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EN EURO®PE

LA INCLUSION. UN TEMA DE TODOS

“Sur ['autoroute de ['inClusion en passant par la génétique"
"Cobre la autopista de la inClusion pasando por la genética”

L'inclusion est un chemin aussi large que long comme peut I'étre une autoroute pour un piéton
égaré ! Ici, ce n'est pas I'égarement mais l'impression d'un grand vide a combler d'urgence par un
aménagement des espaces de convivialité et de route pour chaque véhicule et chaque piéton.

iLa inclusidon es un camino tan ancho como largo como puede serle una autopista para un
peaton perdido! Aqui, no es el extravio sino la impresion de un gran vacio que hay que colmar
urgentemente por una organizacion de los espacios de convivialidad y de camino para cada vehiculo
y cada peaton.

L'inclusion sociale est I'action d'inclure une personne dans la société ainsi que le résultat de cette
action, la société inclusive.

La inclusién social es la accion de incluir a una persona en la sociedad asi como el resultado de
esta accion, la sociedad inclusiva.

L’inclusion reconnait la valeur qui guide notre facon de penser. Nous sommes tous, a priori, égaux
en droit, que nous soyons fille ou gargon, noir ou blanc, valide ou handicapé, nous faisons partie de la
norme ! Elle implique la société, les familles et les personnes handicapées a tous les niveaux.

La inclusidn reconoce el valor que guia nuestro modo de pensar. j Nosotros todos somos, a priori,
iguales derecho, para que seamos chica o chico, negro o blanco, valido o minusvalido, formamos
parte de la norma! Implica la sociedad, las familias y las personas dificultadas a todos los niveles.

Une société inclusive s'adapte a tous ses citoyens et non l'inverse, en tenant compte des
spécificités de chacun. Elle se construit ensemble, elle génére de l'entraide, du partage, de la
solidarité ... pour le plus grand bénéfice de tous. Malheureusement, l'accueil et I'hnébergement en
institutions spécialisées restent encore une "norme" admise pour les personnes en situation de
handicap qui les privent d'une vie digne avec une participation sociale effective.

Una sociedad inclusiva se les adapta a todos sus ciudadanos y no lo inverso, teniendo en
cuenta especificidades de cada uno. Se construye junto, genera de la ayuda mutua, de compartir, de
la solidaridad para el beneficio mas grande de ellos todos. Desgraciadamente, la acogida y el
alojamiento en instituciones especializadas quedan todavia una "norma" admitida para las personas
en situacion de handicap que las privan de una vida digna con una participacion social efectiva.



La Charte des droits fondamentaux de I’lUnion européenne a proposée des alternatives fondées
notamment sur plus de solidarité et sur le choix de résidence pour que les personnes en situation de
handicap deviennent les "acteurs d’une société inclusive".

La Carta de los derechos fundamentales de la Union Europea propuso alternativas fundadas
particularmente sobre mas solidaridad y sobre la eleccién de residencia para que las personas en
situacion de handicap se hagan los " actores de una sociedad inclusiva".
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Belgique : Inclusion et déficience intellectuelle
Workshop 2018 - "Journées scientifiques européennes sur |e syndrome X fragile
Liege (Beigique). - Les 15-121-2018 et 16-11-2018

