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 Futur modèle de financement des établissements et services médico-sociaux (ESMS) pour 
personnes handicapées : nouvelle étape franchie 

Article publié sur le site de la Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie (CNSA) qui 
fait le point sur le projet de réforme de la tarification des ESMS et présente les 3 scénarios 
de financement définis suite au dernier comité stratégique 
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/futur-modele-de-financement-des-
etablissements-et-services-medico-sociaux-pour-personnes-handicapees-nouvelle-etape-
franchie  
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 Premières propositions sur des modèles de financement possibles dans le cadre de la 
réforme tarifaire SERAFIN-PH : rapport de synthèse publié en novembre par la Caisse 
nationale de solidarité pour l’autonomie (CNSA) 
https://www.cnsa.fr/node/5309  
 

 École inclusive : la dynamique est lancée. Retour sur le comité de suivi du 4 novembre 2019 
Communiqué de presse du Secrétariat d'Etat auprès du Premier ministre chargé des 
personnes handicapées 
https://handicap.gouv.fr/presse/communiques-de-presse/article/ecole-inclusive-la-
dynamique-est-lancee 
 

 Les établissements et services d'aide par le travail (ESAT) 
Rapport établi par Quentin Jagorel, Danièle Lajoumard, Pierre Momboisse, Bénédicte 
Jacquey, Annaïck Laurent et Chanez Laidi, pour l'Inspection générale des finances (IGF) et 
l'Inspection générale des affaires sociales (IGAS) et paru en octobre 2019 
www.igas.gouv.fr/IMG/pdf/2019-026R_ESAT.pdf (186 p.) 

 

 Stratégie pour l’emploi des personnes en situation de handicap : "Ensemble, osons l’emploi" 
"Malgré des plans d’action successifs et une obligation d’emploi des personnes en situation 
de handicap fixée à 6%, force est de constater que le taux de chômage des personnes 
handicapés se maintient au double de la population nationale. Pour en finir avec la 
discrimination à l’emploi, Sophie Cluzel, secrétaire d’Etat chargée des personnes 
handicapées, Muriel Pénicaud, Ministre du Travail, et Olivier Dussopt, Secrétaire d’Etat 
auprès du Ministre de l’Action et des Comptes Publics ont installé ce Lundi 18 novembre le 
Comité national de suivi et d’évaluation de la politique de l’emploi des personnes 
handicapées. L’occasion de présenter la stratégie nationale pour l’emploi des personnes 
handicapées, "Ensemble, Osons l’emploi"." 
Le dossier de presse : https://handicap.gouv.fr/presse/dossiers-de-
presse/article/strategie-pour-l-emploi-des-personnes-en-situation-de-handicap  
 

 Analyse des fonds départementaux de compensation du handicap (FDC) - données 2017 
Rapport publié en novembre par la Caisse nationale de solidarité pour l'autonomie (CNSA) 
Les données sont issues d'une enquête MDPH (Maisons départementales des personnes 
handicapées) / CNSA. 
https://www.cnsa.fr/node/5319 (50 p.) 
 

 Accès aux soins : point d'étape et nouvelles mesures en Auvergne Rhône-Alpes 
La stratégie « Ma Santé 2022 », lancée en septembre 2018, est venue donner un nouvel 
élan au plan d'accès aux soins en impulsant de nouvelles mesures qui permettront au 
patient de bénéficier de soins de qualité près de chez lui et aux professionnels de santé de 
mieux concilier vie professionnelle et vie personnelle. 
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Le dossier de l'Agence régionale de santé Auvergne Rhône-Alpes (ARS) présente les 
mesures pour l'accès aux soins en Auvergne Rhône-Alpes. 
https://www.auvergne-rhone-alpes.ars.sante.fr/acces-aux-soins-point-detapes-des-
mesures-en-region  
 

 L'allocation aux adultes handicapés : rapport de la Cour des comptes 
https://www.ccomptes.fr/fr/publications/lallocation-aux-adultes-handicapes-aah 
 
Handicap : la Cour des comptes recommande de durcir l'accès à l'AAH, article du site Faire 
face 
https://www.faire-face.fr/2019/11/27/handicap-cour-des-comptes-acces-aah-restreindre 

 
 

Handicap 

 

 Les Centres d'information et de conseil sur les aides techniques (CICAT) : quelles sont leurs 
missions ? 
"Après la publication d’un annuaire des centres d’information et de conseil sur les aides 
techniques (CICAT) cet été, la CNSA complète cette information initiale avec un dépliant 
sur les différentes missions que peuvent couvrir les CICAT." 
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/tout-savoir-sur-les-centres-
dinformation-et-de-conseil-sur-les-aides-techniques  
 

 Handico : série de films d'animation qui visent à répondre "de manière simple et ludique 
aux questions que les enfants se posent sur les handicaps les plus courants, quels en sont 
les causes et les conséquences au quotidien." 
Ces vidéos ont été écrites par Virginie Boda et Jérôme Nougarolis, et réalisées par Pauline 
Brunner et Maxime Gridelet. 
https://educateurs.lumni.fr/programme/handico  
 
Les thèmes des 11 épisodes sont :  

- La para et tétraplégie : https://educateurs.lumni.fr/video/la-para-et-tetraplegie  
- L'autisme : https://educateurs.lumni.fr/video/l-autisme  
- La malvoyance et la non-voyance : https://www.lumni.fr/video/la-malvoyance-et-
non-voyance    
- La dyslexie : https://educateurs.lumni.fr/video/la-dyslexie  
- Les malformations : https://educateurs.lumni.fr/video/les-malformations  
- La myopathie : https://educateurs.lumni.fr/video/la-myopathie  
- La maladie des os de verre : https://educateurs.lumni.fr/video/la-maladie-des-os-
de-verre  
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- La surdité : https://educateurs.lumni.fr/video/la-surdite   
- Les troubles psychotiques : https://educateurs.lumni.fr/video/les-troubles-
psychotiques  
- Les phobies : https://educateurs.lumni.fr/video/les-phobies  
- La mucoviscidose : https://educateurs.lumni.fr/video/la-mucoviscidose  

 

 Articles publiés sur le site Enfant différent 
 
- La prestation de compensation Aides humaines 
http://www.enfant-different.org/vos-aides/prestation-de-compensation-aides-humaines  
 
- L'orthoptiste : article qui donne des informations sur le métier d'orthoptiste et ses 
domaines d’action 
http://www.enfant-different.org/les-metiers-les-professionnels/orthoptiste 
 
- Etre aidé à domicile 
"Pour retrouver du temps pour vous et votre famille, pour alléger les tâches du quotidien, 
il est possible de bénéficier de l'intervention de personnes à votre domicile." 
http://www.enfant-different.org/autres-modes-de-garde/aide-a-domicile 
 
- Accueillir un enfant atteint d’épilepsie en structure d’accueil petite enfance 
http://www.enfant-different.org/la-creche/accueillir-un-enfant-atteint-depilepsie-en-
structure-daccueil-petite-enfance  
 
- Crèche, halte-garderie ? 
http://www.enfant-different.org/la-creche/creche-halte-garderie  
 

 Ensemble à la crèche, enfants handicapés et non handicapés : article du site Ecole et 
handicap qui présente deux dispositifs, la halte-garderie Méli-Mélo (La Rochelle) et la 
crèche de l'association Une Souris verte (Lyon) 
https://ecole-et-handicap.fr/creche-enfants-handicapes-et-non-handicapes 
 

 Congé proche aidant : trois mois indemnisés en 2020, article publié sur le site Hizy 
"C’est une grande avancée pour ceux qui aident un proche qui souffre tout en continuant 
à travailler. Fin octobre, l’Assemblée Nationale a définitivement adopté à l’unanimité le 
congé indemnisé proche aidant. Les trois mois rémunérés pourront être pris à partir… 
d’octobre 2020." 
https://hizy.org/fr/relations/famille/conge-proche-aidant-trois-mois-indemnises-en-2020  

 

 Entendre la parole des aidants : recueil de témoignages publié sur le site d'Hoptoys 
https://www.bloghoptoys.fr/entendre-la-parole-des-aidants  
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 Handicap : contester une décision de la MDPH, ce qui change en 2019 
Article publié sur le site Hizy 
https://hizy.org/fr/demarches/demarches-administratives/handicap-contester-une-
decision-de-la-mdph-ce-qui-change-en-2019 
 

 Expérimentation sur l’évaluation des situations d’enfants relevant du secteur médico-social 
et de la protection de l’enfance : rapport du CREAI Ile-de-France et du CREAI Nouvelle-
Aquitaine 

