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eme

Etat des lieux dans le contexte des mesures de la 4°™ révision de I'Al
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Questionnaire pour adultes résidant a la maison et percevant une allocation

pour impotent
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Question A.1 : Est-il exact que vous n’habitez pas dans un home ou une institution similaire (par ex. foyer

pour personnes handicapées, communauté d’habitation accompagnée, home pour personnes agées, cli-

nique) ?

[ ], Cestexact, jhabite ou passe la nuit toujours ou la plupart du temps dans un logement privé.

[]. Non, jhabite ou passe la nuit toujours ou la plupart du temps dans un home. S Vous devez remplir un
autre questionnaire. Veuillez prendre contact avec nous pour que nous vous envoyions celui qui convient.

Question A.2 : Est-ce que d’autres personnes habitent dans le méme logement ?

[]:Non, je vis seul/e dans ce logement. SPasserala question A.3

[],Oui, d’autres personnes y habitent aussi. Il s’agit de :
(Vous pouvez cocher plusieurs réponses)

[],mon/ma partenaire ], mon/mes enfant(s) [].,sma mére / mon pére

[ 1.« mes fréres et sceurs [],sd’autres membres de la famille [l,sma famille d’accueil
[].scamarades, amis ou connaissances

[Jsd’autre(s) personne(s) ; nature de 1a relation : XSu..............oiiiieiii i

Question A.3 : Passez-vous aussi parfois la nuit, en raison de votre handicap, dans un home ou une insti-
tution similaire (par ex. certains jours de semaine ou durant certaines phases) ?

[ ], Non, je ne passe jamais la nuit dans un home. SPasserala question A.7
[ ], Oui, je passe parfois la nuit dans un home ou une institution similaire.
Si oui, de quel type de home ou d’institution s’agit-il ?
], Foyer pour personnes handicapées [],Communauté d’habitation accompagnée
[];Home pour personnes agées [],Heépital / clinique (uniquement séjours dus au handicap)
[l Autre institution similaire & un home, type d’institution :

Question A.4 : Passez-vous réquliérement (au moins une fois par mois) la nuit dans un home ou une insti-
tution similaire ? Si oui, a quelle fréquence ?
Veuillez ne cocher qu'une case et indiquer le nombre de nuits.

(], Non
L. Oui,engénéral ™=.................. nuits par semaine
L, Oui,engénéral =.................. nuits par mois

Question A.5 : Combien de fois passez-vous la nuit dans un home ou une institution similaire a I'occasion
de séjours non réguliers (par ex. vacances, pauses pour décharger les proches, phases aigués) ?

[ ], Je ne passe jamais la nuit en home de fagon occasionnelle.

[]. Environ ®........c......... nuits par année

Question A.6 : Devez-vous céder au home dans lequel il vous arrive de passer occasionnellement la nuit
une partie de votre allocation pour impotent ?

[J:Non [ ],Oui [J:Ne sais pas

Question A.7 : A quel point étes-vous satisfait/e de votre situation de logement actuelle ?
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Question A.8 : Pourquoi ne vivez-vous pas dans un home ? Veuillez indiquer dans quelle mesure les af-
firmations ci-dessous correspondent a votre situation.

. R . . Plutot Plutét Ne sais
Veuillez cocher une case a chaque ligne. Vrai vrai faux Faux pas
Mon état de santé est encore suffisamment bon pour que la question de [ [ [ [ [
I'entrée en home ne se pose pas. 1 : ’ ! °
Si je ne pouvais pas habiter avec mes proches, je vivrais probablement en
Home Ll L Ll Ll Cls
Tant que je pourrai me permettre financiérement de vivre a la maison, je [ [ [ [ [
n’entrerai pas en home. 1 : : ! °
Je préfere vivre ailleurs qu'en home. |:|1 |:|2 |:|3 |:|4 |:|5
Sans I'allocation pour impotent de 'Al, je ne pourrais pas me permettre [ [ [ [ [
financiérement de vivre autrement qu’en home. 1 : : ! °
TN T T T o) 1 LR P PPTRSRTRRRN
Question A.9 : Envisagez-vous actuellement de vivre en home ?

[l. Non, il n’est pas question pour moi de vivre en SPasserala question A.11
home pour le moment.

[]. Oui, je me demande de temps en temps si je ne devrais pas
vivre en home.

[]; Oui, jentrerai prochainement dans un home.

[]. Je ne sais trop quoi dire. SPasserala question A.11

Question A.10 : Pourquoi envisagez-vous d’entrer dans un home ?

, . , . Plutot Plutot Ne sais
Veuillez cocher une case a chaque ligne. Vrai vrai faux Faux pas
Pour des raisons de santé : par ex. parce que votre état de santé s’est [ n [ n n
détérioré au point qu’il n’est presque plus possible de rester a la maison. 1 : : ! °
Pour des raisons familiales : par ex. parce que vous souhaitez décharger
les proches qui s’occupent de vous. Ou parce que la personne qui [ [ [ [ [
s’occupait de vous jusqu’ici ne peut plus le faire ou ne pourra plus le faire 1 : : ! °
longtemps (par ex. parce qu’elle est tombée malade ou est décédée).

Pour des raisons financiéres : par ex. parce que vous auriez moins de [ [ [ [ [
soucis financiers si vous viviez en home. 1 : : ! °
Pour des raisons personnelles : par ex. parce que vous vous sentez

Ll L Ll L. L

seul/e

ou que la vie a la maison est trop pénible.

YU e K 1T =T = LT L LT P

Question A.11 : Avez-vous déja vécu auparavant une année au moins dans un home ou une institution
similaire ?

L.
Ll

Non, je n’ai jamais vécu une année au moins dans un home. S Passerala question A.16

Oui, mais depuis j‘en suis ressorti/e.

Question A.12 : En quelle année en étes-vous sorti/e ?

En™ i, (par ex. 1999)
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Question A.13 : Pourquoi n’étes-vous pas resté/e en home ?

Plutot Plutot Ne sais
Faux

Veuillez cocher une case a chaque ligne. Vrai vrai faux pas

Pour des raisons de santé, par ex. : J'ai quitté le home parce
(A) que mon état de santé s’est amélioré au point qu’il est devenu L1, L1, L, s Lls
possible pour moi de vivre ailleurs.
Pour des raisons familiales, par ex. : J'ai quitté le home
(B) parce que la situation a changé dans ma famille ou mon cercle [ L1, L, s Lls
de connaissances et que quelqu’un a pu s’occuper de moi.
Pour des raisons financiéres, par ex. : J'ai quitté le home,
(C) parce qu’un changement des conditions financiéres m’a permis [ L1, L, s Lls
de financer une vie ailleurs qu’en home.
Pour des raisons personnelles, par ex. : J'ai quitté le home
parce que je ne m’y sentais pas bien.
Pour d’autres raisons : =

(D)

Question A.14 : Laquelle des raisons indiquées a la question A.13 a été la plus importante ?
Veuillez ne cocher qu‘une case.

L1 (A) [1,(B) [1s(C) [1.(D) Lls(E) []Je ne sais pas / Je ne peux pas dire

Question A.15 : Les affirmations suivantes sont-elles vraies dans votre cas ?
Aprés avoir répondu a cette question, veuillez @ passer a la question B.1

, \ , . Ne sais
Veuillez cocher une case a chaque ligne. Vrai Faux pas
Le fait que j'ai quitté le home n’avait rien a voir avec ma situation financiére ni avec

, , P I P [ s
des questions d’argent.
Le financement d’une vie ailleurs qu’en home a été une question importante en n O n
1 2 3

rapport avec ma sortie du home.

J’ai quitté le home également parce qu’en 2004 le montant de I'allocation pour im-

potent a été doublé pour les personnes vivant a domicile, et il m’est du coup devenu L, L, L,
possible financiérement de vivre ailleurs qu’en home.

SPasserala question B.1

Question A.16 : Avez-vous, précédemment, envisagé sérieusement d’entrer en home, et décidé alors de ne
pas y entrer ?

Veuillez ne cocher qu’une case.

], Oui [1,Non [ 15 Ne sais pas

SPasser a la question A.17 D Passer a la question B.1 SPasser a la question B. 1

ZH

BASS



Question A.17 : Pourquoi avez-vous décidé de ne pas entrer en home ? Veuillez indiquer dans quelle me-

sure les affirmations ci-dessous sont vraies dans votre cas.

Plutét Plutét
faux vrai

L4 [ s s [Js

Veuillez cocher une case a chaque ligne. Faux Vrai  Ne sais pas

Les considérations financiéres n’ont joué aucun réle dans ma
décision.

Le doublement du montant de I’allocation pour impotent pour
les personnes vivant a domicile (& partir de janvier 2004) a ét¢ une [ |, L1, L, L4 Lls
des raisons qui m’ont fait décider de ne pas vivre en home.
Les prestations de I’Al ont été une des raisons qui m’ont fait
décider de ne pas vivre en home et de rester chez moi.

Pour d’autres raisons :

Question B.1 : Veuillez cocher les activités/occupations que vous avez réguliérement et indiquer combien
de jours en semaine et combien d’heures par semaine.

Oui Type d’activité Nombre de jours Nombre d’hgures par
en semaine
semaine

[lo Je n’ai aucune des activités mentionnées.

n Activité dans un centre de jour pour personnes handicapées (y com-
1

pris loisirs accompagnés) b N T i h
[]s  Travail dans un atelier protégé T i, b h
Participation & un programme de réadaptation professionnelle (centre
[ 1, de réadaptation, centre de formation, entrainement au travail, job TR e b N h
coaching, etc.)
(s  Activité lucrative dans un emploi non protégé W N h
[Js  Activité lucrative indépendante S S h
I:|7 Education de mes enfants T ervnnnnnens T ernnnnns h
[Js Activité bénévole réguliere S S h
[Jo Apprentissage / école professionnelle S S h
(o Ecole de commerce, gymnase, haute école, etc. S S h
L4 Fréquentation d’un centre de formation pour personnes handicapées  «w . . S h

[ 1, Autre activité, type d’activité/d’institution :

Question B.2 : A quel point étes-vous satisfait/e de votre situation en matiére d’occupation ?

®) ® ©) ©) ©)
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Question B.3 : Que faites-vous pendant vos loisirs et a quelle fréquence ?

