
Elisabeth Zucman, Médecin de rééducation et réadaptation 
fonctionnelle, compta parmi les fondateurs de notre associa-
tion. Plus qu’une fondatrice, elle en fut, au côté de plusieurs  
autres, parmi lesquels on compte, les Professeurs, Tomkiewicz,  
Mikowski, Thierffry, Clément-Launay, l’une des plus actives 
architectes. Participant aux premières réunions avec la CNAM  
dans les années 60 donnant de son temps bénévole, puis en 
devenant notre première directrice médicale.

E. Zucman contribua, par ses travaux à l’émergence de la no-
tion de polyhandicap et de son accompagnement en France 
et au-delà de nos frontières. Elle aide à la substitution de la 
notion ‘‘ d’arriéré profond ’’ par celle de ‘‘ polyhandicap ’’. 
C’est notamment son article ‘‘ la guidance parentale ’’, dans 
le numéro 159 de la revue ‘‘ Réadaptation ’’ (avril 1969), en 
tant que secrétaire générale du CESAP, qu’apparait proba-
blement la première occurrence officielle du terme.

Une bibliographie assez complète se trouve sur le site in-
ternet du CESAP. Celui qui s’intéresse à l’histoire du CESAP, 
pourra par exemple consulter, un article écrit par Elisabeth, 
dans ‘‘ La personne polyhandicapée, la connaître, l’accom-
pagner, la soigner ’’ (Ed Dunod – 2017 Camberlein-Ponsot 
coordination éditoriale), titré : ‘‘ L’émergence de la personne 
polyhandicapée dans les années 1960 : les premiers déve-
loppements de sa prise en considération ’’.

Elle fut, jusqu’à son dernier jour, dans tous les combats 
pour la cause des personnes polyhandicapées. Participant 
activement aux réunions du Groupe Polyhandicap France… 
C’est une grande dame qui nous a quittés. n
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L’année 2019 fut active au CESAP sous 
l’impulsion de Lydia Thouvenel notre 
nouvelle directrice générale (je salue 

ici au passage nos précédents ‘‘ DG ’’, qui 
bien qu’officiellement à la retraite, conti-
nuent à nous accompagner notamment 
au sein du CERE) : signature définitive des 
CPOM, création de nouvelles structures :  
PCPE dans le 91 (à l’image de celui du 
92), DASMO dans l’Oise (structure toute 
nouvelle, d’accompagnement à domicile 
d’adultes polyhandicapés), CAMSP à Cha-
tenay Malabry (associé à une Plateforme 
Diagnostic Autisme de Proximité)… autant 
de projets qui visent à être au plus proche 
des besoins des familles. Le CESAP, grâce 
à l’implication de ses professionnels, s’est 
par ailleurs beaucoup investi dans les 
groupes de travail du ‘‘ plan ’’ polyhandi-
cap ainsi que dans les travaux de SERA-
PHIN PH qui va définir les nouvelles mo-
dalités de tarification de notre secteur. 
L’équipe de l’EME les Cerisiers a pu expo-
ser in situ à Mme Sophie Cluzel, Secré-
taire d’État auprès du Premier ministre, 
chargée des Personnes handicapées, les 
vertus d’une unités d’enseignement exter-
nalisée pour l’acquisition des apprentis-
sages par des enfants polyhandicapés. 
 
L’année 2019 fut hélas marqué par le 
décès d’Elisabeth Zucman, l’une des fon-
datrices de notre association. Comme j’ai 
pu déjà l’écrire, ‘‘ ce qui est tout à fait re-
marquable, c’est qu’Elisabeth Zucman est 
restée une défricheuse jusqu’au dernier 
jour. Toujours debout pour nous éclairer, 
toujours debout pour nous rappeler que 
la cause des personnes polyhandicapées 
reste un combat quotidien qui se décline 
sur les plans les plus divers. Heureuse-
ment ses écrits continueront de nous rap-
peler à nos devoirs et de nous guider ’’. 
 
Nous dédierons  notre journée associative 
du 21 janvier 2020 à Elisabeth Zucman.

              André Schilte  
       Président du CESAP

Actua
lités Le 3 octobre 2019 une ‘‘ charte de la ré-

éducation/réadaptation des personnes 
avec paralysie cérébrale ’’ a été officiel-
lement signée par Mme Sophie Cluzel,  
Secrétaire d’État auprès du Premier 
ministre, chargée des personnes handi-

SIGNATURE DE LA CHARTE PARALYSIE 

Le 14 Septembre 2019, dis-
paraissait Elisabeth Zucman, 
dans sa quatre-vingt-dixième 
année. 

