GROUPE
POLYHANDICAP

FRANCE 11 bis, rue Théodore de Banville - 75017 PARIS
Tél: 09 53 66 97 39 — Fax 09 58 66 97 39
apf.secretariat@free.fr - , @GPFpolyhandicap

Chers Amis,

J’espére que vous avez passé des vacances agréables.

La rentrée « polyhandicap » s'annonce tres dense.

Le Collectif Polyhandicap, par la voie du Groupe Polyhandicap France, a adressé
un courrier a, Sophie Cluzel, Secrétaire d'Etat, lui demandant de nous recevoir le
plus rapidement possible, pour faire suite aux différents Copil du « Volet
Polyhandicap ». Copie du courrier du 13 juin 2017 lui a été remise ainsi que les 4
priorités incontournables pour une meilleure prise en compte de la vie des
citoyens les plus discriminés et les plus fragiles et de leurs familles (cf Flash info
55 et 57).

Bonne nouvelle : nous serons recus le lundi 16 octobre !

Par ailleurs, la Ministre a demandé aux Administrations centrales et Agences de
relancer les actions a mener dans le cadre du volet national polyhandicap et que,
dans ce cadre, la question de la scolarisation des enfants polyhandicapés devrait
pouvoir avancer.

Patrice Fondin, Conseiller Education, Formation, Enseignement Supérieur aupres
de Sophie Cluzel, a proposé de rencontrer le Collectif Polyhandicap afin d’avoir un
échange a ce sujet. Le Groupe Polyhandicap France y sera représenté.

Le calendrier des activités du Groupe Polyhandicap France sera communiqué
dans notre prochain Flash info.

Excellente rentrée a tous,
Monique RONGIERES




Article : médias et handicap, il y a du boulot....

Le 29 juin, un colloque se tenait a France Télévisions sur la place des personnes handicapées
dans les médias, & linitiative du CNCPH (Conseil national consultatif des personnes
handicapées).

Au-dela de la question de la représentativité,
comment faire une place aux personnes
différentes dans une société de I'apparence ?
Cela fait tache, comme on dit. Alors gque se
tenait au siége de France Télévisions, a Paris,
un colloque sur « Médias et handicaps », en
présence de Delphine Ernotte, présidente du
service public, et des ministres Frangoise
Nyssen (culture) et Sophie Cluzel (personnes
handicapées), une polémique grandissait sur
les réseaux sociaux sur la nouvelle épreuve
de I'émission Fort Boyard, « L’asile », qui i -
cumule tous les clichés négatifs Eles au handicap psychique (cellule capltonnee camisole,
etc...)..La colére des associations trouvera un certain écho dans le grand amphi tout au long
de cette journée organisée par le Conseil national consultatif des personnes handicapées.
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Au-deld des bonnes intentions affichées (« révolution culturelle », « changer de regard»,
etc), ce collogue auquel participaient de nombreuses personnes porteuses de handicap aura
permis de mettre en avant les enjeux difficiles liés a cette question. Sur la télévision, media
phare de notre époque, le sociologue Mathieu Grossetéte a présenté des chiffres qui font
mal. Alors que le handicap touche 12 millions de Francais, seules 0, 8% des personnes
présentes & |'écran sont handicapées...Et les handicaps sont représentés de fagon trés
inégale, avec une prédominance absolue du « fauteuil roulant»: ainsi, le handicap moteur
touche 22,8 des personnes atteintes d‘un handicap, mais il représente 36,8 % des
personnes handicapées présentées lors des journaux télévisés, et 51 % des interviews de
personnes handicapées...

«La télévision aime montrer des exploits, des héros qui ont dépassé les difficultés pour
atteindre la normalisation », affirme le sociologue. Par contre le handicap psychique rentre
souvent dans les médias audiovisuels par la porte du fait divers, contribuant a « criminaliser
» des troubles comme la schizophrénie. Quant au handicap mental, il est trés peu présent, la
présentation de la météo par Mélanie, trisomique 21, semblant étre une exception. « Le
handicap peine & fournir des images a la télévision, le profilage esthétique régne a I'écran »,
conclut Mathieu Grossetéte.

