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EDITO

Le CESAP a adopté son précédent projet associatif en 2003 au lendemain de la promulgation de la loi
du 2 janvier 2002. Treize années se sont écoulées au cours desquelles notre association s’est adaptée
pour répondre aux évolutions :

= du profil de la population accueillie, de ses besoins et des réponses médico-éducatives ;

= des politiques publiques et de la Iégislation en matiére de handicap, leurs mises en ceuvre effectives :
loi du 2 janvier 2002, loi du 11 février 2005 pour I'égalité des droits et des chances, la participation
et la citoyenneté des personnes handicapées, les textes de 2009 sur la scolarisation et les Unités
d’enseignement, les Recommandations de bonnes pratiques professionnelles de TANESM et de I'HAS ;

= des connaissances et compétences, en s’engageant de nouveau sur le chemin de la recherche avec
la création du CERE (Conseil des études, recherches et évaluation) en 2006 et le développement de
CESAP Formation ;

= de la réglementation administrative et des dispositifs : loi “Hopital, patients, santé et territoires”
de 2009, la création des ARS et la mise en place des Contrats Pluriannuels d’Objectifs et de Moyens
(CPOM) ;

= du contexte économique et de la réglementation en matiére de gestion administrative, économique
et ressources humaines.

C'est dans ce contexte de fortes évolutions de I'environnement médicosocial que nous avons engagé
’évaluation et la réécriture du projet associatif, dans le cadre d’une démarche participative et
progressive, en associant chacun des acteurs, administrateurs, salariés, parents et des tiers extérieurs
qualifiés.
Plusieurs étapes ont été conduites par le Bureau et le COPIL :
= consultations :
. consultations des familles et professionnels par voie de questionnaires,
. consultations des représentants de CVS et des partenaires dans le cadre d’entretiens ;
n lors de Bureaux, Conseils des directeurs, Séminaire Bureau/Directeurs et du COPIL :

. définition du cadre de référence : histoire, définition de la population accompagnée, les valeurs et
les principes, donnant lieu a des documents de référence,

. réalisation de I'état des lieux : opportunités/menaces et forces/faiblesses de I'association,
. définition d’engagements réalistes et des orientations stratégiques.

Cette démarche annoncée en décembre 2015 s’est conclue par I'approbation du nouveau projet
associatif en Assemblée générale le 29 juin 2017.

André Schilte,
Président du CESAP
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Le CESAP, Comité d’Etudes, d’Education et de Soins Auprés des Personnes Polyhandicapées
est une association créée en 1965 notamment par des médecins de I’Assistance publique
des hopitaux de Paris pour répondre a la situation de détresse des familles ayant un enfant
alors dénommé “arriéré profond”. Le CESAP a dés l'origine construit une réponse médico-
sociale portée par des équipes pluridisciplinaires au bénéfice des enfants puis des adultes
atteints d’un handicap mental séveére associé a des difficultés motrices.

Laccompagnement de ces personnes et des familles s’est opéré dans un premier temps au
sein de consultations médicosociales a I'hopital puis trés rapidement par des interventions
a domicile. Les premiers internats et placements familiaux ont été créés deés la fin des
années 60. S’en est suivie, dans les années 80, I'ouverture d’externats pour enfants puis,
au cours des années 90, la création de maisons d’accueil spécialisées, du premier CAMSP et
trés récemment de ’'Equipe Relais Handicaps Rares.

DE BREFS ELEMENTS D’HISTOIRE

Tout au long de cette évolution, le CESAP a privilégié :
= Passociation de Paccompagnement médico-social et du soin pour une population
particuliéerement fragile ;
= la recherche au sein d’un conseil scientifique et technique relayé depuis 2006 par le
Conseil des études, recherches et évaluation ;

= le développement des connaissances diffusées par CESAP Formation, Documentation,
Ressources ;

= la formation des personnels intervenant auprés des personnes polyhandicapées.

La place des familles, toujours reconnue, consacrée par la loi du 2 janvier 2002, s’est
renforcée par la coconstruction du projet personnalisé comportant pour certains, dans la
mesure des moyens apportés par I'’Education nationale, un début de scolarisation.
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LE CESAP EN QUELQUES DATES

1965
Création du CESAP

n
1967

Premiers services d’aide éducative a domicile

n
1967

Création du Service de Formation, Documentation et Ressources

n
1968

Ouverture du premier IME

n
1980

Ouverture de la premiére MAS

1998
Ouverture du premier CAMSP

n
2006

Création du Conseil des études, recherches et évaluation

n
2014

Mise en place de I’Equipe Relais Handicaps Rares fle-de-France

LA POPULATION ACCOMPAGNEE
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Si le CESAP accompagne essentiellement
‘ ‘ des enfants, des adolescents et des adultes
polyhandicapés, il accueille également
des personnes présentant des déficiences
associées ou non a des troubles moteurs, déficience

intellectuelle, troubles sévéres du comportement,
troubles envahissants du développement/TSA, ou

présentant des handicaps rares.” LE CESAP EN BREF

Quelques chiffres clés

Le CESAP a été fondé pour accueillir et accompagner les enfants polyhandicapés. Plus de 1300 enfants. adultes et leurs familles
L

Il a ensuite tout naturellement poursuivi sa tiche auprés des adultes. accompagnés par P’association

Le CESAP entend garder cette orientation et expertise. Il estime primordial de se référer
au concept de polyhandicap, tel que défini par le GPF et différent de celui de handicap =211 places en structures adultes
complexe ou de grande dépendance. Ce concept est reconnu sur le plan international sous

