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Entre 1965 et les années 80, quelques associations, comme le Groupe
Polyhandicap France et le CESAP, ont permis aux enfants polyhandicapés et a
leurs familles de sortir de I'exclusion, des soins et de I’éducation.

D’emblée, les équipes médico-sociales et les familles avaient compris I’absolue
nécessité d'une coopération confiante et continue entre les parents et les
professionnels pour comprendre et répondre ensemble au mieux aux multiples
besoins de I'enfant et pourtant, en dépit de cette volonté communément
partagée, un certain nombre de parents continuent de confier au G.P.F. leur
détresse de ne pas étre aujourd’hui encore suffisamment informés sur les
troubles dont souffre leur enfant et sur les aides et les soins qu'il recoit et
auxquels ils ne peuvent donc pas s’associer comme ils le souhaitent.

Il me semble, depuis des décennies, que cette situation, qui constitue un
surhandicap pour les parents comme pour les professionnels, est due au fait
que nous méconnaissons a quel point nous avons besoin les uns des autres et
que cela nous empéche de nous parler et de nous écouter suffisamment dans
la continuité afin de comprendre et d’aider aux mieux I'enfant, I’adolescent ou
I’adulte en situation de polyhandicap.

C'est cette préoccupation qui m’avait poussée a écrire, en 1982, quelques
repéres que nous vous soumettons page 5 de ce Flash Info.

Dr Elisabeth Zucman

' Plan action polyhandicap : vous trouverez, ci-apres, 2 lettres !
| encourageantes. Nous espeérons que nous n’‘aurons pas a |
| attendre 10 ans avant que le plan soit mis en ceuvre... |

Monique Rongiéres
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Paris, le 5 octobre 2015

Clane Madame la Présidente,

PHILIPPE BAS

ANCIEN MINISTRE

SENATEUR DE LA MANCHE

PRESIDENT DU CONSEIL
DEPARTEMENTAL

CONSEILLER
DEPARTEMENTAL DE
VILLEDIEU-LES-POELES

Vous aviez appelé mon attention sur le plan d’action polyhandicap.

J’ai relayé vos préoccupations sur la non application de ce plan aupres de
Mme Laurence Rossignol, secrétaire d’Etat chargée de la famille, de
I’enfance, des personnes dgées et de I’autonomie puis de Mme Ségolene
Neuville, secrétaire d’Etat chargée des personnes handicapées et de la lutte
contre I’exclusion.

Je vous prie de bien vouloir trouver ci-joint une copie du courrier que Mme
Neuville vient de m’adresser.

Je ne manquerai pas de vous tenir informée des suites qui pourront étre
réservées a cette démarche.

Je vous prie d’agréer, Madame la Présidente, I’expression de mes sentiments

les meilleurs.
Bien cen L\Lu.u.u-t’ ’\Jﬁg&

Philippe BAS
Madame Monique RONGIERES
Présidente du Groupe Polyhandicap France
11 bis, rue Théodore de Banville
75017 PARIS
15, RUE DE VAUGIRARD — 75291 PARIS CEDEX 06 - TELEPHONE : 0142 343065 -FAX : 0142344219

EMAIL : P.BAS@SENAT.FR
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Monsieur le Ministre,

Le cabinet de Madame Laurence ROSSIGNOL, Secrétaire d’Etat chargée de la Famille,
de PEnfance, des Personnes dgées et de I'’Autonomie, a bien voulu me transmettre le plan
d’action polyhandicap du Groupe Polyhandicap France que vous lui aviez fait parvenir.

J’ai pris connaissance de ce document avec la plus grande attention, et I'ai confié¢ 2 mes
services afin qu’il soit I'objet d’une étude approfondie.

Soyez assuré que mon cabinet et moi-méme ne manqueront pas d’intégrer ces éléments et
remarques dans notre réflexion sur laccompagnement des personnes en situation de
polyhandicap.

Saluant votre engagement aux cotés des plus fragiles, je vous prie d’agréer, Monsieur le
Ministre, Pexpression de mes salutations les plus sincéres.

Ségoléne NEUVIIAE

W

Monsieur Philippe BAS
Ancien Ministre
Sénateur de la Manche
15, rue de Vaugirard
75291 PARIS Cedex 06
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Rencontre Thematique du 30 septembre 2015

Parents-professionnels, des partenaires
aux responsabilités partagées au quotidien...