Cette tendance & I'héroisation, une jeune femme en fauteuil roulant électrique dans la salle
la dénoncera avec vigueur, aprés la diffusion du spot anglais « Superhumans », sorti a
I'occasion des JO de Rio. «Ne peut-on pas étre juste nous-mémes ? Nous n‘avons besoin ni
de la pitié du type Téléthon, ni d’étre glorifiés ! Nous voulons juste étre respectes, étre
acteurs. »

Source : Ombres et Lumiéres
4 juillet 2017




Délégations regionales

G P FSO Organise sa prochaine journée le vendredi 6 octobre
a I’'Hopital Ste-Anne de Mont de Marsan :

« Personnes gravement handicapées :
TROUVER SON RYTHME ET SON PARCOURS »

Programme :

Accueil :
o Monsieur le Maire de Mont de Marsan et Monsieur le directeur du centre

hospitalier.
o La Représentante de I’ARS de la Nouvelle Aquitaine, délégation
départementale.

Présentation de la journée : Michel BELOT
Animation de la journée Thérése Musitelli (Formatrice, Suisse) sur le rythme et le

parcours (personnel)

Trouver son rythme et son parcours :
¢ MAS de Rontignon : la transition enfant/aduite : le parcours IME et MAS ;

présentation de deux parcours.
e EEAP « Calypso»: Le parcours d'un adolescent ayant un triple

accompagnement.

¢ Mme Gleize, famille : Rythme de Perrine, rythme de la famille

¢ ARIMOC du Béarn : film sur « |'accompagnement adapté au jour le jour : A
chacun son rythme ! »

Aprés-midi : Rythme et parcours : s'adapter jusqu’'au bout !

e Fin de vie et soins palliatifs : Dr Leroy, Centre hospitalier de Mont de

Marsan.
e Le parcours chaotique entre établissements : EME BANCA, Salies du

Béarn...
o Domaine du Biré : Organiser un service en fonction des tranches d'ages ?

e MAS « Mosaigues» (sous réserve)
16 heures : Conclusion de la journée.

Tarif : 50 € (repas compris)
Inscriptions : gpf.secretariat@free.fr




Délégations regionales

Collectif Polyhandicap Lorraine

Journée d'Journée d’études et d’échanges
Familles - Professionnels - Institutions

Journée d’études et d’échanges
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Families —Professionnels —institutions & Polyhandicap * avancer en 593 5

o H
© |
« Polyhandicap : avancer en 8ge »

‘ Jeudi 19 octobre

JEUDI 19 octobre 2017 | au Conseil Départemental de Meurthe et Moselle
De9h00 317h 00

Avec la participation du Dr Anne-Marie BOUTIN

CONSEIL DEPARTEMENTAL i

M ET MOSELLE

48, Esplanade Jacques Baudot
NANCY |

Cette journée propose d’aborder la question de l'avancée en age
des personnes polyhandicapées a partir de ce « nous pluriel » :
des parents, des familles, des professionnels de terrain, des
cadres de direction et des associations.

Aprés avoir recontextualisé la question sociale du vieillissement
de la population francaise, la condition des personnes
polyhandicapées sera abordée au regard de leur autonomie, de
leur avancée en age et des effets qui impactent leur vie : relations
sociales, sensorialité, développement cognitif, communication,
santé....

Pour illustrer des éléments de repérage de cette question sociale, la parole sera donnée a la
pluralité des personnes intervenant dans I'accompagnement des personnes polyhandicapées.