) Une ou Moins
. . Tous Plusieurs  Env. une Ne
Veuillez cocher une case et une seule a . . quelques d’'une Ja- .
. les fois par fois par . . . sais
chaque ligne. i i . fois par fois par mais
jours semaine semaine . . pas
moils moils
Retrouver des amis, des connaissances, des
e L1, Ls L, s O L
camarades
Lire p L, s (A s e L],
Me promener O, 1, Cls s Cs s [y
Aller dans un bar, un bistrot ou un restaurant L, 1, Cls L, s P
Bricoler, faire des travaux manuels, ou du
o L, P s L, Os O O
jardinage
Faire du sport, seul/e ou en groupe g Ll s L, Cls e [y
Surfer sur Internet L] 1, Cls L, Cls I
Aller au cinéma, au théatre, au musée, en
N . . . e L1, Ls L, s O [
boite, & une manifestation sportive, etc.
Jouer d’un instrument, chanter g L, L, L, Cls e O
Suivre des cours (par ex. de langue, de cui-
. (p 9 O O O 0. O O O
sine, de travaux manuels)
Faire des excursions / des voyages L] 1, Cls . Cls Cle L,
Question B.4 : A quel point étes-vous satisfait/e de vos activités de loisirs ?
I:l1 I:lZ DS I:l4 I:‘S
Question C.1 : Avez-vous en ce moment un ou une partenaire ou conjoint/e ?
[, Oui, et nous [], Oui, mais nous ne vivons pas [1,Non []; Ne souhaite pas répondre

vivons ensemble ensemble

Question C.2 : Avez-vous des enfants ? Si oui, combien ?

[JiNon  [],Oui. Nombre de ceux qui vivent dans le méme ménage : = ............
Nombre de ceux qui ne vivent pas dans le méme ménage : = ............

Question C.3 : Avec combien de personnes des catégories suivantes entretenez-vous une étroite et bonne

relation ?
Nombre de personnes

Veuillez cocher une case a chaque ligne. 0 y 2 3.5

Parents proches ne vivant pas dans le méme ménage Ll [ s [
Amis proches ne vivant pas dans le méme ménage Ll O, s [l
Voisins O O O O
Collégues, connaissances dans le cadre des loisirs, de

I'activité politique, de la communauté religieuse ou d’autres Ll O Os Ll

domaines de la vie

6-10

Ls
HE
WE

Ls

>10

L
Ll
Ll

Ll

Ne sais

pas

L,
L
L

Ll
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Question C.4 : A quelle fréquence retrouvez-vous ces personnes ?

. Une ou . ,
Plusieurs Env. une Moins d’'une .
. . . Tous les ) . quelques ) . Nesais
Veuillez cocher une case a chaque ligne. i fois par  fois par ) fois par  Jamais
jours ) . fois par i pas
semaine  semaine . mois
mois
Parents proches ne vivant pas dans le
P P s s s e L

méme meénage

Amis, voisins, collégues et connais-

sances sans handicap ne vivant pas L4 1, Cls L, s s L,
dans le méme ménage

Amis, voisins, collégues et connais-

sances avec un handicap ne vivantpas [ 1, Cls L, Cls s L,
dans le méme ménage

Question C.5 : A quelle fréquence utilisez-vous les moyens de communication ci-dessous ?

Veuillez cocher une case a chaque ligne. . Une ou .
Plusieurs Env. une Moins d’une .
Tous les ) . quelques ] . Ne sais
. fois par fois par . fois par Jamais
jours . . fois par i pas
semaine semaine i mois
mois
Téléphone O, O, s L, Lls e Os
SMS/MMS O, P s L1, Lls e Os
Courriel L, L, Cls s s s Cl,

Tchat ou réseaux sociaux (par ex.
Facebook)

P L, Ls L. Cs L O

Question C.6 : Vous arrive-t-il souvent de vous sentir seul/e ?

[, Trées souvent [ ],Assez souvent [ ];Parfois [JsRarement [JsJamais [ ]gNe sais pas

Question C.7 : Combien de fois est-il arrivé le mois dernier que vous deviez renoncer pour des raisons fi-
nanciéres a retrouver des amis ou connaissances ?

[J;Jamais [J,Unefois [ ];Quelquefois [ ],Souvent [ JsToujours [sNe sais pas/ pas de réponse

Question C.8 : A quel point étes vous satisfait/e de vos contacts avec votre famille et vos amis et connais-
sances ?

®) &) ©) © ©
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Vous percevez une allocation pour impotent de I'assurance-invalidité parce que vous avez besoin de
@ 'aide d’autres personnes dans certains domaines de la vie. Nous appelons ci-apres ce type d’aide
« aide nécessaire en raison du handicap », et nous distinguons six domaines de la vie.

Question D.1 : A quelle fréquence avez-vous besoin de I'aide d’autres personnes en raison de votre han-

dicap dans les domaines décrits ci-dessous ?
Veuillez cocher une case a chaque ligne.

Actes ordinaires de la vie et soins

Aide pour se vétir, se dévétir, se lever,
s’asseoir, se coucher, manger, faire sa toilette
(par ex. se doucher), aller aux toilettes, etc. ;
soins de base et soins médicaux

Tenue du ménage

Aide pour faire la cuisine, les nettoyages, la
lessive, les courses, payer les factures ; ac-
compagnement/ transport pour se rendre chez
le médecin

Organisation des loisirs, contacts

Aide pour les hobbies, accompagne-
ment/transport pour assister a des manifesta-
tions sportives ou culturelles, ou pour retrouver
des amis, etc.

Travail et formation

Aide dont vous avez besoin pour exercer une
activité lucrative ou suivre une formation (par
ex. accompagnement ou transport jusqu’au
travail)

Présence et surveillance durant la journée
Par ex. présence lors de respiration artificielle,
ou en cas de mise en danger de soi-méme ou
d’autrui, contrdle que tout va bien

Présence et surveillance durant la nuit

Par ex. présence lors de respiration artificielle,
aide pour changer de position, contréle que
tout va bien

Tous
les
jours

|:|11

|:|21

I:l31

I:l41

|:|51

I:l61

Plu-
sieurs
fois par
semaine

I:l12

I:l22

I:l32

I:l42

I:l52

I:l62

Env. une
fois par
semaine

|:|13

|:|23

I:l33

I:l43

|:|53

I:l63

Une ou
quelques
fois par
mois

Cia

I:l24

I:l34

[ aa

I:l54

I:l64

Moins
d’'une
fois par
mois

|:|15

|:|25

I:l35

I:l45

|:|55

I:l65

Ja-
mais

I:l16

I:l26

I:l36

I:l46

DSG

I:l66

Ne sais
pas

I:l17

I:l27

I:l37

I:l47

I:l57

I:l67

Question D.2 : Qui fournit I'aide nécessaire en raison du handicap, si vous ne vivez pas dans un home ou
une institution similaire ? Plutét des personnes qui le font gratuitement (par ex. membres de la famille),
ou plutét des personnes qui sont engagées et rémunérées pour cela (par ex. service d’aide et de soins a

domicile ou assistants) ?

Veuillez ne cocher qu’une réponse.

[]; (Presque) uniquement des personnes qui le font gratuitement

[, Surtout des personnes qui le font gratuitement

[]; Des personnes rémunérées pour cela et des personnes qui ne le sont pas, a parts & peu prés égales

[, Surtout des personnes qui sont engagées et rémunérées pour cela

[ls (Presque) uniquement des personnes qui sont engagées et rémunérées pour cela

[ls Ne sais pas/ pas de réponse possible
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Les questions qui suivent servent a recueillir des indications un peu plus précises sur I’aide nécessaire
en raison du handicap que vous recevez dans les six domaines de la vie décrits plus haut. Veuillez vous
référer pour cela a la derniére semaine correspondant pour vous a la situation habituelle.

D3. Soins et aide pour les actes ordinaires de la vie

Aide pour se vétir, se dévétir, se lever, s’asseoir, se coucher, manger, faire sa toilette, aller aux toilettes, se
déplacer dans la maison ; soins de base ; soins médicaux

Veuillez ne pas tenir compte dans vos réponses de I'aide que vous avez regue dans des homes, ateliers,
centres de jour ou autres institutions similaires.

Question D.3.1 : Avez-vous regu la semaine derniére une aide pour les actes ordinaires de la vie, ou des
soins, nécessaires en raison de votre handicap ?

[]1Non ) passer a la question D.3.4

[ ], Oui, tous les jours  []; Oui, mais pas tous les jours

Question D.3.2 : De qui avez-vous regu la semaine derniére ce type d’aide ou de soins et pendant com-
bien d’heures ?

Vous pouvez indiquer le nombre d’heures soit par jour (1°° colonne), soit pour Par jour 2:::::;:
toute la semaine (2° colonne). Exemples : % h, 1% h, 5 h, etc.

[ 11 Aide de personnes qui vivent dans le méme ménage : b N h R h
], Aide gratuite de personnes qui ne vivent pas dans le méme ménage : b N h R h
[1; Aide fournie par des personnes qui sont rémunérées pour cela : T i h Do h

Au total = ......... h T venans h

Question D.3.3 : Quel temps a pris I’aide fournie par du personnel formé et rémunéré (par ex. service
d’aide et de soins a domicile) ?

Vous pouvez indiquer le nombre d’heures soit par jour, soit pour toute la semaine.

(PN hparjour [, & ......... h durant la semaine [ ]; Ne sais pas

Question D.3.4 : Combien de fois est-il arrivé le mois passé que vous ayez eu besoin d’une aide pour les
actes ordinaires de la vie, ou de soins, nécessaires en raison de votre handicap, mais que vous ne I'ayez
pas obtenue dans le délai voulu ?

[ls Ne sais pas / pas de

[1; Jamais [ 1, Une fois [JsQuelquefois [ ];Souvent [ ]s Toujours -
réponse
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D4. Aide pour la tenue du ménage

@ Aide pour faire la cuisine, les nettoyages, la lessive, les courses, payer les factures ; accompagnement/
transport pour se rendre chez le médecin, etc.

Question D.4.1 : Avez-vous regu la semaine derniére une aide nécessaire en raison de votre handicap pour
la tenue du ménage ?

[]1Non ) passer a la question D.4.3

[ ], Oui, tous les jours []; Oui, mais pas tous les jours

Question D.4.2 : De qui avez-vous regu la semaine derniére ce type d’aide et pendant combien d’heures ?

Vous pouvez indiquer le nombre d’heures soit par jour (1°° colonne), soit pour Par jour 2:::::;:

toute la semaine (2° colonne). Exemples : i h, 1% h, 5 h, etc.

[ 11 Aide de personnes qui vivent dans le méme ménage : _ oo h = ... h

], Aide gratuite de personnes qui ne vivent pas dans le méme ménage : _ oo h | = ... h

[1; Aide fournie par des personnes qui sont rémunérées pour cela : b h | = ... h
Autotal = ......... h =™ ... h

Question D.4.3 : Combien de fois est-il arrivé le mois passé que vous ayez eu besoin d’une aide en raison
de votre handicap pour la tenue du ménage, mais que vous ne I'ayez pas obtenue dans le délai voulu ?

[];Jamais [ ,Unefois []s;Quelquefois [],Souvent [sToujours [ lsNe sais pas/ pas de réponse

D5. Aide pour I'organisation des loisirs

@ Aide pour les hobbies, accompagnement/transport pour assister a des manifestations sportives ou cultu-
relles, ou pour retrouver des amis, etc.

Question D.5.1 : Avez-vous regu la semaine derniére une aide nécessaire en raison de votre handicap pour
I'organisation de vos loisirs ?