Dr Elisabeth Zucman, en 2015, 
lors de notre journée associative

capées ainsi que par de nombreuses 
institutions, personnes concernées, 
associations, sociétés savantes... 
Le CESAP était au nombre des pre-
miers signataires de ce document 
important. n



Mais, quel est l’objectif d’un PCPE ?  
Le plus simple est d’extraire la dé-
finition du cahier des charges de 
l’ARS : 
Un PCPE vise à concevoir et organi-
ser une réponse transitoire pour des 
personnes ne trouvant pas de ré-
ponse (partielle ou totale) adaptée  
à leurs besoins dans l’offre de ser-
vices existante.

La notion de ‘‘ virage inclusif ’’ 
fait l’objet actuellement d’une 
démarche politique très volonta-

riste. Cette évolution 
est soutenue par 

l’ensemble des ac-
teurs du secteur 
médicosocial, 
parmi lesquels 
on peut comp-
ter le CESAP. Ly-
dia Thouvenel, 

qui intervien-
dra sur ce 
sujet pro-
chainement 
lors du col-
loque que 
l’IReSP et la 
CNSA or-
gan isent 
con jo i n -
tement le 
13 janvier  

Le PCPE que nous appelons actuel-
lement ‘‘ PCPE Nord Essonne ’’, n’est  
pour l’instant pas encore en activité.  
C’est au cours du premier trimestre 
2020 qu’il débutera ses premiers 
accompagnements. Nous savons 
que les premiers pas de cette 
structure seront accompagnés par 
le PCPE ‘‘ Les Cerisiers ’’. 

C’est donc sereinement que les 
équipes du CESAP de l’Essonne 
préparent cette nouvelle réponse 
à apporter aux personnes concer-
nées sur le département. n

et culpabilisant pour les familles, 
dévalorisant et stigmatisant pour 
les professionnels, parfois néfaste 
pour les enfants ou les adultes qui 
en font les frais :
 
l Qui peut penser qu’une famille 
laisse de bon grès son enfant, 
parfois très petit à l’hôpital ou en 
ESMS ? 

l  Pourquoi accueillir, soigner, laver,  
nourrir, contribuer au bien-être se-
rait aussi critiquable ?
 
Néanmoins, nous affirmons qu’on 
ne doit pas faire de l’entrée en ins-
titution une voie sans issue dans 
le parcours de vie et nous devons 
nous engager, au CESAP comme 
dans d’autres institutions, à l’adap-
tation des établissements à ce vi-
rage inclusif ! Mais, dans ce cas, il 
faudra rappeler qu’une offre trans-
formée plus modulaire, réactive 
nécessitera forcément des moyens 
supplémentaires car la compensa-
tion des difficultés fonctionnelles, 
pour vivre sa vie, relève souvent 
de sur-mesures ’’. n   

même par accord collectif, les 
modalités antérieures et les ins-
tances séparées. Le CSE, instance 
désormais unique, cumulera les 
anciennes prérogatives des DP, du 
CHSCT et du CE (réclamations indi-
viduelles et collectives, santé sécu-
rité au travail, stratégie, finances,  
emploi, etc.)

Le CESAP a, en conséquence, mis 
en place deux types de CSE :  

La loi a été modifiée… Ainsi, au 
plus tard le 1er janvier 2020, les 
comités d’établissement (CE), les 
délégués du personnel (DP) et les 
comités d’hygiène, de sécurité et 
des conditions de travail (CHSCT) 
devront fusionner au sein d’une 
institution unique : le comité social  
économique (CSE)

Les entreprises (ou les associations) 
ne pourront donc plus conserver, 

NOUVEAU PCPE DANS LE 91

VISITE DE 
MME CLUZEL  
À L’EME LES  
‘‘ CERISIERS ’’

VIRAGE INCLUSIF  
ET POLYHANDICAP...

ÉLECTIONS 
PROFESSIONNELLES 
AU CESAP

Le CESAP au service du Polyhandicap

enfants polyhandi-
capés. L’établisse-
ment a accueilli par 
exemple pendant 
plusieurs années le 
projet de recherche 
‘‘ Polyscol ’’, réalisé 
en partenariat avec 
l’INSHEA. 

