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Introduction

Christian KUNSCH - Président du Fonds Andrée Maes (FAM) et Andrée MAES - Initiatrice du FAM

(Fondation Roi Baudouin)

es personnes en situation de handicap

moteur sont les mieux placées pour en té-

moigner: trouver un chemin vers le monde
du travail signifie pouvoir prendre sa place et
apporter sa pierre a l'édifice social, vivre et tra-
vailler avec et parmi les autres, ne pas se sentir
réduites au handicap que le hasard leur a assigné.
Bref, cest un enjeu crucial d'émancipation, pour
autant que ce travail et les chemins qui y ménent
soient adaptés a leurs réalités. Toutefois, si d'indé-
niables progrés ont vu le jour, tant dans la légis-
lation que dans les leviers d’actions, ces chemins
sont encore bien souvent semés d'embuches de
diverses natures et représentent parfois de véri-
tables parcours d'obstacles qu'on se représente
mal: accessibilité, démarches administratives a
répétition, insuffisance de moyens, idées précon-
cues face au handicap...

Le 24 octobre 2024, le colloque Quel avenir
pour les personnes en situation de handicap moteur
dans une marché de l'emploi en mutation? avait
comme objectifs dévaluer avec différent-es
acteur-rices la pertinence et les effets des poli-
tiques d’accompagnement a l'insertion socio-
professionnelle, sur le marché du travail mais
aussi en amont, dans les parcours d’orientation
et de formation. La présente publication en
constitue les actes.

Le Fonds Andrée Maes (FAM), organisateur
de ce colloque, est le fruit de l'initiative d’An-
drée MAES, ancienne Secrétaire générale du
mouvement ACIH (Association chrétienne des
Invalides et Handicapés) devenu ALTEO (Mou-
vement des personnes malades et handicapées
de la Mutualité chrétienne). Cette initiative
soutient l'insertion socio-professionnelle des
personnes porteuses d'un handicap moteur au
sein du milieu habituel du travail. Andrée Maes

s'est entourée d’ancien-nes collégues de travail
pour porter son projet tout en assurant elle-
méme le financement initial du projet.

La Fondation Roi Baudouin (FRB) a été sol-
licitée pour héberger le FAM et en assurer la
gestion. Yves Dario, chargé au sein de la FRB
du secteur des personnes porteuses d'un handi-
cap, s'est beaucoup investi afin de structurer le
Fonds, stimuler le Comité de gestion et consti-
tuer un Comité d’'accompagnement composé
de représentant-es de 'AViQ (Agence wallonne
pour une vie de qualité), du FOREM, de la pré-
sidente du Conseil supérieur national des per-
sonnes handicapées (CSNPH), du monde syndi-
cal, d'une entrepreneuse active dans l'insertion
socio-professionnelle des personnes porteuses
d'un handicap.

Afin de développer son projet, le FAM a
sollicité le Centre Européen du Travail (CET)
a Namur, entreprise d'insertion socio-profes-
sionnelle active dans la province de Namur. Sa
directrice, Marie Hermans, a relevé le défi avec
son équipe de s'ouvrir au public des personnes
porteuses d'un handicap moteur. Grace a leur
travail et l'expérience du CET, plusieurs sta-
giaires bénéficient ainsi d'un accompagnement
individualisé dans leur recherche d’emploi. Ces
personnes ont apporté leur éclairage au cours
du colloque.

Cette publication propose en ouverture
deux témoignages interpellants. Le premier est
celui de Véronique Derbecque, militante a la
régionale de Charleroi d'ALTEO; le deuxiéme
est celui de Mélusine, étudiante, rapporté par
I'entremise de Marie Hermans et Stéphanie
Husquin, respectivement directrice et conseil-
lére en orientation professionnelle et bilan de
compétences du CET a Namur.
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Dans le chapitre suivant, Yves Dario de la
FRB présente les résultats d'une enquéte menée
en 2024 concernant 'emploi des personnes en
situation de handicap en Belgique et les conclu-
sions qui S'ensuivent.

Le role des pouvoirs publics est évidemment
essentiel pour mener des politiques inclusives
et en assurer les moyens nécessaires. Quelles
sont les avancées législatives propices a encou-
rager 'emploi des personnes en situation de
handicap, au niveau fédéral? Quels sont les
défis qui restent a relever? Gisele Marliére, pré-
sidente du CSNPH, aborde ces questions.

