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«0On a sans doute considéré quen
dessous de 86 de Ql, ca ne valait pas la
peine de dépenser de largent public.

Moi, comme libéral, ca me choque.»

David CLARINVAL

L'Avenir - Brabant wallon
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,Iesperance devie mars, ioumée
actuelle dune personne | . .
trisomique.Hlle était internationale
de 25ans,ilyatrenteans. | de la trisomie.

la Belgique discrimine les trisomiques

Les frais de logopédie quand on a un QI sous 86

o Catherine ERNENS

dés, une force de vie qui émer-
veille et un troisieme chromo-
some sur la 21° paire. Tous les
trois ou quatre jours, en Belgique,
nait un bébé trisomique. Environ
10 000 personnes sont porteuses
de trisomie dans notre pays. Pour
tous, et pour toutes leurs fa-
milles, le parcours reste semé de
larmes et d’embfiches.
Le député MR, David Clarinval,
ému par des amis proches dont la
petite fille est née avec cette défi-

I Is ont les yeux légerement bri-

ne sont pas remboursés. Les parents d’enfants

trisomiques trinquent. David Clarinval (MR)

veut faire modifier cette loi discriminatoire.

cience, a décidé d’agir au Parle-
ment. «Jai été interpellé par les dif
ficultés  vencontrées a tous les
niveaux par ces parents. Je dépose a
présent a la fois une proposition de loi
et une résolution sur lesquels on a
travaillé pendant deux ans», expli-
que David Clarinval.

Les parents se heurtent
aujourd’hui a une loi particulie-
rement injuste. CInami r'inter-
vient dans la rééducation des
troubles du développement du
langage qu'en l'absence dun
trouble de Pintelligence, soit un
QI (quotient intellectuel) de 86

ou plus. Autrement dit, les per-
sonnes trisomiques, ou autistes,
'y ont pas droit. «On a sans doute
considéré qu’en dessous de 86, ¢a ne
valait pas la peine de dépenser de
Pargent public. Moi, comme libéral,
cette discrimination m'a choqué, as-
sene David Clarinval. D’autant
que ces frais de logopédie sont par
contre vemboursés si lenfant défi-
cient est pris en charge dans une
grosse structure. Malis il en existe tres
peu. Mais évidemment quand on ha-

bite une commune rurale, ce West pas
possible de courir tout le temps a

Ligge ou a Bruxelles. Dans ce cas, les
frais d’un logopede individuel ne sont
pas remboursés. Cest inhumain,
poursuit le député MR.

En vingt ans, grice aux stimula-
tions précoces des nouveaux nés
trisomiques, le QI moyen a aug-
menté de 20 points. Une fois adul-
tes, les personnes atteintes peu-
vent de plus en plus accéder a un
niveau de vie permettant au mi-
nimum une autonomie partielle.
Pour y parvenir, la personne de-
vra étre suivie dés sa naissance
par un psychomotricien, un ki-
nésithérapeute, un logopede. B

«0n a mis Gladys a l'école du village avec tous les autres enfants»

ladys aura bientét cing ans.

Ses parents ont appris sa tri-

somie deux semaines apres
sa naissance. Leur petite Gladys
est aujourd’hui en deuxieme ma-
ternelle a I'école du village, a Bie-
vres. Ils se battent pour que leur
enfant, et tous les autres enfants
différents, sortent des préjugés et
des écueils.

Isabelle Tulman, vous étes la maman
de Gladys. Pourquoi vous battez-vous
pour que la trisomie soit mieux
conhue?

On détecte actuellement un cas
de trisomie sur deux. 96 % des
parents décident d’avorter quand
ils Tapprennent. Pourquoi?
Parce qu'ils ne connaissent pas,

parce qu’ils ont peur. La vérité,
c’est que la Belgique cache ses en-
fants trisomiques. Elle fait de la
ségrégation. Elle ne propose
qu'une seule voie, celle de la mise
a terme en institution. Méme les
professionnels de la santé ou de
I'éducation sont dans les préju-
gés.

Quelles sont les autres voies ?

