4l ‘ N COMPTE-RENDU DE L’ASSEMBLEE GENERALE

‘. ' . " de I’Association Ressources Polyhandicap HdF
<R “ G tenue le mercredi 15 mars 2023
4 . & Association au Centre Antoine de St Exupéry de Vendin-le-Vieil
Poizls;‘s\sa?]lé.l’::ae; et du CONSEIL d’ADMINISTRATION
II Hauts-de-France pour élection du Bureau, qui lui a succédé.

Présents : ALLOUANI Sonia, BOULIN Cyril, BRIDOU Ludovic, CHEVRIER Bruno, COPPOLA Virginie, CRUNELLE Dominique,
DEBARBIEUX Clotilde, DECAT Joél, DELREUX Thomas, DESENFANT Michéle, DO-COULOT Binh, JORIOT Sylvie, LAMBIN
Jean-Marc, LANCEL Nadine, MESSAGER Karine, MONTIGNY Audrey, MOROUCHE Anissa, PENNEQUIN Christelle, PERNES
Philippe, POLLEZ Bruno, REYNS Anne-Christel, ROBERT Julien, ROMAN David, ROUTIER Thomas, ROUX Sabine, SERGEANT
Hervé

Excusés : BAERT-DERNIS Dorothée, BENIGNI Irene, COPPOLA Virginie, CUVELIER Béatrice, DELORY Aline, DIOT Delphine,
FRIZZARIN Cathy, GAUSSORGUES Audrey, GAY-BELLILE Sylvie, GOBIN Emmanuel, GOTTRAND Laurence, GRYSON Eric,
HERMANT Martine, HORTA Patricia, KEIREL Joél, LEMAN Jacques, LETOMBE Isabelle, MEDEIROS Emmanuel, PEREL
Martine, SARDOU Ingrid, SCHOTTE Guillaume, STEMPIEN Claudie, TANIERE Aurore, TELLIER Stéphane, WERQUIN
Bernard.

Absents : BEZIN Audrey, COKELAER Christelle, DEMARLE Cécile, DUCHATELET Frangois, GARET Nadine, GILLES Karine,

GRESSIER Olivier, JUZEAU Dominique, NGUGEN Sebastien, PICAVET Christine, PINTE Pauline, TIFFREAU Vincent, VENANT
Christophe.

Avec 26 présents et 7 pouvoirs, le quorum est donc atteint

De 17h30 a 18h15 : AG - partie statutaire :
° APPROBATION DU CR DE L’AGO DU 10 FEVRIER 2022 : le CR est approuvé a I'unanimité.

o RAPPORT D’ACTIVITE par Hervé Sergeant, secrétaire général :
Voir diaporama en fin de compte-rendu. Approuvé a I'unanimité

° RAPPORT FINANCIER par Bruno Chevrier, trésorier :
Voir diaporama en fin de compte-rendu. Approuvé a I'unanimité
Quitus au trésorier : Approuvé a I'unanimité
Autorisation donnée au trésorier et au président pour la signature du compte bancaire : Approuvé
a l'unanimité

o RAPPORT MORAL ET PROSPECTIVE par Bruno Pollez, président :
Voir diaporama en fin de compte-rendu. Approuvé a I'unanimité

Au cours de nos débats nous avons évoqués les questions :

1. D’AID FOR POLY : Ce dispositif peine a trouver son public, il faudrait faire une proposition
ciblée vers les CAMPS, a l'intention des jeunes parents. Il faudrait que ce soient les
professionnels qui y invite les parents. Il pourrait étre proposé des regroupements de
quelques parents qui pourraient participer ensemble aux sessions. La formulation des
intitulés devrait étre revus car la ils correspondent plus a des professionnels qu’a des parents,
la porte d’entrée des parents c’est souvent le quotidien.

2. DU SITE DE L’ASSOCIATION : Sonia Allouani signale la difficulté a partager les pages du site.

° ELECTIONS DES MEMBRES DU CONSEIL D’ADMINISTRATION (personnes morales ou personnes
physiques) dont le mandat est arrivé a échéance :
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COLLEGE 1:

Siege N°3 : APEI DE LILLE : Jacques LEMAN s’y est représenté et partagera le siege avec Guillaume SCHOTTE.
Siege N°4 : APEI du Douaisis : Cathy FRIZZARIN s’y est présentée pour remplacer Michéle DESENFANT et
Claudie STEMPIEN qui ont souhaité ne pas se représenter.

Siege N°8 : Ce siege tenu par I’APEl de LENS est passe du colléege 2 au collége 1 : Thomas DELREUX s’y est
représenté en compagnie de d’Anne-Crystel REYNS.

Il reste encore 3 sieges disponibles dans ce college.

COLLEGE 2 :

Siege N°6 : APEI de Valenciennes : Aurore TANIERE s’y est représenté par le bais d’un mail recu avant la
tenue du CA.

Il reste 3 sieges disponibles dans ce college.

COLLEGE 3 :

Siege N°1 : Dominique CRUNELLE s’y est représentée.

Siege N°8 : Vincent TIFFREAU s’y est représenté par la voix de Bruno POLLET
Siege N°9 : Sylvie JORIOT s’y est présentée

Il reste un siege disponible dans ce collége

Toutes ces candidatures ont été présentées en un seul vote et ont été élues ou réélues a I'unanimité.

Note : Me Dominique JUZEAU et M. Philippe PERNES sont membres d’honneur du Conseil d’Administration
et n‘ont pas a se représenter

Compte-rendu du CA (exclusivement dédié a I’élection du Bureau)

Nos statuts ne prévoient que six membres pour le Bureau. Or pour fonctionner plus efficacement nous avons
besoin d’y étre plus nombreux. Nous avons donc choisi de proposer un élargissement a dix membres.
Ajoutons que le Bureau n’a aucun réle décisionnaire, il ne fait que des propositions au Conseil
d’Administration. Aprés vote, les personnes suivantes sont élues a I’'Unanimité :

— Président : Joél DECAT

— Vice-Présidente : Sonia ALLOUANI

— Vice-Présidente : Karine MESSAGER

— Trésorier : Bruno Chevrier

— Trésoriére adjointe : Binh DO-COULOT
— Secrétaire : Hervé Sergeant

— Secrétaire-adjointe : Nadine Lancel

— Membre : Jean-Marc Lambin

— Membre : Jacques Leman

— Membre : Ludovic BRIDOU

Une fois I’Assemblée Générale étant terminée, nous avons tout d’abord témoigné toute notre gratitude a
Bruno Pollez et Michele Desenfant pour leur dévouement et leur action au sein du bureau et avons fétés nos
dix ans d’existence autour d’un buffet et d’un treés beau gateau d’anniversaire !

% %k %k %k %k %k %k
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Assemblée Générale statutaire 2023

suviedu Conseil d’Administration 15 mars 2023

Centre de Soins Saint-Exupéry, Vendin le Vieil



AG 2023 - Ordre du jour o1 '*,.

N
, o, _ .A Association
18h —19h15 : Assemblée générale statutaire PoRlstS;?\lcjl.nfaes
1) Approbation du CR de 'AGO du 10 février 2022 /1 Hauts-de-France

2) Rapport d’Activité (secrétaire général Hervé Sergeant)

3) Rapport Financier ; montant de la cotisation 2023 (trésorier Bruno Chevrier)
4) Rapport Moral et prospective (président Bruno Pollez)

5) Renouvellement partiel du CA, par college : 3 Votes

6) Questions diverses

19h15 — 19h45 : concertation sur les modalités de travail du CA

19h45 : élections des membres du Bureau

20h15 : Buffet anniversaire des 10 ans de I’Association
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2) Rapport d'Activité (secrétaire général Hervé Sergeant)

3) Rapport Financier ; montant de la cotisation 2023 (trésorier Bruno Chevrier)
4) Rapport Moral et prospective (président Bruno Pollez)

5) Renouvellement partiel du CA, par college : 3 Votes

6) Questions diverses

19h15 — 19h45 : concertation sur les modalités de travail du CA
19h45 : élections des membres du Bureau

20h15 : Buffet anniversaire des 10 ans de I’Association
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- Polyhandicap
1) Approbation du CR de ’'AGO du 10 février 2022 Hauts-de-France

2) Rapport d'Activité (secrétaire général Hervé Sergeant)

3) Rapport Financier ; montant de la cotisation 2023 (trésorier Bruno Chevrier)
4) Rapport Moral et prospective (président Bruno Pollez)

5) Renouvellement partiel du CA, par college : 3 Votes

6) Questions diverses

19h15 — 19h45 : concertation sur les modalités de travail du CA

19h45 : élections des membres du Bureau

20h15 : Buffet anniversaire des 10 ans de I’Association




ARP-HDF : RAPPORT D’ACTIVITE 2022

e 11 Réunions de bureau : 5 et 18 janvier, 4 février, 2 et 30 mars, 7 et 27 avril,
16 juin, 7 septembre, 22 octobre et 23 novembre 2022

* 14 CORED (Comité De Rédaction, pour le Site) : 7 janvier, 4 février, 11 mars,
7 et 29 avril, 6 mai, 10 et 30 juin, 2 et 28 septembre, 23 octobre, 23
novembre, 9 et 16 décembre 2022.

e 4 COPIL COLLOQUE : 23 juin, 29 aodlt, 9 septembre, 24 novembre 2022
1 Assemblée Générale : 10 février 2022
e 3 Conseils d/Administration : 10 février, 18 mai, 7 novembre 2022

* 3 Rencontres avec ARS : 30 mars, 4 octobre (scolarisation) et 30 novembre
2022 (CAA).
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1) Approbation du CR de ’'AGO du 10 février 2022 Hauts-de-France

2) Rapport d'Activité (secrétaire général Hervé Sergeant)

3) Rapport Financier ; montant de la cotisation 2022 (trésorier Bruno Chevrier)
4) Rapport Moral et prospective (président Bruno Pollez)

5) Renouvellement partiel du CA, par college : 3 Votes

6) Questions diverses

19h15 — 19h45 : concertation sur les modalités de travail du CA

19h45 : élections des membres du Bureau

20h15 : Buffet anniversaire des 10 ans de I’Association




Jv. ¥4 AG 2023 - Rapport Financier

& \QA Association

Ressources ’ .
Polyhandicap Trésorerie au 31/12/2022 : 36 418,35 €
I' Hauts-de-France
dont : (compte courant) 2 750,13 €
Compte de réSU|tat 2022 (|IVF€t epargne) 35 668,22 €
Charges Produits
60 - Achats 11 793,00 74 - Subventions d'exploitation| 9 000,00
- Achat d'études (Polydom solde) 11 793,000 | Région (ARS pour gestion du site): 9 000,00
61 - Services extérieurs 1 706,50
- Sous-traitance générale (CREAI pour site) 1 650,00
i 5650
62 - Autres services extérieurs 775,17 75 - Autres produits gestion courantel 5 125,00
- Déplacements, missions et réceptions 337,00 f Cotisations des adhérents 5 125,00
Frais postaux et télécommunication (Zoom) 167,88
Services bancaites | 5029  Vote
- Divers (adhésion CREAI) 220,00 QUI est contre 2
TOTAL DES CHARGES 14 274,67 TOTAL DES PRODUITS 14 125,00

RESULTAT 14067 \_ Quiestpour? )




AG 2023 - Rapport Financier (suite)

Adhésions

21 en 2020, année « sanitaire »

34 en 2021, dont 31 personnes morales et 13 personnes physiques

35 en 2022, dont 33 personnes morales et 12 personnes physiques

(Intérét du paiement possible « en ligne » avec Hello Asso)

Fixation du montant des cotisations 2023 :
Proposition :

- Personnes morales gestionnaires (colleges 1 ou 2): 150 €
- Personnes morales non-gestionnaires (colleges 1 0u 2) : 100 €
- Personnes physiques (colleges 3) : 15 €

‘. N v
#“\./Q; Association
- Ressources
Polyhandicap
ll Hauts-de-France

4 Vote A
Qui est contre ?

\_Qui est pour ?




Merci a Dominique Crunelle,
et a ses amis donateurs.
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18h — 19h15 : Assemblée géneérale statutaire }/ Ressources
‘ Polyhandicap

1) Approbation du CR de ’'AGO du 10 février 2022 Hauts-de-France

2) Rapport d'Activité (secrétaire général Hervé Sergeant)

3) Rapport Financier ; montant de la cotisation 2022 (trésorier Bruno Chevrier)

4) Rapport Moral et prospective (président Bruno Pollez) : 2022 et suites, et regards sur les 10 ans passés

5) Renouvellement partiel du CA, par college : 3 Votes

6) Questions diverses

19h15 — 19h45 : concertation sur les modalités de travail du CA

19h45 : élections des membres du Bureau

20h15 : Buffet anniversaire des 10 ans de I’Association




e 2¥¥  a.rp.HautsdeFrance =5 axes

Ressources : ) )
Polvhandica Au départ, un Collectif de parents et de professionnels,
II oly P devenu proposition de regroupement fédératif des forces vives
Hauts-de-France régionales dédiées au Polyhandicap (asso loi 1901)

* Plaidoyer régional

et contribution directe au plaidoyer national et aux travaux nationaux
(Préparation et suivi du Volet quinquennal Polyhandicap et ses GT, PNDS, Recommandations HAS,
Kit Polyhandicap)

e Communication et Fonction-ressource régionale
(site : https://ressourcespolyhandicap.org) = malakoff

* « Prendre soin des personnes polyhandicapées tout au long de la vie »
* Collogues et Journées d’études
* Cheminement avec les familles

arp.hdf@gmail.com



EX
SECRETARIAT D'ETAT

ameiirones | @S quatre axes du volet polyhandicap de la stratégie

HANDICAPEES
Liberté

Egalité

Fraternité

quinquennale de la transformation de I’offre

1 : Accompagner en proximité en assurant la continuité des parcours

de vie et de soins

» Mesure 1.1. Offrir aux personnes polyhandicapées un accompagnement en proximité en favorisant
la souplesse dans les réponses a leurs attentes et besoins

» Mesure 1.2. Assurer et articuler la continuité du parcours de vie des personnes polyhandicapées

2 : Renforcer et valoriser I’expertise de I'accompagnement du

polyhandicap

* Mesure 2.1. Promouvoir les bonnes pratiques professionnelles dans I'accompagnement des
personnes polyhandicapées

» Mesure 2.2. Former et soutenir ceux qui accompagnent les personnes en situation de polyhandicap

3 : Promouvoir la citoyenneté, la participation et I’accés aux droits des

personnes en situation de polyhandicap

* Mesure 3.1. Promouvoir la communication et 'expression de la personne polyhandicapée
» Mesure 3.2. Faciliter la scolarisation et les apprentissages tout au long de la vie

» Mesure 3.3. Changer le regard sur le polyhandicap et favoriser la participation des personnes
polyhandicapées a la vie dans la Cité

4 : Outiller et développer larecherche sur le polyhandicap

» Mesure 4.1. Outiller et développer la recherche sur le polyhandicap
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e \.A Association

. . ) ] ) Ressources
* Participation directe au plaidoyer national Polyhandicap

> GT Volet national Polyhandicap : CNSA - Communication : /1 Hams'de'l':ra"ce
documents redigés puis édités (2022 : Cahier pédagogique « La communication des personnes polyhandicapées »,
merci Dominique C, Jacques), + appel national a participation des structures en « pair-aidance » mutuelle

» GT Volet national Polyhandicap : AidForPoly (formation, information, soutien psycho-social des aidants) : projet
de réalisation de sessions 2022 -avec ISL- (merci Michéle, Béatrice, Philippe, Hervé), cm}fection fin 2022 d’un
groupe experts national, réécriture du programme (13 thématiques de sessions) et confection collective d’un site
et d’une plate-forme numérique

» [GT Volet national Polyhandicap : Kit Pédagogique (publié été 2021)]
» GT Formation continue des professionnels via OPCO (2022, merci Dominique C, Iréne, Jacques et contributeurs)
» [COPILs ministériels Volet national Polyhandicap (dernier en date le 8 novembre 2021, réunions visio en 2022]

> Participation aux actions, publications et revendications du Groupe Polyhandicap France : interpellations des
pouvolirs publics, diagnostic territorial, colt a la place, + 10.000 places, evaluation/Recos, contestation ONU...
et du Collectif Urgence Polyhandicap (2022)
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- Drectives adressées.
cas échéant, de fexamen

par e ministre aux services charpés de leur appiication, sous réserve, ke
ndrvcueles

DarCuber Ges SRUABANS.

