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Journée d’Etude AIRHM du 26 juin 1999 à Paris – Les Ateliers - suite
Atelier : Ethique de l’intervention en déficience mentale

Coordinateur : Michel Mercier, Professeur à l’Université de Namur, Belgique

La question de base qui a initié la réflexion de cet atelier était de savoir comment établir des méthodologies d’évaluation de projets socio-éducatifs individuels montrant qu’ils répondent bien au projet réel de la personne handicapée, à son intérêt, à ses besoins et souhaits et non pas à ceux des professionnels et services, ou comment évaluer les recherches, interventions et actions socio-éducatives, plus particulièrement la manière dont sont respectés et pris en compte les principes et valeurs éthiques fondamentaux dans ces domaines.

Une première discussion a mis en évidence quatre dimensions permettant d’évaluer les résultats de ces projets socio-éducatifs : la dimension personnelle, favorisant le questionnement éthique du professionnel sur sa pratique et ses responsabilités, avec supervision individuelle ou d’équipe, un suivi professionnel individualisé et un encouragement à l’ex-pression écrite ; la dimension professionnelle, incluant formation et perfectionnements réalisés par le professionnel ainsi que les aspects déontologiques avec évaluation selon les fondements, règles et devoirs régissant la profession ; la dimension interprofessionnelle, valorisant le travail pluri-disciplinaire, avec espaces de concertation pour évaluation intersubjective des effets et de la pertinence d’une intervention. Il s’agit là d’une procédure d’évaluation stricte et d’un questionnement éthique collectif, avec des collaboration et des partenariats avec les parents, les associations de personnes handicapées et en leur faveur; la dimension institutionnel-le, comprenant la prise en compte d’outils d’analyse de la qualité tels les approches PASS, PASSING, les cercles de qualité, les systèmes de management de la qualité,… et avec un recours aux instances d’évaluation éthiques spécifiques (comités d’éthique clinique).
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Une seconde discussion a pris en compte la question éthique liée à l’enfant handicapé, selon deux axes. Le premier axe aborde le droit à la vie qui, chez l’enfant sévèrement handicapé, n’est pas encore une évidence acquise. On a relevé dans ce débat, les faiblesses de la législation relative à l’interruption de grossesse (imprécision du degré de gravité du handicap détecté autorisant celle-ci) et celles du discours du corps médical (imprécision entre pronostic vital ou pronostic fonctionnel). Est proposé comme premier principe éthique celui du Dr S.  Tomkiewicz qui est « d’empêcher les parents de tuer leur en-

fant » (désir mortifère).

L’absence de soins médicaux adaptés, de la part du corps médical, sous couvert d’éviter l’acharnement thérapeutique a été souligné. Le second axe est celui de la qualité de la vie qui aborde la mise en question du droit à la vie pour les personnes sévèrement handicapées, notamment mentales. Face au discours sur « la vie qui ne vaut pas la peine d’être vécue », on souligne le bien-être et le bonheur (qualité de vie) exprimés par les personnes handicapées bien entourées et correctement prises en charge (qualité des services rendus).

Participants :

	Bauer Monique
	87,rue Monge
	F-75005 Paris

	Bazier Geneviève
	FUNDP-61,rue de Bruxelles
	B-5000-Namur

	Chasseur M.L.
	878 Chaussée de Dinant
	B-5100-Wepion

	Collignon Patrick
	Centre Hospitalier

B.P. Toulon
	F-  83056-Toulon

	Collard Paulette
	Notre Maison-60,chaussée de Tirlemont
	B-1370 – Jodoigne

	Jecker-Parvex Maurice
	ESTS de Fribourg
	Ch-1762 Givisiez

	Lamy Stéphanie
	Home « chez moi » ASBL

56, rue Thiniheid
	B-4801-Stembert

	Laurent Michel
	Le Bercail-554,rue St Nicolas
	B-4000-Liège

	Mercier Michel
	FUNDP-61,rue de Bruxelles
	B-5000-Namur


	 Actes du 5ème Congrès de l’AIRHM à Dakar 1996.

volume I

Approches interculturelles en déficience Mentale
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Sous la responsabilité de :

Michel Mercier

Serban Ionescu

Roger Salbreux
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le volume II : Actes du 1er Congrès de pédo-psychiatrie de l’Afrique de l’Ouest, 

paraîtra ultérieurement.




