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Politique en faveur de la santé et du handicap

Stratégie nationale de mobilisation et de soutien des proches aidants : deux ans

d’avancées pour mieux les épauler

Communiqué de presse de Brigitte Bourguignon, ministre déléguée chargée de
I’Autonomie, et Sophie Cluzel, secrétaire d’Etat auprés du Premier ministre chargée

des Personnes handicapées

https://solidarites-sante.gouv.fr/actualites/presse/communiques-de-

presse/article/strategie-nationale-de-mobilisation-et-de-soutien-des-proches-

aidants-deux-ans

Santé mentale des enfants : le droit au bien-étre
Rapport 2021 du défenseur des droits

https://www.defenseurdesdroits.fr/sites/default/files/atoms/files/rae21-num-

28.10.21 0Olaccess.pdf
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e Feuille de route MDPH 2022 : un an apres son lancement, un premier bilan
Article du site de la CNSA - Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie

"Le 2e comité stratégique sur la feuille de route MDPH 2022 s’est tenu a Amiens ce
lundi 25 octobre. En présence de Sophie Cluzel, ministre chargée des Personnes
handicapées, et de Stéphane Haussoulier, président du Conseil départemental la
Somme, représentant de I’Assemblée des départements de France (ADF), la Caisse
nationale de solidarité pour lI'autonomie (CNSA) et la Direction générale de la
cohésion sociale (DGCS) ont présenté les avancées des 38 projets de la feuille de
route en lien avec les départements."
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/feuille-de-route-mdph-2022-un-
an-apres-son-lancement-un-premier-bilan

e Guide de sensibilisation au RGPD (Reglement général sur la protection des données)
pour les associations, publié par la CNIL
https://www.cnil.fr/sites/default/files/atoms/files/cnil-guide association.pdf

o Habitat inclusif : la Fondation petits fréres des Pauvres, le groupe Caisse des Dépots
et le Réseau de I'habitat partagé et accompagné lancent aujourd’hui I'association
h@pi
Communiqué de presse du 17 novembre 2021 :
https://solidarites-sante.gouv.fr/actualites/presse/communiques-de-
presse/article/habitat-inclusif-la-fondation-petits-freres-des-pauvres-le-groupe-
caisse-des

e Le deuxieme comité de pilotage de I'habitat inclusif marque la mobilisation forte du
gouvernement en faveur de I'autonomie des Francais « chez soi » : I'aide a la vie
partagée déployée dans 30 départements
Communiqué de presse du Secrétariat d'Etat chargé des personnes handicapées,
publié le 23 novembre 2021
https://handicap.gouv.fr/le-deuxieme-comite-de-pilotage-de-lhabitat-inclusif-
margue-la-mobilisation-forte-du-gouvernement-en

e Contester une décision CDAPH : le RAPO, mode d'emploi
Article rédigé par Alexandra Grévin, avocate, sur le recours administratif préalable
obligatoire
https://informations.handicap.fr/a-contester-decision-cdaph-rapo-mode-emploi-

31841.php
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Articles publiés sur le site Enfant différent

- Parent d’enfant en situation de handicap : olu trouver une aide juridique ?
Cet article présente les services ou professionnels auxquels faire appel pour avoir

un conseil ou une explication sur vos droits.

https://www.enfant-different.org/droits-legislation/parent-enfant-handicap-

aide-juridique

- Publication de la loi sur le congé de présence parentale

https://www.enfant-different.org/actualite/publication-de-la-loi-sur-le-conge-de-

presence-parentale

- Prestation de compensation du handicap

Cet article présente deux textes réglementaires qui apportent des améliorations a

la PCH.

https://www.enfant-different.org/actualite/prestation-de-compensation-du-

handicap

- L'Allocation Journaliere de Présence Parentale (AJPP)

https://www.enfant-different.org/vie-professionnelle-des-parents/allocation-

journaliere-de-presence-parentale-ajpp

Quand méme pas, Papa ! : le carnet de bord d'un proche aidant

Présentation du podcast :

"Dans ce podcast, je raconte mon quotidien, celui que je
vis en accompagnant ma fille atteinte d’une maladie
génétique dégénérative. Adapter le quotidien, se
confronter aux regards extérieurs, les défis d'une
mémoire qui marche moins bien, le moral, ou encore
I'intimité de la personne concernée.. Quelques
problématiques et questions parmi celles qui seront
abordées chaque semaine dans un épisode d’une dizaine
de minutes."
https://lecridelagirafe.org/serie/quand-meme-pas-papa

TE

L ( p . méme pas, Papa !
| Carnet de bord d'un
. proche aidant &

Loire (42) - action d'aide aux aidants de personnes en situation de handicap
Cette action est portée par des établissements de la Fondation OVE.
Il s'agit de séances gratuites de soutien et d'écoute psychologique en individuel ou en

groupe.
Les demandes sont a faire directement par mail

a l'adresse suivante

soutienaidantsloire@fondation-ove.fr ou par téléphone au 04 77 36 16 30

Voir le flyer « Soutenons les aidants »
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Pénurie de personnels : un webinaire pour partager des initiatives de recrutement
Synthese des échanges du webinaire organisé par Le média social le 23 novembre
2021 et lien vers le replay du webinaire "Social et médico-social : des idées pour
réduire la crise du recrutement” :
https://www.lemediasocial.fr/penurie-de-personnels-un-webinaire-pour-partager-
des-initiatives-de-recrutement qLI5Ff

AEEH : pas de partage en cas de séparation des parents

Article du site Handicap.fr qui présente une décision de la Cour de Cassation
concernant le partage de I'Allocation d'éducation de I'enfant handicapé (AEEH) entre
des parents séparés
https://informations.handicap.fr/a-aeeh-partage-separation-parents-31923.php

Le premier module de sensibilisation-formation dédié aux troubles du
neurodéveloppement est en ligne