"L’expérimentation vise à proposer des pistes d’amélioration de la coopération des services 
concernant les enfants en situation de handicap et protégés. Le rapport présente les 
résultats de l’expérimentation d’une méthode partagée entre les services de l’Aide sociale 
à l’enfance, la Maison départementale des personnes handicapées et l’Education nationale 
pour construire des projets coordonnés pour les enfants. Elle s’est déroulée dans quatre 
départements volontaires : La Charente-Maritime, La Corrèze, Les Landes et le Val d’Oise." 
http://ancreai.org/etudes/experimentation-des-conditions-et-des-outils-necessaires-a-
levaluation-des-situations-denfants-relevant-du-secteur-medico-social-et-de-la-
protection-de-lenfance 

 

 Enfance et violence : la part des institutions publiques, rapport 2019 du Défenseur des 
droits 
https://www.defenseurdesdroits.fr/fr/rapports-annuels/2019/11/rapport-annuel-sur-les-
droits-de-lenfant-2019-enfance-et-violence-la-part 

 
Les enfants handicapés victimes des violences d'un service public inadapté : article publié 
par Faire face 
https://www.faire-face.fr/2019/11/19/enfants-handicapes-violences-systeme-inadapte 
 

 Tous pareils mais... le vécu et le ressenti des enfants en situation de handicap face à leurs 
droits. Paroles d'enfants accompagnés par des établissements et services médico-sociaux 
Plaidoyer de l'association APF France handicap, publié à l’occasion des 30 ans de la 
Convention internationale relative aux droits de l’enfant (CIDE)  
https://www.apf-francehandicap.org/actualite/enfants-en-situation-de-handicap-
ecoutons-leur-parole-25026  
 

 Handicap : le prix de l'amour, le billet de Nicole Ferroni diffusé le 13 novembre 2019 sur la 
radio France inter 
https://www.youtube.com/watch?v=Tr4L3TFGRRo&feature=emb_title (durée : 3 min 30 s) 
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 Vote et handicap, une accessibilité pour tous ! : kit d'animation d'ateliers citoyens 
participatifs - jeux de rôles, mises en situation, temps d’échanges - ayant pour objectif de 
servir de supports de sensibilisation à la réglementation, aux difficultés rencontrées par les 
personnes handicapées et aux bonnes pratiques. Il s’adresse à tous - élus, candidats, 
collectivités, professionnels du médico-social, citoyens, etc. - pour permettre à toute 
personne handicapée d’exercer son droit de vote ainsi que la loi française le permet et s’y 
engage.  
Il a été réalisé par Handéo. 
http://www.handeo.fr/actualites/kit-sensibilisation-vote-et-handicap    
 

 Habilitation familiale : guide pratique à disposition des familles rédigé par l'Unapei 
"La mesure d’habilitation familiale permet aux membres proches de la famille d’un majeur 
vulnérable de l’assister ou le représenter (après intervention du juge des tutelles) sans qu’il 
soit besoin de prononcer une mesure de protection judiciaire (sauvegarde de justice, 
curatelle ou tutelle)." 
http://www.unapei.org/article/habilitation-familiale-un-document-pratique-a-
disposition-des-familles 
 

Maladies rares 

 

 De la recherche à la vie quotidienne, résultats et perspectives : journée nationale Syndrome 
de Prader-Willi organisée le 12 octobre 2019 à Paris par l'association Prader-Willi France 
Les présentations des intervenants sont en ligne, ainsi que le livret Recherche remis lors de 
la journée. 
https://www.prader-willi.fr/lassociation/test-cat 
 

 Aides pour rédiger la demande MDPH pour un jeune porteur du Syndrome de Prader-Willi 
L'association Prader-Willi France propose les aides suivantes :  
- un Guide à la rédaction de la demande MDPH  (nouveau formulaire Cerfa 15692-01)  
- une feuille excel pour récapituler les coûts liés au handicap de votre enfant 
- une synthèse des dispositifs d’aide disponibles avec les liens pour connaître le détail des 
conditions 
https://www.prader-willi.fr/aides-pour-rediger-la-demande-mdph-pour-un-jeune-
porteur-du-spw  
 

 L'association Huntington France (AHF) ouvre une ligne téléphonique d'écoute 
psychologique pour les malades Huntington et les aidants 
Jours et horaires du soutien et accompagnement psychologique assurés par une 
psychologue clinicienne - psychothérapeute :  
https://huntington.fr/nouveau-lahf-ouvre-une-ligne-telephonique-decoute-
psychologique  
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 Vidéo de présentation du Syndrome Koolen De Vries 
L’association Koolen De Vries France a traduit en français et mis en ligne une vidéo 
explicative du syndrome Koolen de Vries réalisée par le Centre Médical de l'Université 
Radbound. 
http://blog.maladie-genetique-rare.fr/index.php?id=381 (durée : 4 min 38 s) 
 

 Rapport d'activité 2018 des Filières de santé maladies rares 
https://www.favamulti.fr/wp-content/uploads/2019/10/Rapport-dactivit%C3%A9-des-
fili%C3%A8res-2018.pdf  

 

 Les chiffres sur les maladies rares 
Article de présentation d'une étude publiée dans le European journal of human genetics 
qui porte sur la base de connaissance Orphanet pour analyser les chiffres disponibles sur 
les maladies rares. 
https://fondation-maladiesrares.org/maladies-rares/les-chiffres-sur-les-maladies-rares  
 
 
 
 

 Guide de navigation dans les ressources issues de la 17e conférence Deafblind International 
qui a eu lieu du 12 au 16 août 2019, en Australie 
Sharing the knowledge to ACT : Accessibility – Communication – Technology – « Now is your 
time to ACT ! » 
Réalisé par le Service de la recherche et de l'innovation de l'Institut Nazareth et Louis-
Braille, CISSS de la Montérégie-Centre (Canada) 
"Le présent document se veut non pas un compte-rendu mais plutôt un guide pour faciliter 
la navigation parmi le riche contenu de la semaine de conférence. 
Le lecteur y trouvera notamment des hyperliens vers le programme de la conférence et les 
présentations PPT mises en ligne, vers des ressources documentaires d’intérêt ainsi que 
vers les sites web des exposants présents sur place." 
https://extranet.inlb.qc.ca/recherche-publ/guide-de-navigation-dans-les-ressources-
issues-de-la-17e-conference-deafblind-international  
 

 Vidéo de présentation de l'ANPSA - Association nationale pour les personnes sourdaveugles, 
réalisée par France diversité média 
https://www.youtube.com/watch?v=TjkAgfKXWXY&fbclid=IwAR0XBkwIs0mYHmAehNPF
O5piqA_qCBFWIff2AryNMU2U61NpbviFO-D-NiI (durée : 7 min 30 s) 
 
 

Surdicécité 

 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
http://blog.maladie-genetique-rare.fr/index.php?id=381
https://www.favamulti.fr/wp-content/uploads/2019/10/Rapport-dactivité-des-filières-2018.pdf
https://www.favamulti.fr/wp-content/uploads/2019/10/Rapport-dactivité-des-filières-2018.pdf
https://fondation-maladiesrares.org/maladies-rares/les-chiffres-sur-les-maladies-rares
https://extranet.inlb.qc.ca/recherche-publ/guide-de-navigation-dans-les-ressources-issues-de-la-17e-conference-deafblind-international
https://extranet.inlb.qc.ca/recherche-publ/guide-de-navigation-dans-les-ressources-issues-de-la-17e-conference-deafblind-international
https://www.youtube.com/watch?v=TjkAgfKXWXY&fbclid=IwAR0XBkwIs0mYHmAehNPFO5piqA_qCBFWIff2AryNMU2U61NpbviFO-D-NiI
https://www.youtube.com/watch?v=TjkAgfKXWXY&fbclid=IwAR0XBkwIs0mYHmAehNPFO5piqA_qCBFWIff2AryNMU2U61NpbviFO-D-NiI


 

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 

8 

Déficience visuelle 

 

 Savoir-être et savoir guider une personne déficiente visuelle : nouveau livret publié par 
l'Unadev (Union nationale des aveugles et déficients visuels) 
"Sans vouloir se substituer à une sensibilisation menée par un professionnel, cette 
brochure a pour ambition de délivrer les clés pour savoir accompagner et guider une 
personne déficientes visuelle sans que personne ne soit dans l’embarras." 
https://www.unadev.com/actualites/savoir-etre-et-savoir-guider-une-personne-
deficiente-visuelle-lunadev-vous-explique-tout  

 

 Vivre avec une assistance animale, ou comment la présence d’un chien guide d’aveugle 
redéfinit les relations du déficient visuel avec les autres membres de la famille 
Article de Yasmine Debarge publié dans la revue "Enfances Familles Générations" en juin 
2019 (n° 32) 
http://journals.openedition.org/efg/6185  

 

 Alexandre Wespes : défenseur et attaquant, thème de l'émission "A vous de voir" diffusée 
sur France 5 le 4 novembre 2019 

Présentation du reportage : "Alexandre Wespes vit à Bruxelles, où il est à la fois avocat 
spécialisé dans le droit du travail et joueur de cécifoot dans l’équipe nationale. Atteint 
d’une maladie incurable, la rétinite pigmentaire, ce jeune homme de 27 ans est devenu 
progressivement aveugle. Sa mère, Nicole, a beaucoup œuvré pour son autonomie et son 
équilibre de vie. 
Aujourd’hui, Alexandre a une vie "normale", voire plus dynamique que la plupart des gens. 
Champion handisport, avocat au barreau de Bruxelles, toujours accompagné de sa chienne, 
il lutte quotidiennement contre les discriminations. 
Malgré son jeune âge, Alexandre a atteint une grande maturité, qui lui permet de 
s’accomplir et suscite l’admiration de ceux qui l’entourent." 
A voir en replay sur le site france.tv : https://www.france.tv/france-5/a-vous-de-
voir/1094149-alexandre-wespes-defenseur-et-attaquant.html (durée : 26 min.) 

