
Dès sa fondation, les initia-
teurs du CESAP avaient pensé 
‘‘ recherche ’’. Les statuts de 
l’association mentionnent ainsi 
encore aujourd’hui, presque 
dans la même forme qu’à l’ori-
gine que ‘‘ dans un but d’inté-
rêt général, elle [l’association] 
peut apporter sa collaboration 
active à toutes formes de tra-
vaux et de recherches dans le 
but d’étudier les besoins spéci-
fiques des personnes qu’elle ac-
compagne ’’. Cet objectif initial s’était 
concrétisé par la création en 1966 d’un 
service de recherche dont les travaux furent surtout 
marqués par la grande enquête menée dans les années 
1970 sous l’impulsion du Dr Roger Salbreux (aujourd’hui 
membre du Conseil National Handicap et président du  
Comité Ethique et Scientifique de la Fondation Internationale 
de la Recherche Appliquée sur le Handicap – FIRAH) et du  
Dr Stanislaw Tomkiewicz avec l’INSERM, dont les résultats, 
diffusés en 1979, permirent d’avancer dans la compréhen-
sion et l’élaboration du concept de polyhandicap. 

Ce centre de recherche fut fermé en 1986 pour des raisons 
de financement. Par contre, dès le départ avait été créé en 
parallèle un conseil scientifique et technique dont l’objectif 
était de systématiser et synthétiser les informations médi-
cales, sociales et statistiques concernant le polyhandicap. 
Ce conseil scientifique et technique fut remplacé, en 2003, 
par le conseil des études, recherches et évaluation (CÉRÉ). 
Aujourd’hui, le CÉRÉ vise à constituer un réseau permanent 
des acteurs du champ du polyhandicap sur ce sujet. Une 
partie de ses membres contribuent  au nom du CESAP, à cer-
tains des travaux, soit comme porteur, soit comme membre 
actif de la recherche, soit comme coordinateur des sites 
d’investigations. n
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I     il nous a semblé judicieux de nous arrêter 
quelques instants sur notre ‘‘ Conseil des 
Études, Recherches et Évaluation (CÉRÉ) ’’. 

La fonction ‘‘ étude et recherche ’’ s’est ins-
crite dès l’origine dans la pensée des fon-
dateurs du CESAP et est l’une de nos trois 
missions avec l’accompagnement des per-
sonnes et la formation des professionnels. 
 
La lettre du CESAP n’a pas le format de notre 
regretté ‘‘ CESAP Informations ’’ (que nous 
avons toujours l’espoir de voir renaitre). 
Nous ne vous donnerons donc, qu’une vi-
sion réduite du CÉRÉ. Aussi je vous invite 
à aller plus loin en consultant les pages 
qui lui sont dédiées sur notre site internet. 
 
Pour une association médico-sociale accueil-
lant plus de 1300 personnes, malgré la fer-
meture des externats, SESSAD et CAMSP, 
les étés ne coïncident pas vraiment avec 
une baisse d’activité. Cette année, outre 
les traditionnels travaux d’anticipation des 
budgets, chaque établissement a continué 
à se mobiliser autour des CPOM que nous 
négocions pour les années à venir. Se sont 
ajoutés pour certains, en Île-de-France, les 
rédactions des premiers dossiers destinés 
à répondre à la nouvelle façon de créer des 
projets ‘‘ les appels à manifestation d’inté-
rêts ’’. Nous en espérons quelques retom-
bées pour les personnes polyhandicapées. 
 
Nous avons eu la tristesse d’apprendre, ré-
cemment, le décès de quelques personnes  
accueillies dont certaines depuis de très  
nombreuses années; la fragilité de ceux  
que nous accompagnons reste la mesure  
de nos actions.	  
 
Enfin, sur un tout autre sujet, nous sa-
luons l’arrivée du nouveau logo de CESAP 
Formation. Je vous renvoie, dans ce nu-
méro, à la belle présentation qu’en fait la 
directrice.