[]1Non ) passer a la question D.5.3

[ ], Oui, tous les jours [ ]; Oui, mais pas tous les jours

Question D.5.2 : De qui avez-vous regu la semaine derniére ce type d’aide et pendant combien d’heures ?

Exemple : Admettons que vous soyez allé/e la semaine passée dans un centre de fitness. Le déplacement

@ dure un quart d’heure a I'aller comme au retour et vous étes resté/e 1h'% au fitness. Si vous n’avez eu be-
soin d’aide en raison de votre handicap que pour le déplacement, indiquez 2 h. Mais si vous avez eu be-
soin d’accompagnement au centre de fithess aussi, indiquez 2 h.

Vous pouvez indiquer le nombre d’heures soit par jour (1° colonne), soit pour Par jour 2:::;;2"
toute la semaine (2° colonne). Exemples : ¥ h, 1% h, 5 h, etc.

[ 11 Aide de personnes qui vivent dans le méme ménage : D e h | ™= ... h

[ ], Aide gratuite de personnes qui ne vivent pas dans le méme ménage : D . h | = ... h

[1; Aide fournie par des personnes qui sont rémunérées pour cela : D . h | = ... h

TOTAL T ceeeeenns h [ = ... h

Question D.5.3 : Combien de fois est-il arrivé le mois passé que vous ayez eu besoin d’une aide nécessaire
en raison de votre handicap pour I'organisation des loisirs, mais que vous ne I'ayez pas obtenue dans le
délai voulu ?

[];Jamais [ J,Unefois [ ];Quelquefois [ ],Souvent [JsToujours [ ]sNe sais pas/ pas de réponse
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D6. Aide dans les domaines de la formation, du travail ou de I’éducation des enfants

Aide dont vous avez besoin en raison de votre handicap (transport et communication compris) si vous exer-

@ cez une activité lucrative, si vous élevez ou gardez des enfants (soins aux enfants en bas age, aide pour les
devoirs, entretiens avec les enseignants, etc.), si vous suivez une formation (y compris familiarisation avec
de nouvelles taches) ou que vous effectuez une activité bénévole ou d’intérét public.

Question D.6.1 : Avez-vous regu la semaine derniére une aide nécessaire en raison de votre handicap dans
les domaines de la formation, du travail ou de I’éducation des enfants ?

[ Non @ passer a la question D.6.4

], Oui, tous les jours []5 Oui, mais pas tous les jours

Question D.6.2 : Dans quels domaines avez-vous regu une aide de ce type ?
Veuillez cocher tous les domaines concernés.
[]iFormation [, Travail [];Education des enfants

Question D.6.3 : De qui avez-vous regu la semaine derniére ce type d’aide et pendant combien d’heures ?

Vous pouvez indiquer le nombre d’heures soit par jour (1° colonne), soit pour Par jour 2::::&5
toute la semaine (2° colonne). Exemples : % h, 1% h, 5 h, etc.

[ 11 Aide de personnes qui vivent dans le méme ménage : D e h ™o h
], Aide gratuite de personnes qui ne vivent pas dans le méme ménage : D e h Do h
[]; Aide fournie par des personnes qui sont rémunérées pour cela : D™ e h Do h
TOTAL WD ceeeeenns h WD e h

Question D.6.4 : Combien de fois est-il arrivé le mois passé que vous ayez eu besoin d’une aide en raison
de votre handicap dans les domaines de la formation, du travail ou de I’éducation des enfants, mais que
vous ne l'ayez pas obtenue dans le délai voulu ?

[]y;Jamais [],Unefois [;Quelquefois [ ],Souvent []sToujours [ ]sNe sais pas/ pas de réponse

D7. Présence et surveillance pendant la journée
Surveillance active (présence lors de respiration artificielle, ou en cas de mise en danger de soi-méme ou
@ d’autrui, accompagnement dans des phases aigués de comportement hyperactif, etc.). La présence con-
siste avant tout a contrdler que tout va bien.

Question D.7.1 : Avez-vous besoin pendant la journée de la présence ou de la surveillance d’une personne
qui contrdle réguliérement si tout va bien pour vous ou se tient préte a vous aider si nécessaire ?

[1; Non, (presque) jamais [ ], Oui, mais seulement [ 15 Oui, (presque) tous les [ ], Ne sais pas
< Passerala question D.8.1 durant certaines phases jours < Passerala question
:) Passer a la question D.7.2 :> Passer a la question D.7.3 D.8.1

Question D.7.2 : Combien de jours a peu prés avez-vous eu besoin, pendant la journée, de la présence ou
de la surveillance d’une personne en raison d’une phase aigué au cours des trois derniers mois ?

14 Jamais [ - jours [1;Ne sais pas

Question D.7.3 : Avec quelle intensité, durant une journée pendant laquelle vous avez besoin de présence
ou de surveillance, faut-il que quelqu’un contréle que tout va bien ?

11 Ponctuellement seulement (c.-a-d. seulement en cas de besoin)

1, Surveillance réguliére a intervalles de deux heures ou davantage

15 Surveillance réguliére a intervalles de moins de deux heures

[ 1, Surveillance intensive toute la journée

[ 15 Cela varie beaucoup, dépend beaucoup de mon état

[ls Ne sais pas / pas de réponse
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Question D.7.4 : Bénéficiez-vous surtout, pendant la journée, de la surveillance de personnes qui sont ré-
munérées pour cela?

La présence ou la surveillance pendant la journée est assurée...

[]; ... (presque) entiérement par des personnes rémunérées pour cela

[], ... en grande partie par des personnes rémunérées pour cela

[]; ... moitié par des personnes rémunérées, moitié par des personnes qui ne le sont pas

1, ... en grande partie par des personnes qui le font gratuitement (par ex. amis ou connaissances)

[ls ... (presque) entiérement par des personnes qui le font gratuitement (par ex. amis ou connaissances)

[l¢ Ne sais pas / pas de réponse

Question D.7.5 : Combien de fois est-il arrivé le mois passé que vous ayez eu besoin de présence ou de
surveillance pendant la journée, mais que vous ne I’ayez pas obtenue ?

uelques jours Presque
Jamais Une seule fois Quelq J Souvent ( q' ) Ne sais pas
seulement tous les jours
L1 L. [ls L Cls Cls

D8. Présence et surveillance pendant la nuit

@ Service de nuit (par ex. changements de position, surveillance, etc.). La présence consiste avant tout a con-
tréler que tout va bien (par ex. présence lors de respiration artificielle).

Question D.8.1 : Avez-vous besoin pendant la nuit de la présence ou de la surveillance d’une personne qui
contréle réguliérement si tout va bien pour vous ou se tient préte a vous aider si nécessaire ?

[1; Non, (presque) jamais  [_], Oui, mais seulement [];Oui, (presque) tous les [, Ne sais pas
< Passerala question D.8.6  durant certaines phases jours S Passerala question
:) Passer a la question D.8.2 :> Passer a la question D.8.3  D.8.6

Question D.8.2 : Pendant combien de nuits avez-vous eu besoin de la présence ou de la surveillance d’une
personne en raison d’une phase aigué au cours des trois derniers mois ?

[, Jamais [, Pendant =A. .......... nuits [ ];Ne sais pas

Question D.8.3 : A quel point, durant une nuit pendant laquelle vous avez besoin de présence ou de surveil-
lance, avez-vous besoin que quelqu’un contréle que tout va bien ?

11 Ponctuellement seulement (c.-a-d. seulement en cas de besoin)

[ 1, Surveillance réguliére a intervalles de deux heures ou davantage

15 Surveillance réguliére a intervalles de moins de deux heures

[l Surveillance intensive toute la nuit

[ls Cela varie beaucoup, dépend beaucoup de mon état

[ 15 Ne sais pas / pas de réponse

Question D.8.4 : Bénéficiez-vous surtout, pendant la nuit, de la surveillance de personnes qui sont rémuné-
rées pour cela?

La présence ou la surveillance pendant la nuit est assurée...

], ... (presque) entiérement par des personnes rémunérées pour cela
[ ], ... engrande partie par des personnes rémunérées pour cela
[]s ... moitié par des personnes rémunérées, moitié par des personnes qui ne le sont pas
0, en grande partie par des personnes qui le font gratuitement (par ex. des membres de la famille, des
4 . .
personnes avec qui vous habitez, etc.)
. (presque) entiérement par des personnes qui le font gratuitement (par ex. des membres de la famille,
5

des personnes avec qui vous habitez, etc.)
[l¢ Ne sais pas / pas de réponse
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Question D.8.5 : Combien de fois est-il arrivé le mois passé que vous ayez eu besoin de présence ou de
surveillance pendant la nuit, mais que vous ne I’ayez pas obtenue ?

(Presque) toutes les
nuits

L4 L1, s L1, Lls [le

Jamais Une seule fois Quelquefois Souvent Ne sais pas

Question D.8.6 : A quel point étes vous satisfait/e, dans I’ensemble, de votre situation en matiére d’aide et

d’assistance ? @ @ @ @

L], L. (s L L
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« Payés par vous-méme » signifie que vous devez prendre sur votre revenu disponible libre (revenu de

I'activité lucrative, rente Al, allocation pour impotent, prestation complémentaire [PC] annuelle) ou sur vos
@ économies pour payer cette aide.

L’aide et les « frais de maladie et d’invalidité » qui sont remboursés contre justificatif par la caisse-maladie ou

les PC ne font donc pas partie des prestations payées par vous-méme.

Question E.1 : Combien payez-vous de votre poche pour des prestations de service, de I'aide et des
moyens auxiliaires nécessaires en raison de votre handicap ?

[Jo Rien, je n’ai pas de frais dus au handicap & payer moi-méme. © Passer a la question E.2

Veuillez inscrire dans le tableau ci-dessous les frais dus au handicap que vous payez vous-méme.
Vous pouvez chiffrer ces dépenses par mois ou par année, suivant ce qui est le plus simple pour vous.
Si vous ne connaissez pas le montant exact, donnez une estimation.

Montant payé Montant payé
par vous-méme, | par vous-méme,
par mois par année
Dépenses pour des séjours dus au handicap, en institution
[y Séjours en home T i fro | W=, fr.
[, Séjours en centre de jour ou atelier D e fr. =™ fr.
7 Séjours dans un autre type d’institution (avec prise en charge) =
ST OO T T PP SRR PUPRRRPPPRRRPIY D e fr. =™ fr
Dépenses pour aide et services nécessaires en raison du handicap
[ 1, Services d’aide et de soins & domicile = fro | ™= . fr.
[ls Services de transport = . fro | = .. fr.
[ls Services d’interpréte D e fro | ™ fr.
[]; Personnes engagées ou mandatées a titre privé D e, fr. | ™= . fr.
Autres dépenses dues au handicap
Indemnisation symbolique de personnes qui fournissent gratuitement
[ls une aide nécessaire en raison de votre handicap (par ex. invitation &
manger, petits cadeaux) o N fr. | ™= . fr.
[ls Dépenses réguliéres pour des moyens auxiliaires R, fr. | ™= . fr.
7 Médicaments et consultations médicales, nécessaires en raison du
10 handicap, qui ne sont pas pris en charge par la caisse-maladie RN, fro | ™= fr.
Cotisations a des associations de défense des personnes handica-
I:lﬂ .
pées RN fr.
Autres frais dus au handicap : =
e R, fr R, fr
Autres frais dus au handicap : =
o R T, fr. | ™= . fr
Total des frais dus au handicap o N L N fr.

