Représentations

Notre association participe a différentes réunions dans le champ du Handicap pour représenter
les personnes polyhandicapées.

. La journée du Groupe Polyhandicap Sud-Ouest sur le theme de la sensorialité des
personnes polyhandicapées prévue en 2021 et reportée en raison de la crise sanitaire a
finalement eu lieu le 31 mars. Largement portée par Céline Lebel Lacrouts et fruit de plusieurs
réunions avec les professionnels qui l'ont fait vivre, elle a rassemblé une centaine de
professionnels du médico-social et quelques familles. Une grande réussite de I'avis de tous.

Pour continuer sur cette lancée, et a la demande de plusieurs responsables d’associations
gestionnaires girondines, le 16 novembre a eu lieu la premiéere réunion GP Nouvelle -Aquitaine
(nouvelle appellation du Groupe Polyhandicap Sud-Ouest) en vue de préparer la journée prévue
en 2023 qui aura pour théme la coopération familles- établissements.

Plus que jamais, Polycap 33 reste attachée et adhére aux valeurs du Groupe Polyhandicap
France.

= En fin d’année, avec la montée en puissance de la certification dans les établissements et
la volonté de créer un réseau solide de la part de I"Agence Régionale de Santé, notre
participation a différentes réunions pouvant concerner le Polyhandicap s’est intensifiée au sein
de cette instance :

- Le 11 octobre, le Comité Technique Régional Polyhandicap (CTRP) s’est réuni. Ont été
abordé :

o Le bilan de la mise en ceuvre des mesures du Volet Polyhandicap de la stratégie
guinquennale de la transformation de |'offre médico-sociale :
= En ce qui concerne la pérennisation de la présence des infirmiers dans les
établissements 24h/24, on peut faire un bilan trés mitigé sur le renforcement du recrutement
des IDE. Les ESMS pour enfants ont recruté 66% des postes alloués contre 33% dans les ESMS
pour adultes. Mesures prises pour pallier a ces difficultés : le recours a l'intérim, les heures
supplémentaires pour les IDE salariés, le recours a des infirmiers libéraux, I'implication accrue
des aides-soignants, avec parfois des « glissements de taches », la mutualisation d’IDE avec des
ESMS du méme gestionnaire, exceptionnellement, transfert des résidents vers une autre MAS.

= |nstallation de nouvelles places de MAS afin de permettre aux jeunes
adultes Creton d’intégrer des établissements pour adultes : sur les 51 places prévues, 30 ont été
pourvues. Les 20 places manquantes (crise sanitaire-retard de travaux) seront installées en
2023/1°" trimestre 2024.




o Une information sur [‘ouverture de trois Unités d’Enseignement d’Eléves
Polyhandicapés en Nouvelle-Aquitaine a la rentrée 2022, information complétée par le
témoignage de I'IME Lapeyre en Lot et Garonne et celui d’une famille de I'lEM d’Eysines.
Soutenues par Marie-Christine Tezenas du Montcel (présidente du GPF) présente en visio, nous
avons rappelé que les UEE au sein de I’école sont loin de pouvoir accueillir la grande majorité
d’enfants polyhandicapés et que ces dispositifs ne sont possibles que pour les moins fragiles et
ceux dont les capacités sont les moins altérées.

o) Le circuit du médicament avec le projet d’amélioration de la sécurisation du
médicament dans les ESMS. Des professionnels de la MAS les Jonquilles de Biré ont fait un retour
d’expérience de leur pratique : méthodologie, analyse, points forts, points faibles...I'objectif
étant de tester une méthodologie d’enquéte en vue de généraliser la démarche dans les
établissements médico-sociaux accueillant des personnes vivant avec un handicap en Nouvelle
Aquitaine.

- Le 24 novembre, a eu lieu une premiére réunion destinée a revoir et compléter les
diverses composantes du Parcours Régional de la Santé (PRS). Cette réunion a été complétée le
8 décembre par un travail en sous-groupe dont I'objectif était de proposer une actualisation des
objectifs opérationnels inscrits dans le Schéma Régional de Santé pour les 5 prochaines années
au regard de l'actualité réglementaire et professionnelle mais également de I'impact et des
enseignements apportés par la gestion de crise sanitaire a laquelle nous avons fait face.