Un certain nombre d'institutions jouent
un role de premier plan dans le trajet d’inser-
tion socio-professionnelle des personnes por-
teuses de handicap moteur. Elles ont une ex-
pertise respective éprouvée dans les secteurs
du handicap, des soins, de la formation et
de l'emploi. Le colloque du 24 octobre 2024
était une occasion précieuse de susciter une
réflexion croisée sur les pistes d'évolution
entre d'une part, des représentantes de ces
organismes et d’autre part, le public présent.
Le quatriéme chapitre propose l'analyse des
intervenantes du panel: Thérése Legros et
Julie Zandarin, expertes au sein du FOREM;;
Valérie Trevisan, chargée de projets au Dépar-
tement Handicap de 'AViQ; David Lefebvre,
directeur adjoint ' UNESSA; ainsi que Anne-
Sophie Dewez et Matthieu Toussaint, respec-
tivement coordinatrice du service inclusif
et conseiller académique de la Haute Ecole
Albert Jacquard. Leurs analyses constituent
la troisiéme partie de cette publication.

Ce colloque poursuivait trois objectifs. En
premier lieu, il s'agissait d’évaluer la perti-
nence du projet d'insertion socio-profession-
nelle des personnes porteuses d'un handicap
moteur au moment ot la place du travail est

questionnée au sein de notre société, notam-
ment depuis la crise sanitaire du COVID avec
le développement du télétravail, la pénurie de
personnel dans beaucoup de métiers et son co-
rolaire des travailleurses qui quittent préma-
turément le monde du travail. Un deuxiéme
objectif est de partager les expériences entre
les différents acteurs et actrices, institutions
et personnes. Enfin, nous espérons pouvoir
tirer ensemble des pistes afin de poursuivre
ce travail d'insertion socio-professionnelle de
personnes porteuses d'un handicap moteur et
donner de nouvelles impulsions au travail du
FAM. Dans le prolongement de ce colloque, il
est envisagé de proposer des ateliers a celles
et ceux qui souhaitent approfondir les ré-
flexions et les échanges sur des thématiques
particuliéres qui en auront émergé.

Nous tenons a remercier celles et ceux qui
ont permis la mise sur pied de ce colloque:
- L'ensemble des intervenant-es qui ont apporté
leur expérience et leurs réflexions;
- Le CIEP communautaire (Centre d'informa-
tion et d’éducation populaire du MOC) et le
MOC (Mouvement Ouvrier Chrétien) de Namur
pour avoir mis a disposition la salle de réunion
et assuré l'animation, le catering ainsi que la
publication des actes du colloque;
- Le CET Thuin-Namur-Ciney pour sa participa-
tion dans la préparation de I'événement;
- Yves Dario de la FRB et son équipe pour leur-
partage d’expériences de ce genre d'initiative et
la gestion de la publicité du colloque;
- Christine Steinbach, directrice du CIEP et de
la FTU du MOC, qui a animé le colloque et coor-
donné la rédaction des actes.

Sans oublier l'ensemble des participantes
qui, par leur présence, ont renforcé la perti-
nence d’organiser cet événement. [
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Temoignages

En choisissant d'ouvrir le colloque par deux témoignages, le FAM souhaite inviter d'entrée de jeu aune plongée dans le
réel, a rebours des idées préconcues auxquelles sont trop souvent confrontées les personnes en situation de handicap.
Ce réel, c'est celui de personnes qui, comme tout urre chacumne, souhaitent développer leurs talents, s'épanouir dans
un travail, avoir une vie sociale, se projeter dans I'avenir et se sentir aussi autonomes que possible. Le handicap
avec lequel elles doivent apprendre a vivre, dés leur naissance ou plus tard, représente certes un défi particulier qui
nécessite des aménagements, des adaptations mais, dans bien des cas, ne représente pas un frein insurmontable en
vue de leur insertion socio-professionnelle. En revanche, le parcours a suivre pour y parvenir exige fréquemment
une dose prodigieuse de ténacité et de patience tant les démarches nécessaires s'averent complexes, multiples quand
elles ne sont pas incohérentes, voire absurdes. Cest un prix lourd a payer afin de pouvoir préserver ses droits et son
autonomie, comme s'en explique V éronique Derbecque. Face au handicap, qui peut prendre de nombreuses formes,
pas nécessairement visibles d'ailleurs, I'accompagnement adapté est un levier d'action extrémement précieux. Le
troisieme objectif de ce chapitre est de mieux saisir les enjeux de cet accompagnement. Mené avec qualité et finesse,
en misant sur l'écoute, il peut ouvrir des portes et concrétiser des possibles parfois inespérés. Le témoignage de
Mélusine, recueilli et exposé par Marie Hermans et Stéphanie Husquin, en donne un exemple concret.