Question E.2 : Combien de fois est-il arrivé le mois dernier que vous deviez renoncer pour des raisons fi-
nanciéres a des prestations d’aide payantes nécessaires en raison de votre handicap ?

[ ], Jamais [],Unefois [J;Quelquefois [ ],Souvent [ ]sToujours [ JgNe sais pas/ pas de réponse
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Partie F: Conclusion

Question F.1 : Fréquentez-vous réguliérement un centre de jour ou un atelier ?

[ ]y Non S Passerala question F.3
I:lz Oui

Question F.2 : Devez-vous, en sus du tarif de base, céder a ce centre de jour ou a cet atelier une partie de
votre allocation pour impotent ?
[]iNon [ ], Oui []; Ne sais pas

Question F.3 : Avez-vous recouru le mois dernier a des prestations de soins infirmiers ou de soins a do-
micile a la charge de la caisse-maladie ?
[J; Non @ Passera la question F.5

I:lg Oui

Question F.4 : Votre caisse-maladie réduit-elle sa prise en charge de ces prestations en prenant en
compte tout ou partie de votre allocation pour impotent ?
[ ]iNon [1,0ui [];Ne sais pas

BASS

Question F.5 : Percevez-vous (en sus d’'une PC annuelle éventuelle) des PC pour « frais de maladie et
d’invalidité » ? Si oui, pour quel montant environ par année ?

[l Non S Passerala question F.7 [, Ne sais pas < Passerala question F.7
[ Oui, plus de 25 000 fr. par an : environ ™= ..........cecveuee francs par année < Passerala question F.7

[]; Oui, moins de 25 000 fr. par an : environ ™= .........ccceeeeue francs par année.

Question F.6 : Votre allocation pour impotent est-elle prise en compte (en tout ou en partie) dans le calcul
de ces PC ?
[1{Non 1, Oui [ 14 Ne sais pas

Question F.7 : Avez-vous un curateur ou un tuteur ?

]y Non, nil'un ni l'autre.
[ ], Oui, un curateur
[l; Oui, un tuteur

Question F.8 : Qui a rempli le questionnaire ?

[, La personne qui pergoit I'allocation pour impotent
[ ], La personne qui pergoit I'allocation pour impotent, avec l'aide d’une personne de confiance
[ls Une personne de confiance

C’était la derniere question. Merci beaucoup pour votre collaboration !

Pour garantir votre anonymat, veuillez détacher du questionnaire la premiére feuille, c.-a-d. la lettre
d’accompagnement, et renvoyez ensuite le questionnaire au Bureau BASS, au plus tard le 13 juillet 2012,
au moyen de I'enveloppe affranchie ci-jointe.

Nous vous remercions vivement d’avoir pris le temps de répondre a nos questions.
Au nom de I'équipe de recherche, je vous présente tous nos voeux pour la suite.

Jurg Guggisberg, chef de projet, Bureau BASS
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Questionnaire pour adultes résidant en foyer et percevant une allocation pour
impotent
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Question A.1 : Est-il exact que vous vivez (la plupart du temps) dans un home ou une institution simi-
laire ?
Par « home ou institution similaire », nous entendons home pour personnes handicapées, home pour personnes

(D ageées, internat, communauté d’habitation accompagnée, hépital, clinique ou autre institution ou I'on peut passer la
nuit.

[]i Cestexact, je passe toujours ou la plupart du temps la nuit dans un home.

[l. Non, jhabite ou passe la nuit toujours ou la plupart du temps dans un logement privé.
< Vous devez remplir un autre questionnaire. Veuillez prendre contact avec nous pour que nous vous
envoyions celui qui convient.

Question A.2 : De quel type de home s’agit-il ?
Au cas ou vous séjourneriez dans plusieurs types de home : veuillez répondre en vous référant au home dans lequel
@ vous passer le plus fréequemment la nuit.

Veuillez ne cocher qu’une réponse.

[li Home pour personnes handicapées []. Home pour personnes agées
[l Communauté d’habitation accompagnée ], Hépital / clinique
[]s Autre institution similaire, type d’inStitUtion : X0 . ... . ..o

Question A.3 : Depuis quand habitez-vous (toujours ou la plupart du temps) dans un home (et non dans
un logement privé) ?
Veuillez indiquer I'année, par ex. « 1999 ».

Depuis ™= ..................

Question A.4 : Vivez-vous toujours dans un home ou passez-vous aussi parfois la nuit dans un logement
privé (par ex. certains jours de semaine, certains week-ends ou pendant les vacances) ?

@ Les nuits passées hors du home ne comptent pas lorsqu’il s’agit d’excursions ou de vacances organisées
par le home.

[1li Je ne passe (pratiquement) jamais la nuit dans un logement privé. SPasserala question A.9
[ 1. Je passe parfois la nuit dans un logement privé.

Question A.5 : Quelles autres personnes vivent dans le logement ol vous passez parfois la nuit ?

S'’il y a plusieurs logements dans lesquels il vous arrive de le faire, veuillez répondre en vous référant a celui ou vous
@ passez le plus fréquemment la nuit.

Vous pouvez cocher plusieurs réponses.

[ ], Personne [ ], Ma mére /Mon pére []l;Mon/ma partenaire [, Mes fréres et sceurs
[]s D’autres membres de la famille [ ]sMa famille d’accueil [],Des camarades, amis ou con-
naissances
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Question A.6 : Passez-vous réquliérement la nuit, une partie de la semaine (par ex. le week-end) dans un
logement privé ? Si oui, combien de nuits par semaine ou par mois ?

Si vous passez (presque) chaque semaine un certain nombre de nuits hors du home, indiquez le nombre de nuits
par semaine, sinon par mois.

[li Non, je ne passe pas réguliérement la nuit hors du home une partie de la semaine.
[, Oui,engénéral =.................. nuits par semaine

[ 1, Oui,engénéral ™=.................. nuits par mois

Question A.7 : Prenez-vous réguliéerement hors du home des vacances pendant lesquelles vous passez la
nuit dans un logement privé ?

[]: Non

[ ], Oui, environ ™=................... semaines par année

Question A.8 : Passez-vous de maniére irréguliére, hors du home, des nuits que vous n’avez pas encore
indiquées plus haut ? Si oui, combien de nuits environ par année ?

[]: Non

(], Oui, environ =.................. nuits par année

Question A.9 : Pourquoi vivez-vous dans un home et non dans un logement privé ? Veuillez indiquer dans

quelle mesure les motifs suivants correspondent a votre situation.

Pas du Plutot Plutét Touta Ne sais
tout faux vrai fait pas

Veuillez cocher une case a chaque ligne.

(A) Pour des raisons de santé, par ex. parce que les soins et l'aide
personnelle dont jai besoin ne me permettent pas de vivre ail- L], Ll Ll Ll [Os
leurs qu’en home.

(B) Pour des raisons d’occupation, par ex. parce qu’en home le
déroulement de la journée est clairement structuré. Ailleurs, je ne L], Ll Ll Ll [Os
saurais pas comment m’organiser.

(C) Pour des raisons familiales, par ex. parce que je n’ai pas la
possibilité de loger chez des proches ou des connaissances ;
parce que je ne peux ou ne souhaite pas vivre seul/e ; ou parce
qu’il serait trop pénible pour mes proches de s’occuper de moi.

(D) Pour des raisons financiéres, par ex. parce qu’il me serait fi-
nanciérement impossible de vivre ailleurs qu’en home ou que ce- P L1, L1, O, O
la dégraderait trop ma situation financiére.

(E) Pour des raisons personnelles, par ex. parce que je préfere
vivre en home.

(F) Pour d’autres raisons :

L L1 L O O

Question A.10 : Laquelle des raisons indiquées ci-dessus est la plus importante ?
Veuillez ne cocher qu’une case.

[(1:(A)  [d.B) [ds(€) [s(d) [Is(E) [Js(F) [;Ne sais pas / difficile & dire
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Question A.11 : Envisagez-vous de vivre ailleurs qu’en home ? Veuillez indiquer dans quelle mesure les

affirmations ci-dessous correspondent a votre situation.
Veuillez cocher une case a chaque ligne.

L’atteinte @ ma santé est si grave que la question de vivre ailleurs qu’en
home ne se pose méme pas.

Il est probable que mon état de santé va encore s’aggraver, raison pour
laquelle je n'envisage pas de sortir du home.

Mon état de santé me permettrait en principe de vivre ailleurs qu’en home.
Mais je ne peux imaginer de vivre, seul/e ou avec d’autres personnes,
dans un logement privé.

Je me suis habitué/e a la vie en home et ne peux plus m’imaginer vivre
autrement.

L’idée de vivre seul/e ou avec d’autres personnes dans un logement privé
me travaille de temps en temps.

J'aimerais beaucoup quitter un jour le home pour vivre seul/e ou avec
d’autres personnes dans un logement privé.

Jai I'intention de quitter le home dans un proche avenir pour aller vivre
seul/e ou avec d’autres personnes dans un logement privé.

Je me sens bien et je suis heureux/heureuse dans mon home. Je n’ai donc
pas envie de vivre ailleurs pour le moment.

Si je pouvais vivre dans ma famille ou chez des connaissances, je quitte-
rais le home.

Si j'avais plus de moyens, je quitterais le home pour aller vivre dans mon
propre logement ou dans une communauté d’habitation.

Pas du
tout

L,

L,

L,

Plutot
faux

L.

L.

L.

L.

L.

L.

L.

L.

L.

L.

Plutot
vrai

Ll

Ll

Ll

Ll

Ll

Ll

Ll

Ll

Ll

Ll

Tout a
fait

L.

L.

L.

L.

L.

L.

L.

L.

L.

L.

Ne sais
pas

Ls

Ll

Ll

Ls

Ls

Ls

Ls

Ls

Ls

Ls

Question A.12 : A quel point étes-vous satisfait/e de votre situation actuelle en matiére de logement ?

©)

Ll
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Partie B : Situation en matiére d’occupation et activités de loisirs

Question B.1 : Veuillez cocher les occupations que vous avez réguliérement et indiquer combien de jours
en semaine et combien d’heures par semaine.