’appellation de “Profound Intellectual and Multiple Disabilities” (PIMD). = 1061 places en structures enfants dont :

. N I i . = 50 places dans les CAFS
Dans certains cas tres partlcullgrs, le CESAP_p,eut' aCCUEI”I!’ dgs personnes sans s?lutlon, = 360 places dans les SESSAD
sous réserve de moyens garantissant la qualité d’'un accueil sécurisé pour elles-mémes et

pour les personnes polyhandicapées. = 165 places en CAMSP

; ] (et 100 places supplémentaires en CAMSP en 2018)
Pqur chagune de ces s_ituations, le CESA’\P a acqui§ gle_s competences speci_ﬁq_ues ou a « 150 enfants partiellement scolarisés
développé un partenariat avec d’autres équipes spécialisées du secteur sanitaire ou du
secteur médicosocial afin d’apporter des réponses pertinentes aux personnes se trouvant
dans ces différentes situations de handicap. » 30 structures médicosociales implantées dans 10 départements

= 1500 salariés

DEFINITION DU POLYHANDICAP, GROUPE POLYHANDICAP FRANCE, GPF, 2002, ET DECRET N°2017-982 DU 9 MAI 2017. . 1 Centre de Formation, Documentation, Ressources

“Situation de vie spécifique d’une personne présentant un dysfonctionnement cérébral, précoce ou survenu en cours de
développement ayant pour conséquence de graves perturbations a expressions multiples et évolutives de I'efficience
motrice, perceptive, cognitive et de la construction des relations avec I'environnement physique et humain. Il s’agit la
d’une situation évolutive d’extréme vulnérabilité physique, psychique et sociale au cours de laquelle certaines de ces
personnes peuvent présenter de maniere transitoire ou durable des signes de la série autistique.

La situation complexe de la personne polyhandicapée nécessite, pour son éducation et la mise en ceuvre de son projet
de vie, le recours a des techniques spécialisées pour le suivi médical, 'apprentissage des moyens de relation et de
communication, le développement des capacités d’éveil sensori-moteur et intellectuelles, I'ensemble concourant a
I'exercice d’autonomies optimales.”
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Le CESAP inscrit son action dans le respect de valeurs partagées :

1. La personne polyhandicapée dispose de 'ensemble des droits fondamentaux : la
RESPECT dignité, l'intégrité, la sécurité, I'intimité, le respect de sa vie privée personnelle et familiale.
Labsence de toute ségrégation doit lui permettre d’avoir accés a I'ensemble des services

DE LA PERSONNE offerts aux citoyens.

2. La personne polyhandicapée, comme toute personne et quel que soit son age,
est un étre en devenir. Cest pourquoi le CESAP s’attache au développement de ses
potentialités, de ses capacités a acquérir de I'autonomie et a accéder aux apprentissages,
afin de lui permettre de prétendre a une qualité de vie et un épanouissement optimum.

EPANOUISSEM ENT 3. La personne polyhandicapée a vocation a exprimer ses désirs et ses besoins,
elle doit étre consultée sur tout ce qui la concerne, de son quotidien a son projet de vie.
Les parents sont reconnus dans l'entiéreté de leurs droits et de leurs rbéles avec le plein

& DE SES DROITS

QUALlTE DE V| E exercice de l'autorité parentale et I'expertise des besoins de leur enfant.
4. Les eétablissements et services, les personnels dans ’exercice de leurs missions
LES VALE U RS respectent les principes inhérents a la laicité et proscrivent tout prosélytisme religieux.
Le droit a la pratique religieuse pour les personnes accompagnées s’exerce dans le respect
BIENTRAITANCE de la liberté d’autrui et sous réserve que son exercice ne trouble pas le fonctionnement

normal de son lieu de vie institutionnel.

5. La bientraitance est le fondement des bonnes pratiques inspirant les actions
ACCOMPAG NEMENT individuelles et les relations collectives. Elle vise a promouvoir le bien-étre de la personne
en gardant présent a I'esprit le risque de maltraitance, risque permanent dans les situations
de grande dépendance, pour lequel le CESAP ne tolére aucune complaisance.

|NCLUS|ON 61 Linclusion soc_iale des personnes accompagnées_ doit_ permettre, en fonct_ion_ de

I’age et des besoins, IPaccés aux structures d’accueil petite enfance, a la scolarisation,
aux équipements de la cité (culture, loisirs, sports) et, pour la famille, aux logements
. S adaptés. La démarche d’inclusion se doit d’étre raisonnée afin de prendre en compte les
LAICITE besoins de soins et la fragilité des personnes concernées.

De ces valeurs découle I’éthique du quotidien qui engage chaque professionnel a
agir dans le respect de la personne et de ses droits fondamentaux.
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Promouvoir Punité et la singularité
de la personne polyhandicapée

LES ENGAGEMENTS

Au-dela du handicap, et quel qu’en soit le degré, les
professionnels s’adressent a chaque personne, dans le
respect de I'ensemble de ses dimensions psychiques,
physiques et sociales. Ses richesses et ses capacités
sont systématiquement recherchées tout en analysant
ses limites qui nécessitent un accompagnement adapté.

