acces aux structures et du
coup, tous les autres droits sont bafoues »

« Les bus importés par la Tunisie il y a 2 ans comportent une pente mais le
chauffeur ne daigne pas prendre 2 minutes pour descendre et placer la

pente »; «Les moyens de transport ne sont pas du tout accessible, ca rend la
personne toujours dans le besoin d’'une assistance alors qu’elle peut étre

100% autonome et n‘avoir besoin de personne »



Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

|a restriction de 'autonomie des PH en raison d’obstacles dans
I’environnement physiqgue et humain

« L’état des trottoirs ne permet méme pas a une personne un peu agee de
circuler, que dire d’une personne en fauteuil ou qui a des problemes
d’equilibre ou encore d’une personne mal ou non-voyante qui doit contourner

les terrasses des cafes ou les voitures qui jonchent les trottoirs »

« Je réve de sortir au café ou au théatre sans attendre que quelqu’un soit
disponible pour m’accompagner »



Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

|a restriction de 'autonomie des PH en raison d’obstacles dans
I’environnement physiqgue et humain

Tout comme I'accessibilité physique, I'acceés a I'information conditionne tres
souvent I'accés aux autres services . « L'acces a l'information est un droit
primordial qui va permettre 'acces aux autres droits ».

« Pour les sourds, la difficulté se pose au cas ou elle ne trouve pas une
interpretation bien claire pour comprendre ce qui est dit ».

« L’Etat a du mal a s’investir en matériaux d’interprétation du langage, qu’un
sourd peut comprendre. Quand il s’agit de la langue des signes, il y a toujours
des contraintes budgétaires »



Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

Le surcolt du handicap et les difficultés d’accés aux soins de

readaptation

v

Sentiment d'impuissance quand on n’a pas de quoi assurer la PEC
demandée « Quand je vois que je ne peux pas lui payer des séances
d’orthophonie, de l'inscrire dans un centre priveé ou de lui fournir le régime
alimentaire qu’il faut, j’en suis malade ».

La longueur du parcours et la nécessité d’avoir les moyens « La
réhabilitation/réadaptation de l'enfant autiste passe par plusieurs étapes
et ca colte énormément. Nous avons dépenseé de quoi construire des
Immeubles, heureusement que nous avions les moyens mais il y a des
familles qui n’en ont pas »



Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

Le surcolt du handicap et les difficultés d’accés aux soins de

readaptation

v

Toute adaptation impliqgue un codt supplémentaire : « Pour parler au
teléphone, un non voyant doit payer 3 a 4 fois le prix normal avec la
synthese vocale. Pour l'ordinateur de méme, il faut mettre le logiciel
adéquat. Méme son déplacement codte plus cher, soit il dépend de

quelqu’un soit il est oblige de prendre un taxi »

Les conditions difficiles de la majorité des familles qui ne trouvent pas de
guoi payer les soins « Le médicament me codte 151 DT par mois. C’est
pratiquement la valeur de la subvention PNAFN qui est de 180 DT. A
chaque fois, je fais la quéte aupres de mes freres et sceurs »



Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

Le surcolt du handicap et les difficultés d’accés aux soins de
readaptation

La faible intervention de I'Etat dans la prise en charge des frais de soins.

« De quelle PEC on parle quand on sait que la CNAM ne reconnait pas les
séances de psychomotricité, ergothérapie et de psychologie. La PEC des
séances d’orthophonie avec une tarification qui date de 1982. Pour ne pas
passer par le syndicat et la convention, ils ont décidé de renouveler
directement les dossiers des orthophonistes qui veulent collaborer avec la
CNAM avec 1,800 de remboursement par séance »; « Tu as besoin de plus
de soins peu importe le type de handicap ; aides techniques, fauteuil
électrique, appareillage auditif..., tout ¢a n’est pas pris en charge par I'Etat

dans la majorité des cas ».




Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

e surcolt du handicap n’est pas que financier

v C’est aussi aux dépens des autres membres de la famille.

v C’est aussi la personne qui va se sacrifier dans la famille pour
assurer les besoins de la PH.



Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

Les problemes et difficultés liés a lI'intégration/inclusion scolaire

Richesse au niveau des textes et pauvreté au niveau de I'application

v

Enseignants non formeés et non préparés « Les instituteurs ont besoin de
beaucoup de formation et recyclage parce qu’ils sont entrain de refuser
I'acces aux €leves handicapés »

Grande résistance de la part du Ministére de I'éducation, « Il y a toujours
une dispute sur les aménagements scolaires »



Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

Les problemes et difficultés liés a l'intégration/inclusion scolaire

v Le manque de moyens accordés « absence d’aménagement de |’école
(rampes, blocs sanitaires adaptés), aménagement des classes, personnel
de suivi... »

2 psychologues scolaires pour 419 établissements a Kairouan

v AVS non pris en charge par I'Etat : Mécanismes de recrutement fragiles
(Contrat travail bénévole de 2 ans BETI) : «On investit dans le vide,
formation et encadrement pendant deux ans et des qu’elle gagne en
experience, il faut reprendre a zéro »



Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

La situation des centres spécialisés : Une mission a reconsidérer

Nécessité d’'un appui structurel a toutes les entités qui s’occupent des
personnes handicapées comme les associations : les appuyer et les
restructurer pour faire évoluer leurs interventions...

