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Donnez-nous votre avis sur la lettre d’informations ! 
 
Cette enquête de satisfaction a pour but de recueillir 
vos appréciations et critiques afin de faire évoluer la 
lettre d'informations. 
 
Vos retours constitueront une aide précieuse pour nous 
permettre d'améliorer ce service.  
 
L'enquête est anonyme. Vous avez jusqu’au 31 juillet 
pour nous transmettre votre avis. 
 
Temps de réponse estimé : de 5 à 10 minutes 
 

>> Je veux donner mon avis 
 
Par avance, merci de votre participation ! 
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Politique en faveur de la santé et du handicap 
 

• 50000 "solutions" nouvelles dans le médico-social d'ici 2030 
Article publié sur le site Handicap.fr 
 
"Emmanuel Macron promet 50 000 "solutions" nouvelles pour adultes et enfants en 
situation de handicap d'ici 2030. Les associations réagissent favorablement mais 
attendent des budgets concrets et des mesures pour faire face à la pénurie de 
personnel." 
https://informations.handicap.fr/a-50000-solutions-nouvelles-medico-social-ici-
2030-34893.php  
 

• Prévention des départs non souhaités en Belgique 
Communiqué de presse publié le 24/05/2023 par le Ministère des solidarités, de 
l'autonomie et des personnes handicapées 
 
"En déplacement dans le Nord, Geneviève Darrieussecq annonce la création de 1 000 
solutions supplémentaires pour les enfants en situation de handicap." 
https://handicap.gouv.fr/prevention-des-departs-non-souhaites-en-belgique 
 

• Devenir un établissement à impact : approche et cas concrets 
Guide de l'Anap - Agence nationale de la performance sanitaire et médico-sociale 
 
"L’innovation sociale consiste à élaborer des réponses nouvelles à des besoins sociaux 
nouveaux ou mal satisfaits dans les conditions actuelles du marché et des politiques 
sociales, en impliquant la participation et la coopération des acteurs concernés, 
notamment des utilisateurs et usagers. Elle passe par de la collaboration et du 
partenariat territorial et durable. 
Réalisé en collaboration avec l’association des jeunes agents publics FP 21, ce guide 
vous donne des outils pratiques pour concrétiser vos projets d’innovation sociale." 
https://anap.fr/s/actualite?actu=etablissement-a-impact-devenez-un-acteur-de-la-
transformation-territoriale-grace-a-l-innovation-sociale  
 

• Nouvelle possibilité de financement pour les habitats inclusifs destinés aux plus 
modestes 
"Les logements-foyers dénommés « habitat inclusif » peuvent désormais être financés 
à l'aide d'un prêt locatif aidé d'intégration (PLAI). Cette mesure, annoncée lors du 
comité de pilotage interministériel du 21 février dernier, est mise en œuvre par un 
décret du 2 juin 2023." 
https://www.lemediasocial.fr/nouvelle-possibilite-de-financement-pour-les-habitats-
inclusifs-destines-aux-plus-modestes_MStwJQ  
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Handicap 

 

• Un document expérimental pour faciliter la transition de la Petite Enfance vers le 
milieu scolaire 
 
"Ce document de liaison à l’initiative de la CAF du Rhône est aujourd’hui en 
expérimentation sur le territoire du Rhône. Il s’agit d’un document confidentiel rempli 
par la famille et par les professionnels de la structure petite enfance (ou l’assistant(e) 
maternel(le) qui permet de recenser l’ensemble des informations permettant de 
mieux connaitre l’enfant, ses centres d’intérêts, et l’ensemble des adaptations 
réalisées dans son quotidien par la famille ou la structure d’accueil (repas, habillage, 
déplacements, gestion des émotions, outils de communication, etc.)." 
 