Il s'adresse aux professionnels de santé. Il est en ligne sur le site de I'Université
Numérique en Santé et Sport (UNESS). Il est gratuit, ouvert a tous et certifiant.
https://handicap.gouv.fr/le-premier-module-de-sensibilisation-formation-dedie-aux-
troubles-du-neurodeveloppement-est-en

Activités motrices et sensorielles des personnes polyhandicapées vieillissantes...
contribution a une vie plus « vivante »

Article de Jacques Mikulovic et Francois Brunet, publié sur le site de la revue TraHs -
Trajectoires humaines transcontinentales

https://www.unilim.fr/trahs/3980#article auteur

Participation politique et handicap

Handéo a réalisé un état des lieux pour mieux comprendre les freins et ressources
des personnes en situation de handicap souhaitant s'investir dans la vie politique.
Infographie de cette recherche qui retrace les grands axes du rapport qui sera publié
le 07 décembre :
https://www.handeo.fr/publications/etudes-rapports-et-recherche/difficultes-et-
obstacles-pour-candidater-etre-elu-et

Citoyens avant tout ! #RienSansNous

Le Collectif Handicaps encourage les candidates et candidats a [I'élection
présidentielle a se saisir des revendications de son Manifeste.
https://www.collectifhandicaps.fr/nos-revendications/election-presidentielle-le-
collectif-handicaps-encourage-les-candidates-et-candidats-a-se-saisir-des-
revendications-de-son-manifeste

Le web facile pour tous : guide sur l'accessibilité numérique réalisé par I'Udapei Les
Papillons Blancs du Nord et par le laboratoire d’innovation territoriale « SIILAB »
http://www.creaihdf.fr/content/guide-le-web-facile-pour-tous
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e Polyhandicap polydésespoirs : recueil de témoignages d'enfants, adultes, parents et
professionnels publié par le Groupement polyhandicap France
Les parents et professionnels expriment la réalité qu'ils vivent au quotidien, font part
de leurs difficultés et alertent sur leurs inquiétudes.
https://drive.google.com/file/d/1fzWo0-PA 1Qt-
dCtkF8XcMgM9zBbf8Yz/view?usp=sharing

Maladies rares

e Syndrome White-Sutton : vidéo de présentation du syndrome et de I|'Association
White-Sutton France
http://blog.maladie-genetique-rare.fr/index.php?id=604-

e Le syndrome d'Angelman
Article de présentation du syndrome sur le site Enfant différent, rédigé par I'AFSA -
Association francaise du syndrome d'Angelman
https://www.enfant-different.org/handicaps-et-maladies/syndrome-d-angelman

e Nouveaux PNDS - Protocoles nationaux de diagnostic et de soins (PNDS) :
- CDKLS5 Deficiency disorder - Encéphalopathie Epileptique liée a CDKL5
https://blog.afsr.fr/2021/11/16/protocole-national-de-diagnostic-et-de-soins-pnds
- Maladie de Niemann Pick de type C
https://www.has-sante.fr/jcms/p 3299951/fr/maladie-de-niemann-pick-de-type-c
- Neurofibromatose de type 2
https://www.has-sante.fr/jcms/p 3299799/fr/neurofibromatose-de-type-2
- Kératocone
https://www.has-sante.fr/jcms/p 3301044/fr/keratocone
- Syndrome d’Angelman
https://www.has-sante.fr/jcms/p 3300847/fr/syndrome-d-angelman
- Pseudo Obstructions Intestinales Chroniques (POIC) chez I’enfant
https://www.has-sante.fr/jcms/p 3300746/fr/pseudo-obstructions-intestinales-
chronigues-poic-chez-l-enfant
- Syndrome de Joubert
https://www.has-sante.fr/jcms/p 3300830/fr/syndrome-de-joubert
- Syndrome de Dravet
https://www.has-sante.fr/jcms/p 3293892/fr/syndrome-de-dravet
- Syndromes de Coffin-Siris et de Nicolaides-Baraitser (BAFopathies)
https://www.has-sante.fr/jcms/p 3295023/fr/syndromes-de-coffin-siris-et-de-
nicolaides-baraitser-bafopathies
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- Encéphalopathie Epileptique avec Pointe Ondes Continues du Sommeil (EEPOCS) (y
compris syndrome de Landau-Kleffner)

https://www.has-sante.fr/jcms/p 3295051/fr/encephalopathie-epileptique-avec-
pointe-ondes-continues-du-sommeil-eepocs-y-compris-syndrome-de-landau-kleffner
- Syndrome de Pitt Hopkins (PTHS)

https://www.has-sante.fr/jcms/p 3295033/fr/syndrome-de-pitt-hopkins-pths

Livret et tract pédagogiques sur le séquencage du génome pour les maladies rares,
réalisés par les filieres de santé maladies rares

IIs s'adressent aux professionnels de santé, aux patients et a leurs proches.
http://brain-team.fr/18089-2

C'est une maladie rare, et apres ? Comprendre les réseaux d'acteurs

Centres de référence, consultation de génétique, assistante sociale, orthoptiste, pas
facile de s'y retrouver avec tous ces termes ! Pour déméler les informations et
faciliter la compréhension des réseaux d'acteurs maladies rares, |a filiere SENSGENE a
créé une vidéo qui retrace le parcours d'une jeune patiente au sein d'un centre de
référence de la filiere.

https://www.youtube.com/watch?v=siPyUE-hOlg

Répit de proximité par Vaincre les maladies lysosomales : nouveau dispositif lancé en
Rhone-Alpes, région test

L’objectif est d’offrir aux parents une solution de répit a domicile ponctuelle ou tout
au long de I'année. Le role de I’association Vaincre les maladies lysosomales (VML)
sera de mettre en relation parents et bénévoles pour une intervention a domicile de
guelgues heures a une journée.