«Les structures existantes devraient étre révisees de fond en comble avec
une nouvelle gouvernance : statut, situations, ressources. Le role est a
restructurer avec de nouvelles approches, méthodologies et pédagogies. Si
on veut réellement une sociéte inclusive il ne s’agit pas de caser 'enfant dans
un centre et de lui demander par la suite de sortir dans la société »

«Comment se fait-il de les laisser des années dans un centre. Ca devrait étre
momentane, juste intermédiaire. Le centre devrait étre un relais qui aide a
l'intégration en milieu ordinaire »




Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

La situation des centres spécialisés : Un Statut a clarifier

« C’est enormeément de problemes; Chaque personnel est payé sur un régime
et formule différente, ceci nuit a 'usager qui devient souffre douleurs, on
entend parler a chaque fois de maltraitance et de délaissement. C’est en

partie le produit de leur situation précaire »;

« Les educateurs spécialisés font payer aux enfants, les problemes inhérents
a leur situation : la convention avec le MAS, les mois non payes, ils sont
touchés dans leurs revenus, ils sont sur leurs nerfs, ne sont pas

epanouis...font beaucoup de greve... »



Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

Absence/manque de données

Aspect mentionné de maniere récurrente par la majorité comme étant un des
principaux freins a une action ciblée et efficace. Pour certains, il ne s’agit pas

seulement de chiffres mais d’une réelle cartographie qui concerne également
les services :

« La premiere nécessité c’est une cartographie de handicap en Tunisie. Une
base de données claire avec a la fois des données quanti et quali; mention du
CSB le plus proche, école, jardin d’enfants, hopital... »



Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

Absence/manque de données

«Les chiffres existants se basent sur les cartes de handicap alors que 'OMS
parle de 13,5% »;

«Si on va aux AS, on va se rendre compte que la moitié des handicapés n’est
pas enregqistrée. lIs ne les reconnaissent pas, ils n’existent pas».

«Tant que tu n’as pas de données chiffrées, concretes qui refletent la situation
exacte et reelle, tu ne peux pas avancer »



Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

Le Sur handicap d0 au manque/absence de dispositifs
d’accompagnement pour les familles

La méme personne peut évoluer de maniere completement différente selon
les ressources et capacités de résilience de la famille ou elle se trouve.

« L’'accompagnement de la famille permet d’économiser énormément sur le
moyen et le long terme : Il faut beaucoup investir dans la prévention
secondaire et tertiaire au tout début ».



Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

Prépondérance de I'approche/culture caritative au détriment de
I’approche/culture droits

«Le caritatif est une culture qui impregne la société toute entiere, y compris
I'administration, du président de la république jusqu’au chef secteur Omda».

«C'est encore difficile de fournir un milieu facilitant les déplacements, la
réception de l'information et I'acces aux services. Je n’ai pergu cette volonté
gue chez les personnes qui travaillent sur le sujet et qui sont imprégnées par
une culture droits »; « Dans les conseils municipaux, la majorité des élus

handicapes servent de decor».



Préoccupations en lien avec les droits des personnes
handicapées

La non reconnaissance des droits sexuels et reproductifs des PH

L’'étude sur les violences sexuelles et les besoins en santé sexuelle et
reproductive des jeunes et des femmes en situation de handicap a montré
gu’ils sont souvent exposés au controle des tiers sur leur santé sexuelle et
reproductive, aux risques d’abus et de violences sexuelles et au manque
d’information concernant leur vie sexuelle ».

«Les DSR ne sont pas reconnus par I’Etat. Il faut pousser vers l'intégration
d’indicateurs spécifiques dans la stratégie nationale et avoir des services

adaptes sur tous les plans».



Plan de lutte mis en ceuvre par la Tunisie

L'appréciation générale est largement positive avec une tendance prononcée
a comparer avec les pays voisins qui ont plus de moyens.

v

Mesures anticipées « appliquer le protocole T+1 y compris le confinement
et la fermeture des frontieres, surtout qu’on ne savait pas grand-chose sur
le virus a ce moment-la »

Centralisation de la coordination au niveau du Ministere de la santé. « La
méme information qui circule et partage des supports depuis la source ».

Collaboration et mobilisation collective « Il est vrai que les administrations
n’étaient pas prétes mais tout le monde s’est mobilisé y compris autorités
locales et SC pour déepanner »



Plan de lutte mis en ceuvre par la Tunisie

Prise en compte des besoins spécifiques des PH, dans 'ensemble
des mesures de la riposte a la COVID 19 ? La note descend en fléeche

Les plus indulgents la qualifient de tres limitée : aux 200 DT et TLS des
conférences de presse, mais la majorité est catégorique sur le fait que les PH
représentent un groupe qui a été laissé pour compte. «Ce n’est méme pas
considéré comme une question prioritaire a prendre en considération »,

« Ni le président de la république, ni le président du gouvernement ni qui que
ce soit ne nous a evoguées » «Méme pour les cours a distance, les éleves

handicapés n’ont pas éte pris en compte».




