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Vous souhaitez, vous aussi, enrichir la revue dÕun article, faites le parvenir ˆ   Ap! Ç Au fil des jours È 61, Bd Lambermont  ˆ  
1030 Bruxelles ou par fax au  00 32 (0)2 215 48 25 ou par courriel ˆ   v.verstraeten@ap3.be   
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Association des Parents et Professionnels autour de la 
Personne polyhandicapŽe 

Boulevard Lambermont, 61   BE-1030 Bruxelles 
www.ap3.be 

 
 
Le conseil dÕadministration :  
 
PrŽsident :   Jacques LODOMEZ 
Vice-prŽsidents :        Jocelyne BURNOTTE, Mich• le ROUGE, Jean-Pierre MARTIN 
SecrŽtaire :   HŽl• ne HANIN  
TrŽsorier :     Georges WAUTERS 
 
Administrateurs : Anne COURTEJOIE - Jean-Jacques DETRAUX 

Genevi• ve DEWANDRE - Dominique FAGNART 
Marie JASPARD - Francis KIENEN 
Marie-Louise LECLERCQ - Nadine MEEUS 
CŽcile QUINTIN - Jean Pierre RENARD 
Elisabeth RENARD-QUIX - Daniel ROENSMAENS 

                                   Marie-ThŽr• se SAMMARTINO - Violaine VAN CUTSEM 
                                    
 
Les contacts rŽgionaux : 
    
Bruxelles :  Jacques LODOMEZ    tel : 02 215 51 92 
Brabant wallon :  Elisabeth RENARD-QUIX   tŽl : 067 77 78 80 
Li• ge :      Marie-ThŽr• se SAMMARTINO  tŽl : 04 227 20 27 
Luxembourg :     Jocelyne BURNOTTE   tŽl : 061 65 55 57 
Namur :      Jean-Pierre MARTIN    tel : 0478 28 15 10 
   Daniel ROENSMAENS   tel : 081 43 45 41 
 
 
LÕŽquipe permanente de la maison de lÕAP! :  
 
SecrŽtariat :   Vincent VERSTRAETEN 
Atelier rŽpit :   Muriel BOTTU 
Tof-service :             Christine EECKMAN (Coordinatrice) 
 
 
 
 
 
 
 
 

Association des Parents et Professionnels autour de la Personne polyhandicapŽe 
Association sans but lucratif, arrondissement judiciaire de BE-1400 Nivelles 

Si• ge social - Rue de la Croix de Malte, 25 - BE-1400 Nivelles 
 

TŽl : 0032 (0)2 215 51 92    Fax : 0032 (0)2 215 48 25   Courriel : info@ap3.b 
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Le mot du PrŽsident 
 
Apr• s un ŽtŽ pluvieux, nous revoilˆ  ˆ  nouveau en pleine forme pour affronter notre travail quotidien 
de dŽfense des besoins des personnes polyhandicapŽes et de leurs familles. 
En effet ce samedi 18 aožt 2007, lÕŽquipe de lÕAP! composŽe dÕadministrateurs et de membres 
effectifs sÕest rŽunie aux ÔÕPerce-neigeÕÕ ˆ  Jambes pour sa rŽunion annuelle dÕentrŽe. Le soleil Žtait 
de la partie, ce qui Žtait de bon augure. 
Nous avions retenu deux th• mes ˆ  dŽvelopper lors de cette journŽe : 
 - PrŽparation des 20 ans de lÕAP! en 2008 
 - Les revendications de lÕAP! 
 
Les 20 ans de lÕAP! : 
 
Nous prŽvoyons trois activitŽs pour f• ter cet anniversaire. 
 
 - DŽbut du mois de mars 2008, ce sera la partie officielle, nous aurons le plaisir de recevoir les 
hautes autoritŽs de Wallonie et de Bruxelles. 
 - DŽbut du mois de septembre 2008, ce sera le festif qui sera de la f• te, les familles et les 
professionnels se retrouveront ˆ  la ferme ÔLes Sens CielÕÕ qui apr• s des travaux de transformation 
aura retrouvŽ toute sa splendeur. 
 - Les 14 et 15 novembre 2008 ˆ  lÕUniversitŽ Libre de Bruxelles, on organisera un colloque qui 
aura pour th• me : ÔÕLe Polyhandicap au quotidienÕÕ. 
LÕidŽe sera de ce recentrer sur la qualitŽ de vie de nos enfants, adolescents et adultes ; le besoin 
de rŽpit et aussi dÕaborder la situation des aidants familiaux en proposant des solutions aux 
responsables politiques. 
Nous insisterons Žgalement sur le manque de place en institutions. De plus en plus de parents, ne 
trouvent pas de solutions dÕaccueil, ou trouvent une solution qui ne les satisfait pas. 
Que peut-on faire pour faire bouger nos politiques ? 
 
Les revendications de lÕAP! : 
 
Les revendications de lÕAP! avec comme objectif lÕŽlaboration dÕune ÔÕcharteÕÕ quant aux besoins 
des personnes polyhandicapŽes et de leurs familles. 
Pour ceux qui ne le savent pas, nous avions dŽjˆ  rŽdigŽ une charte en 2003. 
Il nous semble urgent de faire le point de nos revendications en nous posant cinq questions : 
Sommes-nous toujours dÕaccord avec les principes ŽnoncŽes ? 
Qui ˆ  tÕil de changŽ autour de nous et ˆ  lÕAP! ? 
Nos engagements actuels sont-ils suffisants ? 
Que faut-il changer ? 
QuÕajouterions-nous ˆ  nos revendications ? 
 
