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Le conseil ddadmini stratio
Président Jacques LODOMEZ (parent)
Viceprésidents Jocelyne BURNOTTE (parent),
JeanPierre MARTIN (professionnel)
Secrétaire Marie JASPARD (professionnel)
Trésorier Georges WAUTERS
Administrateurs JeanJacques DETRAUX (professionnel)

Elisabeth RENARJIX (parent)
Marie-Christine DURIAU (parent)
Mich I e ROUGE (professionnel)

Les contacts réegionaux

Bruxelles Jacques LODOMEZ tel: 02 21551 92
Brabant wallon Elisabeth RENARIUIX tél: 067 77 28 80
Hainaut Marie-Christine DURIAU tél: 0497 13 06 34
Liege: Marie-Thérése SAMMARTINO tél: 04 227 20 27
Luxembourg Jocelyne BURNOTTE tél: 061 65 55 57
Namur: JeanPierre MARTIN tel: 0478 28 15 10

Les services

Les TeberviceASBL : Ingrid LERUTH tél: 02 216 60 28
Wallopoly ASBL : Jocelyne BURNOTTE tél.: 081 30 43 08
Centre de documentatiof

Secrétariat général Vincent VERSTRAETEN tél: 02 21551 92

Association des Parents et Professionnels autour de la Personne polyhandicapée

Association sans but lucratif, arrondissement judiciaire EOBRivelles

Siege social : rue de la Croix de Malte, 28400 Nivelles

Si ges ddexploitation

Mai s o n -Rklebd La@nBeRriont, 611030 Bruxelles

Tél: 0032 (0)2 2155192 Fax 0032 (0)2 215 48 25 Courriel info@ap3.be
Mai son -Weel Il @miPd , r uebl@dambe8 Aur or e, 98
Tél: 0032 (0)81 30 4308 Courriel wallopoly@ap3.be
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Collogue AP3 des 14 et 15 novembre 2008 :

La qualité de vie des personnes polyhandicapées et de
leurs familles: quelles avancées significatives depuis
20 ans?

Dominique Fagnart

Lss 14 et 15 novembre 2008, | 8APi a f
ollaboration avec le CEFBEB.

Le théme choisi étaitla qualité de vie des personnes polyhandicapées et de leurs
familles: quelles avancées significatives depuis 20%ans ,
200 participant spa®teanitesnte tp rp®@soefnetsssi onn
gique mais aussi des pays avec qui | o
|l iens forts de partenariat ( France,
Les présentations se sont articulées, en fonction des différentes périodes de la vie ¢
personnes polyhandicap®es (| 6©ge du d
handicap® en ©ge scol air e :pestémsoignafes deg e
familles, les témoignages des équipes de terrain et la recherche autour des différen
themes abordés.

Les personnalités politiques présentes (Madame Galilly, représentante de Madame

Huytebroeck, ministre du Gouvernement de la région de Bruxelles capitale, membre

du coll " ge de |l a COCOF, charg®e du budget, de | a pol
handicapées et du tourisme, Monsieur Beaufort, représentant de Mr Dupont, ministre

de | 6enseignement obligatoire de | a Communaut® Fran-
sentant de Mr Didier Donfut, ministre de |l a sant®, d
chances de la région wallonne, et Monsieur Gubbels, directeur général des personnes

handicapées du service public fédéral de la sécurité sociale) ont rappelé les nécessités

ddoint®gration des personnes polyhandicap®es dans | a

milles et |l es r®ponses apport®es © ces imp®ratifs (
compagnement, possibilit®s de r®pité).

Les témoignages des familles (parents, fratrie) ont tout de suite donné au colloque
ton de profonde humanité et deparler vrai». lls ont témoigné des immenses défis
auxquels ils doiventfaireface f aire |l e deuil de | denflg
ge des professionnels, oser sdaffirme
gues, accompagner son enfant en fin d
nariat parents professionnels et la nécessité de prendre, ensemble, les décisions né
cessaires. lls ont rappelé que tout étre humain doit étre respecté dans son humanité€'e
que celui qui ne le fait pas risque, lui aussi tEghumanisation Ils ont donné aux
professionnels pr®sents une grande |l e-on ddhumilit®
interventions a déclenché admiration et émotion.

Les équipes présentes ont témoigné de leurs engagements

f dans | 6accompagnement du deuil qui peut toucher un
ou sa famille,

fsur la n®cessit® de se poser des questions dans | 0a
polyhandicapéepour la rencontrer dans sa réalité : que se passiéentre elle et

moi? comment | daider 7 °tre ?gue®@slenndiree et ~ construire
ses comportemerits

9 danslaréflexionquisodse nd | es proposi t clagsesexpdrid am®l i oration des
mentales> : adapter la scolaritéet | es aut r esauxbesbinsdeux ddaccueil
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|l a personne polyhandicap®e (et non | 6inverse) et donn
seaux locaux, trouver un consensus entre tous les acteurs et les pouvoirs subsidiants,

9 dans la nécessité de se rencontrer pour partager ses vécus et ses expériences (réseau interinstitutionnel).

f Ont ®t ® aussi abord®es |l es exp®riences de r®pit et db©o
fondation (Barcelone) ou Pamis (Ecosse).