Nombre de jours Nombre
Type d’occupation en semaine d’heures par
semaine
o Je n'ai aucune des occupations mentionnées.
[], Occupation dans un atelier ou un centre de jour a l'intérieur du home = ... = ... h
[], Occupation dans un atelier ou un centre de jour a I’extérieur du home = ... = ... h
Participation a un programme de réadaptation professionnelle (centre de
s réadaptation, centre de formation, entrainement au travail, mesure de réinser- o o h
tion, job coaching, etc.)
[ ],  Activité lucrative dans un emploi non protégé o o h
[]s  Activité lucrative indépendante =™ = o h
], Activité bénévole réguliere =™ = o h
[J: Apprentissage / école professionnelle D o h
[ls Ecole de commerce, gymnase, haute école =™ =™ o h
[ Fréquentation d'un centre de formation pour personnes handicapées o ™ h
Autre occupation, type d’activité / d’institution :
P - NSRRI - D h

Question B.2 : A quel point étes-vous satisfait/e de votre situation actuelle en matiére d’occupation ?

&) &) &) ©) ©

L, L. Ll L. Ll

HB

BASS



Question B.3 : Que faites-vous pendant vos loisirs et a quelle fréquence ?

Tous Plusieurs Env. une Une ou Moins .
. N . . . . , . . Ne sais
Veuillez cocher une case a chaque ligne. les fois par fois par quelques fois d’'une fois  Jamais as
jours semaine semaine par mois par mois P

Retrouver des amis, des connaissances, des

D01 DOZ DO3 D04 DOS DOS DO7

colléegues

Lire (livres, journaux, etc.) P L, Ll Ll Clis Clie iy
Me promener L1 .. s s s (s O
Aller dans un bar, un bistrot ou un restaurant L [l L [ [ ss [ s
rIi;l;:((;ler, faire des travaux manuels, ou du jardi- O, ., M. O D e |:|47
aire du sport, seul/e ou en groupe s s s (s (s s Ul
Surfer sur Internet e ez Ces Ces Ces Ces e

Aller au cinéma, au théatre, au musée, en boite, a

D71 D?Z D73 D74 D75 D?S D77

une manifestation sportive, etc.
Jouer d’un instrument, chanter D81 I:laz Das I:|84 I:l85 Das Da7

Suivre des cours (par ex. de langue, de cuisine,

D91 DQZ D93 D94 DQS DQS D97

de travaux manuels)

Faire des excursions / des voyages [ Lo L [ (s L Ll

Question B.4 : A quel point étes-vous satisfait/e de vos activités de loisirs ?

9 &) &) ©) ©

L, L. Ll L. Ll
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Question C.1 : Avez-vous un ou une partenaire ou conjoint/e ?

[, Non [] Oui, et elle/il vit dans le Oui, mais elle/il ne vit pas Ne souhaite pas
1 > méme home que moi. °  dans le méme home que moi. ! répondre

Question C.2 : Avec combien de personnes des catégories suivantes entretenez-vous une étroite et
bonne relation ?
Veuillez cocher une case a chaque ligne.

Nombre de personnes

0 1 2 35 610 >10 N‘;::is
Parents proches ne vivant pas dans le méme home que moi o O O O, Os O O
Amis proches ne vivant pas dans le méme home que moi o . O O, O O O
Amis proches vivant dans le méme home que moi o O O O O O [

Collégues et connaissances ne vivant pas dans le méme
home que moi

0 o O O O O [

Collégues et connaissances vivant dans le méme home que
moi

0o 0. O O O O L

Question C.3 : A quelle fréquence retrouvez-vous les parents, amis et connaissances qui ne vivent pas
dans votre home ?

Peu importe ou vous retrouvez ces personnes, au home ou ailleurs.

Veuillez cocher une case a chaque ligne.

Tous Plusieurs . Une ou . , )
. Env. une fois . Moins d’'une . Ne sais

les fois par . quelques fois ) ) Jamais

. . par semaine . fois par mois pas

jours semaine par mois
Membres de la famille D1 Dz Ds D4 Ds De D?
Amis, collégues ou connais-

. L, . L. Cl. Cs e .

sances sans handicap
Amis, collégues ou connais-

L, . L. Cl. s e .

sances avec un handicap

Question C.4 : A quelle fréquence utilisez-vous les moyens de communication ci-dessous ?
Veuillez cocher une case a chaque ligne.

Plusieurs Env. une Une ou

Tous les foi . Moins d’une . Ne sais

ours ois par fois par guelques‘ fois par mois Jamais pas

J semaine semaine fois par mois
Téléphone L, L. Cls L. Cls Cle L
SMS/MMS L, L. Cls L. Cls e L
Courriel L L. Ll L1, Cls Cle L,
Tchat ou réseaux sociaux (par ex.

p o0 O . O, O O O

Facebook)
Question C.5 : Vous arrive-t-il souvent de vous sentir seul/e ?
[ ], Trés souvent [ ],Assez souvent [l;Parfois [],Rarement [JsJamais [ ]sNe sais pas
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Question C.6 : A quel point étes vous satisfait/e de vos contacts avec votre famille et vos amis et con-
naissances ?

&) &) ©) ©) ©

L, L. Ll L. Ll

Question C.7 : Combien de fois est-il arrivé le mois dernier que vous deviez renoncer pour des raisons
financiéres a retrouver des amis ou connaissances ?

[ ], Jamais [],Une fois [];Quelquefois [ 1.Souvent [IsToujours []sNe sais pas/ pas de réponse

Vous percevez une allocation pour impotent de I'assurance-invalidité parce que vous avez besoin de
I'aide d’autres personnes dans certains domaines de la vie. Nous appelons ci-apres ce type d’aide
« aide nécessaire en raison du handicap ».

Question D.1 : A quelle fréquence avez-vous besoin de I’aide d’autres personnes en raison de votre han-
dicap dans les domaines décrits ci-dessous ?

Tous Plusieurs Env. une Une ou Moins
Veuillez cocher une case a chaque ligne. les fois par fois par  quelques fois  d’'une fois Jamais
jours semaine semaine par mois par mois

Ne sais
pas

Actes ordinaires de la vie et soins

Aide pour se vétir, se dévétir, se lever, s’asseoir, se

coucher, manger, faire sa toilette (par ex. se dou- L Ll Llis L Lls Lle [l
cher), aller aux toilettes, etc. ; soins de base et soins

médicaux
Tenue du ménage
Aide pour faire la cuisine, les nettoyages, la lessive,
D21 DZZ D23

D24 DZS DZG DZ?

les courses, payer les factures ; accompagnement/
transport pour se rendre chez le médecin, etc.
Organisation des loisirs

Aide pour les hobbies, accompagnement/transport

D31 DSZ D33 D34 D35 D36 D37

pour assister a des manifestations sportives ou
culturelles, ou pour retrouver des amis, etc.
Travail et formation
Aide dont vous avez besoin pour exercer une activi-
D41 D42 D43

D44 D45 D46 D47

té lucrative ou suivre une formation (par ex. accom-
pagnement ou transport jusqu’au travail)
Présence et surveillance durant la journée
Par ex. présence lors de respiration artificielle, ou
D51 DSZ D53

D54 DSS DSG DS?

en cas de mise en danger de soi-méme ou d’autrui,
contrdle que tout va bien
Présence et surveillance durant la nuit

Par ex. présence lors de respiration artificielle, aide e L [ es e [es e e
pour changer de position, contréle que tout va bien
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Aide nécessaire en raison du handicap, fournie gratuitement

Question D.2 : A quelle fréquence I’aide nécessaire en raison de votre handicap vous est fournie gratui-

tement par les personnes ci-dessous ?

@ Par « gratuitement », nous entendons que la personne qui fournit de I'aide n’est pas rémunérée, ni par vous ni par

quelqu’un d’autre. Les petits cadeaux et autres indemnisations symboliques ne comptent pas comme rémunération.

Veuillez cocher une case a chaque ligne.

Autres pensionnaires du home

Personnes qui ne vivent pas dans votre
home :

Membres de la famille
Personnes amies, non membres de la famille

Collegues de travail

Bénévoles

Autres personnes non rémunérées

Tous
les jours

Dﬂ

D21

D31
D41
D51

D61

Plusieurs
fois par
semaine

D12

DZZ

DSZ
D42
DSZ

DGZ

Env. une
fois par
semaine

D13

DZS

DSS
D43
DSS

DSS

Plusieurs
fois par
mois

I:l14

D24

|:| 34
I:l44
I:l 54

D64

Environ
une fois
par mois

D15

DZS

[ s
D45
DSS

DSS

Moins
d’une fois
par mois

D16

DZG

D 36
D46
D 56

DSG

Jamais

D17

D27

[ s
D47
D57

D67

Question D.3 : Quand avez-vous recours a cette aide gratuite ? Plutot les jours ou vous n’étes pas au

home (par ex. pendant les vacances ou les week-ends passés chez des proches) ou plutét les jours ou

vous étes au home ?

L, (Presque) uniquement les jours ou je séjourne au home

L1, En majorité les jours ou je séjourne au home

Ll Moitié-moitié

Ll En majorité les jours ou je ne séjourne pas au home

Lls (Presque) uniquement les jours ou je ne séjourne pas au home

[Js  Ne sais pas
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Aide nécessaire en raison du handicap, payante

Question D.4 : A quelle fréquence les personnes ou organisations ci-dessous vous fournissent une aide
nécessaires en raison de votre handicap ou des services payants ?

®

« Payants » signifie qu’il s’agit d’aide ou de prestations de service fournies par des personnes ou des
organisations qui sont rémunérées pour cela (par vous ou par quelqu’un d’autre).

Veuillez ne pas tenir compte dans vos réponses de I'aide que vous recevez du personnel de votre home
ou de votre atelier ou centre de jour.

Veuillez cocher une case a chaque ligne.

Plusieurs  Env. une Plusieurs Environ Moins
Tous les

(OUrs fois par fois par  fois par une fois d’une fois Jamais

! semaine semaine mois par mois  par mois
Services d’aide et de soins a domicile [ e [l [ [ (s [ s [ as
Services de transport I:l41 I:l42 I:l43 I:l44 I:l45 I:l45 I:l45
Services d’interpréte I:l51 I:lsz I:lsa I:l54 I:lss I:lss I:lss
Personnes engagées ou mandatées a titre privé e L [ es [ e [ es [ es e
AUtre (2= ... L [ L [ s s [T:s
AUtre (2= . e [ [ [ [ss s s

Question D.5 : Quand avez-vous recours a cette aide payante ? Plutét les jours ou vous n’étes pas au
home (par ex. pendant les vacances ou les week-ends passés chez des proches) ou plutét les jours ou
vous étes au home ?

®

L.
L1
[
L.
e
[l

Veuillez ne pas tenir compte dans vos réponses de I'aide que vous recevez du personnel de votre home ou de votre
atelier ou centre de jour.

(Presque) uniquement les jours ou je séjourne au home

En majorité pendant les jours ou je séjourne au home
Moitié-moitié

En majorité les jours ou je ne séjourne pas au home

(Presque) uniqguement les jours ou je ne séjourne pas au home
Ne sais pas

Question D.6 : Si vous comparez I'aide gratuite (question D.2) et 'aide payante (question D.4), lesquelles
des affirmations ci-dessous correspondent-elles a votre cas ?