Le TOF SEVICE vient de terminer son premier camp de vacances avec 8 enfants de grande 
dŽpendance dans les Ardennes (voir article dans ce journal) 
Cette m• me Žquipe a Žgalement participŽ au jeu tŽlŽvisŽ ÔÕFort BoyardÕÕ avec la participation de 
RTL. La diffusion de lÕŽmission est prŽvue pour le printemps 2008, on vous tiendra au courant de 
la date de passage ˆ  lÕantenne. 
 
En 2006, nous avions entrepris une Žtude sous la houlette de lÕObservatoire Bruxellois.  Cette 
annŽe, nous poursuivons notre recherche : 
Le projet est la suite de lÕenqu• te sur les besoins des familles 
Il porte sur la qualitŽ du travail des professionnels sur le travail en rŽseau. 
La recherche sera principalement axŽe sur le passage-charni• re ˆ  lÕ‰ge adulte et les probl• mes 
rencontrŽs dans la vie dÕadulte. 
 
Je vous souhaite une bonne lecture 
 
Votre serviteur, Jacques Lodomez 
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Un chez soi pour les handicapŽs adultes 

 
L'IMP de Waterloo, c'est terminŽ. Les 45 jeunes handicapŽs iront ˆ  Nivelles.  
NouveautŽ: le site accueillera Žgalement 30 adultes. 

Les ouvriers s'activent dans et au tour des nouveaux b‰timents de l'Institut MŽdico-
pŽdagogique, sur le site du Malgras ˆ  Nivelles. DŽbut septembre, c'est ici que dŽbarqueront 
les 45 jeunes qui frŽquentaient il y a quelques mois encore l'IMP de Waterloo. Devenu 
inadaptŽ et non conforme aux normes en vigueur, l'ancien b‰timent a ŽtŽ abandonnŽ au 
CPAS de Bruxelles, propriŽtaire du terrain. Pour un cožt de 5 millions d'euros, la Province du 
Brabant wallon est aujourd'hui propriŽtaire d'un nouveau centre d'accueil, dont les structures 
ont ŽtŽ totalement remaniŽes. 

ÇNotre service rŽsidentiel pour jeunes ne rŽpondait plus aux besoins, explique le dŽputŽ 
provincial Pierre Boucher. En juillet et aožt, il restait parfois ouvert pour un seul voire deux 
jeunes sur 45...È 

Du coup, de quarante-cinq, la capacitŽ d'accueil passe donc ˆ  quinze unitŽs. L'offre est 
complŽtŽe par un internat adaptŽ comportant trente-deux lits pour des jeunes handicapŽs 
‰gŽs de 6 ˆ  20 ans.  

Des places pour adultes  

Autre nouveautŽ: la crŽation d'un service rŽsidentiel pour handicapŽs adultes. Avec ses vingt 
places d'accueil en journŽe et ses dix places de nuit et week-end, le nouveau centre viendra 
combler un manque en la mati• re. ÇC'Žtait une demande de l'AWIPH qui subventionne les 
trente lits, prŽcise Pierre Boucher. Il manque de lieux d'accueil pour les adultes handicapŽs en 
RŽgion wallonne. C'est souvent des familles qui s'occupent de leur enfant mais qui cherchent 
ˆ  respirer un ou deux jours par semaine. De plus, les parents vieillissants ne sont parfois plus 
ˆ  m• me de s'occuper de leur enfant comme ils le voudraient.È Et il reste des places 
disponibles. 

ConfiŽ ˆ  la direction de Robert Flawinne, le centre emploiera une trentaine d'Žducateurs, deux 
psychologues, trois assistants sociaux, et une quinzaine de personnes pour l'entretien des 
locaux. Une procŽdure de recrutement est en cours.  

Harmonieusement divisŽ en plusieurs blocs autonomes -afin que jeunes et adultes disposent 
de leurs espaces propres-, le nouveau centre a belle allure. Les chambres, les pi• ces d'eau et 
les ateliers d'activitŽs en sont actuellement au stade des finitions. Le terrain de 5 ha en est, 
quant ˆ  lui, au stade du dŽfrichement. Il devrait constituer ˆ  terme un espace d'entra”nement 
idŽal pour les Žl• ves de la section horticulture de l'EPM (ƒcole Provinciale des MŽtiers). 

L'Žcole justement. Rien ne change pour elle dans l'immŽdiat. En avril 2008, ses quelque 130 
Žl• ves rejoindront Žgalement le site nivellois. D'ici lˆ , un b‰timent flambant et voisin du centre 
neuf sortira de terrain. 

 
Ariane BILTERYST 

http://www.actu24.be/MBO_Article/30669.aspx  
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Ca se passe loin de chez nous !!!! 
 
Mais ce nÕest pas une raison pour ne pas y rŽflŽchir !!! 
 
Par Benjamin Kang Lim Reuters - Lundi 13 aožt, 19h25  

PEKIN (Reuters) - La police chinoise a secouru au total 1.340 personnes rŽduites en esclavage 
dans des briqueteries, apr• s la dŽcouverte en juin d'une sŽrie d'affaires du m• me type. 

Parmi ces victimes, 367 sont handicapŽes mentales, a rŽvŽlŽ lundi l'agence de presse Chine 
nouvelle, citant Sun Baoshu, ministre adjoint du Travail. 

Le scandale n'avait ŽtŽ rŽvŽlŽ qu'apr• s une pŽtition de parents, ˆ  la recherche de leurs enfants 
disparus. Ces derniers avaient ŽtŽ enlevŽs pour • tre vendus ˆ  des briqueteries de la province du 
Shanxi, dans le nord du pays. 

Les victimes, des paysans, des adolescents et des enfants, Žtaient obligŽes de travailler dans des 
conditions Žpouvantables, et Žtaient battues et gardŽes par des chiens. 

Depuis juin, la police a inspectŽ 277.000 briqueteries, mines et ateliers. Les autoritŽs ont prŽcisŽ 
que 67.000 de ces sites ne possŽdaient pas de permis lŽgal. 