Prés de 60 personnes ont assisté a la premiére thématique
du Groupe Polyhandicap France qui s’est tenue dans la salle
de conférences de I’Espace Ethique de I’AP-HP. Animée par
Philippe Gaudon, cette premiére rencontre a mis l'accent sur
la coresponsabilité des parents et des professionnels.

La relation de confiance avec les parents, l'aspect thérapeutique, sont au centre des
préoccupations au quotidien. L'extréme vulnérabilité des personnes polyhandicapées, leur prise
en charge par la société, les attentes des personnes accueillies, celles des parents, des fratries,
sont autant d'interrogations pour le partage des responsabilités.

Le Professeur Ponsot donne son point de vue de médecin sur le partage des responsabilités :
les parents passent par une succession d'évolutions avec leurs enfants, et il faut en
permanence recadrer le projet de vie... Il souhaite qu'il y ait une fluidité dans les échanges
entre médecins, du médecin traitant, aux médecins hospitaliers... pour que change enfin cette
perception négative de I'enfant polyhandicapé. Il ajoute que les hdpitaux doivent mieux étre
organisés pour recevoir les plus vulnérables, et cela requiert une formation particuliére...

Catherine Derouette, Directrice d'établissements ou résident 40 enfants polyhandicapés,
affirme que parents et professionnels peuvent changer le regard sur le polyhandicap. Il faut
étre apprenant les uns des autres: les parents apprennent des professionnels et les
professionnels apprennent des parents. Si les professionnels sont le plus souvent en accord
avec les parents, elle avoue que pour certains projets, il faut faire des compromis. Elle aborde
également deux points : la_notion de risque car partager les responsabilités, c’est aussi
partager les risques. On peut avoir peur des conséquences pénales mais, sans cette prise de
risque, des projets pourraient ne pas aboutir et la divergence de points de vue car le risque est
de perdre le partenariat avec la famille.

Martine Laurent, maman d'une jeune fille polyhandicapée, insiste sur la transparence entre
parents et professionnels et s’interroge sur ce qu'est la responsabilité partagée : est-ce la
méme pour tout le monde ? Est-ce que les familles se sentent responsables de la méme fagon
que les professionnels ? Est-ce que les parents se sentent responsables de la méme facon ?
Non bien sir ! Certains se sentent trés responsables, d'autres trop, ou pas assez... Et qui est
responsable de quoi ? Du bien-étre, de la qualité de vie, de la protection, de la santé ? La
vision des parents et des professionnels n'est pas la méme... La confiance est difficile,
laborieuse, elle prend du temps et il faut accepter que cela le soit. Quand la confiance est
créee, elle représente un ciment sur lequel les familles se reposent en cas de difficulté et il
peut y avoir alors une responsabilité partagée.

Le partenariat parents-professionnels est un ajustement réciproque.

-

o

o

RV le mardi 26
janvier 2016 pour
| notre prochaine
rencontre
thématique 11




Dr Elisabeth Zucman

PARENTS-PROFESSIONNELS : QUELQUES RECOMMANDATIONS
POUR (EUVRER ENSEMBLE AUPRES DES JEUNES POLYHANDICAPES

1. Reconnaissons le fait que les parents d’'un enfant handicapé endurent une
souffrance cruelle et permanente

2. Acceptons qu’ils doivent pouvoir I'exprimer, et que nous avons a l'entendre

3. Reconnaissons que le handicap d’un enfant est inacceptable en soi et que cela ne
signifie pas que I'enfant lui-méme ne soit pas accepté

4. Reconnaissons que, qui que ce soit qui est en contact avec I'enfant handicapé -
qu'il s‘agisse d’un voisin, ou de nous-méme, professionnel - réagit profondément
comme s’il était parent de cet enfant, ressentant comme pére et mére, la colére,
la révolte et I'angoisse

5. Préparons-nous a rencontrer ces sentiments pénibles en nous-méme et chez les
parents

6. Prenons en considération l'ensemble du groupe familial avec lequel nous
travaillons, en portant attention aux ressources et aux besoins de chacun des
membres qui le composent : l'enfant, ses parents, ses fréres et sceurs, les
grands-parents...

