du CESAP ” ont su faire apparaitre
que le Comité d’Etude, d’Education et
de Soins Auprés des Personnes Polyhan-
dicapées est une association assurant la
gestiond’établissements médico-sociaux.

! es précédents numéros de “ La lettre

C'est effectivement l'une des activités
essentielles de notre association. Ce n’est
pas la seule.

On trouve aussi dans le sigle CESAP, le
mot “ Etudes ”. 'une des instances du
CESAP, le CERE, est entierement dédiée
a promouvoir des études et recherches
autour du polyhandicap. On trouvera
dans ce numéro, via la présentation de
recherches et de publications, lillus-
tration d’'une orientation essentielle du
CESAP qui est d’associer dans le méme
élan a la fois la pratique du quotidien
auprés des personnes polyhandica-
pées, la recherche pour faire avan-
cer nos connaissances et la forma-
tion des professionnels (avec CESAP

Formation) clé de volite d’une action

réfléchie pour les personnes polyhan-

dicapées que nous accompagnons.

Par ailleurs le CESAP vient de diffuser
une réflexion juridique, technique et
éthique sur la question de la “ fin de
vie ”, en raison de la publication ré-
cente du rapport Sicard et I'annonce
présidentielle d’un projet de loi sur ce
sujet, dans le prolongement de la loi
Leonetti. Ce document est consultable
sur le site internet du CESAP. Ce su-
jet grave et essentiel, concerne tout
le monde : les personnes polyhandi-

capées en premier chef, les familles,

les professionnels, les autorités pu-

bliques et notre association deés lors

qu’elle a choisi de s’exprimer publi-

quement sur ce sujet.

Philippe Camberlein
Directeur général

LARS ile-de-France vient d’arréter son Projet Régional
< de Santé (PRS) 2012-2017. Une concertation a eu
lieu préalablement a laquelle le CESAP a contribué ;
on trouve sur notre site la contribution du CESAP a
’analyse des documents soumis a concertation PRS/
SROS/SROMS/schéma prévention d’ile de France

(www.cesap.asso.fr).
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Comité d'Etudes, d'Education et de Soins Aupreés des

UN OUTIL ORIGINAL
AU SEIN DU CESAP

En 1996, a la suite de la fermeture de la pou-
ponniére spécialisée de Montrouge, le projet de

création d’'un Centre d’Action Médico Sociale Précoce (CAMSP)
porté par I'association CESAP est approuvé. Deux ans plus tard, en
1998, le CAMSP de Montrouge ouvre ses portes pour les enfants
domiciliés sur la moitié sud des Hauts de Seine. En mai 2005,
I'antenne de Boulogne est créée permettant aux familles du centre
ouest du 92 d’étre plus proches du lieu de soin.

A la différence des autres établissements de I'association, le
CAMSP est polyvalent et n’accueille donc qu’une minorité d’en-
fants polyhandicapés. C’est une structure dédiée aux enfants de
moins de six ans.

Le CAMSP accueille des enfants qui présentent des difficultés de
développement ou des handicaps avérés. lls vont bénéficier de
séances hebdomadaires, individuelles ou collectives sous forme
ambulatoire, avec l'intervention d’'une équipe pluridisciplinaire.
Cette activité concerne les deux tiers des enfants. Toutes les
actions associent les parents, qui accompagnent leur enfant et
assistent le plus souvent aux séances. Le CAMSP a une mission
de conseil et de soutien auprés des familles qu’il recoit et travaille
en partenariat avec toutes les structures de la petite enfance (PMI,
- créches, écoles maternelles, pou-
s ponniéres, ASE), structures sanitai-
res et médico sociales ainsi qu’avec
les secteurs hospitalier et libéral.

Le CAMSP a aussi une activité de
suivi surveillance des nouveaux
nés issus de naissance a risque,
notamment dans le cadre d’une
grande prématurité. 1l est ain-
si proposé un groupe “ a petits

petons ” aux bébés et leurs parents : il a pour but de les sou-
tenir et les accompagner a développer leurs compétences paren-
tales ainsi que le développement psychomoteur de leur enfant.
Lobservation partagée des parents et des professionnels s’inscrit
dans la mission de dépistage précoce.

Reseau

, -
Rhapsod’if
Alire dans «Vivrensemble» n°111 (revue
de P'UNAPEI), l'article consacré au réseau
bucco-dentaire Rhapsod'if (le CESAP est
membre fondateur du réseau et partici-
pe a son conseil d'administration). Lin-
tervention du réseau a 'EME La Colline
y est mentionnée.