Selon Chine nouvelle, 147 personnes au total ont ŽtŽ arr• tŽes et 98.000 employeurs ont ŽtŽ 
contraints de signer des contrats de travail avec 1,5 million d'ouvriers. Quelque 130 millions de 
yuan (12,5 millions d'euros) en arriŽrŽs de salaire et compensations devront Žgalement • tre 
versŽs. 

Les autoritŽs ont condamnŽ 95 responsables provinciaux du Parti communiste, ajoute Chine 
nouvelle. 

"Nous ne ferons preuve d'aucune clŽmence envers les cadres (du parti) impliquŽs dans des 
activitŽs illŽgales ou ayant protŽgŽ ceux qui les perpŽtraient", a ajoutŽ Sun Baoshu. 

Un garde de briqueterie ayant battu un ouvrier ˆ  mort a ŽtŽ condamnŽ le mois dernier ˆ  la peine 
capitale, et 28 responsables ont ŽtŽ condamnŽs ˆ  des peines de prison allant jusqu'ˆ  la perpŽtuitŽ. 

Ce mois-ci, 31 autres personnes ont ŽtŽ condamnŽes ˆ  des peines s'Žchelonnant de 18 mois ˆ  
cinq ans de prison. 

 

La belle initiative 
 
Evelyn Gernaert est la maman de Carine, qui a 46 ans et qui est handicapŽe.  Cette maman a 
ouvert une asbl pour offrir un temps de rŽpit aux familles, c'est une tr• s belle initiative o•  il r• gne 
beaucoup de douceur alors si • a peut aider des parents :-) 
 
LÕasbl Ç La Mandorie È, propose ˆ  Genval, des apr• s-midi : gožter-loisirs-rencontres pour des 
personnes adultes dŽficients mentaux modŽrŽs ˆ  lŽgers, non travailleurs, afin de permettre aux 
familles de retrouver un temps pour soi pendant que leur enfant est heureux de passer Ç son È ou 
Ç ses È apr• s-midi en petit groupe ˆ  la Mandorie, avec un encadrement compŽtent et tr• s 
attentionnŽ dans une maison pleine de douceur.   
 
Un apr• s-midi dÕessai est tout ˆ  fait possible et les parents sont les bienvenus. 
 
Renseignements : Madame GERNAERT : 02 353 07 08 (le matin).   
 
La Mandorie : 02 654 23 53 (lÕapr• s-midi), Square des Primev• res, 12 ˆ  1332 Genval. 
 
Voilˆ , j'esp• re que des familles pourront trouver un moment de rŽpit et de bonheur avec 
Ç La Mandorie È Information publiŽe sur le forum de lÕAP! par Elodie FIANKAN 
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JournŽe Nautique ˆ  Yvoir 
 

Depuis quelques annŽes lÕasbl DECALAGE (www.decalage.be/accueil.htm) organise dŽbut juillet 
une journŽe nautique en faveur des personnes handicapŽes ou ˆ  mobilitŽ rŽduite. 
Un pur bonheur que ces instants de joyeusetŽ. 
DÕabord le passage en bateau pour arriver sur lÕ”le dÕYvoir o•  on joue aux montagnes russes pour 
passer les passerelles dÕembarquementÑ bateauÑ dŽbarquement. Mais la solidaritŽ vainc ce petit 
probl• me.  
 

 

 
 

Et on sait que de bons moments nous attendent 
 

 
 
 
 
Petits repas lŽger (sans ObŽlix) 
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Pas de sieste, mais vous reprendrez bien un peu de plaisir, n’est ce pas ? 
 

  
 
Alors, on prend ses distances ?                                   Non ! Je m’laisse tirer 
 

   
 
Vous croyez que je me repose, bien sûr  
que non, je me demande simplement                          Allez, un dernier verre et petit câlin avant  
quand vais-je tomber à l’eau                                        de reprendre la route 

  
 
 

 
 

 
 
 
Les visages rayonnants prouvent que tout le 
bonheur du monde se partage. 
Vous en prendriez bien un petit morceau ? 
Alors venez l’année prochaine. !!! 
 
Merci DECALAGE. 
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Les ateliers-rŽpit et rŽcrŽatifs de lÕAP! 
 
Ils sont ouverts ˆ  toutes les personnes polyhandicapŽes de toutes les rŽgions ! 
Et de tous les ‰ges ! 
 

 
 
Accueillir l'enfant polyhandicapŽ avec des activitŽs spŽcifiques dans un cadre adaptŽ ˆ  son 
handicap permet ˆ  la famille de souffler et ˆ  l'enfant de bŽnŽficier de nos compŽtences.  Les 
ateliers sont diversifiŽs : cela peut • tre de la relaxation, du massage, du modelage, de la peinture, 
une animation de marionnettes, de la cuisine ou une promenade.  Bient™t, nous aurons un coin 
ordinateur É  

!!!    Les ateliers-rŽpit sont ouverts en semaine et sur rendez-vous, pour les personnes 
polyhandicapŽes nÕayant pas de place en institution ou lorsque lÕinstitution est en 
congŽ et quÕil nÕy a pas dÕalternative pour lÕenfant et sa famille. 

