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.Au prisme des valeurs portées par les politiques publiques et les courants de pensée actuels, des
transformations qui secouent le monde du médico-social, quelques notions se dégagent et
interrogent tous ceux qui vivent dans et avec ces mondes liminaires que sont les handicaps
complexes, la dépendance extréme, la différence. Car de fagon parfois déconcertante lorsque
l'on parle des personnes polyhandicapées, les notions qui reviennent sans cesse, tout en
s'appliquant a des réalités bien différentes, sont I'autonomie, I'autodétermination, la citoyenneté,
linclusion.

Il s’agit, certes, de belles et bonnes idées. Mais elles peuvent cacher des réalités moins belles,
si on les vide de leur substance intrinséque, si on ne les ajuste pas aux personnes a qui on
prétend les appliquer.

Construire un monde pour les personnes polyhandicapées sans s’interroger sur ces notions
essentielles est une gageure ; elles risquent de s’avérer maltraitantes, plus carcérales que
libératrices. Pourtant, au prix d’une vraie écoute de terrain, elles peuvent, loin de toute idéologie
validonormée et de tout dogmatisme, révéler un pouvoir réellement épanouissant, permettre a
chacun de se réaliser tel qu’il est, au mieux de ses potentialités, de ses besoins, de ses désirs.

Aujourd’hui, le GPF s’interroge et vous convie a une réflexion partagée sur I'accompagnement
spécifique du polyhandicap a 'aune de ces évolutions. Tous les acquis de ces derniéres années,
particuliérement le regard sur les potentialités des personnes polyhandicapées trop longtemps
impensées, font évoluer I'accompagnement ; la ou se créait du surhandicap, faute d‘attention
suffisante a I"émergence des capacités des personnes, faute d’outils pour les accompagner, on
voit avec émerveillement une réflexion sur ces mémes capacités, des outils de communication
de plus en plus adaptés ; on voit poindre une scolarisation, des apprentissages tout au long de
la vie.

Cependant, ce n’est pas parce que I'on construit de nouveaux modéles qu’il faut déconstruire les
précédents. Et il s’agit de ne pas ignorer les plus démunis, ceux qu'il faut aller chercher, ceux
qgu’on néglige parfois tant le temps est long pour des progrés minuscules....

Les politiques publiques nous proposent des modeles qu’il nous faut retravailler pour qu’ils
gardent leur sens auprés des personnes polyhandicapées. La recherche d’autonomie, si petite
soit-elle, I'autodétermination, méme dans les plus petites choses de la vie, la citoyenneté, le
droit d’avoir un avis et de le faire valoir doivent se travailler inlassablement, notamment quand
le droit commun trouve ses limites.

Quelle autonomie pour des personnes si dépendantes, qu’est-ce que l'autodétermination pour
des personnes qui ont des capacités cognitives différentes, qui n‘ont pas acces au langage verbal
et ne disposent pour s‘exprimer que de leur corps ou les moyens que d’‘autres mettent a leur
disposition ?

Qu’est-ce qu’une citoyenneté qui sans cesse a besoin d’avoir recours a une convention spécifique
pour des questions aussi humainement essentielles que le choix du lieu de vie, choix qui
aujourd’hui n’existe que bien peu ??

Qu’est-ce qu’une inclusion, si différemment interprétée en fonction des interlocuteurs, qui
demande encore tant de travail auprés du public ? Qui demande tout autant de travail constant
et soutenu auprés des pouvoirs publics, des décideurs, pour que ses modalités soient ajustées
aux besoins et aspirations des personnes polyhandicapées et subordonnées a leurs propres
choix ?

Quelle est la valeur de I'égalité avec autrui, si elle se transforme en égalitarisme, et ne tient pas
compte des choix et des aspirations de chacun, et de I'expérience de ceux qui les accompagnent ?
Quelle est la valeur de linnovation, si elle fait table rase de l'expérience plutét que de la
valoriser ?

Ce sont ces questions, illustrées par de nombreux exemples d’innovations, que nous vous
invitons a partager.