/. Sachons partager avec les parents la connaissance que nous avons de la
déficience, du handicap de leur enfant, de ses besoins, de ses capacités. Et
quand nous ne savons pas, reconnaissons-le

8. Laissons les parents prendre eux-mémes leurs décisions sur ce qu’ils ont a faire
avec l'aide de l'information que nous leur fournissons

9. Partageons la tdche avec eux, en créant des relais, un réseau d’aide et de soutien
pour éviter, autant que possible, les placements institutionnels qui les
destitueraient de leur fonction

10. Acceptons que les parents puissent donner a d’'autres parents une qualité d’aide
que nous ne sommes pas en mesure doffrir. Faisons place aussi a l‘aide
irremplagable que des adultes handicapés, qui ont surmonté avec succés leur
handicap, représente pour de jeunes parents




ommunication

Comité d’Entente des Associations Représentatives des Personnes
Handicapées et des Parents d’Enfants Handicapés
(grande cause nationale 2003)

Au nom des personnes handicapées totalement dépendantes, nous prenons
aujourd’hui publiqguement la parole, faute d’avoir été écoutés dans le débat sur le
projet de loi intitulé « nouveaux droits pour les malades et les personnes en fin
de vie »

Ce projet a été débattu les 5 et 6 octobre en seconde lecture a I’Assemblée
Nationale, de fagon étonnamment rapide, un peu comme si on était pressé d’en
finir.

Nous considérons qu'il comporte de réelles avancées pour le respect de la
volonté exprimée par les malades, que ce soit par l'écriture de directives
anticipées ou la désignation d'une personne de confiance, ainsi que pour soulager
les douleurs insupportables.

Mais il ne protége pas suffisamment les personnes handicapées, surtout depuis
que le Conseil d’Etat a etabli que la nutrition et I'hydratation artificielles étaient
des traitements que I'on peut interrompre, et que la loi de 2005, dite loi Léonetti,
s'appliquait a toute personne sans qu’elle soit nécessairement en fin de vie.

D’un c6té le malade qui s‘exprime a de nouveaux droits qui simposent au
medecin, de l'autre les personnes handicapées dépendantes doivent se
considérer suffisamment protégées par le code de déontologie médicale.
Pourtant, au sein de nos associations, nous connaissons des situations de
familles confrontées a un médecin qui veut « débrancher », méme si la grande
majorité des médecins recherchent un consensus qui rassemble les familles.

Nous considérons qu’une décision de fin de vie et d’arrét des traitements n’est
pas strictement médicale et refusons que le médecin puisse en décider seul et
éventuellement Iimposer. Nous estimons que ce projet de loi n‘a pas eu le
courage de questionner le processus de décision.

Nous interpellons solennellement le législateur pour qu’il entende nos deux
revendications :

- Nous voulons que, pour une décision de fin de vie d'une personne
handicapée, le médecin référent de la structure médico-sociale qui
I'accompagne soit systématiquement associé a la décision.

- Nous voulons que, pour les personnes dont on ne connait pas la volonté, le
processus de décision d’'une fin de vie soit un processus véritablement
collégial associant tous les proches a la décision, et que ce processus
inscrit dans la loi soit défini par voie réglementaire, et non par une simple
référence au code de déontologie médicale.




Delegations regionales

%Collectif Polyhandicap Lorraine et

Animée par Catherine Derouette, Directrice de I'Institut Handas Cornouaille a (19 >JaPolyhandicep
Chartres de Bretagne, une journée d’études et d’échanges a lieu le 15 octobre sur le kj-/Rbrrang
théme de [|'accompagnement éducatif et la place sociale des personnes B it ne e cos
polyhandicapées.

Etre polyhandicapé n’est pas synonyme d’absence d'émotions, de compréhension, de

sensibilité. Si la scolarisation n’a pas de véritable résonance pour les personnes

polyhandicapées, méme si elles n‘ont pas accés a a norme fondamentale (lire, écrire, S =1 A
compter), elles sont accessibles a une certaine forme de socialisation ou d’éducation. BT T
Enfants, adolescents et adultes, elles expriment des besoins, des désirs, des
émotions, I'envie de vivre, de découvrir de nouvelles sensations, d'apprendre, de
communiquer, autour de projets pédagogiques, des pratiques qui leur offrent Ia
possibilité de s’épanouir. Les activités proposées dans un programme personnalisé ne
sont pas simplement occupationnelles, elles favorisent le bien-étre de la personne et
permettent de maintenir des acquis et de continuer a progresser. La mise en place
du projet pédagogique, éducatif, doit se construire en tenant compte de la
particularité de la personne et en coordination avec le projet thérapeutique et
I’équipe médicale.