Résumé la circulare précise le calver des charges spéciique aux Unités J enseignements
pour les ékéves polyhandicapés afin dapporter un cadre adapté et dencourager le

de ces unités pour scolanser les enfants en stuation de polyhandicap.
L'object! est également de développer les pratiques inclusives.




GT Polyhandicap / Fiche action 13
Favoriser la communication
des personnes polyhandicapees

1€ réunion du GT Cahier pédagogique
sur la Communication (action 2)

Mardi 2 juin 2020
p
cnsa

e nationale de
solidarité pour I’autonomie

05/04/2023 Pied de page 15



EX

SECRETARIAT D'ETAT
CHARGE DES PERSONNES
HANDICAPEES

Liberté

Axe 3 : Promouvoir la citoyennete, la participation et I'acces aux droits des
personnes en situation de polyhandicap :

Favoriser la communication des personnes polyhandicapées

« Un Cahier pédagogigue CNSA « La communication des personnes
polyhandicapées », paru en Avril 2022 (numérique) et juillet 2022 (papier)

« Unlivret sur les outils d'observation et les outils d'évaluation
existants, a paraitre

AVRIL 2022

« Un dépliant a destination des ESMS pour former leurs équipes a la LES CAHIERS
communication PEDAGOGIQU ES
v' 1300 exemplaires diffusés par la CNSA en septembre 2021 —
v" En ligne sur le site de la CNSA: LA COMMUNICATION

https://www.cnsa.fr/documentation/depliant polyhandicap.pdf DES PERSONNES

. L , . POLYHANDICAPEES
« Une cartographie des ESMS intéressés pour partager leurs pratiques et
outils en matiere de communication (y compris le prét d’aides techniques),

A paraltre au-1€" seme o 2(]



https://www.cnsa.fr/documentation/depliant_polyhandicap.pdf

De : CHEVALIER Cécile <Cecile.CHEVALIER@cnsa.fr>

Envoyé : vendredi 11 février 2022 17:24

A: LAMIAUX Jean-Michel <jean-michel.lamiaux@cnsa.fr>

Objet : CAA : lancement d'un AAP sur la constitution de parc d'AT de prét pour essais

Bonjour,

La CNSA lance un appel a projets visant a équiper 6 lieux ressources en aides techniques pe
communication alternative et améliorée.

Soutenus financierement pour I'achat d'aides techniques pour la CAA, ces lieux expérimen
prét pour essai du matériel aux personnes ayant des difficultés complexes de communicati
porteurs seront accompagnés pendant 2 ans par la CNSA (suivi des projets, groupes de tra:
bilan sera fait en fin d'expérimentation.

Les porteurs doivent adresser leur projet a la CNSA par mail a 'adresse aacta@cnsa.fr, au
le 15 avril 2022.

Le cahier des charges et la trame de réponse sont disponibles dans |'article dédié sur le site
CNSA.

N’hésitez pas a diffuser I'information dans vos réseaux.

Bien cordialement

Cécile CHEVALIER

Chargée de mission aides techniques et habitat
Direction de la compensation

Tél.: 0153912194

66, avenue du Maine

75682 Paris cedex 14

www.cnsa.fr w@CNSA actu
Www.pour-les-personnes-agees.gouv.fr

Caisse nationale de
solidarité pour 'autonomie
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Polyhandicap
f' I Hauts-de-France
TechLab AFF France Handicap
Monsieur 5ébastien VERMANDEL
394, Boulavard Constantin Desrat
L4200 TOURCOIMNG

Lille, 2 & avril 2022

Objet ; Lettre de soutien aw Techlab APF France Handicap dans le cadre de ca répance & I'AAP
AACTA e la CH3A

hansieur,

Yaus Aous avee [ait parl de wobre volantd de répondre & Fappel a projets « AACTA — Augrrentative
and afternative coramukication et technologies d'assistance » de la CHSA pour |3 constitution de
parcs f'@ides techniques servant la communication alternative et améliarée, oo voc de lour mise 4
disposltlon pour eszals.

Par la prasentsa, je vous conlinme qua nolre assacialion, [Edaatrice rnégichale agtour du
Folyhandlcap, intitulée Acsociation Ressources Polybiondicap Hauts-de-France (qui regraupe des
personnes polyhandicapées et leurs familles, des organismes portews d'établissements et de
services medica-sociaux soignant et accompagnant des perscnnes polyhandicapécs de tous les
fipes, enfants et adultes, et des personnalités 3 qualité du domaine du Pobhandicap), soutient
aver conviction la candidature du Techl ab APF France handicap.

Boaucoup des membres de notre gssociation connaissent depuis des annees e TechlLab
{antéricurement intitulé successivernent RNT/CRNT/APF Lab — le Hub) et se sont {élicitds de catte
callzbaralicon Mmoclueose gquiils anl po avair deec volre slroclure, recannue iégionalement et
naticenalement, Surtout, notre association pout atcester gue o monde du Polyhandicap est lai



AIDFORPOLY : Soutenir et co-construire avec les proches aidants

Fiche-action 12 du « Volet polyhandicap » de la stratégie quinquennale de I’évolution de l'offre

Document de travail DGCS
Version finalisée du programme d’action — 12/04/2018

L'objectif général du programme d’action construit par le groupe de travail est permettre aux parents de
personnes polyhandicapées de développer I'autonomie de leur enfant.

Le programme d’action est construit selon une logique de parcours (palette modulable des réponses en
fonction des besoins des aidants). Il prévoit une entrée sur la situation de la personne polyhandicapée aidée,
avec un glissement progressif vers le proche aidant, afin de contribuer a la prise de conscience par l'aidant
de son role et de sa place en tant que proche aidant.

Le parcours est ainsi articulé autour de 4 axes thématiques :

Axe 1) Comprendre la spécificité du handicap
Axe 2) Protéger, anticiper
Axe 3) Vivre au quotidien
Axe 4) Prendre soin de soi




Aiofor .
FOLV POLYHANDICAP, QM [

SE FORMER POUR AIDER
Vous étes “proche-aidant”

d'une personne polyhandicapée ?
participez gratuitement a

I_UNE FORMATION 3 H
Comprendre les spécificités Echanges
du polyhandicap avec des pairs
Animée par un bindme professionnel / aidant
OBJECTIFS
Comprendre les spécificités et réalités multiples du polyhandicap
INFORMATIONS PRATIQUES
Visioconférence
Institut Social de Lille
0320219393
Jeudi 3 juin 2021 de
13h30 a 16h30
RENSEIGNEMENTS ET INSCRIPTIONS
isl@institut-social-lille.fr - 0320219393
" ) ‘ oose o Josa o
§Ceesopiomosen  cesas ﬁ:‘)/ mw.l. (@12 YA YR
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Polyhandicap. se former pour aider

Compte-rendu du
Groupe de Travail d’Experts

13 janvier 2023

#fcnsa ' ¢ cesap formation i c,_.';,b 5
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1 ; IMEES PAR DES PROFESSIONNELS
ET DES PROCHES-AIDANTS

SPECIFIOITES DU POLYHANDICAP

LA COLLABORATION
AIDANTS-PAOFESSIONNELS

PORTAGE ET PARTAGE

LA PLACE DES FAMILLES

LAVIE AFFECTIVE ET INTIME DE
LA PERSONNE POLYHANDICAPEE

PRENDRE SOIN DE SOI

LOISIRS ET VIE SOCIALE

LES DIFFERENTES APPROCHES
DANS L'ACCOMPAGNEMENT

LESETAPESDELAVIE

L"ANNONCE DU HANDICAP

SOUTENIR LES
COMPETENCES COGNITIVES

RENCONTRES FRERES ET SCEURS

CONCILIER VIE FAMILIALE, VIE
SOCALE ET VIE PROFESSIONNELLE
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Polyhandicap. se former pour aider
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1.1. Spécificités du polyhandicap

1.2 Les différentes approches dans
‘accompagnement

1.3. La collaboration aidants-professionnels

1.5.Les étapes de la vie

1.6. La vie affective et intime de la personne
solyhandicapée

1.7. L'annonce du handicap
1.8. Soutenir les compétences cognitives

2.2. Portage et partage

2.3. La place des familles

2.4 Rencontres fréres et sceurs

3.2. Loisirs et vie sociale

3.3 Concilier vie familiale, sociale et professionnelle

1.1 Prendre soin de soi
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Proposition pour la fiche-action n°11 Renforcer la formation initiale et continue des
professionnels intervenant aupres des personnes polyhandicapées et créer des
savoirs partages

v Négociation en cours des conventions avec 'OPCO santé, TANFH et le CNFPT. Atterrissage prévu au
premier semestre 2022 mais possibilité d’ajustements, en fonction des moyens financiers disponibles
et du calendrier de déploiement des actions.

v' Mise en place en 2022 d’'un GT spécifique sur le polyhandicap permettant d’élaborer en complément
une note de cadrage des formations afin de cibler au mieux les besoins.

v' Proposer aux OPCO concernés et au CNFPT, sur la base de la note de cadrage, d’adjoindre a leur
catalogue de formation des modules répondant aux besoins des professionnels concernes.

v Réflexion sur la composition du groupe: les OPCO concernées, employeurs, associations,
formateurs, representants de personnes concernes.
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Logo OPCO-A

fer juillet 2022 Fiches Synthétiques Action Collective Nationale (ACN) 2022

G I - Fiche synthétigue Théme N°1 : Les fondamentaux pour accompagner une
personne polyhandicapée.

IC h e-Action II- Fiche synthétique Theme N°2 : La communication des et avec les personnes
~ormation des  belvhandicapées

N rofe SS | onne | q III- Fiche synthétique Théme N°3: Les points de vigilance au quotidien lorsque
'on accompagne une personne polyhandicapée

IV- Fiche synthétigue Theme N°4 : La stimulation basale

V- Fiche synthétique Theme N°5 : les activités ludiques, sportives et de plein air.
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Collecty Ungence Polytiandicass

UNE NOUVELLE POLYTIQUE, ENFIN ???

Jusqu’a quand ?

Jusqu’a quand serons-nous oubliés, négligés, amalgamés a des demandes
qui ne sont pas les notres ?

Jusqu’a quand nous appliquera-t-on des solutions parties de besoins qui,
pour étre réels, ne sont pas les notres ?

Jusqu’a quand notre réalité cédera-t-elle le pas
aux réves des autres, différents?

Nous représentons les personnes polyhandicapées.

Parmi les sujets qui nous préoccupent vient tout d’abord celui de
la spécificité trop souvent ignorée, méconnue, du polyhandicap.

Groupe Polyhandicap France - 11 bis, rue Théodore de Banville - 75017 PARIS
Association Loi 1901 reconnue d'intérét général et de bienfaisance — Siret 44272459700020

& 09 53 66 97 39 - www.gpf.asso.fr - @GPFpolyhandicap

Téléchargé depuis I'espace abonnés

H 0 S p ' M E D l _A\\ https://abonnes. hospimedia.fr

L'actualité des territoires de santé Votre compte : Jean-Yves QUILLIEN
HOSPIMEDIA

Dialogue social

Le collectif Urgence polyhandicap interpelle le Gouvernement sur
une situation intenable

Publié le 01/08/22 - 16h32

Le collectif Urgence polyhandicap interpelle le nouveau Gouvernement sur les situations tendues que vivent ces
personnes et leurs aidants au quotidien. Il réclame un ensemble de mesures qui permette un accompagnement de
qualité.

Dans un communigué intitulé "une nouvelle polytique, enfin 7, le collectif Urgence polyhandicap® interpelle le nouveau
Gouvernement concernant les besoins criants des personnes polyhandicapées. "Il y a vraiment des situations qui sont
intenables”, explique Marie-Christine Tezenas du Montcel, présidente du Groupe polyhandicap France (GPF), a Hospimedia.
Le constat que dresse le collectif est en effet sombre : allongement des listes d'attente, nombreux jeunes en amendement
Creton, pertes de chance des plus jeunes qui ne peuvent pas intégrer d'établissement de ce fait, épuisement des parents,
embolisation des établissements pour enfants... Pourtant, les personnes polyhandicapées ont tout particuli@rement besoin d'un
accompagnement adapté qui garantisse non seulement leur qualité de vie mais également leurs apprentissages.

C'est pourquoi le collectif réclame la création de 10 000 places sur |a durée du prochain quinquennat, dont 3 000 "en urgence”.
En se basant respectivement sur les estimations de prévalence du polyhandicap de la Haute Autorité de santé (HAS) et les
données de la Direction de la recherche, des études, de I'évaluation et des statistiques (Drees), le GPF déduit qu'il manquerait
environ 14 000 places. A ce titre, le collectif appelle & la mise en place d'un diagnostic territorial partagé qui permette de mieux
saisir les besoins en la matiére, tel que prévu lors du demier quinguennat. En outre, il exige la mise a niveau des budgets des
structures. Il estime en effet qu™ aujourd'hui, le colit 4 la place constaté dans une maison d'accueil spécialisée (Mas) avec
hébergement est d'environ 75 000 € alors que le financement nécessaire pour respecter les conditions minimales de

fonctionnement définies par le Code de I'action sociale et des familles (CASF) devrait étre de 145 000 € annuels”.

Conditions de travail

La mise a niveau des budgets est également pensée pour appuyer le recrutement des professionnels "suffisamment nombreux
et formes”. Marie-Christine Tezenas rappelle que |a solution a la crise des personnels n'est pas uniquement salariale mais
aussi dans le fait d'offrir des conditions de travail correctes. Or "les budgets des établissements sont ridicules et ne permettent
pas de bonnes conditions de fravail", déplore-t-elle. Le collectif demande également des circulaires budgétaires "immédiates”
qui permettent le recrutement d'infirmiers diplomés d'Etat 24h/24 ainsi que la formation au polyhandicap des professionnels. Il
souhaite aussi la compensation des besoins en accompagnement humain a domicile "digne de ce noni', qui permette
notamment aux parents de poursuivre leurs activités professionnelles. Le collectif réclame en outre une scolarisation adaptée a
tous et non pas "limitée & la création d'unités d'enseignement externalisées (UEE)." 'accés aux écoles ne semble en effet pas
adapté a I'ensemble des enfants polyhandicapés, qui pourtant pourraient tous bénéficier des enseignements d'un professeur
des écoles. Dans leur globalité, les mesures demandées par le collectif réclament la mobilisation de nouveaux fonds. Comme
I'explique la présidente du GPF, "certes nous sommes toujours ici a demander de I'argent mais nous n'allons pas faire de
l'accompagnement a bas prix, ou alors il faut que cela soit dit clairement I"
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Axe 1 : Plaidoyer LN

Ressources

I Polyhandicap

* Participation directe au plaidoyer national I Hauts-de-France
» GT Volet national Polyhandicap : CNSA Communication : documents rédigés puis édités (2022 : Cahier pédagogique « La communication des

personnes polyhandicapées », merci Dominique C, Jacques), appel a participation des structures

> GT Volet national Polyhandicap : AidForPoly (formation, information, soutien psycho-social des aidants) : projet de réalisation de sessions
2022 -avec ISL- (merci Michéle, Béatrice, Philippe, Hervé), confection fin 2022 d’un groupe experts national, réécriture du programme et
confection collective d’un site

» [GT Volet national Polyhandicap : Kit Pédagogique (publié été 2021)]

» GT Formation continue des professionnels via OPCO (2022, merci Dominique C, Iréne, Jacques et contributeurs)

» [COPILs ministériels Volet national Polyhandicap (dernier en date le 8 novembre 2021)]

> Participation aux actions, publications et revendications du Groupe Polyhandicap France : interpellations des pouvoirs publics, diagnostic
territorial, codt a la place, + 10.000 places, évaluation/Recos, contestation ONU...
et du Collectif Urgence Polyhandicap (2022)

* Plaidoyer régional

» Rencontres périodiques avec ’'ARS HdF (3/an en général) : 3 rencontres en 2022, dont 2
suscitées par I'ARS elle-méme !

