
 

 

Lettre HR’infos 
du 31 août 2017 

 

 

Retour au sommaire 

Equipe Relais Handicaps Rares Auvergne-Rhône-Alpes - 161 rue du 4 août 1789 - 69100 Villeurbanne  

Tél. 04 37 23 11 30 - Courriel : auvergnerhonealpes@erhr.fr - http://auvergnerhonealpes.erhr.fr 

1 

SOMMAIRE 

Nos prochains rendez-vous 

Politique en faveur de la santé et du handicap 

Handicap 

Maladies rares 

Déficience visuelle 

Surdité 

Surdicécité 

DYS  

Scolarisation 

Emploi et insertion professionnelle 

Loisirs - Vacances  

Vie affective et sexuelle 

Accès aux soins 

Outils de communication, pictogrammes 

Législation 

Appel à projets 

Appel à participation 

L’agenda 

Formations 

Dans la presse, les revues spécialisées 

Les nouveautés du centre de documentation  

 

 

 

 

 

  

 Journée nationale des DYS à Lyon le samedi 7 octobre 

L'ERHR participe à la 11ème Journée nationale des DYS dans le Rhône le samedi 7 octobre 
2017 de 9h à 17h à l'Hôtel de région, situé au 1 Esplanade François Mitterrand à Lyon 
(69002). Elle est organisée par l'association Dystinguons-Nous.  

 

Cette journée est gratuite et ouverte à tous, sans inscription.  

Elle s’adresse aux familles et professionnels concernés par les troubles Dys (dysphasie, 
dyspraxie, dyslexie, dysgraphie, dyscalculie, dysorthographie) mais aussi les troubles de 
l’attention (TDAH). 

 

Nos prochains rendez-vous 

 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
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Au programme : des conférences, un espace de discussion réservé aux ados, des animations  
et des stands. 
Dans le cadre de « Troubles DYS, grande cause régionale 2017 », la Région Auvergne-Rhône-
Alpes présentera le « Livre blanc » sur les DYS.  
Le livret « Je suis DYS et alors ?! » sera distribué gratuitement. 
> le programme complet de la journée 

Rendez-vous sur notre stand ! 

Plus d'informations sur cette journée : http://journee-nationale-des-dys-rhone.com  
Le dossier de presse  
 

 

 

 

 

 handicap.gouv.fr : site du Secrétariat d'Etat auprès du Premier ministre chargé des 

personnes handicapées 

Le site présente les politiques publiques liées au handicap, les droits, les aides, les 

démarches... afin d'améliorer l'accès à l'information sur le handicap. 

http://handicap.gouv.fr/actualites/article/handicap-gouv-fr-pour-ameliorer-l-acces-a-l-

information 

 

 Réponse accompagnée pour tous : de nouveaux outils pour les territoires pionniers  

"La CNSA poursuit son appui aux territoires engagés dans la démarche « une réponse 

accompagnée pour tous » en leur diffusant un rapport issu de l’expérience des 24 sites 

pionniers qui ont lancé la démarche fin 2015." 

http://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/reponse-accompagnee-pour-tous-de-

nouveaux-outils-pour-les-territoires-pionniers  

 

Le rapport : Déployer la démarche « Une réponse accompagnée pour tous », premiers 

enseignements et retours d’expérience. Rapport de capitalisation, juillet 2017 

http://www.cnsa.fr/documentation/reponse_accompagnee_-

_rapport_de_capitalisation_-juillet_17.pdf  (126 p.) 

 

 GERARDIN Isabelle. Réponse accompagnée pour tous : synthèse régionale, Bourgogne-

Franche-Comté. Dijon : CREAI Bourgogne-Franche-Comté, 2017. 171 p. 

http://ancreai.org/sites/ancreai.org/files/rapt_bfc_dgcs.pdf  

 

 

 

 

Politique en faveur de la santé et du handicap 

 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
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http://handicap.gouv.fr/actualites/article/handicap-gouv-fr-pour-ameliorer-l-acces-a-l-information
http://handicap.gouv.fr/actualites/article/handicap-gouv-fr-pour-ameliorer-l-acces-a-l-information
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 La Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie (CNSA). L'essentiel, août 2017. 6 p. 

Le dernier numéro de la revue "L'essentiel" présente la CNSA : son fonctionnement, ses 

missions et actions, la répartition des fonds gérés par la Caisse, le budget 2017, les 

objectifs prioritaires pour 2016-2019, les sites internet animés pour les professionnels et 

le grand public. 

http://www.cnsa.fr/documentation/cnsa_lessentiel_vf_mode_access-

textes_modifies.pdf  

 
 

 

 Des fiches en facile à lire et à comprendre sur les aides et les démarches pour informer les 

personnes handicapées 

"Pour appuyer les maisons départementales des personnes handicapées (MDPH) dans 

leur mission d’information sur les droits des personnes en situation de handicap, la CNSA 

(Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie) met à disposition un ensemble de fiches 

d'information sur les aides et les démarches pour les personnes handicapées rédigées en 

facile à lire et à comprendre." 

