Article 7 – Enfants handicapés

C. Réalités constatées sur le terrain

0. Le présent chapitre a été rédigé en collaboration avec les associations de parents et familles d’enfants handicapés, et non pas directement avec les enfants eux-mêmes. Ces derniers ont déjà présenté leurs témoignages et revendications dans le cadre du projet ‘What Do You Think’
, ainsi que dans le ‘Deuxième rapport des enfants de Belgique à l’attention du Comité des droits de l'enfant’, le 1er février 2010
.
La prise en compte de l’intérêt supérieur de l’enfant

1. La Constitution belge prévoit que l’intérêt de l’enfant est l’élément primordial à prendre en compte dans toute décision concernant celui-ci
. Ce principe vaut également pour les enfants en situation de handicap. 

2. Dans les faits, ce principe n’est que rarement appliqué de manière pleine et entière. Beaucoup d’enfants en situation de handicap n’ont pas accès, à égalité avec les autres enfants, aux différents biens et services auxquels ils devraient pouvoir prétendre. 

3. C’est ainsi que les besoins spécifiques des enfants en situation de handicap ne sont que rarement pris en considération dans les législations relatives à l’enfance. Cela ne favorise pas le déploiement d’une mixité et d’une inclusion.

4. Il serait nécessaire que les textes législatifs qui organisent la société belge prévoient les mesures utiles afin de rencontrer les besoins des enfants en situation de handicap. 
5. Une autre solution consisterait à développer des textes législatifs spécifiques par rapport à ces besoins.
L’écoute de l’enfant
6. Le lieu naturel de vie d’un enfant en situation de handicap est le cadre familial. 

7. Dès l’annonce du handicap aux parents, ceux-ci doivent être préparés à l’accueil de l’enfant dans son entièreté. C’est la qualité de leur compréhension de tout ce qu’impliquera la réalité du handicap pour eux et pour l’enfant qui conditionnera l’ensemble de leur relation future et le développement d’un dialogue utile à la construction d’une relation optimale parents-enfant.

7’. Comme dans toute relation parents-enfant (ou adulte-enfant), l’écoute et le dialogue constituent l’élément central de la construction d’une relation de qualité, basée sur la confiance réciproque. 

8. Ce sera, sur base de ces acquis que l’enfant en situation de handicap pourra construire sa relation au monde qui l’entoure et donc sa compréhension de la société dans laquelle il devra trouver sa place. Une société, qui par de nombreux points n’est, à ce stade, pas adaptée à l’accueil de l’enfant et, ensuite, de l’adulte en situation de handicap. 

9. C’est donc, clairement, au niveau familial que doivent se mettre en place prioritairement les outils d’une écoute appropriée de l’enfant. Il s’agit d’une réalité pour tout enfant. Dans le cas d’une famille où arrive un enfant en situation de handicap il est nécessaire de mettre en place les outils utiles pour une bonne compréhension, pour la construction d’un dialogue efficace.
10. A ce titre, il faut bien constater, en Belgique, un manque d’aide aux familles par rapport à cet accueil. Les structures d’accompagnement ne sont pas suffisamment développées pour mettre en place, dès le plus jeune âge, une écoute appropriée de l’enfant en situation de handicap. Souvent, la « préparation » des parents se limite à des informations reçues de leur médecin ou d’informations glanées sur Internet. Le support, dans la durée, d’une équipe pluridisciplinaire est beaucoup trop rare
.
11. Dans certaines circonstances, il s’avère que la meilleure solution pour l’épanouissement de l’enfant n’est pas le milieu familial, mais une institution spécialisée. Le plus souvent, la meilleure solution se trouve dans une combinaison des deux, à savoir des temps de vie en institution combinés avec des temps de vie en famille. Dans tous les cas, l’écoute de l’enfant est primordiale.

14. Dans les faits, il faut bien constater qu’en milieu d’accueil, la parole de l’enfant est peu entendue et son droit de choisir peu respecté. Très peu de centres spécialisés instituent des moments d’écoute et de prise de paroles des opinions des enfants usagers. Quand une forme d’écoute existe, il s’agit trop souvent de groupes constitués de leurs représentants, à savoir leurs parents et tuteurs. 
15. En corollaire, il est rare qu’un soutien adapté à leur âge et à leur handicap soit mis à leur disposition. 