 

 Portrait de Hakim Kasmi, journaliste à la radio France culture 
Vidéo qui présente le témoignage de Hakim Kasmi, aveugle et journaliste, dans le cadre de 
la Semaine européenne pour l'emploi des personnes handicapées 
A voir sur le site de la Fédération des aveugles de France : 
https://www.aveuglesdefrance.org/actualites/seeph2019-portrait-de-hakim-kasmi-
aveugle-et-journaliste (durée : 3 min) 
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Surdité 
 

 La Bulle Elix : extension pour navigateur web qui permet d'afficher la définition d'un mot 
en langue des signes (LSF) ou son signe, sous forme de vidéo 
https://www.youtube.com/watch?v=c_Lzw5qfxqw  
 

 StorySign, une application de lecture Huawei pour les enfants malentendants 
Article publié sur le site ActuaLitté qui présente une application de lecture augmentée qui 
permet aux enfants  malentendants d'obtenir une traduction des livres en langue des 
signes. 
Cinq titres sont d’ores et déjà disponibles, pour les versions françaises : 

- Où est Spot, mon petit chien ? d’Eric Hill (Nathan) 
- Un peu perdu et Oh non, George ! de Chris Haughton (Thierry Magnier) 
- Au lit petite licorne ! de Rhiannon Fielding et Chris Chatterton, trad. Marie-Hélène 
Mouraud (Gründ)  
- Il y a un dragon dans ce livre de Tom Fletcher et Greg Abbott (Milan) 

https://www.actualitte.com/article/lecture-numerique/storysign-une-application-de-
lecture-huawei-pour-les-enfants-malentendants/97282  
 

 Clin d'œil féminin : thème de l'émission "L'oeil et la main" diffusée sur France 5 le 28 
octobre 2019 
Présentation de l'émission : "Cette année, le festival Clin d'œil accueille de nombreuses 
artistes sourdes. Ces femmes d’horizons variés - réalisatrices, comédiennes, auteures, 
directrices artistiques - viennent des quatre coins du monde pour présenter leur création. 
A l’heure où de nombreuses personnalités féminines libèrent la parole pour revendiquer 
leur place, pour casser les codes et les genres, quels messages expriment ces créatrices 
sourdes ? Assiste-t-on à l’émergence d’une pensée féministe, ou la surdité l’emporte-t-elle 
encore sur tout le reste ?" 
https://www.france.tv/france-5/l-oeil-et-la-main/1087925-clin-d-oeil-feminin.html 
(durée : 26 min.) 
 

 Le pari du congrès : thème de l'émission "L'oeil et la main" diffusée sur France 5 le 11 
novembre 2019 
Présentation de l’émission : "Le congrès mondial des sourds a lieu tous les quatre ans 
depuis 1951. Cette année, c’est à Paris que des sourds de 137 nationalités différentes se 
sont réunis, pour débattre autour des droits des personnes sourdes et échanger sur des 
vécus communs. Que ressort-il de concret de toutes ces discussions ? 
Wallès Jr Kotra s’immerge dans cet événement international pour en comprendre l’utilité, 
et mettre en lumière cet extraordinaire besoin d’être ensemble." 
https://www.france.tv/france-5/l-oeil-et-la-main/1099699-le-pari-du-congres.html 
(durée : 26 min.) 
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 Julie et le mystère des œuvres d'art, thème de l'émission "L'oeil et la main" diffusée le 18 
novembre 2019 sur France 5 
Présentation de l'émission : "Au cœur de Paris, dans un endroit bien gardé sous le site du 
Carrousel du Louvre, Julie Abbou est cheffe de travaux d’art. Elle est la première sourde 
titularisée au sein du prestigieux Centre de Recherche et de Restauration des Musées de 
France. Spécialisée dans les arts du feu, elle contribue à la conservation de céramiques 
historiques, rares et précieuses. Elle nous révèle son parcours mené à force de 
détermination et de travail, et nous dévoile avec passion les arcanes de ce métier méconnu, 
dans l’espoir de susciter de nouvelles vocations." 
https://www.france.tv/france-5/l-oeil-et-la-main/1103355-julie-et-les-mysteres-des-
oeuvres-d-art.html (durée : 26 min) 

 

 #Metoo #Nousaussi, thème de l'émission "L'oeil et la main" diffusée le 25 novembre 2019 
sur France 5 
Présentation de l'émission : "À l'automne dernier, l'affaire Weinstein a déclenché une prise 
de conscience fondamentale : les violences et agressions sexuelles sont présentes dans 
toutes les strates de la société, publiques ou privées.   
En France, les réseaux sociaux se sont emparés de cet élan en se servant des hashtags 
#balancetonporc et #metoo et ont ainsi révélé l'ampleur du phénomène. 
Que pensent les sourdes de ce mouvement ? Cette libération de la 
parole s’est-elle opérée de la même manière chez les sourds ? Les victimes sourdes sont-
elles plus vulnérables et rencontrent-elles des problématiques spécifiques ? 
Sandrine Herman enquête."  
https://www.france.tv/france-5/l-oeil-et-la-main/1108113-metoo-nousaussi.html (durée : 
26 min) 
 

 Sourds en formation, un vrai défi : thème de l'émission "Signes" diffusée sur RTS.ch le 9 
novembre 2019 
"Pour une personne sourde, la formation professionnelle constitue un défi considérable. 
Accéder aux contenus des cours, participer aux échanges entre étudiants, bénéficier d’une 
bonne intégration en entreprise dans le cas d’un apprentissage, tout cela est possible mais 
demande beaucoup d’efforts et de soutien. L’assurance-invalidité joue un rôle très 
important, elle finance toute une série de moyens nécessaires à l’accessibilité. C’est le cas 
pour Juliette, Léo, Sonia ou Grégoire, qui ont chacun mis en place des dispositifs très divers, 
autant technologiques que simplement humains. Mais on le verra, des inégalités de 
traitements demeurent et bien des barrières subsistent. Pour Signes, Carole Prekel a voulu 
en savoir plus sur les conditions dans lesquelles les sourds étudient et se forment." 
https://www.rts.ch/play/tv/signes/video/sourds-en-formation-un-vrai-defi?id=10840273  
(durée : 30 min) 
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Epilepsie 

 

 Qu'est-ce que le syndrome de Dravet : vidéo réalisée par les parents de Thao qui explique 
cette maladie rare 
http://www.dravet.fr/comprendre/syndrome-de-dravet/support-communication-
447565.html (durée : 9 min) 
 

 Médicaments antiépileptiques : ce que le médecin doit savoir 
Article de Jan Novy paru dans la revue Primary and Hospital care - Médecine interne 
générale, en 2018 (vol. 18, n° 18, pp. 321-324) 
https://pdfs.semanticscholar.org/d4e1/c0aaf46f3ec8e2ebfe8c14d4822771220d45.pdf  
 

 Information sur le droit à l’indemnisation des victimes du valproate de sodium 
« Afin de faciliter et, s’il y a lieu, de procéder au règlement amiable des litiges relatifs aux 
dommages causés par la prescription de valproate de sodium ou de l’un de ses dérivés 
pendant une grossesse, l’Etat a mis en place depuis le 1er juin 2017 un dispositif 
d’indemnisation des accidents liés au valproate de sodium et à ses dérivés placé auprès de 
l’Office national d’Indemnisation des Accidents Médicaux (ONIAM) auquel les demandes 
doivent être adressées. 
Pour promouvoir l’information des victimes, en collaboration avec les associations de 
patients, les sociétés savantes, les Ordres professionnels et les autorités publiques, le 
ministère des Solidarités et de la Santé a élaboré deux documents d’information, l’un à 
destination des victimes, l’autre à destination des professionnels de santé afin de les aider 
à informer les patients sur le dispositif d’indemnisation." 
https://solidarites-sante.gouv.fr/soins-et-maladies/medicaments/indemnisation-
valproate  
 