1. Le parcours ardu d’une personne a mobilité réduite a la recherche d’un emploi

Véronique DERBECQUE - Militante a ALTEO
Propos recueillis par Christian KUNSCH - Président du FAM

rmée d'un diplome de secrétariat de
direction couronnant son parcours
colaire, Véronique pensait entrer sans
trop de difficultés sur le marché du travail, au
moins a temps partiel, en dépit d'une mobilité
réduite. Considérant le soutien recu durant sa
formation eu égard a son handicap, elle n'ima-
ginait pas les difficultés auxquelles elle allait
se trouver confrontée. Ce sont ces difficultés
qu’elle analyse dans cette partie présentée sous
forme d'interview.

Quel a été ton parcours scolaire?
Véronique Derbeque (VB): jai décroché un
diplome de secrétariat de direction au terme

d'une scolarité au cours de laquelle le corps
enseignant m'a soutenue et simplifié la vie, no-
tamment en termes d’accessibilité des locaux
scolaires, étant donné mon handicap moteur.

Avais-tu une volonté de recherche d’emploi?

VB: Oui, mon diplome en poche, motivée et
déterminée, je souhaitais rechercher un emploi
en rapport avec ce diplome. Je comptais sur
mon caractére de battante, ma capacité a m'ex-
primer, pour ne pas dire un franc-parler, poury
arriver. J’ai suivi les conseils, les recommanda-
tions et les procédures pour suivre des forma-
tions complémentaires et me suis soumise aux
controles.
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As-tu trouvé un emploi sans difficulté?

VB: Non, pour trouver un emploi, j'ai fait face a
maintes difficultés et dt surmonter des obstacles.
Je ne témoigne pas pour me plaindre davoir du
chercher un emploi, mais bien dans l'optique de
mettre en lumiére les nombreuses difficultés
rencontrées. En effet, a la longue, plus les années
passent, plus l'objectif de décrocher un emploi
devient un réve. Parmi les difficultés rencontrées,
j'en citerai six.

Tout d’abord, rechercher un emploi en ayant
un handicap exige beaucoup d'énergie. 1l faut
prouver que vos difficultés sont surmontables,
que les emplois proposés sont compatibles
avec ces difficultés. Sans oublier des questions
telles que: 'organisme employeur acceptera-t-
il d’'adapter mon poste de travail si nécessaire?
Sensibilisera-t-il les collégues de travail pour
que mon intégration soit facilitée au maxi-
mum? ...

Jai constaté aussi quil existe un réel
manque de communication entre les dif-
férentes institutions intervenants: ONEM,
FOREM, AViQ, employeur,... Par exemple, pour
pouvoir constituer votre dossier, vous devez
rencontrer plusieurs médecins conseils des
administrations concernées. Ceux-ci peuvent
avoir des avis médicaux différents alors quun
dossier médical unique permettrait de simpli-
fier les démarches et d'éviter la redondance des
examens. Ce n'est pas évident de devoir expli-
quer a différentes personnes sa situation, de
repasser les mémes examens et d’attendre un
verdict qui peut varier. D'autre part, il est im-
portant que les employeurses connaissent les
dispositifs d’aide en cas de recrutement d'une
personne ayant un handicap.

Trouver un emploi adapté a ses difficul-
tés m'a rien d'une évidence. Comme les soucis
de santé restent présents, il faut parvenir a
caser les rendez-vous médicaux (par exemple
des soins de kinésithérapie réguliers) avec les
horaires de travail. Cest une des raisons qui
empéchent certaines personnes porteuses de
handicap de travailler & temps plein. Il n'est pas
simple non plus d'organiser les déplacements
entre son domicile et le lieu de travail. Je béné-
ficie certes d'une intervention de I'AViQ, mais