!!!    Les ateliers rŽcrŽatifs sont ouverts 2 samedis par mois, voici les prochaines dates: 

!!!!   Pour les plus jeunes (jusqu'ˆ  14 ans) :  
les samedis 15 septembre, 20 octobre, 17 novembre et le 15 dŽcembre 2007 de 9h30 ˆ  17h, sur 
rendez-vous. 
Les ateliers des plus jeunes se donneront dŽsormais ˆ  la plaine de jeux dÕIxelles ; 17 rue Renier 
Chalon ˆ  1050 Bruxelles. 
Cette plaine de jeux est pourvue dÕattractions adaptŽes aux handicaps (voir photo page suivante), 
la commune met un local, enti• rement ŽquipŽ, ˆ  notre disposition dans lequel nous pouvons nous 
abriter de la pluie et du vent ! 
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!!!!   Pour les adolescents de plus de 14 ans et les adultes: 
les samedis 8 septembre, 6 octobre, 3 novembre, 1 dŽcembre de 9h30 ˆ  17h, sur rendez-vous. 
Lieu : toujours ˆ  la Maison de lÕAP3, 61 boulevard Lambermont ˆ  1030 Bruxelles. 
Conditions : Etre membre de l'AP!, s'inscrire et prendre rendez-vous aupr• s de Muriel Bottu.  

Prix : 20,00 ! /jour pour les samedis et 15 !  /jour pour les ateliers-rŽpit. 

Contact : 02/215 51 92  ateliers@ap3.be  61 boulevard Lambermont ˆ  1030 Bruxelles.  

www.ap3.be 

En attendant de vous revoir ou de faire votre connaissance, je vous souhaite ˆ  tous une bonne 
rentrŽe  

 
Muriel 
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Nouvelles du Plouf Brabant wallon É  
 

Braine-L'Alleud Žtant toujours indisponible, nous continuerons pour le moment d'aller nager ˆ  
Neufvilles au 

Centre Reine Fabiola Ð rue de Neufvilles 455 
   

Nous espŽrons donc vous retrouver les 
 
 
 
 
                                                        
                                                        

         
                                                           

 
 
 
 
 
 

Piscine (genre Sunparks) avec JACUZZI, rivi• re, bain bulle, Žcoute de musique dans l'eau. EntrŽe 
dans l'eau par une pente douce, chaise roulante de douche, transats. 
3 grandes cabines collectives avec douche et 5 plus petites cabines. 

TempŽrature de l'eau de 30¡. 
 

Si vous venez pour la premi• re fois vous pouvez demander une description de route, plus les 
plans y rŽfŽrents, ˆ  Vincent Verstraeten ˆ  : 
AP! - Bd.Lambermont 61 - 1030 Bruxelles 

 Courriel :  v.verstraeten@ap3.be      tŽl. : 02.215.51.92 
 

PAF : !  3,00 
pour ceux qui se mouillent. 

Gratuit en-dessous de 3 ans.  
 

EntrŽe : Accueil ˆ  partir de 14h, derni• re entrŽe ˆ  16h, 
Sortie de l'eau ˆ  16.30h 

Sortie des b‰timents ˆ  17.30h 
 

Venez voir et vivre cette expŽrience ! 
Cela en vaut la peine !! 

Pour tous autres renseignements : 
- Courriel : elisabeth_renard@hotmail.com   tŽl. : 067.77.28.80 

- Par courrier : 123, rue du Cerisier, 1490 Court-St-Etienne 

 
~~ COMME CHAQUE ANNƒE NOUS AURONS BESOIN DÕUN CERTIFICAT MƒDICAL  ~~ 
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Nouvelles du Plouf Namur É  
 

Piscine communale de Jambes 
136, rue dÕEnhaive 

5100 Jambes 
   
 
 
 
 
 
 
                                                        
                                                        

         
                                                           

 
 
 
 
 
 

chaise roulante de douche, table dÕhabillage 
5 grandes cabines collectives et cabines individuelles. 

TempŽrature de l'eau de 29¡. 
 
 

PAF : pour ceux qui se mouillent  
!  2,00 pour les membres AP! 
!  2,50 pour les non membres 
.Gratuit en-dessous de 3 ans.  

 
Accueil ˆ  partir de 14h30, EntrŽe dans lÕeau ˆ  partir de 15h00 

Sortie de l'eau ˆ  17h30 
Sortie des b‰timents ˆ  18h00 

 
Pour tous autres renseignements : 

- Courriel : d.roensmaens@ap3.be   tŽl. : 081 43 45 41 
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LÕentrŽe acadŽmique cÕest joindre lÕutile ˆ  lÕagrŽable 
 
A lÕAP! les bons vÏ ux se transmettent en fin dÕannŽe et les orientations se dŽcident en aožt. 
 
Au travail MÕsieur Dames, voyons voir nos projets pour 2007-2008.
 

                                    
 
Petite rŽcrŽation, les prunes de Namur se ramassent en nombre, m• me nos poly y trouvent plaisir. 
 

 
   
Apr• s une matinŽe de travail, il est temps de nourrir les corps, cÕest aussi le temps des petits 
Žchanges informels. 
                                                                                   

    
 

  

Merci ˆ  Jean-Pierre dÕavoir eu lÕidŽe dÕassocier les membres effectifs ˆ  notre CA dÕentrŽe, de nous 
avoir, avec son Žquipe de volontaires, accueilli et garder nos enfants (Tiens, tiens !! On dirait que 
la notion de service rŽpit prend lˆ  tout son sens).  
Merci aux proches de Jacques de nous avoir prŽparŽs le bon repas au barbecue. 
En fait merci ˆ  tous. 
 
Voila une organisation quÕelle Žtait bonne. 
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Groupe « A PART ENTIERE » 

 
(Groupe de parents et de professionnels autour de la personne ˆ  handicaps multiples) 

 
 
Ç A Part Enti• re È est un groupe dÕŽchanges autour de la personne ˆ  difficultŽs multiples 
motrices et mentales, groupe composŽ de parents et de professionnels de la province de 
Li• ge. Le groupe sÕest rŽuni toutes les 6 ˆ  8 semaines pendant pratiquement deux annŽes. Ses 
bŽnŽfices ont ŽtŽ multiples : entre autre, passage dÕinformations, rŽseau de professionnels et de 
parents, meilleure connaissance de plusieurs structures de notre rŽgion, partage de tŽmoignages, 
É  A prŽsent, les personnes qui dŽsiraient que ce groupe se poursuive ont mentionnŽ le souhait de 
faire des rŽunions moins rŽguli• res mais autour de th• mes particuliers. CÕest ainsi que nous avons 
eu notre premi• re soirŽe ˆ  th• me (cfr. ci-dessous) au mois de juin. Nous nÕŽtions pas tr• s 
nombreux mais chacun a pu en retirer des bŽnŽfices (rŽseau, informations, Žchanges). Les projets 
pour cette nouvelle annŽe restent ˆ  dŽfinir. 
 