Structures responsables dans la réponse qui prend en compte les
besoins et les droits des PH : Role joué et role di

Ministere des Affaires Sociales : (DG, DR et ULPS)
Premier ministere concerné par cette catégorie

Il a seulement considéré les besoins financiers des familles démunies mais
rien de spécifique pour les PH.

Aurait da :
v Mettre des accompagnateurs a disposition,
v Prendre les PH en consideration dans les aides

v Informatiser les données pour chaque personne et permettre I'accés a
tous les intervenants,




Structures responsables dans la réponse qui prend en compte les
besoins et les droits des PH : Role joué et role di

Ministere des Affaires Sociales (2)

v Préparer un plan de prévention : assurer leur acces aux soins, leurs
traitements, les besoins quotidiens et les courses... « llIs doivent avoir
une base de données pour les personnes handicapées avec une mention

des besoins de chaque famille ».

v Assurer un minimum et demander aux centres de travailler avec un
effectif réduit et des activités de plein air



Structures responsables dans la réponse qui prend en compte les
besoins et les droits des PH : Role joué et role di

Ministére de la santé du moment que c’est lui qui chapeaute le protocole
Il n’a pas fait quelque chose de précis,
Aurait da :

v Elaborer un projet qui prend en compte les PH et leur accorder la priorité
dans la PEC vu leur faible immunité

v Inviter les centres de PH aux differentes réunions a la direction régionale

v Collaborer avec le MAS «Une simple réunion de deux heures aurait
permis de définir ce qu’il faudrait faire pour cette population. Il suffit
d’avoir le probleme a I'esprit pour trouver des reponses »

v Prendre en considération I'importance du toucher pour les malvoyants




Structures responsables dans la réponse qui prend en compte les
besoins et les droits des PH : Role joué et role di

Ministere de la santé (2)
v Faire des spots de prévention dédiés aux personnes handicapées,

v Assurer 'accés aux soins avec des caravanes de santé. «Du moment que
le plan COVID leur demande de ne pas quitter la maison, il faudrait que
ca soit le service qui se déplace ».

Rares sont ceux qui savent a propos de la Circulaire n°23/2020 du 24 avril
2020 sur la continuité des soins pour les patients non atteints de COVID 19
avec une annexe qui cite les services essentiels et les groupes vulnérables y
compris les PH et dont I'application revient au comité régional présideé par le
directeur régional de la sante.



Structures responsables dans la réponse qui prend en compte les
besoins et les droits des PH : Role joué et role di

Ministére de I'éducation
Aurait da :

v Mettre I'école a disposition pour des équipes médicales une fois
par semaine pour rapprocher les soins des PH et autres.

v Solliciter les psychologues scolaires pour des actions de soutien
psychologique.




Structures responsables dans la réponse qui prend en compte les
besoins et les droits des PH : Role joué et role di

Ministere du transport :

Aurait di assurer 2 ou 3 bus par jour avec des horaires fixes a
communiquer pour que les gens puissent se déplacer en cas de

necessite.

Ministere des finances

Aurait d( assurer les fonds nécessaires.

Ministére du commerce

Aurait d( assurer la disponibilité des aliments sans gluten.




Structures responsables dans la réponse qui prend en compte les
besoins et les droits des PH : Role joué et role di

Les acteurs de la SC : lIs ont distribué des masques, fait des
collectes et distribution de dons,

Les ONG peuvent apporter beaucoup dans tout ce qui est contact a
distance, tout ce qui est informatique, « des gens doués et qui
peuvent apporter beaucoup de solutions »



Structures responsables dans la réponse qui prend en compte les
besoins et les droits des PH : Role joué et role di

Les communes

v

Elles ont bougé seulement en réponse a des signalements faits par
quelques citoyens «Pour étre clair, on n'a pas de politique orientée
personnes vulnérables qu’il s’agisse de PH ou autres» « Notre ministére
Nous a surpris avec une circulaire le 22 juin, qui nous demande de
stopper I'attribution des aides sociales »

Nécessité d’'une collaboration entre MAS et communes en présence du
Ministere des affaires locales pour opérationnaliser le role des
commissions des affaires sociales au sein des communes.



Structures responsables dans la réponse qui prend en compte les
besoins et les droits des PH : Role joué et role di

Les Médias

Autant on apprécie |'effort fourni par les médias dans la sensibilisation
/information sur COVID 19, autant on trouve qu’ils n'ont réservé aucun
espace pour évoquer les personnes handicapees en contexte Covid.

« Je trouve qu’ils ne sont pas sensibilisés d’adapter leur discours pour
S’adresser aux PH, ces dernieres sont completement absentes de leur
esprit ».

« Les médias doivent comprendre que la société compte des PH et qu’il faut
qu’on en parle. Il faut leur donner un espace pour s’exprimer, il faut qu’elles
deviennent visibles ».




Structures responsables dans la réponse qui prend en compte les
besoins et les droits des PH : Role joué et role di

Les Médias (2)

«Le rble des médias est de transmettre l'information et d’attirer l'attention des
autres acteurs sur les besoins des PH. C’est ¢a leur rdle et ils ne I'ont pas
fait ».