Il a été réalisé par la CAF du Rhône, l'association Une Souris Verte et d’autres acteurs 
du territoire. 
https://www.unesourisverte.org/un-document-experimental-pour-faciliter-la-
transition-de-la-petite-enfance-vers-le-milieu-scolaire  
 

• L’autodétermination : définitions et modèles théoriques 
Cet article, publié sur le site Enfant différent, est un extrait de la note documentaire, 
très riche en références, sur « L’autodétermination des personnes en situation de 
handicap » qui fait un état des lieux sur la législation, les outils de mises en œuvre et 
les initiatives inspirantes. 
https://www.enfant-different.org/etre-aide-au-quotidien/autodetermination-
definitions-modeles-theoriques-  
 

• L’autodétermination des personnes en situation de handicap : état des lieux et mises 
en œuvre inspirantes 
Note documentaire du CREAI ORS Occitanie 
 
Elle a pour objectif de mettre à disposition des professionnels du secteur des 
informations récentes sur le sujet. La première partie fournit des éléments de cadrage. 
Elle propose des définitions, présente les différents concepts associés et modèles 
théorisés. Elle pose le cadre législatif et présente quelques recommandations en 
vigueur.  
La deuxième partie détaille une sélection d’outils favorisant sa mise en œuvre : outils 
d’évaluation mais aussi projet d’établissement, projet d’accompagnement, projet de 
vie ou Conseil à la vie sociale (CVS).  
La troisième partie propose des pistes d’action en présentant quelques initiatives 
inspirantes d’autodétermination des personnes accompagnées mises en place par les 
professionnels et les ESSMS. 
https://creaiors-occitanie.fr/revues_litterature/lautodetermination-des-personnes-
en-situation-de-handicap-etat-des-lieux-et-mises-en-oeuvre-inspirantes  
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• Padlet sur l'autodétermination : sélection de ressources réalisée par le Centre national 
de ressources handicaps rares : surdités, troubles du langage, CNRHR Robert Laplane 
https://www.cnrlaplane.fr/ressource/decouvrez-le-nouveau-padlet-sur-
lautodetermination  
 

• Juggle - Testez l'autodétermination 
 
La start-up Juggle, spécialisée dans des solutions logicielles pour l'accompagnement 
des personnes ayant des troubles du neurodéveloppement a mis au point une solution 
gratuite accessible sur ordinateur, tablette ou téléphone. 
 
Elle permet d’évaluer les différents aspects à travers les quatre angles de 
l'autodétermination : l'autonomie comportementale, l'autorégulation, l'auto-
réalisation et l'empowerment psychologique. 
http://www.creaihdf.fr/content/juggle-testez-lautod%C3%A9termination  
 

• Charte autodétermination et pouvoir d'agir  
 
Trisomie 21 France vient de publier une nouvelle version de sa charte 
autodétermination et pouvoir d’agir.  
Cette charte a pour objectif de donner des repères aux personnes avec déficience 
intellectuelle et aux partenaires (famille, amis, professionnels, la société, 
l’environnement…). Cette charte peut également permettre d’échanger avec d’autres 
personne ayant une vision différente. 
https://www.firah.org/article/865/charte-autodetermination-et-pouvoir-d-agir.html  
 

• Les proches aidants : typologie d’une population hétérogène 
"Dans une nouvelle étude, la Direction de la recherche, des études, de l’évaluation et 
des statistiques (DREES), en partenariat avec l’Institut des politiques publiques (IPP), 
propose une typologie des proches aidants de personnes vivant à leur domicile. Elle y 
présente les grandes situations types et les ordres de grandeur des effectifs des 
populations concernées." 
https://drees.solidarites-sante.gouv.fr/publications-communique-de-presse/les-
dossiers-de-la-drees/les-proches-aidants-typologie-dune  

 

• L'avenir de l'accompagnement à domicile selon le Groupement pour l'insertion des 
personnes handicapées physiques (GIHP) 
 
Cet article du site Handicap.fr présente les propositions du GIPH pour repenser l'aide 
à domicile. 
https://informations.handicap.fr/a-avenir-accompagnement-a-domicile-selon-gihp-
34943.php  
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• Les troubles du neuro-développement  
Rapport d'information du Sénat déposé le 31 mai 2023 par Jocelyne Guidez, Laurent 
Burgoa et Corinne Féret 
La synthèse du rapport : https://www.senat.fr/notice-rapport/2022/r22-659-
notice.html  
 

• Jeux de carte pour parler des différences 
Cet article du site Enfant différent liste des jeux de cartes utiles pour mener des temps 
de sensibilisation et de discussion autour des différences, des droits de l'enfant, 
handicap,... 
https://www.enfant-different.org/outils-de-sensibilisation/jeux-de-carte-differences  
 

• Le Baluchonnage, une offre de répit spécifique d’intérêt public – Quel modèle juridique 
et économique ?  
Le replay du colloque Baluchon France 2023 est disponible :  
https://baluchonfrance.com/retour-sur-le-colloque-baluchon-france-2023  
 