GPF Limousin

Le Jeudi 1* Octobre 2015 s'est tenue, dans les locaux du Conseil Départemental de la Haute-Vienne, la
premiere réunion de I'antenne GPF Limousin.

Portée par un petit groupe haut-viennois et corrézien qui s'est décidé a lancer ce challenge d'une antenne
« Limousin », cette réunion a été au-dela de nos espérances. En effet, sur les 25 établissements sollicités, 17
ont été représentés, 2 ont été excusés. Plus de 45 personnes étaient présentes représentant : les secteurs
enfance et adulte, les familles, les professionnels de terrain, les cadres des établissements et services, les
associations, les 3 départements (Haute-Vienne, Creuse et Corréze), le GPF, les élus de la Haute-Vienne

Je remercie I'ensemble des participants et plus particuliérement :

- M Jean-Claude LEBLOIS président du Conseil Départemental de la Haute-Vienne qui nous a fait
I'honneur d’un discours d’introduction, de sa volonté d’encourager et de soutenir des actions telles
que la nétre et enfin de nous avoir accordé gracieusement une salle de réunion dans les superbes
locaux du CD.

- Gérard COURTOIS, que tout le monde connait, qui a accepté avec toute la modestie et la gentillesse
qui le caractérisent, de se rendre a Limoges pour présenter le GPF, co-animer la réunion et répondre
aux questions de I'assemblée

- Mes collegues sur la scéne, dont je tairai le nom aujourd’hui mais qui se reconnaitront

- Ma direction qui a su me faire confiance pour porter ce mouvement régional

Aprées une présentation générale du GPF par Gérard COURTOIS et par les membres présents sur la scéne, les
échanges de I'assemblée furent riches et variés. Des plus timides aux plus aguerris dans la prise de parole,
toute personne, qui a souhaité faire part de son questionnement et/ou de son expérience, a eu la possibilité
de le faire. De nombreux sujets ou thémes ont été abordés allant du concept philosophique ou théorique en
passant par |'action de terrain pure ou le témoignage de parents.

Le pari est donc gagné !! L'antenne GPF Limousin est validée, forte de membres acteurs et volontaires.

A la fin de la réunion, nous avions :
- Un théme pour une premiére journée d'étude: « Les Activités » (terme qui reste générique pour
l'instant)
- Plus de 20 volontaires pour constituer le premier COPIL (I'idée étant d’arriver & un groupe final de 12
personnes environ)
- Des idées pour des matinales
- Un engouement réel pour étre le relais du GPF national.

Nous sommes donc fiers de contribuer au maillage régional du GPF et nous espérons en étre les humbles

représentants.
) Laurent AUPETIT, coordinateur du GPF Limousin



Délegations régionales

GPF Sud-Ouest

La XX°™ journée de formation du GPF-Sud-Ouest se tiendra le vendredi 6 novembre
2015 sur le théeme : « La communication non-verbale »

Communiquer : Le droit a la communication
La communication et |'expression sont des droits a reconnaitre a toute personne. Ils
participent au développement de la personne et l'inscrivent pleinement dans une humanité.

Communication et expression de la personne :
Les liens entre la perception, la compréhension, la communication, sont complexes et
fortement impactés lors d’handicaps graves :
e La perception de la personne. La perception de la personne (sensorielle,
cognitive, existentielle...)
e La compréhension de la personne. Elle s‘inscrit dans un contexte : les réactions
a la situation, aux interlocuteurs. Elle est sensible aux réactions, a la voix, a
I'intonation, a linterpellation. Elle peut étre trés réduite : Compréhension de
mots simples, d’ordres simples, de phrases simples.
¢ La communication : La communication repose sur un code commun, sur lequel
les partenaires peuvent s'entendre. Ce code commun ne fait pas défaut aux
personnes polyhandicapées, sauf qu’elles utilisent d‘autres canaux de
communication : les émissions vocales, le mouvement, le regard, le toucher...
Comment favoriser la communication ? Les aides a la communication : Le PECS, les
communications alternatives, augmentatives... Pourquoi et comment utiliser des aides ? La
finalité de la communication est de pouvoir transmettre son point de vue, désigner, choisir.
La communication est globale (verbale et extra verbale) et orientée (avec des intentions,
un but ou un objectif).
L'expression de la personne par exemple peut passer par la désignation de personnes,
d’objets familiers (vétements, vaisselle, jouets), de photos (personnes connues, objets
familiers), d'images, |'expression du oui/non... L'expression dépasse les outils de
communication : Expression extra- verbale des émotions (joie, tristesse, colére...), des
besoins (faim, douleur, fatigue, bien-étre, des intentions (choix, conduites d’appel,
reconnaissance d’autrui).... Comment mettre en place des dispositifs pour recueillir la
« parole » des personnes gravement handicapées : |'expression mobilise une grande
adaptation et une créativité.