Méme quand certaines ODDPH réussissent a saisir les médias pour évoquer
la situation des PH en période COVID et attirer I'attention des décideurs, la fin
de I'émission met fin au sujet « Le/la journaliste ne reprend plus le dossier et

ne fait aucun suivi ».



Structures responsables dans la réponse qui prend en compte les
besoins et les droits des PH : Role joué et role di

Les associations et les centres spécialisés ont fermé et abandonné les
enfants

Auraient dd

v Intervenir, aller a leur rencontre, les sensibiliser, travailler avec eux...

v Lancer la réflexion sur ce qu'il est possible de faire (avec les syndicats)
« A I'hopital, tout le monde a travaillé et a assuré la continuité. La PEC
c’est aussi un pro pour les PH ».

v Assurer la PEC avec d’autres alternatives,




Structures responsables dans la réponse qui prend en compte les
besoins et les droits des PH : Role joué et role di

Les ODDPH,

Je n’ai pas vu qu'ils ont fait grand-chose. |l faut qu’ils en parlent.

Les familles

Les parents assument une grande responsabilité. lls doivent faire
parvenir leur voix .




Structures responsables dans la réponse qui prend en compte les
besoins et les droits des PH : Role joué et role di

Commission PH a ’'ARP et les élus en général : Elle n’a rien fait

Aurait dG parler de ces personnes et attirer I'attention du gouvernement sur la
nécessité que les éducateurs se déplacent pour la PEC, assurer les mesures
COVID et ouvrir quelques centres



Attentes, criteres et
services




Protocole qui respecte les droits des PH
Eléments clés : La non discrimination

v Il doit intégrer et prendre en considération les besoins spécifiques des
personnes handicapées et les inclure dans chague mesure pour ne pas
en faire des laissés pour compte

v Il doit maintenir les services essentiels
v Il doit prévoir un budget suffisant

v Il doit établir des mécanismes de coordination pour la mise en oeuvreet
une liste d’indicateurs pour le suivi des services essentiels dans les ="

regions. LM



Protocole qui respecte les droits des PH
Eléments clés : Approche collaborative

Pour son élaboration, il est impératif d'impliquer :

v Tous les secteurs (Santé, AS, Transport, Education, Emploi, Formation,
Equipement, Communication, Affaires locales, communes...

v Les autorités centrales, régionales et locales
v Les structures et professionnels de la PEC

v Les personnes handicapées et leurs familles, directement et/ou a travers
les ODDPH. « Il y a des aspects que tu ne peux cerner qu’avec les .
personnes concernees elles-mémes : ¢a te permet de timprégner, d‘f—

comprendre les obstacles et d’apporter réponses pertinentes » ‘LM



Protocole qui respecte les droits des PH
Eléments clés : Implication des PH, familles et ODDPH

v Eclairer les décideurs sur la réalité, sur comment se présente la
situation, notamment a travers une consultation avec les
associations, usagers/parents pour donner une idée exhaustive
sur les difficultés rencontrées, apprendre de I'expérience et ne pas
refaire les mémes erreurs.

v Proposer des alternatives (une force de propositions)
v Se concerter avec les décideurs sur les priorités

«Je pense que celui qui a écrit ce protocole n’a aucune relation avec les_
personnes handicapées ni avec les conventions» —«f_



Protocole qui respecte les droits des PH
Elements clés : Une cartographie

Une cartographie «Données disponibles, a jour et partagées »; par type de
handicap, age, genre, besoins, moyens «Chaque localité doit pouvoir les
répertorier pour pouvoir repondre en fonction des besoins»

«Je ne peux élaborer aucune stratégie si je ne dispose pas d’une base de
données (adresses, type de handicap, moyen de contact... On doit pouvoir
creer une base de données de personnes handicapées pour faciliter la prise
de contact avec eux »

Une base de données pour un ciblage correct et optimal des actions.

Garantir les service selon le besoin. Egalement une cartographie des acteurs
pour une bonne identification des ressources pour pouvoir répondre en cq -

de crise. LM



Protocole qui respecte les droits des PH
Eléments clés : La continuité de la PEC et éviter a tout prix la rupture

La rupture de la prise en charge figure parmi les aberrations qui ont le plus
marqué les esprits et les vies. Elle est d’autant plus révoltante qu’elle renvoie
a une certaine léthargie en matiere d’adaptation.

La continuité de la prise en charge /Alternatives pour maintenir 'accés aux
services essentiels est un des élément clé du protocole avec s'il le faut une
réaffectation des professionnels en fonction des besoins a travers une
coordination entre les directions.

« |l faut que ces personnes continuent a bénéficier des soins et de
I'accompagnement » « Les centres doivent continuer a travailler avec des
effectifs reduits. Garantir /a continuité de la PEC méme avec d’autres

alternatives » ; « La continuité des services doit étre assurée avec un accg ]
facilité »; «...Les services de réadaptation, 'acces aux soins et acces a ~ W ~
I'’éducation ainsi que les services de soutien et de support doivent étre LM

assures ».