Les chercheurs et |l es m®decins ont abord® | d8®volution
certaines pathologies mais en a favoris® ddautres ~ <ca
y compris ant®natal, permettent de mieux pr®ciser | es
tiologies indéterminées.

Tous ont insist® sur | es besoins m®di caux des personne
possible. Cdest | e pr® requis indispensable © Il a r®al:i

Quelles pistes pour améliorer la qualité de vig

T garder | a personne po

l yhandi cap®e au centre de
| 6aidant au mieux ° tre al

a daire »iavee et slkout &tiee » avécelle
faire émerger ses potentialités plutét que ses déficiences

promouvoir une approche multimodale de la personne polyhandicapée

viser a donner des réponses individualisées aux questions posées

promouvoir un réel partenariat non intrusif et respectueux avec les familles

= =2 =4 A =2

travailler a une trajectoire continue pour pallier aux ruptures successives que vivent la personne polyhandicapée et
sa famille

fTfreconna“tre | a n®cessit® d orépit, gcaampagrementdseuiensfioandier, ®ahs- p o u
gue, psychologiqueté

T promouvoir des ®quipes transdisciplinaires et | &6impli
formation.

Pour cl'turer, | 68API a r®affirm®

9 son engagement éthiquehaque personne polyhandicapée a une place dans la société,

f son engagement :aumet tsr e etsowptareemtisuvre pour que tous s
rer pour lutter ensemble

9 son combat socialnterroger tous les décideurs de notre société qui pourraient contribuer a améliorer la qualité de
vie des personnes polyhandicap®es et de |l eurs famille

9 la nécessité de garder une penséeomplexe» pour ne pas simplifier ou étre réducteur, pour rester vigilant a main-
tenir les droits des personnes les plus vulnérables de notre société

On a pu ®galement admirer 2 magnifiques diaporamas r ®a
extraasi tters et des ateliers et ddbédautre part | dhistoire d

Deux journ®es pleines e raendd sreturt é®s eotn 0 @plparnges on s

a pris des engagements mais aussi on a mangé, bu et chanté et on ari et pleuré.

Cbest :pdamss5 ans on remet cel aé
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el

LOAPI a |l e plaisir de vous infor me
en Wallonie:
Wallopoly ASBL

Jocelyne BurnoiRnbaye

Vous °tes parents doWwilers mteerservicevows comaerhey Moasnsomnres yneRégjuipe de pro-
fessionnels formés au polyhandicap travaillant sur trois provieddainaut, le Namurois et le Brabant Wallon.

Notre but est ddaccompagner | a personne polyhandicap
gue | e choix du maintien " domicile ne soit pas r emi
gardes a domicile.

Nos objectifs sont multiptes

9 vous offrir des moments de répit afin de vous permettre de retrouver un équilibre social. Ces gardes a domicile se-
ront effectu®es par des personnes s®l ectionn®es par
mais toujours formées au polyhandicap.

9 vous permettre de (re)prendre contact avec les services généraux et vous aider a y trouver un soutien afin de renft
Cer vos ressources.

T permettre ° votre enfant de participer ~ des activi
activités peuvent étre éventuellement spécialisées, cependant notre envie est de rendre accessible des structures
naires a ces personnes extraordinaires.

Pour nous contacter

Rue de | 6Aurore, 98
5100 Jambes

Email wallopoly@ap3.be

Téléphone 081/304 308

Permanences du lundi au vendredi de 9 a 12h

Hainaut : Pierre CARION 0472/110 412
Brabant Wallon : Isabelle DURY 0472/110 382
Namur : Ariane CARBONELLE 0472/110 357

Florent BOTTON 0472/110 384

Coordination générale :Jocelyne BURNOTTE 0472/ 110 405
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Le «Tof-Service» devient «Les TofServices»

Ingrid Leruth

L 6-ecXofService a fait peau neuve et devient u
pour personnes handicapées. LesSErtices sont agréés depuis le ler avril 2009
par la Commission Communautaire Frangaise.

Le service propose un accompagnement global, en ambulatoire, de personnes poly-

(LEEF@f'SEI'ViceShandicap®es et de | eur famille, par wune

sation de deux s eunseiviceeds gadiésa fofmicile et dneservi-® p i t
ce de loisirs.

Bd Lambermont, 61 Nous accueillons les personnes polyhandicapées, adolescentes et adultes, prioritaire-
1030 Bruxelles ment a partir de 12 ans.

Tél. 02/216.60.28

Fax 02/215 48 25

tof-service@ap?®.be

Toutefois, de plus jeunes sont pris en charge pour les gardes a domicile, et pour 1
samedi de loisirs par mois.

