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Edito

Pourquoi notre plan polyhandicap est-il resté lettre morte depuis dix
ans ?

En tant que Présidente du Groupe Polyhandicap France, je me bats depuis 2005
pour qu’un plan polyhandicap avec des fonds alloués soit mis en ceuvre par
I’Etat Francais.

Encore aujourd’hui, nous devons nous battre pour que les personnes
polyhandicapées ne soit pas continuellement laissées sur le bord du chemin. II
y a dix ans, notre engagement avec d’autres associations comme le CESAP
(Comité d’Etudes, d’Education et de Soins auprés des Personnes
Polyhandicapees) a permis que le concept du polyhandicap soit intégré dans la
loi du 11 février 2005. Nous avions alors préparé un plan avec le ministre
délégué aux personnes handicapées de I’époque, Philippe Bas. Mais ce plan est
resté lettre morte, dans les tiroirs des ministéres. Je ne sais pas pourquoi il n‘a
jamais été mis en oeuvre. C'est désespérant ! Il est sir que les personnes
polyhandicapées ne sont pas des électeurs potentiels et qu’elles ne risquent pas
de descendre manifester dans la rue...

Il y a un manque cruel de places en établissements spécialisés. Les parents ne
trouvent pas de places pour leurs enfants en France alors que notre sécurité
sociale regle les prix de journée en Belgique et que les Belges manquent eux-
mémes de places. Il est pourtant écrit dans les textes que le lieu de la prise en
charge de I'enfant doit se trouver a proximité de la famille ! Les enfants et
adultes polyhandicapés aiment la vie. Pour eux, nous ne baissons pas les bras.
Que nos dirigeants nous écoutent enfin !

Monique RONGIERES

Texte a paraitre dans le magazine « Ombres et Lumiéres »




Deuxieme thématique - 26 janvier 2016

Une cinquantaine de personnes ont assisté a la
deuxiéme rencontre-thématique qui s’est tenue le
26 janvier dernier a I'Espace Ethique de I'APHP
sur le théme :

« Le soin et le prendre soin
a tous les ages de la vie »

Animée par Philippe GAUDON avec les
interventions du Pr Thierry BILLETTE DE
VILLEMEUR, neuropédiatre, Mary Mc Guiness,
Directrice en MAS et Marie-Christine TEZENAS,
parent

Pr Thierry Billette de Villemeur : ce que le polyhandicap apprend au médecin ce
sont les multiples responsabilités de soins assumées :

- Le soin direct et quotidien, comportant un ensemble de gestes spécialisés et
contraignants, a savoir les soins de confort, d’hygiéne d’apparence extérieure,
de bien étre médical et d’environnement ; ces soins essentiels ne sont pas
reconnus au titre de soins médicaux au sens financier des dotations
hospitaliéres alors qu'ils sont essentiels dans la vie de ces sujets

- Les soins de prévention, orthopédiques, respiratoires, digestives et de santé
générale, comme pour tout enfant, par exemple : vaccinations, suivi de la
croissance chez I'enfant et I'adolescent polyhandicapé

- Un réle important pour le pédiatre hospitalier est la coordination des différents
intervenants de diverses disciplines médicales et paramédicales

- L'aide aux démarches administratives, les dossiers pour la MDPH dans les
problémes d’orientation

- Enfin un réle important d’aide et de soutien, d’écoute et d’accompagnement
au fil du temps

- Sans oublier les contraintes budgétaires, les rapports avec les tutelles
administratives et financiéres

A I'Hopital de la Roche Guyon, a été tenté un chiffrage du temps passé auprés des
patients pour les soins de base : 343 mn par jour sont consacrées a ces soins en
moyenne par le personnel et pour un patient, on peut compter entre 433 mn et 7 h
13 pour certains cas.