 			   André Schilte	  
		        Président du CESAP

Actua
lités En Février 2014, la Fédération Internationale 

de la Recherche Appliquée sur le Handicap 
(FIRAH) et le CESAP ont signé une convention de parte-
nariat dans le but essentiel pour le CESAP de collaborer à 
la mise en place du Centre Ressources à l’initiative de la 
FIRAH. Convention signée pour 5 ans… gageons qu’elle 
dure bien plus longtemps car nombre des objectifs de 
la FIRAH coïncident avec les objectifs du Conseil des 
Études, Recherches et Évaluation de notre association. n

Entre logique de place et logique de soin spécialisé. 
L’évolution du secteur médico-social, dans le champ 
du handicap, à travers l’usage de deux catégories :  
‘‘ polyhandicap ’’ et ‘‘ handicap rare ’’, 
1960-2014 par M. Winance et L. Bertrand. 
Présenté au CÉRÉ, Disponible sur le site 
du CESAP, il montre toute l’importance 
de notre association dans l’apparition du 
concept ‘‘ polyhandicap ’’. n

FIRAH et CESAPRECHERCHE DE L’INSTITUT DE 
RECHERCHE EN SANTÉ PUBLIQUE



Extrait du projet associatif.

Le CESAP estime que la complexité 
de la situation de polyhandicap 
nécessite une recherche pluridis-
ciplinaire impliquant les sciences 
biomédicales/les sciences hu-
maines et sociales/les recherches 
en technologie. 
Ces études et recherches ont voca-
tion à s’appuyer tant sur des cher-
cheurs appartenant à ces diverses 
disciplines, que sur les profession-
nels du champ médico-social et sur 
l’expérience des familles. 

Le CÉRÉ, prend connaissance des 
travaux de recherche en cours, tant 

Du P2CJP à l’ECP

Le P2CJP, Profil de Compétences 
Cognitives du Jeune Polyhandicapé 
est un outil d’évaluation, un sup-
port d’observation systématisé de 
l’enfant polyhandicapé. Issu d’un 
partenariat CESAP/APF-HANDAS/
Universités, il a été validé scientifi-
quement et publié en 2009. 

POLYSCOL

CESAP Formation et l’EME Les Cerisiers 
participent à la recherche POLYSCOL, 
portée par l’INS-HEA, en partenariat 
avec l’APF, le CRMH, le CREAI Rhône-
Alpes et d’autres établissements.
L’étude, menée dans quatre unités 
d’enseignement, vise un triple objectif : 

l comprendre les mécanismes d’ac-
complissement des progrès socio-
cognitifs individuels, dans un travail 
pédagogique mené auprès d’élèves 
polyhandicapés,

Le CESAP a participé pendant les 
années 2014 à 2017 à un projet 
européen intitulé ENABLIN+ ‘‘ Pour 
une inclusion et le développement 
des possibilités d’agir des jeunes 
ayant des besoins de soutien com-
plexes et intenses ’’. Le projet visait 
à améliorer la qualité de vie de ces 
enfants en construisant une for-
mation continue interdisciplinaire 

La recherche ‘‘ Création et valida-
tion d’une échelle de qualité de vie 
et d’une grille d’observation des 
caractéristiques personnelles et 
environnementales d’enfants poly-

en complémentarité avec CESAP  
Formation, Documentation.

Le CÉRÉ a en projet  l’élaboration 
d’un support d’analyse permettant  
de valider la pertinence globale 
de chacune des approches et mé-
thodes éducatives et de soins au 
regard de la problématique du 
polyhandicap et de son adéqua-
tion aux besoins et compétences 
propres à chacune des personnes. n

Une nouvelle recherche a été initiée  
pour sa révision et son utilisation 
auprès d’une population d’adultes 
polyhandicapés. Cette recherche, 
portée par les laboratoires Psy-
NCA de l’Université de Rouen, la-
boratoire CLIPSYD de l’Université 
Paris Ouest-Nanterre, est conduite 
en partenariat avec le CESAP  
(CESAP Formation) et APF-HANDAS.

innovante où diffé-
rents professionnels 
et des parents de 
formations variées 
apprendraient en-
semble. 