- Une réunion a été proposée le 10 novembre sur un retour d’expériences enrichissant
I'enquéte sur la communication des personnes polyhandicapées commanditée par I'A.R. S et
réalisée par le CREAI, avec les objectifs suivants :

o Développer un langage commun et partagé du processus et des modalités de
communication des personnes polyhandicapées ;

o Faire évoluer les représentations de tous et les pratiques professionnelles sur la
démarche de communication des personnes polyhandicapées ;

o Favoriser la communication des personnes polyhandicapées pour améliorer leur
qualité de vie, leur propre image, leur expression et I'accompagnement dont elles bénéficient.

Le 8 décembre, un compte-rendu de cette enquéte a été proposé en visio avec entre autres les
réponses a un questionnaire adressé aux professionnels (110 retours). Le cahier pédagogique de
la CNSA sur la Communication des personnes (avril 2022) a été la présenté. Il est consultable sur
le site internet de Polycap 33.

=  Participation a trois conseils d’administration du CREAI (11 mars, 8 avril et 19 novembre).
Le CREAI Nouvelle Aquitaine mene des travaux d’études et d’observations commandées
notamment par I’ARS. Parmi ses actions, la gestion du site Handidonnées, le suivi de la mise en
ceuvre du PRS, le suivi d’indicateurs prioritaires de transformation de |'offre comme les jeunes en
amendement Creton, I'activité de la MDPH, ainsi que celle des PCPE. On peut noter, en ce qui
nous concerne plus particulierement, le suivi du Plan Polyhandicap, I'accés aux soins des
personnes en situation de handicap, ou méme le répit des aidants des personnes agées et des
personnes en situation de handicap.

] La Commission technique inclusion Handicap (ex Groupe Appui PMI) a terminé
I’élaboration d’un nouveau guide d’observation permettant aux parents et aux professionnels de
la petite enfance, le repérage de troubles chez les jeunes enfants. (3 réunions : 1¥R mars-5 juillet-



30 novembre). Nous faisons partie de ce groupe depuis 2012 et nous nous interrogeons sur la
pertinence d’'y rester compte tenu de I'dge des personnes polyhandicapées que nous
représentons aujourd’hui.

. Nous avons signé la Charte PCPE (p6le de compétences et de prestations externalisées)
« Trait d’'union » portée par I’APAJH. Pour rappel, il s’agit d’'un dispositif souple, adaptable et
innovant qui permet d’apporter une réponse ajustée aux besoins les plus complexes, en
proposant aux personnes des plans d’interventions individualisées qui exigent la coordination
d’une pluralité de professionnels dans une visée inclusive. Cet engagement nous désigne
Personne Morale Gestionnaire et nous aménera a travailler au Comité de Pilotage. Une premiere
réunion a eu lieu le 3 mai autour des cas tres complexes d’une trentaine de jeunes accompagnés
(dont 3 polyhandicapés).

Communication

] Fruit d’un travail régulier depuis le mois de juillet, nous avons diffusé en octobre 2022 un
Poly-Infos qui a été envoyé a une cinquantaine d’exemplaires papier en direction d’adhérents et
de professionnels et a plus de 150 exemplaires PDF a des professionnels régionaux. Ce Poly-Infos
contribue a faire du lien entre les adhérents et a proposer une belle vitrine de notre association.

= Notre site Internet continue lui aussi a présenter notre association mais aussi
« I'actualité » du Polyhandicap telle que nous la lisons. C'est un outil de communication
particulierement important pour nous.

= Le groupe Facebook continue a étre alimenté par des photos et autres informations
utiles. La page Facebook de Polycap33 permet aux membres du groupe Polycap33 de publier des
informations.

Convivialité

= Le 7 mai 2022, un spectacle musical animé par le groupe Tohu-Bohu, initialement prévu
en décembre 2021, a été proposé aux jeunes et a leurs familles, occasion de retrouvailles apres
une crise sanitaire compliquée.

= Apres 4 années d’absence, le 5 juin en partenariat avec I'association Hapogys, une équipe
de 11 nageurs, parents et amis se sont jetés a I’eau pour une belle traversée de Garonne. Parmi
eux, trois adhérents ont porté fierement les couleurs du Polyhandicap girondin nous donnant
une occasion de nous rendre visibles. Un sympathique pique-nique a rassemblé ensuite leurs
supporters et des adhérents nous ont rejoints.

= e 26 septembre, quelques familles se sont retrouvées au joli restaurant « Ciao a tutti »
de Mérignac. Du plaisir et des discussions tres variées.

= Une apreés-midi associative festive le 10 décembre avec un avant-go(t de la féte de Noél.
Parents et grands enfants se sont retrouvés autour des sapins avec plaisir et bonne humeur.
Beaucoup d’échanges, beaucoup de discussions croisées. Un beau moment partagé !