» Finalisation et remise étude épidémiologique POLYDOM commanditée par ARS HdF
» Financement partiel pérenne de notre Site ressourcespolyhandicap.org

» Relais régional des actions du Groupe Polyhandicap France, diffusion de la Lettre du
Polyhandicap




* Coopération constante et continue avec ARS HdF
déclinaison regionale du Volet National Polyhandicap (« credits CIH »)

»Diagnostic territorial (prise de RV en décembre 2022 pour interview par
Axelle Dubois-Fernier, cabinet ALCIMED, le 6 janvier 2023, sur mission DOMS ARS

HdF)

» Adaptation et rééquilibration partielle de I'offre

» Etude épidémiologique POLYDOM (24.000 euros de fonds FIR 2018)

» Modélisation du concept DASMO, AAP et financement 6 DASMO

» Financement fonction ressources du site WEB

»Thématiques spécifiques : scolarisation, communication

» Belgique (non spécifique Polyhandicap)

» Participation de Christophe MUYS aux COPILS ministériels
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En 2022, 3 réunions
avec I’ARS HdF :

30
40
30

Mars 2022
ctobre 2022
novembre 2022
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Politique de santé
Le Copil polyhandicap pointe des avancées mais peine sur les

diagnostics territoriaux
Publié la 20/08/19 - 16h11 - Mis & jour le 230919 - 12h19

Le comité de pilotage du volet polyhandicap s'est rduni le 19 septembre autour de la secrétaire d'Etat Sophie Cluzeal.
Santé, scolarisation, recherche.. les lignes bougent mais les acteurs ne disposent toujours pas diun état des lieux des
besoins.

Information mise & jour : dans un communiqué dabs du 23 ssptembre le secrétariat FEtat en chargs das personnes
handicapées rappelle que "plus de 35 milions o'suros sont programmes sur le quinguennat [...| pour & la fols augmenter le
nombre de places &t de solutions ouveries aux personnes pelyhandicapées, notammentvia la mobilisafion des équipes des
maisons d'accueil spécialisd, mais aussi s'assurer de leur plus grande adéquation aux besoing de cos personnes. Prés du fiers
de ces moyens ont déia été mobilisds, powr moitid pour les adltes st powr moitid pour les enfants”.

Sur le volet formation, le kit pelyhandicap™ sera diffusé & tous les établissements de formation des availlours sociaux. Le
secrétariat d'Etst précise également quiune formalion desfinde & soutenir les aidants dans leur quotidien va se déployer sur un
an et demi auprés de 1 500 aidants au travers de 144 ions, en s'appuyant sur les membres associatits du comité de
pilotage. L'impact de ces actions de formation fera I'objet d'un jounée d'élude en 2021 afin d'en assurer un essaimage sur tous
les termilpires.

Chagque année, un comilé da pilotage fait le point sur les avancéss du volet polyhandicap de la siratégie quinquennale de
I'éwolution de l'offra. Le 19 septambre, dans les locaux de 'associafion Les Tout-Patits & Paris, une quarantaine de personnes,
|pour moifié du monda agsociafif et pour moitié des directions des ministéres concemés et de la Caisse nafionale de solidaritd
pour Fautonomie (CHSA), ont participé & ce point annus| présidé par Sophie Cluzel, secrétaire d'Etat en charge des Personnes
handicapées.

Le monde associatif en tire un bilan contrasté, "C'élait wn pew creusx, regrette Sébastien Legoff, directeur général de I .
Les Tout-Pelits. La France avait déja un fel nefard, ga ne va pas assez vite. I y a encore frop de familles en aflente de solutions.
On est lous d'accord pour en de ins, plutdt que de places mais on n'a touours pas de lisibilits sur les

besoins réels. Aian ne bouge du ciiké des lisies datlente. Dans nolre secleur, Ga Ne PowTa pas se solulionner par la
transformalion détablissements en sendces ™

Moins de deux places supplémentaires par département

Le volet polyhandicap a programm la créafion de 450 places entre 2017 et 2022, 160 places ont &t crééos en 2018, soit moins
de deux par département. "On n'a iowours pas de diagnostics termioraux partagés done aucine connaissance réelle des
besoing et on nous demande de patienter encore une annde, le femps de la mige en place du systéme dinformation des maisons
dépariemeniales des personnes handicapdes (MDPH), regreie Mara-Chrisfine Tezenas, sacrétaine générale du Groupemeant
polyhandicap France (GPF). Le polyhandicap reste mal connu, y compris au ssin des ARS ol I'on sent une interprétation frés
différents du plan selon les sensibilités des imeroculeurs.”

Santé et scolarisation

12




Etude POLYDOM

Investigateurs Dr Pollez
Centre(s)/service(s) Association Ressources Polyhandicap Hauts-de-
Nombre total de patients /

Analyse statistique réalisée

par | Lauréne Norberciak
date | Janvier 2022

A. Objectifs de I’étude

Objectif principal : Dénombrer les personnes polyhandicapées adultes non institutionnalisées vivant a
domicile dans le département du Pas-de-Calais.

Objectifs secondaires :
1. Décrire le profil de la personne polyhandicapée et de son aidant familial principal.

2. Déterminer la fréquence de familles pour lesquelles le fait que la personne polyhandicapée vive
a domicile soit un choix familial ou une situation imposée par défaut de réponse institutionnelle.

3. Evaluer le ressenti de I'aidant familial principal sur le niveau d’aide qu’il recoit, et la raison du
potentiel manque.

4. Analyser le type de besoins non pourvus.

5. Recueillir I'avis de I'aidant familial principal sur le recours éventuel a une équipe mobile
spécialisée Polyhandicap.

B. Déroulement de I’étude

Nous rappelons ici le déroulement de I'étude puisqu’il a son importance dans les résultats.

1. La MDPH du Pas-de-Calais donne a la cellule investigation de la DRCI du GHICL les coordonnées des
personnes susceptibles de répondre aux critéres d'inclusion (aucune autre information que les
coordonnées). La pré-sélection de ces personnes est réalisée a partir des critéres suivants :

o bénéficier de la Prestation de Compensation du Handicap (PCH)

o disposer, dans le cadre du plan de compensation, d’une aide humaine dont le temps
d’intervention quotidienne est au moins égal a 6h

2. La cellule investigation de la DRCI envoie la lettre d’information et le formulaire d’opposition au
domicile des personnes polyhandicapées identifiées par la MDPH. En effet, la MDPH ne dispose pas de
temps personnel suffisant pour pouvoir le faire, tandis que le personnel qualifié de la DRCI du GHICL a
I’habitude de réaliser ce genre d’action.

3. Aprés un délai de 1 mois, la cellule investigation de la DRCI contacte par téléphone les proches des
personnes précédemment identifiées, afin de confirmer définitivement le statut de « polyhandicapé »
selon la définition de ce protocole, et proposer le questionnaire d’enquéte.

Hauts-de-France

me"y
GROUPEMENT P T
PITAU C .
DES HOPITAUX % Pas de Calais
ssources Maison Départementale
4 | Polyhandicap des Personnes Handicapées

POLYDOM

Evaluation socio-épidémiologique relative aux personnes polyhandicapées adultes

vivant en milieu ordinaire dans |le département du Pas-de-Calais

27/11/2018:

12/2018 :

01/04/2019 :

03/04/2019 :

03/05/2019 :

10/06/2019 :

05/07/2018 :

14/08/2019 :

05/09/2019 :

19/09/2019 :

12/10/2019 :

26/11/2019

04/01/2019

30/01/2020

13/02/2020

Bilan_fin_ 23/03/2022

Historigue des actions menées sur le projet :

Décisison n°2018-107/PREV PAPH relative a I'attribution de financement FIR au titre de I'année
2018 pour I’Assosiation Ressources Polyhandicap Hauts-De-France.

Début de I'écriture du projet par la DRCI du GHICL

Appel a collaboration par courriel aux directrices et directeurs des 5 MDPH des Hauts de France de
la part de Dr Bruno POLLEZ

Relance du Dr Bruno POLLEZ aux directrices et directeurs des 5 MDPH des Hauts de France

Relance du Dr Amélie LANSIAUX, chef de service de la DRCI du GHICL, aux directrices et directeurs
des 5 MDPH des Hauts de France

Accord de principe de la MDPH du Pas-de-Calais
= poursuite de I'écriture du projet

Premiére soumission au Comité Interne d’Ethique de la Recherche (CIER) du GHICL
= avis favorable (NB : il n’y avait qu’un objectif principal, pas d’objectifs secondaire)

Soumission du projet a I'Institut National des Données de Santé (INDS)
= avis favorable

Soumission du projet au Comité d'Expertise pour les Recherches, les Etudes et les Evaluations dans
le domaine de la Santé (CEREES)
= avis réservé
= préparation d'un nouveau dossier de soumission au CIER:
- Révision du protocole avec prise en compte des remarques du CEREES
- Elaboration d’un questionnaire et ajout d’objectifs secondaires

Evaluation par le CIER : avis favorable
= préparation du dossier pour nouvelle soumission a I'INDS

Arrét de la procédure de soumission
= L'Assosiation Ressources Polyhandicap Hauts-De-France souhaite améliorer le
questionnaire

Réunion de travail sur le questionnaire entre |'Assosiation Ressources Polyhandicap Hauts-De-
France et la DRCI

Validation du questionnaire par I’ Assosiation Ressources Polyhandicap Hauts-De-France et la DRCI
= Finalisation du protocole POLYDOM en vue d’une nouvelle soumission a 'INDS (pas de
nouvelle soumission au CIER cette fois)
Nouvelle soumission a I'[NDS le 30/01/2020
= avis favorable
Nouvelle évaluation du projet par le CEREES
= avis favorable avec recommandations
= préparation d’un nouveau dossier de soumission pour I"évaluation par la CNIL:
- Révision du protocole et de la lettre d’information selon les remarques du CEREES

POLYDOM Pagelsur3




Point sur les travaux
nationaux du volet
polyhandicap de la stratégie

4 octobre 2022
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Scolarisation des enfants en situation de
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Intervention ARS Hauts de France
Mardi 4 octobre 2022



P2y a.r.p. Hauts de France = 5 axes

Q & Association
Ressources

Polyhandicap
l Hauts-de-France

-: A
‘

* Plaidoyer régional

et contribution directe au plaidoyer national et aux travaux nationaux
(Préparation et suivi du Volet quinquennal Polyhandicap et ses GT, PNDS, Recommandations HAS,
Kit Polyhandicap)

QI’

e Communication et Fonction-ressource régionale
(site : https://ressourcespolyhandicap.org) S ot

* « Prendre soin des personnes polyhandicapées tout au long de la vie »
e Collogues et Journées d’études
* Cheminement avec les familles

arp.hdf@gmail.com
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Pour une « méta-association »
thématiqgue comme la notre, la
communication et un enjeu essentiel...

Tant pour partager les pratiques que pour
diffuser les informations et pour
renseigner les personnes touchées par le
polyhandicap.

C’est donc une « fonction ressource »
centrale, qui répond a I'un des objectif de
la Stratégie Nationale Polyhandicap
définie en 2017, et qui est donc financée
comme telle par I'ARS.

Axe 2 : Communication -1

Elle peut étre :

v Externe, pour les familles, les institutions,
les professionnels du soin ou de
I'accompagnement, le grand pubilic,..etc...

v'Interne, en direction des acteurs
régionaux du polyhandicap




A e Axe 2 : Communication -2

I Polyhandicap
I Hauts-de-France

g
:: :". Association

~\o/.. Ressources Accueil L’Association  Regards sur le polyhandicap ~ Documentation  Les fiches

Y | N | des outils numéri ques
ont été créés,

©

Bienvenue sur le site de I’Association

Site |nternet #¥ o _ Ressources Polyhandicap Hauts-de-France
'

‘ Les personnes poluhandicapées, enfants ou adultes, sont des personnes extraordir

L'hydratation

complétés par nos partenaires :

GPF, CRMH, CREAI,...

erceptivite et d'une sensibilité remarquables. Chacune connait une situation de hand
endance et d'extréme vulnérabilité, imposant, tout au long de sa vie, la
ion de ressources pluridisciplinaires dans une approche globale, articulant proj Le reflux gastro- Les troubles du transit
< 4 d oesophagien '”‘es“”-?‘f‘d?s
eloppant leur pleine reconnaissance citoyenne. e

e |
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@ Changer la photo de couverture

Page Linkedin

ARP-HdF Association Ressources Polyhandicap Hauts-

de-France
Rassembler les acteurs régionaux pour défendre les intéréts des personnes
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B ae 2 : Communication -3

I Polyhandicap
I Hauts-de-France

Il nous faut maintenant développer une communication
plus régionale, en présentant les acteurs du Polyhandicap
dans les Hauts-de-France et en valorisant la richesse et la diversité
des pratiques proposées : - Travail sur un annuaire « exhaustif », avec le CREAI
- Recueil des pratiques de terrain aupres des adhérents
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Site : https://ressourcespolyhandicap.org N N,y
K. & Association
RGSSOUTCES
Confection du site /1 HL’&'Z'J?F‘?L‘&‘Z

Obtention d’un cofinancement ARS pérenne alS
Convention avec le CREAI : CORED mensuel (merci Laurence Allaeys)

Merci au Dr Pernes pour sa remarquable contribution sur la douleur !
Fonction Ressources Régionales .... Collecte d’infos difficile !

Coopération avec les autres « fonctions ressources » ou centres de
ressources nationaux ?
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* Plaidoyer régional

et contribution directe au plaidoyer national et aux travaux nationaux
(Préparation et suivi du Volet quinquennal Polyhandicap et ses GT, PNDS, Recommandations HAS,
Kit Polyhandicap)

QI’

e Communication et Fonction-ressource régionale
(site : https.//ressourcespolyhandicap.org) N e

* « Prendre soin des personnes polyhandicapées tout au long de la vie »
e Collogues et Journées d’études
e Cheminement avec les familles

arp.hdf@gmail.com
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Axe 3 : Prendre soin des personnes satila

® /& Association

Ressources
polyhandicapées tout au Iong de la vie )| omsnsteas
 Reédaction, mise en forme, edition et diffusion des - °0
fiches Santé Polyhandicap Personnes adultes : suite !! ‘79 o gggigiw
e Coopération avec URPS -> diffusion information
* Co-Rédaction PNDS (dont Dominique J., Philippe et |
autres contributeurs du Comité de re/ecture) MIEUX COMPRENDRE Qe
24 février 2021 : Vidal Live Co-Actis sur le “Pg,'gt':"o‘-\r'fo?éﬁ” I
Polyhandicap e i e e R
e Session Polyhandicap Congres national SOFMER 2021 s st b
(avec L. Gottrand) s
e Contribution fiches Handiconnect
et appartenance Comité Scientifique Co-Actis o ‘
 Dynamique nationale Recherche dont 2022 : INSERM ViDAL:
e 2022 Part|C|pat|on Sessions CRMH et FC CESAP POLYHANDICAP : LES CLES DE
et Soutien Candidature Centre de Référence L’ACCOMPAGNEMENT
Polyhandicap Enfant du service de Neuropédiatrie

Un diagnostic difficile, de nombreuses pathologies, un suivi multidisciplinaire, une prise en
charge spécialisée et précoce... VVoila les principales caractéristiques du polyhandicap. Ces
différents points ont été détaillés lors d’une conférence interactive organisée par Vidal.
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) QUELQUES MOTS SUR

L'EPILEPSIE

A. Epllepsie stable

Suivi annuel recommandé auprés d'une consultation spécialisée ; tenue au quatidien
du « carnet de sulvi de l'épilepsie »

Les personnes po
souvent de troul
deglutition et d'al
de conséquences -
d'étouffement en
pneumopathies i

repéetitives, directg
des vallécules B. Epllepsie non équilibrée _ L .

La constipat gastro-oesophag

causes des variations comitioles éventuellernent observées (Influence du cycle
menstruel par exemple).