Protocole qui respecte les droits des PH
Eléments clés : L’acces a l'information

A travers une :

v Communication adaptée, contenu, moyen, message...Un ciblage : il faut
que l'information soit accessible a tous.

v La digitalisation qui peut faciliter

v Donner une visibilité aux personnes handicapées : Les évoquer dans les
discours et s’adresser a elles et ne pas occulter leur existence.
©-



Protocole qui respecte les droits des PH
Services a fournir

Accompagnement, assistance personnelle, soins et prise en charge a
domicile

Les services de soins de proximité présentent une grande importance pour

les interviewés, quel que soit leur profil, parents, professionnels ou

décideurs... « Des visites de la part de I'association une a deux fois par

semaine pour voir comment ils se portent et si tout se passe bien»; «Un
accompagnateur qui vient aider un peu a domicile, au moins une séance par
semaine». «ll faut absolument trouver un moyen d’accompagnement et

impliquer la SC pour constituer une force de propositions et assurer la PEC

de catégories assez specifiques comme cela se fait a 'Etranger ». « L’AD&‘
pourrait accompagner les P. handicapées et aider les familles » - T’.;\ﬁ\



Protocole qui respecte les droits des PH
Services a fournir

Assistance psychologigue, soutien moral et guidance parentale

Vue I'étendue des répercussions psychologiques constatées pendant la crise,
d’aucuns sont d’accord pour considérer 'accompagnement psychologique
comme un service a maintenir mais aussi a développer. « Il ne faut pas
I'arréter. Il faut continuer a travailler en respectant les mesures de

prévention » supports

v guidance parentale pour chaque «categorie» autiste/ profond/ quelle
conduite a tenir. Parler du handicap, quels exercices faire avec ses
enfants a la maison, des exemples de jeux interactifs. = Fournir des
activités de loisirs et de detente (Aménager des plages horaires)

Au regard de l'importance de cet aspect, la CAP lance un appel pour que )
psychiatres et psychologues puissent étre formés en langage des signes =

pour repondre aux besoins des personnes sourdes et malentendantes. Lﬁ\ﬁx




Protocole qui respecte les droits des PH
Services a fournir

Transport

Considéré comme service prioritaire qui conditionne I'acces aux autres
services : Transport en toute sécurité (garantir 'accessibilité qui représente un
probleme majeur).

IEC prévention COVID 19

v Pour les professionnels et responsables des centres spécialisés, pour les
personnes handicapées et leurs familles

v Elaborer des supports d’éducation sanitaire adaptés

_!,_



Protocole qui respecte les droits des PH
Services a fournir

Assistance matérielle et financiere

v

AN N RN

Subvention pour toute famille qui compte une PH (le surcodt du
handicap, la PEC),

Les aides ! « y7Essou bina, y3awnouna »
Leur donner la priorité pour les aides
Une caisse nationale pour aider les personnes handicapées

Les aides sociales doivent se faire porte a porte avec une
actualisation des données en se basant sur des criteres pour -
pouvoir les trier cas par cas. ‘S"



Protocole qui respecte les droits des PH
Services a fournir

Services d’information :
- Spots spécifigues a la télé, a la radio, sites internet et institutions

Services d’aide spécialisée aux personnes handicapées :
accompagnement, acces a l'information

-Fournir I'information en braille pour les mal et non-voyants,

-Interprete, accompagnateur pour expliquer, et aider les sourds et
malentendants dans les administration ‘
— f_

-Numeéro vert avec partie Visio pour les sourds LM



Si j’étais premier décideur ... Reconsidération urgente
de la question du handicap : Nouvelle gouvernance

Retirer le dossier du Ministere des Affaires Sociales

« |l s’agit d’'une gquestion transversale dans laquelle tous les ministeres
devraient étre impliqués : chaque ministere doit définir sa responsabilité vis-a-
vis des personnes handicapées »

«La guestion est multisectorielle et les PH doivent avoir acces a tous les
services offerts par tous les ministeres ».

«Tu ne peux pas demander aux affaires sociales d’assurer lI'accessibilité :
c’est le r6le du ministere de I'’équipement, du transport et des
communes».



Si j’étais premier décideur ... Reconsidération urgente
de la question du handicap : Nouvelle gouvernance

Créer un nouvel organe en charge de la PH, rattaché directement a la

présidence du Gouvernement ( Secrétariat d’Etat, Ministre délégué,

Instance supérieure...) avec pour réle de :

v

v

Organiser la planification de la question du handicap

Coordonner entre les différents ministeres dans tout ce qui
concerne le handicap.

Veiller a la prise en considération de la question du handicap dans
toute politique genérale ou sectorielle et dans tout projet quel qu'il
soit (vérification, dénonciation, condamnation...)

Proposer des projets de loi au Conseil des Ministres.

Pousser vers une révision du budget de I'état pour qu'il soit
inclusif. révision aui toucherait tous les ministeres



Si j’étais premier décideur ... Reconsidération urgente
de la question du handicap : Nouvelle gouvernance

En résumé

Une politique nationale multisectorielle qui doit é&tre accompagnée par
un mécanisme institutionnel pour la planification, suivi, évaluation et
qui implique les personnes handicapées et les organisations qui
ceuvrent pour les droits des PH en tant que principale partie prenante
qui va participer a toutes les étapes du processus.