Un livret de forma-
tion a été édité en 
plusieurs langues 

handicapés âgés de 6 à 14 ans ’’ a 
abouti en 2014 à la construction 
de 3 outils dont une échelle ‘‘ qua-
lité de vie ’’. Mais, en raison d’un 
trop grand nombre de données 
manquantes cette recherche n’a 
pu être validée scientifiquement. 
Compte tenu des nombreuses 
données intéressantes collectées, 
une reprise de la grille est initiée 
pour l’utiliser comme outil d’ob-
servation clinique, partagée par 

PROJET ASSOCIATIF 2017 
DU CESAP  ‘‘ PORTER OU 
S’ASSOCIER AUX ÉTUDES 
ET RECHERCHES ’’

FOCUS SUR 4 RECHERCHES  RÉCENTES 
ACCOMPAGNÉES PAR LE CÉRÉ

QUI COMPOSE LE CÉRÉ ?

Le CESAP au service du Polyhandicap

signe la nécessité reconnue par 
tous de faire ‘‘ réseau ’’ pour favo-
riser les échanges, la connaissance, 
la diffusion des travaux en cours, 
leur éventuelle mutualisation et la 
naissance de projets utiles en ma-
tière de recherche… 

Par ordre alphabétique on note la 
présence régulière de : 

Ce sont plus de 30 membres, par-
ticipant au CÉRÉ dont on trouve la 
liste (à jour), sur le site internet du 
CESAP. Parmi ces trente membres, 
on compte 11 organismes associés 
qui nous apportent leur soutien et/
ou trouvent lors de nos réunions 
matière à nouvelles connaissances 
sur le Polyhandicap. La présence 
de ces associations ou organismes, 

l L’APAJH, via un représentant de 
son Haut Conseil Scientifique et  
Pédagogique
l L’APF - France handicap succédant 
à l’association Handas 
l L’AP-HP (Hôpital Trousseau)
l L’Association ‘‘ Les Tout-Petits ’’
l Le Centre Régional d’Etudes, d’Ac-
tions et d’Informations, en faveur 
des personnes en situation de vul-
nérabilité d’Île-de-France (CREAI Île-
de-France)
l Le Centre de Ressources Multihan-
dicap (CRMH)
l Le Comité de liaison et d’action 
des parents d’enfants et d’adultes 
atteints de handicaps associés (CLA-
PEAHA)
l Le Groupe Polyhandicap France (GPF)
l L’Institut national supérieur forma- 
tion et recherche - handicap et  
enseignements adaptés (INS-HEA) 
l Le Réseau Lucioles
l L’Union nationale des associations 
de parents, de personnes handi-
capées mentales et de leurs amis 
(UNAPEI). n

N. Sempéré 
J.A. du CESAP, 
présentation Polysol

Lors d’une réunion en mars 2010, différents mem-
bres du CESAP qui ont contribué à la démarche  
de recherche de l’association. De gauche à 
droite, Dr C. Brisse, Directrice Médicale, Dr Finn  
Svendsen, précédent Directeur Médical, Dr A-M 
Boutin, Présidente du CÉRÉ, Dr L. Georges-Janet 
(=2018), Dr E. Zucman, membre fondateur du 
CESAP et premiére Directrice Médicale. 

P r é s e n t é 
en 2018, le 
résultat est 
un nouvel 
outil : l’ECP, 
Evaluation-
Cogni t ion–
Polyhandicap. A ce jour, une ver-
sion numérisée est en cours de 
finalisation. n

l étudier le ‘‘ cadre-dispositif ’’ dans lequel s’élabore 
les réponses aux besoins d’apprentissage de ces 
jeunes, et les processus mobilisés au sein de l’équipe 
pluri-professionnelle,

l former les professionnels engagés dans la scolari-
sation des jeunes polyhandicapés, en particulier les 
enseignants.

La recherche s’appuie sur l’évaluation du profil cogni-
tif des enfants (P2CJP), l’utilisation d’outils visant à 
rendre la pédagogie accessible à des élèves polyhan-
dicapés (Poly Eval Sco), et le socle commun de compé-
tences de l’Éducation nationale. n

‘‘ Promouvoir l’activité et 
la participation, aider les 
jeunes ayant des besoins 
en soutien complexe et 
intensif ’’. Ce livret de for-
mation complété d’un DVD 
comporte les contributions 
de 50 professionnels et 
parents. n

les parents et les professionnels 
et utilisable pour l’élaboration du 
projet individuel.