Le projet en est a la phase 1 : la recherche de bénévoles. L'objectif est une ouverture
du service aux parents de la région Rhone-Alpes en janvier.
https://www.facebook.com/vaincre.les.maladies.lysosomales/posts/5166212846726
643

Connaitre les syndromes cérébelleux (2011)

Ce livret d'informations est remis aux adhérents de |'association CSC (Connaitre les
syndromes cérébelleux) afin de donner un acces rapide a des informations
importantes et utiles. Ce document a été voulu synthétique et accessible au plus
grand nombre. Il offre de nombreuses pistes pour aller plus loin, pour en savoir plus.
Enfin, il donne la parole a des malades et des accompagnants qui ont souhaité vous
faire partager leur expérience.

Les chapitres du livret sont : les maladies ; la prise en charge médicale ; les
recherches ; le don de cerveaux ; la vie pratique ; la scolarisation des enfants ; en
parler.

https://csc.asso.fr/article/connaitre/60
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e 4 webconférences sur les surdicécités, réalisées par le Centre National de Ressources
Handicaps Rares - Surdicécité (CRESAM)

Ces vidéos visent a réajuster les représentations sur les surdicécités. Leur role est
d’apporter au grand public et aux professionnels une meilleure connaissance de la
double déficience sensorielle.

Thémes des vidéos :

)
- Les surdicécités g u @ @ )
%

- Surdicécité et communication .

- Surdicécité et déplacements C 7 - _

- Surdicécité et acces a l'information @ I T e -
https://www.youtube.com/channel/ ~ ﬁ
UCU5zQEnMZoolinKRO6XwOCcA

L'article de présentation du projet :

https://www.cresam.org/wp-content/uploads/sites/18/2021/06/Webconferences-
ca-tourne-au-CRESAM-CH.pdf

e Brochure de présentation des communications tactiles : LSF CRESAM
tactiles, dactylologie tactile, écriture dans la main, braille
tactile, communication haptique...

Cette brochure a été publiée par le Centre National de
Ressources Handicaps Rares - Surdicécité (CRESAM)
https://www.cresam.org/wp-
content/uploads/sites/18/2021/10/Guide-des-
communications-tactiles.pdf

e La filiere auditive en France et a I'étranger : bibliographie thématique publiée en
novembre par le centre de documentation de I'lrdes - Institut de recherche et de
documentation en économie de la santé
https://www.irdes.fr/documentation/syntheses/la-filiere-auditive-en-france-et-a-I-

etranger.pdf
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Déficience visuelle

e Voir+: Optimiser I'environnement visuel; aide a la conception d’'un environnement
visuel
Cet ouvrage publié par I'Association pour le bien des aveugles et malvoyants (ABA
[Suisse]) vise a encourager les Etablissements Médicaux Sociaux (EMS) et les lieux
recevant du public a proposer un environnement visuel optimal.
https://abage.ch/nouvelle-publication-de-laba

e Les personnes aveugles expriment-elles leurs émotions comme les voyants ?
Article de Dannyelle Valente et Edouard Gentaz publié sur le site The conversation
https://theconversation.com/les-personnes-aveugles-expriment-elles-leurs-
emotions-comme-les-voyants-168984

e Pratique des mathématiques en situation de handicap visuel
Article publié sur le site CultureMath qui présente des moyens techniques pour
pratiques les mathématiques lorsque I'on se trouve en situation de déficience
visuelle
https://culturemath.ens.fr/thematiques/lycee/pratique-des-mathematiques-en-
situation-de-handicap-visuel

e Déficience visuelle et accés aux contenus pédagogiques
Article publié sur le site Canopé et rédigé par Julie Mulet, post-doctorante en
psychologie cognitive, laboratoire IRIT (Institut de Recherche Informatique de
Toulouse), Université de Toulouse
https://www.reseau-canope.fr/agence-des-usages/deficience-visuelle-et-acces-aux-
contenus-pedagogiques.html

e Enfant déficient visuel et alimentation : site d'informations et de conseils pour les
parents, réalisé dans le cadre d'un mémoire d'orthophonie
https://enfantdeficientvisueletalimentation.wordpress.com

e Emploi et handicap : reprendre confiance grace au travail en ESAT
Témoignages d'une travailleuse de I'ESAT Odette Witkowska de I’association Valentin
Haly et d'un moniteur d'atelier en milieu protégé
https://www.avh.asso.fr/fr/emploi-et-handicap-reprendre-confiance-grace-au-
travail-en-esat

e Handicap visuel, emploi et numérique : rapport d'enquéte publié par la Fondation
Valentin Hauy
https://actifsdv.apidv.org/2021/11/10/emploi-handicap-visuel-usages-et-besoins-en-

numerique/

Retour au sommaire
Equipe Relais Handicaps Rares Auvergne-Rhone-Alpes - 161 rue du 4 ao(t 1789 - 69100 Villeurbanne
Tél. 04 37 23 11 30 - Courriel : auvergnerhonealpes@erhr.fr - http://auvergnerhonealpes.erhr.fr



mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
https://abage.ch/nouvelle-publication-de-laba
https://theconversation.com/les-personnes-aveugles-expriment-elles-leurs-emotions-comme-les-voyants-168984
https://theconversation.com/les-personnes-aveugles-expriment-elles-leurs-emotions-comme-les-voyants-168984
https://culturemath.ens.fr/thematiques/lycee/pratique-des-mathematiques-en-situation-de-handicap-visuel
https://culturemath.ens.fr/thematiques/lycee/pratique-des-mathematiques-en-situation-de-handicap-visuel
https://www.reseau-canope.fr/agence-des-usages/deficience-visuelle-et-acces-aux-contenus-pedagogiques.html
https://www.reseau-canope.fr/agence-des-usages/deficience-visuelle-et-acces-aux-contenus-pedagogiques.html
https://enfantdeficientvisueletalimentation.wordpress.com/
https://www.avh.asso.fr/fr/emploi-et-handicap-reprendre-confiance-grace-au-travail-en-esat
https://www.avh.asso.fr/fr/emploi-et-handicap-reprendre-confiance-grace-au-travail-en-esat
https://actifsdv.apidv.org/2021/11/10/emploi-handicap-visuel-usages-et-besoins-en-numerique/
https://actifsdv.apidv.org/2021/11/10/emploi-handicap-visuel-usages-et-besoins-en-numerique/

DMLA : brochure d'information publiée dans le cadre des Journées nationales de la
macula, du 22 au 26 novembre 2021
https://www.sraesensoriel.fr/outil/professionnel/guides-journees-nationales-de-la-
macula

Comment utiliser les livres tactiles illustrés ?