Si j’étais premier décideur ... J’Jaméliorerai les données

Développer une base de données

« Tu ne peux pas construire si tu ne sais pas combien ils sont, par type de
handicap, age, occupation, situation, besoins... c’est seulement sur cette
base, qu’on peut élaborer des programmes pertinents qui repondent aux
besoins »

Les mesures difféerent selon les besoins et selon 'environnement:
« Entre ceux qui bénéficient d’un soutien familial et ceux qui n’en ont pas »

« En milieu rural ce n’est pas comme en ville, celui qui habite un appartement
ce n’est pas comme celui qui habite une maison, une cité populaire n’est pas
comme une cité residentielle... »



Si j’etais premier décideur ...Je veillerais a I'application
des textes

Fournir les moyens nécessaires pour transformer le texte en réalité :
-Pour l'inclusion scolaire : améliorer les aménagements scolaires,

« La loi permet d’avoir moins d’éleves, il faut appliquer. former les
enseignants, assurer les adaptations pedagogiques, préparer les éleves a
accueillir leur camarade handicapé »

Appliquer les mesures punitives prévues par la loi :

-Sur les entreprises qui ne respectent pas le quota des 2% de I'emploi
pour les PH qui ont les compétences requises

- Sur les établissements publics qui ne sont pas aux normes en
termes d’accessibilité et qui ne respectent pas le CDC.




Si j’étais premier décideur ...J’accorderais un intérét
particulier aux structures de prise en charge

Création de nouveaux centres spécialisés

« Un centre étatique spécialisé pour autistes dans chaque gouvernorat avec
tout le nécessaire en termes de personnel qualifié et spécialisé et aussi en

termes d’équipement et d’'aménagement.»; « Multiplier les centres specialisés
pour permettre l'intégration de tous les enfants qui ne sont pas admis dans

les milieux ordinaires. Beaucoup sont sur des listes d’attente »;

Appui aux centres existants

« Appuyer les centres privés et semi étatiques avec des subventions, du
matériel, la PEC d’une partie du salaire du personnel, aménagement... »




Si j’etais premier décideur ...J’accorderais un intérét
particulier aux structures de prise en charge

Supervision de la gualité de la PEC dans les structures référentes

v

Garantir que la PEC des personnes handicapees se fait dans le
respect de leurs droits.

Intervenir aupres du personnel pour I'inscrire plus dans l'action .

Permettre la création des ordres des paramedicaux qui vont
participer a la supervision et au contrdle de la qualité des
prestations et garantir un minimum de droits a ces personnes.
«On a des inspecteurs dans tous les ministeres sauf au ministere des
affaires sociales ; Les éducateurs ne font objet d’aucun contrble, aucun
conseil pédagogique ».

Fermer les centres qui ne travaillent pas dans la Iégalité : emploi de
personnel non qualifié, absence de programmes, maltraitance...



Si j’etais premier décideur ...J’accorderais un intérét
particulier aux structures de prise en charge

Transformer le role des centres spécialisés vers un Roéle relais

Pour renforcer juste pour une periode transitoire «Centre intermédiaire
d’offre de services de réadaptation pour des PH qui ont acces aux autres
services dans les milieux ordinaires (jardin d’enfant, école, centre de

formation professionnelle... » ;

« La majorité des centres parlent d’intégration alors que les usagers sont
enfermés dans un espace, un bus..... »



Si j’etais premier décideur ...J’accorderais un intérét
particulier aux structures de prise en charge

Mettre fin a la segmentation en matiere d’intervention des différents
ministeres

«Une sorte de guichet unique : structure transversale qui a son propre
personnel et qui rend les services nécessaires pour les personnes
handicapees. Lidéal c’est de pouvoir lui assurer un traitement complet de sa

situation ».



Si j’étais premier décideur ...Je développerais de
nouvelles disciplines support

Développer la psychologie du handicap :

«Un accompagnement psychologique spécialisé du handicap, plus profond
gue le développement personnel que je trouve superficiel. Je dois trouver le
réconfort avec quelqu’un qui puisse comprendre ¢a. c’est une spécialité qui a

permis a la Finlande d’évoluer »

Enseigner I'audio description, « ca s’enseigne, tout film peut avoir
I'audiodescription et ¢ca peut étre une source de travail. Quelque chose qui

respecte mon droit a l'information »
Introduire la langue des signes dans les programmes éducatifs

« |l faut que la LS devienne une langue reconnue. Avoir un interprete en LS
dans la classe pour permettre a I'enfant sourd d’étre dans une classe

ordinaire et non pas dans une association ».




Si j’étais premier décideur ...J’engagerais des réformes
structurelles

Réforme du systeme de santé

-Développement de I'hospitalisation et soins ambulatoires a domicile
pour apporter une réponse a la carte. « Il faut absolument développer ¢a
a travers la reforme Médecin de famille et une prise en charge de la CNAM ».

-Révision du dispositif de PEC : les centres medicaux et la CNAM.

« Revoir toutes les nomenclatures et toutes les tarifications pour qu’il y ait au
moins une égalité des chances : ceux qui ont les moyens se soignent et ceux
qui n’en ont pas ne se soignent pas ».