1
1
1
1
i
Le carnet de sulvi est un outilindispensable permettant d'orienter larecherche des :
1
i
1
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< ave possibe.
‘e o 1o part
o4 partiaiie oF Taci

h I '
M I E U x COM PR EN DR E ﬁ;z&ir(n;g:ﬁ alimentaire, dénutri 1 Uune aggravation de I'épilepsie peut ne pas se manifester exclusivernent par une | H
troubles du CD":: | augmentation de fréquence ou de sévérité des crises, mais aussi par des changements |
. angoisses, pro I de vigilance et/ou de comperternent (patient anormalement calme). 1 H
L_approche_c orthodontiques, inf: | d ° ® ) 1 H
LE d'une constip H ! i
2&::12:.162:2 Les origines de Les causes d'aggravation peuvent étre (par ordre de fréquence) - : o
cumulees, sont les 1. médicamenteuses :erreurs dodministration, changement de posologie, modification H
Au des molécules {ottention aux générigues de bicdisponibilité variable, préconiser le :
© froubledu tonus g médicament habituellernent prescrit), interactions (Macrolides, Tegretol..) 1
une posture cervicg |
Chez tout extension ou en hy 2. la constipation, I'huperthermie, la fatigue, une perturbation du sommeil, une
Avec les fiches de sensibilisation des entraine un redressq infection, la douleur, linconfort.. i
. . P PR, pour acces & la boy : : : : ;
acteurs de sante aux besoins de sante 5pec|f|que5 o nuque, qui renforce 3. métaboliques - désordres hydro-électrolytiques (huponatrémie, déshydratation) !
dES person nes pc.'y hﬂ ndl CClpées OdUItES i @ unpén de fausses-routes) ; 4. les changements de saison, les saisons intermédiaires (printemps, automne, effets :
! des variations de la luminosité 7). :
i fy desse © trouble de sensi ) . _ I
avanc hupo-sensibilité al : 5i aucune explication n'est retenue, ne pas hésiter & consulter le neurclogue. :
et augmente le ris o L L L ’
la stat hupersensibilité, qu
du dig nauséeux, voire p 172
perturbele momen
©Q lamar moment désagrea

quelly peut survenir sur
H & dents-, mais pa ider & toutas nos fichas de O - .
1 pouvol automutilations-mg lisation autour du polyhandicap : ) P
1 catizfa joues ou des levres . _ . = Contack: anp-hdF@laposte.net e oranaves

pouvo|

_________ Pour accdder & toutes nos fiches de = .
‘senshilisation autour du polyhandicap : (&4 Pour nous contacter :
www.sensibilisation-polyhandicap.fr Contact: arp-hdF@laposte.net

LEEAL A A

Retrouvez les fiches et toutes les actions de I'Association sur

www.ressourcespolyhandicap.org

i) Pour hocter :

Contack: arp-hdf@laposte.net

www.sensibilisation-polyhandicap.fr




Fiches de sensibilisation des acteurs de santé e
aux besocins de sonté specifigues @
des personnes polyhandicopées adultes

REFLUX

Fichias des;en@ipilis:tinna;:s acteurs de santé e a 'B §
w000 ¢

GASTRO-CESOPHAGIEN

La prévalence du reflux gostro-sesophagien (RG0) est trézimportanta chez les personnes

polyhandicapdas : de 50 4 75% s=lon les &tudes. 1| doit &tre systématiquement recherché,

reconnd et troité cor il constitue un focteur de risgque majeur de dénutrition, trovblez respiratoires,
fausses-routes sur reflux et douleurs (parfois trés importantes ).

0 Anomalie fonctionnelle de la jonction
entre 'cesophage et I'estomac

DEOE/TD: LB

TROUBLES DU TRANSIT

INTESTINAL
ET DES EXONERATIONS

La censtipation est une diminution du volume et de la fréguence des selles (calendrier)
et une modification de leur consistance (échelle de Bristol). Toute selle dure ou toute selle
liquide (diarrhée de stase) peut traduire une constipation |

L'approche clinique et thérapeutique nécessite de distinguer une constipation de transit
d'une constipation terminale (guand les deux phénomeénes ne sont pas associés, ce quiest
fréquent chez les personnes polyhandicapées). La surveillance de 'émission de selles doit
&tre permanents et consignés, 'ospect des selles noté.

Chez toute persenne, ce qui faverise le transit intestinal et la défécation, c’est -

Sy Dénutriticn
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e EZ LA PERSONNE
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o roleptiques Spasticité d
© Psychotropes
© Vetements, Lincontinence ié i
. " peut Oussi étre en lien avec
B appareillog nselgsll'lgﬂrl.?i;r: ::s‘)fr:gg];fn?t;:cﬁlrﬂ';ﬁ:;ﬁg un défout didentification par la personne du
Gostroparésie | besoind urineroudestroubles sensitifsvésicoux
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Quelques exemples des
fiches santé réalisées
pour la sensibilisation
des acteurs sanitaires
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Contact: arp-hofig

dépistage attentif des signes exprimant un
besoin, la mise en eeuvre de conditions de
mictions satisfoisontes [ovec installation
odopt#e en termes de maointien postural
notamment), voire une programmation des
mictions & heuras régulitres peuvent permettre
& certaines personnes polyhandicapes de ne
pas étre controintes de porter une protection
permanants,

Méanmaing, le comportement mictionnal est
souvent perturbé par des covses diverses.

1. causes neurologiques

Il existe presgue toujours une anomalie de
fonctionnement vésico-sphinctérien chez les
personnes polybandicopess. 2 sur 3 présentent
unevessie instable du fait du défout de Mfinhibition
exercés hobituellemeant por les centres cortioows
sur le centre mictionnel du tronc cérébral et de
la meoelle épinitre. Cliniquement, on observe
une pollakiurie divrne et nocturne et des
urgences mictionnelles avecou sans fuitas. Catte
hyperactivité vésicole est souvent associge
& ume dyssynergie wesico-sphinctérienne
(défout de relaxation du sphincter uringire lors
de ko miction], provoguant une dysuris ovec
widange vésicole de movvaise qualité (résidu
post-mictionnel supériur & 100 mi cher fodutte,
qguia tendance & gugmenter naturellement avec
I'age) et potenticllemeant des infections urinaires
& répétition, voire l constitution peu & peu d'une
wessie de luthe ovec risque & terme de reflux
wésico-uréténal

retardant la sensation debesoin et provoquant
des mictions par regorgemeant sur rétention.

Une gchogrophie vésico-rénale de dépistoge
systématigue, surtout chez les personnes
trés spostiques, recherchera lexistence d'une
eventuelle vessie de lutte (poroi vésicale
epaissie et diverticulaire) et des onomalies du
hout appareil urinaire (dilatation puslocalicells,
lithiase).

Devant ce type de dusfonctionnements uringires
neurclogiques, on privikégiera bes traitements
médicomentewns: visant 4 limiter ko dyssynergie
wésico-sphinctérienne et la rétention, 4 sovoir
les théropeutiques ulphcl-blnquunles (E: :
olfuzosing, tomsulosine, ) Les fuites uringires
par urgenturie peuvent dveniuellement justifier
L} prescnpnon d'un traitement antichalinergique
(ex. : solifenacine, chlorure frospivm_) en
surveillant étroitement lo survenue d'effets
s=condaires de type constipation, rétention
urinaire, stcheresse bucoale.

Les gutres recours, & savoir hétdrosondages
guatidiens, incontinentation chez homme (par
prothése endo-urétrake ou par sphincigrotomie
definitive)), dérivotion vrinaire non continente
type Bricker, sont & discuter ou cas par cos
overune équipe spéciolisés en neuro-urologie.
Dans la mesure du possible, on évitera le port
d'wne sonde & demeure source de multiples
complications 4 moysn ou long terme
(infectieuses, lithiosiques, néoplosiques, _).
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ETAT NUTRITIONNEL

Evaluation de 'état nutritionnel
d’'une personne adulte polyhondicapée

Lo dénwtrition est fréquente chez les personnes polghandicopées (60%),

Dépenses

énergétiques élevéas
(trovbles du tonus,
infiection. chirurgis)

00 ©
2000
002

L'AUDITION

Facteur essentiel de la relation

d'une personne poighandicopee

COUdition Nous Permat de ressentir toute
foMectivitd gui posse dons i mélode de lo
VO 0 DRrCRVOR s SvEnemants Lr venont
hors de notre champ visvel. De plus

1o compréhension du message orel
peut dtre perturbée chez lo personne

aro-aln-.oltpmrnnwuwh

Foudition benourcie fovorae lo ook
des sons dons MNespoce. la compréhension
A3 e DUt ot les COnversanons de groupe

Toute serdité. méme uniatérale. m-
d'dtre corrigle

Lo surcitds de foreiie exterme (povilon condutt
ouditif) ou de loredlle Mmogenne ('WW
osseiets) sont souvent riversbies en
&mmmlf@ﬁm
ditesde “tronemmmon” On enidve un bouchon
e Chruman, on sogne otite, ON Propose une
WmEanCpiotte. et

Un controle otoscopique annvel est
recommondéd povur toute personne
polyhondicopée. et devant towt
comportement inhabituel ov toute
hypecthermee | exOmen 0toscopeque fort
Portie de 10ut esnmen Clivgue

justifier des ntmto’o- tmm
ov alternatives de commenication (&
portic @'objets concrets, photos, imoges,
pictogrammes. gestes )

Les tests d oudition ne sont DOs TouWjours
fociles 0 récliser chez lo personne
poiyhondicapée, d'o0 MNmportonce de
les avolr réchisés dons lo petite enfaonce.
Un dépistoge universel systématique
Q la noissonce st octueliement réainde

on maternitd, suivi dinvestigations
L "y o Dlber
cos de doute

Les résultots de ce dépistoge somt
reportés dons ke comet de santd qull
o5t recommandd de consulter. Lorsgue
o surdité est méconnue. I'observation

[«

qul fout apporedier (e plus 101 posuble
foraquelies existent dés ko nolssonce). Eles
sont irréversibles, parfos évolutives, et
touchent le plus souvent davontoge les
fréquences aguis. il 5'ogit de surdités de
« perception = qui peuvant étre
congenit (géndtiques, grande

pouw o DeuCcoup de
h'mdm(wumowm
du chomp visuel) sxiste-1-alle 7 La personne
percod -alle les sons chuchoies hors champ
viswel 7 Comprand.-elle misux en regordont
k3 perionne Qui porie, OU ¥ ON CCCOMPOgNe
a parcie de gestes 7 Existe-1-§ des troubles
coﬂw!nmlm- ou une tendance O
7 Cos doun donndes ne

prématuritd..) ov ocquises po k

(sequelies de méningite, ototoxicite
MESCOMenteUse. IrOUNOtIEMes LONCres... )
Le messoge percu est fou et déforme
por rapport 0 lo realite. De plus, si

e
wetatarns st N oI

At ety a o wp T

mtwn!upmlmwwlwin
chez ko personne polghandicapse. Quol vl
o0 30l en cos de doute, un bilon oudeif
0dapté est recommondé quel que sot oge

W2

elle doit &tre systémaotiquement dépistée.

Les focteurs de risque sont nombrewx

Troubles de la
mastication et
de lo déglutition

o m—

Inconfort ow
inodéquation de
l'installation

Mauvais &tat
bucco-dentairs

Refus ou
hypersdlectivitd

alimentaire

Dépendance pour 52
nowrrir. Troubles de
la communication
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Fiches de sensibilisation des acteurs de santé
aux besoins de santé spédfiques
des adultes

BAVAGE, TROUBLES DE LA
DEGLUTITION SALIVAIRE

ENCOMBREMENT
RESPIRATOIRE
ET PNEUMOPATHIES

ezuze OSTEOPOROSE

QUELQUES MOTS SUR

L'EPILEPSIE

Les d ition sont «chez la personne polyhondicapée &t concemnent
autant ka ion de o sali i i i

Le bavage n'est que rarement li¢ & une. hupersullmtmn mEme si certaing médlcuments ]

fnummu

des troubles d

Rappl physiclogique

Pour tout individu, les glondes salivaires produisent per jour environ 15 litre de salive,
essentisllement mointenve sous la longue et derriére la levre inférieure. st déglutis en
moyenne 1500 & 2000 fois par 24 heures, de maniére outomatique - gréce aux copteurs
sensiti intro-buccous, on percoit quiil sst femps de déglutir la salive est aspirée sur ko
s ticulier de lo capoc

lo bouche pour créer un vase chos. Si ko fermeture de lo bouche n'est pas possible ou sila
deglutition automatigue est perturbée. lo salive stagne ets"¢coule hors de lo bouche elle
peut aussi en Etre chossée lors de mouvements parasites de la langue.

Conséquences dubavage

Le: by i
etden-unsmuhaum utanges, EtsoaclLl.e reste souvent associ¢ 4 la notion de

déficience, de malpropreté. d'odeur désagréable, modifiont ainsileregard des autres et lestime
e soi.

Que Faire pour aider une personne adulte polyhandicapée qui bave ?

Lu premiére mesure sst déj d'ordre préventi : s'assurer de ka bonne hgine bucco-dentaire
‘au mains bi-quetidienne, y comgris bien sor chez les personnes non alimentées par o bouche,

S un troitement de
‘avec une certaing eﬂl:\u(hé -aux enfants jeunes, i perd de son efficacitd chez les adultes.

Le quant & hui, souvent

mal les consignes =t/ou ne peuvent les exdcuter

du lu'rdeleursmblesmsztdemm:l\dem

Lot ormntes resgarotcuen sore 1res frequantes cher o personne polghandicopse Eles
nmhmmﬁwmawlm&h)lnmmmm
=t propornonnelie 0y degré de Fattents NeUrOMONrce.

L pritvention et k3 (Msection précoce Sont essensielies. Lo prise en charge dolt de glcbole

© Minorer ke risque dehalaton por fousses-routes.
H « Adapter [GNTentation Gus COPOCMEs Ge MCRNCINON of de Sghation

« Adapter les mstoiotions pour permetive un bon postionnement Site-vone (CF
fiche almentotion orgle et Séghtiion)

« Limiter lw reflua gastro-omscphogen (Cf fche RGO)
- Troter les toubies de b ghaiton wivare (Cf Sche bovoge- troubies de k)
Seghtmon solivare)

= Inchute une prise en Charge arthaphorsgue.
Fviter  possitie lo sonde naso-gastNIQUe
Raciser des postures de SCUtItus Iarol ot ventrol ctidomen ibre

o

o

© Assurer un posSOnTwmEnT il mdressd ot non effondnd | utter contre ko scollose et/ou
LT o cyphose (Wmitera fangrovation g sgdrme festrcs).
i © Veller 3 une bonne hydrotation.
°
o

Evaluer bes effets CEoQN comme s
morphuguet)

e

Surveidiance préveative indespeasabie 2pPorts Systématiques en Vitamine O,
9

quabité nvtnbesnelie. sctrvits physique. ensoleiliemen

© Survelionce Vitomne D ? ~-\:mpn(u\
x‘mmwumwmmmwm

Sorves trop rores 7

O Bdon anruel calcémin, ., 250V D3,
por . bian renal (&3

© i corence en Vit O welon les (cf HAS)
o ateseadd
on . pos de on colcum sous forme

on coloum -Contrex, Hepar, Courmogeur-)

O« CHTEt S s On TepRepse -

L cornet

COoutes des.
menstruel por evemple)

Obeer vies e Cyce

B tpiiepire non dquilibree

Une oggrovation de Nepdepue peut ne pos se mandester aschusvemant por une
;'vw«'«/mawwmmcm)

Lt Couses & OQGrovanon peuvent Sire (Por ordre de fréquonce)

1 ol

des mokcules (Gmention oux o de voroble, -
prescrit), ( Togretal. )

2.l constipation, Myperthermie, ko fatigue, une perturbation du sommedl, une
infection, ko dovleur, lincondort

3 Shsordres hydn 4 o
4w e soison, les soBons G austormre. effets
mmanwn

S Queune expicotion nest retence, ne Dot hesller 3 consuer b reurciogue.
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REPERES POUR LE SUIVI MEDICAL GLOBAL DU PATIENT POLYHANDICAPE

Points de vigilance associés au
polyhandicap

HANDICAP | POLYHANDICAP | ENFANT




MENTIONS LEGALES

Cette fiche a été co-construite et validée par le groupe de travail HandiConnect « Polyhandicap » dont les membres sont : Pr Thierry
Billette de Villemeur (H6pital Trousseau -Filiere DéfiScience), Dr Catherine Brisse (Hopital La Roche Guyon-CESAP), Dr Marie Hully
(Hopital Necker — Filiere DéfiScience), Dr Gabriel Enache (Envoludia), Dr Bruno Pollez ( Association Ressources Polyhandicap Hauts
de France), Isabelle Ardouin (APF France Handicap), Elisabeth Celestin (HOopital Necker — Filiere DéfiScience), Cyrielle Claverie (La
Croix Rouge Francaise), Evelyne Combaluzier (Comité d’Etudes, d’Education de Soins Auprés de la Personne Polyhandicapée -
CESAP), Pascal Olivier (Centre de Ressources Multi Handicaps_ CRMH), Laurence Decup (CRMH), Anne Hugon (Filiere DéfiScience),
Laure Nitschmann (Institut de Motricité cérébrale), Brigitte Villedieu (Envoludia).

Sa réalisation et mise en ligne en acces libre ont été rendues possible grace aux soutiens de la CNSA et des Agences Régionales de
Santé : lle De France, Nouvelle Aquitaine, Grand Est, Auvergne Rhone Alpes et Guadeloupe, Saint Barthélémy, Saint Martin.