Workshop, organisé par la maison d'édition Les doigts qui révent, ouvert aux parents
et aux professionnels autour de pistes de médiation autour d'un album tactile
illustré, suite d'un temps d'échange sur vos pratiques autours des albums tactiles
illustrés, vos usages et vos freins.

https://ldgr.org/animation formation/workshop-visio-comment-utiliser-les-livres-
tactiles-illustres

A cceur de travailler

Theme du reportage de I'émission "A vous de voir" diffusée le 1er novembre 2021 sur
France 5

Présentation de I'émission : "Grégoire, 29 ans, interprete frangais-arabe, cherche un
emploi depuis trois ans. Nathalie a quitté le sien dans un musée parisien pour réaliser
son réve, partir en Vendée monter son auto-entreprise de médiation animale. Claire-
Marie est a l'Institut National de |’Audiovisuel depuis dix ans et, malgré une
déficience visuelle évolutive qui est devenue un handicap, elle progresse dans
I’entreprise.

Travailler ou vouloir travailler sans voir, pourquoi, comment ? A chaque protagoniste
sa réponse."
https://www.france.tv/france-5/a-vous-de-voir/2841897-a-coeur-de-travailler.html

Tactile Walking Surface Indicators in the United States and Internationally : Research,
Standards, Guidance, and Practice

Article en anglais qui présente les normes et pratiques autour les bandes de guidage
tactile au sol aux Etats-Unis et dans plusieurs pays du monde
https://www.pedbikeinfo.org/resources/resources details.cfm?id=5343

7 conseils pour les éléeves déficients visuels

Vidéo de Marjolaine, animatrice de la chaine Youtube "Un autre regard...", déficiente
visuelle, basse-vision

Elle donne des conseils et astuces a destination des éléves déficients visuels pour
gu'ils puissent passer une année la plus sereine et confortable possible.
https://www.youtube.com/watch?v=ICqePboQ4kE
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Epilepsie

e Prise en charge des personnes avec épilepsie dans les MAS et FAM
Livret d'information réalisé par I'Equipe Régionale d'Accompagnement et de Soutien
Multidisciplinaire autour des Epilepsies (ERASME) en 2019
https://www.neuro-bretagne.com/scripts/files/5f47d03f5ebc32.36186744/livret-

esms.pdf

e La prise en charge des enfants souffrant d'épilepsie : replay du webinaire organisé
par la FFRE - Fondation francgaise pour la recherche sur I'épilepsie
https://www.efappe.epilepsies.fr/replay-pour-le-webinaire-sur-la-prise-en-charge-

des-enfants-souffrant-depilepsie

e Comment accueillir un enfant présentant des troubles du spectre de I'autisme (TSA) ?
Article publié sur le site Les pros de la petite enfance, en partenariat avec
I'association Une souris verte
https://lesprosdelapetiteenfance.fr/vie-professionnelle/organisation-et-pratiques-
professionnelles/modes-daccueil-et-handicap/comment-accueillir-un-enfant-
presentant-des-troubles-du-spectre-de-lautisme-tsa

e Guide pédagogique pour favoriser de saines relations avec les enfants autistes a la
petite enfance
Publié en 2019 par la Fondation Jasmin Roy, Sophie Desmarais, il vient compléter les
capsules vidéos afin d’aider les parents, les éducateurs en milieu de garde, les
enseignants et toute autre personne intervenant auprés d’un enfant autiste a mieux
le comprendre et, ainsi, a mieux I'accompagner au quotidien.
https://fondationjasminroy.com/app/uploads/2019/04/FJRSD-Guide-Marionnette-

Autiste-Fr.pdf

Les capsules vidéos : https://fondationjasminroy.com/initiative/favoriser-de-saines-
relations-avec-les-enfants-autistes-a-la-petite-enfance

e Le Bulletin scientifique de I'ARAPI (Association pour la recherche sur 'autisme et la
prévention des inadaptations)

Cette publication a comme objectif de donner aux lecteurs des informations précises
sur |'état de la recherche actuelle sur I'autisme et les troubles du développement
aupres de ses lecteurs, qu’ils soient professionnels, praticiens ou chercheurs, quelle
qgue soit leur discipline, parents, responsables d’associations de parents, ou
personnes avec un TSA.
L'association a mis en ligne la plupart des numéros publiés.
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Dans le n° 46 "Synergies et créativité", voici par exemple certains articles en accés
libre :

- Différences cliniques liées au sexe dans 'autisme, de Bernadette Rogé

- Le traitement TCC de la phobie sociale chez les adultes présentant un TSA sans
déficience intellectuelle : préconisations et adaptations, de Morgane Phelep

- L’accompagnement d’adolescents porteurs de TSA, une co-construction entre
famille et professionnels, de Marie Schuster et al.

