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Suite a la stratégie quinquennale d’évolution de I'offre médico-sociale volet polyhandicap,

aux RBPP de 2020 et dans le cadre de la révision du Projet Régional de Santé,
'ARS Bourgogne Franche-Comté a lance une réeflexion

sur le polyhandicap et le plurihandicap .

Une mission de 2 ans a été confiée au Dispositif Sensoriel et Moteur des PEPCBFC

porteur de I'Equipe Relais Handicaps Rares.

OBJECTIF 1 OBJECTIF 2 OBJECTIF
ldentification Co-construction Montée en compeétence
o Identifier les différents lieux de prise e Développer un plan de formation, * Accompagner la transformation de F'offre et
en charge et d'accompagnement des développer de nouvelles I,evolu'glon des pratiques notamment autour de
personnes en situation de polyhandicap compétences pour un meilleur 'autodetermination, l'inclusion, lI'acces a la
et plurihandicap accompagnement sante.
e Valoriser les ressources et les e Proposer des groupes de travail, de * Conforter la communication des personnes
expertises déja développées sur le partage d’expérience polyhandicapees pour permettre
territoire 'autodetermination et le choix des personnes
e Développer une dynamique de en situation de polyhandicap
 Recenser les besoins réseau territorial

e Favoriser |le bien-étre et la qualité de vie de |a
personne polyhandicapée
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251 envois

aux acteurs médico-sociaux

Accueillez -vous des enfants ou des adultes présentant :
(Plusieurs réponses possibles)

112 retours

®-
0 v

Un polyhandicap

43%

L ‘analyse du
questionnaire se fera
ensuite uniqguement pour
les établissements
concernés par le
polyhandicap et pluri
handicap

82 établissements

répondants concernés par
le polyhandicap et le
plurihandicap

73.2%

) Un plurihandicap % . ﬁ
concernes A '

0%

%, Un autre public
2T




essources

établissements e
: gy || elfen
concernés par le polyhandicap et MEE‘EPA’E

COTE-D'OR
Dijon

plurihandicap

2 801 695 habitants -
en Bourgogne Franche-Comté SAONE-&-LOIRE

(source insee en vigueur en 2023)

Nombre d'établissements concernés par département
(y compris dispositifs)

/' organisations
( gestionnaires
sur

.8 départements,

21 L3 7l 29 25 39 70 a0
Cote d'Or Nigvre Sadne-et-Loire Yonne Doubs Jura Haute-sadne Territoire de
535078 202 670 551 063 334 156 545 209 258 798 234 601 Belfort
habitants habitants habitants habitants habitants habitants habitants 140 120
habitants

82 établissements répondants

EAM -FAM
20.79% ’ =
% . MAS
i) 2277%
. e il I S g
| s
: | !
e =5 | |"
EEAP = “Sh
14.85% ' iﬂ- o
15
! Autre
1 14 855
= - ' Dispositifs intégrés
. R CAMSP
SESSAD ' g |EM. . .
12.8BE5L = Répit accueil temporaire
IME

Dispositif Intégré

Comment cela fonctionne? quelques exemples des répondants

Notif DAME depuis 01/01/2023. Fiche de liaison MDPH lors des changements de
modalité d'accompagnement apres accord de toutes les parties

Passage accueil de jour -> PMO; PMO-> AJ via la fiche de liaison - Commission de
décision en fin de notification

FAM/FV OU FV /FAM Passage de I'un a l'autre en fonction des besoins de l'usager
Via la CTER (Commission technique d'étude et de réqulation du71)

Notification unique pour le dispositif

Déclaration simple a la MDPH lors d'un changement de statut



POLYHANDICAP UNIQUEMENT

POLY ET PLURIHANDICAP

POLY ET PLURYHANDICAP ET AUTRE

POLYHANDICAP ET AUTRE PUBLIC

PLURIHANDICAP

22

22

20

26%

26%

24%

8%

13%

39 établissements répondants

SESSAD 6

CAMSP 4

IME 6

EEAP 13

Dispositif intégré (SESSAD-IME) 6
Dispositif intégré (SESSAD-IME-EEAP) 2
IEM 2

43 établissements répondants

EAM/FAM
EAM, Foyer de vie
EAM /MAS
EAM, Foyer de vie, SAMSAH
EAM, MAS, Foyer de vie

Foyer de vie

Répit




.*.#.#.*.#.#.*.#.#.#.#.#.