Après une phase de prétest, une 
version 2 de l’outil a été proposée 
auprès de 50 jeunes au sein des 
SESSAD et EME courant 2017. Ce 
test se poursuit actuellement dans 
la perspective, après validation, de 
communiquer l’outil à des tiers. n

universitaires que 
menés par d’autres 
acteurs associatifs 
ou organismes, qui 
concernent le poly-
handicap et son 
accompagnement ;  
le CÉRÉ diffuse et promeut ces re-
cherches au sein du CESAP et auprès  
des autres acteurs concernés par-
ticipant au CÉRÉ. 

Il diffuse et valorise l’ensemble de 
ces travaux auprès des personnes 
polyhandicapées, de leur environ-
nement familial, des professionnels 
et plus généralement auprès de 
l’environnement social. Il travaille  

Le CÉRÉ rassemble des membres du CESAP (professionnels et admi-
nistrateurs) CESAP formation, l’Équipe Relais Handicaps Rares Île-
de-France et plusieurs organismes associés ou personnes qualifiées, 
intéressés à promouvoir la recherche sur des problématiques tou-
chant au polyhandicap. L’instance est présidée par le Dr Anne Marie 
Boutin (directrice médicale du CESAP de 1993 à 2005).

Le projet de recherche ENABLIN+

Enablin+Project & Helix Press  |  Antwerp & Varna  |  2017

Prom
ouvoir l’activité et la participation  |  Aider les jeunes ayant des besoins en soutien com

plexe et intensif

livret de formation  
et dvd

Jo lebeer, mia niJland
luísa Grácio
Beno SchrAePen  (réd.)

ISBN 978-619-7147-20-9

Promouvoir l’activité et la participation 
Aider les jeunes ayant des besoins en soutien complexe et intensif :  
livret de formation et dVd

Jo Lebeer, Mia nijland,  Luísa Grácio, Beno Schraepen (réd.)
Avec des contributions de 50 professionnels et parents 

Ce livret de formation est un des  produits  du projet Enablin+, celui çi est un partenariat 
européen au sein du Programme Leonardo « Apprentissage tout au Long de la Vie » . Son 
objectif est d’améliorer la qualité de vie des enfants ayant des besoins en soutien très 
complexes et intensifs, en proposant une  formation continue interdisciplinaire innovante 
où différents professionnels  et des parents de formations variées apprennent ensemble.

Le nom ENABLIN+  comporte trois  composantes : « Enabling » le contraire de « disabling 
» (incapacité, handicap)  signifie  rendre la  personne capable de fonctionner et de partici-
per ; IN est l’abréviation d’ « inclusion » ; et le « + » signifie « polyhandicap » ou « besoins 
complémentaires et multiples ». Bien qu’ils aient de graves difficultés d’apprentissage, de 
communication, de mobilité, souvent aussi pour  l’alimentation , le contrôle de la propre-
té et  d’autres aspects des soins personnels, avec, parfois, de graves problèmes de santé 
et/ou des comportements difficiles, ces enfants sont capables de se développer et de 
participer à toutes sortes d’activités. 
Ce livret est destiné à accompagner le processus de formation des formateurs et des sta-
giaires. Ce livret de formation  n’est pas un livre de recettes ou un manuel de formation 
courant. Les documents de formation proposés doivent être utilisés comme sources de 
réflexion. Ce livre contient une proposition de programme  d’un  tronc commun de forma-
tion avec des propositions de méthodes de travail. Le DVD joint contient quelques exem-
ples de  « bonnes pratiques »qui illustrent diverses initiatives   visant une participation et 
une implication plus inclusives des activités des enfants.

Jo Lebeer est docteur en médecine et professeur en Etudes du Handicap à l’Université d’Anvers (Belgique) ; 
Mia Nijland est psychologue spécialisée en besoins spéciaux et a fondé un centre d’expertise sur la qualité 
de vie à Wijhe (Pays-Bas) ; Luísa Grácio est professeur en psychologie de l’éducation à l’Université d’Évora 
(Portugal) et Beno Schraepen est maître de conférences en pédagogie des besoins spéciaux et de l’inclusion 
à la Haute Ecole AP à Anvers (Belgique). 