- Lintervention chez les enfants présentant un TSA qui font de I’écholalie, de
Borgeat, Dugal-Tremblay, Dumont, Le Gall

- Le LAC : un outil de vulgarisation en CAA pour répondre aux défis du secteur
médico-social adulte, d'Emilien Loquais
https://site.arapi-autisme.fr/le-bulletin-scientifique

Stratégie autisme : lancement du Programme régional d’accompagnement des
pratiques professionnelles™

Présentation du programme et des 6 thématiques socles, et des formations
accessibles pour le moment (les frais pédagogiques et frais de repas des participants
sont totalement financés par I’ARS Auvergne-Rhéne-Alpes)
https://www.auvergne-rhone-alpes.ars.sante.fr/strategie-autisme-lancement-du-
programme-regional-daccompagnement-des-pratiques-professionnelles

Les autres et moi - Au cceur du TSA : les interactions sociales

Théme de I'épisode 2 du podcast "TroubleS dans le Spectre", projet initié par Pascal
Bellanca-Penel en partant de son vécu, auquel se sont associés le centre référent de
réhabilitation psychosociale via le dispositif ZEST (Zone d’Expression contre la
Stigmatisation), et le centre ressource autisme Rhone-Alpes.
https://centre-ressource-rehabilitation.org/a-ecouter-podcast-troubles-dans-le-

spectre-1188

Favoriser I'inclusion scolaire des éleves autistes : quels dispositifs, quels besoins ?

Le Centre de ressources autisme Languedoc-Roussillon organise 3 webinaires sur
I'inclusion scolaire au mois de décembre :

- Maternelle : mercredi 1er décembre de 12h30 a 13h30

- Elémentaire : mercredi 8 décembre de 12h30 a 13h30

- College : mercredi 15 décembre de 12h30 a 13h30
https://autisme-ressources-Ir.fr/actualites/conferences-journees-d-information/112-
favoriser-l-inclusion-scolaire-des-eleves-autistes-quels-dispositifs-quels-besoins
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Dys et TDAH

e Les troubles spécifiques du langage et des apprentissages
Dossier du site Cap école inclusive qui propose une présentation détaillée de ces
troubles et leurs impacts sur la situation d'apprentissage
Un moteur de recherche permet de trouver des solutions adaptées suite au
remplissage d'une grille d'observation qui permet d'identifier les besoins de |'éleve.
https://www.reseau-canope.fr/cap-ecole-inclusive/sinformer/les-troubles-
specifiqgues-du-langage-et-des-apprentissages.html

e Déméler les fils du TDAH
Article publié sur le site La Presse + (Canada) qui a posé 12 questions sur le TDAH a
cing spécialistes reconnus
https://plus.lapresse.ca/screens/49d0c18f-ed18-474f-96fa-
cc90b98ed28c  7C  0.html

e Dyspraxiatheca : banque européenne de ressources pédagogiques gratuites a
destination des enfants dyspraxiques, de 6 a 15 ans
www.dyspraxiatheca.eu/app.php/fr

e 15e Journée nationale des Dys organisée le 9 octobre 2021 a Paris : le replay est
disponible
https://www.ffdys.com/actualites/assistez-a-la-15e-journee-nationale-des-dys-en-
replay.htm

e Favoriser I'acces a la lecture
Article du blog DYSMOI qui propose des conseils et des outils utiles aux éleves
dyslexiques, dysphasiques ou dyspraxiques.
https://dysmoi.fr/favoriser-lacces-a-la-lecture

Scolarisation

e Activités scolaires autour du theme de Noél (lecture de mots, nombres pairs et
impairs, compter de 2 en 2, classer des lettres par ordre alphabétique,...), a
télécharger sur le blog "Un tour en ULIS"
http://un-tour-en-ulis.eklablog.com/petites-activites-de-noel-a149384068

e Pour une université inclusive : le Ministere de l'enseignement supérieur, de la
recherche et de l'innovation a publié des statistiques sur les étudiants en situation de
handicap et les dispositifs d'accompagnement dont ils bénéficient
https://www.enfant-different.org/actualite/universite-et-handicap
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e Maternelle Color : des polices pour la rééducation du graphisme
Article du blog de TechLab APF France handicap
https://lehub.apflab.org/maternelle-color-des-polices-pour-la-reeducation-du-

graphisme/

e Proposer des sorties culturelles aux éleves malades : nouvel article du site Tous a
I'école
https://www.tousalecole.fr/content/proposer-des-sorties-culturelles-aux-
%C3%A91%C3%A8ves-malades

¢ Grammaire, Montessori et éléves a besoins particuliers
Article d'une enseignante en dispositif ULIS-école, qui anime le blog "Alice en ULIS"
Cet article propose un petit tour d’horizon des activités qu’elle met en place pour
aider les éleves a besoins particuliers a comprendre et a s’approprier les notions de
grammaire, avec les symboles Montessori.
https://www.bloghoptoys.fr/grammaire-montessori-et-eleves-a-besoins-particuliers

Emploi et insertion professionnelle

e Obligation d'emploi des travailleurs handicapés en 2019
"Le taux d’emploi direct en équivalent temps plein reste stable depuis 2016."
Données publiées dans : DARES résultats n° 63 novembre 2021
https://dares.travail-emploi.gouv.fr/publication/obligation-demploi-des-travailleurs-
handicapes-en-2019

e Handicap et emploi : la série "Extraordinaires" fait tomber les préjugés
Article du site Le média social qui présente la mini-série "Extraordinaires" diffusée sur
France 2, dans le cadre de la Semaine européenne pour l'emploi des personnes
handicapées
https://www.lemediasocial.fr/handicap-et-emploi-la-serie-extraordinaires-fait-
tomber-les-prejuges 7llzyB

e Le télétravail des personnes en situation de handicap : guide réalisé par le Club
Handicap et compétences
http://www.club-handicapetcompetences.fr/nos-travaux/les-guides/307-le-
teletravail-des-personnes-en-situation-de-handicap
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https://www.lemediasocial.fr/handicap-et-emploi-la-serie-extraordinaires-fait-tomber-les-prejuges_7IIzyB
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http://www.club-handicapetcompetences.fr/nos-travaux/les-guides/307-le-teletravail-des-personnes-en-situation-de-handicap
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Loisirs et vacances

