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2°™ Copil - 14 novembre 2016 (16 h 30 - 18 h 30) - Ministére de Ségoléne Neuville

Texte d'ouverture, présenté par Monique RONGIERES (texte collectif et associatif)

Avant d‘aborder l'ordre du jour que vous nous proposez, nous souhaitons
échanger avec vous et obtenir des réponses sur deux sujets primordiaux sur
lesquels les associations ayant contribué a I’élaboration de ce volet national
se sont accordées.

Nous tenons a saluer I'excellence de la coopération avec les membres de la
DGCS et de la CNSA, la qualité d'écoute de tous, I’'expertise ayant permis un
excellent niveau d' échanges et le travail de synthése réalisé.

Les groupes de travail nous ont permis d'arréter de grands axes d'évolution et
de renforcement de I'offre médico-sociale existante, et de valider et imaginé
toutes sortes de solutions d'accompagnement.

MAIS pour que le parcours d'une personne sur un territoire soit possible,
I'offre doit exister en nombre suffisant.

OR nous sommes aujourd'hui confrontés a un manque criant, tragique, de
places pour des adultes en MAS. Des places en établissements pour
enfants sont supprimées pour créer des places d'adultes, des jeunes sont
maintenus en amendement Creton, engorgeant ainsi I'offre disponible pour
les enfants et entravant l'indispensable précocité de la prise en charge des
personnes polyhandicapées. Des adultes, des enfants, se retrouvent sans
solution d'accueil ; tous sont contraints a I'exil en Belgique, et leur nombre ne
cesse d'augmenter. C'est un cri d'alarme des familles, qui se regroupent en
régions pour exprimer leur détresse.

(suite page 2)




Edito (suite)

La programmation de places nouvelles prévues par les ARS entre 2016 et
2019 et recensee par la CNSA réveéle un réel manque de prise en compte
des personnes polyhandicapées.

Nous demandons instamment la mise en ceuvre d’un plan pluriannuel de
création de places nouvelles, dans un accueil multimodal, et avec un
taux d'encadrement renforcé, notamment sur le plan médical, qui cible en
priorité les jeunes adultes en « amendements Creton » et les adultes sans
solutions. L'offre existante transformée ne suffira pas.

Nous demandons de placer cet axe fort comme |'action ultraprioritaire a
mettre en place dans le volet national avec une premiére étape de
recensement des besoins suivie d'une programmation de nouvelles
solutions dans les régions.

Par ailleurs, ce volet national mobilise un nombre important de ministéres
dans les actions programmees. Pour veiller a leur mise en ceuvre effective,
il convient de prévoir un suivi a I'échelle interministérielle partagé avec
les associations représentant les personnes polyhandicapées ainsi
qu'avec différents acteurs impliqués dans l'accompagnement de ces
personnes.

Nous demandons que soient prévues des mesures de gouvernance
nationale de réunions trimestrielles, avec information annuelle au CNCPH.

De méme, la mise en ceuvre de ce volet s’inscrit au niveau régional avec
les ARS. Les enjeux en termes

de programmation de places nouvelles et d’évolution de |'existant rendent
indispensable un pilotage régional. Comme au niveau national, la mise en
ceuvre du plan doit se réaliser en concertation.

Enfin, nous nous sommes beaucoup investis dans I'élaboration de ce volet
national dans un temps extrémement contraint et souhaitons qu'au cours
d'une ultime réunion nous soient présentées la synthése de nos travaux et
notamment les fiches qui seront prises en compte dans le cadre des
travaux du CIH.

Nous vous remercions de votre attention et nous souhaitons dés a présent
pouvoir échanger sur les deux sujets majeurs évoqués : création de places
et gouvernance du plan avant d’aller plus loin dans I'ordre du jour.