© Regis Denel



Le 12 décembre 2006, avait
lieu la premiéere réunion du
Conseil des Etudes, Recherches
et Evaluation (CERE).

Les nouveaux statuts du CESAP
avaient substitué a 'ancien “ Conseil
Scientifique ” un Conseil des études,
recherches et évaluation (CERE).
Parmi ses missions, le CERE tend
a impulser et valider les études et
recherches menées ou suivies au
CESAP, a favoriser la mise en re-
lation d’équipes du CESAP et de
chercheurs et mutualiser l'infor-
mation concernant les recherches
sur le polyhandicap en cours ou
abouties.

C'est dans ce sens que le CERE
soutien des projets comme par
exemple :

= |la création et la validation d’une
échelle de qualité de vie pour en-
fants polyhandicapés (voir ci-des-
sous) ;

= une recherche en projet portant
sur I’élaboration et validation d’'une

UNE RECHERCHE §\

EN COURS

Le CESAP, via le CERE a initié et
meéne actuellement une recher-
che portant sur

la “ création et

la validation

d’'une échelle )
de qualité de

vie et dune

grille des ca-
ractéristiques personnelles et
environnementales d’enfants
polyhandicapés agés de 6 a 14
ans ”.

Le CERE est parti d’'un constat par-
ticulierement important
la population des enfants

Le CESAP au service du Polyhandicap

S UNIVERSITE
DEROUEN

CESAP Informations CESAP

évaluation des
combinaisons
de handicap im-
pliquées dans
la sévérité du
polyhandicap.
Cette derniére
recherche est
initiée par Mon-

\SHES EN FLEXION (SyNDROME o

"LES ENCEPHALOPATHIES CONY
ULSIVANTES GHRONI
DE L'ENFANT" e

CESAP-info 1971

le CERE est une ins-
tance ouverte a des
membres extérieurs
a notre association.
En effet, la participa-
tion de personnes ex-
térieures a l'associa-
tion est importantes,
car elle permet de :

sieur le Profes-
seur T. Billette
de Villemeur
(Service de
Neuropédiatrie, Pathologie du dé-
veloppement, hopital Trousseau,
AP-HP, Paris) avec la Fédération du
Polyhandicap de I’AP-HP (Hépital
de La Roche Guyon, Hdpital San-
Salvadour) et le CESAP.

Qui compose le CERE ?

Outre des professionnels et des
administrateurs du CESAP et de
CESAP Formation — Documentation
— Ressources (qui compte tenu
de ses missions propres est par
définition membre de ce Conseil)

N

capées, grace aux progrés de l'ac-
compagnement médical, rééduca-
tif et éducatif, ont
une espérance de
vie de plus en plus
longue. Leur acces
a une bonne qua-
lité de vie est une
préoccupation tres
importante. La création d’une tel-
le échelle de qualité de vie et des
grilles de caractéristiques person-
nelles et environnementales pou-
vant influer sur cette qualité de
vie a pour objectif une meilleure

connaissance et pri-

se en compte des

polyhandicapés est la besoins, attentes et
grande oubliée des échel- caré compétences  des
les des qualités de vie. Or, ' cesafs enfants polyhandi-

les personnes polyhandi-

capés afin d’adapter

informations € ES AP Informations

= confronter en per-
manence un point
de vue interne a des
points de vue externes,

= faire bénéficier le Conseil des
compétences propres des person-
nes extérieures.

A ce jour, le CERE est présidé par
Anne-Marie Boutin, administrateur
du CESAP (et qui fut 'un de ses
directeurs médicaux). On note la
participation de nombreuses ins-
tances, telles le Centre de Ressour-
ces Multihandicap, le GPF, APF/
HANDAS, le CEDIAS-CREAHI lle-de-
France, I'INS HEA ou de personna-
lités reconnues dans le monde des
spécialistes du polyhandicap. &

au mieux les soutiens et mesures
d’accompagnement qui leur sont
proposés.

Initiée par le CESAP CERE (et es-
sentiellement par Mme le Dr A.M.
Boutin et le Professeur G. Ponsot),
cette étude est réalisée avec le
laboratoire Psy-NCA EA 4306 de
I’'Université de Rouen (Pr. Régine
Scelles) et 'UMR INSERM U558,
Université Paul Sabatier de Toulouse
(Dr Catherine Arnaud et Dr Em-
manuelle Godeau). Les deux cher-
cheurs “ permanents ” en sont Clé-
mence Dayan et Martin Storme. B

H !nserm



D’EVALUATION COGNITIVE

Le CESAP a pris l'initiative de fa-
ciliter la publication de l'ouvrage
“ Polyhandicap : processus d’éva-
luation cognitive ” (Ed. Dunod
Collection Santé Social), ouvrage
dédié a la question de la cognition
chez la personne polyhandicapée,
question difficile mais majeure
dans ses enjeux.