La relation et la communication pendant les soins ou les activités :

Qu'est-ce que comprendre ce qui se passe entre nous lors des soins, des activités...? Pour
communiquer, il faut étre deux personnes présentes, a part entiére. Nous communiquons
pour nous faire comprendre (émettre et recevoir des informations) et avoir une influence
sur les autres et I'environnement. Les soins, les activités sont des moments privilégiés de
communication : un besoin a prendre en considération pour chacun.

Ce collogue s’adresse aux familles et professionnels qui accompagnent les
personnes gravement handicapées.

Michel Belot, coordinateur national

Informations : gpf.secretariat@free.fr
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La Santé Bucco-dentaire

des personnes en situation de handicap :
Les chirurgiens-dentistes se mobilisent pour la santé des
personnes en situation de handicap

En signant, en décembre 2014, la Charte Romain Jacob « Unis pour laccés a la santé des

personnes en situation de handicap », 'UFSBD s'est notamment engagée a :

- apporter une réponse aux attentes de l'ensemble des acteurs du soin et de l'accormpagnement,

- promouvoir l'accés des personnes en situation de handicap aux soins courants et spécifiques
en milieu ordinaire, quelle que soit la spécialité médicale ou paramédicale.

Personnes en

Si t"uati on d e Fort de cet engagement, PUFSBD a été a Pinitiative d’une charte de mobilisation des
; chirurgiens-dentistes. Elle a organisé et fédéré la réflexion des représentants de la
ha nd 1cCa p ke Profession, conformément aux rapports sur l'accés aux soins et & la santé remis par Pascal Jacob

a Madame Marisol Touraine et Madame Marie-Arlette Carlotti, le 6 juin 2013. Cette charte
répond a la nécessité du décloisonnement entre Ihépital, le médico-social et le milieu ordinaire.

M Ob 1 l 1sa tlon L'état de santé bucco-dentaire des personnes en situation de handicap est un enjeu de santé publique et d’intégration sociale. Pour

d e la améliorer I'accés 4 la santé bucco-dentaire des personnes en situation de handicap, il est fondamental d’améliorer I'accés a la

S prévention, c'est-a-dire de privilégier les solutions en amont qui permettront de limiter les besoins de soins en aval. Les

profes sion chirurgiens-dentistes restent mobilisés pour permettre a toute personne en situation de handicap d’avoir accés a la santé bucco-
dentaire par la mise en place d’'un parcours de santé individualisé, quel que soit son handicap, son Age et son milieu de vie.

dentaire

L’état de santé bucco-dentaire des personnes en situation de handicap :
un enjeu majeur de santé publique et d’intégration sociale

Aujourd’hui, tous les chirurgiens-dentistes se mobilisent. L'Union Francaise pour la Santé
Bucco-Dentaire (UFSBD), I'Ordre National des Chirurgiens-Dentistes (ONCD), la Confédération
Nationale des Syndicat Dentaire (CNSD), I'Union des Jeunes Chirurgiens-Dentistes (UJCD) et la
Fédération des Syndicats Dentaires Libéraux (FSDL) s’engagent sur 7 piliers pour améliorer la santé
bucco-dentaire des personnes en situation de handicap :

1. Mobiliser tous les acteurs du parcours de santé
27 aoilt 201 5 2. Veiller a la prise en compte de la santé bucco-dentaire au sein du parcours de soi,
le plu précocement possible
3. Imposer I’éducation a la santé et la prévention comme les incontournables du
parcours de la santé bucco-dentaire
4. Faciliter et développer P’accés aux soins ambulatoires
5. Créer une habitude de visite réguliére chez le chirurgien-dentiste, dés le plus jeune
age, en favorisant le milieu ordinaire
6. Impliquer les établissements médico-sociaux en tant que partenaires du parcours
de santé et intégrer le Chirurgien-dentiste au sein des équipes médicales
7. Identifier, former, sensibiliser les établissements et leurs coordonnateurs de
soins.
La signature de cette charte pour la santé des personnes en situation de handicap par ’ensemble
des représentants de la Profession Dentaire et les représentants des personnes en situation de handicap
a eu lieu le 26 aoiit 2015 4 17 heures au siége du Conseil National de I'Ordre.