 

Dys 

 

 Vidéos éducatives de présentation du trouble du déficit de l'attention avec hyperactivité 
(TDAH), réalisées par la Fondation Jasmin Roy Sophie Desmarais, en partenariat avec la 
Fondation Desjardins 
Elles sont accompagnées d'un guide afin d'aider les parents et les enseignants à expliquer 
ce trouble et intervenir auprès des enfants ayant un TDAH. 
https://ecolebranchee.com/la-fondation-jasmin-roy-sophie-desmarais-lance-de-
nouvelles-capsules-educatives-sur-le-tdah  
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 MOOC Dys 2018 : le contenu du cours en ligne sera disponible gratuitement sous forme de 
livre électronique au format epub 
Le 1er tome est disponible : le parcours commun. 
http://www.moocdys.eu/blog/syllabus-les-livres-du-mooc-dys  
 

 Carte mentale : outils de compensation pour les Dys 
Publiée dans le cadre du MOOC Dys, elle est téléchargeable sur le site dédié au cours en 
ligne. 
Elle présente une série d’outils dont les enfants (et les adultes Dys) peuvent se servir pour 
compenser leur trouble spécifique du langage ou de l’apprentissage (TSLA). 
http://www.moocdys.eu/blog/carte-mentale-outils-de-compensation-pour-les-dys  
 
 

Autisme 

 

 La démarche diagnostique de l'autisme pour les enfants : description et contacts en Rhône-
Alpes 
- pour les enfants de moins de 4 ans : http://www.cra-rhone-
alpes.org/spip.php?article11144  
- pour les enfants jusqu'à 16 ans : http://www.cra-rhone-alpes.org/spip.php?article11143  
- cas particuliers (Enfants de 0 à 7 ans - Rhône, Isère, Cantal) : http://www.cra-rhone-
alpes.org/spip.php?article11145  
 

 Formation et l’insertion professionnelle des adultes autistes sans déficience intellectuelle 
(TSA-SDI) : compte-rendu de la journée organisée par le Centre de ressources autisme 
Languedoc-Roussillon (CRA-LR) le 19 novembre 2019 
Les présentations des intervenants, les vidéos de leurs interventions ainsi que deux 
bibliographies sur "Emploi" et "Orientation scolaire" sont en consultation sur le site du CRA-
LR. 
http://www.autisme-ressources-lr.fr/Emploi-et-autisme 
 

Scolarisation 

 

 Apprendre (dans) l'école inclusive 
Article de Catherine Reverdy publié dans le "Dossier de veille de l'IFE" (Institut français de 
l'éducation) en 2019 (n° 127, janvier) 
http://veille-et-analyses.ens-
lyon.fr/DA/detailsDossier.php?parent=accueil&dossier=127&lang=fr 
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 Service public de l'école inclusive : site de l'académie de Lyon qui vise à vous aider à préparer 
la scolarité de votre enfant en situation de handicap 
Les services et informations suivants sont proposés :  
- calendrier général pour anticiper et organiser l'accompagnement de votre enfant avec les 
principaux acteurs 
- FAQ 
- formulaire de contact et coordonnées téléphoniques 
https://ecole-inclusive.ac-lyon.fr  

 
 

Emploi, insertion professionnelle 

 

 La fiche en FALC (Facile à lire et à comprendre) sur l'emploi accompagné, publiée par la 
CNSA, a été mise à jour 
https://www.cnsa.fr/node/5310  
 

 Etude sur le maintien dans l'emploi des personnes handicapées : la Fondation handicap 
Malakoff Médéric a publié les résultats de cette enquête à l'occasion de la Semaine 
européenne pour l'emploi des personnes handicapées 
L'infographie et la synthèse de l'étude : https://newsroom.malakoffmederic-
humanis.com/actualites/la-fondation-malakoff-mederic-humanis-publie-son-etude-sur-
le-maintien-dans-lemploi-des-personnes-handicapees-2b41-63a59.html  
 

 Projet Incluvet : comment favoriser l'accès à la formation professionnelle, à la mobilité et à 
l'emploi des jeunes en difficulté d'apprentissage ?  

« Ces deux dernières années, l'INSHEA a participé, avec 7 partenaires de 6 pays différents, 
au projet européen Incluvet pour avancer ensemble sur cette thématique. Suite à la 
dernière réunion transnationale et à la conférence finale, les outils Incluvet sont 
disponibles en ligne gratuitement sur le site dédié » : 

- Guide Pédagogique INCLUVET pour la formation du personnel travaillant 
directement avec des jeunes en difficulté d'apprentissage 
- Promouvoir l'inclusion dans l'apprentissage basé sur le travail : programme de 
formation pour le personnel au contact des jeunes en difficulté d'apprentissage 
- Vadémécum pour les tuteurs en entreprise 
- Vadémécum de la mobilité à l'attention des accompagnateurs de jeunes en difficulté 
d'apprentissage 

https://incluvet.eu/intellectual-outputs.html  
 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
https://ecole-inclusive.ac-lyon.fr/
https://www.cnsa.fr/node/5310
https://newsroom.malakoffmederic-humanis.com/actualites/la-fondation-malakoff-mederic-humanis-publie-son-etude-sur-le-maintien-dans-lemploi-des-personnes-handicapees-2b41-63a59.html
https://newsroom.malakoffmederic-humanis.com/actualites/la-fondation-malakoff-mederic-humanis-publie-son-etude-sur-le-maintien-dans-lemploi-des-personnes-handicapees-2b41-63a59.html
https://newsroom.malakoffmederic-humanis.com/actualites/la-fondation-malakoff-mederic-humanis-publie-son-etude-sur-le-maintien-dans-lemploi-des-personnes-handicapees-2b41-63a59.html
https://incluvet.eu/intellectual-outputs.html


 

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 

14 

 Les demandeurs d'emploi bénéficiaires d'une reconnaissance de handicap : un 
accompagnement renforcé pour une population éloignée de l'emploi. Pôle emploi, 
Statistiques, études et évaluations, novembre 2019 
http://www.pole-emploi.org/statistiques-analyses/demandeurs-
demploi/accompagnement-et-prestations/les-demandeurs-demploi-beneficiaires-dune-
reconnaissance-de-handicap.html?type=article  
 

 Orientation professionnelle des personnes handicapées et MDPH : la CNSA publie un guide 
d’appui 

"De nombreux freins à l’emploi des personnes en situation de handicap persistent encore 
aujourd’hui. La convention nationale pluriannuelle multipartite de mobilisation pour 
l’emploi des personnes en situation de handicap 2017-2020 dresse ce constat et énonce 
des mesures d’amélioration visant l’ensemble des acteurs concernés. Parmi ces mesures, 
l’élaboration d’un référentiel de l’orientation professionnelle est prévue. 

Destiné aux professionnels des MDPH chargés de l’orientation professionnelle et, plus 
largement, à l’ensemble des partenaires intervenant dans le champ de l’insertion 
professionnelle des personnes en situation de handicap, le référentiel poursuit plusieurs 
objectifs : 
- faciliter la compréhension des processus d’attribution des droits et des prestations ; 
- rappeler l’ensemble des réglementations concourant à un meilleur accès et au maintien 
dans l’emploi des personnes handicapées afin de mieux comprendre le rôle de chacun en 
matière d’insertion professionnelle ; 
- développer une culture commune à l’ensemble des acteurs du champ de l’emploi 
concernés par l’évaluation des situations individuelles de handicap en vue de leur 
compensation." 
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/orientation-professionnelle-des-
personnes-handicapees-et-mdph-la-cnsa-publie-un-guide-dappui  
 
 

 

Loisirs et vacances 

 

 20 propositions pour l’accès des enfants en situation de handicap aux accueils de loisirs  
Membre du comité de pilotage de la Mission nationale accueils de loisirs et handicap, le 
Défenseur des droits a remis cette contribution en vue d'analyser le cadre juridique de 
l'accueil des enfants en situation de handicap. 
https://www.defenseurdesdroits.fr/fr/actualites/2019/10/le-cadre-juridique-de-laccueil-
de-loisirs-des-enfants-en-situation-de-handicap  
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 Les Français et l'accès aux soins : résultats de l'enquête BVA pour France Assos Santé 
"France Assos Santé publie ce jour en exclusivité dans le JDD les résultats d’une enquête 
sur les difficultés d’accès aux soins rencontrées par des millions de Français. Entre barrières 
économiques et inégalités territoriales de santé, cette enquête BVA confirme nos 
remontées de terrain : un système de santé à plusieurs vitesses et un accès aux soins de 
plus en plus dégradé. Avec des conséquences directes sur la santé des personnes 
concernées. En première ligne, les personnes en situation de handicap, précaires ou 
malades chroniques cumulent les difficultés." 
https://www.france-assos-sante.org/communique_presse/enquete-bva-pour-france-
assos-sante-notre-systeme-de-sante-de-plus-en-plus-malade 

