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REVENDICATIONS 2023

L'Association X fragile Belgique a pour but de rassembler les personnes porteuses
d’une déficience intellectuelle liée au syndrome X fragile, les personnes porteuses
d’'une prémutation X fragile et/lou d’'un syndrome associé, leurs familles et les
professionnels concernés afin de promouvoir en Fédération Wallonie-Bruxelles et en
collaboration avec les associations sceurs, en Belgique, en Europe et dans le monde,
dans un esprit de solidarité humaine, a I'exclusion de tout critéere confessionnel,
philosophiqgue etpolitiqgue, de sexe ou de race, tout ce quicontribue au développement,
a l'inclusion et a la qualité de vie des personnes porteuses d'une déficience
intellectuelle liée au syndrome X fragile et de leurs proches.

Dans cette perspective I’Association X fragile Belgique présente son cahier de
revendications en vue des élections fédérales qui se tiendront en 2024. |l s’agit de
réclamer la simple application, dans un certain nombre de domaines, des droits
élémentaires des personnes handicapées, telles qu’elles sont reconnues par la
Convention des Nations Unies de 2006 que la Belgique a ratifiée.

Ces revendications ne sont en outre pas toutes spécifiques au syndrome X fragile,
mais concernentsouventtoutes les personnes porteuses, a des degrés divers, d’'une
déficience intellectuelle.

En général.

1. Aux ministres en charge de la personne handicapée, nous disons : « Il faut
réaliser un véritable cadastre du handicap en Belgique. »

Il n’existe pas de statistiques détaillées, en Belgique, sur les différentes formes de
handicap, sur les différentes difficultés rencontrées par les personnes concernées et
sur la mesure dans laquelle les pouvoirs publics répondentaux besoins existants. Il y
a bien quelques chiffres relatifs, entre autres, au nombre de personnes bénéficiantde
certaines aides ou au nombre de personnes hébergées dans les différentes
institutions, mais ces chiffres partiels ne peuvent suffire, si I'on veut élaborer des
politiques sociales ciblées. Toute politique qui se respecte nécessite d’abord et avant
tout de mesurer les enjeux, de dénombrer les différentes situations possibles,
d’évaluerles besoins, etc. Nous réclamons donc que les différents niveaux de pouvoir
se concertent en vue de I'établissement, en concertation avec les associations
représentatives des personnes handicapées, d'une base de données sérieuse,
dénombrant clairement les différentes situations de handicap en Belgigue et mettant
en paralléle les besoins de la population et les réponses apportées par les pouvoirs
publics.La sourcedes donnéesde base de ce cadastre pourraitaisémentétre trouvée
dans les dossiers du SPF Santé Publique, Direction générale des Personnes
handicapées, qui détermine le degré de handicap, auprés de 'ONSS au travers du
Fonds des Accidents du Travail et des mutuelles, pourvoyeurs des allocations et
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indemnités. Les informations de base sontdonc disponibles. Il ne suffit plus que dune
volonté politique pour changer les choses.

Dans le domaine de 'enseignement et de I’éducation.

2. Au ministre de 'Enseignement de la Fédération Wallonie-Bruxelles, nous
disons : « Il faut favoriser I'inclusion scolaire dans I'enseignement ordinaire. »

Depuis longtemps, nous revendiquons, avec d’autres associations, I'inclusion scolaire
de personnes porteuses d’une déficience intellectuelle dans I’enseignement ordinaire.
La mise en place du Pacte pour un enseignement d’excellence devait en étre
I’occasion, mais force est de constater qu’avec la réforme de l'intégration permanente
totale consécutive a lacréation des pélesterritoriaux et I'obligation, pourlesintéressés,
de suivre d’abord une année au sein de I'’enseignement spécialisé avant de revenir
dans I'enseignement ordinaire est un sérieux pas en arriere | De sorte que les
promesses qui avaient été faites n’ont nullement été tenues.