Madame Cluzel, a pu ainsi décou-
vrir, à travers un exemple concret, 
un temps pédagogique réalisé dans  
l’unité d’enseignement de l’EME.

Elle a été accueillie par N. Sempéré 
(directeur de l’EME), L. Thouvenel 
(DG du CESAP), J-F. Dagois et J-Y. 
HOCQUET, membres du bureau du 
CESAP. Étaient présents, lors de 
cette visite un nombre important 
de personnalités (dont on peut 
trouver la liste sur l’article consa-

cré à cette visite sur 
notre site internet).

Tous ont participé à 
la matinée aux côtés 
des professionnels 
et de la présidente 
du CVS (également 
administratrice de 
l’association des 

Lors de la rentrée scolaire 2019,  
Madame Sophie Cluzel, Secré-
taire d’Etat auprès du Premier 
ministre chargée des personnes  
handicapées souhaitait pouvoir  
découvrir, à travers un exemple  
concret, un temps pédagogique 
réalisé dans une unité d’ensei-
gnement d’un EME dédié aux 
enfants un peu plus éloignés 
de l’école que d’autres : les en-
fants polyhandicapés.

Cette visite a pu avoir lieu à l’EME 
les Cerisiers mardi 10 septembre 
2019. Notre EME n’a pas 
été choisi au hasard, car 
la structure a beaucoup 
travaillé sur la question 
de la pédagogie pour les 

En mai 2019, l’ARS Île-de-France lançait sa deuxième campagne 
de création de pôles de compétences et de prestations externa-
lisées : les ‘‘ PCPE ’’. Notre association ayant déjà développé un 
premier PCPE (adossé à l’EME les Cerisiers), a fort logiquement 
manifesté son intérêt pour la création d’autres structures. Et le 
projet porté par l’EEAP-IME L’Ormaille (à Bures-sur-Yvette) a été 
retenu ! Nous en sommes très satisfaits.

‘‘ la société inclusive n’est pas une société pensée pour tous mais une 
société conçue pour chacun ’’ (Collectif Polyhandicap)

Les professionnels du CESAP étaient appe-
lés aux urnes les 2 et 16 décembre 2019. 
Retour sur des élections professionnelles 
qui dans notre association ont concerné 
plus de 1250 électeurs… 

Le PCPE poursuit trois objectifs 
principaux, qu’on peut résumer 
ainsi : 

l Le maintien à domicile dans un 
objectif d’inclusion.

l L’accompagnement à domicile, 
voir en institution, dans l’attente 
d’une réponse dans un établisse-
ment ou un service adapté aux 
besoins de la personne.

l L’anticipation et la prévention de 
ruptures dans le parcours.

l Au niveau de l’établissement ou 
du pôle d’établissements ayant 
une autonomie de gestion : ‘‘ les 
CSE locaux ’’

l Au niveau de l’association CESAP :  
‘‘ le CSE central ’’ (qui aura des at-
tributions identiques à celles que 
possédait le CCE).

Une nouveauté 

C’est par vote électronique qu’ont 
eu lieu les élections ! Les salariés 
ont ainsi reçu individuellement 
un code d’accès et un identifiant 
adressé par courrier postal à leur 
adresse personnelle.

Reste maintenant aux nouvelles 
instances à se réunir et commencer  
à siéger. Ce sera le cas dès Janvier 
2020 ! Le résultat des élections est 
affiché dans chaque établissement ! n

2020, rappelle néanmoins quelques 
éléments essentiels concernant les 
personnes polyhandicapées :
 
‘‘ Le principe de ‘‘ virage inclusif ’’,  
qu’on présente aussi quelquefois 
sous le terme de ‘‘ désinstitutio-
nalisation ’’, présente un certain 
niveau de la complexité dont 
l’accueil des personnes polyhan-
dicapées en est une incontestable 
illustration. En effet, le choix de 
l’institution est toujours le résultat 
d’un arbitrage entre protection et 
inclusion. Cette option s’est tou-
jours imposée à l’entourage en rai-
son d’un ensemble de particulari-
tés propres à chaque famille.
 