16. De même, au niveau de l’accès à la justice, des mécanismes sont prévus pour la prise en compte du témoignage, des attentes ou du ressenti de l’enfant. Cependant, la formation des personnes en charge de prendre les dépositions n’inclut aucun élément spécifique aux enfants en situation de handicap.
Le droit à un enseignement
 de qualité

17. En principe, tout enfant doit avoir accès à un enseignement de qualité.

18. Le principe pédagogique fondamental est qu’un enfant est avant tout un enfant et ne peut être réduit à ses déficiences. 

19. Si les expériences de scolarisation en milieu ordinaire d’enfants handicapés visuels se multiplient et donnent de très bons résultats grâce à un soutien et à un accompagnement adéquat, il faut bien constater, en dehors de cela, que les systèmes d’enseignement qui ont été développés en Belgique ne rencontrent généralement pas les nécessaires critères d’enseignement inclusif. 
20. A titre d’illustration du combat mené par les personnes en situation de handicap, leur famille et leurs organisations représentatives afin d’obtenir le respect de l’accès à un enseignement de qualité pour tous, nous reprendrons ici le récit de la plainte déposée par les parents de 4 enfants sourds contre le Ministre Flamand de l’éducation et plusieurs écoles flamandes afin de faire valoir le droit de leurs enfants à un enseignement inclusif
.

21. La plainte se basait sur le constat que, par manque de moyens en terme de service d’interprétation, ces enfants se voyaient refuser l’accès à l’enseignement pendant plus de la moitié de leur temps d’enseignement.

22. En juillet 2009, le tribunal de première instance de Gent a reconnu le Gouvernement flamand coupable de discrimination par refus d’aménagement raisonnable. Le jugement condamnait le Gouvernement flamand à garantir aux enfants un minimum de 70% de temps de cours avec traduction en langue des signes flamande. Ce jugement était assorti d’une astreinte.

23. Malheureusement, le Gouvernement flamand a décidé de ne pas s’en remettre au jugement et a fait appel de la décision. 

24. En septembre 2011, la Cour d’Appel a rejeté cet appel comme n’étant pas fondé. Dans ses attendus, le jugement confirme que le gouvernement ne peut faire reposer sur des individus la mise en place d’aménagements raisonnables. Il pointe le fait qu’un Etat voisin (les Pays-Bas) parvient à garantir l’interprétation des cours à 100%. Il rejette l’argumentation du Gouvernement flamand selon laquelle il n’existe pas assez de traducteurs en langue des signes flamande car l’inspection de l’enseignement flamand reconnaît qu’ils sont en nombre suffisant, mais que la faiblesse des fonds alloués à leur rémunération ne leur permet pas d’exercer effectivement comme interprètes professionnels.

25. Ce jugement est constitutif d’un précédent important dans la lutte contre les discriminations et l’application du principe d’aménagement raisonnable. 

25’. Il a été donné suite à l’arrêt de la Cour d’Appel de Gand depuis septembre 2012 : les élèves et étudiants sourds recevront à peu près toutes les heures d’interprétation gestuelle qu’ils ont demandées. En 2012-2013, les élèves auront un traducteur en VGT (langue des  signes flamande) ou un interprète d’écriture à leur disposition, pour une moyenne de 40% des heures de l’horaire.

25’’. Un trajet de développement vers le support en interprétation obligatoire de 70% a été défini à partir de 2015-2016. Pendant 3 ans, le salaire des interprètes sera augmenté de €2 chaque année. Pour le moment
, le droit aux interprètes, dans l’enseignement, n’a pas encore été ancré dans un décret et rien n’a changé au niveau du statut des interprètes VGT.
26. Concrètement, l’enfant en situation de handicap est trop systématiquement orienté vers des institutions spécialisées. Celles-ci remplissent presque exclusivement un rôle de prise en charge des déficiences que présente l’enfant. 