Le CESAP affirme le droit des personnes accueillies a un
accompagnement global dans lequel éducation et
soins sont indissociables et ont pour but le respect

LES ENGAGEMENTS

Promouvoir I'unité et la singularité de la personne/polyhandicapée de la personne, de sa dignit¢, de laffirmation de sa
. . . o . o s personnalité et de ses capacités, de sa citoyenneté.
= Mobiliser les énergies et les compétences pour développer la connaissance Ces droits ne peuvent s’exprimer que si les effets

cliniques des déficiences sont prévenus, traités et
leurs conséquences compensées, y compris lors de
I'avancée en age.

= Rendre effectifs les droits fondamentaux de la personne

= Garantir la participation des parents et de I’entourage familial
» Développer un dispositif d’accueil diversifié et cohérent
= Se mobiliser pour garantir la continuité du parcours de vie et de soins

s Considérer la place essentielle des professionnels

Education et soins sont indissociables et ont pour but le respect de la personne,
de I'affirmation de sa personnalité et de ses capacités.”
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Mobiliser les énergies et les
compeétences pour développer

la connaissance

LES ENGAGEMENTS

Le domaine du polyhandicap revét des aspects
insuffisamment appréhendés qui nécessitent la
poursuite d’études sur les causes, la prévention,
laccompagnement de la personne polyhandicapée
et de sa famille, les compétences cognitives, les
troubles sévéres du comportement ou du spectre
de l'autisme, la douleur, le vieillissement, les
soins palliatifs et la mise en ceuvre de modes de
compensation adaptés.

Conformément a sa tradition, le CESAP entend
développer la recherche en conjuguant les
pratiques du terrain et les apports universitaires,
et forger ainsi des outils au service de I'ensemble
de la population polyhandicapée grace notamment
a son Centre de formation et a son Conseil des
études, recherches et évaluation.
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Rendre effectifs les droits fondamentaux
de la personne

LES ENGAGEMENTS

RECUEILLIR ET FACILITER LUEXPRESSION DE LA VOLONTE DE CHACUN

Les professionnels mettent la personne au cceur du projet du CESAP, et reconnaissent ainsi
chez toute personne accompagnée sa capacité a exprimer ses volontés et ses besoins sur
son propre accompagnement. Pour ce faire, ils s’engagent a développer I'accés a un mode
de communication adapté.

RECONNAITRE LE STATUT D’ADULTE DE LA PERSONNE

Les personnes adultes accueillies dans un établissement du CESAP y ont élu leur domicile. En
dépit du fait que le franchissement de I'dge de la majorité ne se traduit pas, pour elles, par
une réelle autonomie civile, le CESAP entend mettre 'accent sur I'attitude de considération
particuliere qui leur est due.

COCONSTRUIRE ET OFFRIR UN PROJET PERSONNALISE COORDONNE POUR CHACUN
Les parents sont naturellement les premiers acteurs du projet de vie de leur enfant.

Les parents/représentants légaux et les professionnels participent chacun avec leur
compétence spécifique a la coconstruction du projet personnalisé.

Les professionnels mettent en ceuvre un projet personnalisé articulant soins et actions
éducatives adaptées, en réponse a lintrication permanente des besoins de santé,
d’autonomie et de vie sociale.

Les professionnels informent et proposent aux parents un accompagnement global, dont
I’éducation aux besoins de santé de leur enfant, en associant la fratrie selon les besoins.

Grace aux actions pluridisciplinaires coordonnées et régulierement évaluées, le
CESAP garantit une réponse adaptée a la complexité de la situation de la personne.

Les parents sont les premiers acteurs du projet de vie de leur enfant. Le
CESAP soutient I'implication des familles pour construire avec eux les projets
personnalisés.”
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Garantir la participation des parents
et de 'entourage familial

LES ENGAGEMENTS LES ENGAGEMENTS

Développer un dispositif d’accueil
diversifié et cohérent

= La place des parents, au niveau de I'association, est garantie par la présence, au sein de
son Conseil d’administration, de trois membres au moins choisis parmi les responsables
d’associations de parents ou parmi les représentants des parents aux Conseils de la vie
sociale. Un comité des familles, animé par le président du CESAP, rassemble les présidents
des associations de parents et des CVS, alimentant ainsi, avec les observations et demandes
des familles, la saisine du conseil d’administration et des CVS.

= Les parents, ou les représentants légaux, sont appelés a prendre une part directe a la vie
des établissements et services et de I'association.

Au sein des établissements et services, ils interviennent par la voie du Conseil de la vie
sociale, dont la vitalité doit étre un souci constant de I’équipe de direction, ou dans le cadre
de groupes d’expression.

= Les associations locales de parents sont également encouragées et leur activité soutenue
par les directions des établissements et services. Leur role est distinct de celui des
représentants aux Conseils de la vie sociale, il vise plutot a resserrer les liens et I'entraide
entre les parents, et a leur proposer la réalisation de projets en commun avec I'établissement.

= Le CESAP construit avec les parents, CESAP Formation et d’autres partenaires, des actions
de formation spécifiques qui leur sont dédiées ou sont partagées avec les professionnels.

Les parents, ou les représentants légaux, sont appelés a prendre une part directe
a la vie des établissements et services et de I'association.”
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Le CESAP affirme sa responsabilité de construire, en lien
avec les autres associations et en concertation avec les
pouvoirs publics, un dispositif aussi complet que possible
pour I'accompagnement des personnes polyhandicapées a
tous les ages de la vie et de le rendre visible particulierement
auprés des parents.