Certes, cette inclusion n’est pas une évidence en soi et nécessitera des moyens. |l
faudra aussi combattre la réticence de certains parents, qui craignent que I'inclusion
ne ralentisse le développement de leur enfant ordinaire, et celle de certains
enseignants, qui percoivent I'inclusion d’enfants différents dans leur classe comme
une difficulté supplémentaire a surmonter. Certes les choses ne sont pas simples et
les aménagementsraisonnables que prévoitla |Iégislation ne vontpas nécessairement
de soi. Mais il fautsouligneraussi que l'inclusion scolaire des enfants avec déficience
est un droit reconnu parla Charte des Nations Unies. Il fautaussi souligner que cette
inclusion estbénéfique non seulement pour les enfants qui en bénéficient, mais aussi
pour tous leurs condisciples qui ont ainsi I'occasion de s’ouvrir a la différence et
d’expérimenter en classe une société plus ouverte et solidaire.

Sans doute est-ce donc une question de moyens. Il est indéniable, car on ne peut
demander a un enseignantd’inclure un éléve a besoins spécifiques dans une classe
déja surpeuplée et sans aucune aide extérieure. A cet égard, on devrait prendre
exemple sur les pratiques du Canada, ou un enfant« différent» compte pour quatre
et est en outre assisté par une éducatrice a temps plein. Grace a cette aide, I'enfant
avec unedéficienceintellectuelle peuten général fréquenterl’école ordinaire au moins
jusqu’en 3e.

Cela étant, il nous semble aussi qu’une telle évolution estégalementune question de
volonté du pouvoirorganisateur,de la direction et de I'équipe pédagogique, qui doivent
se lancer et remettre en cause un mode de fonctionnementparfois confortable. Certes,
cela demandera des efforts. Mais les parents d’enfants différents n’ont pas choisi leur
situation. Et pourtant, ils font face. C’est donc un devoir de les aider. Pourquoi ce qui
est possible en ltalie, en Espagne ou au Canada ne serait-il pas aussi possible en
Belgique ? L’attitude est malheureusementsouventde dire, avantde commencer, que
ce nesera pas possible, quel’enfantdéficientne saurajamais lire, ni écrire, ni compter.
Et pourtant, 'expérience montre que I'on peut étre surpris. Alors, pourquoi ne pas
s’inspirer de la phrase célebre de Mark Twain : « Ills ne savaient pas que c’était
impossible, alors ilsI'on fait... » Ou encore de cette autre phrase : « Chaque réussite
commence avec la volonté d’essayer. »

3. Aux ministres wallon et bruxellois en charge des transports, nous disons : « |l
faut améliorer le transport scolaire. »

Il fautd’abord et avanttoutlimiterles temps de trajet que les enfants doiventsupporter,
a 1 heure par trajet au maximum (ce quireste encore beaucoup pour un enfant). Cet
objectif peut étre atteint, soit en multipliantles tournées, soit en multipliantles écoles
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susceptibles d’accueillir les enfants (voir I'inclusion scolaire, ci-dessus). Il faut aussi
s’assurer que tous les conducteurs et accompagnateurs recoivent un minimum de
formation sur I'accueil et I'accompagnement du handicap, en particulier des «
comportements-défis ». Une telle formation systématique pourrait aisément étre
organisée avec |'aide des associations telles que la nétre.

Il faut aussi étendre les possibilités du transport scolaire aux adultes porteurs d'un
handicap qui fréequentent un centre de jour.

4. Aux ministres de l'enseignement supérieur et de I'enseignement de la
Fédération Wallonie-Bruxelles et au Conseil supérieur de I'’enseignement
spécialisé, nous disons : « Il faut améliorer la qualité de I'enseignement
spécialisé. »

Méme avec une plus grande inclusion des enfants avec déficience intellectuelle dans
I’enseignementordinaire,la nécessité d’'une amélioration del’enseignementspécialisé
s’'impose. Cela va de la formation et de la sélection des maitres a I'adaptation du
programme aux capacités personnelles de chaque enfant en passant par une
meilleure collaboration entre enseignants et parents. Si nous avons rencontré dans
I’enseignement spécial des enseignants motivés et ouverts, la vérité nous oblige aussi
de dire que nous en avons rencontrés aussi qui sont loin de répondre aux attentes.
Ces derniers se comportent en effet souventcomme si les enfants étaient faits pour
I’école et non l'inverse ! Trop souvent, nous constatons un refus de s’adapter aux
spécificités de I'enfant, refus qui se concrétise souvent par I'absence d’'un PIA (plan
individuel d’apprentissage) pourtant exigé par le décret. Trop souvent aussi, nous
constatons une absence de collaboration et méme de dialogue entre les enseignants
et les parents, alors qu’elle estd’autant plus nécessaire que la déficience intellectuelle
de I'enfantest présente. Commentaméliorer la qualité de I'enseignement spécialisé ?
Nous proposons qu’une large enquéte de satisfaction soit menée auprés des parents
et des enfants, mais aussi des enseignants eux-mémes, par une equipe universitaire.
Une telle enquéte permettrait de mesurer les besoins d’amélioration et de cibler les
domaines d’action.