Informations et inscriptions : fernand.tiberi@orange.fr

Collectif Polyhandlcap 93

POLYHANDICAP, Le Collectif Polyhandicap 93 et les établissements du 93
organisent deux jours de relais en équipages, composés de
personnes polyhandicapées, de familles, de professionnels, de
bénévoles et d’amis le week-end du 20 et 21 septembre pour
faire connaitre les besoins spécifiques de la personne porteuse
de polyhandicap :

Bougeons collectif,

Das relais pour tous

Etape 1 - Mercredi 20 septembre 2017 - Canal de

AN I'Ourcq

Les 20 et : Etape 2 - Jeudi 21 septembre 2017 - Canal St Denis /
21 septembre 2017 Parc de la Courneuve

Sur 8 borus dis carasl de MOuwrog of du canal 5a 52 Dens
Faaagaeraes au §7 47 55 10 19 o Ot AP & 0ED

@i e 280 Plus d’informations : 01 41 5519 19 - 01 49 40 10 60
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CONSEIL D’ADMINISTRATION — Exercice 2017/2018

Présidente :
Vice-Président Délégué :
Vice-Présidente :

Secrétaire Générale :

Secrétaire Général Adjoint :

Trésorier :

Conseil juridique :

Conseillers Médicaux :

Mme Monique RONGIERES

11 bis, rue Théodore de Banville — 75017 PARIS
M. Philippe GAUDON

56, bd Bompard — 13007 MARSEILLE

M. Pierre BETREMIEUX

23, avenue Philippe Auguste — 75011 PARIS
Mme Marie-Christine TEZENAS DU MONTCEL
56, bd de Magenta — 75010 PARIS

M. Gérard COURTOIS

69, rue Dumotel — 94130 CACHAN

M. Eric ZOLLA

C.E.S.A.P. —62, rue de la Glaciére — 75013 PARIS

M. Pascal ASPE

22, rue de Souligné — 72700 ST GEORGES DU BOIS

M. Michel BELOT (coordinateur national des antennes
régionales et départementales)

Hépitaux de Lannemezan — BP 167 — 65308 LANNEMEZAN
M. Manuel COL

12, rue Frédéric Passy — 93300 NEUILLY/MARNE

Mme Catherine DEROUETTE

Institut Handas Cornouaille — 15, avenue de Cornouailles
35131 CHARTRES DE BRETAGNE

M. Cédric GICQUEL

5, avenue de la Porte de Vincennes — 75020 PARIS
Mme Estelle GOUDON

13, rue des Cuffins — 78830 BONNELLES

Melle Nathalie KURZAWA

28, rue Général Humbert — 78120 RAMBOUILLET

M. Sébastien LEGOFF

Association Les Tout-Petits

5, rue de Cernay — 91470 LES MOLIERES

M. Michel PLASSART

CRM - 42, av. de I'Observatoire — 75014 PARIS

Maftre KHELFAT
23, rue des Canonniers —02100 ST QUENTIN

Pr BILLETTE DE VILLEMEUR

Hdépital Trousseau - Paris

Dr Anne-Marie BOUTIN

35, rue Copernic— 75116 PARIS

Dr Lucille GEORGES-JANET

142, rue de Courcelles — 75017 PARIS

Pr Gérard PONSOT

15, rue Bargues — 75015 PARIS

Dr Elisabeth ZUCMAN - Présidente d’Honneur
51, rue Froidevaux — 75014 PARIS

Président Honoraire {1989-2003) : Dr Stanislaw TOMKIEWICZ

GROUPE POLYHANDICAP France - 11 bis, rue Théodore de Banville - 75017 PARIS
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Les prochaines journées de I’AP-HP
se tiendront les

16 et 17 novembre 2017
Au Centre de conférences -69 bis rue SANTE PHYSIQUE PSYCHIQUE SOCIALE
Boissiére — 75016 PARIS emboceid

PREVENTIONS ET SOINS ESSENTIELS
POUR LE BIEN-ETRE DE LA PERSONNE
TOUT AU LONG DE SA VIE

COMITE SCIENTIFIQUE

Préventions et soins essentiels
pour le bien-étre de la personne S ———

Reszources
u!wnrﬁunlnﬁ cﬁSAP CESAP Farmation - CLAPEAHA - Eﬂwllﬂ\l
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| CODRDINATION GENERALE / INSCRIPTIONS
ESPACE EVENEMENTIEL
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Tél Q142713402 - Fax: 0142713483

Contact Inscriptions :

www.espace.evenementiel.com Q o
Tél 01 42 71 34 02 P DE pAR

5 décembre 2017 ~ Paris

'6:':;-,:, Journée d’étude
% La scolarisation des enfants polyhandicapés

Les notions d‘inclusion, de scolarisation, de
citoyenneté des personnes en situation de handicap
sont aujourd’hui et particulierement depuis la loi de
février 2005, au cceur des préoccupations de
chacun, tant au niveau individuel qu’institutionnel
ou encore gouvernemental.