Les établissements et services du CESAP évoluent afin
de constituer des plateaux techniques offrant une grande
souplesse de fonctionnement et proposant des modes
d’accueil et d’accompagnement diversifiés et modulables.
Le CESAP recherche, dés lors que les parents en sont
demandeurs, toute solution de répit en interne ou en
partenariat et des solutions de vacances familiales adaptées.
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Se mobiliser pour garantir la continuiteé
du parcours de vie et de soins

LES ENGAGEMENTS

Le CESAP se mobilise pour exploiter et articuler, avec les partenaires sanitaires et médico-
sociaux, 'ensemble des ressources du territoire pour construire et mettre en ceuvre les
réponses soignantes spécifiques et l'accompagnement socio-éducatif garantissant la
continuité du parcours de vie et de soin de la personne.

La personne polyhandicapée est un sujet en devenir, elle est susceptible, soit du fait de
son age, soit par les progrés accomplis ou par la complexité de ses besoins de soins, de ne
plus relever d’une intervention de I'association. Le CESAP s’engage alors a accompagner la
personne jusqu’a I'orientation adaptée et a éviter toute rupture de parcours.

Considérer la place essentielle
des professionnels

LES ENGAGEMENTS

Le CESAP considére les professionnels avec la diversité de leurs compétences comme une
ressource essentielle de la qualité d’'accompagnement des personnes accueillies.

Cet engagement s’appuie sur la conviction affirmée que les professionnels, par leurs
connaissances, contribuent :

= a I'élaboration de propositions adaptées aux besoins des personnes en situation de
handicap ;

= a I'évolution des pratiques et des dispositifs.
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LES 10 ORIENTATIONS

ASSOCIATIVES

s Contribuer a I’évolution des politiques publiques

= Favoriser 'accompagnement précoce de I’enfant et de sa famille

» Offrir un accompagnement adapté tout au long de la vie

= Accompagner avec une approche multidimensionnelle et référencée
= (Euvrer en faveur de la scolarisation

s Contribuer a I’'amélioration de la connaissance, a la recherche sur le
polyhandicap et a la formation des professionnels

= Contribuer aux coopérations et au développement des réseaux
» Développer I'association sur les territoires et vers de nouveaux champs

= Poursuivre la démarche d’amélioration continue de la qualité et la gestion
des risques

s Poursuivre le déploiement d’une politique des ressources humaines
en lien avec le public accompagné

22

Contribuer a I’évolution des politiques
publiques

LES ORIENTATIONS

Le CESAP s’est toujours inscrit dans une perspective de propositions pour orienter ou
infléchir les politiques publiques au bénéfice des personnes polyhandicapées. Il ne s’est
jamais contenté d’étre une simple association gestionnaire.

Dés sa création il a été a l'origine de la mise en place d’'un financement par I'assurance
maladie d’'un accompagnement médico-social des enfants atteints d’un déficit mental sévere.
Il a participé activement a la fin des années 80 a I'élaboration de “I'annexe 24 ter’, texte
réglementaire définissant les conditions matérielles d’accueil des enfants polyhandicapés.

Plus récemment, c’est a son initiative qu’ont été reconnus, au sein de la loi de 2005, le
concept de polyhandicap, le droit a la scolarité de tous les enfants quel que soit leur
handicap et, en 2009, la composition des équipes pluridisciplinaires en MAS.

Son expertise reconnue I'a conduit a participer a différents travaux ou a étre consulté sur
de nombreux textes législatifs : loi sur 'adaptation de la société au vieillissement, loi de
modernisation de notre systéme de santé, loi sur la fin de vie, volet polyhandicap de la
stratégie quinquennale de I'offre médico-sociale en 2016 et sur les recommandations de
bonnes pratiques professionnelles de ’'HAS et de ’ANESM.

Le CESAP poursuit son engagement politique au service des personnes
polyhandicapées et leur famille, pour une société plus inclusive qui tienne
compte de la spécificité de 'accompagnement de personnes particulierement
fragiles.”
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Favoriser 'accompagnement précoce Offrir un accompagnement adapte

y - -
de ’enfant et de sa famille tout au long de la vie
LES ORIENTATIONS LES ORIENTATIONS
’accompagnement précoce est un levier essentiel pour le développement de I'enfant, aussi Tantparladiversité de ses dispositifs qu’en leur sein le CESAPassure le respect de I'inscription
le CESAP s’engage a travers la gestion de ses structures, notamment un CAMSP et des sociale des cycles de vie et des besoins spécifiques a chaque étape de développement dont
SESSAD, & : la prime enfance, 'adolescence et I'age adulte.
= suivre, dés I'annonce de difficultés de développement, 'ensemble de la population qu’il Il se mobilise en particulier sur la résolution des situations en “amendement
est susceptible d’accueillir ; Creton”.
= assurer un lien étroit avec les services de diagnostic anténatal, de néonatologie et de
neuropédiatrie ;
= bénéficier des enseignements du champ médico-social.
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Accompagner avec une approche
multidimensionnelle et référenceée

LES ORIENTATIONS

Compte tenu de la grande diversité des besoins des personnes
accompagnées, le CESAP affirme I'exigence de recourir a des approches
pluridisciplinaires et a des référentiels multi-référencés adaptés aux
besoins singuliers de chacune des personnes. Il récuse l'utilisation
de méthodes estimées préjudiciables, d’un point de vue éthique, a
I'intérét des personnes.

Les projets d’établissement explicitent auprés des familles le choix
des référentiels, des méthodes et outils utilisés.