 

 Unis pour l'accès aux soins : dessiner "une carte des progrès" pour l'accès aux soins des 
personnes en situation de handicap 
Actes du colloque organisé le 18 septembre 2019 à Paris par l'association Handidactique, 
la Fédération hospitalière de France et le ministère des Solidarités et de la Santé  
https://solidarites-sante.gouv.fr/IMG/pdf/les_actes_-
_colloque_unis_pour_l_acces_aux_soins_-_18_septembre_2019.pdf  
 

 

Outils de communication, pictogrammes, matériel éducatif 

 

 Octobre : mois de la Communication alternative et améliorée (CAA) 
Retrouvez tous les posts sur la page dédiée de l'association Isaac francophone : tableaux 
de communication, pictogrammes thématiques, jeux, outils de sensibilisation à la CAA,... 
https://www.facebook.com/groups/679513055889165/?ref=bookmarks  
 

 Vocabulaire de base. Mois international de CAA 
Réalisé par l'association Isaac francophone, ce tableau est destiné à être utilisé pour inciter 
les personnes à communiquer ensemble : celles qui ont un tableau de pictogrammes et les 
autres. 
http://www.isaac-fr.org/outils/vocabulaire-de-base-mois-international-de-caa  
 
 
 
 
 
 
 
 

Accès aux soins 
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 Polyhandicap & Picolo : "Apprendre à jouer avec des images, sons et vidéo" 
Intervention de Thierre Danigo, ergothérapeute à l'APF Lab - Le Hub, lors du colloque 
"Communication alternative améliorée, une approche multimodale" qui a été organisé par 
l'association Isaac francophone le 7 novembre 2019 à Lille 
Les travaux présentés lors du colloque sont téléchargeables sur le site de l'APF Lab - Le 
Hub : 
- le Power Point + texte 
- un mémoire d'Orthophonie 
- les fiches techniques citées 
- l'activité exemple Picolo 
http://rnt.eklablog.com/polyhandicap-picolo-apprendre-a-jouer-avec-des-images-sons-
et-video-do-a177568428  
 

 Mon scénario social : site qui propose des scénarios sociaux à imprimer. Ils sont réalisés par 
une illustratrice et mère d'une fillette porteuse de trisomie 21 avec troubles du spectre 
autistique associés. Deux éducatrices spécialisées travaillent également sur ce projet. 

Les scénarios suivants sont disponibles : Support visuel pour le volume de la voix / 
L'intimité, c'est quoi ? / Mini classeur : Qui je suis ! / Je me comporte bien à table / Se 
préparer le matin (routine du matin) / Consoler quelqu'un / Se calmer / Caresser un chat / 
Traverser la rue / Se faire vacciner / Répondre à "Comment ça va ?" / Recevoir un cadeau / 
Se calmer / Demander un objet / Montrer à quelqu'un qu'on l'aime 
https://monscenariosocial.weebly.com/sceacutenarii-agrave-imprimer.html  
 

 Outils et exercices créés à partir des pictogrammes Arasaac 
 

- Activités pour apprendre et identifier les nombres de manière ludique 
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=2160  
 

- Vocabulaire de Noël : identifier et relier les pictogrammes  
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=822  
 

- Jeu "Qui est-ce ?" 
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=2155  
 

- Trouver les paires logiques  
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=2153  
 

- Relier l'objet en lien avec l'action 
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=2144  
 
 
 
 
 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
http://rnt.eklablog.com/polyhandicap-picolo-apprendre-a-jouer-avec-des-images-sons-et-video-do-a177568428
http://rnt.eklablog.com/polyhandicap-picolo-apprendre-a-jouer-avec-des-images-sons-et-video-do-a177568428
https://monscenariosocial.weebly.com/sceacutenarii-agrave-imprimer.html
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=2160
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=822
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=2155
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=2153
http://www.arasaac.org/materiales.php?id_material=2144


 

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 

17 

Législation 

 

 Décret n° 2019-1103 du 30 octobre 2019 relatif à la mise en application de majorations du 
complément de libre choix du mode de garde de la prestation d'accueil du jeune enfant 
https://www.legifrance.gouv.fr/affichTexte.do?cidTexte=JORFTEXT000039296481&dateT
exte=&categorieLien=id  

> Majoration des montants plafonds du complément de libre choix du mode de garde pour 
les familles ayant un enfant ouvrant droit au bénéfice de l'allocation d'éducation de l'enfant 
handicapé et prolongation du bénéfice du montant à taux plein du complément de libre 
choix du mode de garde (CMG) pour les familles dont l'enfant a atteint l'âge de 3 ans entre 
les mois de janvier et d'août d'une année civile. 

 
Plafonds du CMG majoré pour les familles avec un enfant handicapé : article du site Enfant 
différent 
http://www.enfant-different.org/actualite/plafonds-du-cmg-majore-pour-les-familles-
avec-un-enfant-handicape 
 

 Décision 2019-245 du 16 octobre 2019 relative à l’accessibilité d’un commissariat de police 
pour une plaignante en situation de handicap auditif, aux conditions de son entretien de 
plainte et au refus de plainte opposé 
https://juridique.defenseurdesdroits.fr/index.php?lvl=notice_display&id=30329&opac_vi
ew=-1  

 

 Instruction n° DGCS/SD3B/CNSA/2019/174 du 19 juillet 2019 relative aux modalités de 
pilotage du dispositif des groupes d’entraide mutuelle (GEM) par les agences régionales de 
santé au regard du nouveau cahier des charges fixé par arrêté du 27 juin 2019 
https://solidarites-sante.gouv.fr/fichiers/bo/2019/19-10/ste_20190010_0000_0134.pdf 

 

 

 3ème appel à projets lancé par la Fondation Malakoff Médéric handicap, en partenariat 
avec le CCAH (Comité national coordination action handicap) 
Cet appel à projets vise à développer les initiatives en faveur de l'amélioration de l'accès 
et/ou le maintien dans l'emploi des personnes handicapées. 
Date limite pour le dépôt des candidatures : 20 décembre 2019 à minuit 
http://www.fondationhandicap-malakoffmederic.org/actualites/la-fondation-lance-son-
3eme-appel-a-projets  

 

Appel à projets 
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 Innover pour compenser le handicap, appel à projet lancé par la Région Rhône-Alpes 
Cet appel à projet a pour objectif de soutenir les expérimentations locales innovantes 
visant à compenser le handicap et améliorer concrètement les conditions de vie des 
personnes handicapées au quotidien. 
Bénéficiaires 
- Associations implantées sur le territoire régional 
- Collectivités locales (communes, intercommunalités) situées sur le territoire régional, 
- Entreprises implantées sur le territoire régional 
Les dossiers sont instruits dans le cadre d’un appel à projets permanent. 
https://www.auvergnerhonealpes.fr/aide/242/289-innover-pour-compenser-le-handicap-
jeunesse-sante-sport-handicap.htm  
 

 2e appel à projets de la Fondation Identicar  
"La Fondation Identicar a ainsi défini son objet social : « Accompagner ou soutenir des 
initiatives solidaires pour la mobilité de personnes en situation de fragilité ». Elle a défini 
deux orientations stratégiques prioritaires pour s’engager de manière pertinente : 
Axe 1 : Encourager les initiatives de mobilité en faveur de l’inclusion sociale et 
professionnelle 
Axe 2 : Favoriser l’autonomie et le lien social des personnes « empêchées » de mobilité 
La fondation Identicar veut encourager et accompagner des initiatives apportant des 
réponses à l’une de ces deux problématiques." 
Date limite pour candidater : 20 décembre 2019 
https://www.fondationdefrance.org/fr/le-2e-appel-projets-de-la-fondation-identicar-
cest-parti 
 

 Vie sociale et citoyenneté des personnes handicapées : appel à projets lancé par la 
Fondation de France 

"Dans un contexte légal qui valorise l’exercice de la citoyenneté par les personnes 
handicapées, la Fondation de France souhaite soutenir les projets co-construits avec ces 
dernières, innovants et inclusifs, quel que soit le domaine de vie. L’appel à projets s’articule 
autour de deux axes : 1 – Accès de tous à tout et 2 – Vie affective, sexualité et parentalité." 
Dates limites de transmission des dossiers : 1ère session le 22 janvier à 17h, 2ème session 
le 10 juin à 17h 
https://www.fondationdefrance.org/fr/vie-sociale-et-citoyennete-des-personnes-
handicapees 
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 Appel à projets « Culture et Santé » 2020 en Auvergne-Rhône-Alpes, lancé par l'Agence 
régionale de santé, la Direction régionale des affaires culturelles et la Région Auvergne-
Rhône-Alpes  

Inscrit dans le cadre du programme national "Culture et Santé" des ministères de la santé 
et de la culture, ce programme régional est fondé sur un partenariat privilégié entre des 
établissements de santé, médico-sociaux et des partenaires culturels. 
 