Atelier : L’Education Intégrée : pour un partenariat enseignement spécial et enseignement ordinaire

Coordinateur : GhislainMagerotte

                        Professeur à l’Université de Mons - Belgique
Secrétaire : Danielle Van Den Bossche

Objectifs de l’atelier : déterminer la suite de l’atelier démarré à Sion :

Trois questions se posent :

· souhaitons-nous collaborer dans le cadre d’un ou de projet(s) de recher-che ?

· souhaitons-nous un projet d’action, d’intervention ?

· souhaitons-nous un groupe d’échan-ges, informations (de quels types) ?

La discussion a reflété les préoccupations des membres de l’AIRHM présents, parents, professionnels, praticiens-chercheurs.

Les parents sont pour une part indécis :

Certains considèrent que l’intégration est un droit, mais que l’absence de moyens est souvent un  paravent aux peurs face au nouveau - ce qui empêche les personnes de se mettre au travail. D’autres sont hésitants, car ils ont peur que leur enfant ait un handicap trop important et qu’il ne pourrait être intégré.

Les professionnels et praticiens-cher-cheurs, rejoints d’ailleurs par des parents, estiment que l’intégration est déjà en cours, notamment au niveau maternel, mais souvent d’une façon peu encadrée (« sauvage »), laissée à l’appréciation des partenaires en cause. L’encadrement nécessite une formation de qualité, et en particulier le soutien de chercheurs.

Tous constatent l’absence de volonté politique, elle est en paroles, mais rarement en décisions ou en budgets, bien que la situation varie selon les pays. Certains ont une politique d’école exclusive (Portugal) alors que d’autres n’ont pas de politique (Maurétanie, Belgique) ou ont une politique officielle en contractualisant l’intégration au niveau des 

écoles et des services mais qui se heurte aux difficultés de formation et de soutien des enseignants (France).

Devant cette situation, la question qui se pose à nous, est de savoir quelle pourrait être la contribution de l’AIRHM à ce débat. Afin d’éviter de reporter le débat (voir les trois questions rappelées par le président au début de l’atelier) et tenant compte du compte-rendu de l’atelier, le Président suggère :

· de préparer un document de quelques pages reprenant l’enjeu de l’intégration scolaire ; ce document servirait de prise de position de l’AIRHM qui le diffuserait auprès de toutes les instances concernées : nationales, régionales, etc. En prenant acte des recommandations des organismes nationaux et internationaux (Inclusion Inter-national), qui ont une position claire sur ce sujet ;

· que quelques membres de l’AIRHM rassemblent les documents les plus importants sur le plan de la méthodologie de l’éducation intégrée

      ( le «  comment ») pour une diffusion ;

· que ceux qui réalisent pour l’instant une recherche (ou viennent d’en finir une ou vont en commencer une) le signalent à l’AIRHM ; et en particulier que ceux qui sont motivés par une recherche-action se réunissent pour discuter de la méthodologie de recherche ou pour en mettre au point une, avec l’objectif de préparer une recherche qui pourrait ensuite être présentée à divers organismes de subventionnement  (Ministères, organismes privés) avec le soutien de l’AIRHM.

Participants à l’atelier « l’Education intégrée » :

	Banoumou O.L. Lemrabott
	BP 6894
	Nouakchott - Mauritanie

	Clepkens Marc
	19,quai G.Kurth
	B-4020-Liège

	Dewo Jacques
	8,rue Gambetta
	F-59240-Dunkerque

	Jacquot Maurice
	2, rue de la Romaine
	F-67500 Haguenau

	Lecuyer Robert
	48,Av.de la République
	F-94600-Choisy-le-Roy

	Magerotte Ghislain
	Dép.Orthopédagogie-UMH

Place du Parc,15
	B-7000-Mons

	Neves M.J.
	Casa de Betania

Rua Hintze Ribiero,15
	2795-825 Queijas

Portugal

	Salbreux Roger
	238bis.240 Bd Voltaire
	F-75011-Paris

	Van den Bossche Danielle
	AFRAM-  Rue Keyenveld,99
	B-1050-Bruxelles


A vos agendas !