À ce jour, 17 fiches d’informations sont disponibles sur : PCH, AAH, AEEH, complément de 

ressources, recherche d'emploi, le travail en milieu ordinaire ou en milieu protégé, RQTH, 

CMI. 

http://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/des-fiches-en-facile-a-lire-et-a-

comprendre-sur-les-aides-et-les-demarches-pour-informer-les-personnes-handicapees 

 

 Vidéo de présentation de la PCH (Prestation de compensation du handicap), réalisée par 

FAVA-Multi - filière de santé sur les maladies vasculaires rares avec atteinte 

multisystémique 

https://www.favamulti.fr/video-du-mois-4-focus-sur-la-pch-prestation-de-compensation-

du-handicap (durée : 48 s.) 

 

 Ni domestique, ni super-héros... : repenser les politiques publiques des services d'aide à 

domicile accompagnant des personnes handicapées. Actes du colloque organisé par 

Handéo le 23 novembre 2016 

Les actes du colloque (68 p.) 

Les vidéos de la journée : le mot d’accueil et les 4 tables rondes 

 

 L’habitat, une clé pour la citoyenneté : thème du 57ème congrès de l'Unapei organisé du 

1er au 3 juin 2017 à Nancy 

Les vidéos des conférences et les films présentant des témoignages de personnes en 

situation de handicap sont en ligne sur le site de l'Unapei. 

http://www.unapei.org/L-habitat-une-cle-pour-la-citoyennete-retrouvez-les-films-et-les-

conferences.html  

Handicap 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
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 La vie, en mieux. Assistant au projet de vie : un service de proximité pour les familles 

concernées par le handicap 

Rapport d'une expérimentation, menée depuis plus d’un an, d'un service de proximité 

pour accompagner les familles concernées par le handicap dans l'élaboration du projet de 

vie de leur enfant, en lien avec les acteurs du territoire. 

Ce projet sur 3 ans (2016-2018) est mené par Nexem avec le soutien de l'OCIRP et des 

institutions de retraite du groupe Klesia. Nexem est une organisation professionnelle des 

employeurs du secteur social, médico-social et sanitaire à but non lucratif, née de la 

fusion au 1er janvier 2017 de la Fegapei et du Syneas. 

https://nexem.fr/app/uploads/2017/06/Nexem-Ocirp-Klesia_APV-Brochure.pdf (54 p.) 

 

 

 

 

 Le parcours du patient expliqué par des professionnels : rencontre régionale maladies 

rares organisée par FAVA-Multi - filière de santé sur les maladies vasculaires rares avec 

atteinte multisystémique 

Les vidéos des interventions de cette journée sont en ligne :  

- Spécificité des maladies rares 

- Lien avec les MDPH  

- Ecole et maladies rares  

- Accès-maintien dans l’emploi  

- PCPE et prise en charge médico-sociale  

- Présentation d’expérimentations locales 

https://www.favamulti.fr/le-parcours-du-patient-explique-par-des-professionnels 

 

 Livret d'accueil du syndrome d'Angelman : 2 fiches mises en ligne sur "Scolarisation" et 

"Loisirs et vacances" 

https://www.livret-angelman-afsa.org/fiches-thematiques  

 

 Dossier sur les troubles gastro-oesophagiens et syndrome d'Angelman, réalisé par Aurélie 

Comte, gastro-entérologue pédiatre au CHU de Besançon et publié par l'Association 

française du syndrome d'Angelman (AFSA)  

Il est illustré par des témoignages. 

http://www.angelman-afsa.org/nos-publications/dossiers-thematiques/dossier-33-

troubles-gastro-oesophagiens-et-syndrome-d-angelman (11 p.) 

 

 Entretien vidéo avec Alice R., porteuse de la maladie de Huntington, décembre 2015 

http://huntington.fr/la-maladie-de-huntington/la-maladie-de-huntington/#videoalice 

(durée : 48 min.) 