Ldaccompagnement

est assuré par une équipe pluridisciplinaire de 4 personnes (psychologue, assistante
sociale, ergothérapeute et coordinatrice)

Il consiste a offrir aux personnes polyhandicapées et a leur famille une aide ambula-
toire, en r®ponse aux besoins qudils exp
ministratif, psych®@d ucat i f, technique, é

Le projet est ®gal ement de tdamsdetabjecrer s |
tif, |l a mise en Tuvre de projets qui Vvis
des groupes de parole pour parents et fratrie).

Le répit
est assuré par 2 équipes éducatives

L 6 e -gitting:aéquipe de 7 personnes qui assurent 7 jours sur 7 et 24h sur 24 des
gardesaudomicile il s&dagit de gardes actives, a
stimulation, adapté a chaque jeune.

Lesloisis ®qui pe de 5 personnes qui assure |
polyhandicapés pour des activités de loisirs adaptés

i en semaine 3 jours, les mardi, mercredi et jeudi de 9h30 a 16h

i 3samedisparmois en principe, | e 2e samedi di
adultes (+ de 18 ans), le 3e samedi pour les enfants (de 6 a 12 ans), le 4e
samedi pour les adolescents (de 13 a 18 ans). Les accueils se font au siege de
| association, sauf | e samedi des pet
jeux adaptée.

Le servicedoisiise a aussi en projet | dorganisatio

Pour cette année, un court séjour est prévu en été, du 27 au 31 juillet. Il alieu ala
Ferme Du Monceau, qui di spose ddun espac
adaptées aux personnes handicapées. Nous partons cette année avec 8 jeunes per-
sonnes polyhandicapées (entre 14 et 18 ans), et une équipe de 9 accompagnateurs .

Les demandes sont h adresser au serviece
h & 12 h, les lundi, mardi, jeudi et vendredi.

La prise des rendevzous est possible via la permanence du secrétariat.
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Mai son eANallohi® AP i

Marie Jaspard

Depuis |l e ler janvier 2009. une Ma
Une maison pour plus d'une perspective, puisqu'elle ouvre ses portes, a coté de
" APl et de Wallopoly, “ | 06AS-BAnd&i
I'Afrahm !

i son

dant s

Depuis le ler janvier 2009, I'AP3 est locataire d'une maison située rue de I'Aurore 98 a

Jambes.

Les Facultés de Namur, propriétaires naauifesté leur vif intérét pole projet
« Wallopoly ».

La taille de la maison nous demandait néanmoins de bien réfléchir et de trouver de

S

collaborations. En méme temps, c'était une trés belle opportunité et il fallait la saisir !

Les membres de | 'AG de | "' API , |

unani

avec des sodscations a des ASBL partenaires. Pari gagné puisque depuis le ler mai

dernier, | 6 ASBL A-Alkheontinggréchacun hinebgreae. t

La salle de réunion de I'AP3 peut a présent accueillir les membres de I'ASBL qui so
tent faire réunion a Namur. Le service de répallopoly » quant a lui est a présent

uhai-

opérationnel, avec une coordinatrice et 4 professionnels du répit pour les provinces de
Namur, Hainaut et Brabant wallon. N'hésitez pas a les contacter (voir notre article p.5).

Et si vous souhaitez visiter la maison, rejocigmeg lors de la journée d'été des mem-
bres effectifs de I'AP? lsamedi 22 ao(t aprésnidi.

Alors, a bon entendeur ...

Elisabeth Zucman, Aupres de la Personne handicapée,
une éthigue de la liberté partagée

Elisabeth Rena@lix

« Ce livre est dédié aux « méres courageatx « peres courage aussi g u e
contrés, admirés et aimés. » Elisabeth Zucman

j 0ai

Deux cents vingt trois pages de vie qui se lisent comme un roman. Elisabeth Zucman,

médecin, nous raconte avec lucidité comment elle en est arrivée a défendre les p
nes polyhandicapées, les familles et les professionnels qui les entourent.(Le parter
parents/ professionnels est aussi un f
au sort discriminatoire infligé en 1964 aux enfants polyhandicapés catégorisés con
i n®ducables jusqud”™ |l a | oi de 1975 qu
pées, quelle que soit la gravité du handicap. En 1964, elle crée avec Stanislas Ton
wics, et ddautres personnes |l e CESAR
fonds, devenu depuis Comit® doEducati
travers ses expériences professionnelles dans différents continents, elle porte un r
critique sur certaines approches éducatives et thérapeutiques.

EII
A
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Elle avoue, en effet, avoir pris cons
mogénéité du recrutement dans les établissements classiques spécialisés.

Le titre du [ de
handicapées !

Ed. Vuibert. Collection Espace éthig0es
Di sponi bl e au centre

vrie parle personnes

de documentati
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