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Le comité de pilotage du volet polyhandicap se réunira le 1ler
décembre 2017 au Ministére de la Santé

Cela faisait bientét un an que les associations du secteur attendaient la nouvelle
réunion du volet national polyhandicap.

| La réunion du ler décembre, présidée par Sophie Cluzel, Secrétaire d'Etat aux
| personnes handicapées sera ainsi la premiére sous la présidence d'Emmanuel
Macron.

. Le volet national polyhandicap avait en effet été mis sur les rails par la Conférence
nationale du handicap de mai 2016, co-construit avec le secteur associatif et
présenté lors du Comité interministériel du handicap du 2 décembre 2016. Ce volet
polyhandicap est construit autour de quatre axes stratégiques :

accompagner en proximité en assurant la continuité des parcours de vie et de
soins ;

| renforcer et valoriser I'expertise de I'accompagnement du polyhandicap ;

‘ promouvoir la citoyenneté, la participation et I'accés aux droits des personnes
en situation de polyhandicap ;

‘ outiller et développer la recherche sur le polyhandicap.

Pour le Collectif polyhandicap*, les quatre priorités incontournables restent :

la création de places de proximité,

I'accompagnement tout au long de la vie pour éviter les ruptures de parcours,
des soins de qualité,

et une "vraie scolarisation” dans les établissements adaptés aux enfants

polyhandicapés.

Monigue RONGIERES
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Communiqué de presse

Non Madame la Rapporteure des Nations-Unies

La désinstitutionnalisation ne doit pas étre un dogme !

Le Groupe Polyhandicap France réagit aux propos de Madame Catalina DEVANDAS-
AGUILAR, suite a ses observations préliminaires sur les droits des personnes handicapées,

consécutives a sa visite du 3 au 13 octobre 2017.

La désinstitutionnalisation totale qu’elle préconise témoigne d'une méconnaissance
compléte de la situation de polyhandicap.

Pour de nombreuses personnes handicapées, la désinstitutionnalisation est une
revendication légitime a laquelle il faut répondre, si elles le souhaitent.

S’agissant des personnes polyhandicapées, recueillir leur choix est une difficulté majeure
qui nécessite de tenir compte de |'avis des familles ou de la personne de confiance.

Plus que d'autres, les personnes relevant du polyhandicap ont besoin du recours a des
techniques spécialisées, pour leur suivi médical, pour l'apprentissage des moyens de
relation et de communication, pour le développement de leurs capacités d’éveil sensori-
moteur et intellectuelles. Plus que d’autres, elles ont besoin de sécurité mais surtout d’une
protection rapprochée la ou le polyhandicap lui-méme peut les mettre en danger. Plus que
d’autres, elles ont besoin de repéres solides. Plus que d'autres, elles ont besoin du regard
conjoint des familles et des professionnels.

Comme les autres, elles ont besoin de respect et d'amour.

L’institution n’est pas un enfermement et ne doit pas I'étre. La Convention de I'ONU relative
aux droits des personnes handicapées doit amener le Gouvernement de la République a
donner les moyens financiers pour que les institutions remplissent leurs missions, a savoir
privilégier, pour chaque personne handicapée, ses aspirations, ses spécificités, ses
capacités et ce, dans le respect de ses besoins et non pas en fonction d'un modéle unigue.

Il en est de I'établissement comme du domicile. On doit pouvoir y entrer et en sortir, se
méler a la vie de la cité, accueillir des personnes de |'extérieur, étre protégé de toute
solitude et de tout abandon. L'établissement doit étre ressource quand la fatigue des
proches et des intimes se ressent, voire quand ils disparaissent.

Ne fermons pas nos établissements, transformons les. Un eétablissement qui ferme
arbitrairement, c'est un savoir expérientiel qui meurt. C'est une perte de chances pour les
personnes polyhandicapées comme pour la société. Les établissements ne s'opposent pas a
I'inclusion, ils y participent pleinement.

Paris, le 25 octobre 2017
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Reaction

Monsieur Thierry LORIN, tout nouveau Président de I’Association des Tout-Petits, a souhaité
réagir, avec son épouse, aprés avoir pris connaissance du point de vue de Madame Davandas.
Son témoignage est I'expression de ce que peut penser sa fille pour faire connaitre, maintenir
et améliorer ses besoins réels ainsi que ceux dun grand nombre de personnes
polyhandicapés.