 

 

Maladies rares 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
https://nexem.fr/app/uploads/2017/06/Nexem-Ocirp-Klesia_APV-Brochure.pdf
https://www.livret-angelman-afsa.org/fiches-thematiques
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 Lumen - magazine trimestriel d'informations sur le handicap visuel, n° 8, septembre 2017 

- Dossier : Recherche médicale, des innovations qui font rêver (p. 6-9) 

- L'accès à des transports vraiment en commun ! (p. 10) 

- Quelle place pour les personnes déficientes visuelles hors de nos frontières ? (p. 11) 

- S'informer au quotidien : des outils pour tout et pour tous (p. 12) 

- On vous dit tout sur la CMI [Carte mobilité inclusion] (p. 13) 

- Les maladies génétiques en ophtalmologie (p. 14) 

- "Je suis discriminée... et alors !". Texte de Laura Hurt, handicapée visuelle, chercheuse 

en arts, artiste pluridisciplinaire (p. 15) 

http://www.lumen-magazine.fr/wp-content/uploads/2017/08/LUMEN08-WEB.pdf  

 

 Bilan de l’étude sur l’accès aux vacances des enfants déficients visuels avec ou sans 

déficiences associées et de leurs familles, lancée par l'ANPEA - Association nationale des 

parents d'enfants aveugles 

http://anpea.asso.fr/bilan_vacances  

 

 Les aveugles expriment-ils leurs émotions comme les voyants ? 

Communiqué de presse de l'Université de Genève qui présente un article publié dans la 

revue Psychonomic Bulletin & Review. Cet article, écrit par des chercheurs de l'Université, 

présente l'analyse de 21 études scientifiques, conduites entre 1932 et 2015, qui traitent 

de l'expression des émotions chez les personnes aveugles de naissance. 

https://www.unige.ch/communication/communiques/2017/cdp030717  

 

 Présentation de l’amblyopie, par Stéphanie Demange, orthoptiste au CNRHR La Pépinière 

(Centre national de ressources handicaps rares) 

https://www.cnrlapepiniere.fr/reseaustimulationvisuelle/presentations-autour-

thematiques  

 

 

 

 Brochures de l'APEDAF - Association des parents d'enfants déficients auditifs 

francophones (Belgique) 

- Naître parents : parents d'enfant sourd, un engagement au premier regard  

http://apedaf.be/wordpress/brochure-naitre-parents (48 p.) 

- Musique et surdité : "Au sourd, l'oeil sert d'oreille" (proverbe italien, 1822) 

http://apedaf.be/wordpress/brochure-musique-et-surdite (36 p.) 

- Surdité et loisirs : accueillir un enfant sourd dans le cadre d'activités (ré)créatives, 

culturelles et sportives 

http://apedaf.be/wordpress/category/ouvrages  

Déficience visuelle 

Surdité 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
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http://apedaf.be/wordpress/brochure-musique-et-surdite
http://apedaf.be/wordpress/category/ouvrages


 

Retour au sommaire 

Equipe Relais Handicaps Rares Auvergne-Rhône-Alpes - 161 rue du 4 août 1789 - 69100 Villeurbanne  

Tél. 04 37 23 11 30 - Courriel : auvergnerhonealpes@erhr.fr - http://auvergnerhonealpes.erhr.fr 

6 

 

 

 Syndrome de Usher de type 2 : nouvelle fiche disponible sur Orphanet 

https://www.orpha.net/data/patho/Han/Int/fr/UsherType2_FR_fr_HAN_ORPHA231178.p

df 
 

 

 

 Grain de sable : court métrage sur la dyspraxie, réalisé par les élèves de 6e2 du collège 

Alfred Kastler (Merville, 14) 

Premier prix du festival Courts Culottés dans la catégorie ados/animation 

https://www.youtube.com/watch?v=OPVg_W75clc (durée : 4min 51s.) 

 

 

 

 Allocation de rentrée scolaire 2017 : un article du site Enfant différent 

http://www.enfant-different.org/actualite/allocation-de-rentree-scolaire-2017 

 

 BISSON-VAIVRE Claude. Rapport 2016 du médiateur de l'Éducation nationale et de 

l'enseignement supérieur. Paris : Ministère de l'éducation nationale, Ministère de 

l'enseignement supérieur, de la recherche et de l'innovation, 2017. 258 p. 

"Claude Bisson-Vaivre, médiateur de l'Éducation nationale et de l'Enseignement 

supérieur, a présenté son rapport pour l'année 2016, le jeudi 29 mai 2017. 

Le médiateur a fait le point sur les mesures prises en réponse aux recommandations du 

rapport 2015. Ce dernier met l'accent sur deux sujets majeurs : la scolarisation des élèves 

en situation de handicap, et l'étape cruciale de l'orientation vers l'enseignement 

supérieur des lycéens avec la plateforme Admission Post Bac (APB)." 

http://www.education.gouv.fr/cid118250/rapport-2016-du-mediateur-de-l-education-

nationale-et-de-l-enseignement-superieur.html  

 

 71 applications pour tablettes à l'école : site de l’Académie de Nancy-Metz qui met à 

disposition une sélection d’applications à rechercher par niveau scolaire, matière et 

système d’exploitation (Windows, Android, IOS) 

http://www4.ac-nancy-metz.fr/tabbord88/applis  

 

 Outils numériques et handicap : site qui présente des logiciels et applications utiles aux 

enseignants. Il vise à « faciliter certaines tâches pour les élèves en utilisant les outils 

numériques ». 