Handidactique YONCD SOE FSDL u;ﬁ) ufsbd 2~
~ ~ union denraie
www.ufsbd.fr
L'UFSBD en quelques mots
Organisme officiel de la profession dentaire depuis 1966 ¢! Centre Colluborateur OMS, FUnion Frangaise pour la Sunté Bucco-Dentaire (UFSBD) représente les
38 ooo chirurgiens-dentistes qui agissent au quoticdien pour la santé bucco-dentaire de tous les francais, au um de leur' cabinet. Grace a la mobilisation de ses
membres, 'UFSBD se positionne également comme un véritable acteur de santé publique en dehors du cabi e. Son engag sur le terrain, depuis

bientét 50 ans, auprés des populations les plus sensibles (jeunes enfants, adolescents, femmes enceintes, personnes dgées dépendantos personnes en situation de handicap,
personnes précaires...}, en fait lacteur principal de la promotion de la santé bucco-dentaire en France.

7 rue Mariotte - 75 017 PARIS L I .
Tel. : 01.44.90.72.80 Contacts UFSBD : 01 44 90 72 84

Fax0144.90.96.73 Dr Christophe LEQUART christophelequart@ufshd.fr
ufsbd@ufsbd.fr - www.ufsbd.fr Christine LECOINTE christinelecointe@ufsbd.fr




Colloques

Journees d'efude
L Les journées 2015 sont consacrées a la
douleur chez les personnes polyhandicapées
et IMC, souvent sans langage oral et a
j communication particuliére
Polyhandicap et IMC

- Jeudi 26 et vendredi 27 novembre 2015 - Hapital Européen Georges Pompidou - Paris Infos et inscriptions :
www.espace-evenementiel.com
Tél 01 42 71 34 02

Douleur, nouvelles approches thérapeutiques
Evolu__tin'n legislative sur la fin de vie

Les journées débuteront par un exposé sur la physiopathologie de la douleur : un modéle
expérimental peut-il nous aider a comprendre comment est ressentie et s’exprime la douleur chez
les personnes cérébro-lésées ?

Seront ensuite envisagées les différentes modalités d’expression de la douleur chez les personnes
polyhandicapées qui, le plus souvent, ne peuvent donner leur avis. Comment ces expressions
particulieres sont identifiées par les familles et les professionnels au quotidien ?

Que penser et comment utiliser les échelles d’évaluation de la douleur chez ces personnes
vulnérables ?

Les possibilités thérapeutiques seront discutées en insistant particulierement sur I'hypnose, la
kinésithérapie et les techniques médicochirurgicales pour les problémes de rachis et de hanche, si
souvent en cause dans les douleurs chez ces personnes.

Les journées se termineront par une table ronde consacrée a la situation complexe de la phase
terminale de la vie de ces personnes, en relation avec I'évolution législative sur la fin de vie.
Différents spécialistes y compris les familles donneront leur avis sur la sédation profonde et
continue jusqu’au décés pour ces personnes lorsqu’elles sont dans une situation potentiellement
d’obstination déraisonnable. Au nom des soins et d’accompagnement adaptés a la fin de vie, le
risque de dérive euthanasique existe-t-il ? Risque d’autant plus grand pour ces personnes trés
vulnérables dont la perception reste encore trop souvent négative qu’elles ne peuvent donner leur
avis.

Le CESAP FORMATION organise une journée d’étude le mardi 1°" décembre 2015

au FIAP - Paris 14°™ :
4
L’'OBSERVATION EN QUESTION . .
Son importance dans I'accompagnement des ol [
personnes polyhandicapées |OURNEE DETUDE

« L'observation fait partie intégrante du travail de chaque
accompagnant de personnes en situation de polyhandicap qui Vs i i
présentent  toutes des difficultés  intrinséques de il
communication. Face a une personne qui s'exprime peu, voire
trés peu, le meilleur moyen, l'indispensable outil pour affiner
notre compréhension de ce qu’elle souhaite, exprime, refuse,
est bien l'observation. Mais, paradoxalement, n’est-ce pas |3
un risque supplémentaire de méconnaitre la personne
accompagnée ? Comment rester objectif, le plus neutre
possible, pour recueillir une parole qui n‘est pas donnée et
donc forcément interprétée ? Quelle est la place de
I'observation dans le travail de chacun, quels sont les risques
et les avantages de son utilisation, quel est son rdle dans
I"élaboration du projet personnalisé et dans
I'accompagnement quotidien des personnes accueillies, quels
sont outils et méthodes_ d’obser_vation disponibles, sont Info et inscriptions : CESAP Formation
quelques-unes des questions qui seront au cceur des Tél 01.53.20.68.58