le fait d’avoir eu des contrats successifs a durée
déterminée m'a obligée a me réorganiser pour
chaque nouvel emploi, et parfois a re-plani-
fier les rendez-vous médicaux. Pourquoi aussi
faut-il obliger les personnes a se présenter pour
un emploi alors que les conditions de travail
sont a l'évidence inadéquates au vu du handi-
cap: poste situé a l'étage d'un batiment sans
ascenseurou a plus de cent kilométres de son
domicile, ce qui nécessite de jongler avec des
bus ou des taxis et des trains? Il semble qu'un
dossier administratif ne puisse mentionner
que vous étes une personne porteuse d'un han-
dicap, parce que ce serait une discrimination.
On peut se demander également si certaines
employeurses qui proposent ces contrats ne
sont pas attirées avant tout par les aides qu'ils
peuvent percevoir lorsqu'ils engagent une per-
sonne ayant un handicap.

Un autre défi consiste a jongler avec sa rému-
nération et l'allocation sociale percue afin de
ne pas dépasser le plafond de cumul autorisé,
au risque de perdre le bénéfice de I'allocation.
Jai travaillé précédemment durant deux an-
nées en milieu scolaire. Tardivement, j'ai recu
un courrier de 'administration de la «Vierge
Noire»' m'informant que j'avais dépassé le pla-
fond autorisé pour le cumul de ma rémunéra-
tion avec l'allocation que je percois. Résultat,
j'ai dit rembourser 'équivalent du salaire percu
durant ces deux années... De plus, demander
un étalement du remboursement m'exposait a
une majoration du montant a rembourser! De
méme, lorsque vous vous inscrivez a une for-
mation du FOREM, vous devez signaler le petit
complément financier que vous recevrez, ce qui
retarde votre inscription a la formation.

Cest a vous décourager de travailler quand
cela vous arrive; d’autant que I'administration
recevait en temps et heure les informations
nécessaires pour pouvoir vérifier ma situation.

Actuellement, je suis dans la situation
inverse: je travaille a mi-temps alors qu'une
nouvelle disposition législative me permet-
trait désormais d’augmenter mon temps de
travail sans perdre mon droit au complément
dallocation.
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Ce qui ameéne a la cinquieme difficulte.
Les évolutions législatives ne sont pas mai-
trisées par l'ensemble des administrations
concernées et les employeurses. Il convien-
drait dés lors de les sensibiliser aux change-
ments législatifs et de fournir aux intéressé-es
(employeurses et administrations), une grille
de référence reprenant le maximum de la ré-
munération autorisée en regard du montant
de l'allocation percue, afin d'éviter de voir son
allocation fortement diminuée, comme ce fut
mon cas.

Enfin, il n'est pas plus facile d’étre bénévole
ou volontaire tout en continuant a chercher
un emploi. J'ai connu une période de chomage
aprés plusieurs emplois exercés. Comme je ne
voulais pas rester a ne rien faire, jai choisi de
m’engager volontairement dans un mouvement.
Le FOREM a contesté cet engagement, remet-
tant en cause ma disponibilité a rechercher un
nouvel emploi... que j'ai pourtant fini par trou-
ver. Il m'a fallu toutefois apporter au FOREM la
preuve de 'ensemble de mes recherches d'emploi
pour la période de chomage concernée. L'activité
volontaire m'a pourtant permis de garder une
pratique professionnelle et des contacts sociaux
durant ma période de chomage. L'exercice d'un
engagement bénévole doit étre clarifié afin de
ne pas entrainer des tracasseries administratives
et une suspicion de fraude.

As-tu pu trouver un emploi en rapport avec ton
diplome?

VD: Oui, aprés un long parcours. Depuis cinq
ans, je peux exercer réellement un travail de se-
crétaire de direction, alors que j'ai été diplomée
il y a 30 ans! Aujourd’hui, je suis responsable
du secrétariat d'un établissement dans l'ensei-
gnement spécialisé, ce qui est tres enrichissant
pour moi au niveau des contacts humains.
Durant mon premier emploi dans un établis-
sement scolaire, je m’'occupais principalement
des photocopies.

As-tu des remarques a formuler concernant
les contacts avec les employeurs et les nouveaux
et nouvelles collegues?

VD: Il est important de sensibiliser les
employeurses a éviter des remarques désobli-
geantes, telles que « Si vous bénéficiez dune alloca-
tion garantie, vous pouvez travailler gratuitement!».
Méme observation pour les médecins-conseils.
Jai eu droit a cette remarque: «Avec ce que
vous avez comme handicap, vous étes quasiment une
plante!s.

A refaire, suivrais-tu le méme parcours?