PARIS - MARD! 5 DECEMBRE 2017

JOURNEE D’ETUDE

LA SCOLARISATION
DES ENFAN
POLYHANDICAP

Longtemps exclues de ces réflexions, les personnes
polyhandicapées, leur famille et les professionnels
qui les accompagnent sont directement ou
indirectement concernées, ainsi que leurs familles et les professionnels qui les accompagnent.

En 2016, la création du dipldme d’Etat d’Accompagnant Educatif et Social (remplacant celui
d’AMP) et de la spécialité « Accompagnement a I’éducation inclusive et a la vie ordinaire »
montre bien la place de plus en plus importante que prennent la scolarisation et l'inclusion

scolaire dans la vie de ces personnes et des professionnels. Faire le point sur la réflexion, les
recherches et les avancées de la scolarisation des enfants polyhandicapés, travailler et

réfléchir a la notion d’inclusion scolaire et au sens qu’elle prend pour les enfants eux-mémes,
leur familles et les professionnels est 'objectif global de cette journée.

Parce que l'enseignement et I'’éducation spécialisée sont encore trop souvent mis en
opposition, les échanges entre les différents acteurs et la confrontation de modes d’éducation

complémentaires vont permettre a chacun, chercheurs, professionnels du social et du médico-
social mais aussi a des représentants de I"Education Nationale, de faire le point sur ce grand

théme qgu’est la scolarisation.

Informations : www.cesap.asso.fr




Liberts » Hguli + Fratereitd
REPUBLIQUE FRANGAISE

MINISTERE
DES FINANCES
ETDES COMPTES PUBLICS

MINISTERE
DES AFEAIRES SOCTALES,
DE 1A SANTE

. . ET DES DROITS DES FEMMES
Caisse nationale de
solidarité pour I'autonomie

MINISTERE
DU TRAVAIL, DE L'EMPLOI,
DE LA FORMATION
FROFESSIONNELLE
[ET DU DIALOGUE SOCIAL

Programme du 1° séminaire d’accompagnement de
I’appel a projets :

« Dispositifs et modalités d’accompagnement des personnes
handicapées dans les établissements et services médico-
sociaux »

organisé par la CNSA, la Drees & I'lReSP

Le 14 novembre 2016 de 14h a 17h00
Auditorium Biopark, 11 rue de Watt, Paris 75013

13h30 — 14h00 Café d'accueil
14h00 — 14h15 Introduction par la Direction de I'lReSP, la Drees et la CNSA

14h15 — 14h50 Brigitte Berrat, (Directrice des Formations supérieures et de la Recherche, IRTS He-
de-France Montrouge-Neuilly-sur-Marne) : «Le non recours des personnes
handicapées a I'offre médico-sociale »

14h50 — 15h25 Patricia Salomon, (Responsable du Département Accompagnement médico-social,
Direction de I'Accompagnement et des Soins, ARS Pays de la Loire) : « L'évaluation
des besoins au niveau local : enjeux et perspectives »

15h25 — 16h00 Nathalie Montangon, (Responsable du Péle programmation de l'offre a la Direction
des établissements et service, CNSA) : « Comment la CNSA répartit les crédits visant
au développement de I'offre collective entre les ARS 7 »

16h00 — 16h35 Noémie Rapegno, (Ingénieure de recherche, Maison des Sciences Sociales du
Handicap - Ecole des Hautes Etudes en Santé Publique) : « Disparités territoriales de
l'équipement en structures d'hébergement et choix du lieu de vie »

16h35 - 16h45 Discussion générale

16h45 — 17h00 Conclusion par la direction de 'IReSP
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Ubend + Byels + Frsterité
REPUBLIGUE FRANCAISE