 
Aper• u de notre soirŽe ˆ  th• me du 19/06/2007 autour du th• me du Ç rŽpit È 
 
Etre parent dÕun enfant, ˆ  fortiori lorsque celui-ci prŽsente un handicap, reprŽsente un 
investissement en temps, en Žnergie ; demande une certaine disponibilitŽ, pas toujours Žvidente 
dans une sociŽtŽ qui en demande toujours plus (• tre performant sur tous les plans : travail, famille, 
culture, É ). La qualitŽ de vie et le bien-• tre de tous peut sÕen ressentir (tensions, maladies, mal 
• tre, É ). Le rŽpit est important pour les parents mais est aussi essentiel pour lÕenfant. CÕest lui 
donner la possibilitŽ de rŽaliser de nouvelles expŽriences, de nouvelles dŽcouvertes, de nouveaux 
apprentissages ; cÕest lui donner un espace pour lui. En tant que professionnels, nous nous 
rendons compte de lÕimportance que chacun puisse utiliser une partie de son temps ˆ  son grŽÉ  
Reconna”tre ce besoin et lÕaccepter (ne veut pas dire quÕon ne remplit pas son r™le de parent) nÕest 
certainement pas toujours ŽvidentÉ   Certaines familles nous expriment par ailleurs clairement leur 
besoin de souffler. Et quÕen est-il lorsque le rŽseau familial est moins disponible ? Le rŽpit peut 
apporter une rŽponse ˆ  ces familles. 
 
Cette premi• re soirŽe ˆ  th• me a ŽtŽ organisŽe en collaboration avec la section de Li• ge de lÕAP3, 
dans la mesure o•  ce th• me est Žgalement au cÏ ur de leurs prŽoccupations. CÕŽtait une fa• on 
dÕunir nos forces, nos moyens dÕaction et nos objectifs Žtaient diffŽrents, bien que 
complŽmentaires. 
 
Lors de cette soirŽe nous avons rencontrŽ diffŽrents intervenants concernŽs par la question du 
rŽpit : Monsieur Vandenbossche pour le SAFPA (service dÕaide aux familles et aux personnes 
‰gŽes de lÕarrondissement verviŽtois), Messieurs Martin et Roensmaens pour lÕAP3 de Namur, 
Madame Eeckman pour le TOF Service, Bruxelles. 
 
 
 
Si notre groupe vous intŽresse, parent ou professionnel, nÕhŽsitez pas ˆ  nous contacter ! 
 
 
Membres de lÕŽquipe de coordination : F. Fran• ois, SAI Ç LÕEnvol È ; S. Goset, SAP Ç Reine 
Marie È ; J. Langohr ou M. Mignot, SAP Ç APEM T-21 È 
 
CoordonnŽes de contact : 087 228 844 (SAP APEM-T21) Ð m.mignot@apem-t21.be 
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Le syndrome d'Angelman 
 
TirŽ du ÔÔLe GŽnŽralisteÕÕ 07-06-2007 
Rubrique ÔÔMŽdecineÕÕ Maladies rares 
 
Les enfants atteints du syndrome d'Anqelman sont affectueusement appelŽs les anges, moins par 
association avec le mŽdecin qui a donnŽ son nom ˆ  leur maladie que de par leur sourire 
omniprŽsent, leur rire contagieux, leur bonne humeur constante, leur regard affectueux, leur 
tendresse, leur insouciance simple. 
 
Muets, innocents, en Žveil jour et nuit, ils prŽsentent hŽlas aussi bien d'autres signes plus 
invalidants, principalement au niveau du dŽveloppement psychomoteur. Alors, si l'on veut garder 
une image agrŽable, c'est peut-• tre cette abondance de bonne humeur qu'il faudrait retenir. 
 
DŽfinition 
Le syndrome d'Angelman (AS) est un trouble sŽv• re du dŽveloppement neurologique, d'origine 
gŽnŽtique. On retrouve un retard sŽv• re du dŽveloppement avec arriŽration mentale, une 
dŽmarche Žbrieuse par ataxie cŽrŽbelleuse et/ou des trŽmulations des membres, un dŽficit 
important de la parole et un comportement caractŽristique. Les enfants sont en effet tr• s joyeux, 
riant de fa• on inappropriŽe. C'est d'ailleurs en raison de ce comportement particulier que l' AS est 
Žgalement connu sous le nom de Happy puppet syndrome ou syndrome du pantin hilare. 
L'incidence a ŽtŽ estimŽe tr• s approximativement ˆ  1 sur 12.000 ou 20.000, ce qui en fait une 
maladie orpheline, loin en dessous du seuil de 1 sur 2.000. 
 
 Au dŽbut des annŽes 1960, trois 
enfants handicapŽs ont ŽtŽ admis ˆ  diffŽrents 
moments dans le service de pŽdiatrie du Dr 
Harry Angelman (1915-1996) en Angleterre. 
MalgrŽ le fait quÕils semblaient atteints de 
maladies diffŽrentes, il a eu lÕimpression que 
la cause Žtait la m•me. Il nÕa pas osŽ en 
parler, et lors dÕun sŽjour en Italie, face au 
tableau Ç Fianciullo con pupazzo È (le gar•on 
ˆ  la marionnette) de Giovanni Francesco 
Carolo, il a eu lÕidŽe de qualifier les 3 patients 
dÕenfants marionnettes (du fait du rire du 
gar•on et des mouvements saccadŽs de la 
marionnette), ce qui lÕa poussŽ ˆ  publier un 
premier article en 1965. Par la suite, lÕarticle 
a ŽtŽ oubliŽ et ce nÕest quÕau dŽbut des annŽes 
80 que la maladie a ŽtŽ reprise en 
considŽration ; Depuis, on dŽnombre plus 
dÕenfants atteints, ce qui est principalement dž 
au fait dÕun diagnostic plus aisŽ. 
 