“Sur ['autoroute de ['inclusion en passant par la génétique-

Jour 1: jeudi 15-11-2018 a

Liége - Palais des Congrés

“Sur ['autoroute de 'inclusion en passant par la génétique-

08h30 | Accueil XFE
Le syndrome X fragile : rappel des prinCipales CaracCtéristiques
09h15 Définitions du syndrome de 1990 & nos jours : Prhon '-Ugg;t:zgn%ﬁ(iggg
40 - Mutation compléte X fragile : un long chemin pour un diagnostic fiable Conseiller Médical asbl RDB
- Prémutation X fragile : plus compliqué que prévu (FXTAS, FXPOI, difficultés notoires)
o9h4s | Le diagnostic génétique préconceptionnel de la prémutation et de la Dr Adeline JACQUINET
, . . Service de Génétique Humaine
30 mutation X fragile CHU Liége - Belgique
Le tableau cognitif et le fonctionhement des différentes mémoires Chez les
X fragile ?
La mémoire a court terme : déficitaire
La mémoire a long terme : excellente
La mémoire photographique : exceptionnelle
- Etat des lieux : différences avec I'Autisme
10h15 - Résultats de différents travaux réalisés sur ces mémoires ? Pr Steve MAJERUS
60' - Quelques pistes issues de ces travaux pour favoriser les apprentissages ? ULg --Belgique
Quelques autres conséquences possibles de la prémutation X fragile ?
Aprés un diagnostic de prémutation, avec ou sans FXTAS ou XPOlI, les familles
sont en droit de recevoir davantage de conseils et d'informations sur une prise
en charge multidisciplinaire éventuelle.
Le FXTAS entraine aussi des répercussions sur les capacités psychomotrices,
cognitives et des difficultés de mémoire qui nécessiteraient une prise en charge.
11h15 | Pause Café 15 XFE
Etre jeune et présenter |e X fragile ou une défiCience intellectuelle
L'enfant avec une déficience intellectuelle sera différent en fonction de ses
besoins spécifiques et au développement de ses capacités physiques,
sensorielles et cognitives. | )

. . , . . . Pr Maria Teresa FERRANDO
11h30 Dan_s Ses premiers pas, ce jeune etabllr_a des re[atlon§ §OC|aI§s avec les LUCAS
o multiples thérapeutes en participant activement a sa rééducation dans un cadre Neuropédiatre

multidisciplinaire le plus précoce possible. Service de Pédia"ie-'\:‘UdQéliéonsa'ud
) , L. , . . adria-cspagne
L'attention sera portée au suivi du développement mais aussi a la recherche de
I'origine des troubles présents et notamment en cas de suspicion du syndrome
X fragile et du suivi médical nécessaire pour rencontrer les besoins spécifiques
liés au développement des capacités physiques, sensorielles et cognitives.
Medlcament spécifique "X-TOCOMIR’ pour X fragile
Objet de la recherche : objectifs spécifiques de I'utilisation du médicament Pr Yolanda de Diego MSc. PhD.
12h10 - Type de "médicament” : Antioxydant ! UGC Salud "Lj'ehtal- .';|0$Pilf|i| Fif:gtiOf:jal
60' - Effet; : esfpér.é's & effet’s secondaires non désirés ? |nv:s“t/izrasclig::08_iorrlwséld?cg di
- Essais scientifigues : résultats concrets Malaga -. Espagne.
- Avantages et limites
13h10 . 3 Pr Maria Teresa FERRANDO
o Questions / Reponses : LUCAS, Neuropédiatre
5 XFE
13h25 | Repas de midi : 13h30 a 14h30 XFE




13h30 | Repas de midi : 13h30 & 14h30 XFE
14h30 | "Jai des difficultés, mais j’ai le droit d’étre dans |a société, je sais le faire, je Témoins du MPDA
) A " (Mouvement Personne d'Abord)
=0 suis capable.
Accompagnement des jeunes présentant une déficience intellectuelle en
Wallonie - Belgique
Le parcours des personnes présentant une déficience intellectuelle (comme le
syndrome X fragile) différe en fonction de leurs besoins spécifiques pour
développer leurs potentiels et gérer leurs compétences.
Leur projet de vie s'affinera au fur et a mesure de leurs expériences et sera
notamment influencé par la confiance ainsi que par le soutien effectif dont elles
pourront bénéficier par leur réseau social (famille, service ...) dans ses actions et
dans son développement personnel.
Chaque tranche d'age mérite une attention particuliéere : I'enfance, -
15h00 I'adolescence et I'age adulte. ~ Olivier LUYCKX
, s . d'Aid scifi . h he d'a . Gestionnaire de projets

30 Des Services \ide spécifique ex_lste:nt pour cl aque tranche d'age : AViQ Wallonie - Belgique
Service d'Aide Précoce, Service d'Aide a I'Intégration et Service
d'Accompagnement.