Mwe cataling Devantas-Agulilar,

Je vous feris pour vous dive ce que je ressens, par Uintermédiaire de mon Papa qui wma
6xpLLqué votre vapport sur Les drolts des personnes hamd’r,capées en France.

Je wal pas tout compris car je suls une femme polyhandicapée. )'al surtout ressentl
Linguiétude voirve La colere de mes parents quand s sont venus me volr. Dans mow cas,
c'est un glne qui a muté et ne fonctionne pas normalement. Je viens d'avoir trente-trols
ans et mon corps ne mobéit pas bien. Je peux bouger, me tourner, Lever un pew Les bras et
les jambes quand les personnes qui s'occupent de wmol viennent whabiller. Mats mes
VAALAS e peuvent riem fmre 5tj@ NE PEUX PAS marcher seule, ne PeUX PAS pa rlev, ne PEUX PAS
manger, me laver, me déplacer sans alde. Mais je suis trés sensible, trés affectueuse, e
sais sourive, vire, vegarder au fonol des Yeux des gens qui wm'alment. )'adore éeouter de La
musique, de la poésie, vegarder des Livres, partager de bons moments, des sourires, des
rires avec mes amdis et ma famille.

_Je sals taper aussl lorsque je ne suls pas contente, lorsque L'on ne s'occupe pas assez ole
mol, ou gue L'ow prend pour mol de manvalses déclsions. Heureusement Maman et Papa
sont toujours Lt pour veiller sur mol, me solgner, me réconforter, m'almer. Bt Le personnel
de Lo MAS ob je Vis me connalt, est tres gentil et prend soln de mol au quotidien, de jour
et de nult. La MAS, c'est v ’Lsom,,J"g al mes Ve]:séres et c'est po vetl POUY MLS AMLLS.

Vous dites dans votre vapport que nous sommes Lsolés dans nos éeablissements mais clest
fawx, je ne wme sens jamals seule dans ma MAS : je suls avec mes amls, avee des
professionnels qui s'occupent de nous. Je sors plusiewrs fols par semaline, solt pour des
activités, solt pour faire des courses, aller chez La colffeuse, ou Le weekend avee ma famille.
Ow {ait des balades en ville ow b la camupagne. Tous les mereredis, il Y a wne activité
créativité o la MAS avee un pelintre trés oévoub. Nos ceuvres sont exposées ensuite en ville
ou & la MAS ot ib Y a & chague fols un vernissage. Beaucoup de 20/10/2017 personnes
nous rendent visite : des artistes, le Maive du village, et nous aurions été contents de vous
vecevolr sl vous aviez pris Le tevaps de venlr nous voir.




Jai compris que vous vouliez que cette MAS ot je vis solt fermée, comme tous les
érablissements de France ol vivent les persommes comme wmol et je wal pas compris
pourauol. Croyez-vous que je pourrais vivre seule ? Ou chez mes parents gui vielllissent ;
Je sens bien que Papa a plus de mal & me porter maintenant, et Maman n'y arrive plus. ils
ont aussi & s'oceuper oe wmes grands-parents. Bt gquand ils ne seront plus Ui, comment e
vais fatre st je ne suls plus & la MAS ? Cela n été tellement difficile o’obteniv une place
dans cette institution ol je trouve de La jole de vivre malgré wes handicaps. Pourgquol
devrions-nous souffriv encore pour Etre en accord avee wn texte gue je ne connals pas mais
qul semble tres bwportant pour vous ? Les diplomates qul Lont signé comnatssatent-il Le
monde des personmnes comme mol, polyhandicaples ? Bt vous, que Savez-vous de nous ?
Vvous avez Visité des établissements en Framce wais aucun accueillant des adultes
potghawdicapés ; comment pouvez-vous savoir ce qul est bon pour nous sans nous

Al
conmaLtre ¢

Vous savez, tous Les changements sont trés difficiles pour wol : Le Liew de vie, wma chambre,
mon Lit, VAMP gqui s’oceupe de mol, Linfirmitre qui me solgne ; toutes Les modifications
me demandent wun Enorme effort pour m’adapter, chasser L'angotsse, garder mon sourire.