27. Les démarches inclusives ne se révèlent donc pas être une priorité dans le modèle d’enseignement belge. 

28. Il est à noter que ce problème se pose dès avant l’âge d’obligation scolaire en ce sens que les activités préscolaires ne sont généralement pas organisées sur base d’un modèle d’inclusion, à l’exception de quelques projets pilotes : la séparation entre enfants en situation de handicap et les autres enfants se fait, malheureusement, dès le plus jeune âge. Un tel état de fait rendra, évidemment, les démarches d’inclusion très difficiles, à toutes les étapes ultérieures de la vie : vie familiale, vie professionnelle, vie affective, loisirs…
29. A titre d’illustration, nous reprendrons ici le cas des transports scolaires car il montre bien l’effet cumulatif des défauts d’égalité de traitement auxquels sont soumis beaucoup d’enfants en situation de handicap et leurs parents. 

30. Le droit à la scolarité est un droit fondamental. Les enfants en situation de handicap jouissent aussi de ce droit mais ils bénéficient d’une offre scolaire moindre que les enfants qui ne sont pas en situation de handicap. 

31. Pour beaucoup d’entre eux, cela se traduit par des trajets plus longs que pour les autres enfants, du fait de la distance entre le domicile et l’école adaptée à leurs besoins. 

32. Afin de soutenir les familles et les enfants dans l’accès à une scolarité adaptée aux déficiences des enfants, les Régions et Communauté organisent un système de transport scolaire qui leur est spécialement dédicacé. L’intention est plus que louable. 

33. Cependant, dans les faits, les enfants subissent des conditions de déplacement qui se révèlent très pénibles et qui, dans certains cas, confinent à la maltraitance infantile. La durée du trajet en est la principale raison. 

34. Certains enfants doivent ainsi subir de nombreuses heures de voyage en bus au détriment de leur santé, de leur scolarité et de leur socialisation. 

35. Le développement de projets d’inclusion scolaire de qualité permettrait à ces enfants d’accéder à des écoles plus proches de chez eux. Cette proximité favoriserait les apprentissages car l’attention des enfants serait décuplée au vu de l’énergie épargnée par le temps de déplacement. 

35’. L’enfant en situation de handicap qui doit suivre un enseignement prodigué dans le cadre d’une « école spécialisée » en fonction de son handicap, est souvent confronté à une autre réalité connexe qui a un impact très lourd pour lui-même et sa famille l’inexistence de garderies subventionnées dans ces établissements.

35’’. Cet élément a un impact souvent très lourd sur la qualité de vie de l’enfant et de ses proches et engendre des coûts supplémentaires par rapport à la scolarité d’autres enfants… Souvent, l’un des parents est contraint d’adapter ses aspirations professionnelles, voire d’abandonner son emploi. C’est toute la problématique de ce que l’on appelle les discriminations par association.
35’’’. Un autre élément connexe ne peut être passé sous silence pour ce qui concerne l’enseignement spécial organisé en Communauté française de Belgique : contrairement à ce qui existe pour l’enseignement ordinaire, il n’existe aucune solution structurelle en termes de garderie et/ou d’école des devoirs : si celles qui existent accueillent un enfant en situation de handicap, elles ne peuvent recevoir aucun subside pour couvrir le besoin d’encadrement complémentaire
.

Le droit de jouir de loisirs
36. Dans leur grande majorité, les milieux d’accueil extrascolaire 
, qui constituent des lieux de socialisation essentiels, ne prévoient pas de modalités d’accueil des enfants en situation de handicap. 
37. Au bout du compte, l’enfant en situation de handicap se retrouve face à un panel de choix d’activités extrêmement réduit. Son ouverture à la société qui l’entoure s’en trouve réduite de manière drastique, du fait de la société elle-même qui est en défaut d’organisation à ce niveau. Il en va de même pour les vacances.
38. Pourtant, des projets pilotes ont déjà lieu
 et, moyennant des aménagements pédagogiques, matériels et humains, l’inclusion des enfants avec handicap au sein de groupes d’enfants ne présentant pas de handicap est pleinement réalisée. Ils démontrent qu’un accueil inclusif de qualité est profitable à tous.
39. Même quand la législation prévoit la promotion et la mise en place de démarches inclusives au profit des enfants, il faut bien constater que ces mesures sont très rarement suivies d’effets. C’est le cas du décret relatif à l’intégration sociale et professionnelle des personnes handicapées 
 et de l’arrêté du Collège de la Commission communautaire française relatif à l’agrément et aux subventions des centres de jour pour enfants scolarisés
.
40. Il est important à ce stade d’attirer l’attention sur le problème du handicap par association (voir aussi ci-après les points 49 à 53)
. En effet, les parents d’un enfant en situation de handicap sont amenés à investir beaucoup de leur temps et de leur potentiel de développement personnel et professionnel de manière à accompagner leur enfant en situation de handicap dans sa scolarité.
Le droit de choisir