préoccupations de cette journée ». formation@cesap.asso.fr
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Filiére DéfiScience CIC EPICIME -
DQfI{‘CIenCQ HCL Batiment les Tilleuls - 59, boulevard Pinel - 69677 BRON Cédex
Tél : 04 72 35 54 58 - Mail : ghe.defiscience@chu-lyon.fr

Maladies Rares du Développerment Cérebral
ot Déficience In I

FILIERE NATIONALE DE

Le ler plan national maladies rares (2005-2008) a permis de |

structurer l'organisation de I'offre de soins pour les maladies | La filiere de santé maladies rares
rares. 131 centres de référence, regroupant des équipes | (FSMR) est une organisation qui a
hospitalo-universitaires hautement spécialisées, sont labellisés a | pour vocation d‘animer et de
ce jour. Le 2&éme plan national maladies rares (2011-2016) | coordonner les actions entre les
prévoit la coordination des acteurs et structures concernés par un | acteurs impliqués dans la prise en
ensemble cohérent de maladies rares, 23 filieres de santé | charge de maladies rares
maladies rares ont ainsi été identifiées en 2014 pour répondre & | présentant des aspects communs
cet objectif. | et vise a coordonner et a
| regrouper les ressources et
. expertises pour un ensemble
cohérent de maladies et
syndromes rares.

‘/La filiere DEFISCIENCE, animée par le Pr Vincent DES PORTES,
souhaite élargir la participation des associations au Comité
Stratégique et a lancé un appel a candidatures auquel le Groupe

Polyhandicap France a répondu en mandatant le Dr Anne-Marie
BOUTIN. |

Le terme « Déficience Intellectuelle » recouvre des niveaux
de développement trés étendus, allant d’'une déficience
intellectuelle légére au polyhandicap, associés ou non a des
syndromes répertoriés dans le champ des Maladies Rares
(en I'état actuel des connaissances). Alors qu’une forte
proportion de patients (estimation 40 a 50 %) présentant
une déficience intellectuelle n‘a pas de diagnostic
étiologique, la filiere attache une grande importance a
I'accés au diagnostic génétique - et ce, de fagon homogéne
et équitable sur I'ensemble du territoire frangais. La filiere DéfiScience concerne également des
patients sans déficience intellectuelle, présentant des troubles psychiatriques a révélation précoce
et/ou des troubles cognitifs et moteurs séveres associés a des anomalies congénitales du
cervelet.

La filiere DéfiScience entend améliorer les dispositifs de soins et d’accompagnement des personnes
déficientes intellectuelles, avec ou sans diagnostic, porteuses d'une anomalie génétique connue, ou sans
cause a ce jour identifiée.

‘/Les principaux objectifs de la filiere : Quels sont les objectifs des FSMR ?
o partager I'expertise, notamment avec les centres de
sompetence mittachics a latliers, _ La lisibilité : diminuer le délai d’errance
o faciliter I'acces aux diagnostics étiologiques et fonctionnels, en BRI T SIS e

partageant i'expertise Clinique de la neuropédiatrie et de I'orientation dans le Systéme de sante de
I'imagerie cérébrale, I'expertise des centres de diagnostic et de R IeT N Sl o1 eto Ao =Tl 140 =Tl LR e L
recherche en biologie moléculaire, l'expertise des centres rare et des médecins traitants, en
d’évaluation fonctionnelle, etc. particulier s’il n'existe pas de centre de
o faciliter l'accés aux soins, avec une prise en compte des [RaECUEREREEIENERENSERYEIERIERELE
pathologies  fréquemment associées : troubles du |[edbelETC e o
comportement, obésité, épilepsie, etc., plusieurs CRMR de perimetres thematiques
0 soutenir la formation des professionnels, avec des actions pIoaEe:

ciblées au niveau des établissements médico-sociaux, Le décloisonnement : améliorer le
o diffuser les connaissances et faciliter l'interaction entre [MeelEUCEIURREEAESECICNER I RIEIESREERE
acteurs, la prise en charge medicale, les innovations

o développer la recherche clinique en partenariat avec le réseau

diagnostiques, la recherche et le
RIPPS développement thérapeutique et l'interface
avec le secteur médico-social
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Pres de 200 congressistes de toute la France se sont retrouvés a Montélimar, les 25 et 26
Septembre 2015 pour I'Assemblée Générale de I’Association des Familles d’Enfants Handicapés de
la Poste et Orange (AFEH).