Jeudi 21 octobre 2021

Jeudi 21 octobre :
Matinée animée par Jean-Yves Quillien, Vice-Président Délégué GPF
8 h 30 - 9 h 00 : Accueil des participants

9 h 00 : Mot d’accueil et présentation du théme
Marie-Christine Tezenas du Montcel, Présidente GPF

9 h 15 : De qui parlons-nous ?
Extraits du film « Des ados pas comme les autres » de Marc Dubois

9 h 25 : De quoi parlons-nous ?
Innover, un facteur de progreés : a quelles conditions ?
Danielle Moyse, Pr agrégée de philosophie, Chercheuse associée a IRIS
(Institut de Recherches Interdisciplinaire sur les enjeux sociaux)

9 h 45 : Intervention philosophique sur les concepts d’autonomie, d’autodétermination,
inclusion et citoyenneté
Paul-Loup Weil-Dubuc, responsable de la recherche, Espace Ethique Ile de France

10 h 15 : Parole de parent
Thierry Lorin, Président Association Les Tout-Petits

10 h 35 : Echange avec la salle et pause

11 h 00 : Les fondamentaux de I'accompagnement
Christiane Jean-Bart, Cheffe du service Recommandations HAS

11 h 20 : Progression du regard en matiere d’accompagnement
Dr Anne-Marie Boutin, administratrice GPF

11 H 40 : Echange avec la salle

12 h 00 : Déjeuner libre

Aprés-midi animé par le Dr Bruno Pollez, Secrétaire Général GPF

14 h 00 : Présentation d’innovations de politiques générales
o Dispositifs de transition d’accompagnement
« Dispositifs d’accompagnement pérenne
Sylvie Gay-Bellile, Directrice Générale CESAP

14 h 20 : Dispositifs pérennes enfants : Plateforme de services coordonnés
Jean-Yves Quillien, Directeur Plateforme Polyhandicap Clairefontaine 77,
Croix-Rouge Frangaise

14 h 40 : Dispositifs pérennes adultes : DASMO
Guillaume Schotté, Directeur APEI Lille

15 h 00 : Le recours au libéral en établissement et a domicile
Jean-Luc Morey, directeur EEAP Decanis de Voisins (13) + 1 kinésithérapeute libéral

15 h 40 : Echange avec la salle



16 h 00 : Les unités d’enseignement en milieu spécialisé et en milieu ordinaire :
I'exemple des UEE de I’Association Les Tout-Petits
Film « Présentation de l'unité d‘enseignement externalisée polyhandicap (UEEP) de
I"école primaire Les Moliéres » (réalisation KPMG)
Thierry Bourg, Inspecteur de I'Education Nationale (91)
1 directeur école + responsable EEAP + inspecteur ASH
Galina Rybkine, maman d’Iris, scolarisée en milieu spécialisé

16 h 50 : Echange avec la salle

Vendredi 22 octobre

8 h 30 - 9 h 00 : Accueil des participants

9 h 00 : La place des aidants est-elle suffisamment reconnue ?

- Marie-France Leman, parent
- 1 intervenant a déterminer

Intervenante pressentie :
- Bénédicte Kail, Conseillére nationale éducation famille APF France handicap

10 h 00 : Comment accompagner les personnes polyhandicapées dans I’exercice
de leur citoyenneté ?

- participation des personnes au CVS (intervenant a déterminer)
- participation EEAP C. Lazard au conseil municipal de la jeunesse
Birgit VILLAIN, Directrice Péle Handicap Croix-Rouge Frangaise 78

10 h 20 : Echange avec la salle

10 h 35 : Table ronde : quelles avancées réelles sur le terrain ?
Animateur : Jean-Claude Riou, administrateur GPF, Directeur CRMH Ile de France

- Dr Catherine Brisse, administratrice GPF
- Martine Laurent, maman
- David Le Goff, Directeur ARS Ille et Vilaine

- 1 professionnel médico-social secteur enfant (a déterminer)
- 1 professionnel médico-social secteur adulte (a déterminer)

11 h 35 : Conclusion : OuU en sommes-nous : bilan et avancées du volet polyhandicap
- Céline Poulet, Secrétaire Générale du Comité Interministériel du Handicap
- L’avis du GPF, Marie-Christine Tezenas du Montcel, Présidente GPF
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