5. Aux ministres en charge de l’action sociale, nous disons : « Il faut favoriser la
poursuite des apprentissages apres la période scolaire. »

Aujourd’hui, la poursuite des apprentissages apres la période scolaire est laissée a
I'initiative des parents. lls peuventdans ce cas s’adresser a une logopéde, mais ce
n’est pas a la portée de tous. Les services d’accueil ne prévoient généralementpas
d’apprentissages postscolaires, ce n’est pas leur réle tel que défini par le |égislateur,
alors méme que le personnel encadrant porte le grade d’éducateur, voire d’éducateur
spécialisé... Parfois cependant, mais cela reste une exception, un service d’accueil
propose par exemple aux résidents de participer a la rédaction d’un journal inteme ou
d’'une page Facebook.

Dans la déficience intellectuelles, certaines compétences viennentavec retard. Des
adultes quiont quitté I'enseignementdepuis plusieurs années développentun intérét
pourla lecture et |'écriture parce qu’ils en comprennentde facon pratique I'utilité etcet
intérét les motivent et les aident dans I'acquisition de ces savoirs.

Nous revendiquons que ce genre d’activité en lien avec I’écriture et I'utilisation d’'un
ordinateur soit proposée plus systématiquement. Et nous demandons aux ministres
de tutelle de développer des incitants a cet égard.

Dans le domaine de la santé.

Revendications AXFB 2023 Page 3 de 7 pages



6. Au ministre fédéral de la santé, nous disons : « Il faut rembourser les séances
de logopédie a tous les enfants, quel que soit leur Ql et le type d’enseignement
dans lequel ils sontinscrits. »

Il est discriminatoire qu’un enfantavec une déficience intellectuelle n’ait pas accés au
remboursement des séances de logopédie sur le seul critere d’'un QI évalué a moins
de 85. Toutes les écoles d’enseignement spécialisé n’offrent pas nécessairementde
séances de logopédie individuelles. Et les enfants qui bénéficient d”’un projet
d’intégration en sont également souvent privés, parce qu’ils sont inscrits en
enseignement spécialisé et, cela, méme s’ils ne le fréquentent pas ! De plus, la qualité
de ces séances en enseignement spécialisé n’est jamais évaluée, contrairement a
celle de I'’enseignement qui est contrblée par le service d’inspection scolaire. De sorte
que les enfantsavec un Ql inférieura 85 sontdiscriminés,n’ayantpas accés a ce type
d’intervention, sauf bien sOr si leurs parents en prennentle co(t entierementa leur
charge. Or beaucoup d’enfants dans cette situation vivent dans une famille
monoparentale, manquant souvent de moyens. Il est donc impératif que le critéere
discriminatif soit supprimé. D’autant plus que ces séances de logopédie sont
susceptibles de conduire a une amélioration sensible du QI et de I'autonomie des
enfants concernés.

7. Aux responsables des institutions qui accueillent des personnes avec
déficience intellectuelle, nous disons : « Il faut limiter le r6le des psychiatres
dans les institutions et éviter les problemes générés par une sur-médication. »

De nombreuses personnes X fragile ont des troubles du comportement. Ces «
comportements-défis » sont souvent I'expression d’'un mal étre qu’il est important de
décrypter. Or les psychiatres qui interviennent dans les institutions ont souvent
tendance a traiter les symptdmes et non les causes, par des médicaments, sans
cherchera comprendre la signification des comportements-défis. Or les médicaments
ne résolvent rien dans ce cas. Et on sait qu’une sur-médication accroit plutét les
probléemes. Nous plaidons donc pour une meilleure formation des médecins
intervenant en institutions a la problématique des comportements-défis.