Des formules d'accueil et d'hébergement existent pour les jeunes ainsi que
pour les adultes en situation de handicap : SRA, SLS, LEN, SAJA, ETA ...
d'autres aides spécifiques sont prévues pour les employeurs.
Des partenariats sont entrepris avec le secteur de I'enseignement
notamment, de ce qui reléve du soutien & la scolarité.
Des écoles spécialisées existent aussi a tous les niveaux et sont gérées a un
autre niveau de pouvoir par le Ministére de I'Enseignement obligatoire.
En Europe, des Services d'Aide spécifique existent aussi : ...

En France : la MDPH et PCH, IMPE ...
Le parcours de la personne handicapée est un peu différent en France :
Pour chaque age : I'enfance, I'adolescence et I'age adulte ... ? )

Elizabeth BISBROUCK
15h30 Des OU pas d'Enseignement spécialisé ? Fondation Jérome LEJEUNE
20 . . . . asbl DOWN UP

Des st_ruptures sont développées pour les adultes : des _Iogements ac_iaptes/ Arras - France

supervisés ? Des structures occupationnelles ? Des entreprises de travail

adapté ? D'autres aides spécifiques aussi pour les employeurs.

Les Services d'Aide spécifique : ... ?

En Espagne: ... ???

Le parcours de la personne handicapée est un peu différent en Espagne :

Pour chaque age : I'enfance, I'adolescence et I'age adulte ... ? Pr Maria Teresa FERRANDO
. e LUCAS

15h50 ! ?

- Des OU pasd Enselqnement,speuallse : ' Service de Pédiatrio - HU
Des structures sont développées pour les adultes : des logements adaptés/ Quironsalud
supervisés ? Des structures occupationnelles ? Des entreprises de travail Madrid - Espagne
adapté ? D'autres aides spécifiques aussi pour les employeurs.

Les Services d'Aide spécifique : ... ?

16.h10 QueStions/réponses Jennifer COMPERE

30 XFE

16h40 Fin de la journee XFE et son Conseil Scientifique




Jour 2 : vendredi 16-11-2018 3 [iege - Palais des Congres

"Sur |'autoroute de |'inclusion en passant par la génétique"

08h45 | Accueil XFE
oohoo | Le syndrome X fragile : rappel des prinCipales informations Pr Maria Teresa FERRANDO
: LUCAS, Neuropédiatre
15 Rappel du 15-11-2018 XFE
Le défi des enfants X fragile
Au niveau de I'enfance, le retard de l'acquisition du langage parlé est le signe
09h15 le plus.marquant du syndro’m.e X fragile. o . Pr Annick COMBLAIN
ig . Une prise en charge logopédique est soutenue par des thérapies classiques : ULg-Belgique
(o) kinésithérapie, psychomotricité et ergothérapie. Chacune de ces derniéres
apportera des éléments utiles au développement du langage et sera un pas vers
I'inclusion sociale.
L L, . Pr Yolanda de Diego MSc. PhD.
10h10 | Application du Medicament "X-TOCOMIR" pour X fragile UGC Salud Mental. Hospital Regional
L ) Universitario - Instituto d
25' Essais: résultats concrets au niveau du langage et du comportement ,nVQ;;Z;SC'EZQOBio;SQ;i“C“; di
Malaga -. Espagne.
10n35 | Pause Café - 15 XFE
Etre porteur d’une déficience intellectuelle et disposer des mémes Chances
Les personnes avec une déficience intellectuelle ont le droit de décider de leur
avenir et de s'épanouir dans une société inclusive. Elizabeth BISBROUCK
10h50 "Bénéficier d'une autonomie résidentielle” ou "mener une vie résidentielle Fondation Jérdme Lejeune
50° indépendante" voire réduite a une "vie de caserne dans une institution" loin des asbl Down Up
siens et parfois méme de ses intéréts sociaux légitimes. Paris - France
Ce citoyen est pourtant notre égal devant la loi et est habilité a exercer ses
droits, en lien avec le respect de sa différence et de ses choix individuels.
11h40 | 4 4 : o 2 Témoins du MPDA
o Développement et épahouissement personnel (Mouvement Personne d‘Abord)
De la Vie affective et sexuelle de jeunes aduites présentant une déficience
ihtellectuelle, en parler et agir
Dans cette intervention, je propose de parcourir les vécus des 3 acteurs concernés
par la thématique : la personne adulte X-Fragile d’abord, au centre de la prise en
compte ; les parents ensuite, dans leur vécu du quotidien toujours a réinventer ; les Anne DASNOY-SUMELL
12h00 | professionnels enfin, touchés eux-mémes dans leur propre intimité lorsqu’ils sont Psychothérapeute et
50' témoins de comportements et de messages qui sortent des normes et codes orthopédagogue clinicienne
sociaux habituels. Belgique
Ainsi, avec bienveillance et respect de chacun des acteurs, nous tenterons une
incursion au ceoeur de l'intime, si souvent malmené et intrusé. Nous verrons
comment soutenir l'inclusion par un accompagnement adapté dans une triple
dimension : affective, relationnelle et sexuelle.
Pr Maria Teresa FERRANDO
. . LUCAS, Neuropédiatre
12h50 | Questions / Reponses Service Pédiatrie HU Quironsalud
Madrid- Espagne
13h00 | Repas de midi de 13h00 & 14h00 XFE