EEE NN EEEEEEEEEEEEEEEENEE),

*

Liste d’attente

439 personnes
déclarées sur liste

2036 personnes accueillies

d’attente
(chiffres basés sur le recueil de données des
76 répondants a cette question) 84 enfants
355 adultes

(au 31/03/2023)

lllustration ne représentant pas le nombre de
personnes en fonction de sexe

Répartition du nombre de personnes déclarées accueillies en fonction de leur age
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0-6 ans [ 124 dont 38 par les CAMSP
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Remarques des répondants
7-15 ans _ 164 » IMC et personnes atteintes de maladies neuro-évolutives

* 8enliste d'attente mais création d'un service pour 6 enfants (IME hauts mesnils)
e lentrée en septembre 2023
16-20 ans _ 141 e CAMSP 21 liste d'attente importante mais priorité pour les enfants présentant un
prédiagnostic de polyhandicap
e CAMSP Doubs: priorité aux tout-petits
Amendement Creton . 31 e CAMSP 89 : priorité pour handicaps lourds
e Pays de Montbéliard 2 pour ADJ et 3 pour hébergements
e Salins de Brégille 2 mais autre option d'accompagnement pour I'heure

21-40 ans _ E53 » Impossible de répondre car non précisé sur viatrajectoire

e MAS les sources 24 personnes dont 6 TSA

‘-IIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIIII----IIIII.

41-60 ans [N 739 o Nombre d’établissements accueillants des .

- personnes venant d’autres départements -

&0 ans et + [ 215 E (pour 81 réponses) E

. Cote d'Or 12 Doubs 9 .

: . Saéne et Loire 11 Jura 8 .

b U ” Ces données déclaratives sont a prendre avec précaution car certains ont E Yonne 4 Haute-Sadne 4 E
~ O  Pprécisé le nombre de personnes ayant un poly ou plurihandicap quand - Nievre 2 Territoire de Belfort 2 :
2 L

N\ f . s e s . .
| d'autres ont vraisemblablement précisé leur file active globale.
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Type d’accueil proposé
(82 réponses, les répondants n‘ont pas
toujours répondus a tous les items)

Secteur enfance
. ol ] 5 10 15 20 25
@ NON
Prestation en milieu ordinaire 23
13
Intervention en étab. / service (camsp par ex) 10

Accueil de jour (5ans hébergement)

Hebergement complet avec internat complet (= 4

nuits/semaine) e

Accueil sur 365) 3
Internat séquentiel (Quelques nuits par semaine) 20

Stage N

Autre (jardin d'enfant, accueil familial, intervention 3
domicile, accueil répit lors des jours de fermeture)

Secteur adulte
& oul 0 5 I 15 20 25 30
@ NON Prestation en milieu ardinaire 7
P . 25
Intervention en étab. | service 5
.. 27
Accueil de jour (5ans hébergement) 26

Hebergement complet avec internat complet (= 4
nuits/semaine)

e &
Accueil sur 365)
3
Internat séquentiel (Quelques nuits par semaine) 10
I 27
Stage 17
s | &

Autre ( accueil temporaire, intervention 3 domicile,
accueil répit )

30

27

35

32

36

Unité d'enseignement sur site
Inclusion en milieu ordinaire

Unité d'enseignement externalisée polyhandicap

Autre unité d'enseignement extemalisée 4
Unité d'enseignement sur site (ou partagé avec ESMS) 2
Unité dans un collége avec enseignante spécialisée (SEVA) I
Clex primaire/collége/lycée I
ULIS Trouble des Fonctions Auditives |
Pas en age scolaire (CAMSP) I
Pas d'Unité d'enseignement |
MNon concerné (adulte) D

| Accueil Répit sur site

! Soutien aux aidants

| Proposition de s&jour répit & destination de vos usagers avec des partenaires extérieurs
. Vacances adaptées, Séjour

| Accueil d'urgence

| possibilité de répit avec un IME de la filiére handicap enfanc

| dispositif d'accompagnement des usagers en milieu externe (mas hors les murs)

40

32
18
14



Avez-vous développé recemment de Tra nSformatiOn de

nouvelles modalités d’accompagnement ?