Cette entreprise a été menée avec
grande rigueur et compétence par
R. Scelles (Professeur de psycho-
pathologie a 'Université de Rouen,
psychologue clinicienne au SESAD
“ Graine d’Etoile ” du CESAP) et
G. Petitpierre (Professeur de pé-
dagogie spécialisée a
I’'Université de Fribourg
(Suisse) qui, pour mener
a bien le travail, y ont
associé de nombreux
co-auteurs connus pour
la plupart dans le mon-
de particulier du poly-
handicap qui nous ras-
semble.

Polyhandicap :
processus
d'évaluation

cognitive

. Sousa direction de
Régine Scelles et
Geneviéve Petitpierre

PROCESSUS

Pourquoi soutenir un tel
ouvrage ?

Les modes de fonctionnement
psychiques et les compétences
cognitives des enfants et des ado-
lescents polyhandicapés sont diffi-
ciles a cerner. Le travail des pro-
fessionnels se trouve compliqué
par la rareté, mais aussi et surtout,
par le manque de connaissances et
outils adaptés a cette population.

Cet ouvrage fait le point sur les
modalités d’évaluation cognitive
validée et expérimentée, a partir
d’'une réflexion sur les princi-
pes d’évaluation, et au travers
d’une étude de cas et d’exem-
ples concrets. Il montre l'inté-
rét pour I'enfant, I'adolescent,
mais aussi pour les profession-
nels, de tenir compte de la tem-
poralité de ces sujets, de leur
dépendance a leurs proches,
de leurs formes d’expression

POUR DES DONS

Lannée 2012 a été Poccasion pour le CESAP de se mobiliser

autour de la recherche de dons.

On se souviendra de la lettre n"4 du
CESAP (juin 2012), numéro spécial
“recherche de fonds ” qui a permis
de présenter de nombreuses initia-
tives de nos établissements en la
matiére.

En octobre 2012, nous lancions la
premiére opération “ se mobiliser
pour le CESAP ”, qui consistait es-
sentiellement a diffuser notre idée
que le CESAP est aussi digne que
d’autres, et aussi légitime de pou-
voir percevoir auprés du public sa
générosité. Notre cause, celle des
enfants et des adultes gravement
handicapées est une juste cause !

Nous avions percu en 2011 moins
de 40 000 €, cette année la somme
percue est de 78 000 €. On le voit,

bien qu’il s’agisse d’'une augmenta-
tion, les sommes restent modestes!
La marge de progression reste trés
importante. Il faut noter que dans
esprit de chacun de nous, I'objet
de notre mobilisation n’est certai-
nement pas de vouloir “ financer ”
le CESAP, mais bien
d’apporter dans les
établissements une
aide toujours bien-

Si
venue. En 2012, | “=Smssions,,

a été particuliére-
ment mobilisé, ce
qui lui permettra la
mise en ceuvre de
plusieurs projets.
Une nouveauté :
le CESAP en tant
qu’association

C. Belzer, Ph. Camberlein, R. Scelles, G. Petitpierre

qui ne passent pas prioritairement
par les codes ordinaires de com-
munication.

Il s’agit aussi d’inscrire I’évaluation
cognitive dans la démarche d’inter-
vention elle-méme et de mieux dé-
finir les besoins en matiére d’aide
au développement de la cognition
chez les jeunes atteints de poly-
handicap.

Une séance de présentation de
Pouvrage, organisée le mercredi
6 février a 17 h dans les locaux
de CESAP Formation, a été le
moment de favoriser des échan-
ges de vue trés intéressants sur
Pouvrage, de partager un mo-
ment trés convivial. R

a été directement destinataire de
dons. Le Groupe Mécénat a déci-
dé d’allouer les sommes percues
pour favoriser I’édition de “ La part
posturale de la personne polyhan-
dicapée en situation aggravée ”,
document réalisé par Monsieur
Christophe Lepage, kinésithérapeu-
te a PEME La Colline.

En 2013, nous devons continuer
a hous mobiliser ! Nous vous don-
nons donc rendez-vous pour la
prochaine édition de
“se mobiliser pour le
CESAP ”.