La reflexion sur le soin reprend la distinction entre soins médicaux et « prendre soin »,
cette derniere approche fait le quotidien de la personne polyhandicapée mais dans les
études sur la « qualité de vie », d'autres facteurs doivent étre pris en compte comme
les éléments de I'environnement, les relations familiales et sociales : le travail en
équipe, le regard conjoint sur la personne des différents intervenants, la précision et
I'empathie de I'observation sont des facteurs de prévention : prévention d’une certaine
violence éprouve, voire exercée dans certains cas, et inhérente a la rencontre de I'autre
dépendant et au sentiment de « responsabilité d’autrui ».

Parmi les préoccupations du pédiatre figurent aussi parfois les rencontres avec les
familles en prénatal, en cas d’'images pathologiques a préciser et a expliquer.



Il est vrai que nos connaissances sur les causes du polyhandicap, les réponses aux
parents a élaborer, sont parcellaires, les étiologies encore mal connues dans de
nombreux cas, alors que le désir de précisions de diagnostic et surtout de pronostics
sont bien naturellement instantes et douloureuses et alimentées par les recherches
personnelles de familles sur internet.

Des questions et remarques ont suivi cet exposé concernant les différences entre
enfant et adulte, a I'égard du soin ; la formation des personnes au contact quotidien du
polyhandicap, a savoir les AMP qui ont le role central ; la difficulté de ce travail a été
soulignée avec les risques d’ambivalence au contact de pathologies lourdes, et le
soutien nécessaire.

Madame Mary Mc Guiness : la délivrance de la souffrance est la premiére obligation
des soins, le maintien et I'amélioration de la santé représente un droit inaliénable sans
lequel le reste n‘aurait que peu de sens.

Dans une MAS qui accueille une population d’adultes polyhandicapés la question du
soin est centrale. La lourdeur du handicap, les pathologies associées, leur évolution
avec |'age impactent considérablement le type d’accompagnement proposé. Les soins
meédicaux occupent une place trés importante. Les examens médicaux, les bilans, les
traitements a mettre en place, a évaluer, les risques encourus : alimentaires, de
constipation, d’escarres, nécessitent une vigilance et un travail de prévention. Le
depistage de la douleur, son traitement, I'’évaluation de ses effets et la veille par
rapport a d'éventuels effets secondaires. L'accompagnement & des rendez-vous
médicaux a l'extérieur, l'identification de structures ressources, la mise en place d’un
réseau, |'adaptation des équipements et des appareillages aux besoins en évolution de
chaque résident... Tout cela occupe une part importante du temps de |'équipe
soignante, médecin, infirmiéres et paramédicaux et des résidents eux-mémes.

Prendre soin d'un adulte polyhandicapé est a chaque fois une situation singuliere qui
doit mobiliser toutes les compétences et tous le savoir-faire de l'ensemble des
personnes qui l'entourent : AMP, aides-soignants, éducateurs, infirmiéres, médecin,
paramedicaux, psychologue, encadrement, surveillants de nuit, sans oublier un
participant essentiel, la famille, porteuse de son histoire, de sa culture et de
I'inscription du résident dans cette histoire et dans cette culture.

Le mot soin porte un double sens, a la fois l'action de soigner, de réparer et en méme
temps, une attitude particuliére et responsable. C’est de I'articulation de ces deux sens
gu'est composé le travail en MAS. A la fois la sollicitude, le souci de |‘autre, une
attention a lui et les multiples activités autour de ses besoins : leur discernement, leur
compréhension et les réponses apportées.

Le quotidien est donc le lieu ou se joue ou ou se vérifie |'apport des soins et du prendre
soin. Si chaque métier a ses spécificités c'est dans |'articulation et le travail ensemble
que les apports des uns et des autres s’enrichissent. C'est ainsi qu’on va trouver une
infirmiére en séance de balnéothérapie avec un résident, I'ergothérapeute en séance de
créa, activité artistique, en présence de l'art thérapeute, une infirmiére qui anime un
atelier de danse et mouvement corporel avec un éducateur. Leur présence représente
une continuité et une réelle cohérence dans I'accompagnement, dans le soin et dans le
projet de chaque résident.