®

L1,
L.
L
Ll
Ll
Ll
L]

Veuillez ne pas tenir compte dans vos réponses de I'aide que vous recevez du personnel de votre home ou de votre
atelier ou centre de jour.

Je recois beaucoup plus d’aide gratuite que d’aide payante.

Je recois plus d’aide gratuite que d’aide payante.

Je recois a peu prés autant de 'une que de l'autre.

Je recois moins d’aide gratuite que d’aide payante.

Je recois beaucoup moins d’aide gratuite que d’aide payante.

Je ne peux pas comparer.

Ne sais pas
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Frais dus au handicap, payés par vous-méme

Question D.7 : Combien payez-vous de votre poche pour des prestations de service, de I’aide et des

moyens auxiliaires nécessaires en raison de votre handicap ?

« Payer de votre poche » signifie que vous devez prendre sur votre revenu disponible libre (revenu de
l'activité lucrative, rente Al, allocation pour impotent, prestation complémentaire [PC] annuelle) ou sur vos

économies pour payer cette aide.

@ L’aide et les « frais de maladie et d’invalidité » qui sont remboursés contre justificatif par la caisse-maladie

ou les PC ne font donc pas partie des prestations payées par vous-méme.
Si vous ne connaissez pas le montant exact, donnez une estimation.

Vous pouvez chiffrer ces dépenses par mois ou par année, suivant ce qui est le plus simple pour vous.

Montant payé
par vous-méme

par mois
Dépenses pour des séjours dus au handicap, en institution
[].  Taxe de home W fr.
[]. Séjours en centre de jour ou atelier S fr.
Séjours dans un autre type d'institution (avec prise en charge) : ™= ...
Ll
............................................................................................. ™ e fr
Dépenses pour aide et services nécessaires en raison du handicap
Prestations supplémentaires du home, facturées en sus de la taxe de
Ll
home T i, fr.
[]s Services d’aide et de soins & domicile T i, fr.
[ls Services de transport T i fr.
[,  Services d'interpréte W e fr.
L, Personnes engagées ou mandatées a titre privé T i fr.
Autres dépenses dues au handicap
Indemnisation symbolique de personnes qui fournissent gratuitement
[ls  une aide nécessaire en raison de votre handicap (p. ex. invitation & un
repas, petits cadeaux) T e fr.
[l Dépenses réguliéres pour des moyens auxiliaires T i fr.
Médicaments, traitements et consultations médicales, nécessaires en
[ 1.+ raison du handicap, qui ne sont pas pris en charge par la caisse-
maladie T i fr.
7 Cotisations a des associations de défense des personnes handica-
" pées RN fr.
n Autres frais dus au handicap : ™= .........cooiiiiii,
SO RSSURRRURRRTRRSRRRRS T e fr
n Autres frais dus au handicap : ™= .........cooiiiiiii
TS T OO R PP PUUUUURRRRTRRPPPROS N fr
Total des frais dus au handicap T -

Montant payé

par vous-
méme
par année
TR . fr
= e, fr
TR . fr
= e, fr
= e, fr
= e, fr
TR . fr
T . fr
TR . fr
= e, fr
= . fr
TR . fr
TR . fr
= . fr
TR e Fr
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Question D.8 : Combien de fois est-il arrivé le mois dernier que vous deviez renoncer pour des raisons
financiéres a des prestations d’aide payantes nécessaires en raison de votre handicap ?

[J: Jamais [],Unefois [];Quelquefois [ ].Souvent []sToujours [ J;Ne sais pas/ pas de réponse

Question D.9 : Avez-vous regu le mois dernier une aide matérielle donnée par des proches ou des amis
pour améliorer votre situation financiére ?

[ ]:Non [],Oui, montant de la somme regue : ™= ................. francs

Question D.10 : A quel point étes-vous satisfait/e des moyens financiers dont vous disposez ?

&) &) ©) ©) )

L, L. Ll L. Ll

Question D.11 : A quel point étes-vous satisfait/e, dans ’ensemble, de votre situation en matiére d’aide et

d’assistance ?

&) ) &) ©) ©)

L, L. Ll L. Ll
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Partie E : Conclusion

Question E.1 : Votre home vous facture-t-il I’allocation pour impotent en plus de la taxe de home ?

(D Si vous ne le savez pas, posez la question a une collaboratrice ou a un collaborateur du home.

[ 1, Oui, entiérement [ ],Oui, mais seulement [1sNon [].Ne sais pas
une partie S Passerala question E.3 S Passerala question E.3

Question E.2 : L’allocation pour impotent vous est-elle facturée pour tous les jours du mois, ou seulement
pour les jours comptant comme jours de séjour en home selon le réglement de I'institution ?

(D Si vous ne le savez pas, posez la question a une collaboratrice ou a un collaborateur du home.

[1iPour tous les jours  [],Seulement pour les jours de séjour effectif [];Ne sais pas

Question E.3 : Percevez-vous (en sus d’une PC annuelle éventuelle) des PC pour « frais de maladie et
d’invalidité » ? Si oui, pour quel montant environ par année ?

[ ], Oui,environ ™= .cccevevnrennnnn. francs par an
[]. Non < Passerala question E.5

[]s Ne sais pas S Passerala question E.5

Question E.4 : Votre allocation pour impotent est-elle prise en compte (en tout ou en partie) dans le calcul
de ces PC ?
[1Non [1,0ui [];Ne sais pas

Question E.5 : Avez-vous un curateur ou un tuteur ?

1. Non, nil'un ni l'autre.
[]. Oui, un curateur
[ ] Oui, un tuteur

Question E.6 : Qui a rempli ce questionnaire ?

[]. La personne qui percoit I'allocation pour impotent
[ 1. Lapersonne qui pergoit I'allocation pour impotent, avec l'aide d’une personne de confiance
[]ls Une personne de confiance

C’était la derniére question. Merci beaucoup pour votre collaboration !

Pour garantir votre anonymat, veuillez détacher du questionnaire la premiére feuille, c.-a-d. la lettre
d’accompagnement, et renvoyez ensuite le questionnaire au Bureau BASS, au plus tard le 13 juillet 2012,
au moyen de I'enveloppe affranchie ci-jointe.

Nous vous remercions vivement d’avoir pris le temps de répondre a nos questions.
Au nom de I'équipe de recherche, je vous présente tous nos voeux pour la suite.

Jurg Guggisberg, chef de projet, Bureau BASS
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Questionnaire pour mineurs résidant a la maison et percevant une allocation

pour impotent

BASS



Question A.1: Est-il exact que votre enfant ne vit pas dans un home ou une institution similaire ?

@ Par « votre enfant » ou « mon enfant », nous entendons toujours le mineur qui percoit I'allocation pour im-
potent, méme si vous n’étes pas sa mére ou son pére.

], Clest exact, mon enfant vit et passe la nuit & la maison (ou chez quelqu’un d’autre dans un logement privé),
toujours ou la plupart du temps.

[l. Non, mon enfant vit et passe la nuit, toujours ou la plupart du temps, dans un home ou une institution simi-
laire.

S Le questionnaire concerne des enfants et des jeunes qui vivent la plupart du temps a la maison. Vous

n‘avez donc déja plus d’autre réponse a donner. Veuillez nous renvoyer le questionnaire au moyen de l'en-
veloppe-réponse jointe. Merci beaucoup !

Question A.2: Qui vit dans le méme ménage que votre enfant ?
@ Si votre enfant partage la vie de plusieurs ménages, veuillez vous référer a celui dans lequel il passe le plus

de temps.
Vous pouvez cocher plusieurs réponses.
(], Samere
[ 1. Son pere

[, Ses fréres et sceurs ou d’autres enfants

[, D’autres membres de la famille

[ls Dautres adultes, non membres de la famille
[ls Personne, mon enfant vit seul.

Question A.3: Votre enfant passe-t-il aussi parfois la nuit dans un home ou une institution similaire (par
ex. certains jours de semaine ou durant certaines phases) ?
L, Non, mon enfant ne passe jamais la nuit en home. S Passerala question B.1
[]. Oui, mon enfant passe parfois la nuit dans un home ou une institution similaire.
De quel type de home ou d’institution s’agit-il ?
], Foyer pour personnes handicapées [],Ecole spéciale
[];Communauté d’habitation accompagnée ], Centre de formation pour personnes handicapées

[]sAutre institution similaire & un home, type d’institution : =

Question A.4: Votre enfant passe-t-il réguliérement la nuit dans un home ou une institution similaire ?
Vous pouvez indiquer le nombre de nuits par semaine ou par mois, suivant ce qui est le plus simple pour vous.
[]. Non

;

L. Oui,engénéral ™=.................. nuits par semaine.

P Oui, en général =................... nuits par mois.

Question A.5: Votre enfant passe-t-il aussi parfois la nuit dans un home ou une institution similaire pen-
dant les vacances ou afin de décharger les proches ?

Vous pouvez indiquer le nombre de nuits par année ou le nombre de semaines par année, suivant ce qui est le
plus simple pour vous.

(], Non
L. Oui, environ =.................. nuits par année
Ll Oui, environ =..........cc.eeeee. semaines par année
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Question A.6: Votre enfant passe-t-il la nuit dans un home ou une institution similaire a d’autres occa-
sions encore ?

[J. Non
[l. Oui, environ ™=.....cc........... nuits par année

Dans les cinq parties qui suivent, nous souhaitons savoir comment votre enfant est pris en charge, et
quels soins et quelle aide il regoit. Ces parties portent sur les thémes suivants :

- Partie B : Prise en charge pendant la journée (en institution et hors institution)
- Partie C : Surveillance pendant la nuit

- Partie D : Soins et aide pour les actes ordinaires de la vie

- Partie E : Transport, accompagnement et administration

- Partie F : Frais de prise en charge et dépenses dues au handicap

Prise en charge en institution pendant la journée

Question B.1: Quel type d’institution votre enfant fréquente-t-il réquliérement pendant la journée ?
Combien de jours en semaine et combien d’heures par semaine environ ?

@ Il s’agit d’établissements ou votre enfant est pris en charge sans que vous deviez étre présent/e.

e Combien de joursCombien d’heures par
Institution . . .
en semaine ? semaine environ ?
n Mon enfant n’est pas pris en charge régulierement en de-
0

hors de chez nous

[J.  Groupe de jeux W T e h
[,  Créche/ structure d’accueil de jour (payante) = e Do h
[J;  Maman de jour (rémunérée, gardant votre enfant chez elle) T e D e, h
[ 1.  Ecole enfantine ordinaire o T e h
[]ls  Ecole enfantine pour enfants avec un handicap T i, D e, h

Ecole ordinaire (de la 1° a la 12° année, gymnase compris),
[]s avec prise en charge parascolaire (par ex. cantine, école a

horaire Continu) = e = h

Ecole ordinaire (de la 1™ a la 12° année, gymnase compris),
- sans prise en charge parascolaire T = e h
[]s  Ecole spéciale pour enfants ou adolescents avec un handicap ha- R h
[Js  Apprentissage / école professionnelle T i, D e, h
. Centr'e de formation pour enfants ou adolescents avec un

handicap o D e, h
1., C(ler)tre de jour pou'r personnes avec un handicap (y compris

|O|S|rs accompagnes) & ............ @\ ............ h
[J. Atelier protégé T e ™ e, h
[ls Emploi non protégé T T e h

Autre type d’institution
L =

T e, D e, h
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Prise en charge hors institution pendant la journée

Question B.2: Combien d’heures ou de jours par semaine votre enfant est-il pris en charge pendant la
journée par vous-méme ou par quelqu’un qui vit dans le méme ménage que vous ?