AMELIORER LES SOINS EN PRENANT EN COMPTE LEURS DIVERSES
DIMENSIONS

Le soin est au service du projet de vie, il est abordé dans une dimension
globale. Chacun de ses aspects est indissociable des autres : préventif,
curatif, rééducatif, éducatif, palliatif. Ces soins, méme 5s’ils ne
guérissent pas, ont comme objectifs d’éliminer ou réduire la douleur,
contribuer au bien-étre, aider a grandir, éviter les surhandicaps, gérer
la dépendance.

La dispensation de soins de nursing et de soins techniques favorise
au mieux l'expression des capacités affectives, communicatives et
cognitives des personnes polyhandicapées et leur permet d’accéderaux
divers apprentissages. Ces deux dimensions, soins et développement
des compétences, restent constamment interdépendantes.

Le CESAP se propose d’amplifier sa coopération (télémédecine,
consultation multidisciplinaire...) avec le secteur sanitaire pour
une meilleure continuité de parcours de soins.

Le volet soins de chaque projet d’établissement précise ces différentes
orientations.
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DEVELOPPER LES SOINS ET LACCOMPAGNEMENT SPECIFIQUES AU VIEILLISSEMENT
ET A LA FIN DE VIE

Les personnes polyhandicapées bénéficient d’'un allongement de la vie, en partie lié a
I’'amélioration des soins de support. Cependant ce vieillissement retentit sur la complexité
de 'accompagnement et requiert une amélioration de I'accés aux soins ordinaires, préventifs
ou curatifs.

Dans les contextes de pathologies évolutives, de grandes fragilités croissantes avec I'age,
les équipes et les familles sont confrontées a la question de la fin de vie.

Il s’agit d’intégrer la démarche palliative, a la fois au projet d’établissement mais aussi au
projet de soins de la personne, enfant ou adulte, comme devant étre portée par 'ensemble
des professionnels sanitaires et médico-sociaux, quel que soit le lieu de cette prise en
charge.

FAVORISER ET DEVELOPPER LES CAPACITES DE COMMUNICATION DE LA PERSONNE
POLYHANDICAPEE

Laccés a la communication est un axe majeur de 'accompagnement des personnes.

Les professionnels s’engagent a valoriser et développer les capacités de communication,
par le recours aux différentes méthodes d’apprentissage et éventuels outils, établis au
terme d’évaluations fines du fonctionnement et des capacités de la personne (cognitives,
motrices, communicationnelles...).

Le CESAP cherchera a maintenir les modes de communication utilisés par la personne a son
arrivée dans une structure.

SOUTENIR LES APPRENTISSAGES COGNITIFS

Les apprentissages cognitifs permettent de développer les capacités et les actions des
enfants polyhandicapés. IIs sont préalables aux apprentissages scolaires.

Il s’agit de les accompagner dans les acquisitions socles : I'attention, la désignation, la
mémoire, la représentation dans le temps et I'espace, le raisonnement, I'anticipation, la
planification des actions et le langage.

Le CESAP entend poursuivre auprées des adultes polyhandicapés le développement de ces
apprentissages.
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(Euvrer en faveur de la scolarisation

LES ORIENTATIONS

En vertu du droit fondamental a la scolarisation reconnu par la loi, le CESAP entend
promouvoir, selon des axes adaptés aux spécificités du polyhandicap, la dimension des
apprentissages scolaires en partenariat avec Education nationale, a savoir :

= accompagner l'inclusion en classe ordinaire avec une visée “socialisante” et potentiellement
d’apprentissage scolaire selon les capacités de I'enfant ;

= proposer des conventionnements pour la création et le développement d’unités
d’enseignement au sein de chaque EME ;

= collaborer a la formation des maitres et des professionnels autour des conditions
d’apprentissage et des outils pédagogiques adaptés.

Le CESAP est prét a développer autant que faire se peut son activité de jour au sein des
écoles dés lors que ’Education nationale pourra également s’y engager.

Le CESAP agit en faveur de la scolarisation des enfants polyhandicapés en classes
ordinaires et/ou en unité d’enseignement.”
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LES ORIENTATIONS

Contribuer a Pameélioration de la connaissance,

a la recherche sur le polyhandicap
et a la formation des professionnels

PORTER OU S’ASSOCIER AUX ETUDES ET RECHERCHES

La complexité de la situation de polyhandicap nécessite une recherche pluridisciplinaire
impliquant les sciences biomédicales/les sciences humaines et sociales/les recherches en
technologie. Ces études et recherches ont vocation a s’appuyer tant sur des chercheurs
appartenant a ces diverses disciplines, que sur les professionnels du champ médico-social
et sur I'expérience des familles.

Le Conseil des études, recherches et évaluation, CERE, promeut ces recherches au sein du
CESAP et auprés des acteurs académiques (laboratoires de recherche).

Il diffuse, et valorise 'ensemble de ces travaux aupreés des personnes polyhandicapées, de leur
environnement familial, des professionnels et plus généralement aupres de I’environnement
social. Il travaille en complémentarité avec CESAP Formation, Documentation.

Le CERE contribuera a I'élaboration d’un support d’analyse permettant de valider la
pertinence globale de chacune des approches et méthodes éducatives et de soins au regard
de la problématique du polyhandicap et de son adéquation aux besoins et compétences
propres a chacune des personnes.