(81réponses) I’Offre

34
Développement de prestations "hors les murs” 40
. e N 22
Développement de modalités de scolarisation as
. - . . 29
Développement de modalités d'accompagnement a l'autonomie a4
. . 20
Développement de poste de coordinateurs de parcours 51
. . . . ‘s . 22
Développement d'une fonction ressources au sein de I'établissement. 50
. R . 31
Développement de la télémeédecine 42
: . Spans s . . , 45
Action de Formation /sensibilisation organisé par vos professionnels og
Autre —
= Envisagez-vous de développer ces
Pas de nouvelles modalités — - nouvelles modalités d'accompagnement ?
OUl @ NON © 10 20 30 40 50 (77 réponses)
Quels sont vos besoins pour , o ‘ 26
. . Développement de prestations "hors les murs’ o8
pouvoir développer ces
modalités? Développement de modalités de scolarisation 7 432
Déeveloppement de modalités d'accompagnement a l'autonomie 51 -
< Déeveloppement de poste de coordinateurs de parcours —
Remarques des répondants 35
* Moyens humains et financiers Developpement d'une fonction ressources au sein de I'etablissement. Egﬂ
e financement, moyens humains, agrément -
 Soutien méthodologique, formations Développement de la télémédecine 29
e Appui sur la construction d'un partenariat entre ESMS qui ne soit pas une juxtaposition Action de Formation /sensibilisation organisé par vos professionnels a2
d'accompagnements 17

e Formations Autre 1 .
e groupe de travail +formation groupe de travail pour mise en place d’'UEEP 6
 La plupart sont réalisés sur moyens existants, besoins de moyens supplémentaires Pas de nouvelles modalites 28
e Process pour mise en lien 0 10 20 30 40

i NON



Participation a des événements (sorties, portes ouvertes, kermesse, journal de I'établissement...) Bf 19%

Proposition de participer au CVS 65 18%
Participation a I'élaboration du projet d’accompagnement, projet de vie... 64 18%
Travail autour de l'autodétermination 45 13%
Dans quelle mesure impliquez-vous les
usagers dans leur accompagnement ? CAA i 1%
80 réponses, plusieurs réponses possibles Autre : action éducative en santé, choix +g 999
decoration espace de vie, repas des parents
o 20 40 60 20
Participation & I'élaboration du projet d’accompagnement, projet de vie... 76 31%
Participation a des événements (sorties, portes ouvertes, kermesse, journal de |'établissement...) 62 25%
Participation aux réunions de synthése 49 20%
Cafe des parents, des aidants 30 12%
Participation aux formations proposées par la structure, I'établissement 22 9%

participation a I'écriture du projet de service 1 0%
Dans quelle mesure impliquez-vous les familles cvs |10%

dans leur accompagnement ? Conseil de la Vie Sociale |1 0%

retour de synthése et présentation du PAI 1 0%

82 réponses, plusieurs réponses possibles bénévolat sur les activités proposées par la MAS 1 0%
Film et intervention lors de nos journees d'etude. 1 0%

reflexion en cours pour mise en place café des aidants. particpiation CV5 1 0%

Raunions d'information en lien avec I'association 1 0%
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18.5%

.- - - Epilepsie

RESSOURCES ET COMPETENCES

71réponses, plusieurs réponses possibles

Avez-vous développé des compétences spécifiques?

02 03 04 05 06

| L3
= [ i
s, \ ¥

iy

18 % 18% 18% 13.5% 10.2%

Accompagnement Prise en charge  Prévention et Accompagnement Autodétermination
CAA troubles de analyse des  en soins palliatifs
I'oralité troubles du
comportement

Autres

e TSA

e Répit des aidants

e Réeducations, medecins MPR
e LSF, makaton, LPC

e Braille

e |nstallation ergo,adaptation

environnement

e Handicap psychique

e Cérébrolésion, trauma cranien
e Evaluation douleur

e FALC

e Snoezelen, approche sensorielle
¢ Humanitude



Disposez-vous
d’'un équipement spécifique

68 réponses, plusieurs réponses possibles

e Salle Multisensorielle
e Balnéothérapie

e Salle de sport

o Autres:

salle de kiné 1%
salle d'art-thérapie 1%

Ferme éducative 1%
cross fit 1%
salon esthétique 1%
salle de motricité 1%
piscine extérieure 1%
baignoires a bulle, chariot modulable 1%
Appartement de mise en situation 1%