HandiConnect est un projet porté par I'association CoActis Santé et ses partenaires. Tous droits de reproduction, de représentation
et de modification réservés sur tout support dans le monde entier. Toute utilisation a des fins autres qu’éducative et informative et

toute exploitation commerciale sont interdites. ©CoActis Santé

D’autres fiches ou ressources sont disponibles sur le site www.handiconnect.fr - contact@handiconnect.fr

Mise a jour de cette fiche : Mars 2019 o
B Reperes pour le suivi médical global du patient polyhandicapé st siine. [RAI
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REPERES POUR LE SUIVIMEDICAL GLOBAL
POLYHANDICAP
TOUTES PROFESSIONS DE SANTE

POLYHANDICAP

REPERES POUR LE SUIVI MEDICAL GLOBAL
TOUTES PROFESSIONS DE SANTE

DEFINITIONET
PARTICULARITESDU

DIAGNOSTIC

DU POLYHANDICAP

QUELS SIGNES D’ALERTE ?

Le tableau dinigque peut &tre précoce et massif_.
mais be polyhandicap se révile souvent

QUEL QUE SOIT L'AGE...

mais souvent dans les 2 a3
premiéres années:

+ Inquigtude des parents concernant le
développement psychomoteur de leur enfant
[re pas rassurer & tout crin, au risque de mettre en
|péril la relation de confiance envers le corps medical)
» Régression des habilités ou perte des acquisitions
[syndrome de Rett].

» Dysmorphia

EN PRENATAL:

+ Anomalies échographiques laissant présager un
handicap séviére |possibilité de proposzer une IMG)
» Recherche de dizgnostic anténatal, en présence
d'un ainé polyhandicapd

D&z les premiers signes évocateurs :
ne pas attendre pour adresser Penfant
@ un neuropédiatre.

CHEZ LE NOUVEAU-NE OU LE JEUNE
EMFANT (avant 2 a 3 ans):

» Convulsions

+ Difficultds d*alimentation, troubles de la sucdon/

déglutition

» Anomalies du tonus etiou des réflexes archaigues

( Apgar, Moro..}

» Retard de développement psychomaoteur

» Microcéphalie, macrocéphalie

+ Retard de certaines acguisitions:

- Absence de préhension volontaire

- Pas de station assise avamt 10 mois

- Troubles sensoriels et des interactions

- Mauvais contact cculaire, fixation oculaire

- Abzence de sourireféponse

- Retard ou absence d'initiation du langage

- Pas de signes de compréhension de consignes
simples

En paralltle de |la démarche étiologique,

la prise en charge (motrice, langagibre,
administrative_) doit &tre mise en place
précocement.

Dizgnostic du polyhandicap — 1

POLYHANDICAP

DEFINITION

LE POLYHANDICAP (décretn® 2017-982 du @ mai 2017) :

Situation devie spéoifigue d'une personne présentant.
un dysfonctionnement cérébral précocaocu
Survenu au cours du développemeant, ayant pour

CONS&qUEncas:

+de graves pertur bations i epressions multiples
etévautives de I'efficience motrice, perceptive,
cognitive et de la construction des relations
avec l'ervironnement physique et humain,

» et Une situation évolutive d'ax tréme vulnérabilita
physique, peychique et sociale au cours de laquells
cartaines de oas personnes peuvent présantsr de
manigne transitoire ou durable, des Sgnes de la séne
autistique.

PARTICULARITES

Besoin permanent d'sccompagnement
individualisé pour tous lesactes de vie

quotidiennes

LA LESION CEREBRALE OU LE TROUBLE DUDEVELOPPEMENT NEUROLOGIQUE
ENGENDRENT DES DEFICIENCES MULTIPLES:

« Compétences cognitives et de communica tion
altéréas

- Déficience intellactuslle sévéra

- Langage oral pauvre ou absent, compréhenson et
expression par des modalités extra-verbales.

- Trouble des praxies

= Troubles de la comman de & de la coordination
motrice (quadnpkgie fpanssia_)

= Troubles du tonus (hypotonie axiale, hypertonies,
spasticitd, dystonies, MoUVemants SNOMMIEL:X )

= Troublas or tho pédigue s fhanches, rachis, pieds..)
+ Epilepsie e 1surd)

= Troubles res pi ratoires (obstructifs ou restnctifs)
= Troubles de I"orali b6 : mastication, déghutition,
bavage _avec néoessité fréquente d'une alimentation
adaptés:

- Orale {morceaw:, mieée, Bquides épaissis )

-Par gastrostomie

= Trouble s res pi ratoires {obstructifs ou restrictifs)
= Trouble s digestif s (RGO, constipation)

= Incompétencas sphinctériannes

+ Anomalies pa rcaptives (visucle, auditive,

sansibilits cutanés, proprioceptive, nociceptive, doulsur)
et réactions excessives aux stimuli ( factewr E).

Defimition et par tioukarités du polyhandicap -1
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Les conditions sociales de |'accompagnement
a domicile des personnes polyhandicapées

etla prise en compte des attentes de leurs proches aidants.

Mars 2019

Réalisé par: Avec le soutien de
Fréderic BLONDEL
Sociologue, Laboratoire LCSP - Université Paris Diderot
Sabine DELZESCAUX

GROUPE

Sociologue, Laboratoire LEDa-Legos- Université Paris Dauphine n APICIL cloe iy M

handéo

Comprendre le handicap
Pour mieux accompagner...

Les personnes polyhandicapées
et leur famille a domicile

Pttt préds pour les intervenants du domictie
et les proches aldants
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NUTRITION ENTERALE
& POLYHANDICAP EN INSTITUTIONS

Comité Educationnel
et de Pratique Clinique

Label
2020

S NCM

La Vie par un Fil

Association pour enfants et adultes en nutrition parentérale et entérale a domicile

en partenariat avec

GNUTRICIA sl et SAseptinved | Baxter

|-,|

T 11 bls, rus Théodors de Banvills - 75017 PARIS
FOLYNASDICAR TEI09 536637 33— gplascratanat@Ies ir— Www.gDLasE0
SRR L

FEANCE

RENCONTRE THEMATIQUE

MERCREDI 23 JANVIER 2019
14hai17h

a I’Espace éthique de I"’AP-HP-Paris
Hopital St-Louis - 1, avenue Claude Vellefaux - 75010 Paris

{méirns Colonel Fabien, Chiteaw Landon, Républiqus, Gonoourt, Jacques Bonsergent]

« Le transfert des taches et des fonctions au service
de la qualité de vie des personnes polyhandicapées »

EARACE ETHIGTE AF-6IF

Avec :- Dr Bruno POLLEZ, MPR Lille et Paris
- Jean-Yves QUILLIEN, Directeur EEAP Croix-Rouge
- Catherine KAJPR, parent,
co-présidente Association « La Vie par un fil »

=<

BULLETIN DE PARTICIPATION

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

Prénom :

NOM :

o Parent o Professionnel

Adresse mail @

o MYinscris a la rencontre thématique du 23.01.2019

Ci-joint mon reglement a I'ordre du Groupe Polyhandicap France -
o 50 € pour les non-adhérents
o 40 € pour les adhérents
o 10 € parents, etudiants

Date : Signature
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Pour mémoire, les années précédentes

Crise sanitaire COVID



Check list / points de vigilance polyhandicap et Covid

Vous accueillez un patient polyhandicapé

avec suspicion de CoVid 19 au SAU

Etat de santé grave entrainant

. Présence de
une dépendance totale :

pour :
communiquer avec
vous

vous indiquer I'état de
base de la personne

la rassurer et lui

déficience intellectuelle sévere et le
+ souvent absence de langage verbal

+ déficit moteur grave = mobilité
réduite et restriction extréme de
"autonomie

expliquer
Il/elle vous remettra une
traitements
en cours, signes d’alerte,
constantes de base, modalités
de communication.

+ handicaps neurologiques

+ /- déficits auditifs ou visuels +/-
troubles comportementaux et
relationnels

Spheres ORL et respiratoire fragiles

* Troubles ventilatoires ou respiratoires chroniques:
* syndrome restrictif neuromoteur ou orthopédique (déformation rachis)
* Encombrement : incapacité a tousser efficacement, a se moucher

* Antécédents de pneumopathies :
* troubles de la mastication, de la déglutition, fausses-routes
* RGO parmi 50 a 75% des cas

* Trachéotomie

* A+ fortrisque d’avoir été contaminé : impossibilité de
conserver les distances barrieres pour les soins quotidiens.

Seuils d’alerte modifiés

» fievre, inflammation, saturation en oxygene,

* Expression de la douleur atypique

ADAPTER SA VIGILANCE CLINIQUE !
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URGEMCES
POLYHANDICAP
MEDECINS URGENTISTES / MEDECINS GENERALISTES

ACCUEIL D'UN PATIENT POLYHANDICAPE
PORTEUR DE COVID-19

POINTS DE VIGILANCE

PATIENT A FORT RISQUE D’AVOIR ETE CONTAMINE
CAR IMPOSSIBILITE D'APPLIQUER LES GESTES
BARRIERES POUR LES SOINS QUOTIDIENS

LE POLYHANDICAP C'EST : r—--r—————7"7—7—777— - "\\
Handicap grave, dépendance totale avec I PRESENCE DE L'AIDANT |
intrication de : | INDISPENSABLE : I
= déficience intellectuelle sévére etle plus : * pour COMMUNICUEr AVEC Vous I
souvent absence de langage verbal « pour vous indiquer I'état de base de la |
s déficit moteur grave : restriction extréme de | personne, vous informer des traitements en
l'autonomie | cours, signes d'alerte, constantes de base, I
X . | modalités d'alimentation et de communication, |
= handicaps neurclogiques : coordonnées des référents, éventuellement sous
- épilepsie sévbre dans 1 cas/Z, pouvant &tre | forme d'une fiche médicale |
pharmaco-résistante avec risque d'état de mal 1 . ] ]
-+ - déficits auditifs ou visuels * pour lui expliquer et 2 rassurer 7/
-+ troubles comportementaux et relationnels \.._‘ ___________ —
SPHERES RESPIRATOIRE ET ORL FRAGILES
Troubles respiratoires chroniques @ Antécédents de pneumopathies :
» syndrome restrictif d'ofigine neuromusculaire » fausses-routes [troubles de la mastication et de
[faiblesse musculaire) etfou orthopédique la déglutition)
(déformation thoracique)
» RGO : 50 & 75% des cas
» encombrement trés fréquent : incapacité 3 tousser
efficacemeant
I _____________________________ s
| SEUILS D’ALERTE MODIFIES : ADAPTER LA VIGILANCE CLINIQUE \l
| > Température de base trés variable et > Expression de la douleur atypique |
| souvent basse, Sp0, labile, fréquence J
\ respiratoire variable p
N e e e i — — — — ————— -

> MANIPULATION PRUDENTE (grande fragilit€ osseuss, enraidissements articulsires, arthrodése
rachidienne etjou luxation de hanches éventuelles)

> ATTENTION AU POSITIONNEMENT (couleurs, risque escarres)

D¥autres fiches ou ressources sont disponibles sur le site www handiconnect fr

Accusil d'un patient polyhandicapé porteur de Covid- 13 - Points de vigilance - 1

GCROUNT
POLYEANDICAR
FRANCE

www.gpf.asso.fr

FICHE D'URGENCE

MNom : Fiche établie par le Dr :
Prénom :

Surnom éventuel :
Sexe: oF oM Le:
Date de naissance (dge) :
Perzonne(s) référente (=) : Tél

COMMUNICATION :

o Compréhension o expression verbale o autre mode de communication, lequel :
Poids : Taille : IMC habituel =

Mettre une croix pour les réponses positives

PATHOLOGIE :

Diagnostic

Comorbidités

- Epilepsie : fréquence des crises :

o quotidiennes o hebdomadaires omensuelles o
autre

- Troubles sensoriels : o vision o audition o
autres

Problémes
- Digestifs :

o RGO o constipation c alimentation entérale o parentérale o autres

- Respiratoires :
o encombrements o troubles du rythme respiratoire o apnées
o trachéotomie o autres
- Cutanés : o fragilité cutanée o escarres o autres

- Musculo-squelettiques :

o rétractions o scoliose o luxation de hanches o autres

Comportement :

i L

PO
FRAKUE

KA AR

PROPOSITIONS POUR UNE SORTIE DE CONFINEMENT

DES PERSONNES POLYHANDICAPEES
Groupe Polyhandicap France-21 Awril 2020

LE CONSTAT

Au bout de deux mois de confinement, la si ion est trés sans beaucoup de
certitudes sur ka ination réelle de la pc ion générale ni sur son immunité. Entre fatigue,
angoisses, solitude et difficultés financiéres, beaucoup de personnes, de familles, de professionnels
sont malmenes par cette situation.

Lade = p icapees ne permet evidemment pas de respecter les distances
de sécurité et entraine des difficultés supplémentaires. Quand les externats ont fermé, quand des
parents ont préféré reprendre leur enfant, jeune ou moins jeune, accueilli en internat, les familles
n'ont pas pu faire appel a des intervenants extérieurs (inguigtude, incertitudes, insuffisance de
matériels de protection, manque de professionnels en ville et autres). En régle générale elles ne sont
|pas organisées pour faire face 3 des périodes 3 domidle aussi longues.

Elles sont souvent fatiguées, voire épuisées ; cela peut accroitre les risques de maltraitance, méme
invelontaire ; cela peut, surtout gquand les soins extérieurs sont suspendus, |a kinésithérapie arrétée,
entrainer une perte d'acquis, des difficultés accrues netamment dans le domaine neuro orthopédique.

Le confinement protége, mais si la vie € normale ® reprend peu 3 peu son cours, la fratrie, si elle existe,

représentera un risque de contamination gu'on ne peut ignorer.

Les familles restent inguiétes, souhaitent 3 |a fois protéger leur enfant et le resocialiser, reprendre les

activités educatives, la kinésithérapie, en un mot une vie le * avec un acoo it
par les & 1ts et services.

LA PRECONISATION : Le CAS PAR CAS

Dans le cadre du polyhandicap, on le sait, on a une trés grande disparité de profils, de gravité des
atteintes. C'est une population considérés comme fragile. Elle I'est, mais & des degrés trés divers.
Les conditions de vie des familles sont évidermment aussi trés di . Ces disparités imp font
qu'il est aussi absurde que dangereux de décréter une régle unigue. Yun point de vue éthique, cela
laisserait aussi a desirer.

La balance bénéfice,risques ne peut s*évaluer qu'au cas par cas. Les familles doivent étre seules juges
et totalement libres de leur cheix, aideées si elles le souhaitent par un médecin et les équipes
pluridisciplinaires. Elles doivent étre soutenues, notamment financiérement si elles ne peuvent
reprendre leur travail, et assurées que leur choix n‘aura aucune incidence sur Paccueil en
&tablissement de leur enfant, dés que |3 situation sera & normalisée ¥ ; les arréts de travail pour les
gardes d'enfant handicapé deivent continuer d’étre pris en charge.

L'accompagnement du plus grand nombre de personnes possible doit étre assuré, quelles que soient
ses modalités, en établissement ou 3 domicile pour éviter les pertes de chance des personnes et
I'épuisement des aidants familiux. Pour certaines personnes polyhandicapées et leurs familles, la
reprise peut s'avérer urgente. |l convient, toujours, d'étre trés vigilant sur la prévention.