Le CERE promeut les recherches au sein du CESAP et auprés des acteurs
académiques.”
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UN ORGANISME DE FORMATION ET DE DOCUMENTATION AU SERVICE DE LA
DIFFUSION DES CONNAISSANCES

CESAP Formation, Documentation, Ressources est attentif a développer des synergies
pour contribuer au développement des connaissances et des compétences de tous les
acteurs sensibles a la qualité de 'accompagnement de I'’éducation et du soin des personnes
polyhandicapées, parents, professionnels, étudiants, chercheurs. Par son expertise reconnue
a l'international et son travail en réseau, CESAP Formation, Documentation, Ressources
s’inscrit dans les évolutions politiques et sociales. Soucieux de développer des actions en
adéquation avec la réalité qu’impose le polyhandicap, il est un appui au développement des
connaissances, de la recherche et des politiques publiques. Véritable relais par I'analyse
attentive des besoins de formation, il agit en partenariat avec d’autres associations, des
organismes de formation, des centres ressources et des universités pour solliciter un large
panel de compétences nécessaires a la qualité de ses actions.

Ainsi, CESAP Formation, Documentation, Ressources, ouvert a tous, au-dela du CESAP :

massure des formations initiales et continues qui s’adaptent aux besoins de chaque
individu, institution ou organisation ;

mintervient avec des formateurs professionnels, enseignants ou en exercice et des
aidants familiaux ;

= propose des formations par métier pour renforcer la professionnalisation en lien avec la
spécificité du polyhandicap ;

= propose des formations aux aidants familiaux ;

srassemble et diffuse les connaissances en proposant des journées médicales, thématiques
ou d’étude sur des sujets trés divers ;

sinitie ou contribue aux divers travaux de recherche sur le polyhandicap ;

=met a disposition son fonds documentaire et assure une veille sur le polyhandicap.

a des journées médicales, d’études de CESAP Formation et par des interventions
de sensibilisation et d’accompagnement des équipes du CESAP auprés de
professionnels de la santé, de la petite enfance, des écoles, des centres culturels
ou de loisirs.”

‘ ‘ Le CESAP se mobilise pour sensibiliser au polyhandicap tous les acteurs, grace
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Contribuer aux coopeérations
et au déeveloppement des réseaux

LES ORIENTATIONS

Les multiples enjeux posés par 'accompagnement des personnes imposent des réponses
diverses et adaptées qu’aucune structure ou association ne peut inventer ou porter
seule. C’est pourquoi la réalité fonctionnelle des associations médico-sociales et des
établissements et services repose sur les coopérations et les partenariats sur 'ensemble
des champs d’intervention (éducatif, social, culturel, sportif...).

Le CESAP favorise, en cohérence avec les projets régionaux de santé, toute coopération
avec le sanitaire, les partenariats conventionnés avec les hopitaux, les professionnels de
santé libéraux ou toute autre structure médicale afin de faciliter 'accés aux soins d’'urgence
ou spécialisés.

Le CESAP souhaite participer ou porter les structures de concertation et de partenariat dans
la mesure ou elles ont un projet compatible avec celui du CESAP.

Le développement des nouvelles technologies,
I'installation de logiciels interopérables : dossier
de l'usager/dossier médical, télémédecine sont
facilitateurs du partage d’informations entre
professionnels internes et externes et les parents.
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Deévelopper ’association sur les territoires

et vers de nouveaux champs

LES ORIENTATIONS

CONSOLIDER LCIMPLANTATION TERRITORIALE

Le territoire historique du CESAP est celui de Ille-de-France et des départements de I'Oise et
de I'Indre-et-Loire. Cette orientation territoriale pourra étre modifiée au regard des nouvelles
régions et des périmetres des ARS, sur la base d’'une analyse qualitative et stratégique
locale afin de :

= s'adapter a la réalité et aux projets attendus sur les territoires d’intervention ;

= assurer un continuum d’accompagnement des personnes polyhandicapées ;

= renforcer la cohérence ou la pérennité des structures existantes.
Ainsi le CESAP pourra envisager la reprise en gestion d’établissements et services
existants, réaliser des rapprochements avec d’autres associations (coopération,
fusion) ou répondre a un appel a projet ou a candidature pour des extensions

non importantes, dés lors que cela renforcerait la cohérence générale des équipements
qu’il gére.
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INVESTIR DE NOUVEAUX CHAMPS ET REPONDRE A DE NOUVEAUX BESOINS

Longtemps situé a la charniére du sanitaire et du médico-social, le CESAP entend développer
cette caractéristique qui fait sa spécificité, mais affirme parallélement sa volonté d’inscrire
son action pour une vie sociale inclusive. Qutre la volonté de faire évoluer des structures
existantes, il se propose ainsi de créer, a titre expérimental, toute structure validée par ses
organes associatifs, permettant de :
=développer, au sein de structures existantes, un accompagnement particulier grace a
des moyens spécifiques pour des personnes polyhandicapées ayant des troubles sévéres
du comportement ou des troubles du spectre autistique et autres TED ;
= développer des dispositifs institutionnels plus souples, avec une modularité et
complémentarité des modes d’accompagnement, tout en soutenant le maintien a domicile
dés lors que la famille en fait le choix ;
= développer a partir d’'un établissement existant, 'accueil de jour ou 'accompagnement
a domicile d’adultes polyhandicapés ;
= développer les structures d’accueil jour et nuit pour le répit des familles/places d’accueil
temporaire ;
= accueillir, par convention avec des hopitaux ou ’'HAD, dans des unités médico-sociales
fortement médicalisées, de maniére temporaire ou durable, les personnes en grande
fragilité de santé.

sociale inclusive. Pour répondre a des nouveaux besoins, I'association investira
de nouveaux champs et pourra étre amenée, si besoin, a créer des nouvelles
structures.”

