o LUSS X _1 2 RaDiOrg

. LIGUE DES USAGERS Assomavon RARE DISEASES BELGIUM

DES SERVICES DE SANTE X fragile Belg\que

Colloque du 16 octobre 2026, a Louvain-la-Neuve

Avec le soutien de la LUSS (Ligue des Usagers des Soins de Santé)
et de RaDiOrg (Rare Deseases Organisation)

Ce colloque a pour theme :

Un soutien multidisciplinaire pour mon enfant, oui, mais lequel ?
Le soutien des enfants, adolescents et adultes
porteurs d’une déficience intellectuelle.

Date : le vendredi 16 octobre 2026, de 9h00 a 17h00
Lieu : Louvain-la-Neuve, place Montesquieu 2, auditoire MORE 53
Parking : Grand-Place

Participation aux frais, par personne :
Etudiants : € 10,00

Membres de CAXFB asbl: € 15,00
Parents de PSH : € 25,00
Professionnels : € 50,00

(attestation de présence disponible sur demande a Uinscription)
a virer au compte BE81 7420 3520 9924 de 'AXFB asbl.

Inscription via le QR code ci-dessust ou le lien www.x-fragile.be/colloque-
2026 avant le 6 octobre 2026.
L’inscription est définitive lorsque le formulaire est rempli et la participation

payée.
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http://www.x-fragile.be/colloque-2026
http://www.x-fragile.be/colloque-2026

Plan d’acces

L’auditoire MORE 53 se trouve dans le batiment référencé 25 sur le plan ci-
dessous.
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LE PROGRAMME

09HO00 : Accueil

Sous la présidence de Dominique Damas,
présidente honoraire de CAXFB asbl

Séance du matin : VEILLER A SA SANTE

09h30: Mot de bienvenue, par Paul Damas, secrétaire général de 'AXFB
asbl.

09h35: Message de M. Yves Coppieters, ministre wallon
de la Santé, par Anouck Billiet.

Ancienne collaboratrice du Ministre Coppieters, Anouck Billiet est
échevine de la santé a Ottignies-Louvain-la-Neuve et travaille au
Département de la Santé de 'AViQ.

09h45 : Exposé « Comment améliorer ’accés aux soins pour les personnes
en situation de handicap intellectuel ? », par Céline Ricour.

Médecin spécialisée en gériatrie et doctoresse en sciences
biomédicales, Céline Ricour a travaillé en milieu hospitalier jusgu’en
2015 pour ensuite se consacrer a la recherche en santé publique.
Experte au sein du KCE, elle s’intéresse particulierement a
’lamélioration des services de santé en Belgique pour les groupes de

personnesvulnérables comme les personnes agées, les personnes en
situation de handicap ou les personnes en soins palliatifs.

10h15 : Exposé « Quelle place pour la psychiatrie dans le parcours de vie
d'une personne porteuse de handicap ? », par Claire Mairiaux.

Claire Mairiaux est une psychiatre généraliste qui s'intéresse depuis
plusieurs années a différentes problématiques dont celle du
traumatisme et celle du handicap et leurs conséquences
psychiatriques. Elle travaille depuis 2010 a la Clinique St Jean a
Bruxelles principalement dans l'unité de psychiatrie aigue. Elle a

précédemment bénéficié d'expériences professionnelles diverses au
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CHU St Pierre avec les patients HIV, en mission MSF au Parc Maximillien avec les migrants,
ainsi qu’en hépital de jour psychiatrique avec des patients stabilisés et en Psychogériatrie.

10h45 : Exposé « Autonomie et indépendance au quotidien », par Maude
Arnols.

Son métier d’ergothérapeute amene Maude Arnols a accompagner des
personnes en souffrance psychique ou atteintes d’un trouble du
développement intellectuel dans leur quotidien. Autonomie et
indépendance sont des maitres-mots dans cette profession. Souvent

utilisés pour désigner les mémes difficultés, ces deux concepts sont
pourtant bien différents. Elle propose un tour d’horizon de ces deux |

notions, de leur impact au quotidien et de la nécessité de travailler en multidisciplinarité
pour les atteindre.

11h15 : Pause café.

11h30 : Exposé : Mon enfant déficient intellectuel : qui consulter, quand...
et surtout pourquoi ? Le réle du neuropédiatre dans un parcours de soins,
par Marie-Cécile Nassogne.

Médecin neuropédiatre, spécialisée dans les maladies neurologiques
et héréditaires du métabolisme de U'’enfant, Marie-Cécile Nassogne
dirige le service de neurologie pédiatrique des Cliniques universitaires
Saint-Luc a Bruxelles. Son parcours associe activité clinique,

recherche et enseignement dans une approche multidisciplinaire et ,
universitaire. Elle s’investit dans le domaine des maladies rares, du \ T
diagnostic précoce et de la continuité des soins, et est impliquée dans plusieurs
collaborations nationales et internationales.