Prendre soin d’un résident, avoir le souci de, avoir une attention a, c’est aussi laisser

toute sa place a sa famille, c’est avoir une attention, c’est prendre en compte, c’est

soutenir aussi cette place. Cette idée me parait fondamentale. Passer des exigences
3



des parents aux exigences de la profession, des professionnels, créer des ponts entre
les deux en ayant des positions éthiques claires propres a nos missions est essentiel si
on va éviter de devenir des simples exécutants. Toute exigence exprimée par une
famille ne peut pas étre considérée comme automatiquement légitime. Elle doit pouvoir
se concilier avec l'intérét du résident, la mission de I'établissement et les moyens mis a
sa disposition. Un exemple me permettra d’illustrer mon propos.

Nous l'avons compris, prendre soin des adultes en MAS dépend étroitement de la
qualité de présence et de I'engagement professionnel de ceux qui interviennent aupreés
d’eux. Le travail aupres d'adultes polyhandicapés est un travail qui peut étre
énormément enrichissant. En rendant toute son humanité et toute sa dignité a ces
personnes si profondément en difficulté, en souffrance, qui peuvent paraitre si
différents, nous découvrons notre propre humanité, on se découvre, on découvre et on
développe des qualités et des compétences qu’on ne se soupgonnait pas. Mais ce n’est
pas toujours le cas.

La rencontre avec des personnes si profondément atteintes comporte aussi des risques,
pour le soignant comme pour le soigné. La confrontation avec la souffrance peut étre
aussi source de souffrance, est source de souffrance, peut-étre particulierement aupres
d’adultes polyhandicapés car nous sommes confrontés a la perte, la perte des acquis,
de la santé, la perte des illusions si nécessaires dans le travail que nous menons. Les
salariés peuvent souffrir de l'usure, de la perte de sens, ou, au contraire, d'un
surinvestissement qui méne a terme a la culpabilité et parfois a la dépression.

En tant que directrice il me semble qu’il s'impose a moi de veiller sur eux, de prendre
soin de ceux qui prennent soin. L'accés a la formation est un autre soutien nécessaire
aux professionnels et représente également un axe prioritaire. Qu'il s’agisse d'une
formation dipldmante ou la formation continue, elle permet une prise de distance du
quotidien pour penser, apprendre de nouvelles techniques, de revisiter sa pratique, de
la renouveler et de se ressourcer.

Finalement, dans I'accompagnement des équipes nous devons avoir le souci permanent
des pratiques, du sens, de la parole si nécessaire, de la bienveillance, pour que chaque
professionnel développe ses compétences et s’approprie les bonnes pratiques. La
disposition aux bonnes pratiques ne précéde pas toujours une prise de poste en MAS.
Avec un accompagnement bienveillant mais exigeant a tout moment, elle a quelques
chances d’émerger et de se développer.

Marie-Christine TEZENAS DU MONTCEL : mére d'un jeune homme de 30 ans,
récemment décédé, insiste sur le fait que de sa place de mére, le soin, c'est tout le
temps, et qu'il n'y a pas de différence entre le "prendre soin" quotidien et un soin plus
technique : bain, médicament, une aspiration ou intervention chirurgicale, c'est par
essence une seule et méme réalité qui ne vise qu'a une chose, le mieux-étre de la
personne concernée

La vraie difféerence, c'est qui fait quoi. Et on peut rajoute comment.

Le soin, c'est une interrogation permanente : qu'est ce qui est bien ? Qu'est ce qui est
juste une mode et qui s'avere finalement toxique ?

Le polyhandicap n'est pas une somme ou une intrication de déficiences mais c'est aussi
une pépiniere de surdoués : surdoués de I'empathie, de la compréhension. Ils ont une
compréhension des situations en général largement supérieure a la noétre. Et en
particulier des situations affectives.



Et en tenir compte, c'est le premier des soins.

La norme n'est pas la clé du bonheur. La clé du bonheur, pour eux, c'est la relation a
autrui.

Ce que le polyhandicap nous apprend, c'est a tacher de discerner ce qui est vraiment le
mieux pour chacun.