Vous pouvez indiquer le nombre de jours ou d’heures suivant ce qui est le plus simple pour vous. Veuillez indi-
quer le nombre de jours ou d’heures dans chacune des trois lignes. Vous pouvez aussi indiquer des demi-
jJournées (par ex. ¥ jour, 1% jour).

En semaine : T . heures Do jours
Le week-end : T e heures b jours
Au total (sur toute la semaine) : o heures T e jours

Question B.3: Votre enfant est-il gardé réguliérement et gratuitement pendant la journée par des per-
sonnes qui ne vivent pas dans le méme ménage que vous (par ex. grands-parents) ?

P Non @ Passer & la question B.5
I:lz Oui

Question B.4: Combien d’heures votre enfant est-il gardé gratuitement par ces personnes pendant la
journée au cours d’une semaine normale ?

Veuillez inscrire le nombre d’heures approximatif dans les deux lignes.
En semaine, environ = ............ heures au total

Le week-end, environ = ............ heures au total

Question B.5: Pendant le temps ou votre enfant n’est pas pris en charge dans une institution (voir ques-
tion B.1), est-il gardé réguliérement pendant la journée par des personnes que vous engagez et payez
pour cela ?

Ly Non @ Passer a la question B.7

I:lz Oui

Question B.6: Combien d’heures votre enfant est-il gardé contre rémunération par ces personnes pendant
la journée au cours d’une semaine normale ?

Veuillez inscrire le nombre d’heures approximatif dans les deux lignes.

En semaine, environ = ............ heures au total

Le week-end, environ = ............ heures au total

Question B.7: Combien de temps sans interruption votre enfant peut-il rester seul pendant la journée
sans que quelqu’un doive rester prés de lui ?

[ ], A aucun moment, il faut toujours que quelqu’un le surveille
[ ], Un quart d’heure au maximum

[J; Une demi-heure au maximum

[Js Une heure au maximum

[ls 2 heures au maximum

[J¢ 3 heures au maximum

[]; 4 heures au maximum

[ls Plus de 4 heures

[Js  Mon enfant n’a pas besoin de surveillance durant la journée S Passerala question B.10
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Question B.8: Votre enfant a-t-il besoin pendant la journée de davantage de surveillance qu’un enfant du
méme age sans handicap ?

[]; Oui, de beaucoup plus

(], Oui, d'un peu plus

[]s Non

[ ], Ne sais pas / ne peux pas répondre

Question B.9: La surveillance durant la journée consiste-t-elle aussi a reconnaitre et a éviter les situations
mettant en danger la vie de votre enfant et qui sont en rapport avec son handicap ?

I:|1 Oui
(], Non
[]s Ne sais pas / ne peux pas répondre

Question B.10: A quelle fréquence votre enfant profite-t-il des offres de loisirs suivantes ?

Veuillez cocher une case a chaque ligne. Tous Une.ou Une.ou Moins Ne
plusieurs plusieurs , . . .
les ) . d’une fois Jamais sais
. fois par fois par )
jours . . par mois pas
semaine mois
Sport dans un club, une société de gym, etc. L, Cl, s L, s O
Musique dans un orchestre, un cheeur, etc. L, P s s Os  [le
Activité manuelle telle que bricolage, travaux
manuels, peinture, etc. L . L s Ls Ll
Groupe d’enfants ou de jeunes (par ex. éclai-
reurs, jeunes paroissiens, etc.) L . L s Ls Ll
Contacts avec des amis, camarades ou con-
naissances (en dehors des offres de loisirs or- L L, s L, s e

ganisées)

Question C.1: Combien de temps sans interruption votre enfant peut-il rester seul pendant la nuit sans
que quelqu’un doive rester prés de lui ?

[]; A aucun moment, il faut toujours que quelqu’un le surveille.
[], Un quart d’heure au maximum

[Js  Une demi-heure au maximum

[Js  Une heure au maximum

[]s 2 heures au maximum

[l¢ 3 heures au maximum

[l; 4 heures au maximum

[ls Plus de 4 heures

] Mon enfant ne doit pas étre surveillé directement, mais il faut que quelqu’'un dorme a proximité et soit prét
®  aintervenir au besoin.

Mon enfant n’a pas besoin de surveillance durant la nuit et il n’est pas non plus nécessaire que quelqu’un

I:l10

dorme a proximite. < Passerala question D.1

Question C.2: Votre enfant a-t-il besoin pendant la nuit de davantage de surveillance qu’un enfant du
méme age sans handicap ?

], Oui, de beaucoup plus

[, Oui, dun peu plus

[l; Non

[ ], Ne sais pas/ ne peux pas répondre
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Question C.3: La surveillance et la présence durant la nuit consistent-elles aussi a reconnaitre et a éviter
les situations mettant en danger la vie de votre enfant et qui sont en rapport avec son handicap ?

]y Oui

[l, Non

[]s Ne sais pas / ne peux pas répondre

Question C.4: Combien de nuits par mois les personnes ou organisations suivantes surveillent-elles votre

enfant ?

@ Veuillez également tenir compte de la surveillance exercée durant les séjours de votre enfant dans un
home ou une institution similaire.

Veuillez cocher une case a chaque ligne. Jamais | 2-3 4-5 6-8 Plus de
nuit nuits nuits nuits 8 nuits
Personnes non rémunérées (par ex. parents, amis,
) i L4 (. [ s Cls e
connaissances, voisins)
Personnes rémunérées, sans formation aux soins
o Ly LI, [ L1, s e
infirmiers
Personnel soignant rémunéré
|:|1 |:|2 |:|3 I:l4 |:|5 |:|6

(par ex. soins a domicile)

Surveillance dans le cadre d’un séjour en home L L, Cls s Cls Cle

Question D.1: Combien d’heures votre enfant a-t-il besoin de soins ou d’aide pour les actes ordinaires de
la vie, en raison de son handicap, durant le temps ou il n’est pas pris en charge dans un home ou une
institution (voir question B.1) ?

Il s’agit ici uniquement des soins et de I'aide qui ne seraient pas nécessaires si votre enfant n’avait pas de

handicap.

Soins dus au handicap = soins de base et soins médicaux tels que désinfecter, mettre de la pommade,
@ donner des gouttes ou des médicaments, des inhalations ou des perfusions, etc.

Actes ordinaires de la vie = par ex. se vétir et se dévétir, manger, faire sa toilette, se déplacer

Veuillez ne pas tenir compte des soins dus au handicap qui sont donnés lorsque votre enfant est pris en

charge dans un home ou une institution (voir question B.1).

Vous pouvez indiquer le temps par jour ou par semaine, suivant ce qui est le plus simple pour vous.

s En moyenne environ = ............ heureset = ............ minutes par jour

[ En moyenne environ = ............ heures par semaine

[] Mon enfant n’a pas besoin de soins ou d’aide pour les actes ordinaires de la vie en dehors des institutions
3
ou il est pris en charge S Passerala question E. 1

s Ne sais pas & Passerala question E. 1

Question D.2: Combien de ces heures y passez-vous vous-méme ou quelqu’un qui vit dans le méme
ménage ?

Veuillez cocher une Presque Moins La moitié Plusdela  Presque Ne.

3 ch li Aucune aucune dela environ moitié toutes Toutes sais
case a chaque ligne. moitié pas
En semaine I P s L4 s e L], Lls
Le week-end |:|1 |:|2 |:|s D4 Ds |:|6 D7 Ds
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Question D.3: Combien de ces heures y sont-elles consacrées normalement par des personnes qui ne
vivent pas dans le méme ménage que vous ?

@ Veuillez ne pas tenir compte des soins dus au handicap qui sont donnés lorsque votre enfant est pris en
charge dans un home ou une institution (voir question B.1).
Moins

Veuillez cocher une case a Aucune  Presque o Lamoiti¢  Plusde Presque L . . Nesais
chaque ligne. aucune moitié environ la moitié toutes pas

Personnes non rémunérées
(par ex. parents, amis, connais- P P Cls L, s e L1, s

sances, voisins)

Personnes rémunérées, sans
L4 Cl, s L, Cls Cle L, s

formation aux soins infirmiers

Personnel soignant rémunéré
g O, O, s . O O 0O O

(par ex. soins a domicile)

Question E.1: A combien d’heures estimez-vous le temps nécessaire en raison de son handicap pour

transporter et accompagner votre enfant ?
Il s’agit ici uniquement des déplacements et de 'accompagnement qui ne seraient pas nécessaires si votre
enfant n’avait pas de handicap.
Veuillez prendre en compte tous les déplacements nécessaires pour la garde ou la prise en charge de

@ votre enfant, sa formation ou son travail, pour le conduire chez le médecin, a des thérapies, a des activités
de loisirs, a des manifestations ou autres occasions, chez des amis, ainsi que le temps que vous-mémes
ou quelgu'un d’autre devez prendre pour rester auprés de votre enfant, en raison de son handicap, durant
ces activités.

Vous pouvez indiquer le temps par semaine ou par mois, suivant ce qui est le plus simple pour vous.

L]y Environ = ............ heures par semaine
(] Envion ™= ............ heures par mois

[Js  Monenfantn'a pas besoin d’étre conduit ou accompagné & Passera la question E.3
(], Ne sais pas

Question E.2: Qui y consacre combien de ces heures ?

Veuillez ne pas tenir compte des déplacements et de 'accompagnement assurés par le personnel lorsque
votre enfant est pris en charge dans un home ou une institution (voir question B.1).

Presque Meoms La moiti¢ Plusde Presque Ne sais

Veuillez cocher une case a chaque
Aucune Toutes

ligne. aucune ..., environ la moitié toutes
moitie

Moi-méme ou quelqu’un qui vit dans
oneme o1 3 cauEn g o 0 O O O O O O
e méme ménage

Personnes non rémunérées

(par ex. parents, amis, connais- L4 L1, Cls L, Cls e L], s
sances, voisins)
Personnes rémunérées 4 P Cs O, s e L, s

Question E.3: Combien de temps environ devez-vous consacrer a des tiches administratives en raison du
handicap de votre enfant (par ex. pour remplir des formulaires) ?
Vous pouvez indiquer le temps par mois ou par année, suivant ce qui est le plus simple pour vous.

(i Environ ™= ............ heures par mois

],  Environ ™= ............ heures par année

[]s Je naipas ou pratiquement pas de taches de ce type
[]s Ne sais pas
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Question F.1: Veuillez évaluer le montant que vous payez vous-méme pour les prestations ci-dessous.