	         Deux manifestations de l’AIRHM : 

Journée d'Etude de l'AIRHM

"créativité, Ethique  et handicap mental"
organisée en partenariat avec le CREAHM-Provence
et l'Espace Ethique Méditerranéen

le samedi 3 juin 2000

à L'Isle sur la Sorgue(Vaucluse)
* * * *

le 7ème Congrès International de l’AIRHM

« Vie affective et sexuelle des personnes déficientes mentales »

Accompagnement, intervention et programmes éducatifs
Centre Handicap et Santé

FUNDP - Faculté de Médecine, Namur – Belgique

Du 30 novembre au 2 décembre 2000

* * * *

Programmes complets et informations dans les Nouvelles n°20 – mai 2000




Nouvelles des délégations régionales :

Une Nouvelle délégation régionale se constitue au Liban

Dans le but de promouvoir la recherche et la coopération en faveur des personnes handicapées mentales, la délégation libanaise s’est constituée provisoirement (en attendant l’acceptation de son adhésion par l’Assemblée générale de l’AIRHM) à la suite de l’invitation qu’a lancée le Professeur Gaby SALIBA à toutes les Associations   et Institutions libanaises ainsi qu’aux spécialistes de la recherche et de l’enseignement qui travaillent auprès des personnes handicapées mentales. 

La réunion s’est tenue le 14 octobre 1999, au secrétariat provisoire, à l’Institut des Sciences Sociales de l’Université Libanaise à Rabieh. Ont participé à cette réunion des représentants des institutions ainsi que des professeurs et chercheurs universitaires. L’Assemblée a désigné Melle Mirna Halabi pour assurer toutes les liaisons nécessaires, nationales et internationales relatives à l’AIRHM. 

Ce groupe compte actuellement 18 adhérents.

La Délégation Suisse présente :

L’ASA, une Association membre de l’AIRHM

L'ASA-SHG - Association suisse d’aide aux personnes avec un handicap mental - créée en 1889 déjà, a pour but la promotion de l'éducation, de l'enseignement, de la formation et la valorisation du rôle social 

· des personnes avec un handicap mental 

· des personnes ayant des difficultés d'apprentissage 

quels que soient le degré de leur handicap et leur âge, qu'elles soient à domicile ou en institution, dans tous les domaines de la vie privée et publique.

Elle encourage les mesures favorisant la recherche d'une part et d'autre part, la formation et le perfectionnement des professionnels et des autres personnes œuvrant dans les domaines indiqués plus haut.

Elle assure ou coordonne les relations des organisations membres avec les autorités fédérales et les grandes associations poursuivant des buts analogues sur le plan suisse.

Elle imagine et soutient des projets nouveaux.

Elle représente et défend les intérêts des personnes avec un handicap mental ou des difficultés d'apprentissage dans tout ce qui concerne la législation et les contacts avec le grand public.

Elle contribue à promouvoir une meilleure information concernant les problèmes que rencontrent ces personnes.

(Extrait des statuts adoptés le 23.11.1996)

En faveur des personnes handicapées par une déficience intellectuelle et le plus souvent avec elles :

· Elle organise les journées d'étude romandes d’étude portant sur des thèmes qui concernent leur accompagnement.

· Elle a créé la fondation « Pages Romandes », seule revue romande qui traite les questions posées par le handicap mental et informe.

· Elle organise un festival pour mettre en valeur les dons d'expression artistique des personnes handicapées dans un souci d'intégration.

· Elle émet son avis sur les projets de loi, initiatives, sur la politique sociale et son application, etc.