http://handituic.blogspot.fr  

 

 

 

Scolarisation 

DYS 

Surdicécité 
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 7 questions sur la Reconnaissance de la Qualité de Travailleur Handicapé (RQTH) : 

webdocumentaire de la MJC Lorraire pour sensibiliser les personnes en situation de 

handicap et les employeurs à la RQTH 

http://www.travailleurhandicapé.fr 

 

 LE GOAREGUER Caroline, LENOIR Arnaud. Le tableau de bord : emploi et chômage des 

personnes handicapées. Bilan 1er trimestre 2017. Bagneux : Agefiph, juin 2017. 14 p. 

https://www.agefiph.fr/Actus-Publications/Actualites/Vient-de-paraitre-le-tableau-de-

bord-Emploi-et-chomage-des-personnes-handicapees-Bilan-au-1er-semestre-2017  

 

 

 

 

 Ateliers d’expression théâtrale et corporelle adapté pour participant(e)s porteurs de 

handicap*, de septembre 2017 à juillet 2018 à Lyon (Vaise - Gorge de Loup) dans les 

locaux de Handistraction 

(*Les ateliers sont accessibles aux participants non verbaux et avec troubles autistiques) 

http://www.cra-rhone-alpes.org/spip.php?article7048  

 

 
 

 DUSART Anne. Vie amoureuse et sexuelle & déficiences majeures. Bulletin du CREAI 

Bourgogne Franche Comté, n° 358, mai 2017. 15 p. 

http://www.creaibfc.org/uploads/bulletins/archives/2017/358-05-1.pdf  

 

 

 

 Handicap et Hôpital : pour une démarche spécifique 

Film d'Adecco Medical qui vise à "proposer un guide de bonnes pratiques concernant la 

prise en charge de la personne en situation de handicap, non communicante, en milieu de 

soins ordinaire". 

https://www.youtube.com/watch?v=AGBKzN5SvM0 (durée : 22min45s.) 

 Communiquer pour tous : les enjeux de la littératie en santé [Dossier]. La santé en action, 

juin 2017, n° 440. p. 8-38 

Des articles du dossier :  

- Handicap : un support adapté pour l’échange patient-professionnel pendant la 

consultation. Pauline d’Orgeval  

- Des pictogrammes pour que le patient puisse communiquer avec le soignant. Nadège 

Renaux, Floriane Crine 

Emploi et insertion professionnelle 

Accès aux soins 

Vie affective et sexuelle 

Loisirs et vacances 
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- Une ordonnance visuelle pour éviter les accidents de prise de médicaments. Lydia Lescot 

- Une ville québécoise élabore des affiches de prévention avec des personnes présentant 

une déficience intellectuelle. Katie Hamilton, Stéphane Viau, Julie Ruel 

Le sommaire cliquable : http://inpes.santepubliquefrance.fr/SLH/sommaires/440.asp  

La revue :  

http://inpes.santepubliquefrance.fr/SLH/pdf/sante-action-440.pdf  

 

 Affichettes du Lotopital et carnet de jeux pour la salle d'attente 

L'association Sparadrap propose 17 feuilles de jeux permettant aux enfants de découvrir 

l'hôpital, à télécharger et à imprimer sur son site. 

https://www.sparadrap.org/Catalogue/Tout-le-catalogue/Les-affichettes-du-LOTOPITAL-

Ref.J02  

 

L'association a réalisé un carnet de jeux pour patienter dans la salle d'attente, accessible à 

partir de 6 ans. 

A télécharger sur le site de l'association : https://www.sparadrap.org/Catalogue/Tout-le-

catalogue/Le-carnet-de-jeux-Ref.J05  

 

 

 Programme de stimulation du langage Stella, développé par Cosmoss Matapedia 

(Canada) 

La trousse Stella (STimulons Ensemble Le Langage en s’Amusant) vise à stimuler le 

langage des enfants. Elle contient des apports théoriques, des exercices et du matériel, à 

télécharger et à imprimer. 

http://pontt.net/2017/07/trousse-stella  

 Time Timer : présentation de cet outil de matérialisation du temps sous forme 

d'infographie, réalisée par Hop'toys 

https://www.bloghoptoys.fr/le-time-timer-explique-en-une-infographie-3  

 Pictogrammes Makaton sur la rentrée scolaire, en téléchargement sur le site d’AAD 

Makaton 

http://www.makaton.fr/data/Evenementiel/rentree_scolaire.pdf  

 Outils et exercices créés à partir des pictogrammes Arasaac 

- Mathématiques : compter et ajouter les ingrédients d’une pizza 

http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=1579  

 

- De la photo au pictogramme  

 * trouver le picto qui correspond à la photo 

 http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=1622  

 