13h00 | Repas de midi de 13h00 a 14h00 XFE
14h00 | Passage aux ateliers XFE
14h00 | Atelier relatif aux jeunes eta la société dite “inclusive”
400 "Nous avons hotre place dahs |a SoCiété. Si on hous dohne |a possibilité
5 Y N . 2 Témoins du MPDA
-l getx;e dans'u'ne societe inclusive, alors nous pouvons Vivre hotre (Mouvement Personne d'Abord)
1toyehnete.'
Construction de ['autonomie ... en Wallohie-Belgique
Malgré ou a cause de I'enseignement spécialisé, des formations extrascolaires
restent nécessaires pour vivre dans la société inclusive notamment apprendre
14h20 I'autonomie et exercer son autodétermination grace a des expériences de mise Berréig%téi X?g;g;
40" en S'tuat'Qf‘- . . . R . AViQ Wallonie - Belgique
Les transitions 16/25 ans ont cet objectif de faciliter le passage a la vie adulte en
développant un apprentissage pratique de I'environnement au moyen de
formations spécifiques.
Les loisirs et |e sport : Vecteurs de relation, outils d’inclusion
Comment au travers du sport et des loisirs, gommer une partie de nos
15h00 différences, afin de montrer une partie de nos similitudes ? Comment permettre Philippe GASPAR
40 a chacun de s’épanouir a son rythme au travers d’activités qui seront porteuses ASBL Fagn'Handisports
de bien-étre physiologique et psychologique ?
En pratiquant ces activités ensemble ? Et pourquoi pas ...
51(?h40 Débats enh atelier : de 15n40 a 16h30 Elizabeth B'SBROUX?:E
14h00 | Agelier relatif aux adolescents et qux adultes face de ['InClusion
14h00 | : 4 : " Témoins du MPDA
I, "InClusion et épahouissement personhnel (Mouvement Personne d'Abord)
Construction de ['autonomie ... en Espaghe
- Les formations extrascolaires montrent que I'autonomie s'apprend et se construit
21:' 2 par 'expérience grace a la mise en situation.
En Espagne, a Madrid, nous avons ainsi mené un projet d'autonomie et
d'autodétermination avec des résultats encourageants. Pr Maria Teresa FERRANDO
- 2 - LUCAS
Programme d'AutODomle et d'AU‘tOdetermmathn X'FIT (X-Fragil Independece Training) Service de Pédiatrie. HU Quironsal~ud
Mucho mas que aprendizajes: como el desarrollo de la autonomia y la Madrid (Espatia)
14h40 autodeterminacion y el trabajo en entornos naturales repercuten en la calidad de o e
, vida de la persona y de su familia. . Cristina RUIZ TAPIA
30 . , . , , . Psicéloga, Coordinadora del programa
Bien plus que l'apprentissage: comment le développement de I'autonomie et de X-Fit. Asociacién Sindrome X-Fragil de
l'autodétermination et le travail dans le milieu naturel ont des répercussions sur Madrid (Espafia)
la qualité de vie de la personne et de sa famille. +
= - Javier LOPEZ GARCIA
“Aller seul” : C'est beaucoup plus que d'étre qutonhome "Ir por mi cuenta": Cocinero y participante del programa
mUChO més que ser aUtéhOmO X-FIT. Asociacion S|nd’\r/|oargﬁdx(—;;a)g|%g;
Experiencia en primera persona del valor que el programa X-FIT tiene en mi Cuisinier et participant au pmgfir_”FT‘Te
15h10 vida, las cosas que son importantes para mi y que puedo realizar por mi mismo '
30 gracias al programa X-FIT.
Une expérience a la premiere personne de la valeur qu'a le programme X-FIT
dans ma vie, des choses qui sont importantes pour moi et que je peux faire pour
moi-méme grace au programme X-FIT.
Jennifer COMPERE
4 Assistante Sociale
15h40 Débats en atelier : de 15h50 a 16h30 Licenciée en Sciences de I'Education
50 & Pr Maria Teresa FERRANDO
LUCAS, XFE
16h30 | Pause: -5 XFE
16h35 | Retour en séance pléniére : Syntheése des ateliers
16h35 x : . 2 2 . Jennifer COMPERE
15 Synthese des 2 ateliers : rapport des débats par les modératrices & Elizabeth BISBROUCK - XFE
. 2 Pr Maria Teresa FERRANDO
16h50 | Questions / Reponses LUCAS, Neuropédiatre - XFE
Fin de la journée + e
17h.. XFE et son Conseil Scientifique