Trouve ton parasport : article du site handicap.fr qui présente une nouvelle
plateforme digitale. Elle vise a permettre aux personnes en situation de handicap de
choisir un ou plusieurs sports et de trouver un club adapté a proximité
https://informations.handicap.fr/a-trouve-ton-parasport-toute-nouvelle-plateforme-
digitale-31659.php

Le Pass’Sport prolongé jusqu’a fin février 2022 et élargi aux adultes en situation de
handicap jusqu’a 30 ans
https://auvergne-rhone-alpes.drdjscs.gouv.fr/spip.php?article1600

Acceés aux soins

Santé BD a mis en ligne trois nouvelles bande-dessinées :

- La douleur, pour dire et soulager ma douleur
https://santebd.org/les-fiches-santebd/docteur-generaliste/la-douleur-pour-dire-et-
soulager-ma-douleur

- Mieux manger, pour prendre soin de ma santé
https://santebd.org/les-fiches-santebd/prevention-sante/mieux-manger-pour-
prendre-soin-de-ma-sante

- Bien bouger, pour prendre soin de ma santé
https://santebd.org/les-fiches-santebd/prevention-sante/bien-bouger-pour-prendre-
soin-de-ma-sante

Vie affective et sexuelle

Vie affective et sexuelle des personnes handicapées : un centre ressources par région
en 2022

Article publié sur le site Le média social
https://www.lemediasocial.fr/vie-affective-et-sexuelle-des-personnes-handicapees-

un-centre-ressources-par-region-en-2022 6Nzuzu
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Outils de communication, pictogrammes, matériel éducatif

Comment réussir votre projet de Communication Alternative Augmentée (CAA) ?
Guide a télécharger sur le blog d'Hop'toys pour découvrir, comprendre et vous
donner des pistes pour la mise en place de la CAA

Il a été rédigé par Line Perrin, orthophoniste spécialiste de la CAA, avec I'équipe
d’Hop’toys.
https://www.hoptoys.fr/817-livre-blanc-communication-alternative-augmentee-caa

Les fiches techniques du TechLab de I'APF France handicap (ex-APF Lab - Le Hub) de
décembre 2021 sont parues. Elles décrivent les outils suivants :

- (Sensory) Light Box : un logiciel et une application de relation cause a effet et
stimulations visuelles et sonores

- Calculatrices Parlantes : deux solutions différentes utilisant la voix de synthése de
I'ordinateur ou de simples fichiers sonores

- Lecteur MP3 adapté : un appareil pour I'écoute de fichiers musicaux et livres audio,
accessible par contacteurs

- FreedomWing : un boitier pour controler une manette adaptative XBox avec le
joystick du fauteuil électrique

- Boardmaker 7 : un logiciel d'aide a la création de supports pictographiques

- SymboTalk : une application d’aide a la communication pictographique

- Contacteur Cup et MiniCup : deux contacteurs mécaniques avec une surface d’appui
circulaire sensible, sertie tel un couvercle

- Contacteur microlight : un contacteur micro léger ultra sensible
https://lehub.apflab.org/

Poésies adaptées sur le theme de Noél (pictogrammes...), a télécharger sur le blog
"Alice en ULIS"
http://aliceenulis.eklablog.com/noel-poetique-a211310524

TEACCHristmas : activités sur le theme de Noél, a télécharger sur le blog "Alice en
uLIs"
http://aliceenulis.eklablog.com/teacchristmas-a211211598

Le livret des émotions de Noél

Ce livret donne différents exemples d’activités accompagnées avec de visuels clairs et
adaptés, pour expliquer aux enfants ce qui va passer avec les fétes et mettre des
mots sur leurs émotions.

Il vise a préparer Noél et ainsi a gérer les fortes émotions liées a cette féte.

A télécharger gratuitement sur le site Ideereka :
https://www.ideereka.com/eeform-ressources/materiel/livret-des-emotions-de-noel
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Livret d'accompagnement a la communication, a destination des professionnels de
premiere ligne accompagnant des adultes communicateurs émergents

Le livret contient deux parties :

- Stratégies pour faciliter la communication avec l'adulte en situation de handicap
complexe

- Grille rapide d'informations sur l'adulte en situation de handicap complexe

Ce livret a été réalisé par Emilien Loquais dans le cadre de son mémoire de fin
d'études d'orthophonie.
https://gncra.fr/wp-content/uploads/2020/12/Livret-dAccompagnement-a-la-
Communication-version-definitive.pdf

Outils et exercices créés a partir des pictogrammes Arasaac

- trouver l'intrus : pour travailler I'attention, la concentration et la discrimination
visuelle

https://arasaac.org/materials/es/3984

- matériel TEACCH : Se boit / Ne se boit pas
https://arasaac.org/materials/fr/1877

- matériel TEACCH : trouver la fonction des objets
https://arasaac.org/materials/fr/3930

- apprendre le vocabulaire des saisons (lecture, écriture)
https://arasaac.org/materials/fr/201

- matériel TEACCH : bingo sur le theme des saisons de I'année
https://arasaac.org/materials/fr/1058

Matériel Makaton, a télécharger gratuitement sur le site Makaton.fr
- Activités autour de Noél
https://www.makaton.fr/materiel-makaton/materiel-a-telecharger/noel