8. Au ministre fédéral de la santé, nous disons : « Il faut créer un nouveau
numéro de nomenclature pour double consultation en cas de diagnostic. »

Lors de I'annonce d’'un diagnostic de handicap, le médecin doit pouvoir prendre du
temps pourexposer la situation aux parents, expliquerles conséquenceset les enjeux
et répondre aux nombreuses questions que cette annonce souléve. Pour 'aider a
dégager le temps nécessaire, il est indispensable qu’il puisse disposer d’'un numéro
de nomenclature spécifique permettant de rémunérer une double consultation.

Dans le domaine de I’accés aux services.

9. Au ministre fédéral des transports, nous disons : « Il faut obtenir de la SNCB
la suppression de la surtaxe lors de I'achat de billets de train a bord par une
personne avec déficience intellectuelle. »

Depuis quelgues années,la SNCB applique une politigue de réduction des codts en
remplacant de plus en plus des guichets de gare par des automates de vente. Elle
applique en outre une surtaxe de 7 euros pour tout billetacheté a bord du train. Cette
évolution, a priori |égitime, est cependant discriminatoire vis-a-vis de nombreuses
personnesavec déficienceintellectuelle,qui,bien que capablesde se déplacer seules,
soit ne savent pas lire ni écrire, et sont doncincapables de se servir d’'un automate de
vente, soit sont malhabiles dans leur utilisation. Nous réclamons donc la non
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application de la surtaxe en cas de vente a bord, pour toute personne porteuse de
la European Disability Card.

Dans le domaine de la vie sociale.

10. Aux ministres de la justice, aux ministres en charge de I’enseignement et de
'action sociale, nous disons : « Il faut organiser la lutte contre la maltraitance
dans les transports, dans I'’enseignement et dans les institutions. »

Nous avons connaissance d’un certain nombre de cas de maltraitance dans les
transports scolaires, a I'’école ou dansdes institutions,dontdes enfants ou des adultes
avec déficience intellectuelle sont les victimes. Fréguemment, ce sont des
accompagnateurs, des enseignants, des soignants qui sont coupables de tels faits
répréhensibles. Hélas, une omerta empéche souvent les collegues de parler et de
dénoncerdes comportements qui attentent a la dignité humaine et sont intolérables
de la part de personnes dont le réle devrait plutét étre de protéger ceux qu’elles
agressent. Nous plaidons donc pour que les services d’inspection soient mieux armés
pour détecter et sanctionnerde tels faits. Nous plaidons aussi pour que I’on évite de
réintégrer dans le méme poste une personne condamnée pour maltraitance.

11. Au ministre wallon en charge de l'action sociale, nous disons : « Il faut
supprimer le moratoire du nombre de places en ETA. »

Les cellules d’accueil et de formation des ETA sont destinées a devenir le tremplin
vers un emploi dans une ETA ou dans I’emploi ordinaire, elles sont ouvertes aux
jeunes qui sortent de I’enseignement de type |l, forme 2 mais des jeunes sortant de
forme 1 sont tout-a-fait aptes a occuper de tels postes. Or ils font I'objet d’'une
discrimination surbase de I'orientation scolaire qui n’a pas toujours été réalisée avec
le sérieux qu’il mérite. Ces sections d’accueil et de formation peuvent intégrer un
maximum de 120 stagiaires pour I'’ensemble du secteur en Wallonie, c’est un goulet
d’étranglement et non un tremplin qui est proposé aux travailleurs handicapés.

Ce domaine d’activité est en grande difficulté, d’'une part par la complexification de la
gestion des sociétés : de nouvelles normes apparaissenttous les jours et demandent
un suivi administratif et technique beaucoup plus important qui ne peut pas toujours
étre confié aux travailleurs en situation de handicap. Il faut, par conséquent, mieux
subventionner les postes d’encadrants, d’employés administratifs et d’assistants
sociaux, des postes qui permettent d’assurerle butsocial des ETA ... ou, au contraire,
simplifierles obligationsadministrativesdes ETA : latendance vers la complexification
n’est pas une fatalité mais elle exclut les plus faibles au niveau intellectuel.

Nous demandons aussi de faire passer a 6% l'obligation Iégale actuelle d’occuper
2,5% des personnes handicapées dans les entreprise et les services publics. Ce
pourcentage est applicable en France pour tout employeur de 20 salariés et plus
depuis 1975, pourquoi pas en Belgique !

En région Bruxelloise :

- Pour aider les 12 ETA de la région a trouver de nouveaux débouchés a leur
activités : mettre sur pied une cellule de développeurs d’activités économiques.