MINISTERE
DES FINARCES
ET DES COMPTES PUBLICS

MINISTERE
DES AFFAIRES SOCTALES,
D LASANTE

Caisse nationale de e e
solidarité pour 'autonomie

MINISTERE
DU TRAVAIL, DE LEMPLOL,
DE LA FORMATION
PROFESSIONNELLE
ET DU DIALOGUE SOCIAL

Programme du 2°™ séminaire d’accompagnement de

appel a projets :

« Dispositifs et modalités d’accompagnement des personnes
handicapées dans les établissements et services médico-

sociaux »
organisé par la CNSA, la Drees & I'IlReSP

Le 15 décembre 2016 de 13h30 a 17h15
Auditorium Biopark, 11 rue de Watt, Paris 75013

13h00 - 13h30

13h30 - 13h40

13h40 - 14h20

14h20 - 15h00

15h00 - 15h10

15h10 - 15h50

15h50 - 16h30

16h30- 17h10

17h10~- 17h15

Café d'accueil
Introduction par la Direction de I'ReSP

Louis Bertrand, (Sociologue, post-doctorant, Inserm) : Les fransformations de I'offre
médico-sociale : échapper aux catégories

Jean-Luc Charlot, (Animateur du groupe national « Habitat et Handicap », Fabrik
Autonomie et Habitat) : Habiter chez soi et dans la Cité. L'émergence d’alternatives
aux situations de vie et de handicap

Pause

Daphné Borel, (Responsable du poéle Serafin-PH, CNSA) et Annick Deveau
(Directrice de projet Serafin, Direction Générale de la Cohésion Sociale) :
Présentation des enjeux de Sérafin-PH: « Services et Ftablissements : Réforme pour
une Adéquation des FINancements aux parcours des Personnes Handicapées »,
projet de réforme de la tarification des établissements et services médico-sociaux

Jan Tossebro, (Professeur spécialiste du travail social, Département du Travail
Social et de la Science Sanitaire, Université Norvegienne de la Science et de la
Technologie) / (Norwegian University of Science and Technology, Dpt of social work
and health science) : Shift towards community living in Scandinavian couniries

Francois Chagnaud, (Chargé de la démarche « Une réponse accompagnée pour
tous » pour le CD et la MDPH 76) : Présentation du dispositif d’orientation permanent
et du plan d’accompagnement global

Discussion genérale et Conclusion




Evolution de la prestation de compensation du
handicap (PCH)

L'IGAS a été saisie, en mars 2016, d’une mission portant sur la « révision des
conditions et modalités d‘attribution » de la prestation de compensation du handicap
(PCH) afin de « viser une meilleure équité sur le territoire » et de « mieux cibler ses
conditions d’attribution ».

En décembre 2015, 184 000 personnes ont bénéficié de la PCH, pour un montant total
de 1,7 Mds€.

Ce rapport s’appuie sur un groupe de travail composé de représentants des
associations désignés par le Conseil national consultatif des personnes en situation de
handicap (CNCPH), des directions des ministéres et des représentants des maisons
départementales des personnes handicapées (MDPH).

Aprés avoir rappelé les textes qui organisent la prestation et les principales données
chiffrées, la mission estime, dans son rapport, que I’évolution des limites d'age et la
création d’une aide a la parentalité au sein de la PCH constitueraient des pistes

d’amélioration majeures.

Parallélement, le role des fonds de compensation mériterait d'étre clarifié et certains
textes amendés pour faciliter la mise en commun de la PCH en cas d’habitat partagé.
Au-deld, la mission a étudié les marges -relativement étroites- d’amélioration de

I'efficience de la prestation.