Ferme thérapeutique pour la médiation animale
Service d'Accueil Familial Spécialisé

A Toffel power
utres ressources Atelier poterie

Remarques des répondants e Neuropsychologue, batteries de tests: Comvoor, EFI
Bilan d'efficience visuelle




PERSONNES AVEC DES BESOINS
@ SPECIFIQUES ACCUEILLIES

81 réponses

Gastrostomiseées

oui 42%

non 23%

Trachéotomisées: En soins palliatifs

oui 10% Oui 24%

Non 50%

non 80%

PRESENCE MEDICALE ET SOIGNANTES

82 reponses a la question:
Disposez vous de présence ? oui/non

o 40%
Meéedecin Moyenne etp indiqué: 0.34
avec de grosses disparités
secteur enfance/adulte
Infirmier(e) 47%
g Paramedicaux 39%
| Ergothérapeutes,
Psychomotriciens,

Orthophonistes
Kinésithérapeutes ..

Libéraux

Ergothérapeutes, 0
Kinésithérapeutes, 43 /0

Orthophonistes,,
Psychologues..

Autres interventions

Educateurs spécialisés,

o ! o
Mediation animale. 23 /o
bien-étre....



Diriez-vous que vous connaissez bien les
ressources et dispositifs existants sur le
territoire ?

RESEAU ET PARTENAIRES

Pouvez-vous nous préciser les
ressources et/ ou partenariats que

vous avez engages ?

4 )
E & )
R T Lien avec des medecins spécialistes
Centre de références maladies rares
35.20 78
Répanse mayenne Répanses Flateforme expertise maladies rares
\_ Y, DAC
ERHR = o
T
'S \ EMASDATSA _ 33
Données Réponse % ' TD
Plateforme de répit  — - 40
b i
Centre de readaptation/réeducation =  og =
27 S5% '
Partenariat avec la psychiatrie (CHS..) & "
31 40% g 15
18]
o 12% Autre = 10
0 20 40 60
D 6%
\ s \_ @® Oui @ Non




CONNAISSANCES DES ETABLISSEMENTS

b b b b
SN N AN A

Pensez-vous étre bien identifié sur votre territoire ?
(de 0 mal identifié a 4 trés bien identifié )

Par les MDPH
4 N

Wisilleurs reponse "
40% 81 63% | 80
Pourcentage Heéponses ' . Pourcentage Réponses )
Par les autres etablissements du secteur
4 N )
Weilleure reponse
3
52% 81
Pourcentage Réponzes )

e | a MAS accueille 3 typologies différentes de population : polyhandicap, cérébrolésés et handicap psychique.
Cette diversité complexifie l'identification de la MAS.
e | e polyhandicap releve théoriquement plus d'une MAS
e Etablissement tres souvent sollicité car ouvert 365jours/an
e Certains établissements du secteur médico-social nous adresse des enfants uniguement parce que nous
sommes ouverts 365 jours / an mais ne tiennent pas compte de notre spécificité qui est I'accueil d'enfants en
situation de polyhandicap
des répondants e L ataille du territoire facilite une bonne connaissance mutuelle des intervenants.(90)
e |l nous reste beaucoup de travail a faire afin que les propositions de séjour du VRF soient connues sur le territoire
du Jura
e | e CAMSP accompagne les familles dans le cadre de I'annonce diagnostique, dimension tres importante en
termes de temporalité parentale
e Le service est également bien identifié au niveau de I'éducation nationale.(SAAAS 71)

Remarques complémentaires



Une fiche ressource par
établissement
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Sensibilisation généraliste
au polyhandicap