« Le Polyhandicap » était le théme retenu pour la séance du
vendredi apres-midi avec la contribution de personnes qualifiées
venues alimenter le débat sur un dossier particulierement sensible,
plus précisément « le regard sur le polyhandicap », I'objectif
étant de faire comprendre, de sensibiliser que ces enfants et
adultes ont des capacités de compréhension et doivent étre
considérés comme des personnes qui évoluent tout au long de la
. , vie avec une acquisition plus lente malgré des risques
Association des Familles i .
d’Enfants Handicapés d aggravatmn-

de La Poste et Orange (AFEH)

8, rue Brillat Savarin = i . = .
75013 PARIS L'AFEH a sollicité le Groupe Polyhandicap France pour éclairer

|'auditoire.

A

CENTRE Of RESSOURCES

Le Centre de Ressources Multihandicap vient de publier une
étude sur la mise en ceuvre du Conseil de Vie Sociale (CVS) dans
les eétablissements médico-sociaux accueillant des personnes
adultes polyhandicapées. Joue-t-il son rdle d’expression et de -
participation de la personne accueillie quand ses moyens Etude

W)

d’expression sont limités ? Pour ces établissements, ne faudrait-il Lk

pas penser le C.V.S. comme un comité d'éthique en |'adaptant

aux modes de communication de celles-ci ? b et o
sociale, levier de

L'enquéte explore ainsi la fagon dont les personnes s’exercent a EGRIRETL Ul

la citoyenneté ou a la maniére dont elles peuvent exercer leur n“mfglcit

citoyenneté au sein de I'établissement.

Pour télécharger cette enquéte : www.crm.fr

Centre de Ressources Multihandicap

42, avenue de |'Observatoire - 75014 PARIS
contact@crmh.fr

Tél 01 53 10 37 37
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Ateliers « éthique et polyhandicap » 2015-2016
Pour la 7°™ année, le Groupe Polyhandicap France et
Emmanuel Hirsch, Directeur de l'espace régional de
réflexion éthique Ile-de-France, poursuivent leurs ateliers
au Comité d’Ethique de I’AP-HP a I'hopital St-Louis.

En 2015-2016, un théme général a été choisi a partir
duquel seront tenus 4 ateliers :

De l'illusion de maitrise
a I'enfermement des paradoxes

Fortement engages aupres des personnes
polyhandicapées, parents et professionnels sont souvent
en proie a l'illusion de pouvoir maitriser tous les impacts
trés lourds de la grande dépendance, de la souffrance des
familles et de l'insuffisance des aides disponibles. Si nous
en restons au déni ou a l'incompréhension de ces réalités,
nous nous retrouvons ensemble enfermés dans des
conduites paradoxales qui risquent d’‘aboutir au
surhandicap de la personne polyhandicapée et a
- I'épuisement de ceux qui l'entourent. Nous proposons que
les 4 ateliers d‘éthique de l'année 2015-2016 tentent
d’objectiver les décalages, contradictions et discordances
qui risquent d’en découler si nous ne parvenons pas a
tracer les voies souhaitables et possibles pour y porter
reméde dans les problématiques suivantes :

Conseils d’Administration :

Mercredi 2 décembre
Mardi 2 février 2016
Mercredi 6 avril 2016
Mercredi 29 juin 2016

Y VYV

Assemblée Générale :

» Jeudi 12 mai 2016

Unesco : Jeudi 2 juin 2016

Rencontres thématiques :

> Parents et professionnels, partenaires ou rivaux ?

» Mardi 26 janvier 2016 ;
Mercredi 28 octobre 2015

» Mardi 30 mars 2016

» L'Autorité et les Lois : contrainte ou soutien ?
Jeudi 28 janvier 2016

> Soins et accompagnements éducatifs : sont-ils
complémentaires ou exclusifs les uns des autres ?
Mardi 22 mars 2016

> Le diagnostic de Polyhandicap fait-il renoncer a
comprendre chaque personne polyhandicapée
ou permet-il de mieux prendre en compte ses
besoins, ses attentes et ceux de leur famille ?
Mardi 14 juin 2016
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