Réception pour les témoins, les familles et les professionnels




Nom/Prénom :

Fonction : Parent - Famille - Membre XFE

Médecin - Professionnel - Etudiant (cocher la mention exacte)

Institution :

Adresse
postale :

Tel / E-mall :

Les prix comprennent : I'insCription, le lunch dinatoire, les "Actes du WorkShop 2018"
et la réceptioh du vendredi 16-11-2018.

Professionnels Familles Membres X fragile — Personnes avec déficience
Europe - Etudiants intellectuelle
80 € 45 € 40 € 10€

Prix par personne pour 1 jour : le 15 ou le 16 novembre 2018

15-11-2018 :
Génétique — Médicament spécifigue X TOCOMIR - Santé — Inclusion - Services d'aide

16-11-2018 :
Education — Logopédie - X TOCOMIR - Inclusion - Sport & Socioculturel - Ateliers d'autonomie

Professionnels Familles Membres XFE - Etudiants Personnes avec deficience
intellectuelle
150 € 80 € 75 € 20 €

Prix par personne pour les 2 jours + la réception du vendredi

Les prix comprennent : l'insCription, le lunch dinatoire, les "Actes du WorkShop 2018"
et la réception du vendredi 16-11-2018.

Si paiement avant le 01-11-2018 = Prix - 10 € / personne

En communication : "WorkShop 2018 + Nom + date(s) choisie(s)"

Aprés le 01 novembre 2018 : aucune réduction

Siannulation = retenue de 20 % pour frais administratifs
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EN EUROGPE

ABSTRACTS SEANCE POSTERS

Workshop de I'asbl Association Familles X fragile en Europe
15 - 16 novembre 2018. Palais des Congrés de Liége, Belgique
Soumission des abstracts, date limite : 15 octobre 2018

Les abstracts peuvent étre présentés en francais, en espagnol ou en anglais, en indiquant
clairement I'objet, les méthodes, les résultats et les conclusions.

Le résumé n'excédera pas 300 mots. Les abstracts stipulant "les résultats sont en cours d’étude"
ne sont pas acceptés. Il sera disponible a proximité des posters pour les visiteurs.

Les blocs thématiques pour la présentation des posters incluent :
= @Génétique
= Inhclusionh SocCiale
= Neurologie et Cognition
= Autonomie et autodétermination

Titre en lettres capitales. Le nom des auteurs sera suivi du prénom et du titre qui seront
séparés par une virgule. L’affiliation des auteurs sera mentionnée avec ou sans l'adresse
complete (ex. Dupont Henri, Psychologue, Hopital des Arcs, Lille).

Le corps du texte sera en Word Arial 10-12 points.