Développement de
compétences autour de la
CAA

Formation autour des
évaluations fonctionnelles

Développement des
compeétences en
CAA

0

J

Mieux comprendre,
analyser et prendre en
charge les troubles du

comportement

Sensibilisation
généraliste au
polyhandicap

o

\

N
Gestes et
postures adaptés
lors de la prise en
charge
J

Formation autour
des évaluations
fonctionnelles



|
|

t _ Détail des choix de formations Pédagogie souhaitée

i
= ) prioritaires parmiles 5 79 répondants
&

| premiers voeux : : -
n (plusieurs réponses possibles)

CAA

Gestes et postures
S

E

23 21%
ensibilisation généraliste au polyhandicap

valuations fonctionnelles
5-Douleur & 19%
6-Sensorialité

7-Gestion des troubles du comportement

1

2.
3-
4-

45 18%
8-Vie affective et sexuelle
9-Alimentation et oralité
10-Particularité en matiére de santé B
11-Accompagner le vieillissement
12-Développer 'autodétermination 3 12%
13-Développer l'inclusion
14-Accompagnement de I'épilepsie Sl o

15-Développer le pouvoir d’'agir des personnes, aidants
16-Prise en compte de déficiences sensorielles 0 10 20 30 40 50
17-Coordination de parcours

18-Formation des médecins

19-Formation des libéraux

20-Valorisation de I’expertise des professionnels

Dynamigue inter- etablissement en regroupant des participants de difféerents lieux de travail
Formation action comprenant une journee et des ateliers de travail sur une periode a definir

Journée compléte

Autres propositions des répondants Groupe de travail
Prevention troubles respiratoires, alimentaires, orthopediques 1/2 journée de formation-sensibilisation
Formation polyhandicap et TSA Autre : Visio, avec les aidants, non répondu

Le SAFEP, SAAAS se propose pour animer les formations,
sensibilisations a la déficience visuelle






Proposition des formations
Acces a la cartographie

Newsletter

Groupes d’échange et de
réflexion thématique

En fonction des besoins et d’'un
bilan de mi-projet, proposition
d’actions complémentaires

Facteurs de réeussite:

e |mplication, participation
active de tous les acteurs

e Feed-backetliens avec
'equipe Mission polyhandicap

e \/olonté de créer une
dynamigue territoriale

Facteurs de risque :

e Detacher les professionnels
sur les temps de formations

e [ ieux daccueil atrouver
pour chague formation

e Deplacements des
professionnels silieux a
distance




Les Suite a vos retours,
fondamentaux

S des formations

accompagner une . o
personne a venir...

polyhandicapée

Vieillissement et
soins palliatifs

Suivre un enfant
de0a2ans
présentant un
retard
d'acquisition
motrice

L'approche par
la stimulation
basale

L'éveil y
\ Développement de ) i
sensorimoteur de la ; Formation-action
compeétences
personne Comportements

polyhandicapée: un
besoin a chaque age

de savie L'alimentation

et les
problématiques
liees a l'oralité
La vie relationnelle,
intime, affective et
sexuelle des
personnes

polyhandicapees La douleur de la

personne
polyhandicapée

autour de la CAA

BOUGER'!
Gestes et postures
adaptés lors de la prise
en charge de personnes
polyhandicapées

Compétences . .
R . (Maniement, aide aux
cognitives du
. transferts...),
sujet

polyhandicapé et
leur évaluation

problemes et
polyhandicap

Formation
CHESSEP

Propositions complémentaires des répondants

SENSIBILISATION aidants et assistants familiaux

déficience visuelle.

formation polyhandicap et TSA associes

Le SAFEP SAAAS se propose pour animer les formations/sensibilisations a la

Prévention troubles respiratoires alimentaires orthopédiques



Des groupes d’échange
et de réflexion
thématiques

Animation ARS, mission polyhandicap

e Développer I'autodétermination de la
personne polyhandicapée et de sa
famille

e Transformation de lI'offre (inclusion)
secteur enfance

e Transformation de I'offre (inclusion,

hors les murs..) secteur adulte

B




Des groupes d’échange
destination des
professionnels, familles

Animation mission polyhandicap

e CAA, autodétermination, pouvoir d'agir

e Apprentissages et polyhandicap

e ——_

NG - / 7y

e Partage d'expérience autour des adaptations
matériel (ergothérapeutes, paramédicaux..)

e Groupe famille ( a préciser)

B







