Association d’Aide aux Personnes

LUXEMBOURG

Epileptiques asbl

Tél: 525291 e-mail. aape@pt.lu
BP 45 L-3401 Dudelange

Droits des personnes a besoin spécifiques — droit des enfants

La Convention des Nations Unies relative aux droits des personnes handicapées approuvée au
Luxembourg par la loi du 28 juillet 2011 est un instrument juridique sur les droits des personnes en
situation de handicap et ceci sous I'angle des droits de 'THomme.

La Convention des droits de I’enfant ratifiée par le Luxembourg en décembre 1993 énonce
clairement les droits des enfants a protéger et demande au gouvernement de rendre compte
régulierement de la situation des droits de I’enfant, au comité des droits de I’enfant a Genéve qui
est un organe des Nations unies.

L’Association d’Aide aux Personnes Epileptiques AAPE a travaillé les deux derniéres années sur les
droits des enfants épileptiques au Luxembourg. L’AAPE est contente des recommandations
adressées par les Nation unies au gouvernement et aux responsables et va continuer dans cette
foulée.

L'association a collecté des témoignages de parents et d’enfants concernés. Elle a participé au
travail du groupe RADELUX pour rédiger un rapport supplémentaire de la société civile au rapport
gouvernemental sur les droits des enfants énoncés dans la Convention des Droits de I'enfant.

A la page 31 du rapport RADELUX il est constaté que: « Au Luxembourg il n’existe pas de structures
adaptées a la prise en charge d’enfants avec des épilepsies graves. En vue d’avoir un traitement
adéquat a leur maladie, un accompagnement spécialisé, une scolarisation ou encore une formation
adaptée, les enfants souffrant de ces types d’épilepsie se voient séparés de leur famille et doivent
vivre dans un contexte non familier (par exemple, a I'étranger dans les pays limitrophes.»

Les auteurs du rapport constatent encore que: « Il existe encore beaucoup de désinformation sur les
épilepsies. Une conséquence en est que les enfants reconnus comme personnes ayant un handicap
sont, soit exclus d’une préparation a I'emploi, soit exclus de formations ou encore confrontés au
préjugé qui subsiste qu’ils simulent en dehors des crises. Une deuxiéme conséquence est que
I'intégration sociale, ainsi que I'accés a des activités de loisirs leur sont souvent refusés.»

Par rapport a I'article 24 de la convention des droits de I’enfant qui énonce que : « Les Etats parties
reconnaissent le droit de I'enfant de jouir du meilleur état de santé possible et de bénéficier de
services médicaux et de rééducation. lls s'efforcent de garantir qu'aucun enfant ne soit privé du droit
d'avoir accés a ces services» I’AAPE a constaté que « Le diagnostic d’une épilepsie et le traitement
médical des enfants ne sont souvent pas satisfaisants (délais d’attente longs, barriéres de langues,



pénurie de médecins adégquatement formés, information non suffisante des parents sur la maladie et
le traitement »

Voila pourquoi le rapport RADELUX exprime la recommandation suivante: « Afin de donner la
possibilité aux enfants atteints d’épilepsies de vivre une vie pleine et décente, de favoriser leur
autonomie et de garantir leur dignité, il faudrait des structures et infrastructures adaptées, une prise
en charge médicale performante, la collaboration entre médecins, des informations aux parents,
I’élimination de préjugés.»

L’article 31 de la Convention des droits des enfants statue que: «Les Etats parties reconnaissent a
I'enfant le droit au repos et aux loisirs, de se livrer au jeu et a des activités récréatives propres a son
age» Or le rapport RADELUX constate que les enfants épileptiques sont régulierement exclus de
certaines activités récréatives et sportives comme la natation, la participation a des excursions
scolaires ou des colonies de vacances. Par manque de connaissances et de nuances entre les
différentes formes d’épilepsies, les enfants avec une épilepsie sont privés de leur droit. Le rapport
recommande donc: « Pour éviter la stigmatisation, il faudrait sensibiliser les structures proposant
des activités de loisir, a faire une évaluation au cas par cas, et a chercher des moyens d’assistance
pour permettre méme aux enfants sujets a de fortes crises épileptiques de participer aux activités de
loisir de leur choix. Le rapport RADELUX contient également des constatations et des
recommandations par rapport a I'inclusion scolaire des enfants a besoins spécifiques.

Fin septembre I’AAPE a été observateur lors de la présentation par le gouvernement luxembourgeois
de son 3¢ et 4° rapport périodique sur les droits de I'enfant devant le comité des Droits de I'enfant a
Geneéve. Apreés cette audition le comité des droits de I’'enfant de Genéve a adopté en octobre 2013
des observations et recommandations au gouvernement luxembourgeois. Le comité observe que la
majorité des enfants a besoins spécifiques persistent dans le systéme d’éducation spécialisé et que
I'information sur les mesures pour accroitre I'accessibilité aux structures et I’exercice de leurs droits
a la santé, aux jeux et aux loisirs a pied égal avec les autres enfants fait défaut dans le rapport du
gouvernement. Le comité des Nations-Unis recommande donc au gouvernement de prendre des
mesures pour que I'intérét de I’enfant prime dans les décisions éducatives, que les ressources des
écoles soient augmentées pour permettre l'inclusion et que la législation et les pratiques soient
revues dans le domaine de la santé, des loisirs des jeux et de la culture et au niveau de
I'architecture pour éliminer tous les facteurs qui peuvent empécher les enfants a besoin
spécifiques a exercer leur droit de facon égale avec les autres enfants. CRC/C/LUX/CO/3-4

Dans le rapport récent (novembre 2013) du Ombuds-Comité fir d’'Rechter vum Kand (ORK) on peut
lire la recommandation suivante au Ministere de I’'Enseignement et au Ministére de la Famille et de
I'intégration: « L'ORK recommande d’augmenter le nombre d’intervenants intermédiaires pour
permettre I'inclusion, respectivement I'aide aux enfants a besoins spécifiques ou souffrant de
troubles comportementaux graves dans les classes d’enseignements fondamental et secondaire.»

L’AAPE est contente des recommandations adressées au gouvernement et aux responsables et va
continuer a adresser les droits des personnes épileptiques et plus spécifiquement ceux des enfants.
L’AAPE espére que le nouveau gouvernement et ces ministres vont prendre toutes ces
recommandations a cceur et qu’ils vont faire avancer les droits des enfants et des personnes a
besoins spécifiques.
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