Ruand je suls gate, je chantonne. Quand je suls triste, je plewre ow je crie et aujowrd’hud e
suis triste carje comprends que vous les spéelalistes, les hommes et femumes politiques,
VOUS navez view compris i notre mownde des polyhandicapés, i notve vie, & nos besoins : i
faut nous respecter et nous abmer | Vous dites voulolr nous tnclure dans la soctétt, nwous
donner Les mémes droits gqu’aux autres personnes, c’est biew, c’est beau mais est-ce réaliste
¢ Avolr le drolt de vote west pas won souct. Est-ce em supprimant nos Lieux de vie
longuement réfléchis et adaptés & nos besolns que vous 30/10/2017 améliorerez notre sort
? Colttons-nous trop cher & L'EBtat frangals ? Bst-ce cela La vrale raison ?

Clest Sy, J’e wal rien compris b ce rapport qul parle de mol sans que rien ne wm/ait été
demandé, sans que mes parents walent pu vous dive ce dont ils ont besoln pour rester
proches de wol comme ils Le font. Ne décidez pas de ce qul est bien pour mol sans wot,
sans wmes parents gui ont toug'ows £cé Li. Ils savent vester avee wmol Le temps qu/il faut pour
comprendre ce que je Vis, ce que j'attendls. . Je me fie it ewx, ils me connaissent et m'aliment,
ils volent bien que ce w'est pas votre cas.

Floriane LORIN




Rencontre-thématique

La huitieme rencontre-thématique se tiendra le mercredi 24 janvier 2018 de 14 ha 17 h a
I’Espace-Ethique de I'APHP :

Etre adulte (pour la personne polyhandicapée)

L’age adulte suscite des interrogations : Est-ce un changement, une étape ? Un état déterminé
par un age chronologique ? Une rupture d‘avec l'enfance ? Ce pourrait étre aussi une porte
ouverte pour continuer a développer une expérience enrichissante de sa propre vie.

« L'age adulte », un virage difficile

Entrer dans la vie adulte signifie des changements : prolonger sa formation par une activité
professionnelle, pourvoir faire des choix (affectifs, familiaux), partir pour « vivre sa vie ».... Le
jeune adulte désire « se réaliser » et méme « s’éclater », entre aventure et stabilité. Beaucoup
d'offres et de possibilités s‘ouvrent a Iui! Il n‘est pas a l'abri de bouleversement, de
changements d’activité, déménagements, ruptures.. En bref: les crises sont aussi
potentiellement présentes a I'dge adulte. Or, avec les personnes polyhandicapées, les portes
habituelles qu’ouvre le statut d’adulte ne sont pas dans cette logique. Le principal souci I'age
adulte consiste avant tout a trouver une solution d’accompagnement. L'avenir est incertain. On
craint- et cela n'est pas sans fondement- aussi avec le « statut » d‘adulte que les progres
stagnent et se figent définitivement. Le passage dans un établissement ou un service pour
adulte s'accompagne d’une baisse trés notable de la quantité et de la qualité des moyens et
des prestations. On n’est plus dans la méme dimension, ni les mémes espoirs. Cette diminution
des rééducations, des activités éducatives, des intervenants est vécue difficilement par les
personnes concernées, par les familles, et également par les professionnels.

Les besoins des personnes polyhandicapées adultes ne changent pas a un age précis ni parce
quon le décide. Les soins, la dépendance, les activités demeurent au premier plan, pour
I'essentiel les mémes & I'Age adulte qu’a I’enfance, et vont fluctuer selon I'état de santé, la
disponibilité et la participation possible de la personne.

Comment se développer avec des attentes d'adultes ?

L'accompagnement des personnes polyhandicapées est organisé entre soins et éducation. Posé
ainsi, le contexte « adulte » parait décalé. Nous proposons de revisiter ce tandem classique en
I'orientant vers la notion d’un développement de la personne qui prend en considération:

e le respect du rythme de développement de chacun - y compris dans des phases critiques

ou de déclin.

e Le respect des choix de la personne, y compris dans des « plaisirs d’enfance ».

e La sortie de l'illusion que « tout est possible ». La période adulte est celle de la liberté de
faire des choix, et qui entrainent aussi des renoncements.

e La reconnaissance que nous faisons des expériences intéressantes tout le long de la vie.

Avec le temps qui passe, nous développons de nouveaux modes relationnels, émotionnels.
Nous nous orientons vers de nouvelles activités qui nous correspondent et qui sont compatibles
avec |'exercice de nos compétences actuelles. Comment la personne polyhandicapée peut se
développer a I'age adulte ?