Groupe Polyhandicap France - 11 bis, rue Theodore de Banwille - 75017 PARIS
Association Loi 1901 reconnue d'intérét général et de bienfaisance — Siret 44272450700020

‘W 0953 66 97 39 - www.gof.ass0.fr - @GPFpolyhandicap



Etude nationale Polyhandicap et COVID

r 4 L] ) )
i i Elsevier Masson France
coordonnée par le Dr Marie-Christine ROUSSEAU (APHP)
ScienceDirect EM|consulte
www.sciencedirect.com www.em-consulte.com/en
I R
I I
FICHE DE SUIVI CUINIQUE DES PATIENTS POLYHANDICAPES COVID POSITIF Research in action
Une fiche par patient PLH covid + Clinical characteristics of COVID-19 infection in polyhandicapped )
Objectif de la fiche de suivi COVID-PLH : persons in France S
Pouvoir établir un profil dinique des patients polyhandicapés atteints de COVID1S afin de .
M.-C. Rousseau ™, M. Hully ®, M. Milh“, D. Juzeau?, B. Pollez ¢, S. Peudenier |,
1) dégager les particularités cliniques de I'infection COVID 13 chez les patients atteints d'un N. Bahi Buisson #", V. Gautheron |, French Polyhandicap (PLH), CoVID Observatury Group',
polyhandicap (description des signes cliniques de |a prime invasion virale puis de la phase d"état], B. Chabrol c, T. B]”EHE de Vl]]E]TlEl_ll"]
2 décrire I'évelution de infection (durée, pourcentage de formes sévéres (décompensation 2Service polyhandicap adultes, Hépital San Salvadour (Assistance Publique Hépitaux de Paris), BP 30 080, 83407 Hyéres cedex, France
respiratoire, besoin d'assistance ventilatoire), modalités de traitements (ajout d"antibiotiques " MD, Services de Neurologie et Rééducation Pédiatriques, Hapital Necker Enfants Malodes, APHF, 75015 Paris, France
Pazith N ] ©Service de Neuropédiatrie, Hdpital d"Enfants CHU Timone, 13005 Marseille, France
notamment Fa romycne}, 4 Santé Publigue. Co Fondatrice du réseau NeurodeV, 59000 Lille, France
. .o . - *APEI Lille, 59000 Lille, France
3) preéciser les pourcentages de formes sévéres et de déceés dans cette population,  CROW, Hepital Marvan, CHRU Brest, 29200 Brest, France
.. . B . . . E Pediatric Neurology. Necker Enfants Malades University Hospital, Université de Paris, 75015 Paris, France
4) préciser la durée du portage viral quand cela aura pu &tre évalué. " Institut Imagine, INSERM U 1163, Université de Paris, Paris, France X
! Physical and Rehabilication Medicine, Bellevue University Hospital, 42100 Saint-Etienne, France
| Service de Neuropédiatrie, Patholgie du développement, hipital Troussemi-La Roche Guyon, 95780 La Roche-Guyon, France
Les parents ou le représentant |égal ent ét€ informeés de cet observatoire et ne sont pas opposés
au recusil des éléments de samté de leur enfant/majeur protége [en]?hl;leme de réponse positive ARTICLE INFO ABSTRACT
& cetitem les données de ce guestionnaire ne seront pas exploitées,
P 3 Article history Aim: Little is known about the clinical profile of COVID-19 infection in polyhandicapped persons. This
Obligatoire Received 9 November 2020 study aimed to describe the characteristics of this infection among individuals with polyhandicap.
Received in revised form 28 March 2021 Method: This was a retrospective observational study. Polyhandicap was defined by the combination of

Accepted 16 April 2021

Available online 24 April 2021 motor deficiency, profound mental retardation, and age at onset of cerebral lesion younger than 6 years.

A positive COVID-19 status was considered for patients with a positive COVID-19 laboratory test result,
or patients presenting with compatible symptoms and living in an institution or at home with other

Numéro de fiche

Centre/Hépitalfou code postal si patient suivi en ville - . gﬁfxﬁlmp patients or relatives who had laboratory-confirmed COVID-19 infection. Data collection included
. . - - COVID-19 sociodemographic data, clinical and paraclinical characteristics, as well as the management and
Mmm]l,g]n“.d 18 Elemonh'ee Clinical characterietics treatment for COVID-19 infection.
—pﬂ_t‘&ﬂ 1 ! Og}qu? . . . Death Results: We collected 98 cases, with a sex ratio of 0.98 and a mean age of 38.5 years (3 months to
-patient en instifution ayant une symptomatologie compatible Covid 19 séjournant dans un 73 years). COVID-19 infection was paucisymptomatic in 46% of patients, 20.6% of patients presented
établissement (médico-social ou SSR) o au moins 2 cas Covid 19 ont été confirmés par test with dyspnea, while the most frequent extra-respiratory symptoms were digestive (26.5%) and
bjn]ogiqug -O neurological changes (24.5%7; 18 patients required hospital admission, four adults died. The mean
tient avec symptomamln i cumpau'b.l.e Covid 19 vivant mpm' de proches (parents duration of infection was longer for adults than for children, and the proportion of taste and smell
E:hie} m di - g:l‘ld 10 firmé biologi O pr EP disorders was higher in older patients
Conclusion: These findings suggest that PLH persons often develop paucisymptomatic forms of COVID-19
X . X . . X _ — infection, although they may also experience severe outcomes, including death. icians should be
Si w d“ 2 Feponses ci-dessus n'est cochée, L&Pﬂﬂ'ﬂlf nefa.u‘_pas 1 ﬂbjﬂfd'? ce aware that COVID-19 symptoms in PLH persons are often extra-respiratory signs, mostly digestive and
questionnaire neurologic, which may help in the earlier identification of COVID-19 infection in this particular

population of patients.
© 2021 French Society of Pediatrics. Published by Elsevier Masson SAS. All rights reserved.
Quels patients font Fobjet de ce recueil ? :

MNous avons choisi pour une question d’homogénéité de population de patient de dbler les

rsonnes PLH les plus fragiles donc les plus sévéres, les plus a risque de formes 5 mais aussi

d'abandon par le systéme de soin, donc répondant a 'ensemble de ces oritéres
* Lésion cérébrale causale précoce avant I'ge de 6 ans 0O ow
= QI inférieur 4 40 ou non évaluable (déficience mentale sévére  profonde) O oui
" HﬂIIdICIP IDDTGJI’ : i O l:l]i Abbreviations: FIM, Functional Independency Measure; IQR, interquartile ranges; MD, missing data; PLH, polyhandicap; SD, standard deviation.

8sip, atavie et'on sd chors i treuhles ires et'ou motsurs * Corresponding author.
!bu:m—pymmrkm, (moubles toniques, spasticite, hypoionie plobale sevére, dystomies), E-mail address: marie-christine rousseau@aphp.fr (M.-C. Rousseau).
= Mfobilité réduite: marche avec aide om dq;lam en fautewil rowlant (eqmva]eﬂ( an ' French Polyhandicap (PLH) and Covid Observatory Group: R. Cahoreau, V. Barbier, 5. Legghe, L. Kezachian-gasperini, C Coiffier, C Herbelin, J. Lalau Keraly, B. Lacroix,
Q. Phan, ]. Fabre Teste, M. Gaulard, P. Godfroy-Letellier, A. Naccache, K. Maincent, . Fontaine, C. Barnerias, M. Gharet, D. Bertrand, C. Brisse, S. Khaldi.

GMFCS de ITL IV ou V) O ow

* Autonomue trés réduite pour actes de la vie quotidienne (équivalent a wn score MIF hitps://doi.org/10.1016/].arcped 202104 D04

infér a 55} O oui 0929-693X /© 2021 French Society of Pediatrics. Published by Elsevier Masson SAS. All rights reserved.
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Groupement des Ecoles Santé Soclal

Dans le cadre de I'a| 1 a projets de la CNSA
« Innovation 2017 : appel a projets thématigue »
Sur le théme :

« Et nos voisins européens, comment font-ils ? »

Sous thématique 1 : « L'accom nement des personnes polyhandicapées »

Projet retenu, porté par le
Groupement des Ecoles Santé Social de FInstitut Catholique de Lille :

« Et nos voisins belges, espagnols, suédois et suisses,
comment font-ils ? »

fcnsa

Caisse nalionale de
solidarité pour Maulonomie

Rapport final
- "
- &) :f":fu - ¥
s M 2 BOLYCAP a8/ =5 fillons
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ol s “'CKL.I“.,"M “'Blancs

Et nos voisins européens, comment font-ils? ——

. Accompagner des personnes polyhandicapées

L’accompagnement des personnes polyhandicapées adultes

Institut Social de Lille / Institut Universitaire Santé Social

Problématique et enjeux
« Poursuite des apprentissages, développement des capacités a 'age adulte

« Autodétermination, inclusion des personnes

Dispositifs étudiés

+ Etablissements et services dédiés en Belgique, Espagne, Suisse
- Dispositif li¢ a la désinstitutionalisation en Suéde

Composition de I'équipe

= 5 chercheurs/universitaires, 8 professionnels du secteur (directeurs d’établissement,
praticien, conseillers techniques), 3 représentants d'usagers (et parents)

Place et reconnaissance de la personne
* Inclusion dans la Cité (fogement individuel avec assistant personnel,...)
» Autodétermination (choix de l'aidant,...)

Modalités de parcours

= Parcours modulés, en particulier pour les transitions d'age (création d'A.J.,...)

- Différenciation des espaces de vie et d'activité (lieux de travail, ateliers de
developpement personnel,...)

= Planification prévisionnelle des capacités médico-sociales

Valorisation des compétences des personnes

= Communication, activités, « ateliers », expérimentation, numeérique et domotique

* Regard positif sur les potentialités en vie quotidienne (« aidé actif »,...),
expérimentations

Bilan & Recommandations

Enseignements pour la France
. Développer I'approche par le Droit commun
o Choisir la porte d’entrée des droits communs a tout citoyen plutdt que celle des besoins spécifiques

. Permettre I'expérimentation
o Permettre la prise de risque éducatif choisie ensemble, la polyvalence dans certains actes de soin et
d’accompagnement (décloisonner les réles et fonctions en MAS), aborder aussi d’autres besoins
fondamentaux, créer un centre public de prét prolongé d'aides techniques pour apprentissage empirique
. Favoriser 'autodétermination, I'autonomie, l'inclusion

o Prendre l'avis de la personne pour tout ce qui la concerne, développer les réponses modulées, les possibilités
numeériques et domotiques, les activités mutualisées inter établissements ou incluses en milieu ordinaire
Impacts sur les pratiques des participants a I'étude
. Développement des capacités et de la participation de la personne
o Approche éthigque et pragmatique confortée

. Dynamique d’action-recherche en réseau
o Impulsion d'expérimentation et de capitalisation

isl@institut-social-lille.fr
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20 octobre 2022

De : Laurent Fleury <laurent.fleury@inserm.fr>

Envoyé : lundi 25 juillet 2022 15:35

A: Laurent <Laurent.fleury@inserm.fr>

Cc : Laurent Watroba <laurent.watroba@inserm.fr>; Marie Lhosmot <marie.lhosmot@inserm.fr>
Objet : expertise collective Inserm polyhandicap : 20 octobre

Madame, Monsieur,

L'Inserm réalise actuellement une expertise collective sur le polyhandicap a la demande de la Caisse
Nationale de Solidarité pour I’Autonomie

L'expertise collective est menée par un groupe multidisciplinaire d’experts/chercheurs sous la
coordination du pole Expertise collective de I'Inserm. L'objectif est de faire un état des lieux des données
issues de la recherche internationale au sujet du polyhandicap.

Nous souhaitons présenter la démarche de I'expertise collective ainsi que les grandes questions qui
seront abordées aux associations travaillant autour du polyhandicap.

Cette réunion aura lieu dans nos locaux (Paris 13éme) le jeudi 20 octobre 2022 aprés-midi. Le contenu
de la présentation et des discussions aura un caractére confidentiel jusqu'a la publication du rapport.

Si vous souhaitez que votre association soit représentée, nous vous prions de nous indiquer I'identité et
la fonction des personnes qui assisteront a cette réunion. Un maximum de 2 représentants par
association sera possible.

Cordialement.

Le pole Expertise collective de I'Inserm

Laurent FLEURY

Responsable du Péle Expertise Collective

Inserm | ISP Biopark | 8 rue de la Croix Jarry | 75013 Paris
Tél. secrétariat : 01 82 53 35 74 | ligne directe : 01 82 53 35 77
www.inserm.fr/expertise-collective/ | www.ipubli.inserm.fr

REPUBLIQUE !nserm

FRANCAISE

Likersd

Egulité La science pour la santé
Fraternite From science to health
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Institut pour la Recherche ) ‘C_aisse nationale c!e
en Santé Publique solidarité pour I'autonomie

Objectif 5 : Mise a disposition d'outils pour le soin,
la prévention, la connaissance autour du
polyhandicap

Polyhandicap
Le réseau communautaire de recherche
The French REsearch Network

PolyRENE

21 octobre 2022 / 13.00 a 14.00

Les éléements du compte rendu de la réunion sont inclus dans la présentation et apparaissent en orangé

Présents (par équipe) =» Karine Baumstarck (E1) / Marie-Anastasie Aim (E1) / Ilyes Hamouda (E1) / Any
Beltran (E1) / Marie-Christine Rousseau (E2) / Mathieu Milh (E4) / Robin Cloarec (E4) / Adélaide Brosseau
Beauvir (E5) / Hugo Bessaguet (E5) / Morgane Tetard (E6) / Pierre-Emile Bastien (E6) / Claire Mietton (E6)
/ Bruno Pollez (E8) / Sandrine Thinnes (E9) / Yohann Deroy Romero (E9)

Excusés : tous les autres membres du groupe 5 (date non possible)



Le Projet PolyRENE

Financement 2021 : Institut de la Recherche en Santé Publique (IReSP)

Fédérer I’ensemble des ressources

de recherche
soins, milieu associatif, aidants

Communauté mixte de recherche
autour du polyhandicap

=>» 10 équipes
=» 6 grands objectifs

Equipe 1
/ R“‘\
Equipe 10

Objective 1. Objective 2.
ion de Optimisati e la
projets de visibilité du
recherche polyhandicap

21/10/2022 Projet POLYRENE - Réunion équipe de travail — Objectif 5

56



Newsletter n°2
12/07/2022

PolyRENE

Informations Pratiques

Coordonnateurs scientifiques :

Dr Marie-Christine ROUSSEAU
marie-christine. rousseau@aphp.fr

Dr Karine BAUMSTARCK
karine.baumstarck@univ-amu.fr

Membres de I'équipe opérationnelle :

Chef de projet :

Mme Any BELTRAN

Tél.: 04 9132 45 20 / 06 25 97 97 86
any-alejandra. beltran-anzola@univ-amu.fr

Psychologue Sociale de la Santé :
Mme Marie-Anastasie AIM
marie-anastasie.aim @ap-hm.fr

Meédecin de Santé Publique - Ingénieur
Biostatisticien :

M llyes HAMOUDA
ilyes.hamouda@ap-hm. fr

Chef de projet — Promoteur (AP-HM) :
Mme Claire MORANDO

Tél.: 0491382183

claire.morando @ap-hm.fr

Adresse postale équipe opérationnelle :
Service d'épidémiologie et économie de la
santé — EA3279

Faculté de Médecine, Campus Timone

27 Bd Jean Moulin

13005 Marseille

Organismes Financeurs

ZIReSP

Institut pour la Recherche
en Santé Publique

’cnsa

s matisale do
sl poe Foatorarie

("Veilles des appels a projets et sollicitation pro- N N
active des membres *Organisation des journées dédiées a la recherche
*Organisation de sessions « appel a idées » *Organisation d’'un appel & communication en vue
*Co-Construction de projets de I'organisation de webinars

\*Elaboration des projets d’interopérabilité )
*Mise en ceuvre du Objectif 1. Objectif 4. *Diffusion des outils

L Structuration de projets Rencontres entre les .
site internet ’de la de recherche partenaires exlstan.t‘s .
communauté AN *|dentification des
*Choix d’un r themes pour
logotype Objectif 2. Objectif 5. construire de

structure, Objectif 3. L *Choix des supports
périmétres) Communication Objectif 6. d’outils
ientifi Cohorte EVAL-PLH
\ scientifique L N /

meilles des publications (nationales, internationales, grise)

Q?Iaboration d’un rapport des travaux de la communauté

Polyhandicap : le réseau communautaire de
recherche
Polyhandicap : the French REsearch NEtwork

Chers partenaires,

En mars 2022, vous avez recu la premiére Newsletter concernant le projet
PolyRENE. Nous voici de retour avec la deuxiéme !

La 1ére réunion des 10 responsables d'équipe (ou leurs représentants) a eu lieu le 19
mai 2022 en visioconférence. L'équipe coordinatrice a présenté des éléments de contexte
ainsi que les différentes étapes du projet. Chaque équipe était invitée a commenter ou
compléter la présentation. Le compte-rendu de cette réunion, validé par les participants, a
été diffusé aupreés de tous les membres du consortium de recherche. Si vous n'avez pas recu
ce compte-rendu, vous pouvez en faire la demande en contactant Any Beltran ; any-
alejandra.beltran-anzola@univ-amu.fr.

Avancées du projet PolyRENE a ce jour :

- Afin de disposer du financement alloué, nous attendons la validation des
conventions entre le financeur et le service coordonnateur.

- Les groupes de travail : PolyRENE s'articule autour des objectifs principaux et
opérationnels (rappelés ci-dessous). Chacun d'entre vous a la possibilité de
participer a un ou plusieurs de ces objectifs sous la forme de "groupes de travail".
Pour cela, vous avez di recevoir un email contenant un lien vers le formulaire
(Group PolyRENE, llyes Hamouda) qui permet de se positionner sur les objectifs
souhaités (si vous n'avez pas recu ce message, vous pouvez contacter Any Beltran).
Nous attendons les réponses au plus tard le 15 septembre 2022.