- Favoriser la PEC tres précoce notamment a travers la multiplication
de structures spécialisées pour eviter le sur-handicap




Si j’étais premier décideur ...J’engagerais des réformes
structurelles

Réforme du systeme éducatif

v

Rattacher les centres d’éducation spécialisée a I'éducation
nationale

Intégrer un personnel spécialisé dans les écoles

Penser la reforme du systeme en assurant les moyens et la PEC
adaptés pour permettre aux enfants handicapés de poursuivre
I'école et surtout d’en bénéficier réellement. « Le modéle de I'école
inclusive va permettre un saut qualitatif majeur parce que c’est basé sur
la personnalisation Une posture de I'enseignant completement différente.
Il n’est plus exécuteur de programme mais il participe a la réflexion autour

d’un projet éducatif. on va éviter a plein d’éleves de sortir de I'école »



Si j’étais premier décideur ...Je travaillerais sur les
perceptions et le changement de regard

Travaliller sur le changement des mentalités vers la promotion de la
culture du droit et du respect de la différence

Chez les intervenants «Se débarrasser de cette approche sociale caritative
au profit d’'une approche basée sur les droits. Les considérer comme des
citoyens a part entiere et non pas comme des personnes qui viennent pour
avoir des aides »

Chez les PH et leurs familles «Ce sont les ambitions qui leur ont été tracées
par I'Etat parce qu'il pense a leur place. Du moment qu’on ne les instruit pas,
iIs ne vont jamais dépasser ce raisonnement superficiel. Une culture de
I'assistance qui est ancrée et qu'il faut changer ». « Certains refusent
d’inscrire leurs enfants a I'école par peur qu’on leur retire la subvention de
180 DT ou le carnet blanc »



Si j’étais premier décideur ...Je travaillerais sur les
perceptions et le changement de regard

On peut faire de milliers de campagnes de sensibilisation et dépenser

des milliers de dinars sans rien changer. Par contre, si on intégre cette
approche dans notre systeme éducatif pour créer toute une génération qui
croit a la difféerence et a la diversité humaine, que ce soit PH ou autre, la tu

peux dire que tu as réalisé le changement. Passer de la culture de la
moquerie/dénigrement, de la culture de la compassion a la culture de
droits. Toute une culture a déconstruire et a reconstruire. Ce sont les
programmes educatifs qui sont capables de ca.



Bonnes pratiques en Tunisie
et a I’étranger




Bonnes pratiques
Sensibilisation / Information sur les mesures de prévention :

Pour les besoins de I'enquéte nous avons fait des recherches sur les
expériences realisées en Tunisie et a I'étranger afin de cartographier les
bonnes pratiques au niveau national et international en réponse a la crise
COVID-19, adoptees au profit des personnes handicapées. Nous avons
également recueilli celles remontées par les personnes interviewées ainsi que
leurs feedback.



Bonnes pratiques
Sensibilisation / Information sur les mesures de prévention :

En plus de celle citées plus haut pour I'accés a l'information pour les personnes
sourdes, on nous a rapporte :

Lancement d’'un magazine audio destiné aux personnes mal et non voyantes
pour répondre a la frustration de ces dernieres qui avait acces a une
information partielle car leur logiciel ne pouvait pas lire les captures d’écran
(Ibsar & Cawtar)

Impression en braille de toutes les adresses et tous des numéros utiles pour
les personnes handicapées en lien avec les structures de santé (Ibsar)

Le site du ministere de la santé spécifique a la pandémie de la Covid19 a
élaboré du contenu de sensibilisation simplifié avec des pictogrammes, un
sous-titrage et des explications vocales (Covid-19 Tunisia)

En Egypte des ph figurent dans les spots de sensibilisation



https://www.facebook.com/covid19tunisia/?hc_ref=ARQFgEQs9hWKeyi7s90Ppv0MnU1FaONJq5OvUjVRJ-9YyDmDCE23vl0s6dGR_RM-lt8&fref=nf&__xts__[0]=68.ARBYui2bjxi33DSsvYg1sbwC3yM2yVXfFV9fZ1JCb86pIiklWms195BtzHY89Kk07cGMjXNh_Ki7kDof0vcO-3818SEiqr5893t0ZL_yTfxKl-3wZAbww548uSQKv_ljAiqPa4QvB3elsrcHyzUDiPWDs8CIbYFJZt3OE6ZA0PhgM5sEZVPlWXYABREdFe3luzy_GVS_LgSnUwtV3ptFtg6mAzmMY38YulDfmFIsVjGJqwW2BH2Y8QpV86dd6JvJdjn6dnpdGkC9ybVpaA6HqmMCSyyx_-GIBp91GHBunRfgQhTFKyK4gwJLwWzL86_iiBu2OzjniUw6-8Y&__tn__=kC-R

Bonnes pratiques
Soins / Santeé :

CAP : cellule d’aide psychologique et un numéro vert qui vous met en contact
avec un professionnel de la santé mentale (effort pour chercher un psy qui
signe...a suivre)

PEC psy a distance: AGIM/ ASDA/ UTAIM/ ATPPT21/ URR/ ...

En Tunisie, les médecins pouvaient envoyer les ordonnances médicales
scanneées pour permettre aux patients de renouveler leurs traitements

Médibus, caravane mobile pour fournir des services meédico-psycho-sociaux aux
personnes vivant dans la rue, dont les PH

Egypte : des lignes directrices ont été créées pour les centres d'isolement dedies
aux personnes handicapees.