La science a évolué de maniére
incroyable. En Espagne, des per-
sonnes atteintes de trisomie par-
viennent a faire des études uni-
versitaires. Parce que les enfants
différents font leur scolarité avec
les autres. Bien sir, ils doivent
avoir un encadrement supplé-
mentaire, Mais ils font partie de

lavie de tous les jours avec tout le
monde. Chez nous, c’est impen-
sable. On ne propose que P'ensei-
gnement spécialisé. On piétine
en Belgique.

Vous refusez l'enseignement
spécialisé.

Oui. On a mis Gladys a I’école du
village avec tous les autres en-
fants. On ajoute un encadre-
ment. Mais ici on se heurte aux
frais de logopédie qui ne sont pas
remboursés. Parce qu'en Belgi-
que, C’est comme si on disait «si
votre enfant est trop béte, il ne
peut pas étre soigné».

Apprendre que son nouveau-né est
trisomique est difficile.

Onaeudumalalaccepter au dé-
but parce qu'on n'était pas prépa-
rés. Mais apres, notre fille, on
P'aime et C’est tout. Ce qui nous a
le plus énervé, ce sont les pédia-
tres, les professionnels qui nous
ont collé des a priori. On nous a
dit qu’elle ne pourrait pas lire,
qu'elle ne pourrait rien. Clest
faux. Notre Gladys, elle est rigo-
lote. Elle est active. Notre enfant
rlest pas un échec. C'est le con-
traire. Elle n'est juste pas stan-
dard. Notre fille pourra avoir un
métier, un logement, un amou-
reux plus tard. On devra juste
étre toujours un peu la pour elle.
Mais elle aura sa place dans la so-
ciété et une vie accomplie. B
C.Ern.
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Interventions précoces et espoirs

drome de Down, est la pre-
miére cause mondiale de
déficit intellectuel d’origine
génétique. Les symptomes de
la trisomie 21 sont variés. Ils
ne sont pas toujours présents
avec la méme intensité. Ils
évoluent avec 'dge du pa-
tient. Chaque personne est en
réalité tres différente dans les
déficits présentés et d’éven-
tuels handicaps supplémen-
taires.
Mais les progres dans la prise
en charge ont fait progresser

la trisomie 21, ou syn-

de maniere incroyable ces der-
nieres années les potentiels
des personnes atteintes de tri-
somie 21. La recherche a évo-
lué de maniere spectaculaire.
Lespérance de vie des person-
nes trisomiques est passée de
25 ans a plus de 50-60 ans en
30 ans grace aux traitements
médicaux des différentes
complications.

Les fonctions cognitives des
personnes atteintes de triso-
mie 21, avec un suivi médical
adapté, peuvent désormais
étre normalisées. C’est en tout

cas des résultats obtenus dans
des pays bien plus en pointe
que le notre sur la prise en
charge comme les Etats-Unis,
le Canada ou le Royaume-Uni.
On peut méme caresser 'es-
poir, a court terme, de dimi-
nuer voire de supprimer le re-
tard mental pour certains.
Une intervention de nature
cognitive, précoce et conti-
nuée, peut réduire significati-
vement les retards de dévelop-
pement. Il s’agit de soutenir
les capacités de langage et la
mémoire. B C.Ern.

le 21 mars, journée de la trisomie

(e samedi 21 mars est
considérée comme journée
mondiale de la Trisomie 21. |l
sagit d'une date symbolique
faisant référence aux 3
chromosomes 21 a l'origine
du syndrome. Le député
David Clarinval dépose, a c6té
de sa proposition de
modification de loi, une

consultations

la population et de favoriser
I'insertion des personnes
porteuses d’'une trisomie 21.
David Clarinval, qui appelle
les députés de tous les
partis a le rejoindre dans
cette démarche, demande
une promotion des

multidisciplinaires pour les

proposition de résolution
pour que cette date soit
désormais reconnue au
niveau national. Lobjectif est
d'améliorer la perception de

enfants atteints de trisomie.
Il s'agit aussi de soutenir la
recherche sur les traitements,
notamment au niveau

européen. C.Ern.