\/Pour prendre connaissance de ce rapport : www.gpf.asso (rubriques rapports-
publications diverses)

.
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Les actes de la journée UNESCO du 1* juin 2017

LE SOIN ET LE PRENDRE SOIN sont disponibles
L‘attention 3 'autre, condition de la blentraitance

ler juin 2017 « Le soin et le prendre soin,
L’attention a l'autre, condition de la
bientraitance »

Colt : 20 € (frais de port compris)

Commande : gpf.secretariat@free.fr

PALATS DE {'UNESCO - PARIS

SROUPE PORMURICAD TRANCE - 11555, e Bidadory fo Banile - 73017 M5
L0 3396 97 29 - moem splasa - - POt

Flash info 59 — Septembre 2017
Direction de publication : M. Rongiéres
Conception : V. Bruno




Evolution de la prestation de compensation du
handicap (PCH)

L'IGAS a été saisie, en mars 2016, d’'une mission portant sur la « révision des
conditions et modalités d'attribution » de la prestation de compensation du handicap
(PCH) afin de « viser une meilleure équité sur le territoire » et de « mieux cibler ses
conditions d‘attribution ».

En décembre 2015, 184 000 personnes ont bénéficié de la PCH, pour un montant total
de 1,7 Mds£.

Ce rapport s‘appuie sur un groupe de travail composé de représentants des
associations désignés par le Conseil national consultatif des personnes en situation de
handicap (CNCPH), des directions des ministéres et des représentants des maisons
départementales des personnes handicapées (MDPH).

Aprés avoir rappelé les textes qui organisent la prestation et les principales données
chiffrées, la mission estime, dans son rapport, que Iévolution des limites d’age et la
création d’une aide a la parentalité au sein de la PCH constitueraient des pistes
d’amélioration majeures.

Parallélement, le role des fonds de compensation mériterait d'étre clarifié et certains
textes amendés pour faciliter la mise en commun de la PCH en cas d’'habitat partagé.
Au-deld, la mission a étudié les marges -relativement étroites- d’amélioration de
|'efficience de la prestation.

‘/Pour prendre connaissance de ce rapport : www.gpf.asso (rubriques rapports-
publications diverses)
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Les actes de la journée UNESCO du 1* juin 2017
LE SOIN ET LE PRENDRE SOIN sont disponibles

L'attention & 'autre, condition de {a bientraitance

ter juin 2017 « Le soin et le prendre soin,
L’attention a I'autre, condition de la
bientraitance »

Colit : 20 € (frais de port compris)

Commande : gpf.secretariat@free.fr

PALATS DE LUNESCO - PARIS

GATUE FOLMADITAD FRANIE - 11 bis, rue Enddacs 8¢ Banili - THT Tears
Tl 09436697 X3 - www griamals - PORpcht srticap
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Objets connectés et applications en santé: évolution de la relation
professionnels-usagers pour tous ? Sous quelles conditions?

A l'initiative de la CNS (Conférence Nationale de Santé), du CNCPH (Conseil National
consultatif des personnes handicapées ) et du CNLE (Conseil national des politiques de
lutte contre la pauvreté et I'exclusion sociale) a eu lieu le 6 juillet dernier une
intéressante conférence sur les objets connectés en santé.

Il s'agit 1a de l'exploitation et de la mise en oeuvre du progrés technique et de
I'innovation, qui peut modifier profondément I' organisation de notre systéme de santé
et sans doute faciliter I'accés aux soins. Il a été envisagé son utilisation par et pour
tous, y compris pour des populations précaires ou dépendantes.

Le débat a porté sur leur appropriation, leur nécessaire introduction dans les
formations des personnes qui accompagnent les personnes agées et handicapees et
leur utilisation.

La CNS s'attache a définir des axes d'action pour mesurer l'impact de l'utilisation de ces
objets et leur application en sant€¢, et mieux I'accompagner.

Marie-Christine TEZENAS DU MONTCEL
Secrétaire Générale GPF

COMITE INTERMINISTERIEL

du handlcap

MERCREDI 20 SEPTEMBRE 2017

Comité interministériel du handicap — 20 septembre 2017
Dossier de presse

Le Premier ministre a tenu, le 20 septembre a I'Hotel de Matignon, le premier comité
interministériel du handicap (CIH) du quinquennat avec pour theme « Vivre avec un
handicap au quotidien ».

Vous pouvez télécharger le dossier de presse du
CIH sur le site GPF :

www. gpf.asso.fr

(rubrique « rapports - publications diverses)

Flash info 59 - Septembre 2017
Direction de publication : M. Rongieres
Conception : V. Bruno