La personne polyhandicapée n’entre pas dans la vie d'adulte par la grande porte. Elle a souvent
du mal a pousser la porte | Comment l'aider a se réaliser, entre la planification d'un futur tres
limité par peu de diversité de propositions, et un avenir qui nous pousse a continuer, avec une
grande part d'inattendu, de mystére et de craintes ?
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RENCONTRE THEMATIQUE

MERCREDI 24 JANVIER 2018
14ha17h
a ’Espace éthique de I’AP-HP-Paris

Hopital St-Louis — 1, avenue Claude Vellefaux - 76010 Paris
(métro Colonel Fabien, Chateau Landon, République, Goncourt, Jacques Bonsergent)

« Etre Adulte »
(pour la personne polyhandicapée)

A Ly
Avec:- Bruno POLLEZ, MPR en MAS (Paris et Lille) e

- Madame BAURAIN, Psychologue MAS Les Mesnuls o
- Marie-Christine TEZENAS DU MONTCEL, parent

BULLETIN DE PARTICIPATION

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

s N NEEE s EEs

Prénom:

o Parent o Professionnel

Adresse mail :

RENEERREESERE SR R0 00 T R

o M’inscris a la rencontre thématique du 24.01.2018

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 :




Information

HAS

HAUTE AUTORITE DE SANTE

NOUVELLE RECOMMANDATION

La HAS vient d'élaborer, sous la direction de Denis Piveteau, une nouvelle
recommandation de grande qualité portant sur l'accueil des personnes

handicapées a I'hdpital.

Fondée sur deux principes, le respect des droits du patient et le maintien

et le développement de son autonomie, elle présente cing objectifs :

e assurer la continuité du parcours de sante,

o veiller a I'accessibilité au sens large,

o favoriser et formaliser la présence des aidants,

e changer les représentations,

o et fédérer les professionnels autour de ce projet de changement.

Parmi les changements a retenir les plus précieux pour les personnes

polyhandicapées :

e le recueil préalable des besoins du patient en amont de
I'hospitalisation,

» la facilitation de la présence de l'aidant familial et ou professionnel,

e la présence d'un référent et/ou d'une équipe mobile spécialisée au
sein de I'hopital,

e la préparation de la sortie.

Cette recommandation est téléchargeable sur le site de I'HAS :
www.has-sante.fr




Article E. ZUCMAN

La désinstitutionnalisation: elle n’a pas fini de
nous surprendre...

En 1975, la Loi en faveur des personnes handicapées a affirmé, pour la premiére fois
dans notre pays, le droit des enfants et des adultes handicapés de « vivre dans le
milieu le plus ordinaire possible ». Cette révolution fondamentale des esprits s’est
incarnée avant tout dans « l'intégration scolaire » : les décrets de 1981-82 ont féderée
tous les espoirs et ont mobilis€, sur la base du volontariat, les efforts conjoints de
« I"école » et des équipes d’établissements médico-sociaux, pour accueillir des enfants
différents dans |’école ordinaire... Pour les adultes handicapés, des « équipes de
préparation et de suite » (EPSR) ont été créées pour rendre possible et durable leur
acces au travail en milieu ordinaire.

La Loi de 2005 a visé, 30 ans plus tard, au nom de « I'égalité des chances », la pleine
« inclusion » de tous les citoyens — handicapés et valides — dans la société : un désir
|égitime sans doute trés partagé par tous les citoyens ; mais sa mise en ceuvre
impliquait que les 30 années de la co-existence entre personnes handicapées et
valides en ait produit une connaissance et une confiance mutuelles suffisantes, pour
que les peurs et les ignorances résistantes disparaissent et qu’enfin on puisse « vivre
ensemble » : faire véritablement société. Or, « les mentalités sont des prisons de

longue durée » (F. BRAUDEL).

Mais aujourd’hui, notre Société existe-t-elle encore ? N’est-elle pas, depuis quelques
années, éclatée, et en train de s’éparpiller en mille sous-groupes minuscules, des
« chapelles » qui ne cherchent guére a s’entendre... et des millions d’individus isolés,
sous la pression de I'argent, des pouvoir ou des croyances.