Click AAC : article du TechLab APF France handicap qui présente cette application
gratuite qui convertit automatiquement une photo prise directement ou une photo
de la bibliotheque en une grille pictographique de communication et en phrases
pictographiées
https://lehub.apflab.org/click-aac-communication-pictographique-disponible-
francais
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Législation

e Instruction interministérielle n° DIA/DGCS/SD3B/DGESC0/2021/195 du 3 septembre
2021 relative a la création de dispositifs d'auto-régulation (DAR) pour les éléves
présentant des troubles du spectre de l|'autisme, dans le cadre de la stratégie
nationale pour I'autisme au sein des troubles du neurodéveloppement
https://solidarites-sante.gouv.fr/fichiers/bo/2021/2021.21.sante.pdf

e Instruction n° DGCS/CNSA/DESMS/2021/204 du 27 septembre 2021 portant sur
I'expérimentation dans le cadre du projet SERAFIN-PH (Services et Etablissements :
Réforme pour une adéquation des FINancements aux parcours des Personnes
Handicapées)
https://solidarites-sante.gouv.fr/fichiers/bo/2021/2021.20.sante.pdf

e Décret n° 2021-1394 du 27 octobre 2021 relatif a la durée d'attribution de la
prestation de compensation du handicap

En vue de simplifier les démarches des personnes handicapées, le décret fixe a dix
ans la durée maximale d'attribution de I'ensemble des éléments de la prestation de
compensation du handicap (PCH) et permet son attribution sans limitation de durée
lorsque le handicap n'est pas susceptible d'évoluer favorablement. Par ailleurs, il
limite en cas de versements ponctuels, le total des versements correspondant a
I'élément 1 de la prestation de compensation a deux mois de prestation. A cette
issue, le versement reprend de facon mensuelle.
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000044264834

e Décret n° 2021-1476 du 12 novembre 2021 relatif au rythme des évaluations de la
gualité des établissements et services sociaux et médico-sociaux
Le décret définit le rythme quinquennal des évaluations de la qualité des
établissements et services sociaux et médico-sociaux sur la base d'une
programmation fixée par arrété des autorités en charge des autorisations, qui
respecte, le cas échéant, le calendrier des évaluations prévu dans les contrats
d'objectifs et de moyens.
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000044318665

Appel a projets

e Soutenir la création et le développement d'habitat inclusif en Isére sur I'année 2022
via le financement d’une aide spécifique
Appel a projets de I'Agence régionale de santé Auvergne Rhone-Alpes
https://www.auvergne-rhone-alpes.ars.sante.fr/soutenir-la-creation-et-le-
developpement-dhabitat-inclusif-en-isere-sur-lannee-2022-le-financement
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Appels a participation - Enquétes

e Ftude comparative des profils sensoriels d’enfants avec déficience visuelle et
d’enfants avec troubles du spectre de I'autisme

Etude de recherche clinique réalisée sous la responsabilité scientifique de Anna-Rita
GALIANO et Jean-Yves BAUDOUIN, chercheurs au laboratoire DIPHE de I’Université
de Lyon 2 avec la collaboration de Franclain Mekomedemb, doctorant au laboratoire
DIPHE

Cette étude porte sur les particularités sensorielles — ou « profils sensoriels » — de
trois groupes d’enfants agés entre 3 ans et 11 ans : un groupe d’enfant déficients
visuels, un groupe d’enfant ayant recu un diagnostic de trouble du spectre de
I'autisme et un groupe d’enfant ne présentant pas ce type de troubles.
https://diphe.univ-lyon2.fr/appel-a-participation/

e Eduquer pour protéger ! L'éducation a la sexualité pour les jeunes déficients visuels.
Projet de recherche appliguée mené par la maison d'édition Mes Mains en Or
(https://mesmainsenor.com) et Laetitia CASTILLAN (psychologue et chercheuse
associée au sein du laboratoire CLLE-LTC).

Cette enquéte est a destination des personnes déficientes visuelles ayant plus de 18
ans et dont la déficience visuelle est survenue avant I'dge de 10 ans . Elle vise a
comprendre les problématiques en lien avec |'éducation a la sexualité et la vie
affective lors de I'adolescence et a I'dge adulte. L'objectif de ce projet de recherche
est de concevoir des outils a destination des jeunes déficients visuels et des
professionnels de terrain sur la thématique de |'éducation a la sexualité et a la vie
affective.
https://toulousepsychology.eu.qualtrics.com/ife/form/SV_dbTPN3ZDSnBnDfw

e 3eme édition de I’étude sur I'impact de la stratégie nationale autisme et troubles du
neuro-développement (TND)
Appel a participation a toutes les personnes autistes, Dys, TDI, Tdah et leurs familles,
du lundi 22 novembre au mercredi 20 décembre 2021
https://handicap.gouv.fr/appel-participation-troisieme-edition-de-letude-sur-
limpact-de-la-strategie-nationale-autisme-et

Retour au sommaire
Equipe Relais Handicaps Rares Auvergne-Rhone-Alpes - 161 rue du 4 ao(t 1789 - 69100 Villeurbanne
Tél. 04 37 23 11 30 - Courriel : auvergnerhonealpes@erhr.fr - http://auvergnerhonealpes.erhr.fr

18


mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
https://diphe.univ-lyon2.fr/appel-a-participation/
https://toulousepsychology.eu.qualtrics.com/jfe/form/SV_dbTPN3ZDSnBnDfw
https://handicap.gouv.fr/appel-participation-troisieme-edition-de-letude-sur-limpact-de-la-strategie-nationale-autisme-et
https://handicap.gouv.fr/appel-participation-troisieme-edition-de-letude-sur-limpact-de-la-strategie-nationale-autisme-et

e L'association La pause Brindille organise en décembre plusieurs temps a destination
des jeunes aidants, les jeunes confrontés a la maladie, au handicap ou a I’addiction
d’un proche (parent, frére/soeur, ami-e, grands-parents etc.)

- Samedi 4 décembre, de 14h30 a 18h a Lyon : Atelier Brind’Noél pour les enfants
aidants !

Atelier d’échange, d’expression et de confection de décoration de Noél ouvert aux 7-
13 ans

- Samedi 18 décembre, de 14h30 a 17h30 a Lyon : Atelier Brind’Partage pour les
jeunes aidants de 13 a 25 ans !