Jordanie : un support a eté fourni aux personnes handicapées sans assistance
personnelle avec des visites de médecins a la demande.



Bonnes pratiques
Mesures spécifiques :

En Tunisie, les personnes handicapées ont été dispensées de la reprise
du travail durant le confinement ciblée;

Les parents d’enfants autistes ont eu droit a une autorisation de sortie
Aide pécuniaire aux familles prenant en charge des ESH
Non déduction d’'une journée de travail aux parents d'ESH

Arabie Saoudite :I'état a suspendu la procédure de renouvellement du
certificat de handicap le rendant valide jusqu’a la fin de la crise

Egypte : un congé payé a été accordeé pour les meres d’enfants en
situation de handicap.



Bonnes pratiques
Continuité de la prise en charge:

Décret gouvernementaux n°153 et n°157 ont stipulé la continuité des
services sanitaires

AGIM Kairouan : utilisation de la technologie pour accompagner les
parents dans la CAT et faire de la guidance parentale

DRS a Ben Arous : la consultation a domicile, la livraison de médicaments
a domicile, la télémedecine

France, le ministre de la Santé a rappelé que la "continuité des soins"
devait étre assurée pour les personnes en situation de handicap

Suisse : la fondation EMERA a adapté ses activités pour fournir un
soutien a distance aux personnes en situation de handicap et leurs
familles, en livrant de la nourriture ou des médicaments a domicile. Elle a
aussi assure le suivi psy téléphonique



Bonnes pratiques
Informations :

- Les conférences de presse du ministere de la santé sont traduites simultanément.
- Lejournal de 20h est pour la premiere fois traduit en langue des signes.

- Chayma Amdouni : interpréte LST élabore des vidéos sur les actualités concernant
le corona virus / des derniéres actualités accompagnées d’explication, notamment
sur les aides attendues du ministere des affaires sociales.

- ATILS a traduit un résumeé des discours officiels du président de la république le 18
et 20 mars 2020.

- ATILS a produit des vidéos pour informer sur les mesures a prendre pour les
usagers de la poste pour accéder aux services a distance.

- Ibsar : un journal vocal en ligne a été créé dans le cadre d’'une série
intitulée « toujours ensemble » avec une rubrique « information light » pour les
personnes mal et non voyantes




Bonnes pratiques
Autres :

Loisirs : Un signe, une histoire : ATILS et un conteur se sont associes pour
signer des contes tunisiens pour les jeunes sourds.

IFES a organisé un webinar regroupant plusieurs sourds pour échanger sur
leurs vécus pendant la période de confinement.

Engagement citoyen : les personnes handicapées se sont mobilisées dans
leurs communautés et étaient engagées pour apporter leur aide (distribution
d’aides ASEST, distribution de bavettes Faycel.M, confection de bavettes,
Wafa.L)

Appui aux aidants familiaux : En France : appui psychologique sur la
plateforme solidaires-handicaps.fr, mobilisation de bénevoles préts a rendre
service aux aidants, pour effectuer des taches dont ils ne peuvent se charger
eux méme : faire leurs courses, relais aupres de la personne dont ils
s'occupent pour leur offrir un peu de repit.




Bonnes pratiques
Conclusion :

Nous avons souhaité discuter avec les personnes interviewées la possibilité
d’appliquer ces bonnes pratiques (qu’elles soient tunisiennes ou étrangeres) a
leur niveau. Nous avons recueilli 2 types de réponses:

> Un groupe qui reconnait la faisabilité de la reproduction/adaptation de ces
pratigues, moyennant un effort de la part des intervenants. Cette
prédisposition est souvent accompagneée par une attitude autocritique et
une reconnaissance du manque de réactivité en réponse a la
perturbation des services, «ll y a eu une omission de I'importance du
maintien d’activités destinées a cette population déja vulnérable, une
omission de leurs besoins, une omission de leur existence ». Les
personnes appartenant a ce groupe, se sont dites prétes a agir dans le
futur et ont trouvé de l'inspiration dans notre échange.



Bonnes pratiques
Conclusion :

v Le second groupe pense que ces pratiques nécessitent des moyens qu'’ils
n’ont pas et craignent les barriéres de la mentalité qui les empécheraient
d’agir. Pour lui, les personnes handicapées sont une minorité, une
minorité qui ne représente pas une priorité durant une période de crise.
Méme pour les initiatives locales qui ont été mises en place par leurs
collégues dans d’autres régions ou structures, ce groupe reste septique
guant a la faisabilité de la duplication. Au mieux, il percoit une possibilité
de faire un minimum.



Bonnes pratiques
Conclusion :

Le confinement total a généré un élan de solidarité et une importante
« vague » d’initiatives au sein de la société civile reconnue de toutes et tous.

A la fin du confinement, il y a eu une baisse de cet engouement qui
questionne la pérennité de ce type d’actions, mais plus important encore, cela
guestionne la prise de conscience du droit absolu des personnes en situation
de handicap a accéder aux services

...le chemin est long



Conclusions &
Recommandations
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L'imperatif d’agir
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