Objectifs principaux et opérationnels

Optimisation de la
visibilité du polyhandicapj

nouveaux outils
*Construction de
nouveaux outils

*Mise en ceuvre
d’un annuaire de
recherche (acteurs,

Mise a disposition d’outils

aYa

*Organisation des sessions « appel a publications » ™
*Co-écriture des articles scientifiques , . .
*Organisation de la vulgarisation et de |a diffusion des résultats “Préparation de la troisieme
*Utilisation des réseaux de communication modernes et rapides iteration .

*Rédaction des newsletters *Recrutement des participants
*Elaboration des régles de publication et d’authorship J




ResSsOUrces
Polyhandicap
.“ Hauts-de-France

Lille, be 26 juiller 2022

J= soussipré, Docteur Bruno POLLEZ, medecin MPR président de Association Ressources Polyhandicap
Hauts de France [associstion 1904 fecsratrice des foroes vives du Folyhandicsp dars Is région Heuts-ge-
Framps -famiaies, nsmn’::ﬁu::,Prurun'unnelle: sanitaires =t madico-sociaies-
hnp:ﬂfmsmurmspﬂrrhunn'npnmﬂ, souhsite apporter mon soutien & s candidature du service de
Heurcpediatrie du CHU de Lille, portes par Madsme le Or Sybie J3RIOT, 3 Ia reconnaissance de son
SETViCE Centre de Reférence Constitutit Polyhandicap Enfants su sein de Ia dynamigue nationake
portes parle Centre Coordonnateur national qurest ke service de Neuropedintrie du CHU de Marzsille [Pr
Mathieu MILH).

D:Puis I mise &m omuvre du Violet national Fnhllhanui:up, &n 2047, dans le cudre de b Eh'ntéﬁiz
quinquennale de Favolution de Foffre madico-sociale, notre association, =n tant gue representant regional
:IE: BCtELrs r.I_!J Polyhandicep, a mis &n place une :nn-pérul:iun &troite m:I'A:RS Hauts-de-France guant Bl
deciinaizan regionale de ce Volet national. Fowr ce faire, bes rencontres bilakerales qui font le point sur =
situation et ses Svolutions, ont ey une demi-joumnés 3 fois/sn, & I'ARS ou en structure mEdico-socisle.
L"ARS particips uunsiflnuscnlh:qm: BRnuEls.
Les cirg Bees die notre action sonk
- La mup-éruﬁ-:n mvec ke tutelies r@unul::{dd—m:msje‘tnnhmlﬁ dans le cadre du Volet
nnﬁanalmqhumimn, 14 plnin:rr:r
- Lafonction Centre Ressources virtuel, par notre site Difpc reszourcesooivhandicap orel
- Lex ndire s0in tout su long de 8 vie s, notamment par la sensibiization de tous les actewrs de
sante aux besoins spedfiques de sante des personnes polyhandicapees & tous les ages de la vie,
depuis 'enfance
- Laformation, Forganisation de colloques ouverts aux publics professionnels et familisux
- L'sccompagnement direct des familles dens leurs questionnements et lzurs eventuelles difficultas
de relation avec les partenaires institutionnels.

Les Etablissements et services medico-sociaum enfants =t sanitaires 55 pecistriques spécislises o I rézion
sont =n attente de o= Centre de R&ference Constitubif Folyhardicep Enfants pour amelicorer les filiéres et
parcours de soins &t G'SCCOMPAENEMENT B8 C25 Enfanks et de leurs parents, s que |e Folyhandimp se fait
jour. 11y & sussi cans rotre rEgion un prand projet de civeloppement de b tEEmedecng Bu SErvice o ces
enfants =t des structures professionnelles qui les soignent =t qui les sccompagrent : Rous e:-péruns que
cette reconnaissance donpers enfin un pivot Boe projet, & Finstar de = qui 5= passe en lie de France sutour
de Mecker =t du Dr Marie Huilly.

J= reste B disoosition pour datailer devantage les nombreuses perspecives de-:n-up-&‘aﬁnn que le sectewr
medico-sodial du Polyhandicap Enfant en particulier pourrait developper avec e Centre de Reference
Constitutif iliois.

Lille, b= 26 juillet 2032
Docteur Erure Pollzz

< ha thown B Folyhand Hasti-de-France - & ros Clavda Monet ggagy Verdinghem - arp-hfila poate et
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FORMATION 2022

Public concerné :

Professionnels des services
administratifs et généraux
des siéges sociaux, ESMS,
services ...

(accueil, secrétariat, transport,
comptabilité, entretien, cuisine,
etc...)

Prérequis
Aucun pré-requis n'est
nécessaire

Nombre de participants
maximum : 10

En distanciel

Durée :
2 heures (10h / 12h)
Une fois par mois

Colit : 80 € /personne

Centre de Ressources
Multihandicap
&.:01531037 37

@ : contact@crmh.fr

Référent Handicap :
Sylvie Niederer

www.crmh.fr

N° d'organisme de formation
1175 2 466 875

Etablissement créé par les
associations

aosilors
Les amis | Notre-Dame @
de Karen |de Joye

Professionnels des services
administratifs et généraux :

Enrichir ses relations avec
la personne polyhandicapée, la famille
et I'environnement médico-social.

Les professionnels des services administratifs et généraux, jouent un
réle important au sein des ESMS. Ils y exercent des fonctions
spécifiques qui nécessitent professionnalisme et qualités humaines,
au service de 'accueil des personnes.

Ces professionnels soutiennent I'activité d'un ESMS, d'un service, en
veillant a son bon fonctionnement. Ils accompagnent les équipes
opérationnelles.

Cette formation réalisée a distance, sous forme de différents
webinaires, vise a leur apporter appui et connaissance dans leur
pratique au quotidien concernant la personne polyhandicapée et sa
famille, ainsi que dans le champ médico-social en général.

Ce programme est composé de cinq webinaires indépendants.

Chaque stagiaire compose son propre parcours de formation.

Objectifs professionnels

- Actualiser ses connaissances

- Disposer d'apports sur le polyhandicap

- Mieux comprendre le cadre et le fonctionnement du secteur
médico-social et ses enjeux

- Situer les différents acteurs

Contenu des webinaires

Voir planning et descriptif page suivante.

METHODES PEDAGOGIQUES

Identification des besoins de formation - Positionnement en début et
en fin de formation pour mesurer la progression du stagiaire -
Echanges - Apports bibliographiques

Evaluation de I'impact de la formation, et délivrance d’une attestation

de fin de formation

INTERVENANTS
Professionnels, parents

Module 1 :

Module 2 :

Module 3 :

Module 4 :

Module 5 :

CONTENU ET DATES DES WEBINAIRES

Mieux connaitre la personne polyhandicapée
Mardi 1° février 2022 - Mardi 13 septembre 2022 / M. Philippe Rosset

- Définition du polyhandicap
- La personne polyhandicapée : spécificité, accompagnement, compétences
- Le projet individualisé

Appréhender les aspects médicaux de la personne polyhandicapée
Mardi 8 mars 2022 - Mardi 4 octobre 2022 / Dr Bruno Pollez

- Causes du Polyhandicap

- Données physiques : incidences du polyhandicap sur les différents appareils et
fonctions physiologiques

- Données intellectuelles, psycho-affectives, émotionnelles et relationnelles

- Données fonctionnelles et comportementales : activités, auto-détermination,
interactions avec I'environnement, vulnérabilité

- Conditions et modalités d’assistance et de soins au quotidien

- Mesures de prévention et d’accés aux soins.

Penser la relation a la famille
Mardi 5 avril 2022 - Mardi 18 octobre 2022 / Mme Karima Taleb Mahi

- La place de la famille et plus particuliérement celle des parents
- La famille : partenaire et ressource

- La communication, les échanges avec |’établissement

- La notion de confidentialité

Mieux connaitre son environnement : les établissements et services médico-
sociaux (ESMS)
Mardi 10 mai 2022 - Mardi 8 novembre 2022 / Mme Marie-Noelle Boisseux

- Les éléments de compréhension du fonctionnement et des enjeux d'un ESMS, aider les
participants a situer leurs actions dans celui-ci

- Définition d’'un ESMS et positionnement institutionnel (politique, financement, gestion,
mission, public)

- Le Projet d’Etablissement et ses finalités

- Le travail d’équipe, la coopération des différents métiers vers un objectif commun

- La démarche qualité (cadrage, objectifs, acteurs)

Mieux connaitre I'environnement médico-social
Mardi 14 juin 2022 - Mardi 6 décembre 2022 / M. Richard Pivetta

Le cadre législatif

- Laloi 2002-2, ses orientations, les 7 outils de la loi, les évaluations

- La loi du 11 février 2005, I'accueil (création des MDPH), le droit & compensation, les
ressources, la scolarité, I'emploi, I'accessibilité, I'accés a la citoyenneté et diverses
avancées

- La loi HPST du 21 juillet 2009, organisation et planification des politiques de santé,
création des ARS, projet régional de santé et les appels a projet

- Les principaux établissement pour personnes en situation de handicap et leurs
financements



Axe 3 : Prospective...

*Réflexions sur la télémédecine Polyhandicap rapprochant les structures
médico-sociales des services hospitaliers régionaux spécialisés enfants et
adultes ?7?
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4‘ 2 a.r.p. Hauts de France = 5 axes

0 & Association

| Ressources

I '~ Polyhandicap
Hauts-de-France

* Plaidoyer régional

et contribution directe au plaidoyer national et aux travaux nationaux
(Préparation et suivi du Volet quinquennal Polyhandicap et ses GT, PNDS, Recommandations HAS,
Kit Polyhandicap)

QI’

e Communication et Fonction-ressource régionale
(site : https.//ressourcespolyhandicap.org) N e

* « Prendre soin des personnes polyhandicapées tout au long de la vie »
e Colloques et Journées d’études
e Cheminement avec les familles

arp.hdf@gmail.com



Axe 4 : Collogues et journees d’etude

Pour méemoire

y
sa'n ; 8 > ,
$‘\,/0 ) Journée d’études régionale de I'ARP 59/62

es Polyhandi Nord/Pas-de-Calais

Ressources
ll Polyhandicap

LES POLYCOMPETENCES
DE LA PERSONNE POLYHANDICAPEE

O e Pr— N ’--H—"
E T :cN'c'

ROk

Valoriser les compétences et les émergences de la
personne polyhandicapée pour élaborer son projet
personnalisé et développer son plaisir de vivre

“a

v DOSSIER DU PARTICIPANT

Hellemmes-Lille
vendredi
9 décembre 2016
9h00 — 17h00

ESPACE DES ACACIAS
Place Joseph Hentges

F'Apel Les Papillons Blancs de Lille

> e

E R
A SO . ==
:.t.:. Journée d'études régionale Hauts-de-France
&, 0
e\ /v Association Ressources Polyhandicap Hauts-de-France
Ressources

/I Polyhandicap

Dossier du participant

Polyhandicap :
Passage aux urgences et la suite ?

Lambres Lez Douai
13 novembre 2018

Salle des fétes Jules Fromont

T A )
EA |

2

(
9
il

fl

Journée organisée en collaboration avec le CREA! Hauts-de-France
t avec le soutien de IAPE! Les Papilions blancs du Douaisis et ls Mairie de Lambres Lez Doual

mgs
:" ..0. VISIOCOLLOQUE REGIONAL HAUTS-DE-FRANCE
® /& Association

Ressources

l Polyhandicap
l Hauts-de-France

|A destination des familles et des professionnels des secteurs sanitaire et médico-social |

« Etonnez-moi, Benoit ! »
Les intelligences
des personnes polyhandicapées

Reconnaitre et valoriser les intelligences
des personnes polyhandicapées et soutenir
leurs apprentissages tout au long de la vie

Vendredi 4 décembre 2020

Participation en webinaire

Avec la collaboration m

o

Hauts-de-France

Ce visiocolloque a obtenu I’éligibilité pour la prise en charge sur les fonds de formation continue
auprés d’OPCO Santé Hauts-de-France

Vervon 17 sowembrs 2020 /4

in memoriam Pr Régine Scelles



A g 10 décembre 2021

&0 /& Association
| Ressources

'- Polyhandicap

I' Hauts-de-France

E > @44. MERCREDI 10 ®

Scolarisation
des enfants
et adolescents

polyhandicapés

Programme
9h30 - Accueil, Présentation - Dr Bruno Pollez, président de ’ARP-HdF

9h45 - Droit a la scolarisation pour tous les enfants
Dr Dominique Juzeau, médecin de Santé Publique

10h00 - Témoignages de parents

10h30 - La scolarisation des éleves en situation de polyhandicap,

apports de la recherche,

Esther Atlan, Docteur en Psychologie, coordinatrice des projets Polycom et
Polyscol, INSHEA (Institut national supérieur formation et recherche -
handicap et enseignements adaptés)

11h15 - Partenariat régional Education Nationale - ARS HdF au
service de la scolarisation des éleves polyhandicapés

12h15 - Pause repas

13h30 - Expériences et retours de pratiques
APEl de Lille (IME Lelandais), APEI d’Hazebrouck, APEI de Dunkerque
(IME Le petit Navire), CESAP 60, ANAJI (IEM Houplines)

15h00 - Facilitation par les nouvelles technologies des apprentissages
des éleves polyhandicapés
Thierry Danigo, TechLab - APF France Handicap

15h30 - Table ronde : Comment proposer une scolarisation

de qualité aux enfants polyhandicapés ?
Parents, Enseignants,

Joél Decat (ANA]L, directeur IEM Houplines),

Amandine Prouteau (APEI Douai, directrice EEAP Féchain),
Esther Atlan (INSHEA),

Dr Philippe Pernes (Neuropédiatre).

16h30 - Synthese et Conclusion

Coryne Husse, parent, ancienne présidente de I’APEI Roubaix-Tourcoing et
ancienne vice-présidente de 'UNAPEI
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ARP HdF — COPIL COLLOQUE 2023 : Document d'étape suite au Copil du 14 Mars 2023

Colloque du 12 Octobre 2023 a I'IRTS Loos
Polyhandicap et Quotidien Inclusif !

Réaliser l'inclusion de la personne polyhandicapée

par le respect de son autodétermination dans la vie quotidienne

Proposition de découpage de la journée

9h30(10’') - OUVERTURE DE LA JOURNEE : Le président ou la présidente de I’ARP (élue aprés I’AG du 15 mars)

9h40 (10'/15') — INTRODUCTION :

Par une saynéte qui pourrait mettre en scéne par exemple un rapporteur de I'ONU et un représentant du
monde du polyhandicap dans lequel deux points de vue s’affronteraient de maniére volontairement
caricaturale. La compagnie « La belle histoire » est d’accord pour réaliser cette intervention ainsi que celle
de la cléture. Il faut reprendre contact avec eux pour convenir d’une « étape éponge »

(9h55) - DEFINITIONS DES CONCEPTS :

(10') Une définition du Polyhandicap mais qui ne soit pas une définition technique ou médicale mais
une présentation claire des personnes dont on parle. On pourra s’inspire pour cela des
recommandations de I’'HAS et le PNDS.

Dominique JUZEAU a confirmé son accord pour traiter ce sujet.
(10') Une définition de I'inclusion et de la société inclusive au sens général.
Cédric ROUTIER a été contacté, nous attendons la confirmation de son accord

(10") Inclusion et personne polyhandicapée, c’est-a-dire, en particulier pour les personnes
polyhandicapées. Il s’agira d’y développer la notion de QUOTIDIEN INCLUSIF.

Michéle DESENFANT se propose d’intervenir a partir de son vécu familial avec son fils Antoine.
(15') Une définition de I’autodétermination, ciblée sur le polyhandicap.

Vanessa TRICOIT, directrice d’établissement, formatrice au GAPAS et qui a travaillé avec Martine
Caouette sur ce sujet assurera cette intervention.

(10'/15') Questions-Réponses

(11h) - PARTAGES DE PRATIQUES montrant comment le milieu de vie (familial ou institutionnel) peut aussi
étre inclusifs en favorisant 'autodétermination, la communication des personnes polyhandicapées grace a la
connaissance fine que développent les professionnels.

- Enfants : Ingrid SARDOU (IME Apei d'Hazebrouck) : L'inclusion par la vie quotidienne
- Adultes : Cathy FRIZZARIN (MAS de Cantin, Apei de Douai) : L'inclusion par la vie quotidienne
- Adolescents : Amandine PROUTEAU (EEAP Féchain) ???
- Vie familiale : Claudie , Béatrice, ...
+ petites Vid€os illustrant I'autodétermination, le choix, la communication adaptée,...
Questions/réponses stimulant des témoignages, des idées, des expériences,...
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(13h30) Sayneéte "La Belle Histoire"

(13h45) PRESENTATIONS (COMPAREES) D’EXPERIMENTATIONS OU DE DISPOSITIFS innovants ou nouveaux
favorisant la vie inclusive des personnes polyhandicapées : DASMO, MAS a domicile, Mas externalisées,
accueils de jour, ....