Veuillez ne pas tenir compte des dépenses qui vous sont remboursées (par ex. prise en charge des colts
@ ou remboursement par la caisse-maladie). |l ne s’agit que des dépenses prises sur votre revenu disponible

libre (lequel comprend aussi I'allocation pour impotent).

Veuillez cocher les prestations de service nécessaires et indiquer le montant dépensé en francs. Vous pouvez
chiffrer ces dépenses par mois ou par année, suivant ce qui est le plus simple pour vous.

Dépenses Dépenses
par mois par année
Frais de prise en charge
[ ], Séjours en home ou institution similaire (voir questions A.3 & A.6) - fr - fr
[ Séjours dans d’autres institutions (par ex. structures d’accueil de jour,
2 centres de jour, établissements de formation ; voir question B.1) T e fr. T e fr.
[ Prise en charge pendant la journée, hors institution, par des per-
*  sonnes rémunérées (voir questions B.5 et B.6) Vo fro ™ fr.
Frais pour I'aide et les soins nécessaires en raison du handicap
@ Il s’agit ici uniquement de dépenses qui ne seraient pas nécessaires si votre enfant n’avait pas de handi-

cap.

Présence / surveillance nécessaire en raison du handicap, assurée
Cls pendant la nuit par des personnes rémunérées pour cela (voir ques-
tion C.4) h< fro | = fr.
Soins et aide pour les actes ordinaires de la vie, nécessaires en rai-
[ son du handicap (voir question D.3)
° Veuillez n’indiquer que les soins et 'aide apportés en plus de la prise

en charge que vous avez déja prise en compte ci-dessus T e fr. b N fr.

] Accompagnement et transport nécessaires en raison du handicap
®  (voir questions E.1 et E.2) 2 N fr. = fr.
L AULTE 525 Lo b fr. = fr
e AULIE S 25 oo Wi fr. = fr.

Autres dépenses dues au handicap
Indemnisation symbolique de personnes qui fournissent gratuitement
Lo une aide nécessaire en raison du handicap de votre enfant (par ex.

invitation a manger, petits cadeaux) RN fr. | = fr.
[l  Moyens auxiliaires nécessaires en raison du handicap - fr - fr
Médicaments, traitements et thérapies, nécessaires en raison du
s handicap, qui ne sont pas pris en charge par la caisse-maladie T e fr. T e fr.
] Cotisations a des associations de défense des personnes handica-
2 pées Wi fro = fr.
Autres dépenses dues au handicap : =
L1 oottt
.......................................................................................... Wl 1T RN ¢
Au total
= fr b+ fr
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Partie G: Conséquences du handicap pour vous-méme et votre vie de

famille

Question G.1: Quelles sont les conséquences du handicap de votre enfant pour votre situation profession-
nelle ou celle de votre partenaire ? Veuillez indiquer dans quelle mesure les affirmations ci-dessous cor-
respondent a votre situation.

Veuillez cocher une case a chaque ligne. Tout a fait Plutot Plutot Pasdu Ne sais
vrai faux tout pas
Moi ou mon partenaire avons d( arréter de travailler pour
P P mf 0. O O m

nous occuper de mon enfant.

Moi ou mon partenaire avons di réduire notre temps de
: ) L4 P (s (s s
travail pour pouvoir nous occuper de mon enfant.

Moi ou mon partenaire travaillerions volontiers davantage

si nous pouvions mieux organiser la prise en charge de P L, L, s Lls
mon enfant.
Moi ou mon partenaire devons travailler davantage pour

I:l1 I:lZ I:lS I:l4 I:l5

financer les soins et la prise en charge de mon enfant.

Le handicap de mon enfant entrave/ a entravé le dévelop-
pement de ma carriére professionnelle ou celle de mon P L, L, s Lls
partenaire.

Question G.2: Quelles sont les conséquences du handicap de votre enfant pour la situation financiére de
votre famille ?
Veuillez indiquer dans quelle mesure les affirmations ci-dessous correspondent a votre situation.

Veuillez cocher une case a chaque ligne. Tout a fait Plutét Plutét Pasdu Ne sais
vrai faux tout pas

Sans son handicap, je pourrais / nous pourrions réaliser un

revenu nettement plus important. s [ [ s s

Nous devons renoncer a beaucoup de choses pour pouvoir

offrir les soins et la prise en charge voulus @ mon enfant. Ls L. [ s s

Le handicap de mon enfant nous cause de gros soucis

- handicap g O, 0. 0. O Os

financiers.
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Question G.3: Quelles sont les conséquences du handicap de votre enfant pour vous-méme et votre vie de
famille ?
Veuillez indiquer combien de fois les affirmations ci-dessous correspondent a votre situation.

Veuillez cocher une case a chaque ligne. Si la situation ne se présente pas, veuillez cocher « pas de réponse pos-
sible ».

Ne sais pas / pas

:I'ou- Sou- Parfois Rare- Jamais de réponse pos-
jours vent ment .
sible

Jai assez de temps pour moi. Oy O, Cls s s e
J'ai assez de temps pour mon/ma partenaire. L] L, Cls s Cls Cle
Jai suffisamment I'occasion de retrouver des amis. (I P I Cls s s Cle
Je suis épuisé/e. Ly . Cls s s Cle
La relation avec mon/ma partenaire en souffre. o O Cls s s Cle
Le handicap de mon enfant a beaucoup pesé sur
ma/mes relations précédente/s. s L. Ls s s s
Actuellement, je peux bien dormir. g L, s . Cls e
M’occuper de mon enfant est une charge trés lourde. Ly . Cls s s Cle

Les soins et I'assistance que je dois apporter a mon

enfant prennent tant de temps que je n’en ai presque [ 1, Cls s Cls Cle
plus pour les autres membres de la famille.

Je dois tellement m’occuper de mon enfant handica-
pé que jai l'impression que mon/mes autre/s enfant/s [, S L, A s Ule
est/sont laissé/s pour compte.
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Question H.1: A quel point avez-vous besoin d’étre soutenu/e ou déchargé/e davantage dans les domaines
énumérés ci-dessous?

@ «Davantage» signifie que vous avez besoin d’'un soutien ou d’'une aide que vous n’obtenez pas actuellement.

Veuillez cocher une case a chaque ligne. Grand  Faible Aucun Ne sais
besoin  besoin besoin pas

Prise en charge réguliére de mon enfant & la maison pendant la journée Ll L1, Lls (s
Prise en charge réguliére de mon enfant a I'extérieur pendant la journée Ll L1, Lls (s
Prise en charge ponctuelle de mon enfant pendant la journée Ll L1, Lls s
Décharge pour la surveillance de mon enfant a la maison pendant la nuit
(par ex. veilleur de nuit) L L. s s
Davantage de nuits passées par mon enfant ailleurs qu’a la maison g L1, s L,
Prise en charge de mon enfant pendant la semaine Ll L1, Lls s
Prise en charge de mon enfant pendant le week-end Ll L1, Lls s
Prise en charge de mon enfant pendant plusieurs jours (par ex. pour que je ] n ] [
puisse prendre des vacances ou récupérer) ! 2 3 4
Soutien pour les tdches ménagéres (cuisine, lessive, achats, etc.), afin que ] n ] [
jaie davantage de temps pour soigner et m’occuper de mon enfant ! 2 3 4
Soutien a la maison pour les soins dus au handicap apportés a mon enfant ] n ] n
par du personnel médical ! 2 3 4
Soutien a la maison pour les soins dus au handicap apportés a mon enfant ] n ] n
par des non-professionnels ! 2 3 4
Garde de mon/mes enfant/s non handicapé/s pendant les phases de soins ] n ] [
intenses a mon enfant handicapé ! 2 8 N
Soutien d’un professionnel & qui m’adresser en cas de doute ou de probléme [, 1, Lls L4
Soutien pour les taches administratives dues au handicap de mon enfant P 1, s Cls
Autres : =

e P Cls L,

Question H.2: Les raisons suivantes vous empéchent-elles de confier votre enfant autant que vous le
souhaiteriez ? Veuillez indiquer dans quelle mesure les affirmations ci-dessous correspondent a votre
situation.

. . . Touta Plutét Plutét Pasdu Ne sais
Veuillez cocher une case a chaque ligne.

fait vrai faux tout pas

Je le confierais / nous le confierions volontiers davantage,
mais comme notre enfant a besoin d’une infrastructure particu-
o oesom FUne 1T ere O O O, O O
liere (par ex. moyens techniques), il est difficile de le confier a
I'extérieur.
Je le confierais / nous le confierions volontiers davantage,
mais il N’y a pas suffisamment d’offres convenables ou abor- Ll L1, Lls (s Lls
dables.
Je le confierais / nous le confierions volontiers davantage,

g 0 o P P o O

mais je ne peux / nous ne pouvons pas nous le permettre.
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Question H.3: A quel point I’'allocation pour impotent de I’Al vous aide-t-elle a faire face aux charges sup-
plémentaires dues au handicap ?

[ 1, Enormément

[ 1, Passablement

[]; Pas beaucoup

], Presque pas, voire pas du tout
[Js Ne sais pas

Question H.4: Votre enfant pergoit-il de I’Al un supplément pour soins intenses ?
I:l1 Oui
[, Non © Passer a la question H.6

Question H.5: A quel point le supplément pour soins intenses de I’Al vous aide-t-il a faire face aux
charges supplémentaires dues au handicap ?

]y Enormément

[ ], Passablement

[J; Pas beaucoup

[ ], Presque pas, voire pas du tout
[Js Ne sais pas

Question H.6: A quel point selon vous votre situation personnelle et celle de votre famille s’améliorerait-
elle si vous disposiez de davantage de moyens (financiers) pour les soins et la prise en charge de votre
enfant ?

]y Enormément

[ ], Passablement

[]; Pas beaucoup

[ ], Presque pas, voire pas du tout
[Js Ne sais pas

Partie I: Fin

Question I.1: Devez-vous, en plus de la taxe de base, céder tout ou partie de I’'allocation pour impotent ou
du supplément pour soins intenses a I’'une des institutions que votre enfant fréquente réguliéerement ?

[140ui [,Non 15 Ne sais pas

Question 1.2: Qui a rempli ce questionnaire ?
Ly Son pére / sa meére

[ UNE AU PEISOMNE & TR ittt e e e e

C’était la derniére question. Merci beaucoup pour votre collaboration !

Pour garantir votre anonymat, veuillez détacher du questionnaire la premiére feuille, c.-a-d. la lettre
d’accompagnement (et seulement celle-ci), et renvoyez ensuite le questionnaire au Bureau BASS, au plus tard
le 13 juillet 2012, au moyen de I'enveloppe affranchie ci-jointe.

Nous vous remercions vivement d’avoir pris le temps de répondre a nos questions.

Au nom de I'équipe de recherche, je vous présente tous nos voeux pour la suite.
Jurg Guggisberg, chef de projet, Bureau BASS
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