ƒ tiologie 
L'AS est un exemple type d'une maladie gŽnŽtique liŽe au phŽnom• ne d'empreinte parentale. Il 
est localisŽ sur le bras long du chromosome 15 (15q11-q13) avec une absence de contribution des 
g• nes de cette zone du c™tŽ maternel.  
L'Žtiologie est due ˆ  :  
- une microdŽlŽtion d'origine maternelle dans 70-75 % des cas, 
- une disomie uniparentale paternelle (les deux chromosomes 15 sont d'origine paternelle) dans 2-
5% des cas, 
- une anomalie de l'empreinte se traduisant par un dŽfaut isolŽ de la mŽthylation dans 5-10 % des 
cas, 
- une mutation du g• ne UBE3A dans 5% des cas, 
- une cause inconnue dans 12% des cas. Notons que si l'affection avait touchŽ le chromosome de  

Leur sourire omniprŽsent et leur bonne 
humeur constante ont valu aux enfants 
atteints du syndrome dÕAngelman le surnom 
dÕ Ç anges È. 
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l'autre parent, l'enfant serait atteint du syndrome de Prader - Willi. 
 
ParticularitŽs symptomatoloqiques 
On retrouve toute une plŽiade de signes variŽs se diffŽrenciant par leur frŽquence : 
- 100 % : dŽficience mentale sŽv• re associŽe ˆ  un retard du dŽveloppement moteur ne devenant  
Žvident qu'entre 6 mois et 1 an, ataxie avec dŽmarche raide et saccadŽe, hyperactivitŽ. Absence 
du langage (maximum quelques mots), mais bonne comprŽhension et communication non verbale. 
- 80 % : la croissance du pŽrim• tre cr‰nien, normal ˆ  la naissance, ralentit, entra”nant une 
microcŽphalie postnatale modŽrŽe (>2DS). Crises d'Žpilepsie, apparaissant gŽnŽralement avant 
l'‰ge de 3 ans, anomalies particuli• res ˆ  l'ŽlectroencŽphalogramme. Troubles du sommeil, surtout 
de type insomnie. 
 -20 ˆ  80% : Vers l'‰ge de 3 ans, l'enfant peut prŽsenter une dysmorphie craniofuciale avec un 
aplatissement postŽrieur du cr‰ne, une enophtalmie, une brachycŽphalie, une bouche large avec 
des dents espacŽes, un prognathisme et une protrusion de la langue avec des probl• mes de 
succion ou de dŽglutition et un m‰chonnement frŽquent. Strabisme, hypopigmentation oculo-
cutanŽe, scoliose, attirance pour l'eau, obŽsitŽ avec tendance ˆ  la boulimie peuvent Žgalement 
• tre prŽsents. 
 
Diagnostic 
A la naissance, le phŽnotype est normal, aucune pathologie obstŽtricale particuli• re n'ayant ŽtŽ 
observŽe. Par la suite, on ne retrouve pas de perturbation de la biologie et l'IRM cŽrŽbrale ne 
montre qu'un cerveau d'aspect banal. Les signes cliniques caractŽristiques ne deviennent 
manifestes qu'entre 1 et 3 ans. D• s lors, poser le diagnostic avant cet ‰ge se rel• ve tr• s difficile. 
Outre la suspicion clinique, c'est l'association de techniques de biologie et de cytogŽnŽtique 
molŽculaire qui permet d'Žtablir le diagnostic de certitude. On utilise l'hybridation in situ comme 
mŽthode de choix pour les microdŽlŽtions alors que pour les autres anomalies, les techniques de 
biologie molŽculaires sont de mise. Le conseil gŽnŽtique peut • tre utile ˆ  cause du risque de 
rŽcurrence, risque dŽpendant de l'anomalie observŽe : 
- < 1 % pour une dŽlŽtion de novo et pour une disomie paternelle, 
- 50 % pour une mutation UBE3A hŽritŽe (m• re conductrice) et pour une anomalie de l' empreinte 
hŽritŽe (m• re conductrice). Il est Žvident que dans ce cas, un diagnostic prŽnatal est de rigueur. 
 
Traitement 
Il n'existe pas de traitement de guŽrison pour ce syndrome. La stimulation, l'encouragement, la 
prŽsence, l'entourage seront les clŽs de l'Žvolution. Une prise en charge globale prŽcoce doit • tre 
mise en place, tant sur le plan kinŽsithŽrapie que sur le plan Žducatif, communicatif et 
comportemental. LÕapport des mŽdicaments n'est pas ˆ  oublier: antiŽpileptiques, benzodiazŽpines, 
piracŽtam ... Un suivi mŽdical rŽgulier permettra de dŽpister e.a. l'apparition de troubles oculaires 
ou d'une scoliose et ainsi de mettre tr• s vite en place une structure adaptŽe. 
 