Outils de communication, pictogrammes 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
http://inpes.santepubliquefrance.fr/SLH/sommaires/440.asp
http://inpes.santepubliquefrance.fr/SLH/pdf/sante-action-440.pdf
https://www.sparadrap.org/Catalogue/Tout-le-catalogue/Les-affichettes-du-LOTOPITAL-Ref.J02
https://www.sparadrap.org/Catalogue/Tout-le-catalogue/Les-affichettes-du-LOTOPITAL-Ref.J02
https://www.sparadrap.org/Catalogue/Tout-le-catalogue/Le-carnet-de-jeux-Ref.J05
https://www.sparadrap.org/Catalogue/Tout-le-catalogue/Le-carnet-de-jeux-Ref.J05
http://pontt.net/2017/07/trousse-stella
https://www.bloghoptoys.fr/le-time-timer-explique-en-une-infographie-3
http://www.makaton.fr/data/Evenementiel/rentree_scolaire.pdf
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=1579
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=1622
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* relier le picto à la photo 

http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=1571  

 

- Attention, mémorisation et raisonnement : chercher les différences, ce qu'il est 

illogique (trouver l’élément manquant à l’image) 

http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=1575  

 

- Vocabulaire et construction de phrases avec pictogrammes, photographies et 

mots (en espagnol, à traduire dans le document .doc) : travailler la construction 

de phrases sous la forme sujet-verbe et/ou sujet-verbe-objet 

http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=1397 

 

 

 

 

 INSTRUCTION N° DGCS/SD4A/2017/181 du 17 juillet 2017 relative aux modalités de la 

formation préparatoire et d’obtention du diplôme d’Etat d’accompagnant éducatif et 

social (DEAES)  

http://circulaire.legifrance.gouv.fr/pdf/2017/07/cir_42447.pdf  

 

 

 

 Soutien aux projets innovants : déposer un dossier 

"La CNSA (Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie) conduit une politique de 

soutien financier aux actions innovantes dans l’objectif d’améliorer et de développer les 

réponses en matière d’accompagnement de l’autonomie des personnes handicapées et 

âgées. Elle a défini des critères d’éligibilité et d’évaluation des projets qui lui sont soumis 

pour une demande de financement ainsi que des protocoles rigoureux d’examen des 

dossiers. Les demandes de financement pour des colloques, possibles dans ce cadre de 

subvention, font l’objet d’une procédure spécifique." 

http://www.cnsa.fr/soutien-a-la-recherche-et-a-linnovation/soutien-aux-projets-

innovants/deposer-un-dossier  

 

 Lancement de la quatrième session de l'appel à projets de recherche en sciences humaines 

et sociales sur l’autisme, lancé par l’IReSP et la CNSA 

Date limite de dépôt des dossiers : 18 septembre 2017 à midi 

http://www.cnsa.fr/soutien-a-la-recherche-et-a-linnovation-deposer-un-projet/projets-

de-recherche/lancement-de-la-quatrieme-session-de-lappel-a-recherches-autisme  

 

 

Appels à projets 

Législation 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=1571
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=1575
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=1397
http://circulaire.legifrance.gouv.fr/pdf/2017/07/cir_42447.pdf
http://www.cnsa.fr/soutien-a-la-recherche-et-a-linnovation/soutien-aux-projets-innovants/deposer-un-dossier
http://www.cnsa.fr/soutien-a-la-recherche-et-a-linnovation/soutien-aux-projets-innovants/deposer-un-dossier
http://www.cnsa.fr/soutien-a-la-recherche-et-a-linnovation-deposer-un-projet/projets-de-recherche/lancement-de-la-quatrieme-session-de-lappel-a-recherches-autisme
http://www.cnsa.fr/soutien-a-la-recherche-et-a-linnovation-deposer-un-projet/projets-de-recherche/lancement-de-la-quatrieme-session-de-lappel-a-recherches-autisme
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 AAC : emploi accompagné pour travailleurs handicapés 

Appel à projets lancé par l'ARS Auvergne-Rhône-Alpes, en partenariat avec la DIRECCTE, 

l’AGEFIPH et le FIPHFP 

 

Cet "appel à candidatures [vise à] déployer [un] dispositif d’emploi accompagné pour les 

travailleurs handicapés, dont l'objectif est de leur permettre d’accéder et de se maintenir 

dans l'emploi." 

 

"Pour cela, le dispositif comporte : 

- un accompagnement médico-social et un soutien à l’insertion professionnelle du 

travailleur handicapé 

- un soutien et un accompagnement de l’employeur qu’il soit public ou privé" 

 

Date de clôture de réception des dossiers : 30/09/2017 

https://www.auvergne-rhone-alpes.ars.sante.fr/aacemploi-accompagne-pour-

travailleurs-handicapes  

 

 

 

 Appel à témoignage « Comment l’aider face aux changements, à l’attente, à la 

séparation, aux refus, aux frustrations,… », lancé par Réseau-Lucioles 

 

"Vous êtes parent ou professionnel et vous accompagnez une personne ayant un 

handicap mental sévère. 