VD: Je me pose moi-méme cette question. Je
n'en suis pas certaine, étant donné les difficul-
tés, les tracasseries et les suspicions rencontrées.
Les mentalités évoluent trés (trop) lentement et
la prise de conscience des obstacles a surmonter
est encore largement insuffisante, notamment
pour s'intégrer dans une équipe. Sans oublier les
procédures qui peuvent-étre fastidieuses. Il

Quelles seraient tes reccommandations

au terme de ce témoignage ?

« J'en aurais trois en particulier:

- Intensifier la communication entre les différents
acteurs concernés par l'emploi des personnes por-
teuses de handicap ;

- Simplifier les procédures administratives ;

- Introduire un dossier médical unique et désigner
un seul meédecin conseil/controle pour les différentes
structures administratives. »

1. 1l s'agit de la Direction générale des personnes handicapées
(DGPH) dont les bureaux étaient installés jusqu'en 2008 rue
de la Vierge Noire a Bruxelles.
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2. Réussir son orientation professionnelle en dépit du handicap

Marie HERMANS - Directrice du CET -Centre européen du travail (Thuin, Namur, Ciney) et
Stéphanie HUSQUIN - Conseillére, formatrice et accompagnatrice de Mélusine

Le choix dune orientation professionnelle dépend des caractéristiques du métier mais aussi de ses centres
d'intéréts de la personne, ses compétences et ses propres talents comme de ses limites. Ce choix n'est pas toujours
facile a faire, avec ou sans handicap. Celui-ci est un défi supplémentaire a appréhender. Cest pourquoi il existe
des centres d'orientation, comme le CET. Mélusine y bénéficie d'un accompagnement dont elle a tiré un bilan. Elle

aurait souhaité pouvoir présenter elle-méme son témoignage, mais les symptomes de la maladie dont elle souffre

en ont décidé autrement. Les autrices de ce chapitre U'ont représentée avec son accord et espérent avoir rapporté

son point de vue le plus fidélement possible.

Les premiers symptomes

Jeune étudiante dans l'enseignement secon-
daire, Mélusine se découvre une passion pour
l'art et un talent pour le dessin. A I'école, elle
tisse des amitiés fortes et durables qui per-
durent a ce jour. Pourtant, quelque chose ne
se passe pas bien et bientot elle développe une
véritable phobie scolaire. Sa santé s'est fragi-
lisée, elle souffre de douleurs musculaires in-
tenses accompagnées de moments de fatigue
extréme et son systéme digestif se montre
capricieux. Mélusine parvient tout de méme a
obtenir son diplome et se voit conseiller une
orientation en psychologie. Le soin aux per-
sonnes -aux animaux aussi d’ailleurs- est un
autre domaine qui la passionne. Elle entame
ces études, dans le cadre d'un enseignement
traditionnel, ce qui ne lui convient pas du
tout. Elle suit alors un module denseigne-
ment en vue d'obtenir un BAC en soins infir-
miers. En stage, elle s'apercoit cependant qu'il
lui est physiquement impossible d’assumer la
charge de ce métier.

Elle s'octroie alors un break qu’elle consacre
a des examens médicaux dans l'espoir de com-
prendre de quoi elle souffre. Ces examens
révélent un double probléme de santé: le syn-
drome d’Ehlers-Danlos ainsi qu'un trouble du

spectre autistique Asperger avec trouble de I'at-
tention (TDA). Le syndrome d’Ehlers-Danlos’
est une maladie génétique qui présente une
variété de symptdomes que, par malchance,
Mélusine présente a peu prés tous. Cette mala-
die d’origine génétique entraine, entre autres,
d'importants risques d’entorses, obligeant Mé-
lusine a porter des genouilléres et des orthéses
aux poignets. Elle souffre aussi de troubles du
sommeil, ce qui engendre une grande fatigue.