41. Que ce soit au niveau de la scolarité ou au niveau des loisirs, c’est le droit de choisir entre les activités spécialisées et les activités inclusives qui doit s’appliquer. En outre, il devrait être possible de passer facilement de l’une à l’autre.

42. L’application de ce droit de choisir favorise le principe d’égalité entre tous les enfants. 

43. Dans la réalité, le droit de choisir est actuellement fortement restreint vu que l’offre de scolarité et d’activités inclusives est extrêmement limitée. La seule possibilité pour l’enfant handicapé est souvent la scolarité et les activités spécialisées. 

44. Qui plus est, il apparaît de plus en plus fréquemment que des enfants en situation de handicap ne peuvent tout simplement pas accéder à un enseignement spécialisé correspondant à leur situation par le simple fait d’un manque de place. Des cas d’enfants totalement « non scolarisés » sont même régulièrement dénoncés, comme le prouve l’existence, en Région wallonne de Services d’accueil de jour pour jeunes non scolarisables (S.A.J.J.N.S.)
. 
Le manque de mixité des publics

45. Globalement, la mixité des publics générée par la mise en œuvre des principes d’inclusion n’est que peu ou pas valorisée, soutenue, et réalisée sur le terrain. 
46. Une telle mixité serait pourtant une plus-value importante pour l’enfant en situation de handicap, mais aussi pour les enfants qui sont en contact avec lui. Au bout du compte, c’est l’ensemble de la société qui bénéficierait de l’investissement réalisé en améliorant sa connaissance globale de l’autre et donc sa gestion de l’altérité.

Le principe d’égalité entre les enfants

47. En fonction du mode d’organisation fédéral de la Belgique, la politique de l’enfance, dans ses aspects les plus concrets, relève de la compétence des Communautés. 
48. Au niveau fédéral, l’élément essentiel à ce niveau consiste, jusqu’à présent, en l’attribution d’un supplément d’allocations familiales pour un enfant en situation de handicap (allocations familiales majorées pour enfants handicapés). 
49. Jusqu’à la mise en place du Gouvernement fédéral, le 01/12/2011, cela garantissait aux enfants d’être traités sur un pied d’égalité au niveau de l’ensemble du territoire belge, quel que soit leur appartenance culturelle ou la localisation de leur domicile.
50. L’accord de gouvernement rendu public le 01/12/2011 annonce un changement de la donne à ce niveau : la compétence des allocations familiales va passer sous tutelle communautaire. Il existe donc un risque potentiel que, dans un avenir proche, s’établisse une différenciation en fonction de la région dans laquelle est domicilié l’enfant ou en fonction de son appartenance à une Communauté. 

51. Ce type d’évolution séparée pourrait donc toucher également les enfants en situation de handicap qui bénéficient d’allocations familiales majorées. A partir de ce moment, les enfants ne seraient plus considérés comme « égaux » sur l’ensemble du territoire de la Belgique.
Les situations de vulnérabilité cumulée
52. Même s’il existe des images d’Epinal de situations où des familles parviennent à mener une vie heureuse malgré un cumul de situation de vulnérabilité, il n’en reste pas moins vrai qu’il est plus facile pour un enfant en situation de handicap de mener une vie épanouie s’il est issu d’une famille aisée et soudée.

53. Beaucoup de familles n’ont pas les ressources pécuniaires nécessaires pour accéder aux services et aux aides auxquels elles peuvent prétendre. Leur condition de vie professionnelle et socioculturelle aura, à ce titre, un impact important.