Atelier d’expression et d’écriture autour d’un goQter: pour se rencontrer & échanger
autour de gaufres |

https://www.facebook.com/lapausebrindille

e Semaine de |'épilepsie : conférences en lignes, théatre-débat, soirées témoignages...
organisées du 29 novembre au 4 décembre 2021 par la Communauté de pratiques
épilepsies et handicap (gratuit, sur inscription)
https://prior-maladiesrares.fr/semaineepilepsie

e Cap surl'handi: événement organisé autour du sport et handicap par I'ASPTT Grand
Lyon le samedi 4 décembre 2021 de 10h a 12h30
Les activités suivantes sont proposées : marche nordique (personnes malvoyantes),
boxe et renforcement musculaire (personnes malentendantes).
Gratuit et ouvert a tous
https://grandlyon.asptt.com/actualites/cap-sur-lhandi-rendez-vous-le-4-decembre

e 10eme édition des Journées d'étude technologies et déficience visuelle, organisée les
6 et 7 décembre 2021 par la Fédération des aveugles de France
https://aveuglesdefrance.org/evenement-jetdv

e Forum extraordinaire 2021
Le forum régional aura lieu le 6 décembre a I'Hotel de région de Lyon sur le théme :
"Le sport et + encore | Dépassement de soi, innovation, résilience, le sport-handicap
pour mieux vivre son quotidien". Il réunira grand public, personnes en situation de
handicap, aidants, professionnels et acteurs du monde du handicap.
Une retransmission en direct est prévue.
https://www.auvergnerhonealpes.fr/actualite/507/23-rendez-vous-le-6-decembre-
pour-le-forum-extraordinaire-2021.htm
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Fratrie et handicap, trouver sa place

Webinaire proposé par l'association Grandir d'un monde a l'autre le 8 décembre
2021 a 18h30
https://www.mondealautre.fr/evenements-informations/webinaire-d-automne-
a500.html

Scolarisation des éleves polyhandicapés : journée d'échanges en visio organisée le
vendredi 10 décembre par I'Association ressources polyhandicap Hauts-de-France
https://ressourcespolyhandicap.org/evenements/journee-dechanges-scolarisation-
des-eleves-polyhandicapes

Protection de I'enfance & Handicap : repéres et socle communs d’actions pour
soutenir la scolarité

Webinaire organisé par la Haute autorité de santé (HAS) le mardi 14 décembre 2021
de 14h a 15h30

https://www.has-sante.fr/jcms/p 3296009/fr/webinaire-protection-de-l-enfance-
handicap-reperes-et-socle-communs-d-actions-pour-soutenir-la-scolarite

Godter de Noél pour les aidants de la métropole de Lyon, organisé par I'association
Métropole aidante le mercredi 15 décembre de 16h a 18h
https://www.metropole-aidante.fr/agenda/gouter-de-noel-des-aidants-metropole-
aidante

L’activité physique au coeur de la rééducation cardio-respiratoire aupres des jeunes
en situation de polyhandicap

Réunion-débat, en visio, organisée par le Centre de ressources multihandicap le lundi
20 décembre 2021 de 10h a 12h

https://www.cesap.asso.fr/images/siege cesap/actualites-handicap-
polyhandicap/activit%20physique%2012%202021.pdf

3eme congres francophone sur le répit et I'accompagnement des aidants, organisé
par la Fondation France répit les ler et 2 février 2022 a Lyon
https://www.congres-repit.fr

Soutien au développement de I'enfant : quelles interventions précoces ?

Congres de la Société Francophone d’Etudes et de Recherche sur les Handicaps de
I’'Enfance (SFERHE) organisé les 13 et 14 juin 2022 a Reims
https://sferhereims2022.eventmaker.io/index
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Les nouveautés du centre de documentation

» Colvert voit bien plus clair

Livre de Sabine BALLERY et Valérian VENET (ill.)
BV éditions, 2021. -55 p.

Colvert n’est plus comme avant. Il tombe, se cogne, ne
reconnait plus ses amis. Et s’il avait besoin de lunettes ?
Bien plus que des problemes de vue, une formidable legon
de vie. [résumé d'éditeur]

» Droit des personnes handicapées 2021

Livre de Lisiane FRICOTTE
ASH publications, 2021. 382 p.

Synthétique et pratique, ce guide permet aux personnes en Drnlt
situation de handicap et a toute personne concernée par du . i i, s

leur accompagnement (famille, professionnels,
associations, pair-aidants...) d'avoir une vision globale et
concrete sur le Droit applicable, tout en facilitant la
compréhension des démarches a accomplir et des
éventuels recours. [extrait du résumé d'éditeur]

» La propreté : apprendre I'autonomie a la maison et
établir les bonnes routines quand on a un enfant
autiste

Livre de Nathalie Aynié, 2011

Pour avoir le maximum de chances de pouvoir un jour vivre
parmi les autres, libre et heureux, I'enfant autiste doit

acquérir le plus d'autonomie possible. Ce n'est qu'en |

devenant propre, de nuit comme de jour, qu'il pourra
espérer avoir sa place dans notre société, au lieu d'étre
parqué dans une structure sans avenir.

"\.IIIP

Pour devenir propre, votre enfant va avant tout compter sur vous, ses parents, pour l'aider.
C'est une compétence tres difficile a acquérir pour certains enfants autistes, et
I'apprentissage peut étre tres taxant pour les parents, qui se retrouvent a devoir nettoyer
de nombreuses caca-tastrophes.
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Cet ouvrage va vous accompagner dans ce marathon, vous donner des informations et vous
donner des pistes concretes a explorer pour enseigner la propreté a votre enfant. [résumé

d'éditeur]

» 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 a
I'ERHR. lls sont empruntables gratuitement pour un mois !

Lien vers le portail documentaire de I’ERHR Auvergne Rhone-Alpes
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