- La MAS a domicile de BAISIEUX (confirmation en attente)
- La MAS « hors les murs » (Gerlotte) de POLYCAP (Confirmation de principe mais préciser le contenu)
- Le DASMO de I'Oise (CESAP) par Maxime LE BOZEC

Déboucher sur la valorisation des notions de "plateformes" ou de "dispositifs", permettant de respecter les
choix de vie des personnes et de leurs proches.

(3 breves présentations de 10' + 15' de débat/questions)

(14h45) GRANDS TEMOINS — INTERVENANTS :
(15') L'inclusion coté RBPP - Christiane JEAN-BART (Ex HAS, Recommandation BPP Polyhandicap)
(15') L'inclusion coté militantisme - Marie-Christine TEZENAS, Présidente du GPF
15h15 + Séquence "table-ronde" avec quelques intervenants de la matinée - Jacques LEMAN
- Président(e) ARP
+ un représentant de I'ARS (Christophe MUYS ?)
+ réaction/questions de la salle
Animation de la Table Ronde par le(la) Président(e) de I'ARP ?

(16h) - CONCLUSION

Toujours par une saynéte qui reprendrait le théme du départ mais en tenant compte des apports de la
journée... par la compagnie « la Belle Histoire »



lw
.1‘

>N
4‘ Py a.r.p. Hauts de France = 5 axes
0 & Association
Ressources

I Polyhandicap
I Hauts-de-France

* Plaidoyer régional

et contribution directe au plaidoyer national et aux travaux nationaux
(Préparation et suivi du Volet quinquennal Polyhandicap et ses GT, PNDS, Recommandations HAS,
Kit Polyhandicap)

S : . Ar
 Communication et Fonction-ressource régionale S
(site : https.//ressourcespolyhandicap.org) S

AT« PRS- BETRAITE -

* « Prendre soin des personnes polyhandicapées tout au long de la vie »
e Collogues et Journées d’études
e Cheminement avec les familles

arp.hdf@gmail.com



Axe 5 : Familles

e 2021 et 2022 : Accompagnement de parents et de la
tutelle dans la relation avec un établissement

» Appel a contribuer au recueil de témoignages
effectué et remis par le Groupe Polyhandicap France
(GPF) a la Ministre Mme Sophie Cluzel lors du COPIL
national Polyhandicap du 8 novembre 2021.
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, , . 0‘ ..u‘AAssociation
18h —19h15 : Assemblée générale statutaire W’ Ressources
Polyhandicap
1) Approbation du CR de 'AGO du 10 février 2022 Hauts-de-France

2) Rapport d'Activité (secrétaire général Hervé Sergeant)

3) Rapport Financier ; montant de la cotisation 2022 (trésorier Bruno Chevrier)
4) Rapport Moral, rétrospective et prospective (président Bruno Pollez)

5) Renouvellement partiel du CA, par college : 3 Votes

6) Questions diverses

19h15 — 19h45 : concertation sur les modalités de travail du CA

19h45 : élections des membres du Bureau

20h15 : Buffet anniversaire des 10 ans de I’Association




Administrateurs ARP-HdF

COLLEGEN*1

Associations
représentant les
personnes
polyhandicapées ou
leurs familles

2016 2017 2018 2019 2020-2021 2022 2023
APEI Hazebrouck : . APEI Hazebrouck : Daphné | APEI Hazebrouck : Daphné APEI Hazebrouck - . APEI Hazebrouck : Emmanuel APEI Hazebrouck : Emmanuel
, SIEGE N1 Emmanuel GOBIN (élu en
Daphné Bette Bette Bette 2021) GOBIN GOBIN
APEI Roubaix . . .
Tourcoing: Coryne o APEI Roupam APEI Roubaix Tourcoing: APEI Rloulba|x APEI Rqu)mx APEI Roubaix Tourcoing: Jean- | APEI Roubaix Tourcoing: Jean-
SIEGE N°2 Tourcoing: Jean-Marc Tourcoing: Jean-Marc Tourcoing: Jean-Marc ) .
Husse, Jean-Marc ) Coryne Husse, . B Marc Lambin Marc Lambin
; Lambin Lambin Lambin (élu en 2021
Lambin
APEI Lille : Dr Jacques SIEGE N°3 APEI Lille : Dr Jacques APElIlLiIIe :Mme Florence | APEI Lillg: Dr Jacques APEI Lille : Dr Jacques APEI Lille : Dr Jacques Leman | APEI Lile - Dr Jacques Leman
Leman Leman Bobillier, Dr Jacques Leman | Leman (élu en 2019 Leman
- . - . APEI Douai : Mme Michele
Assodiation NOEMI SIEGE N4 Association NOEMI SIEGE DISPONIBLE DESENFANT et Claudie APEI Douai
Nathalie Lejeune Nathalie Lejeune
STEMPIEN
URAPEI HdF : Bruno SIEGE N°5 URAPEI HdF : Bruno URAPEI HdF : Bruno URAPEI HdF : Bruno URAPEI HdF : Sébastien URAPEI HdF : Sébastien URAPEI HdF : Sébastien
Chevrier Chevrier Chevrier Chevrier NGUGEN (élu en 2021) NGUGEN NGUGEN
APEI Dunkerque : SIEGE N°6 APEI Dunkerque : Virginie | APEI Dunkerque : Virginie gPEl Dutnkerque : H?r\,léf APEI Dunkerque : Hervé APEI Dunkerque : Virginie APEI Dunkerque : Virginie
Virginie Coppola Coppola Coppola (réélue en 2018) Cj;gj,’:;‘ (remplace Virginie | SERGEANT COPPOLA et Hervé SERGEANT | COPPOLA et Hervé SERGEANT
APEI Bethune : . AFAPEI de Calais : Cyril
Bénddicte Clouet SIEGE N°7 SIEGE DISPONIBLE SIEGE DISPONIBLE BOULIN
SIEGE N°8 APEI ST Omer : Pascale SIEGE DISPONIBLE SIEGE DISPONIBLE SIEGE DISPONIBLE
Lachariere
SIEGE N°9 INJENO : Luc Masson SIEGE DISPONIBLE SIEGE DISPONIBLE SIEGE DISPONIBLE
o UDAPEI 62 : Brigitte DORE - UDAPEI 62 : Binh DO- o ’ o !
SIEGE N°10 (élue en 2018) UDAPEI 62 : Brigitte DORE CULOT (élue en 2021) UDAPEI 62 : Binh DO-CULOT | UDAPEI 62 : Binh DO-CULOT
SIEGE N°11 SIEGE DISPONIBLE SIEGE DISPONIBLE SIEGE DISPONIBLE
SIEGE N°12 SIEGE DISPONIBLE SIEGE DISPONIBLE SIEGE DISPONIBLE




COLLEGE N°2

Associations et
organismes a but non
lucratif gestionnaires
d’Etablissements ou

de Services
accompagnant des
personnes
polyhandicapées,
dans le secteur
sanitaire ou médico-
social

2016

2017

2018

2019

2020-2021

2022

2023

APEI Douai : Mme

APEI Douai : Mme

APEI Douai : Mme

APEI Douai : Mme

APEI Douai : Mme

CESAP OISE : Karine

CESAP OISE : Karine

o SIEGE N°1 o . Michéle Desenfant, Michéle DESENFANT et
Michéle Desenfant, Michéle Desenfant, Michéle Desenfant, (réélue en 2019) Claudie STEMPIEN MESSAGER MESSAGER
APEIl Lens : Mr SIEGE N°2 APEI Lens : Mr Thomas | APEI Lens : Mr Thomas | APEI Lens : Mr Thomas | APEI Lens : Mr Thomas | APEI Lens : Mr Thomas APEI Lens : Mr Thomas
Thomas Delreux Delreux Delreux Delreux (réélu en 2019 | DELREUX DELREUX DELREUX
Association Cazin- Association Cazin- Association Cazin- Association Cazin- Association Cazin- Association Cazin- Association Cazin-
Perrochaud : SIEGE N°3 Perrochaud : Ludovic Perrochaud : Ludovic Perrochaud : Ludovic Perrochaud : Ludovic Perrochaud : Ludovic Perrochaud : Ludovic
Ludovic Bridou Bridou Bridou (réélu en 2018) | Bridou BRIDOU BRIDOU BRIDOU
Neurodev : Mme Neurodev : Mme Neurodev : Mme Neurodev : Isabelle Neurodev : Isabelle Neurodev : Isabelle
SIEGEN4 Chantal Pruvo Chantal Pruvo Chantal Pruvo ;EJSMBE(e“ee” LETOMBE LETOMBE
SIEGE N°5 GAPAS : Mr David GAPAS : Mr David GAPAS : Mr David GAPAS : Thomas GAPAS : Thomas GAPAS : Thomas
Desmullier Desmullier Desmullier ROUTIER (élu en 2021) | ROUTIER ROUTIER
APEI Valenciennes . APEI Valenciennes : APEI Valenciennes : APE| Valenciennes : APEI Valenciennes : APEI Valenciennes : Mme | APEI Valenciennes : Mme
e SIEGE N°6 - Mme Fanny Renuy
. Fabien Hernout Fabien Hernout Mme Renuy . Mme Fanny Renuy Fanny Renuy Aurore TANIERE
(élue en 2019)
APEI Hénin : Mme
APEI Hénin - Mme Christelle APEI Hénin : Mme APEI Hénin : Mme
SIEGE N°7 Christelle Grﬁt COCKELAERT (Et Aline | Christelle COCKELAERT et | Christelle COCKELAERT et
DELORY) (élues en Aline DELORY Aline DELORY
2021)
- APF : Dr Laurence
o APF : Mr Philippe A APF : Dr Laurence
SIEGE N°8 Durietz GOTTRAND (élue en GOTTRAND SIEGE DISPONIBLE
2021)
o UDAPEI 62 : Denis UDAPEI 62 : Denis LADAPT : Delphine . . . )
SIEGE N°9 Bayart Bayart DIOT (élue en 2021) LADAPT : Delphine DIOT | LADAPT : Delphine DIOT
SIEGE N°10 ANAJI : Jodl Decat éyggzé;Oé'Deca‘“é“ ANAJI: Jodl Decat | ANAJI: Jodl Decat | ANAJI - Joél Decat ANAJI : Joél Decat
AFEJI : Rabia SAAIDI et
SIEGE N°11 Dorothée BAERT- AFEJI : Rabia SAAIDI et AFEJI : Rabia SAAIDI et
DERNIS (élues en Dorothée BAERT-DERNIS | Dorothée BAERT-DERNIS
2021)
AFAPEI de Calais : .
SIEGE N°12 Sara PRUDHOM (élue | AFAPEI de Calais :Sara | gip o pispoNIBLE

en 2021)

PRUDHOM




COLLEGE N°3

Personnes
physiques ou
morales
compétentes
dans le domaine
du polyhandicap,
participant
a des activités de
soins,
d’accompagnem
ent, de formation,
d’enseignement
ou de recherche

2016 2017 2018 2019 2020-2021 2022 2023
Mme Dominique Mme Dominique | “me Dominique. | 5 iioie
q SIEGE N°1 q Crunelle (réélue en g Dominique CRUNELLE | Dominique CRUNELLE
Crunelle Crunelle 2019 CRUNELLE
E;rmppe SEGEN2 | DrPhilippe Pemes | Regis Deram Regis Deram DrRegis DERAM | Dr Laurence GOTTRAN | Dr Laurence GOTTRAN
SIEGE N°3 Mme Iréne Bénigni | 1Me Irene BENGN 4 \1ooe 1rene Benigni | Irene BENIGNI Iréne BENIGNI Iréne BENIGNI
(réélue en 2018)
Dominique SIEGE N°4 Bruno CHEVRIER | 5 1 CHEVRIER Bruno CHEVRIER
Juzeau (réélu en 2021)
Mme Corinne Mme Corinne Mme Corinne e
SIEGE N°5 Meillier conseillére | Meillier conseillére | Meillier conseillére Eé?jtg'ﬁezgzﬂ\;EL'ER Béatrice CUVELIER | SIEGE DISPONIBLE
technique GAPAS [ technique GAPAS | technique GAPAS
Dr Laurence Dr Laurence Dr Laurence
SIEGE N°6 Gottrand médecin  f Gottrand médecin | Goftrand meédecin | o= /S pONIBLE | Nadine LANCEL Nadine LANCEL
médico-social et médico-social et médico-social et
sanitaire sanitaire sanitaire
Dr Bruno Pollez SIEGE N°7 Dr Bruno Pollez Dr’ Bruno Pollez Dr Bruno Pollez Dr Bruno Pollez Dr Bruno Pollez Dr Bruno Pollez
(réélu en 2018)
D.r Vincent SIEGE N°8 Dr Vincent Tiffreau | Dr Vincent Tiffreau Dr’ Ymc:ent Tiffreau Dr Vincent Tiffreau | Dr Vincent Tiffreau Dr Vincent Tiffreau
Tiffreau (rééluen 2019)
SEGEN® | Dominique Juzeau Mme Daphné Bette | p, e BETTE | Daphné BETTE SIEGE DISPONIBLE
(rééluen 2019)

Membres
d'honneur

Philippe Pernes

Philippe Pernes

Philippe Pernes

Philippe Pernes

Philippe Pernes

Dominique Juzeau

Dominique Juzeau

Dominique Juzeau

Dominique Juzeau
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, , . 0‘ 0.. Association
18h — 19h15 : Assemblee genérale statutaire {  Ressources

- Polyhandicap
1) Approbation du CR de ’'AGO du 10 février 2022 Hauts-de-France

2) Rapport d’Activité (secrétaire général Hervé Sergeant)

3) Rapport Financier ; montant de la cotisation 2022 (trésorier Bruno Chevrier)
4) Rapport Moral, rétrospective et prospective (président Bruno Pollez)

5) Renouvellement partiel du CA, par college : 3 Votes

6) Questions diverses

19h15 — 19h45 : concertation sur les modalités de travail du CA

19h45 : élections des membres du Bureau

20h15 : Buffet anniversaire des 10 ans de I’Association
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19h15 — 19h45 : concertation sur les modalités de travail du CA
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* A la vice-présidente, Michele Desenfant Polyhandicap

* A nos deux secrétaires généraux successifs : /1 Hauts-de-France
Jean-Marc Lambin et Hervé Sergeant

e A notre trésorier, webmaster et grand communicant, Bruno Chevrier

e A tous les membres successifs du Bureau

* A notre président d’honneur, Philippe Pernes et a Dominique Juzeau

e A vous toutes et tous, chers administrateurs et adhérents, et amis

e Aux associations qui nous ont accueillis pour nos réunions

* A notre partenaire le CREAI, dont Kathy Leclaire et Laurence Allaeys

* A I'’ARS Hauts-de-France pour son écoute et son suivi.
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18h — 19h15 : Assemblée géneérale statutaire /' Ressources
n Polyhandicap

1) Approbation du CR de ’'AGO du 10 février 2022

Hauts-de-France
2) Rapport d'Activité (secrétaire général Hervé Sergeant)

3) Rapport Financier ; montant de la cotisation 2022 (trésorier Bruno Chevrier)
4) Rapport Moral, rétrospective et prospective (président Bruno Pollez)
5) Renouvellement partiel du CA, par college : 3 Votes

6) Questions diverses

19h15 — 19h45 : concertation sur les modalités de travail du CA

19h45 : élections des membres du Bureau

20h15 : Buffet anniversaire des 10 ans de I’Association
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, , ] Q‘W.ﬁ " Association
18h — 19h15 : Assemblée géneérale statutaire /' Ressources
n Polyhandicap

1) Approbation du CR de ’'AGO du 10 février 2022

Hauts-de-France
2) Rapport d'Activité (secrétaire général Hervé Sergeant)

3) Rapport Financier ; montant de la cotisation 2022 (trésorier Bruno Chevrier)
4) Rapport Moral, rétrospective et prospective (président Bruno Pollez)
5) Renouvellement partiel du CA, par college : 3 Votes

6) Questions diverses

19h15 — 19h45 : concertation sur les modalités de travail du CA

19h45 : élections des membres du Bureau

20h15 : Buffet anniversaire des 10 ans de I’Association !!1! :-)
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