Aussi, nous pensons au CESAP, qu’il 
n’est pas possible de supprimer 
toute solution en établissement. 
Ce discours de ‘‘ désinstitutionali-
sations à tout prix ’’ est anxiogène 

enfants des Cerisiers) 
avec qui Mme Cluzel 
a pu s’entretenir. 
Gageons que cette vi-

site a permis à tous les visiteurs 
d’apprécier, à la fois la qualité du 
travail accompli aux ‘‘ Cerisiers ’’, 
et au-delà, les spécificités de l’ac-
cueil des enfants polyhandicapés 
ainsi que les préoccupations des 
familles pour le devenir de leurs 
enfants. n

Photos CESAP : Mme Sophie Cluzel, 
Secrétaire d’État auprès du Premier mi-
nistre, chargée des Personnes handica-
pées, Céline Poulet, Secrétaire générale 
du Comité Interministériel du Handicap 
(CIH) et une élève de l’unité d’enseigne-
ment.

Photo CESAP : Mme Sophie 
Cluzel, Lydia Thouvenel, Di-
rectrice générale du CESAP 
et Monsieur Patrick Ollier, 
Maire de Rueil-Malmaison

Mme Cluzel, Mme Karlin, Présidente du 
CVS, Mr Dagois, Secrétaire Général du 
CESAP, Mme Tezenas du Moncel, Secré-
taire Générale du GPF

Lydia Thouvenel, Directrice Générale 
du CESAP
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Vous pouvez soutenir les 
actions du CESAP en faveur des 
personnes polyhandicapées et de 
ses établissements en faisant un 
don. Particuliers, votre don est 
déductible de l’impôt. Entreprises, 
votre don permet un crédit d’impôt. 
Nous adressons un reçu fiscal pour 
les dons adressés. Vous pouvez 
envoyer votre soutien par chèque 
directement à l’établissement de 
votre choix ou au siège du CESAP.

‘‘ DOCTEUR, IL N’EST PAS COMME D’HABITUDE. ’’ 
L’IMPÉRATIVE QUESTION DE LA DOULEUR CHEZ 
LA PERSONNE POLYHANDICAPÉE

AXE ‘‘ RECHERCHE ’’ 
DU VOLET POLYHANDICAP

Pour tout un chacun, et 
particulièrement pour 
l’enfant ou l’adulte po-
lyhandicapé, une dou-
leur entrave toute atten-
tion ou activité. Elle est 
un obstacle à la relation 
à autrui et peut modifier 
le comportement si elle 
n’est pas suspectée, tra-
quée, guettée. 
Elle est l’affaire de tous 
car chacun la repère à 

sa manière, avec ou 
sans outils, en fonc-
tion de son rôle auprès  
de la personne, de sa sensibilité 
et de la connaissance mutuelle 
qui s’instaure. 

Une journée médicale destinée  
à (ré)activer cette vigilance s’im-
pose par la récurrence de cette 
préoccupation pour interroger la  

C e t t e 
j o u r n é e 
du 20 mars 2020 est la 
2ème édition d’une thématique déjà 
explorée, mais très importante : la  
question de la douleur. En effet, le 
soin, l’accompagnement et l’édu-
cation des personnes polyhandica-
pées nécessitent, en pluridisciplina-
rité, une attention sans relâche au 
vécu douloureux et à son expres-
sion souvent très difficiles à perce-
voir et à évaluer.

prévention,  
la prise en compte et 

l’accompagnement de la douleur, en 
faire une question réflexe et faire le 
point des avancées en la matière.

Modalités d’inscription et bulletin 
d’inscription, disponibles sur le site  
du CESAP (onglet ‘‘ CESAP Forma-
tion ’’). n

Les journées médicales de for-
mation, organisées par CESAP 
Formation, sont des RDV in-
contournables et d’une grande 
technicité, pensées en premier 
lieu pour les médecins et les 
équipes de soins, mais aussi 
plus largement pour les équipes 
accompagnant les personnes 
polyhandicapées.

Dans le cadre de la stratégie quin-
quennale d’évolution de l’offre mé-
dico-sociale 2017-2021, l’IReSP et 
la CNSA organisent conjointement 
une journée de restitution des tra-
vaux menés dans l’axe recherche 
du volet Polyhandicap le 13 janvier 
2020. 

Ce colloque aura pour objectif de 
présenter les résultats des cinq 

actions prioritaires définies par l’axe 
stratégique dédié à la recherche 
(s’inscrire directement en ligne – on 
trouve le lien sur le site du CESAP). n