A la suite de ce diagnostic, Mélusine entame
un accompagnement psychologique assez in-
tense, assorti d’'une batterie de visites médicales,
de tests et de séances de kinésithérapie pour ten-
ter d'apprendre a gérer la douleur et entretenir
une certaine mobilité. En méme temps, devenue
adulte, elle souhaite prendre son autonomie et
disposer d'un studio, un chez-soi. Commence
donc en paralléle un périple administratif pour
bénéficier des allocations de chomage et des
aides a lintégration. Elle prend contact avec
l'association Vis-g-vis a Namur, qui organise avec
une équipe pluridisciplinaire un accompagne-
ment psychosocial des personnes en situation
de handicap. Cest 1a qu'elle découvre que le CET
propose un service daccompagnement a l'orien-
tation professionnelle via le FAM.
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L'accompagnement vers une réorienta-
tion professionnelle

Depuis trois ans maintenant, Mélusine est ac-
compagnée par le CET, dont l'objectif est d'aider
I'étudiante a préparer son projet professionnel.
Selon Mélusine, cet accompagnement a été béné-
fique a trois titres principalement.

Le premier est la qualité de I'écoute qui a permis
progressivement une bonne compréhension de sa
situation et une réponse a sa demande initiale, a
savoir identifier une orientation lui permettant a
de se sentir utile a la société et de sassurer suffi-
samment d'autonomie pour ne pas devoir entiére-
ment dépendre des dispositifs d'aides financiéres.
L'accompagnement élaboré entendait prendre en
compte les besoins et les centres d'intérét variés
de Mélusine en méme temps que les limites impo-
sées par son état de santé.

Un deuxiéme bénéfice est d'avoir pu identifier
les questions essentielles a traiter, pour pouvoir re-
chercher I'information et prendre des décisions. Tel
centre d'intérét offre-t-il des perspectives en termes
d'emploi? Quel type denseignement conviendrait
en cas de reprise d'études et si une piste se dégage,
que faire pour ne pas perdre ses droits?

Le troisiéme bénéfice souligné par Mélusine
dans son bilan de l'accompagnement du CET,
a trait a la méthode développée au CET afin de
combiner centres d’intérét, compétences et be-
soins spécifiques. Ceest ainsi que le choix s'est
porté sur le Game art, la création de jeux vidéo,
branche qui lui permettrait d'allier ses talents
artistiques a une maitrise avancée de l'infor-
matique et une bonne connaissance préalable
de ce domaine. Filiére susceptible également de
correspondre & ses besoins de santé en termes
d’horaires, de matériel, de posture de travail, de
mobilité, etc. Il s'agit en effet d'un métier qu'il
est possible d'exercer en grande partie a domi-
cile, avec un statut d'indépendante et sur des
projets de long terme.

Mélusine a décidé de reprendre des études
dans ce domaine et nous avons recherché avec
elle une formation adéquate, en suite de quoi
elle s’est inscrite en septembre 2022 a la Haute
Ecole Albert Jacquard pour un BAC en Game art.

Les outils d’accompagnement développés par
le CET ne s'adressent pas spécifiquement aux
personnes porteuses dun handicap moteur.
Cétait précisément l'intention du FAM qui re-
cherchait un centre d'accompagnement ayant
une expertise dans l'orientation profession-
nelle, au sein duquel le handicap serait considé-
1é, certes comme un frein, mais comme un frein
parmi d'autres. Accueillant un public large,
le CET pouvait rencontrer Mélusine avec une
vision a priori plus neutre, pour réfléchir a un
maximum de pistes de formations et de métiers
«classiques», sans se limiter d'emblée aux lieux
plus traditionnellement dévolus au handicap.

Les aménagements congus

Mélusine a pu envisager un parcours de forma-
tion classique, non sans toutefois prévoir avec
'école un certain nombre d’adaptations indis-
pensables pour tenir compte de son état de san-
té. Sur le plan logistique, I'école s’est organisée
au mieux pour rendre la classe de cours acces-
sible, soit au rez-de-chaussée, soit au moyen de
l'ascenseur. Au CET, son accompagnatrice Sté-
phanie, prend occasionnellement Mélusine en
voiture, par exemple lorsqu’elles ont un rendez-
vous administratif ensemble.