Futur 
Cette maladie Žtant fort peu frŽquente, la recherche fondamentale dans ce domaine reste faible. 
141 dŽcouverte du g• ne UBE3A et la crŽation de souris Ç Angelman È ont permis de mieux 
comprendre le mŽcanisme de la gen• se de ce syndrome, alors que le r™le des g• nes des 
rŽcepteurs GABA n'a pas encore ŽtŽ ŽludŽ, notamment dans la relation avec l'Žpilepsie. Qui plus 
est, certains patients ne prŽsentent aucune anomalie molŽculaire, prouvant ainsi que certains 
mŽcanismes ne sont pas encore connus. Parler de thŽrapie gŽnique n'est certainement pas 
encore une actualitŽ proche pour l'AS mais gageons que dans le futur, elle sera au moins 
disponible pour aider ces petits Ç anges È. 
- Dr Jean-Philippe Laurent 
 
RŽfŽrences 
1. www.orpha.net 
2. www.angelman-afsa.org 
3. www.membres.lycos.fr/angelman/william1.htm 
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LÕintŽgration extra scolaire 
 

LÕintŽgration de nos enfants parmi les enfants sans handicaps gr‰ce aux activitŽs de loisirs. 
 
Ç AltŽritŽ et identitŽ : je me reconnais ˆ  travers les autres, je vis avec les autres je me construis 
gr‰ce aux autresÉ  È  

!
!

!
 

!!!!
!
" #$%&'!( ) **#!

Cet ŽtŽ encore, plusieurs enfants 

polyhandicapŽs frŽquentant les 

ateliers-rŽpit et rŽcrŽatifs ont eu la 

possibilitŽ de participer ˆ  des 

activitŽs de loisirs dans diffŽrents 

lieux de la capitale. 

Une fois de plus, ce fut une 

expŽrience inoubliable pour tous ! 
ÇÉ  Enfin parmi les autres !  Ceux 
qui me ressemblent et pourtant sont 
si diffŽrents de moi, quel bonheur de 
pouvoir Žchanger nos 
expŽriencesÉ  È!

ÇÉ  Main dans la main, c™te ˆ  c™te, 
ˆ  la dŽcouverte  du mondeÉ  È 
 
Si vous • tes tentŽs par cette 
aventure, sachez que vous pouvez 
me contacter : 
Muriel Bottu     ateliers@ap3.be 
TŽl : 02 215 51 92 ext: 2 
Fax: 02 215 48 25 
!

ou vous adresser directement 
ˆ   FrŽdŽrique Maerlan, ˆ  
Badje, association qui 
coordonne ce type dÕactivitŽ 
de loisirs. 
Rue de Bosnie 22,1060 
Saint-Gilles 
frederique.maerlan@badje.be  
ÇÉ  Le bonheur est dans le 
prŽ, cours-y vite mon ami, le 
bonheur est dans le prŽ ! È 
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Par ticipation des Toffeurs* ˆ  Ford Boyard !! 
 
 
 

 

HŽ oui, notre petite Žquipe a participŽ ˆ  
lÕenregistrement du cŽl• bre jeu Ç Ford Boyard È. 
Une aventure mŽmorable pour nous tous et plus 
particuli• rement pour Ariane, Florent et Alexandra 
qui ont relevŽ ce dŽfi avec enthousiasme et 
adresse. 
Petit retour sur le dŽroulement des ŽvŽnements... 
A lÕinitiative dÕAriane, lÕŽquipe du Tof-Service a 
constituŽ un dossier de candidature et lÕa soumis 
aux organisateurs de lÕŽmission. Il faut croire que 
la photo de lÕŽquipe en maillot de bain a plu car 
quelques semaines plus tard, ils Žtaient 
convoquŽs ˆ  un parcours dÕessai con• u pour 
Žvaluer leurs compŽtences sportives et leur esprit 
dÕŽquipe.  

 
A cette occasion, lÕŽquipe des Toffeurs* marquent les organisateurs par leur bonne humeur, leur 
complicitŽ et leur esprit combatif. Epreuve rŽussie, donc É   
 
DŽbut du mois de juin, petit briefing dans les locaux de RTL-TVI : les Toffeurs apprennent quÕils 
seront ŽpaulŽs dans leur qu• te par AndrŽ Lamy et Jacques Van den Biggelaar et re• oivent 
quelques dŽtails sur le dŽroulement des opŽrations. Ce sera aussi pour eux lÕoccasion de faire 
connaissance avec les autres Žquipes sŽlectionnŽes.  
 
Quelques jours plus tard, une dŽlŽgation de RTL viendra filmer la prŽsentation des membres de 
lÕŽquipe dans le cadre de leur travail. A ce sujet, un tout grand merci aux familles qui nous ont 
soutenues en permettant la diffusion dÕimages de leurs enfants et / ou en se dŽpla• ant pour 
permettre la rŽalisation du petit film. 
 
Le dŽbut du voyage arrive enfin : un lundi matin, ˆ  lÕaurore, les Toffeurs prennent le train direction 
La RochelleÉ   
Nous ne dirons rien sur lÕenregistrement de lÕŽmission, nous vous laissons le plaisir de dŽcouvrir 
leur prestation lors de la diffusion de lÕŽmission sur RTL-TVI au printemps prochain. On vous 
tiendra bien sžr au courant de la date de diffusion.  
 
Un tout grand merci aussi ˆ  Diana qui a soutenu ses comp• res en permettant le maintien dÕun 
maximum de gardes. Quelle Žquipe ! 
 
 
 
*Toffeurs : gens se vouant ˆ  la personne handicapŽe avec gŽnŽrositŽ et faisant partie de lÕŽquipe du Tof-service 
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DŽpar t de Florent. 
En juin, Florent a dŽcidŽ de continuer son parcours professionnel dans une autre ASBL. Nous le 
remercions pour tout le travail accompli et nous lui souhaitons bonne routeÉ  
 
Premier  camp du Tof-Service. 
 
Le premier camp du Tof-Service a eu lieu du 13 au 16 aožt 2007 ˆ  la ferme dÕanimation de 
Juseret, aussi appelŽe Ferme du Monceau.  
 