12h00: Exposé «Les professionnels paramédicaux aux coOtés des
personnes en situation de handicap mental, une NECESSITE et non une
utopie ! », par Caroline Deharre.

Logopede et psychologue de formation, cela fait plus de 25 ans que
Caroline Deharre travaille exclusivement avec des personnes en
situation de handicap mental avec ou sans troubles associés. Durant
toutes ces années, elle a pu voir concretement comment tous les
professionnels paramédicaux tels que les ergo, kiné, logo, psy,

psychomotriciens,...ontunrble ajouer dansl'aide aux personnes ayant
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un handicap mental. Le travail en réseau entre tous ces professionnels est lui aussi
essentiel afin d'offrir une qualité maximale dans les soins et l'aide apportés a leurs
patients.

12h30 : Repas et échanges informels.
Séance de aprés-midi : DEVELOPPER SON AUTONOMIE

13h30: Exposé:«Soutien pluridisciplinaire et autonomie », par Eric
Willaye.

Docteur en psychologie, Eric Willaye a dirigé durant 35 ans la

Fondation SUSA (Service Universitaire Spécialisé pour personnes M
avec Autisme) a UUniversité de Mons. Il est maintenant Professeur de @@J
UUniversité, apres avoir été Chargé de cours au sein du Service A il
d’Orthopédagogie clinique. Il est spécialisé dans les troubles :
importants du comportement et dans les projets individualisés. Il a “ I/A
publié plusieurs ouvrages sur ces thématiques et a assuré, par ailleurs, dans sa carriere,

de nombreuses formations de parents et de professionnels.

14h00: Exposé «Grandir ensemble : le réle clé des services
d’accompagnement pour jeunes enfants», par Aurélie Duquennoy,
Francois Legrand et Aurélie Léonard.

Aurélie Duquennoy est éducatrice spécialisée de formation et
occupe actuellement la fonction de coordinatrice du Service
d'Accompagnement pourJeunes Enfants (SAJE) de Mons ainsi que du
Service d'Inclusion Mobile en Milieu d'Accueil (SIMMA) pour la
Province de Hainaut. Son parcours professionnel s'est

principalement déroulé dans le secteur du polyhandicap, aupres ‘ Z
d'adolescents et d'adultes. Ces différentes expériences lui ont permis d'acquérir une
bonne connaissance du secteur du handicap et de l'laccompagnement des personnes
présentant des besoins spécifiques.

Francois Legrand est assistant social de formation. Il a un parcours
diversifié durant 20 ans dans le secteur du placement familial, mais
aussi du handicap, a travers notamment des engagements
bénévoles. Il est depuis 2022 directeur de UASBL Service d’Aides
Plurielles du Brabant wallon (SAPBW). Anciennement dénommeée
Service d’Aide Précoce de UANAHM, cette ASBL regroupe deux
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services : Sacado, un service d’accompagnement pour jeunes enfants, et Volenbulle, un
service répit.

Psychologue de formation, Anne Léonard assure la direction et
laccompagnement des familles au sein du Service
d’Accompagnement pour Jeunes Enfants « L’Accueil » de Gosselies. Ce
service propose un soutien et un accompagnement a domicile de

familles ayant un enfant présentant un retard de développement ou un
handicap avéré. Il propose un soutien autour de tout ce qui contribue =
au développement, a Uinclusion et a la qualité de vie des enfants.

14h45 : Pause café.

15h00 : Exposé «Le réle de l'assistante sociale dans l'accompagnement
des familles en neuropédiatrie », par Gaetane de Fierlant.

Assistante sociale depuis plus de 30 ans, Gaetane de Fierlant
accompagne avec écoute, empathie et disponibilité les familles
concernées par le handicap ou la maladie grave au sein du service de
neuropédiatrie aux cliniques universitaires Saint Luc a Bruxelles. Elle

fut aussi aumaoniere en prison et a ’hpital

15h30 : Exposé « Accés aux soins de santé et handicap : la législation face
a la réalité du terrain », par Anne Ketelaer.

Juriste de formation (Master en Droit et Agrégée de 'ESS UCLouvain),
Anne Ketelaer a commencé sa carriere professionnelle en tant
qu’avocate. Fondatrice et conseillere juridique de CASBL DHEI - Droit
Handicap et Inclusion, elle dispense principalement des formations

relative a la législation du handicap et intervient également comme /
chargée de cours a 'ULB dans le cadre du certificat interuniversitaire | ~ q‘(d
en Troubles du Spectre Autistique de méme qu’a UCLouvain-Saint-Louis-Bruxelles dans le
cadre du certificat interuniversitaire Droit et Handicap en contexte.

16h00 : Table ronde.
16h50 : Conclusion, par Bart Bleys, président de UAXFB asbl.
17h00 : Fin.

Les participants recevront une documentation des différents exposés, destinée
a leur faciliter la prise de notes.
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