[ e
- La synthése des travaux des quatre groupes de travail '

' du volet polyhandicap sera présentée, par le Comité de |
Pilotage, au Comité Interministériel du Handicap début |
décembre. |

Les principales associations concernées se réuniront
afin d‘élaborer un communiqué de presse a destination
des futurs candidats a I’élection présidentielle.
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« Volet polyhandicap » de la stratégie quinquennale de I’évolution de I'offre

Axe 1 - Evolution de I'offre et parcours de vie

Fiche action 1 : Accompagner en proximité : favoriser la souplesse dans les réponses aux besoins et
attente des personnes

Fiche action 2 : Assurer et articuler la continuité du parcours de vie et du parcours de soins

Fiche action 3 : réaliser un « diagnostic des besoins » en vue d’adapter et d'organiser I'offre
territoriale en réponse aux besoins recensés

Axe 2 — Expertise de 'accompagnement

Fiche action 1 : renforcer la formation initiale des professionnels intervenant aupres des personnes
polyhandicapees

Fiche action 2 : renforcer la formation continue des professionnels intervenant aupres des personnes
polyhandicapées - création de savoirs partagés

Fiche action 3 : Soutenir et reconnaitre I'expertise des proches aidants

Fiche action 4 : élaborer des recommandations de bonnes pratiques professionnelles
d’accompagnement des personnes polyhandicapées

Fiche action 5 : développer des groupes d’analyse des pratiques des professionnels qui interviennent
aupres de personnes polyhandicapées

Fiche action 6 : développer et diffuser les repéres éthiques

Fiche action 7 : maintenir la qualité de vie des personnes polyhandicapées dans tous les actes de soin
ou de santé

Fiche action 8 : renforcer I'accés aux soins des personnes polyhandicapées

Axe 3 - Citoyenneté, participation et accés aux droits

Fiche action 1 : favoriser la communication des personnes polyhandicapées

Fiche action 2 : développer |'acces a la scolarisation

Fiche action 3: Adapter la scolarisation dans les ESMS au sein des UE pour les enfants
polyhandicapés

Fiche action 4 : permettre la scolarisation des enfants polyhandicapés en milieu ordinaire

Fiche action 5 : permettre et prolonger 'apprentissage a |'dge adulte

Fiche action 6 : Changer les représentations sur les personnes polyhandicapées

Fiche action 7 : développer I'accés a la culture des personnes polyhandicapées

Fiche action 8 : Créer des Structure d’Accueil Temporaire Vacances Adaptées (SATVA) pour les
personnes en situation de polyhandicap

Fiche action 9 : favoriser la participation des personnes polyhandicapées aux CVS dans les
établissements qui les accueillent

Fiche action 10 : promouvoir vie sexuelle et affective

Fiche action 11 : Protection de I'enfance et enfants polyhandicapés

Axe 4 — Recherche (en attente compléments CNSA)




Rencontre-thematique

Un environnement adapté
a la personne polyhandicapée

- A la maison et dans |'établissement qui :
- l'accueille, la personne polyhandicapée a :
. besoin de vivre dans un environnement qui :
- s’'adapte a elle.

PROGRAMME

14 h 00 : intervention de Catherine
I Derouette, Directrice Institut Handas
I Cornouaille

. Penser son cadre de vie est essentiel et :
- indispensable. Sa qualité de vie dépendra de :
© son bien-étre dans un espace prévu pour elle, :
- dans des locaux a la fois contenants, :

|

|

|

|

|

I

|
- repérables et stimulants. !

'14 h 30 : intervention de Nathalie
. Accompagner une personne polyhandicapée, : ! BRIAND, AMP Institut Handas
i c’est lui permettre de profiter pleinement des : ! Cornouaille
i lieux dans lesquels elle évolue : des lieux : !
| sécurisés,  socialisant,  favorisant des | !
| expériences diverses et permettant des | |
| apprentissages, des lieux ou elles peuvent se ; '
| « voir » grandir et comprendre le monde qui | :
1
|
|
i

les entoure.

| 15 h 00 : intervention de Véronique
: BOUDAULT, maman

15 h 30 : discussion avec la salle

| accessible, attrayant et confortable, de |
| permettre aussi que cet environnement ne se |
| limite pas a l'établissement mais qu'il soit |
| « porté » a 'extérieur... |

Mercredi 25 janvier 2017
deid4hail7h

| Parler d’environnement, c’est aussi évoquer i
| les personnes qui entourent les enfants et les |
| adultes polyhandicapés : la famille, les |
| professionnels, les partenaires. '

ESPACE ETHIQUE AP-HP

: |
' 1
| |
' |
; - [
' L'environnement se construit matériellement | ! !
g Hépital St-Louis ;
; i
' r
! |
! |
' |

! mais s’élabore dans la rencontre. Des liens !
: particuliers se construisent en fonction des !
. personnes qui les entourent et qui!
. recherchent en permanence les moyens de '
. les rejoindre.