Les abstracts seront accompagnés des coordonnées de contact : adresse postal, téléphone et
e-mail. lls resteront ainsi visibles pendant les deux journées, lors des pauses, du temps de
midi (a proximité immédiate) et lors de la réception a l'issue du Workshop.

La soumission des abstracts sera uniquement possible par moyen électronique au secrétariat
du Workshop, M Jean Marc COMPERE info@x-fragile.eu avec copie a la coordinatrice du
comité scientifique Pr Maria Teresa FERRANDO LUCAS mariatferrando@gmail.com.

Le Comité Organisateur WorkShop 2018
asbl Familles X fragile en Europe

Informations sur le programme et inscriptions : http://www.x-fragile.eu
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EN EUROGPE

ABSTRACTS SEANCE POSTERS

WorkShop of the fragile asbl association family X fragile in Europe
15 ~16% November, 2018. Palais des Congrés of Ligge, Belgium
Submission of abstracts, deadline : October 15th, 2018

Abstracts can be presented in French, Spanish or English, by indicating clearly the object, the
methods, the results and the conclusions.

The summary will not exceed 300 words. Stipulating abstracts "the results are under consideration”
is not accepted. The summary will be available next to each poster, for those who want to consult
it.

The thematic blocks for the presentation of posters include:
= (Fenetics
= GocCial InClusion
= Neurology and Cognition
= Autonomy and self-determination

Title in capitals. The names of the authors will be separated by a comma. The membership of the
authors will be mentioned with or without the complete address (example : Dupont Henri, Psychologist,
Hospital of Bows(Arcs), Lille).

The body of the text will be in Word Arial 10-12 points.

The abstract will be accompanied with contact information : address mail, telephone and e-mail.
They will remain so visible during two days, during the breaks, time of noon (nearby immediate) and
during the reception at the end of Workshop

The submission of abstracts will be only possible by electronic way for the secretariat of
Workshop, M Jean Marc COMPERE info@x-fragile.eu with copy to the coordinator of the scientific
committee Pr Maria Teresa FERRANDO LUCAS mariatferrando@gmail.com.

WorkShop 2018 Organization
asbl Familles X fragile en Europe

Program informations and registrations : http://www.x-fragile.eu
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FAMILLES

£X-FRAGILE

M X fragile - Europe asbl

EN EUROGPE

ABSTRACTS SESION POSTERS

Workshop del asbl Asociacién Familias X fragil en Europa
15 - 16 noviembre 2018. Palais des Congrés de Lieja, Bélgica
Fecha limite: para [a sumisién de abstracts, 15 de octubre de 2018

Los abstracts podran ser presentados en francés, espafiol o inglés, indicando claramente el
objetivo, metodologia, resultados y conclusiones. El resumen no excedera 300 palabras.

Los abstracts que concluyan "los resultados estan en curso de estudio" no sera aceptados. El
resumen estara disponible al lado de cada poster, para los que lo quieran consultar.

Los bloques tematicos para la presentacion de los pésteres incluyen :
= Genética
= Inclusién Social
= Neurologia y Cognicion
=

Autonomia y autodeterminacién

Titulo en letras mayusculas. El presentador debera estar inscrito en el WorkShop 2018. Los
nombres de los autores estaran separados por una coma. La filiacion de los autores sera
mencionada con o sin la direccién completa (ej. Dupont Enrique, Psicélogo, Hospital de los Arcos, Lille).

El cuerpo del texto estard en Word Arial 10-12 puntos.

El abstract debera ir acompafiado de las coordenadas de contacto : direccion postal, teléfono vy
direccion electronica. Quedaran tan visibles durante los dos dias, en el momento de las pausas,
del tiempo de mediodia (en las cercanias inmediato) y en el momento de la recepcion al final de
Workshop

La sumision de los abstracts se efectuara exclusivamente por correo electrénico dirigido a la
secretaria del Workshop, M Jean Marc COMPERE info@x-fragile.eu con copia a la coordinadora
del comité cientifico Pr Maria Teresa FERRANDO LUCAS mariatferrando@gmail.com.

Comité Organizador del WorkShop 2018
asbl Familles X fragile en Europe

Informacién sobre el programa e inscripciones : http://www.x-fragile.eu
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