S’il a beaucoup de mal à attendre, à vivre les changements ou les refus, la séparation, 

l’éloignement d’avec ses proches…. et que vous avez trouvé des trucs, des astuces, des 

aides, des approches qui l’ont aidé efficacement sur l’un de ces sujets, alors votre 

témoignage peut intéresser beaucoup de monde." 

https://www.reseau-lucioles.org/appel-a-temoignage-laider-face-aux-changements-a-

lattente-a-separation-aux-refus-aux-frustrations  

 

 Quels sont les besoins des proches aidants de personnes déficientes visuelles ? 

Questionnaire de la Fédération des aveugles de France en vue de la mise en ligne d'un 

espace d'informations et de conseils. 

http://www.cnsa.fr/soutien-a-la-recherche-et-a-linnovation/zoom-sur/quels-sont-les-

besoins-des-proches-aidants-de-personnes-deficientes-visuelles  

 

 Etude médicale sur le syndrome de Usher, lancée par l'Institut de la vision et la Fondation 

voir et entendre 

http://www.usherinfo.fr/participez-a-letude-de-recherche-biomedicale-syndrome-de-

usher  

Appels à participation 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
https://www.auvergne-rhone-alpes.ars.sante.fr/aacemploi-accompagne-pour-travailleurs-handicapes
https://www.auvergne-rhone-alpes.ars.sante.fr/aacemploi-accompagne-pour-travailleurs-handicapes
https://www.reseau-lucioles.org/appel-a-temoignage-laider-face-aux-changements-a-lattente-a-separation-aux-refus-aux-frustrations
https://www.reseau-lucioles.org/appel-a-temoignage-laider-face-aux-changements-a-lattente-a-separation-aux-refus-aux-frustrations
http://www.cnsa.fr/soutien-a-la-recherche-et-a-linnovation/zoom-sur/quels-sont-les-besoins-des-proches-aidants-de-personnes-deficientes-visuelles
http://www.cnsa.fr/soutien-a-la-recherche-et-a-linnovation/zoom-sur/quels-sont-les-besoins-des-proches-aidants-de-personnes-deficientes-visuelles
http://www.usherinfo.fr/participez-a-letude-de-recherche-biomedicale-syndrome-de-usher
http://www.usherinfo.fr/participez-a-letude-de-recherche-biomedicale-syndrome-de-usher
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 Questionnaire sur la prise en charge des personnes porteuses du syndrome d'Angelman, 

lancé par l'AFSA - Association française du syndrome d'Angelman 

http://www.angelman-afsa.org/vie-associative/nos-projets/questionnaire-sur-la-prise-en-

charge-des-personnes-porteuses-du-syndrome-d-angelman  

 

 

 

 Programme "Mardi des aidants" septembre-octobre 2017 des Fenottes de l'APF 

- Initiation à la médecine traditionnelle indienne : le 19 septembre de 14h30 à 16h30 

- Les différentes aides de la MDPH : le 3 octobre de 14h à 16h 

- Groupe de parole, animé par une psychologue clinicienne : un mardi tous les 2 mois de 

10h30 à 12h 

- Sophrologie : les mardis 12 septembre et 17 octobre de 14h30 à 15h30 

http://www.fenottes-apf.fr  

 

 Faites du sport handi !, 6ème édition de cette journée qui permet de découvrir des 

activités sportives et une cinquantaine d'associations sportives 

Le samedi 2 septembre 2017 de 10h à 17h à Lyon sur la place Bellecour. Entrée gratuite 

http://rhone.franceolympique.com/accueil.php  

 

 6ème Semaine nationale du chien-guide d'aveugle, organisée du 17 au 24 septembre 

2017 par la Fédération française des associations de chiens-guides d'aveugles 

Au programme des portes ouvertes, des démonstrations et mises en situation animées 

par les écoles de chiens-guides 

Le programme : www.semaine-chiensguides.fr  

 

 Devenir adulte (passage de l'adolescence à l'âge adulte pour la personne polyhandicapée), 

rencontre thématique organisée par le Groupe polyhandicap France le 20 septembre 

2017 de 14h à 17h à Paris 

www.gpf.asso.fr 

 

 Journée des anomalies du développement pour les personnes Sans Diagnostic et Unique, 

organisée par l’Association Sans Diagnostic et Unique en partenariat avec la filière de 

santé maladies rares AnDDI-Rares et Maladies Rares Info Services le vendredi 22 

septembre 2017 à la Plateforme maladies rares à Paris 

http://www.maladiesraresinfo.org/parcours-d-infos/201707/cest-sans-nom.html  

 