Les projets soutenus, à la croisée du champ de la santé et du secteur culturel, se traduisent 
par le développement de projets artistiques et culturels dans des espaces de santé, 
poursuivant des objectifs artistiques et sociaux basés sur l’intervention d’artistes 
professionnels. Ces projets s’inscrivent dans une dynamique de création partenariale et 
territoriale. 
Deux dispositifs : 
- un appel à projets annuel Culture et Santé, 
- un appel à projets contractuel Culture et Santé ouvert aux établissements ayant reçu une 
aide du programme pendant au moins les deux années précédant cet appel à projets, soit 
en 2018 et 2019, sur une subvention moyenne de 10 000 €. 
Date limite pour le dépôt des candidatures : 3 février 2020 
https://www.auvergne-rhone-alpes.ars.sante.fr/appel-projets-culture-et-sante-2020-en-
auvergne-rhone-alpes 
 
 

Appels à participation - Enquêtes 

 

 Etude sur le parcours médico-social des patients atteints ou suspectés d’une maladie rare 
du développement 

Lancée par l’équipe de recherche en économie de la santé du Laboratoire d’Economie de 
Dijon (Université de Bourgogne) et avec le soutien de la filière AnDDI-Rares, cette enquête 
vise à "identifier les spécificités du parcours tant médical que social des familles en attente 
de diagnostic, leurs besoins et leurs éventuelles difficultés, particulièrement dans l’accès à 
la reconnaissance du handicap." 
http://blog.maladie-genetique-rare.fr/index.php?id=375  
 

 Appel à candidats pour devenir membre du Conseil national consultatif des Personnes 
handicapées (CNCPH) 

Le CNCPH renouvelle ses membres et lance un appel à candidatures. 
Date limite pour candidater : avant le 13 décembre 2019 
https://handicap.gouv.fr/actualites/article/appel-a-candidats-pour-devenir-membre-du-
conseil-national-consultatif-des  
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 Enquête : stratégie nationale pour l’autisme et les troubles du neurodéveloppement 

Le Gouvernement a adopté une stratégie nationale pour l’autisme et les troubles du neuro-
développement en 2018. Elle vise très concrètement à changer le quotidien des personnes 
autistes, DYS (dyslexiques, dyspraxiques, dysphasiques, dyscalculiques, 
dysorthographiques), concernées par la déficience intellectuelle, le TDAH et à améliorer la 
situation des familles. 
Afin de mieux répondre aux besoins particuliers des personnes présentant ces troubles du 
neuro-développement et ajuster les actions à conduire, la délégation interministérielle 
autisme et neuro-développement lance, auprès des personnes et familles concernées, la 
première édition d’une étude d’impact confiée à IPSOS. Cette étude sera reconduite tous 
les ans jusqu’en 2022. 
Date limite de réponse : 15 décembre 2019 
https://handicap.gouv.fr/actualites/article/enquete-strategie-nationale-pour-l-autisme-
et-les-troubles-du  
 

 Questionnaire à destination des MAS et FAM sur l'accompagnement pour l'inscription sur 
les listes électorales, lancé par Handéo 

"Le 23 mars 2019, 300 000 personnes en tutelle ont recouvert leur droit de vote. Parmi 
elles, 1 364 majeurs se sont inscrits en vu des élections européennes. 95% de ces personnes 
ne sont donc pas encore inscrites sur les listes électorales : une grande majorité d’entre 
elles vivent en établissement, dont en MAS et en FAM. Pour ces établissements, l’Anesm 
(qui a fusionné avec la HAS) recommandait, dès 2013, de « rendre accessible l’exercice du 
droit de vote [en proposant] un accompagnement pour l’inscription sur les listes 
électorales » (Qualité de vie en MAS-FAM, p.62). 
Or la procédure d’inscription sur la liste électorale n’est pas toujours simple (carte 
d’identité ou passeport, justificatif de domicile, aide humaine éventuelle pour se déplacer 
ou remplir le dossier en ligne, etc.). Dans ce contexte, Handéo souhaite mieux connaitre les 
freins auxquels les personnes qui viennent de recouvrir leur droit de vote sont confrontées 
pour s’inscrire sur les listes électorales lorsqu’elles vivent en MAS ou en FAM." 
https://docs.google.com/forms/d/1UfO6uahEZCIJcClbTtoyPcYv1amxiW6jFf6yuWVhbfI/vi
ewform?edit_requested=true 
 

 Innovation for participation : enquête pour identifier les besoins des enfants en situation de 
handicap, lancée par le groupe de recherche BEaCHILD de l'unité INSERM UMR 1101 LaTIM 
(Technologie pour la santé) 

L'objectif de cette enquête est "d'identifier les éléments limitant à la participation et la vie 
quotidienne des enfants en situation de handicap (de toutes causes). 
Les résultats permettront de travailler à la création de solutions techniques avec les 
réseaux des écoles d'ingénieurs françaises et/ou les entreprises qui pourront être 
intéressées. 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
https://handicap.gouv.fr/actualites/article/enquete-strategie-nationale-pour-l-autisme-et-les-troubles-du
https://handicap.gouv.fr/actualites/article/enquete-strategie-nationale-pour-l-autisme-et-les-troubles-du


 

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 

21 

Cette identification des besoins sera clé pour les développements innovants des 10 années 
à venir dans le champ du handicap de l'enfant sur le territoire français." 
http://blog.maladie-genetique-rare.fr/index.php?id=374  
 

 Diagnostic "Besoins et attentes en accompagnement à la parentalité de parents d'enfant(s) 
sourd(s)" 
"Ce questionnaire s'inscrit dans le cadre d'un diagnostic actuellement mené par la Fnepe 
(Fédération nationale des écoles des parents et des éducateurs), sur financement et projet 
de la Fondation pour l’Audition, à propos des besoins en termes de soutien à la parentalité 
de parents d’enfant sourd ou malentendant, que cet enfant soit en bas âge, enfant, pré-
adolescent ou adolescent." 
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSdRhCjBTFURAXeUv15VxYTV_TZdoBh7Y5q9
BS68eUYI8o0VdQ/viewform  
 
  

L’agenda 

 

 Particularités sensorielles chez les personnes présentant un TSA, comment s’expriment-
elles, comment les évaluer et les accompagner au mieux, agora organisée par l'association 
Planète autisme Drôme-Ardèche le 2 décembre 2019 à Valence 
http://www.cra-rhone-alpes.org/spip.php?article11113  
 

 Forum « Santé, handicap et bien-être », organisé par la Ville de Vaulx-en-Velin le 3 
décembre 2019 à partir de 13h30, dans le cadre de la Journée internationale des personnes 
handicapées  
 
Ouvert à tous, ce forum vous invite à rencontrer des professionnels et des bénévoles. Vous 
pouvez leur poser vos questions concernant la santé ou encore l’accès aux droits. Au cours 
de l’après-midi, découvrez des activités culturelles, sportives ou de loisirs. Testez des 
casques de réalité virtuelle et plongez dans d’autres univers ! Envie de prendre soin de vous 
? Prenez le temps d’une pause à la buvette, au cocon des petits ou à l’institut de beauté 
mobile. 
 