Il me semble que c’est de cet éclatement qu’est né, il y a peu d’années, un « projet
sociétal » d’un genre nouveau : la désinstitutionnalisation, projet aussi évanescent
qu’impronongable ; il se résume en une mosaique de plateformes d’aides techniques
juxtaposées, sans trop de liens humains car c'est cela qui colte cher, n'est-ce pas ?
Alors que la suppression des établissements médico-sociaux n’est motivée que par
I'impératif de faire des « économies » dont il est permis de douter...

Mais surtout ce systéme déshumanise est totalement incompatible avec les situations

de grande dépendance : du polyhandicap, du grand age, des neuro-dégénérescences,
des démences... Tous ont besoin, pour vivre, d’aides humaines formées, soutenues,
nombreuses et motivées et dont la présence doit étre aussi cohérente et soutenue

que possible...

Me faut-il ajouter ce que je viens de découvrir dans « Lien Social » d’octobre 2017
sous la plume de plusieurs éducateurs spécialisés, dont certains exercent la
responsabilité¢ de chef de service éducatif: ils ont quitté volontairement
I"établissement ou ils travaillent pour « se libérer » des contraintes collectives ! Ils se
sont installés seuls, « prestataires d’éducation spécialisée », bien s(r en privé, et ils
s’en montrent satisfaits... Une nouvelle forme de désinstitutionnalisation ?? Et de

désintégration de la vie en société ???




RAPPELS

PARIS - MARDI 5 DECEMBRE 2017

JOURNEE D’ETUDE

5 décembre 2017 - Paris LA SCOLARISATION
Journée d’étude du CESAP FORMATION DES ENFANTS
La scolarisation des enfants polyhandicapés POLY';'AND*C‘}P

FIAP Jean Monnet - 30, rue Cabanis — 75014 PARIS

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

Longtemps exclues de ces réflexions, les personnes polyhandicapees, 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 dlplome d’Etat d’Accompagnant Educatif et Social (remplagant 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
polyhandlcapes travailler et réfléchir a la notlon d’inclusion scolaire et au sens qu’elle prend pour les
enfants eux-mémes, leur familles et les professionnels est I'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 complementalres 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 qu’est la scolarisation.

Informations : www.cesap.asso.fr
Contact : formation@cesap.asso.fr - Tél. 01 53 20 68 58

Le nombre de personnes polyhandicapées, enfants et adultes, vivant en France
est évalué a 32 000. L'expérience concréte et partagée des professionnels
(éducatifs, de santé et des sciences psychologiques et sociales), des familles et
I'apport scientifique des chercheurs ont permis de constituer progressivement
un savoir spécifique sur le polyhandicap articulant les soins, I'accompagnement
social, la vie quotidienne, la recherche scientifique et la démarche éthique. Ces ;o
connaissances approfondies et complémentaires sont présentées ici de fagon La personne
résolument multidisciplinaire.

polyhandicapée
Pour soutenir ce mouvement, le CESAP, conjointement avec deux neuro- La connaltre, [accompagner,
pédiatres de I’APHP, a pris l'initiative de faire rédiger un ouvrage de référence la soigner

faisant un état actualisé des savoirs et des pratiques sur I'accompagnement et
le soin des personnes polyhandicapées. Les auteurs n'en sont pas moins de 85
contributeurs spécialistes du polyhandicap, avec des parcours et des
formations extrémement variés. Le pari a été fait que I'on pouvait réunir dans
un méme ouvrage et avec les mémes exigences, des personnes d’expérience
trés différentes allant de professionnels éducatifs ou soignants dits « du A commander sur :
quotidien » et de parents jusqu’a des professeurs d’université et des www.dunod.fr
chercheurs, en passant par des praticiens « de terrain » représentant de

nombreux métiers ainsi que des cadres de direction.

Ce livre est destiné notamment aux professionnels de toute nature et de tout
niveau de formation ou de métier qui s’intéressent au polyhandicap, les
étudiants de ces professions, les familles et proches des personnes
polyhandicapés ainsi que les chercheurs. Il en découle une écriture en phase
avec cet objectif, suffisamment rigoureuse pour apporter des informations
substantielles et étayées, suffisamment accessibles €galement pour €étre
comprises par tout lecteur ayant des connaissances de bases sur le handicap.

Flash info 61 — Novembre 2017
Direction de publication : M. Rongiéres
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