 Maladies rares et handicaps rares : articuler les ressources pour mieux prendre soin, 

journée régionale Grand Est organisée par le CREAI Grand Est, l’ARS Grand Est et 

l’association Prader-Willi France le mercredi 27 septembre 2017 à Villers-lès-Nancy (54) 

https://nordest.erhr.fr/journee-grand-est-maladies-rares-et-handicaps-rares-villers-les-

nancy-27-septembre-2017  

 

L’agenda 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
http://www.angelman-afsa.org/vie-associative/nos-projets/questionnaire-sur-la-prise-en-charge-des-personnes-porteuses-du-syndrome-d-angelman
http://www.angelman-afsa.org/vie-associative/nos-projets/questionnaire-sur-la-prise-en-charge-des-personnes-porteuses-du-syndrome-d-angelman
http://www.fenottes-apf.fr/
http://rhone.franceolympique.com/accueil.php
http://www.semaine-chiensguides.fr/
http://www.gpf.asso.fr/
http://www.maladiesraresinfo.org/parcours-d-infos/201707/cest-sans-nom.html
https://nordest.erhr.fr/journee-grand-est-maladies-rares-et-handicaps-rares-villers-les-nancy-27-septembre-2017
https://nordest.erhr.fr/journee-grand-est-maladies-rares-et-handicaps-rares-villers-les-nancy-27-septembre-2017
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 « Le virage inclusif » : quelles transformations pour les établissements et services médico-

sociaux ?, journée d’actualité des politiques de l’autonomie organisée par l’EHESP et la 

Caisse nationale de solidarité pour l’autonomie (CNSA) le 2 octobre 2017 à Rennes 

 https://www.ehesp.fr/2017/07/17/le-virage-inclusif-quelles-transformations-pour-les-

etablissements-et-services-medico-sociaux-2-octobre-2017 

 

 Journée organisée par les Fenottes dans le cadre de la Journée nationale des aidants, le 

vendredi 6 octobre 2017 à Villeurbanne (69) 

10h45 à 11h45 : renforcer sa vitalité par le Qi Gong 

12h à 13h30 : repas offert 

13h45 à 15h45 : cohérence cardiaque 

Inscription avant le 25 septembre 

http://www.rhone-alpes-sep.org/wp-content/uploads/2017/08/Invitation-JNA-2017-

Aidants.pdf  

 

 29èmes journées nationales du Syndrome de Rett, organisées les 7 et 8 octobre 2017 à 

Paris par l'AFSR - Association française du Syndrome de Rett 

http://jnsr.afsr.fr  

 

 Journées Pré-lecture, langage et représentations, thème 2017 "Le travail avec les 

familles", organisées par la Fédération des aveugles de France les 13 et 14 novembre 

2017 à Paris 

http://www.aveuglesdefrance.org/actualites/journees-prelecture-langage-et-

representations-2017  

 

 Déficience(s) intellectuelle(s) : expertise collective et nouvelles coopérations, journée 

interrégionale organisée par le CREAI Bretagne et le CREAI Pays de la Loire le 30 

novembre 2017 à Pont Pean (35, à proximité de Rennes) 

http://www.creai-bretagne.org  

 

 Journées d'études Polyhandicap et Paralysie cérébrale, organisées par l'AP-HP (Assistance 

publique - Hôpitaux de Paris), les 16 et 17 novembre 2017 à Paris 

http://www.espace-evenementiel.com/docs/poly2017%28std%29A5.pdf  

 

 Lésions cérébrales acquises dans l'enfance et l'adolescence : un accompagnement 

coordonné pour un meilleur parcours de vie, colloque organisé par INS-HEA les 4 et 5 

décembre 2017 à Paris 

http://colloque-tc.inshea.fr  

 

 

 

 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
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http://www.rhone-alpes-sep.org/wp-content/uploads/2017/08/Invitation-JNA-2017-Aidants.pdf
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http://www.aveuglesdefrance.org/actualites/journees-prelecture-langage-et-representations-2017
http://www.aveuglesdefrance.org/actualites/journees-prelecture-langage-et-representations-2017
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 Formation des aidants à Montélimar (26), organisée par le SAVS APF Drôme-Ardèche et 

l’Association française des aidants 

« La formation a pour objectifs de se questionner et d’analyser les situations vécues dans 

la relation au proche malade, en situation de handicap ou de dépendance afin de trouver 

les réponses adéquates à ses situations. L’objectif est aussi de mieux connaître et 

mobiliser les ressources existantes près de chez soi. » 

Formation gratuite qui comprend 6 modules de 3 heures chacun, programmés de 

septembre à décembre 2017.  Le nombre de places est limité. 

http://dd26.blogs.apf.asso.fr/media/00/01/169236099.pdf 

 