Accès libre et gratuit. 
Des interprètes en Langue des signes française (LSF) sont présents pendant tout 
l’événement. 
https://auvergnerhonealpes.erhr.fr/journee-internationale-des-personnes-handicapees-
sante-handicap-et-bien-etre  
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 Tous ensemble à Grandclément : spectacles proposés par les Ateliers Frappaz - Centre 
national des arts de la rue et de l'espace public - du 3 au 7 décembre 2019 à Lyon 
C’est une semaine de programmation de spectacles gratuits pour tous, en écho à la journée 
internationale du handicap du 3 décembre mise en place par les Nations unies. "Afin de 
changer de regard sur les handicaps, nous étendrons cette journée à la semaine entière, et 
proposerons trois spectacles qui mettent respectivement un coup de projecteur sur le 
handicap qu’il soit moteur, auditif ou mental. A travers une épopée en fauteuils roulants, 
un conte africain décalé bilingue français/langue des signes, et une prise de parole inédite 
et sensible sur le handicap mental, c’est notre altérité et nos différences qu’on interroge… 
avec une bonne dose d’humour, de sensibilité, et d’humanité." 
Le programme complet : http://www.ateliers-frappaz.com/events/decembretous-
ensemble 

 

 « Instants (X) Fragiles », la pièce de théâtre se joue le mercredi 4 décembre 2019 à Sainte-
Foy-les-Lyon (69) 
Réalisée à partir de témoignages de parents, cette pièce est une véritable plongée intimiste 
dans l’univers du handicap pour changer les regards et ouvrir le débat.  
L’entrée est ouverte à tous et gratuite. Le nombre de place étant limité, les réservations 
sont vivement conseillées. 
https://www.xfra.org/mercredi-4-decembre-2019-instants-x-fragiles-se-joue-rhone  
 

 Epilepsie, handicap et transition : quelles particularités ? 3ème journée des rencontres 
régionales organisée par les Centres de références maladies rares "Déficience intellectuelle 
de cause rare et polyhandicap" et "Epilepsies rares", l'Equipe relais handicaps rares PACA-
Corse et la filière DéfiScience le 5 décembre 2019 à Marseille (13) 
Journée ouverte aux professionnels et aux familles.  
https://www.linscription.com/rencontreepilepsie-31467  
 

 Café Asperger à Grenoble, organisé par les associations SATEDI et Envol Isère autisme le 
samedi 7 décembre 2019 
http://www.cra-rhone-alpes.org/spip.php?article11226  
 

 Festival "Au nom du vivre ensemble !", organisé par l'association Solidarité Ecologie 
Citoyenneté Ouest Lyonnais (SECOL) le 8 décembre 2019 à Vaugneray (69) 
La programmation du festival mêlera des films, en présence de Ombline Ley et Caroline 
Capelle réalisatrices du film "Dans la Terrible Jungle", un spectacle musical, des slams et de 
l’humour ! 
Objectif -> donner la parole aux personnes en situation de handicap et aux associations qui 
les représentent. 
https://www.fne-aura.org/evenement/festival  
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 Le Forum Extraordinaire : évènement organisé par la Région Auvergne Rhône-Alpes le lundi 
9 décembre 2019 à l'Hôtel de région (Lyon) 
"La Région souhaite par cet événement valoriser les initiatives du territoire, favoriser de 
nouvelles collaborations entre porteurs de projets et encourager leur promotion. En 
rassemblant les acteurs de terrain, elle peut s’appuyer sur une expertise régionale afin 
d’adapter ses politiques aux réalités que rencontrent les personnes handicapées. Car tout 
l’enjeu du Forum Extraordinaire est bien là : il s’agit de favoriser l’intégration et l’accès à la 
vie économique, sociale et politique des personnes handicapées. 
L'objectif de la journée sera de répondre à la question suivante : 15 ans après la loi de 2005 
pour l'égalité des droits et des chances, la participation et la citoyenneté des personnes 
handicapées, quel bilan ? Faut-il une nouvelle loi 2.0 ?" 
https://www.auvergnerhonealpes.fr/actualite/507/23-un-forum-extraordinaire-pour-
ameliorer-le-quotidien-des-personnes-en-situation-de-handicap.htm 
 

 Troubles du sommeil, neurodéveloppement et psychatrie, congrès organisé par le Centre de 
référence maladies rares Génopsy le mardi 10 décembre 2019 à Bron (69) 
http://www.ch-le-
vinatier.fr/documents/Documents/Offre_de_soins/CONGRES_SOMMEIL_NEURODEVELO
PPEMENT_PSYCHIATRIE__002_.pdf 
 

 Les maladies rares du système nerveux central, colloque organisé par la filière nationale de 
santé Brain-Team, maladies rares du système nerveux central le 12 décembre 2019 à Lyon 

Le thème du colloque est : Les maladies rares du système nerveux central : quel 
accompagnement pour une vie à domicile ou en institution ? 

Au programme : 
– Les maladies rares du système nerveux central : illustration des principaux symptômes 
des personnes avec une maladie rare du système nerveux central (chorée, dystonie, 
ataxie,…) 
– L’impact dans l’accompagnement des troubles cognitifs avec une maladie rare 
neurodégénérative, l’exemple de la maladie de Huntington 
– L’accompagnement à domicile et en ESMS : transmission de savoirs et d’expériences 

Colloque gratuit ouvert aux professionnels du secteur sanitaire, social et médico-social. 
https://auvergnerhonealpes.erhr.fr/colloque-brain-team-les-maladies-rares-du-systeme-
nerveux-central 
 

 La recherche française sur le polyhandicap : état des lieux et perspectives, colloque organisé 
par l'IReSP en partenariat avec la CNSA le 13 janvier 2020 à Paris 
https://www.eventbrite.fr/e/inscription-la-recherche-francaise-sur-le-polyhandicap-etat-
des-lieux-et-perspectives-82188928297?aff=ebdssbdestsearch 
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 La scolarisation des enfants polyhandicapés, rencontre-thématique organisée par le 
Groupe polyhandicap France le mercredi 22 janvier 2020 de 14h à 17h à Paris 
www.gpf.asso.fr  
 

 1ère matinée de neuropsychiatrie du Vinatier, organisée par le Centre de référence 
maladies rares à expression psychiatrique GénoPsy le 7 février 2020 au Centre hospitalier 
Le Vinatier à Bron (69) 
http://www.ch-le-vinatier.fr/offre-de-soins/la-recherche/genopsy/colloques-formations-
rencontres-2104.html 
 

 Journée sports, loisirs, culture et déficience visuelle, organisée le 4 avril 2020 à Lyon par le 
réseau SARADV (Soins d’Accompagnement Rhône-Alpes des Déficients Visuels) 
Venez échanger et vous initier au théâtre, à la musique, aux contes, au sport, à la lecture 
de livres tactiles, aux jeux adaptés... 
Présence de nombreux sportifs de haut niveau déficients visuels, éditeurs de livres adaptés 
(Mes Mains en Or, Les Doigts Qui Rêvent) 
https://www.facebook.com/CTRDV/posts/2393257497657304 
 

 L’éthique : un outil pour décider quand plusieurs choix sont possibles. Tous concernés : 
enfants, parents, professionnels 
Prochaine soirée d'échanges parents / professionnels à Clermont-Ferrand, organisée par le 
R4P (Réseau régional de rééducation et de réadaptation pédiatrique en Rhône-Alpes) le 
mercredi 15 avril 2020 de 18h à 20h 
Plus d'informations en début d'année 2020 
http://www.r4p.fr/actualites  
 

 Déficience visuelle et éducation inclusive : apprendre de tous les sens, journée d'étude sur 
la scolarisation des élèves déficients visuels qui sera organisée par l'INSHEA, en partenariat 
avec l’Institut national des jeunes aveugles et ICEVI Europe (International Council for 
Education and Rehabilitation of People with Visual Impairment), le 5 juin 2020 à Suresnes 
(92) 
http://www.inshea.fr/fr/content/jo02-journ%C3%A9e-scolarisation-des-
%C3%A9l%C3%A8ves-d%C3%A9ficients-visuels  
 

 2020 International Usher info Symposium, sera organisé les 26 et 27 juin 2020 à Paris par 
la Fondation pour l'audition et la Fondation voir et entendre 
http://pro.usherinfo.fr/2020-international-usher-info-scientific-symposium  
 

 "All inclusive" #avec les SESSAD, 14èmes journées nationales des SESSAD qui auront lieu du 
23 au 25 novembre 2020 à Bordeaux 
Elles sont organisées par le CREAI Nouvelle-Aquitaine, le CREAI Ile-de-France et l’ANCREAI. 
Les premières informations sur ces journées : http://ancreai.org/Manifestations/14emes-
journees-nationales-des-sessad  
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Formations 

 

 S'immerger dans une expérience autistique, formation organisée par Autisme 71 GEPAP et 
le Centre de communication concrète (CCC) le 7 décembre 2019 à Chalon-sur-Saône (71) 
http://www.cra-rhone-alpes.org/spip.php?article11109  
 

 La stimulation visuelle : du bilan d’efficience visuelle au travail en atelier, formation 
organisée à Loos (59) les 6 et 7 février suivis d'un second temps le 12 mars 2020, par le 
Centre national de ressources handicaps rares La Pépinière, déficience visuelle grave et 
déficiences associées 
https://www.cnrlapepiniere.fr/stimulation-visuelle-nouvelle-session-de-formation-les-6-
et-7-fevrier-12-mars-2020  
 

 Comprendre et accompagner l'autisme au quotidien : ateliers de formation pour les aidants 
organisés à Saint-Egrève (38) de février à juin 2020 par le CADIPA (Centre alpin de 
diagnostic précoce de l'autisme) 
Deux sessions sont organisées, l'une pour les parents d'enfants âgés de 0 à 10 ans, l'autre 
pour les parents d'enfants de 11 à 18 ans. 
http://www.cra-rhone-alpes.org/spip.php?article11224  