Université d’Anvers  
Belgique

Centre de la Qualité de Vie
Wijhe – Pays-Bas

Comité d’Etudes, d’Education et 
de Soins Auprès des Personnes 
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Université Babes-Bolyai  - 
Cluj-Napoca - Roumanie

 

Association St-François  
d’Assise –Ste. Suzanne –  
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Fondation Karin Dom  
Varna - Bulgarie

Centre de Réadaptation Vismara  
& S.M. Nascente – Milan, Italie

Université d’ Évora
Portugal
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Vous pouvez soutenir les actions  
du CESAP en faveur des personnes 
polyhandicapées et de ses établis- 
sements en faisant un don.	  

Particuliers, votre don est dédu-
ctible de l’impôt Entreprises, votre 
don permet un crédit d’impôt. 
Nous adressons un reçu fiscal pour 
les dons adressés ; envoyez votre 
soutien par chèque directement à 
l’établissement de votre choix ou 
au siège du CESAP.

A PROPOS DU NOUVEAU LOGO

artisan de la qualité de l’accompa-
gnement par son rôle de carrefour, 
d’agitateur d’idées, de créateur d’in-
novation, en sollicitant de nombreux 
contributeurs.

par des professionnels du CESAP, 
dont Philippe Camberlein, ancien 
Directeur Général (et membre du 
CÉRÉ). Initiatives réunies dans un 
seul livre, édité par DUNOD, en 
contrat avec le CESAP, sous la coor-
dination générale de Ph. Camberlein 
et G. Ponsot. 
Cet ouvrage collectif ‘‘ de référence ’’  
pluridisciplinaire, vise à aborder la 
problématique du polyhandicap tant 
dans ses principales composantes 
médicales et médico-sociales que 
personnelles et institutionnelles. n

Aux couleurs du CESAP, il représente 
la personne dans sa diversité. Son 
camaïeu reflète l’éclectisme du panel 
des propositions de formations pos-
sibles. Vous le retrouverez en feuil-
letant les pages de ce catalogue, à 
l’instar de celles qu’évoque ce logo.

Pour certains, il illustrera les ou-
vrages du centre de documenta-
tion parce qu’on y voit les pages 
d’un livre, utiles à la diffusion de la 
connaissance sur le polyhandicap.

Il rappelle la contribution possible 
d’un organisme de formation à la 
rédaction et l’édition d’ouvrages, 

Retour sur une publication 
importante : ‘‘ La personne po-
lyhandicapée, la connaître, l’ac-
compagner, la soigner ’’.

Ce livre fut le résultat de deux ini-
tiatives, au départ pensées séparé-
ment, d’un côté par les Pr. Gérard 
Ponsot et Pr. Thierry Billette de Ville-
meur, neuro-pédiatres et de l’autre, 

Par le mouvement qui s’en dégage, 
ce logo est le représentant de la 
multiplicité des déclinaisons pos-
sibles, prêt à ‘‘ butiner ’’ vers des 
expériences innovantes, dans une 
dynamique de recherche et avec des 
partenaires.
Enfin, ce petit personnage à mul-
tiples facettes représente une équipe 
plurielle et forte d’une belle diver-
sité, composée de formateurs impli-
qués dans une activité auprès des 
personnes polyhandicapées, utile au 
partage de connaissances et de com-
pétences avec des professionnels et 
des parents.

Ce catalogue s’enrichira aussi des re-
marques, commentaires et apports 
que vous n’hésiterez pas à proposer 
pour animer notre nouveau repré-
sentant ! n

IL Y A UN  
AN DÉJÀ

L’équipe de CESAP Formation, Documentation, Ressources aspirait à être représentée par un logo qui 
soit plus à son image, à la fois témoin de son appartenance associative et ambassadeur de la pluralité 
de ses activités.

Nous invitons tous nos lecteurs 
à le découvrir ! 