Il y a en anglais une expression magnifique pour ¢a qui est "think out of the box",
littéralement pensez en dehors des cases, des étiquettes, ne vous laissez pas enfermer
... En matiére de soin, c'est tout aussi fondamental.

Ne jamais l'oublier c'est le second point. .

La bonne relation a la personne passe par la bonne relation entre parents et
professionnels, fondée sur la confiance, I'observation et le partage des savoirs.

EN CONCLUSION, quel que soit I'age et la pathologie, le soin c'est d'abord et avant tout
une attention a l'autre.

| La prochaine rencontre-thématique se tiendra le mercredi 20 avril 2016
| de 14 h a 17 h a I’'Espace Ethique de I’AP-HP sur le théme :

« Education thérapeutique et polyhandicap :
Une approche éthique et clinique »

Philippe GAUDON, Vice-Président Délégué GPF
Estelle GOUDON, Directrice SESSAD

un parent

Catherine JEANNIN, Médecin en CAMSP
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Troisieme thématique - 20 avril 2016

Education thérapeutique et polyhandicap :
une approche éthique et clinique

A / Encore mal connue du secteur médico-social, I'éducation thérapeutique, dans
sa conception adaptée aux personnes polyhandicapées, propose des principes
methodologiques associant les conditions éthiques et d’excellence technigue
soutenus par le Groupe Polyhandicap France.

Ethique, en ce qu’elle pose le principe de la possible compréhension et de la
nécessaire participation des personnes polyhandicapées, enfant ou adulte, a
G I'ensemble des soins techniques et de confort, quotidiennement prodigués en
établissement ou au domicile.

D’excellence technique, en ce que la mise en place des principes de I'éducation
U thérapeutique imposent aux professionnels un référentiel de bonnes pratiques
visant, au-dela des actes, a rechercher cette participation active, parfois
discrete, mais toujours traduction de la relation ainsi établie.

M Parallelement, |'éducation thérapeutique va supposer la possible implication
des parents et des aidants, acteurs majeurs du projet personnalisé et de la
E cohérence des approches proposées.
A cet égard, sa mise en place suppose une réflexion préalable sur le degré
d'implication possible et souhaité par les parents et aidants, dans ses
N déterminants psychologiques, matériels, sociaux et culturels.

La question soulevée suppose une formalisation de I'’éducation thérapeutique,
trés souvent pratiquée sur un mode empirique, mais qui réclame une
T clarification des objectifs, roles et places, traduits aux projets d’établissements
et aux projets personnalisés évaluables.

A Cette aprés-midi « Thématique » sera |I'occasion de débattre sur I'ensemble de
ces principes et conditions, sur la base des données produites dans le cadre de
I’étude publiée par le GPF sur ce théme®.

I Les débats seront introduits par des témoignages de parents et professionnels,
illustrant, chacun de leur place, les mérites et conditions de la mise en ceuvre
de I'éducation thérapeutique appliquée aux personnes polyhandicapées.

Philippe GAUDON,
Vice-Président Délégué GPF

1 A commander sur www.gpf.asso.fr
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FRANCE

RENCONTRE THEMATIQUE

MERCREDI 20 AVRIL 2016
14hat17h
a I’Espace éthique de I’AP-HP-Paris
Hbpital St-Louis — 1, avenue Claude Vellefaux - 75010 Paris

(métro Colonel Fabien, Chateau Landon, République, Goncourt, Jacques Bonsergent)

« Education thérapeutique et polyhandicap :
une approche éthique et clinique »

Animée par Philippe GAUDON (Vice-Président Délégué) ESPACE ETHIQUE AP-HP
Avec : - Estelle GOUDON, Directrice SESSAD e
et un parent
- Catherine JEANNIN, Médecin CAMSP

BULLETIN DE PARTICIPATION

A retourner au Groupe Polyhandicap France- 11 bis, rue Théodore de Banville — 75017 PARIS

NOM: T T T T I T T II I T1T1]

P T I T I T T T LI T LI I T I T T[]

o Parent o Professionnel

Adresse mail :

INEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEER

0 M’inscris a la rencontre thématique du 20.04.2016

Ci-joint mon réglement a I’'ordre du Groupe Polyhandicap France :
o 40 € pour les non-adhérents
o 30 € pour les adhérents
o 10 € parents, étudiants

Date : Signature :




Unesco 2016...