1, avenue Claude Vellefaux
75010 PARIS

. Construire l'environnement de la personne :
- polyhandicapée est un défi a relever, des !
- aménagements a inventer, des liens a créer !
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| « baliser » I|'environnement, de le rendre |
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FRANCE

RENCONTRE THEMATIQUE

MERCREDI 25 JANVIER 2017
14hai7h
a I’Espace éthique de I’AP-HP-Paris

Hopital St-Louis — 1, avenue Claude Vellefaux - 75010 Paris
(métro Colonel Fabien, Chateau Landon, République, Goncourt, Jacques Bonsergent)

« Un environnement adapté a la personne polyhandicapée »

ESPACE ETHIQUE AP-HP
HOPITAL SAINT-LOUIS

Avec : - Catherine DEROUETTE, Directrice IEM Handas .

L d T

Chartres de Bretagne

- Nathalie BRIAND, AMP, IEM Handas
Chartres de Bretagne

- Véronique BOUDAULT, parent

BULLETIN DE PARTICIPATION

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

nom: LLLTTTTTTTTTTTTTTTTTT]

prenom: L L | [ LT TTTTTTTTTTTTTT]]

o Parent o Professionnel

Adresse mail :

I EEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEEn

o M’inscris a la rencontre thématique du 25.01.2017

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 :




Délégation régionale

180 personnes ont assisté a la XXIéme journée du GPF
Sud-Ouest le vendredi 14 octobre dernier a Mont de
Marsan sur le théme : le projet personnalisé des
personnes gravement handicapées, en présence
d'Aliette Gambrelle, Vice-Présidente GPF et Philippe
Chavaroche, formateur, auteur notamment du livre « le
projet individuel» éditions Eres.

Le projet personnalisé a depuis quelques années pris une
place centrale dans l'accompagnement des personnes
gravement handicapées. Cette journée a permis, a partir
d'exposés et de témoignagesde mesurer cette
intéressante évolution (participation, co-construction,
contrat, méthodologie, évaluation, suivi...) :

Le projet personnalisé : un incontournable outil en évolution : comment ont évolué ces

dernieres années la construction et les aménagements des projets personnalisés pour en faire un
véritable outil professionnel ?

Partager les outil rojet personnalisé : |'évaluation des besoins de la personne
polyhandicapée ? Quels professionnels concernés ? Comment se sont-ils approprié le projet ?
Comment traiter et harmoniser les différentes évaluations ? Travaillez-vous le projet avec un
concept ou une méthodologie particuliere ? Quel impact des formations et de la démarche
qualité dans la construction du projet ? Projet individuel, projet de groupe et projet
d'établissement : Comment s’articule le projet individuel avec les exigences d‘une vie en
collectivité ? En quoi le projet individuel peut faire évoluer le projet de I’établissement et les
relations avec les différents intervenants (professionnels, familles, personnes concernées) ?

La place des familles dans le projet personnalisé: comment intervient la personne a

I'élaboration de son projet, la place de sa famille, ses accompagnants. Le recueil des attentes de
la personne. Et comment rendre accessible a tous - et au principal intéressé- la construction du
projet ? Quelles valeurs, quelles limites aux évaluations, aux orientations ? Le projet doit-il tout
réguler, y compris ce qui se passe en famille ?

Quels projets adaptés aux personnes polyhandicapées : comment faire vivre le projet et

s'assurer qu'il répond aux besoins (exigences vitales) et aux désirs (aspirations, centre d’intérét)
de la personne ? Quelles orientations et priorités générales données au projet : bien-étre, mieux-
étre, soins, éducation, développement de la personne... Le suivi des projets personnalisés, la
tragabilité, I'évaluation : une nouvelle culture ? Un projet : sous quelle forme ? Le suivi et la
communication autour du projet : le réle du référent dans le projet individuel...