‘ ‘ Le CESAP affirme sa volonté d’inscrire son action dans I'ensemble de la vie
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Poursuivre la déemarche

d’ameélioration continue de la qualiteé

LES ORIENTATIONS

Projet Associatif du CESAP "j Juin 2017

et la gestion des risques

Le CESAP s’engage sur une politique de management de la qualité
d’autant renforcée par les caractéristiques de grande vulnérabilité
et de dépendance du public accueilli.

Au-dela des obligations réglementaires imposées par la loi, les
établissements, services et dispositifs du CESAP s’imposent la
mise en ceuvre de I’évaluation de leurs activités et de la qualité
des prestations qu’ils délivrent.

Lensemble de ces démarches se traduit par I'’élaboration de plans
d’amélioration continue de la qualité, suivis et développés avec
attention, complétés d’espaces de concertation, sur la conduite et
I’évaluation des divers projets institutionnels.

Par ailleurs, le CESAP poursuit la construction de sa politique de
management du risque et de son cadre organisationnel :

= anticipation, veille juridique, évaluation des risques, élaboration
et suivi des process ;

maccompagnement des établissements sur la mise en ceuvre des
recommandations.
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LES ORIENTATIONS

Poursuivre le déploiement
d’une politique des ressources humaines
en lien avec le public accompagné

Le CESAP met en ceuvre une politique des ressources humaines qui constitue un outil
essentiel au service du projet associatif. Uassociation accueille et accompagne ses salariés,
dans le respect des personnes et de leurs compétences, a travers ses 10 orientations et
principes RH. Ceux-ci donnent des repéres au management et aux salariés et proposent des
outils communs.

Premiére de ces orientations : PEthique au quotidien. Il s’agit d’une valeur intrinséque
de notre métier qui guide dans la bientraitance, chaque acte professionnel. A ce titre, la
spécificité de l'accueil de I'enfant ou de I'adulte en situation de handicap et de sa famille
nécessite des dispositifs d’accompagnement renforcés des équipes tels que I'analyse des
pratiques.

Le CESAP soutient les professionnels afin de consolider et renforcer la qualité des actions
éducatives, sociales et thérapeutiques menées aupres des personnes polyhandicapées. Il
déploie, pour chaque salarié, une démarche structurée de gestion de carriéere, en
favorisant 'accueil, 'intégration, une formation spécifique et commune sur le polyhandicap,
le développement des compétences et des potentialités. Il encourage la diffusion des
savoirs et compétences en interne et dans le cadre de CESAP Formation.

Soucieux du bien-étre au travail, le CESAP poursuit la mise en ceuvre de sa politique qualité
de vie et de santé au travail.

Le CESAP encourage et soutient un management adapté et situationnel,
responsabilisant les professionnels, prenant en compte leur niveau d’autonomie et la
complexité des situations rencontrées.

carriére, encourage les initiatives locales, la confiance et la délégation, la prise de
décisions tenant compte de I'avis des équipes, conformément a sa politique RH
et de qualité de vie au travail.”

‘ ‘ Le CESAP favorise le parcours de chaque professionnel salarié au cours de sa
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Le CESAP est financé pour son exploitation majoritairement par I'assurance maladie, pour
petite partie par des Conseils départementaux et ponctuellement par des subventions.

Plus globalement, le CESAP a mis en place une gestion financiére efficiente des établissements

DI M ENSION FI NANCI ERE et des services afin d’optimiser les dépenses.

CESAP Formation tire ses ressources de la rémunération des actions de formations.

Le CESAP a également recours au mécénat et aux donateurs pour le financement
d’équipements ou d’activités culturelles et de loisirs.
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Gouvernance : une organisation au service
de ses missions

LORGANISATION

Le CESAP, dans son mode de gouvernance, entend garantir 'expression de toutes les parties
prenantes associatives (adhérents, administrateurs, professionnels, cadres dirigeants) sur
la détermination des orientations de I'association, en cohérence avec les principes généraux
qui fondent son action.

Cette consultation des acteurs au projet est garante de la démocratie associative.

Les statuts, le projet associatif et le réglement général de fonctionnement témoignent de
cette volonté de consultation des différentes instances de gouvernance, et de représentation
du personnel :

L’O RGAN ISATION DU CESAP = représentation des parents d’usager au sein du Conseil d’'administration ;
= participation des salariés au Conseil d’administration avec voix consultative ;
= Séminaire commun aux administrateurs, direction générale et directeurs d’établissements ;

= commissions des finances, de projet, avec membres du bureau, direction générale et
directeurs ;

= commissions de direction réunissant administrateur référent, direction générale et équipe
de direction et médicale de I'établissement ;

= espaces de régulation ordinaires des établissements et services et instances représentatives
du personnel, tant a I'échelon local que central, conformément aux regles légales.

La gouvernance interne lie de maniére étroite les trois niveaux : le Bureau, la Direction
générale et les directions d’établissements et prévoit par son réglement général de
fonctionnement les différents contrbles internes.

Enfin, la définition des orientations stratégiques pluriannuelles, élaborées au terme d’un
processus consultatif, fixe les repéres et les objectifs pour chacun des acteurs.
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Clermont

Dispositifs territoriaux

LORGANISATION

ILE-DE-FRANCE

Deuil-la-Barre

Q

60

Meaux Q

Freneuse
Gouvieux

Pour mener a bien samission, le CESAP a créé et gére un Centre de Formation, Documentation, Versailles
Ressources, un dispositif intégré, et des établissements et services, notamment : Centre
d’action médico-sociale précoce, Services d’éducation spécialisée et de soins a domicile,
Externats et Internats médico-éducatifs, Centres d’accueil familial spécialisé, Maisons

d’accueil spécialisées. Champs-sur-Marne

En 2016, les structures médico-sociales sont au nombre de vingt correspondant a trente
agréments publics. Elles sont implantées dans les huit départements de I'lle-de-France, Bures-sur-Yvette
I'Indre-et-Loire et I'Oise. Elles emploient 1 400 salariés qui interviennent auprés de 1 330

enfants, adultes et leur famille.