A la recherche continue du polyhandicap
Le GPF a 20 ans, ensemble investissons un nouvel avenir

Journée animée par Philippe GAUDON, Vice-Président Délégué GPF

9 h 00 : ACCUEIL, Monigue RONGIERES, Présidente GPF

9 h 15 : Une éthique anti-morcellement
Dr Elisabeth ZUCMAN, Présidente d’"Honneur

9 h 35 : Regards sur la personne polyhandicapée
Yannis CONSTANTINIDES, ancien Eléve de I'Ecole
Normale Supérieure, agrégé et docteur en philosophie
10 h 00 : Prospectives politiques, sociales et économiques :
opportunités et risques
Philippe GAUDON, Vice-Président Délégué

10 h 30 : Echange avec la salle

L’OBSERVATION EN QUESTIONS

*  Eduquer de pres
Andreas FROHLICH, ancien professeur de la faculté
de Pédagogie et Education, Université Landau

« Ce que seuls les parents voient
Marie-Christine TEZENAS DU MONTCEL, parent

* Ce que nous apprend la vie quotidienne
Genevieve PETITPIERRE, Professeure ordinaire,
Département de pédagogie spécialisée, Université de
Fribourg (Suisse)

* Lesensde I'observation
Samira NOUALI, AMP Association les Tout-Petits

12 h 15 : Echange avec la salle

LES FRONTIERES CLINIQUE DU POLYHANDICAP

14 h00:

*  L’irremplacable clinique
Thierry BILLETTE DE VILLEMEUR, Chef de Service
Neuropédiatrie

* Laraison sensible de la personne polyhandicapée:
l'intelligence a I'ceuvre dans la présence a autrui
Frédéric BLONDEL, Maitre de Conférences, Université
Paris Diderot-Paris 7

s P2CJP (Profil de Compétences Cognitives du Jeune
Polyhandicapé)
Régine SCELLES, Psychologue clinicienne, professeur a
['Université de Rouen

*  Ce que comprend mon enfant
Manuel COL, parent

15 h 45 : Echange avec la salle

16 h 00 : Conclusion : L’avenir est entre nos mains
Monique RONGIERES

Jeudi 2 juin 2016
Maison de PUNESCO - salle XlI

Information : gpf.secretariat@free.fr

Le Groupe Polyhandicap France a 20 ans.

20 ans de solidarité, de recherches, de soutiens...
Mais aussi 20 ans de lutte pour une meilleure
reconnaissance du polyhandicap et de ses
conditions d’accompagnement dignes et adaptées.

Pour autant, la démarche continue, imposée par
les besoins, les attentes décues, les détresses
parfois, mais aussi limpératif devoir de mieux
comprendre, aider, soigner la  personne
polyhandicapée et son entourage.

Car la complexité du polyhandicap nous convogue
impérativement & une exigence accrue de
réflexion, de remise en question, de partage,
autant de facteurs préventifs du risque de
morcellement résultant des multiples regards et
interventions.

Loin des festivités anniversaires, nous avons ainsi
choisi de placer notre journée d‘étude sous l'angle
de cette recherche permanente, « éternelle »...
sans doute...

En posant une nouvelle fois la question des
repéres éthiques et philosophiques qui doivent
inspirer les pratiques professionnelles et les
relations entre les acteurs engagés, dont il nous
faut reconnaitre l'utile subjectivité des « regards ».

En interrogeant, non sans une certaine inquiétude,
les évolutions des référentiels des politiques
économiques et sociales, porteuses de risques ou
d’opportunités pour les plus démunis... ?

En se référant, encore et surtout, a la clinigue,
étendue & Il'ensemble des  observations,
somatiques, intellectuelles, relationnelles, qui
seule peut nous aider a comprendre et chercher
les voies de progrés, souvent en dépit des
pronostics les plus sombres.