Sur le plan psychologique, comme toute per-
sonne souffrant d'un trouble de l'attention,
Mélusine ne peut se concentrer durant une
longue période. La durée des entretiens d'ac-
compagnement est adaptée autant que pos-
sible et 'on recourt davantage aux mails pour
communiquer. Eu égard au syndrome d’'Asper-
ger, il importe aussi de s’assurer qu'au-dela des
mots prononcés, Mélusine ait une perception
correcte du vécu et qu'elle puisse exprimer
ce qu'elle ressent: «Oui, ca va» ne signifie pas
forcément que cela va réellement bien. Il est
essentiel de rester a I'écoute des symptomes.
Le syndrome d’Ehlers-Danlos agit par phases,
et malheureusement de maniére évolutive.
Cette maladie peut engendrer de fortes dou-
leurs et une trés grande fatigue. Pour toutes
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ces raisons, les séances d'accompagnement ont
varié en intensité au gré des phases. L'équipe a
également pris soin d'éviter la surcharge men-
tale qui se trouve décuplée par les contraintes
administratives. Il faut souligner que ce sont
des démarches qui se répétent, dont ne sait
jamais bien le processus de décision, ni quand
celle-ci tombera, de sorte que cela occasionne le
sentiment d’'une vie toujours suspendue a un
fil (par exemple, procédure en vue de la reprise
d'études, audience au tribunal pour assurer le
maintien de 'allocation d'intégration, etc).

Appui a la mise en place du projet

Le travail effectué durant l'accompagnement
au CET a permis de dégager avec Mélusine un
projet qui pouvait convenir a ses aspirations,
ses compétences et ses besoins. L'étape sui-
vante consistait a le mettre en ceuvre. Pour ce
faire, deux formes d’aide réalisées par le CET se
sont avérées tres soutenantes.

La premiére est le coaching pour pousser la
personne accompagnée a l'action. Selon Mélu-
sine: « Sans Stéphanie, je W'aurais pas eu de deadline, ni
T'élan pour passer a l'action.

La seconde est l'appui trés concret aux dé-
marches administratives corolaires a lentrée
en formation: initier et accompagner la ren-
contre avec les responsables du service «inclu-
sivité» de I'école et envisager les aménagements
raisonnables, procéder a linscription aux
journées «Cours ouverts» pour confirmer le
choix et aussi collecter les informations et
compiler les différents dossiers administratifs
pour l'inscription a la Haute Ecole, pour obtenir
la dispense de 'ONEM de certaines obligations et
pour le suivi administratif au FOREM, etc. L'asbl
Vis-a-Vis a pris en charge les démarches pour I'al-
location handicap. Cest d’ailleurs une volonté
du CET de collaborer avec d’autres acteurs.

Des obstacles sur la route

Mélusine a dressé un inventaire des obstacles
majeurs qu'elleméme -ainsi que d’autres per-
sonnes porteuses de handicap- a rencontré
dans I'élaboration de son projet professionnel.
- Les freins a la mobilité:

Clest autant dii a un déficit dans 'aménagement
des transports en commun ou dans la mainte-
nance (par exemple, l'ascenseur de la gare de
Namur réguliérement en panne), que du fait
d'incivilités (les trottinettes laissées en plan) ou
encore d'incohérences (les trottoirs trop étroits
pour une chaise roulante);

- Le manque d'aménagement matériel des établisse-
ments scolaires:

les batiments scolaires plus anciens ne sont pas
adaptés aux PMR et les couts d'aménagements
sont trés élevés;

- Le poids des démarches administratives pour obte-
nir et maintenir les aides:

il ne suffit pas de réaliser les démarches pour
y avoir droit, il faut constamment les renou-
veler et « prouver» qu'on est porteur d'un han-
dicap. Dans le cas d'une maladie évolutive, no-
tamment, on ne percoit guére le sens de cette
exigence qui, en revanche, alourdit encore la
charge mentale;

- Le peu d'accessibilité et d'aménagement des entreprises,
méme si 'on peut constater des évolutions;

- Se projeter dans un projet a long terme, en parti-
culier dans le cas d'une maladie évolutive, de-
meure un véritable défi pour Mélusine.

Selon les expériences d’accompagnement en
collaboration avec le FAM, il est arrivé que les
personnes choisissent finalement de se réorien-
ter vers le volontariat, percu comme un engage-
ment plus réaliste a gérer. ll

1. «Le SED est une atteinte du tissu conjonctif (tissu de soutien protégeant
les autres tissus corporels) touchant la quasi-totalité des organes, ce
qui explique I'étendue des symptomes, dont Iintensité est variable
dune personne a l'autre. Dans la plupart des cas, les malades auront
une hyperlaxie (souplesse extréme) des articulations, qui implique des
Tuxations régulicres, et une hyperélasticité de la peau (qui complique la
cicatrisation)» (Note de I'AViQ).
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Les personnes en situation
de handicap sur le marche du travail