· Elle veille à ce qu'elles ne soient pas oubliées dans des manifestations nationales.

· Elle participe à l'organisation de congrès avec d'autres organisations.

· Elle soutient les activités de ses membres : informations aux familles, mise en place de cours de formation continue pour les adultes handicapés, propositions d'activités pour les loisirs, etc. 

· Elle adhère à des associations nationales et internationales pour la défense de leurs intérêts et la recherche en faveur du handicap mental.

· Elle organise des échanges ou des visites entre établissements  ….

Appel à Communication : Congrès ASA Handicap mental
An 2000,année 0…

Vers une vie de qualités

3 et 4 novembre 2000 en Suisse

Notre société, depuis pus d’un quart de siècle, vit des phases de transformations incessantes et rapides. Redéfinir la notion de « vie de qualités » pour les personnes vivant avec un handicap mental et leur entourage est de ce fait une nécessité. A l’aube du troisième millénaire, il est important de s’accorder un temps d’échanges et de réflexion afin de pouvoir se projeter, confiants et responsables, dans les nouvelles perspectives qui s’offrent à nous quotidiennement. 

Pour atteindre cet objectif nous cherchons des conférenciers et animateurs en mesure de traiter, dans le cadre du congrès, l’un ou plusieurs des thèmes suivants :

le respect de la dignité humaine, l’inté-

.

gration, la qualité des prestations, le droit

à l’autodétermination.

Chaque thème peut être abordé sur le plan historique, sociologique, pédagogique, scientifique, juridique ou politique.

Toute personne intéressée ou désireuse de recevoir des informations complémentaires, est priée de contacter le comité d’organisation.

ASA-SHG

Comité d’organisation CAHM

Avenue des Mayennets 27 

CH – 1950 SION

Tél : 0041 27 322 67 55

Fax: 0041 27 322 67 65

E-mail: asa-shg@swissonline.ch
	Les Prix d’Excellence  de l’AIRHM

Le Prix d’excellence 1998 sera  distribué à Montréal 

au Congrès de L’AQIS en mai 2000.

Le prix d’excellence 1999 sera distribué lors de l’Assemblée générale de l’AIRHM

 le 03/06 2000 à L’Isle sur la Sorgue (France).

Le prix d’excellence 2000 sera distribué lors du 7 ème Congrès de l’AIRHM

 novembre 2000 en Belgique


	Connaissez-vous la revue

Pages Romandes ?

· Pages Romandes est une revue consacrée au Handicap Mental et à la pédagogie Spécialisée.

· Elle s’adresse aux professionnels, aux parents, aux personnes handicapées, et à toute personne intéressée par le handicap mental.

· Pages Romandes paraît cinq fois par année. Chaque numéro propose un dossier complet sur un thème choisi. Vous y trouverez également une foule d’informations suisses et internationales.

Titres à venir :

     ( février 2000   : La violence

     ( Avril 2000      : Les Rites de Passage

     ( Juin 2000       : Le travail pour les 

                             personnes handicapées

     ( Septembre 2000 : Les Critères de

                                     qualité

     ( Décembre 2000 : Les Animaux

     ( Février 2001 : Peut-on guérir un

                             Handicap ?

     ( Avril 2001 : Les soins médicaux/

                           La Douleur

Abonnements :

Suisse : Sfr. 35

Prix spéciaux AVS – Etudiants : Sfr.30

Abonnement collectif forfaitaire à partir de 10 personnes : Sfr.30

Etranger : Sfr.45

Secrétariat ,abonnements et

réception des annonces

« Pages Romandes »

Martine Bernier

Les maisons-Neuves

Ch-1853 Yvorne

Tél/Fax : 0041 24 466 43 82

E-mail : embernier@vtx.ch



adresses des délégations Régionales :

AFRIQUE de L’OUEST :

Monsieur Banamou Ould Lemrabott

BP 6894-Nouakchott - Mauritanie

Tél/fax (222) 254868

E-mail:amphm@iiardd.mr

Belgique et Grand Duché :