- Favoriser le recours aux ETA par les administrations publiques bruxelloises qui ne
respectent par leur obligation d’engagement de personnes en situation de
handicap.

Ces propositions pourraient avantageusement étre appliquées en Wallonie aussi.
Dans le domaine de la vie adulte.
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12. Au ministre fédéral de la justice, nous disons : « Il faut contrdler la qualité du
travail des administrateurs de biens et/ou de personnes et exiger d’elles un
contact au moins trimestriel avec la personne protégée. »

Le code civil prévoit que les personnes qui, en raison de leur santé, sont incapables
d’assumer elles-mémes la gestion de leurs biens patrimoniaux ou non patrimoniaux
peuvent étre placées sous protection. Le juge de paix désigne dans ce cas un
administrateur de biens et/ou de personne, selon ce qui est nécessaire. Cet
administrateur doit alors obligatoirement intervenir dans un certain nombre d’actes,
selon ce quele juge aura arrété. Cette intervention obligatoire nécessite, selon nous,
un contactrégulier entre 'administrateur etla personne protégée, afin que la premiéere
tienne au mieuxcompte des besoinsréels et des souhaitsde la seconde. |l est en effet
important que cette derniéere garde une possibilite, si minime soit-elle,
d’autodétermination.Or nous constatons que dansun nombre de cas non négligeables
les administrateurs de biens et de personnes, qui sont souvent des avocats, ontun
nombre considérable de dossiers a gérer, de sorte qu’il leur est pratiquement
impossible de rencontrer régulierementchaque personne dontils sont responsables.
Nous plaidons donc : (1) pour que le nombre maximum de dossiers traités par un
administrateur soit limité par la loi, (2) pour que les administrateurs soient tenus de
rencontrer physiquementla personne protégée un nombre minimum de fois par an,
par exemple, une fois par trimestre, et (3) pour que chaque administrateur soittenu de
rédiger un compte-rendu éventuellement bref de chaque rencontre avec la personne
protégée et 'annexer au rapport annuel qu’il est tenu de remettre au juge, afin que
celui-ci soit a méme de vérifier avec quel sérieux 'administrateur d’acquitte de sa
mission.

13. Aux ministres wallon et bruxellois en charge de laction sociale, nous
disons : « Il faut développer le soutien a 'autodétermination des personnesavec
déficience intellectuelle, spécialement en institution. »

La Convention des Nations Unies prescrit qu’il faut favoriser 'autodétermination des
personnes avec déficience intellectuelle. Or, trop fréquemment, leur liberté de choix
est limitée dans les institutions qui les hébergent: manque d’autonomie, freins a une
véritable vie en société, absence d’autodétermination. L’existence d’'un conseil de
participation est souventun alibipournerien faire. Nousrevendiquonsdoncpourqu’un
contrOle soit effectué a ce propos, grace a des enquétes de satisfaction régulieres,
visant a s’assurer que lI'on prend réellement en considération les envies des
personnes. N’y a-t-il pas la un réle a jouer pour 'AViQ et le PHARE ou pour UNIA ?

14. Aux ministres wallon et bruxellois en charge de laction sociale, nous
disons : « Il faut accroitre le nombre de places en foyers de vie, grace a une
meilleure politigue de soutien des initiatives privées. »

Il faut en effet promouvoir et soutenir le développement de nouveaux foyers de vie
pour personnes avec déficience intellectuelle, non seulement grace a des incitants
fiscaux mais aussi grace a des services d’appui (AViQ, PHARE), qui pourraient
assister les candidats dans la recherche de financements, dansla mise au pointdes
aspects juridigues et organisationnels, etc. de leur projet.

15. Aux ministres wallon et bruxellois en charge de Paction sociale, nous
disons : « Il faut soutenir la création de logements véritablement inclusifs
intergénérationnels, inspirés du concept développé par le mouvement «
Camphill » en Angleterre.
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L'idée est de promouvoir la création et le développement de mini-villages
intergénérationnels, intégrantdes enfants et des adultes avec déficience intellectuelle
avec d’autres familles et d’autres personnes de tous ages, qu’il s’agisse de personnel
d’encadrement ou d’autres. La création de tels villages favoriserait I'intégration de
personnes avec déficience intellectuelle et le maintien de personnes agées dans une

communauté de vie.
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