 Actualité des troubles du langage oral chez l'enfant : acquisition, entretien ou 

perfectionnement des connaissances, formation de 2 jours organisée les 17 et 18 

novembre 2017 à Marseille par le Résodys 

http://www.resodys.org/documents/pdf/bon_de_commande_formation_langage_oral_-

_formadys_2017.pdf 

 

 Animer de groupes d'expression autour de l'intimité et de la vie affective et sexuelle des 

personnes en situation de handicap, prochaine formation organisée par le CeRHeS (Centre 

ressources handicaps et sexualités) à Lyon au printemps 2018 

http://www.cerhes.org/archive/2014/07/08/animer-de-groupes-d-expression.html 

 

 Ateliers des aidants d’adultes autistes avec déficience intellectuelle, organisés par le CRA 

Rhône-Alpes (Centre de ressources autisme) en octobre-décembre 2017 à Bron (69) 

http://www.cra-rhone-alpes.org/spip.php?article6840  

 

 Atelier sur les applications de Communication Améliorée et Alternative (CAA) pour Ipad, 

organisé par le CRA Rhône-Alpes (Centre de ressources autisme) le 13 septembre 2017 à 

Bron (69) 

http://www.cra-rhone-alpes.org/spip.php?article6965  

 

 Le syndrome X-fragile : mieux comprendre pour mieux accompagner, journée de 

formation de la filière DéfiScience organisée le 14 novembre 2017 à Toulouse 

"A l’issue d’une matinée à l’intention des professionnels médico-sociaux,  les familles sont 

conviées à [les] rejoindre à partir de 14h afin de partager un temps de regards croisés sur 

le parcours de vie des personnes accompagnées et les coopérations à développer." 

http://www.defiscience.fr/agenda/defiscience-journee-de-formation-syndrome-x-fragile  

 

 

 

Formations 
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 Cahiers de l’actif, n° 490-491, mars-avril 2017 

 Dossier - Prévenir et accompagner les conduites addictives dans les ESSMS 

 Vieillissement, retraite : quel accompagnement pour des personnes en situation de 

handicap ? (p. 227-238) 

Le sommaire : https://www.actif-online.com/index.php?id=295  

 Alter – Revue européenne de recherche sur le handicap, vol. 11, n° 3, juillet-septembre 

2017 

 “I’m too old to think five years ahead”. Parent carers of adult children with 

intellectual disabilities in Sweden. Kristina Engwall (p. 155-167) 

 Now you see it, now you don’t: A discourse view of disability and multidisciplinarity. 

Jan Grue (p. 168-178) 

 Cripping the new normal: Making disability count. Faye Ginsburg, Rayna Rapp (p. 179-

192) 

 Rehabilitation in momentum of Norwegian coordination reform: From practices of 

discipline to disciplinary practices. Anne-Stine Bergquist Røberg, Helle Ploug Hansen, 

Marte Feiring, Grace Inga Romsland (p. 193-207) 

 Actualités sociales hebdomadaires, n° 3018, 7 juillet 2017 

 Agnès Buzyn présente sa feuille de route (p. 5-7) 

 Le médiateur de l’Education nationale appelle au renforcement de l’inclusion des 

élèves handicapés (p. 11) 

 L’IGAS (Inspection générale des affaires sociales) pointe les faiblesses de la démarche 

d’évaluation dans les ESSMS (Etablissements et services sociaux et médico-sociaux) 

(p. 13-14) 

 Handéo veut valoriser l’intervention des SAAD (Services d’aide et d’accompagnement 

à domicile) auprès des jeunes autistes (p. 23) 

 Actualités sociales hebdomadaires, n° 3019, 14 juillet 2017 

 Top départ pour la concertation du quatrième plan « autisme » (p. 5-6) 

 Futur plan « autisme » : les associations appellent à agir d’urgence (p. 14-15) 

 La pauvreté des personnes handicapées discutée à l’ONU… (p. 15-16) 

 … et un statut international pour les étudiants en situation de handicap à l’étude (p. 

16) 

Dans la presse, les revues spécialisées 
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http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
https://www.actif-online.com/index.php?id=295
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 « Aider la personne à bâtir son projet de vie, sans agir à sa place » : questions à 

Jacques Daniel, administrateur de l’organisation d’employeurs Nexem et référent du 

projet « assistant au projet de vie » (APV) (p. 17) 

 Mener une politique culturelle : la culture, c’est de la dynamique ! (p. 28-31) 

 Actualités sociales hebdomadaires, n° 3020-3021, 21 juillet 2017 

 L’IGAS propose des pistes pour améliorer la démarche d’évaluation dans les ESSMS (p. 

6-7) 

 « L’assistance sexuelle doit sortir de la clandestinité », questions à Julia Tabath, 

présidente de Ch(s)ose (Collectif handicaps et sexualités ose) (p. 17) 

 La carte mobilité inclusion (p. 41-45) 

 Aide-mémoire du travailleur social (p. 47-50) 
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