Monsieur J-Pierre Martin, Directeur

Les Perce-Neige - 1, rue Jean Gilson

B-5100 – NAMUR (Belgique)

Tél : 0032 81 30 22 01

Fax : 0032 81 30 01 22

France : Docteur Roger Salbreux

238bis-240 Boulevard Voltaire

75011 PARIS (France)

tél. : 00 01 43 71 62 60

Fax : 00 01 43 71 36 06

Québec :

Professeur Jean-Marie Bouchard,

709, Principale H7X IE2 Sainte Dorothée Province du Québec Canada

Tél. : 00 1 450 987 30 00/ poste 61 86

Fax : 00 1 450 987 46 36

E-mail : bouchard.jean-marie@uqam.ca

 Suisse : Madame Viviane Guerdan,

Chemin de la Chevillarde, 30

Ch - 1208 Genève (Suisse)

Tél/Fax : 00 41 22 736 71 67

E-mail : guerdan@iprolink.ch
	Les Nouvelles de l’Association

Secrétariat général : G.Bazier

Département de Psychologie -FUNDP

61, rue de Bruxelles

B - 5000 – NAMUR – Belgique

Tél : 0032 8172.44.34

Fax : 0032 81 72 44 31

E-mail : gba@psy.fundp.ac.be 

Rédaction : A.M.Van der Schueren

Tél/fax : 0033 450 20 87 66

E-mail : amvds@wanadoo.fr 

Nouvelles de l’Association paraît 4 fois/année

Prochaine parution : mai  2000




CONGRES – JOURNEES D’ETUDE

Mars 2000

Sommet 2000 des Centres de réadaptation pour les personnes présentant une déficience intellectuelle.

Voyage thématique au Québec

du 12 au 18 mars 2000

Visites et rencontres, planifiées par les membres de la délégation régionale du Québec en fonction des intérêts de chacun des participants
Renseignements : voir Nouvelles n° 17 septembre 1999

Mai 2000

41èmes journée d’Etudes du GERSE

(Groupe d’Etudes et de Recherches du Sud-est sur le déficience mentale)

« Formations…Transformations…

Interrogations »

Idéologies et représentations en jeu à l’aube du XXIème siècle ?

Incidences, sens et enjeux des politiques et problématiques actuelles de formation, au regard de l’accompagnement des personnes handicapées mentales.

19 et 20 mai 2000

Ecole supérieure de Travail Social de Fribourg

Pour information

Tél : 0041 26 460 85 70

Fax : 0041 26 460 85 71

E-mail : ests@ests-fribourg.ch
Juin 2000

Journée d’Etude AIRHM

et Assemblée Générale

Samedi  3 juin 2000

Thème de la journée :

Créativité, Ethique et handicap mental

à L’Isle sur la Sorgue (Vaucluse)

Conférence thématique de l’Association Mondiale de Psychiatrie organisée par le Département de Psychiatrie de l’université de Genève

Equité de soins psychiatriques pour la personne mentalement

 handicapée

le 30 juin 2000

à Genève – Suisse

Renseignements :

Mary Ritchie

Département de Psychiatrie,

2 chemin du Petit Bel-Air

CH-1225 Chêne-Bourg

Tél : 0041 22 305 57 77

Fax : 0041 22 305 57 99

E-mail : Mary.Ritchie@hcuge.ch

Septembre 2000

Constructivismes :

usages et perspectives en éducation

du 4 au 8 septembre 2000

à Genève – Suisse

Renseignements :

Marie-Claire ZAUGG

Service de la recherche en éducation

12,Quai du Rhône CH-1205 Genève

Tél : 0041 22 327 70 98

Fax : 0041 22 327 57 18

E-mai :

Marie-Claire.ZAUGG@etat.ge.ch

Novembre 2000

7ème Congrès de l’AIRHM

Vie affective et sexuelle des personnes handicapées mentales

Accompagnement ,intervantion et programmes éducatifs

du 30 novembre au 2 décembre 2000

à Namur - Belgique
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