54. Des démarches spécifiques et qui tiennent compte de leurs réalités de vie devraient être développées avec elles. 

Le handicap par association
55. Les parents d’enfant en situation de handicap sont confrontés à des réalités qui ont un impact sur de très nombreux aspects de leur vie. C’est ce que l’on appelle le handicap par association. Par cette expression, on entend le fait que la vie d’une personne qui n’est pas, elle-même, porteuse de handicap est influencée dans un certain nombre de ses actes de la vie sociale, professionnelle, culturelle par le fait de vivre avec une personne en situation de handicap. 
56. La personne se trouve en situation de handicap par rapport à la société du fait d’être associée à une personne qui est en situation de handicap.
57. A titre d’exemple, nous pointerons le fait de devoir faire des choix de carrière et donc de revenus en fonction du temps et de l’attention qu’il faut « nécessairement » consacrer à un parent en situation de handicap, le fait de ne pas pouvoir décider ex-abrupto de participer à une manifestation culturelle du fait de la nécessaire planification liée au handicap (garde de l’enfant, par exemple), etc. …

58. Trop souvent, les parents se retrouvent « coincés » dans une vie centrée sur le handicap de leur enfant. 
59. Souvent les parents d’enfant en situation de handicap se retrouvent ainsi eux-mêmes handicapés dans leur vie professionnelle, sociale, culturelle. Ces aspects ne sont pris en compte que de manière très sporadique par les systèmes sociaux développés au niveau belge. C’est ainsi que les systèmes de « répit » ou encore de « halte-garderie » n’existent que de manière embryonnaire à l’heure actuelle.
D. Projet de recommandation

1. Il serait nécessaire que les textes législatifs qui organisent la société belge prévoient les mesures utiles afin de rencontrer les besoins des enfants en situation de handicap. Une autre solution consisterait à développer des textes législatifs spécifiques par rapport à ces besoins.

2. Assurer un soutien pluridisciplinaire aux familles qui comptent en leur sein un enfant en situation de handicap. Un tel soutien doit avoir pour objectif la mise en place d’un dialogue efficace entre l’enfant et l’ensemble des personnes avec qui il entre en relation. Cela favorisera la nécessaire écoute de l’enfant en situation de handicap.
3. Promouvoir la mixité des publics et l’inclusion dans l’enseignement, dans les activités parascolaires et dans les activités de loisirs.

4. Mettre en place un suivi administratif de l’enfant afin que les besoins puissent être anticipés et qu’il ne puisse plus arriver qu’un enfant polyhandicapé ne puisse accéder à aucun type d’enseignement, du fait d’un manque de planification.
6. Promouvoir l’enseignement inclusif. Celui-ci doit pouvoir accueillir les enfants en situation de handicap à temps plein ou à temps partiel, en fonction des besoins de l’enfant.
7. Promouvoir l’intégration dans le système d’accueil extrascolaire ainsi que dans les activités culturelles et sportives. Ceux-ci doivent pouvoir accueillir les enfants en situation de handicap de manière souple, en fonction des besoins de l’enfant.

8. Mettre en œuvre des plans d’action visant à la démystification des handicaps : une étape nécessaire en vue de la mise en place d’une société réellement « intégrante ». Une première étape de démystification devrait avoir pour cible les enseignants eux-mêmes.

9. Développement de système de « passerelles » entre l’enseignement spécialisé et l’enseignement ordinaire, mais aussi entre les différents types d’enseignement spécialisé. L’objectif devrait être d’amener chaque enfant aussi loin que possible au niveau de ses savoirs et de son intégration sociale.
10. Développement d’une réelle politique d’intégration dans laquelle l’objectif sera de prendre en compte l’enfant en situation de handicap dans sa globalité pour l’orienter vers les structures d’enseignement et de développement socioculturel les plus adaptées à sa réalité.
11. Développement des tâches des services d’accompagnement existants pour leur permettre de suivre de manière plus précoce et donc plus efficace les familles dans lesquelles vit un enfant en situation de handicap.