Enfin, fidéle aux principes fondateurs du GPF, cette
journée sera l‘occasion d‘entendre la voix des
parents et l'expression de leur connaissance si
intime de leurs enfants.

Rejoignez-nous nombreux & [‘occasion de cette

Journée anniversaire, inaugurale de notre avenir
commun et solidaire.

Inscriptions : www.gpf.asso.fr



Communication

/. Polyhandicap et handicaps rares

@
&
@
9 Compte rendu de la journée du 13 janvier 2016 organisée
w par le Groupement National de Coopération pour le Handicap Rare

Cette journée, qui a regroupé de trés nombreux participants, professionnels, parents,
responsables d'associations et représentants officiels (ARS, CNSA, Secrétariat d’Etat chargé
des personnes handicapées), présentait un caractére de solennité un peu particulier,
puisqu’elle débutait par la signature d'un Contrat Pluriannuel d' Objectifs et de Moyens
2015-2018 pour le GNCHR. Mais les aspects techniques et médico-sociaux, illustrés par de
nombreux témoignages, n‘en n‘ont pas moins représenté |'essentiel des contributions.

On a rappelé que cet événement faisait suite a un long travail, initié dans les années 90
sous l'impulsion de Monsieur Faivre avec le CLAPEAHA, soutenu par plusieurs études
préparatoires, et matérialisé dans un premier schéma d’'Organisation Sociale et Médico-
sociale pour la période 2009-2013. Les éléments de bilan, publiés en 2014, ont mis en
évidence quelques points importants, dont la réalisation est en cours :

e Développement de la recherche dans le domaine des Handicaps Rares avec le
Conseil d'Orientation Scientifique : mise en place d'une base de données nationale
handicaps rares, travail en cours avec I'INSERM, avec l'indexation progressive des
maladies rares, la poursuite des publications d'Orphanet

o Formations spécifiques, partenariats avec les universités

e Surtout la structuration nationale des ressources par la confirmation des 3 premiers
centres de ressources, jusque-la expérimentaux et bientét suivis d’un quatriéme
créé plus récemment ; on peut rappeler ces centres, certains ayant déja une longue
expertise surtout dans le domaine des troubles sensoriels et de troubles de la
communication :

v Le CRESAM, dans la région Poitou Charente, spécialisé dans les doubles
handicaps sensoriels.

v La PEPINIERE a Loos les Lille, pour les personnes déficientes visuelles
avec troubles associés.

v LE CENTRE ROBERT LAPLANE a Paris, specialisé dans la déficience
auditive avec troubles associés, et dans les dysphasies.

v Plus récemment, le Centre de ressources FAHRES, avec le regroupement
d’associations spécialisées dans I|'aide aux personnes atteintes
d’épilepsies séveres, et d‘autres handicaps, certaines formes de
polyhandicap, par exemple.

Ces Centres de Ressources travaillent en synergie avec des EQUIPES RELAIS, basées dans
un territoire donné, et dont le nombre, d’'une vingtaine actuellement, est sans doute
destiné a augmenter dans l'avenir ; ces équipes ont connaissance des cas de handicaps
rares et des ressources utilisables dans les prises en charge, elles organisent des réunions
d’information, et surtout s‘emploient, au service des malades et des familles, mais aussi
des établissement médico-sociaux confronté a un handicap complexe, a faire travailler des
acteurs différents ensemble, en opposition avec le morcellement fréquent des structures ;
le maitre mot qui dominait cette réunion étant « intégration », il s’agit bien de dispositifs
de réunion des savoirs et des personnes, ayant une expertise particuliére pour une
personne handicapée particuliere.