En effet, apr• s quatre annŽes de fonctionnement, le Tof-Service a dŽcidŽ de faire lÕexpŽrience de 
lÕorganisation dÕun sŽjour de vacance. Ceci pour permettre ˆ  quelques familles de prendre une 
pŽriode de rŽpit de quelques jours. Pour cette premi• re initiative, nous avons rŽservŽ ce camp aux 
familles de personnes polyhandicapŽes qui font rŽguli• rement appel ˆ  notre service.  
 
 

 

 
Pour le transport, nous avons re• u lÕaide de lÕASBL 
DŽcalage, une petite association bruxelloise qui 
organise des rencontres entre personnes valides et 
moins valides au travers dÕactivitŽs de loisirs (pour 
plus dÕinfos, www.decalage.be).  
 

LÕassociation nous a gŽnŽreusement pr• tŽ un bus 
adaptŽ qui ˆ  lui seul apportait dŽjˆ  un parfum de 
vacances. Deux membres de lÕASBL nous ont, de 
plus, ŽpaulŽs pour lÕorganisation du transport É  un 
tout grand merci ˆ  eux. 

 

 
Les bagages chargŽs, un dernier au revoir aux parents et É  notre Žquipe de fermiers en herbe 
quitte Bruxelles. Apr• s un peu moins de deux heures de route, nous dŽcouvrons la ferme, prenons 
un repas et nous installons. Fin dÕapr• s-midi, nous allons ˆ  la dŽcouverte des lieux.  
 
 

  
La premi• re animation nous donne une vue 
dÕensemble de la ferme et de ses diffŽrents lieux. Elle 
nous permet aussi dÕaller ˆ  la dŽcouverte du village 
et de la campagne environnante. Un rŽel bain de 
verdure au rythme des pas de ces chevaux de traits 
et des ‰nes.  
Nous avons beaucoup de chance : le soleil est au 
rendez-vous É   
 
Le temps passe incroyablement viteÉ  en moins de 
temps quÕil ne faut pour le dire, voici dŽjˆ  le temps du 
souper, des toilettes et de la mise au lit. Une bonne 
nuit de sommeil et nous voilˆ  repartis pour de 
nouvelles aventures. 

 
  



19 

   

 
 
 

Les activitŽs sont nombreuses et variŽes : soins aux animaux, potager, poneys et chevaux, traite, dŽcouverte 
nature, pain, etc. Nos petits fermiers vont de dŽcouvertes en dŽcouvertesÉ   
 

  
 

  
 
 

Apr• s des journŽes mouvementŽes, nous nous 
rŽunissons dans la salle de psychomotricitŽ pour des 
moments plus calmes avant le couchŽ : certains 
animateurs poussent la chansonnette, dÕautres 
compl• tent les cahiers Ð souvenirs que chacun ram• nera 
chez lui, pendant que le reste du groupe se dŽtend sur 
des matelas. 
Le sŽjour est passŽ tr• s vite. CÕest dŽjˆ  le moment des 
bilans : chacun re• oit un dipl™me de Ç Fermier du 
Monceau È. Une petite photo de groupe ?  
cheeeezzzzzz ! 
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Cette ferme du Monceau est vraiment extraordinaire ! En plus de proposer des animations 
adaptŽes et stimulantes, les animateurs font preuve dÕun rŽel sens de lÕaccueil, de bonne humeur 
et de crŽativitŽ. Un endroit ˆ  recommander sans rŽserve, et o•  nous reviendrons tr• s 
certainement !  
 

EEtt  tteess  vvaaccaanncceess!!"" !!##!!
 
Dis, tu pars où, cette année ? 
Oh, j’ai un plan super, je vais faire de la voile à l’Ile Maurice avec mon oncle, il a un super bateau 
et des copains, là-bas sur place, qui peuvent nous loger ! 
Et toi ? 
Moi, je vais faire de l’escalade en France, chez ma cousine, dans les Pyrénées. 
Moi, je vais en Norvège dans les fjords. 
Cette année, moi, je vais en Espagne, je crois que je vais sortir en boîte… 
Ouais, génial, pas de parents avec nous, vive la liberté !!! 
 
Et toi, dis, où tu pars ? 
Moi, je pars à la ferme du Monceau dans les Ardennes. 
Et tu vas faire quoi, dans ta ferme ?!  
 
Tout d’abord, je vais cajoler les lapins, caresser les moutons et bichonner les ânes, après j’irai dire 
bonjour aux poneys, ensuite avec mes copains et mes copines blottis dans les bras des supers 
monitrices spécialisées en bonheur, nous irons faire un tour en calèche à travers monts et 
merveilles. 
Puis je me roulerai dans la farine et soufflerai dans le vent… 
Bercé par la musique des oiseaux, je penserai peut-être à ma maman. 
A califourchon sur l’âne, je traverserai plaines et vallons et n’aurai pas peur de la pluie. 
L’écorce de l’arbre et les pétales des fleurs me feront plein de confidences et comme je garde bien 
les secrets, la terre entière s’ouvrira devant moi, alors, je verrai la mer, les montagnes, le ciel et 
même les astres.  
Le soir on fera des batailles de coussins avec nos supers monitrices spécialisées en bonheur. 
Evidemment, pour aller là-bas, j’ te dis pas l’engin, un truc fantastique qui déménage !  Une fusée 
blanche qui te transporte loin de tous les tourments ! 
 
Et, pour la bouffe ? 
On se régalera du piment du terroir, le coin est si riche et si grand, qu’on mangera des trucs que 
vous n’avez jamais avalés ! 
 
Oh, ben dis donc t’en as de la chance, ça c’est un super plan ! 
Oui, c’est Tof* ! 
Non, c’est super Tof* !  Super, le Tof-service !! 
Et c’est César qui te le dit. 
* Tof est en bruxellois synonyme de chouette  
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