Parution

Fin de vie des enfants et des
adolescents  polyhandicapés en ~ pauative
établissements médicosociaux '

L'Observatoire National de la Fin de Vie (ONFV) a réalisé, en
partenariat avec le Groupe Polyhandicap France, une enquéte
sur la vie de vie des enfants et adolescents polyhandicapés
en établissements médico-sociaux. Les résultats de cette B &%) —
enquéte viennent de paraitre :

Objectifs. — Identifier les pratiques d’accompagnement de fin de vie au sein
des établissements meédicosociaux accueillant des enfants et adolescents
polyhandicapés, connaitre les ressources dont disposent les professionnels de
ces établissements et celles qu’ils sollicitent, présenter les problématiques
rencontrées par ces professionnels sur le terrain.

Méthodes. — Enquéte nationale multicentrique et rétrospective de pratiques,
réalisée en 2015 aupres de 258 établissements disposant de places agréées
polyhandicap.

Résultats. — Cent huit établissements ont répondu a l'enquéte (taux de
réponse : 42 %). L'accompagnement de fin de vie est absent des projets
d’établissements pour 74 % d’entre eux. Sur l'ensemble des enfants et
adolescents accueillis, 21 % (508 enfants sur 2415) étaient atteints d’une
maladie évolutive a un stade avancé ou dans un état de grande fragilité
somatique, 8 % étaient en fin de vie. La moitié des établissements ne disposait
d’aucun professionnel formé aux soins palliatifs et a I'accompagnement de fin
de vie, 43 % déclaraient qu’il existe un besoin de formation. Au cours des 2
derniéres années : 55 % ont eu recours a une équipe mobile de soins palliatifs
et 31 % a une équipe ressource régionale en soins palliatifs pédiatriques, 92
déces ont étés recensés, 21 enfants ont fait I'objet d’une décision d‘arrét ou de
limitation de traitements

Conclusion. — La fin de vie est une réalité dans ces établissements ; pourtant
les professionnels sont peu formeés et peu préparés a ce type
d’accompagnement. L’'appel aux ressources en soins palliatifs doit étre
encouragé et un appui institutionnel devrait étre engagé pour soutenir les
professionnels confrontés a ces situations difficiles.

Va télécharger sur gpf.asso.fr (rubriques « rapports — publications diverses »)



Divers

Les actes du colloque du 2 juin 2016 a I'Unesco sur le

SRt
theme :
A la découverte continue du polyhandicap, le GPF
— a 20 ans, ensemble investissons un nouvel avenir,
Ala c(l‘?tn?nft.’.erlfe ft‘:ﬂli?ue du pc.lgr.!-uandi.rnp,
sont disponibles.
Tarif : 15 €.
Commande : www.gpf.asso.fr
THW
L'Association Ressources Polyhandicap Nord-Pas de Calais | prei Y B
organise, en collaboration avec le CREAI, le vendredi 9 j DE,A},FM}N,\L POLYHANDICAPEE
décembre 2016 de 9 h a 17 a Hellemmes-Lille un colloque sur D RV
le theme | &%"m"&\?&* \”

Les polycompétences de la personne polyhandicapée

Renseignements et inscriptions : CREAI Nord-Pas de Calais
Kathy Leclaire - Tél 03.20.17.03.09
kleclaire@creainpdc.org

Gite situé a Cornimont un village typique des Vosges,

adapté aux situations de handicap lourd. Pe |

s
Coordonnées : Maison Polysens T
17, rue des Tétes - 88310 Cornimont AR CER IRt

Tél 03.29.23.95.64 ou 06.17.55.44.33
cabonlaurence@aol.com

Pies o

CENTRE OE RESSOURCES MU T Formation spécifique aidants

Prendre soin de I'autre et de soi-méme lors de déplacement,
d’installation, de transport

Objectif de cette formation : initier les aidants aux principes des méthodes
utilisées par les professionnels dans la manutention des personnes
polyhandicapées et de répondre aux questions que les aidants se posent.

Jeudi 15 décembre 2016 au CRM
(42, av. de I'observatoire-75014 PARIS) Flash info 51 — Novembre 2016
Direction de publication : M. Rongiéres
Mise en page : V. Bruno

Infos : contact@crmh.fr