La composition des quatre tables rondes de cette journée illustrait parfaitement cette
ambition, car pour chacune d‘entre elles intervenaient familles, médecins , administrateurs,
responsables d’associations, MDPH, ARS, et parfois universitaires ; ils ont exposé la mise
en place , les reussites et les difficultés parfois de cette coopération en marche entre les
ressources, la recherche d’un langage commun, I'enjeu de la formation ; il s’est agi non
seulement de questions techniques, médico-sociales ou administratives, mais surtout de
voir la situation humaine a toutes les étapes: « une pédagogie du doute et du
questionnement », ce dernier theme a éteé illustré de fagon trés impressionnante par un
film présenté par le Pr Souriau, montrant des initiatives inhabituelles dans le domaine de la
surdicécité.

Quelgues points particuliers : dans la premiére table ronde « intégration » sont intervenus
plusieurs centres de référence nationaux concernant les handicaps sensoriels : troubles
visuels d'origine génétique (centre de Montpellier, Pr Hamel), surdités génétiques (Dr
Sandrine Marlin, Paris), Filiere de santé des maladies rares (Sensgenes : Pr Héléne Dollfus)
mais aussi des responsables d'Associations pour certains handicaps mal connus ;

Dans la seconde table ronde, il s'agissait de trouver un langage commun pours des acteurs
divers (MDPH, CNSA, Associations) avec une étude plus particuliére sur I'utilisation du Geva
et ses difficultés, pour les handicaps complexes et les troubles psychiatriques éventuels, et
pour mettre en cohérence les éléments cliniques et la situation plus large sur le plan
meédicosocial,

La troisieme table ronde s'est intéressée a l'enjeu de la formation, particulierement
nécessaire mais devant s’étendre sur des domaines trés divers ; I'aide des Associations est
précieuse pour les situations mal connues ou évolutives ; est-il possible, dans ces cas
rares, de developper une compétence collective, adaptée aux évolutions individuelles ?

Enfin la question se pose aussi d'éviter certains effets » iatrogénes « lorsqu’il y a nécessité
dintervenants multiples, ou dans les cas instables comme les grandes épilepsies. CNHR
Fahres, la Teppe : « introduire une pédagogie du doute et du questionnement », c’est un
objectif pertinent dans chaque situation.

Pour ce qui concerne le polyhandicap, qui n'est pas, au sens strict, un handicap rare
(prévalence de I'ordre de un a deux pour mille), il est concerné par les deux autres critéres
retenus dans la définition du handicap rare et il est certain que I'apport de |'expertise des
équipes et des établissements ou services qui travaillent avec ces personnes depuis des
annees, est indispensable, mas que celles-ci ont tout a gagner dans I'élargissement de
leurs compétences auprés d’autres équipes (en particulier pour les troubles sensoriels
éventuels).

Rappelons aussi que dans les études concernant les handicaps rares, a été posée la
question de prendre en compte les troubles du comportement auxquels toutes les équipes
peuvent étre confrontées, mais que l'idée de Centres de Ressources individualisés dans ces
situations trés diverses et dont les contours seraient difficiles a fixer, n‘a pas été retenue ;
ils demandent évidemment, au premier chef, ce travail en réseau avec les structures
psychiatrique, par exemple, dont il était question dans cette journée trés riche et novatrice
qui devrait déboucher sur des efforts et des expériences multiformes.

Dr Lucile GEORGES-JANET
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Information

Handicap : une circulaire pour limiter les placements en Belgique

La Direction Générale de la Cohésion Sociale, celle de la Sécurité Sociale et la CNSA, ont
publié le 22 janvier 2016 « une instruction » dont voici I'essentiel :

Un état des lieux : la Belgique accueille, a ce jour, 1 580 enfants et 4 500 adultes dans
ses établissements médico-sociaux. La Sécurité Sociale francaise a remboursé, en 2014,
la somme de 152,2 millions d’euros, soit une augmentation de 30 % par rapport a 2013...