; o CESAp
a 'Semenys .

PEME Les Cerisiers e, s w iy

. ‘Adult 2Mon "o fout Jediés

Plus gvivesoms

Dans l'attente, on peut
toujours trouver le bul-
letin de don sur le site
internetdu CESAP (www.
cesap.asso.fr) ou aupres
des établissements de
’association. ®



Le CESAP au service du Polyhandicap

a

CESAP FORMATION

AU DEAMP A CESAP FORMATION,
DOCUMENTATION, RESSOURCES

L’Aide Médico-Psychologique exerce une fonction d’accompagnement et d’aide
dans la vie quotidienne.

A la croisée de I'éducatif et du Les épreuves écrites d’admission auront lieu les :
soin, il intervient auprés de per- = 13 mai 2013 = 30 septembre 2013

sonnes qui nécessitent une aide
au développement ou au maintien
de l'autonomie sur le plan physi-
que, psychique ou social. Cette
catégorie professionnelle est trés

Formations individuelles en inter-établissements
(extraits), proposées par CESAP Formation

Parole du corps et corps parlé 18, 19, 20 mars

présente aupres des personnes . . 4, 5 avril
polyhandicapées. Relaxation et polyhandicap 23, 24 mai

. . Découvrir ou redécouvrir le polyhandicap allp s .mf-“
A ce titre, CESAP Formation pro- 13, 14 juin
pose cette _format'on en alternance L’évaluation cognitive du jeune polyhandicapé - Module 1 21, 22 mai
sur 18 mois.
Une promotion se constitue pour L’évaluation cognitive du jeune polyhandicapé - Module 2 9, 10, octobre
une rentrée en décembre 201 3. 53 24 mai
(Les inscriptions sont ouvertes de- Troubles psychiques et polyhandicap ]3’ 14;]:?;

puis février 2013).

Les arts plastiques adaptés a la personne polyhandicapée 27, 28, 29, 30 mai

Les personnes intéressées peuvent Améliorer la relation a la personne polyhandicapée grace

télécharger la fiche d’inscription a la gestion du stress 2% 29,30 mai

sur le site du CESAP ou prendre

contact avec J. Hussain au secré- Musique et conte 10, 11, 12, 13 juin

tariat de la formation qualifiante

au 01 53 20 68 58 ou par mail, La fonction contenante en institution pour personnes 19, 20 juin

jhussain@cesap.asso.fr. polyhandicapées
AGENDA

® 20 mars Féte du Printemps (EME Le Poujal) CESAP, Association Reconnue d'Utilité Publique

o _ . 62, rue de la Glaciere, 75013 Paris
e 22 mars Plateforme régionale France-Belgique autour de la Directeur de Publication « H. Gillet

Pédagogie conductive (EME La Montagne). Rédacteurs : adhérents, professionnels du
e 23 mars - Journée “ Ouverture ” avec les parents et enfants et ~ CESARE. Zolla
, . e el Impression : Imprimerie De Chabrol,
présentation de I'activité Equitation (EME Le Cap Vert) http://www.imprimeriedechabrol.fr/
- Café-Cookies - groupe d’expression (SESAD 95) Routage : ESAT les Cerisiers,

e 27 mars Formation interne “ Enfants et Adolescents APAJH 75, 01 42 38 31 55

) . Graphiste : John Vautier,
Polyhandicapés ” pour les personnels en contrats john.dzine@orange.fr cesa@
aidés (EME Le Poujal) ISSN : 2264-6078.

* 28 Mars Carnaval (EME et MAS Chateau de Launay) Vous pouvez soutenir les actions du CESAP en
L . . faveur des personnes polyhandicapées et de ses
* 30 Mai Pique nique des familles au Parc de La établissements en faisant un don. Particuliers,
Courneuve (SESAD Le Cap Vert) votre don est déductible de 'impot. Entreprise,
o N , . votre don permet un crédit d’impdt. Nous
¢ 2 juin Féte de 'EME (EME les Heures Claires) adressons un recu fiscal pour les dons adressés :

S q . - envoyer votre soutien par cheque directement
[ ]
8 juin Pique nique des familles a l’établissement de votre choix ou au siége du

(EME et MAS Chateau de Launay) CESAP.
® 13 & 14 juin Séminaire Conseil des directeurs/Bureau a o e 8
Granville Inltlal
* 15 juin Café-Cookies - groupe d’expression (SESAD 95)
® 20 juin Féte de la MAS (MAS St Roman)
¢ 28 juin Féte de la musique (EME La Montagne)