Yves DARIO * Coordinateur de projets a la Fondation Roi Baudouin (FRB)

n Belgique, 14,5% des habitantes sont

en situation de handicap. Si certaines

occupent un emploi, dautres le dé-
sirent ardemment mais font face a de mul-
tiples barriéres. Afin de mieux comprendre
le rapport au travail des personnes en situa-
tion de handicap, le bureau d'études Indi-
ville a collecté, mi-2023, a la demande de la
Fondation Roi Baudouin, les opinions de
1028 répondant-es en Wallonie, en Flandre
et dans la Région bruxelloise®. Des personnes
avec des déficiences physiques, troubles psy-
chiques ou maladies chroniques ont participé
a cette étude’, complétée par une dizaine d’en-
tretiens individuels. Si le panel est relative-
ment limité, les résultats de I'étude offrent un
panorama dense et précis du monde du travail
mais aussi de I'information relative aux aides
financiéres, a la reconnaissance du handicap,
le tout observé par les premiéres personnes
concernées.

Tauxd’emploi enBelgique 2021

W Population totale Personnes avec un handicap, une maladie chronigque oude longue duréa

Un constat clair

Le constat est clair: il y a encore du travail
pour que l'inclusion ne soit pas un vain mot.
En Belgique, le taux d’emploi des personnes
en situation de handicap tourne autour de
40%. Au sein de l'Union européenne, cer-
tains pays, comme la Finlande, I'Autriche
ou le TLuxembourg, affichent des taux
demploi bien plus élevés, atteignant 50%.

En Belgique, le taux d’emploi des personnes
en situation de handicap est de 41,1%. Il existe
toutefois des disparités selon les régions: ce
taux est le plus faible a Bruxelles (27,7 %), suivi
de la Wallonie (32,9%) et de la Flandre (48,2 %).
Parmi les répondantes de I'étude, 67 % des per-
sonnes en situation de handicap qui n'ont pas
d’emploi aimeraient étre embauchées.

L'emploi est, de maniére générale, considéré
comme un facteur d'épanouissement et de lien

Région wallonne Belgique
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social. 67 % des personnes interrogées pensent
que leur embauche constituerait une plus-
value pour leur organisme employeur.
Toutefois, des blocages subsistent. Si elles
sont nombreuses a vouloir faire des efforts
pour s'adapter aux besoins des employeurses,
beaucoup regrettent que le monde du travail,
de l'entretien d'embauche a I'organisation des
taches, soit trop peu tourné vers l'inclusion.
Pire: 69% des répondantwes en recherche d'em-
ploi se sentent discriminés. La grande majorité
dénonce le manque de soutien, d'accompagne-
ment et d'équipements adaptés a leur handicap.

Faits et analyse
Aides financieres et déficit d’informations

Plus de 30% des répondantes déclarent ne pas
bénéficier d'aides financiéres ou ne savent pas

si elles ou ils en recoivent. Parmi ces personnes,
37% ignorent ott demander ces aides, soulignant
I'énorme déficit informationnel dont patissent
les personnes en situation de handicap. 63 % des
répondantes ne sont pas non plus certaines de
recevoir actuellement toutes les aides auxquelles
elles et ils ont droit -un pourcentage qui grimpe a
76% pour les répondantres ayant un faible niveau
d'éducation. Ces aides sont pourtant essentielles:
82% les considérent comme «crucialess» pour
joindre les deux bouts. « Le probleme réside dans la
recherche d'information. En général, on essaie de la cher-
cher quand on ne va pas bien, donc on se décourage.»

Si des aides existent, encore faut-il les
connaitre et savoir les activer. Le handicap
n'est pas toujours visible et implique parfois de
multiples démarches pour obtenir une recon-
naissance. Entre quéte d'informations fiables,
prises de rendez-vous et expertises médicales
réguliéres, les personnes concernées doivent
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faire preuve d’abnégation. « Clest chaque fois un
énorme dossier qu'il faut remplir, avec plein de ques-
tions qu'il faut poser a un médecin, puis a un autre.»

Une fois la reconnaissance du handicap ac-
quise, le flou prévaut souvent quant aux consé-
quences de la perception d'une aide financiere,
notamment relative a 'emploi. Les personnes les
mieux informées se situent parmi les catégories
de répondantes au niveau d'instruction élevé. Ce
constat rappelle que tout effort de sensibilisation
doit viser en premier lieu les personnes les plus
fragilisées. Par ailleurs, selon les expertes du
secteur, les définitions administratives 