Des mesures préventives sont envisagées : elles sont de trois types :

1. Interventions a domicile
2. Renforts des personnes des établissements médico-sociaux de proximité
3. « extensions non importantes » dans certains établissements médico-sociaux

Une somme de 15 millions d’euros leur sera consacrée en 2016...
Mise en ceuvre des 2016 de ces mesures :

- La MDPH recherche une solution de proximité en privilégiant une des trois
mesures annonceées ci-dessus

- Dans les départements « pionniers » - en expérimentation - « le dispositif
permanent d'orientation » (décrit dans la loi de modernisation de la santé - art.
89) est mis en ceuvre par anticipation et « un plan d’accompagnement global
(P.A.G.) »* est proposé a la personne, puis co-construit avec elle et avec l'aide
d'un coordonnateur qui rendra compte a la MDPH

- Dans les autres départements, un P.A.G. sera proposé «en avance de
phase » : approuvé par la personne handicapée, il devra ensuite I'étre par la
CDAPH. Si nécessaire, I’ARS pourra mobiliser des fonds complémentaires pour
sa mise en ceuvre effective.

- Une prochaine instruction concernera « des pdles de compétences et de
prestations externalisées, adossés aux établissements médico-sociaux » non
décrits dans cette « instruction » non plus que <« le dispositif permanent
d’orientation »

En conclusion : I'ensemble de ces décisions applicables immédiatement témoignent d’une
volonté réelle de faire cesser au plus vite I'exode des personnes handicapées vers la
Wallonie. La plupart d’entre elles sont, dans doute, polyhandicapées mais ceci n’est pas
précisé dans le texte : a juste titre, il mentionne toujours la nécessité de recueillir le
consentement des personnes sur le P.A.G. qui lui est proposé mais il ne fait jamais état de
I'avis des familles. Enfin, la modicité de la somme débloquée cette année pour la mise en
ceuvre (15 millions d'euros) ainsi que les restrictions réalistes reconnues aux propositions
concrétes exprimées (exemple : I'augmentation peu importante « du nombre des places
envisagées » comparée aux 4 500 adultes déja éloignés...) laissent planer de lourdes
inquiétudes sur la faisabilité prochaine de ces bonnes intentions.

Dr Elisabeth ZUCMAN

* Le plan d’accompagnement global (P.A.G.) figure dans l'article 89 du projet de loi de modernisation de la
santé (annexe 2 de l'instruction que nous avons résumé ici) ainsi que « le dispositif permanent d’orientation »
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| Pour télécharger la circulaire : DGCS/3B/DSS/1A/CNSA/2016/22 du 22 janvier

[ 2016 relative a la mise en ceuvre du plan de prévention et d'arrét des départs
non souhaités de personnes handicapées vers la Belgique :

www.gpf.asso.fr - rubrique « publications - rapports »
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La médecine questionnée par l'incurabilité et la fin de vie

Ceux qui ne guériront pas sont nombreux aujourd’hui, personnes dgées, personnes handicapées,
malades atteints de pathologies évolutives létales ou de maladies chroniques... Depuis quelgues
décennies, I'écart ne cesse de s‘accroitre entre des progrés techniques fabuleux qui aménent
certains a espérer les pouvoirs supérieurs d'une transhumanité, et I'immense détresse qui saisit
chacun de nous devant la maladie chronique ou Iimminence de la mort, pour soi-méme et ceux qui

nous sont proches.

L’incurabilité et la fin de vie mettent toujours les médecins dans I'impossibilité de réaliser ce qui a
motivé leur choix professionnel. Pour rester fidéles a leurs valeurs, ils doivent renoncer au seul
impératif de guérison et du « cure », pour s’engager pleinement dans le « care », afin d‘apporter
soulagement, soutien physique et psychique au malade considéré, jusqu’au bout comme acteur de
son devenir et a ses proches.

Cet impact de la non-guérison sur le soin est exploré par les auteurs réunis par Elisabeth ZUCMAN.
De leur place de médecins, de professionnels du champ médico-social, de familles ou de personnes
concernées, ils tentent d‘appréhender le « comment » et les « pourquoi » des adaptations
réciproques du médecin et du malade a la situation singuliére, mais si fréquente, de I'absence de
guérison ou de la fin de vie.
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Le Parlement a voté définitivement, mercredi 26
janvier dernier, une proposition de loi accordant de
nouveaux droits aux personnes en fin de vie.
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