Evry
Des Poéles territoriaux regroupent I'ensemble des établissements et services d’un méme
département. Les Pavillons-sous-Bois
Nanterre
Rueil-Malmaison XXe arrondissement
) Saint-Maurice
Boulogne-Billancourt
Reugny Chatillon
Chatenay-Malabr .
¥ ¥ Thiais
Xllle arrondissement
.;\'v\i e
INDRE-ET-LOIRE “""f"g"':
cesa(y
SIEGE SOCIAL
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Siége associatif et Direction générale

Assemblée générale
Conseil d’administration

ASSOCIATION

Bureau

Direction Générale

Directeurs
Conseil de directeurs

Conseil des études
recherches et évaluation

SIEGE SOCIAL

DIRECTION
GENERALE

Groupes de travail

USAGERS Etablissements
ET Services

PROFESSIONNELS Dispositifs
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Conseil des familles

Commissions

Patrimoine - Finance - Projet

Comité central d’entrepri

Commissions de direction
Associations des
familles et amis
CVsS

iLE-DE-FRANCE

PARIS (75)

XIIIE ARRONDISSEMENT

= Siége social et Direction générale

= CESAP Formation, Documentation, Ressources
XXE ARRONDISSEMENT

= EME “La Colline”, externat

u SESSAD “La Colline”

SEINE-ET-MARNE (77)

CHAMPS-SUR-MARNE

= MAS “La Clé des Champs”,
internat et accueil de jour

MEAUX
= EME “La Loupiére”, externat et internat
= SESSAD “La Loupiere”

YVELINES (78)
avec organisation en pole départemental

FRENEUSE
= EME “Les Heures Claires”, internat et externat
u CAFS “Les Heures Claires”

VERSAILLES
= SESSAD “Graine d’Etoile”

ESSONNE (91)

BURES-SUR-YVETTE
= EME “I'Ormaille”, externat et internat

EVRY
u SESSAD “Les Petits Explorateurs”

45

HAUTS-DE-SEINE (92)

CHATILLON-MONTROUGE

» CAMSP

= Equipe Relais Handicaps Rares fle-de-France
BOULOGNE-BILLANCOURT

» CAMSP (antenne)

CHATENAY-MALABRY

= CAMSP (antenne, ouverture en 2018)
= Plateforme Diagnostic Autisme de Proximité (2018)

RUEIL-MALMAISON
= EME “Les Cerisiers”

NANTERRE
u SESSAD “Les Cerisiers”

SEINE-SAINT-DENIS (93)

PAVILLONS-SOUS-BOIS
= EME “Le Cap Vert”, externat
= SESSAD “Le Cap vert”

VAL-DE-MARNE (94)

avec organisation en podle départemental
THIAIS

= EME “Le Poujal”, externat et internat

= MAS “La Cornille”, internat et accueil de jour

SAINT-MAURICE
u CAFS “Le Carrousel”
u SESSAD “Le Carrousel”

VAL-D'OISE (95)
DEUIL-LA-BARRE
» SESSAD “Des Feuillantines”
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CENTRE-VAL DE LOIRE

INDRE-ET-LOIRE (37)

REUGNY

= EME “Chateau de Launay”, internat et externat
= MAS “Le Solarium”

HAUTS-DE-FRANCE

OISE (60)
avec organisation en péle départemental

CLERMONT

» EME “La Claire Montagne”, internat et externat
= MAS “La Claire Montagne”

= Externat “Les Sables”

= SESSAD 60

NOYON

s Externat “Le Moulin de Saint-Blaise”

GOUVIEUX
= MAS “Saint Roman”, internat et accueil de jour
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Glossaire

ANNEXES

ANESM
Agence nationale de I'évaluation et de la qualité des établissements et services sociaux
et médico-sociaux

ARS
Agence régionale de santé

CAMSP
Centre d’action médico-sociale précoce

Cvs
Conseil de la vie sociale

COPIL
Comité de pilotage

CRETON (Amendement)

Dispositif législatif permettant le maintien temporaire de jeunes adultes de plus de
20 ans en établissements d’éducation spécialisés dans 'attente d’une place dans un
établissement pour adultes.

EME
Etablissement médico-éducatif
Externat/semi-internat

HAD

Hospitalisation a domicile
HAS

Haute autorité de santé
IME

Institut médico-éducatif
MAS

Maison d’accueil spécialisée
SESSAD

Service d’éducation spécialisée et de soins a domicile
TED

Troubles envahissants du développement
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césSa

Comité d'Etudes, d'Education et de Soins Auprés des Personnes Polyhandicapées

Siege social
62, rue de la Glaciére
75013 Paris
Courriel : contact@cesap.asso.fr
Tél. 01 42 85 08 04

CESAP Formation, Documentation, Ressources
62, rue de la Glaciére
75013 Paris
Courriel : formation@cesap.asso.fr
Tél. 01 53 20 68 58

Pour plus d’informations, retrouvez-nous sur www.cesap.asso.fr