12. Mettre à disposition des familles et des professionnels les moyens humains, pédagogiques et financiers nécessaires pour la mise en place de projets d’inclusion de qualité.

13. Développer une offre de service adaptée pour soulager les parents d’enfants en situation de handicap face à la masse d’actes qu’ils doivent assumer, au détriment du développement d’une vie professionnelle, sociale et culturelle. Donner aux parents la possibilité de développer une vie harmonieuse aurait un impact positif sur la vie de l’enfant en situation de handicap.
14. Développer des garderies dans les écoles spécialisées, de manière à placer les enfants qui suivent l’enseignement spécialisé et leurs parents dans des situations équivalentes à celles que connaissent les enfants qui suivent l’enseignement ordinaire.
� � HYPERLINK "http://www.unicef.be/_webdata/press-release-pdf/2009-09-08/Nous_sommes_tout_dabord_des_jeunes_FR.pdf" ��http://www.unicef.be/_webdata/press-release-pdf/2009-09-08/Nous_sommes_tout_dabord_des_jeunes_FR.pdf�


� � HYPERLINK "http://www.unicef.be/_webdata/LR_RapportFR_0.pdf" ��http://www.unicef.be/_webdata/LR_RapportFR_0.pdf� (pp. 44-47)


� Constitution belge, article 22bis, paragraphe 4


� Le support d’une équipe pluridisciplinaire serait aussi utile tout au long de l’enfance, notamment dans le cadre de sa scolarité





� Retenir qu’il faudra relire ce passage en parallèle avec le texte relatif à l’article 24 lorsque celui-ci sera rédigé, pour éviter les doubles-emplois, éviter les contradictions et voir où les choses sont le mieux à leur place.


� Il est à noter que le cas illustratif repris dans cet encadré concerne uniquement la Communauté flamande (cf. chapitre introductif relatif au fédéralisme belge).


� En décembre 2012


� Le décret de la Communauté française du 28/04/2004 relatif à la reconnaissance et au soutien des écoles de devoirs ne prévoit rien en matière d’accueil de l’enfant en situation de handicap - � HYPERLINK "http://www.extrascolaire-schaerbeek.be/uploads/images/Version%20coordonn%C3%A9e%20du%20d%C3%A9cret%202007.pdf" ��http://www.extrascolaire-schaerbeek.be/uploads/images/Version%20coordonn%C3%A9e%20du%20d%C3%A9cret%202007.pdf�


� Le décret relatif à la coordination de l’accueil des enfants durant leur temps libre et au soutien de l’accueil extrascolaire ne prévoit rien en matière d’accueil de l’enfant en situation de handicap. 


� � HYPERLINK "http://www.enseignement.be/index.php?page=23827&do_id=5464&do_check" ��http://www.enseignement.be/index.php?page=23827&do_id=5464&do_check�


� Décret de la Communauté française du 3/7/1991 relatif à l’intégration sociale et professionnelle des personnes handicapées - � HYPERLINK "http://www.pfwb.be/le-travail-du-parlement/doc-et-pub/documents-parlementaires-et-decrets/documents/000044474" ��http://www.pfwb.be/le-travail-du-parlement/doc-et-pub/documents-parlementaires-et-decrets/documents/000044474�


� Arrêté de la Commission communautaire française du 18 juillet 2002


� Numérotation des § à revoir au moment de la mise en page définitive 





� En 2011, 351 jeunes dans 14 Services d’accueil (p.22 : � HYPERLINK "http://www.awiph.be/pdf/documentation/publications/revues_rapports/rapport_annuel/rapport_annuel_AWIPH_2011.pdf" �http://www.awiph.be/pdf/documentation/publications/revues_rapports/rapport_annuel/rapport_annuel_AWIPH_2011.pdf�)


� � HYPERLINK "http://www.kbsfrb.be/uploadedFiles/KBS-FRB/05)_Pictures,_documents_and_external_sites/09)_Publications/PUB2007_1754_EcouterLesAidantsProches.pdf" �http://www.kbsfrb.be/uploadedFiles/KBS-FRB/05)_Pictures,_documents_and_external_sites/09)_Publications/PUB2007_1754_EcouterLesAidantsProches.pdf� (pp. 46-50)