 

 Estime de soi et handicap, formation organisée par l'association Une souris verte les 13-14 
février ou 23-24 novembre 2020 à Lyon 
https://www.unesourisverte.org/estime-de-soi-et-handicap  
 

 Remédiation cognitive - méthode CRT-enfant, formation organisée par le Centre de 
référence maladies rares à expression psychiatrique GénoPsy du 11 au 13 décembre 2019 
à Bron 
"La CRT-enfant est un outil de remédiation cognitive de type papier/crayon, administrée 
au cours de séances individuelles avec le thérapeute. Elle comprend trois modules : 
flexibilité cognitive, mémoire de travail et planification. La CRT-enfant vise l’amélioration 
du fonctionnement cognitif (en particulier des fonctions exécutives) et des capacités 
fonctionnelles de la personne. Cette méthode de remédiation cognitive s’adresse aux 
enfants qui présentent des troubles de la sphère exécutive, par exemple dans le cadre d’un 
TDAH ou d’un trouble du spectre de l’autisme." 
www.ch-le-
vinatier.fr/documents/Documents/Offre_de_soins/flyer_CRT_decembre_2019_01.pdf  
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 Formations 2020 du Centre de ressources multihandicap, Paris 
Les formations au programme sont :  
- Connaissance de la personne polyhandicapée 
- Atelier danse : accompagner un atelier en établissement 
- Atelier audiovisuel : la personne polyhandicapée, transmettre l'imperceptible 
- Atelier médiation cheval/équithérapie : être accompagnateur d'une séance 
d'équithérapie 
- La question de l'apprentissage adapté aux besoins des jeunes polyhandicapés 
- Capable d'apprendre dans un environnement différent 
Nouvelles formations 
- Groupe de parole pour les fratries : pourquoi ? comment ? 
- Réflexion autour de la personne polyhandicapée 
http://www.crmh.fr/crmh/cms/7123-7499/formations-2020.dhtml  
 

 MOOC "Troubles du spectre de l'autisme : diagnostic" 
Cours en ligne proposé par la Fondation Pôle autisme et l'Université de Genève, ouvert 
depuis le 20 novembre 2019 
 
Présentation du cours : "Qu’est-ce que l’autisme ? Comment reconnaître l’autisme ? Peut-
on observer des signes d’autisme chez les bébés ? 
Dans ce cours en ligne et gratuit, vous allez comprendre comment se pose un diagnostic de 
TSA, avec quels outils, et sur la base de quelles observations. Vous apprendrez également 
à reconnaître les différents signes indicateurs d’un TSA chez les enfants, les adultes, mais 
aussi chez les bébés. Nous aborderons également ensemble les différentes étapes à suivre 
lorsqu’on annonce un diagnostic de TSA à une personne ou une famille. 
À l’aide d’extraits vidéo, nous vous illustrerons les symptômes de l’autisme et l’utilisation 
de différents outils. Vous aurez également l’occasion d’entendre les témoignages de 
parents d’enfants avec un TSA qui racontent leurs premières inquiétudes et leur parcours 
diagnostique." 
https://moocs.unige.ch/liste-de-cours/liste-des-cours-3/troubles-du-spectre-de-lautisme-
diagnostic  
 

 BMT i : outil informatisé d’évaluation des apprentissages et fonctions cognitives de la MSM 
au 5ème collège, formation organisée par l'association E=MCDys les 12 et 13 décembre 
2019 à Lyon 
Intervenantes : Dr Catherine Billard, Neuropédiatre & Monique Touzin, Orthophoniste 
Public : médecins et autres professionnels de santé 
https://www.emcdys.fr/lecteur-evenement/formation-continue-pour-les-professionnels-
de-sant%c3%a9-bmt-i.html  
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Les nouveautés du centre de documentation 

► Des amis formidables 

Livre de Magali Beaufort, Véronique de Zan, Aliette 
Zumthor et Leonel Lopes, publié par l'Association 
Handmirable en 2018, 30 p. 

Une histoire d'amitié entre 4 enfants, qui montre que 
la générosité du coeur permet de dépasser bien des 
soucis 

 
 
 

 
 
 
 

Ce récit vous est proposé de 3 manières différentes : 
- sur la page de gauche, sous l'illustration, figure un texte "ordinaire" au vocabulaire et à la 
syntaxe variés, 
- sur la page de droite, l'histoire est adaptée selon les règles européennes du Facile à lire et 
à comprendre (UNAPEI 2009), 
- traduite en pictogrammes. 
Il peut être lu à des enfants porteurs de handicap et à tous les autres enfants. [résumé 
d'éditeur] 

► La cuisine pour tous ! : des recettes de tous les jours 
accessibles à tous - Tome 2 

Livre de Rebecca BAUER et Adeline RICHEZ, publié par 
l'Association Les Zigs en 2019, 68 p. 

Ce livre vise à rendre la cuisine accessible à tous : recettes 
écrites en Facile à lire et à comprendre (FALC) et avec la 
typographie "Luciole" dont les caractères sont pensés pour 
faciliter la lecture aux personnes malvoyantes, entièrement 
illustrées, et avec une mesure unique (pot de yaourt).  

 

 
Testé auprès d’usagers, ce livre propose des recettes simples et goûteuses : trois entrées 
(soupe de potimarron, salade grecque, tarte à la tomate), trois plats (poulet curry-coco, 
lasagnes, gratin de courgettes), trois desserts (rochers coco, crêpes, fondue au chocolat). 
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► L'enfant autiste décrypté : et si votre enfant pouvait vous 
expliquer son fonctionnement ? 

Livre de Ginette BERNIER, Line GASCON, Benoît VIEILLARD, 
Benoît (ill.), publié par Mango en 2019, 185 p. 

Et s’il était possible de se mettre à la place de l’enfant autiste, 
ressentir et voir le monde de son point de vue ? Cela aiderait 
grandement les parents et les aidants ! C’est ainsi que les 
auteures ont conçu ce livre, en s’appuyant sur leurs 
formations et leurs expériences, elles ont « donné la parole » 
à ceux qui souvent n’ont pas les mots pour dire.  

Une des plus grandes difficultés de l’autisme est la communication, son apprentissage est un 
parcours truffé d’embûches pour ces enfants qui n’ont pas la même manière d’appréhender 
le monde. Ils ne sont pour autant pas les seuls à devoir s’adapter, les parents aussi 
recherchent les meilleures stratégies pour les aider dans ce lent processus. 
En illustrant des scènes de la vie de tous les jours, les auteurs et l’illustrateur donnent à voir 
et à comprendre les difficultés spécifiques de l’enfant autiste et expliquent simplement 
comment l’aider dans ses apprentissages et l’encourager toujours avec bienveillance et 
patience. Ce livre conçu pour les parents, les enseignants, les éducateurs mais aussi les 
médecins non spécialistes, est une perche tendue à tous ceux qui veulent aider ces enfants 
et relever le défi de l’inclusion dans notre société. Les autistes ont beaucoup à partager si 
l’on prend la peine de les comprendre. [résumé d'éditeur] 

► Ma vie intime, affective et sexuelle 

Livre publié par l'Institution de Lavigny (Suisse) en 2019, 77 p. 

"Ma vie intime, affective et sexuelle" est un livre illustré qui 
comporte 27 histoires parlant de la vie en institution.  

 
Il invite les personnes qui vivent en institution et celles qui y travaillent à échanger sur le thème 
de l’intimité pour les personnes qui reçoivent un accompagnement socio-éducatif dans leur vie 
quotidienne. Il vise à informer les personnes qui vivent en institution de ce qu’elles peuvent 
attendre de la part des professionnels. Chaque histoire est accompagnée d’un commentaire et 
d’éléments de discussion. 
Les thématiques abordées sont le respect de l’intimité, la vie en collectivité, le partage 
d’informations, les ressources et services ainsi que le rapport au corps. Chaque terme abstrait 
ou important est expliqué au sein d’un glossaire. 

Ce livre a été rédigé en langage facile à lire et à comprendre. Il est destiné particulièrement à 
un public adulte concerné par la déficience intellectuelle. [résumé d'éditeur] 
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► Vous cherchez de l'information sur une 
thématique  ? Vous souhaitez consulter un 
document  ? 
 
Vous pouvez interroger le catalogue du centre de 
documentation pour découvrir les documents 
disponibles à l'ERHR. Ils sont empruntables 
gratuitement pour un mois ! 
 
  

 
Lien vers le portail documentaire de l’ERHR Auvergne Rhône-Alpes 
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