• Le triptyque "Personne concernée, proche aidant.e, professionnel.le" dans 
l'intervention dans le milieu de vie des personnes handicapées psychiques : co-
construction de l'intervention et expertises multiples 
Un outil de formation et d'autoformation produit dans le cadre d'une recherche 
appliquée, financée par la FIRAH 
https://www.firah.org/fr/triptyque-personne-concernee-proche-aidant-
professionnel.html  
 

• Promouvoir la bientraitance pour prévenir la maltraitance : kit de formation en ligne 
 
"Comment définir la maltraitance ? Comment repérer une telle situation ? À quel 
moment faut-il parler de maltraitance ? Comment en parler et comment partager ce 
vécu avec d’autres, professionnels ou entourage personnel ? Et surtout, que faire ? 
Pour répondre à ces questions, ce kit gratuit d'e-learning interactif (formation en ligne) 
vous propose un module de base et un module d’approfondissement." 
https://solidarites.gouv.fr/promouvoir-la-bientraitance-pour-prevenir-la-
maltraitance-kit-de-formation-en-ligne  
 

• Le référent de parcours de santé complexe de DAC 
Article de la revue Direction(s) qui présente cette nouvelle fonction qui s’inscrit dans 
la suite logique de la création des dispositifs d’appui à la coordination (DAC)  
https://www.directions.fr/Fiches-metiers/categorie/2023/5/Le-referent-de-parcours-
de-sante-complexe-de-DAC-2058541W  
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• Vous avez dit aidant ??? 
Article de Marielle Lachenal publié sur le site Enfant différent 
 
"Je suis la mère d’une jeune femme adulte qui a un handicap, et ce concept d’aidant, 
qui émerge, jusqu’à devenir une stratégie gouvernementale, jusqu’à avoir une journée 
par an rien que pour nous… est bien complexe pour moi, en tant que parent. Des fois 
je ne le supporte pas, des fois je me dis que c’est bien quand même qu’il existe !! …" 
https://www.enfant-different.org/etre-aide-au-quotidien/vous-avez-dit-aidant 

 

 

Handicaps rares 

 

• Rapport d’activité 2022 de l’Equipe relais handicaps rares Auvergne Rhône-Alpes 
https://auvergnerhonealpes.erhr.fr/wp-content/uploads/sites/11/2023/06/RA2022-
ERHR.pdf   
 
 

Maladies rares 

 

• ADhoc : un Serious Game immersif sur l’annonce d’un diagnostic de Maladies Rares 
 
"Faire face à un patient surpris ou désorienté, calmer la colère d'un papa ou encore 
gérer des frères et sœurs turbulents, le tout en annonçant un diagnostic complexe, 
voilà les missions issues de situations réelles auxquelles sont confrontés les joueurs 
d'ADhoc.  
Ce serious game (jeu sérieux en français) scénarisé par un comité de médecins experts 
de la filière SENSGENE et réalisé par la société Almédia, vise à sensibiliser un maximum 
de professionnels de santé grâce à un projet pédagogique innovant et unique en son 
genre." 
http://blog.maladie-genetique-rare.fr/index.php?id=795  
 

• La poupée cassée : un dessin animé pour parler aux enfants de la maladie de 
Huntington 
 
Il a été développé par l’association NOI Huntington, en partenariat avec la Fondation 
LIRH. Il est traduit en plusieurs langues. 
https://huntington.fr/documentations/la-poupee-cassee-un-dessin-anime-adresse-
aux-enfants (durée : 5’47) 
 
 
 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
https://www.enfant-different.org/etre-aide-au-quotidien/vous-avez-dit-aidant
https://auvergnerhonealpes.erhr.fr/wp-content/uploads/sites/11/2023/06/RA2022-ERHR.pdf
https://auvergnerhonealpes.erhr.fr/wp-content/uploads/sites/11/2023/06/RA2022-ERHR.pdf
http://blog.maladie-genetique-rare.fr/index.php?id=795
https://huntington.fr/documentations/la-poupee-cassee-un-dessin-anime-adresse-aux-enfants
https://huntington.fr/documentations/la-poupee-cassee-un-dessin-anime-adresse-aux-enfants


 

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 

7 

• Le syndrome de Kabuki : nouveau module pédagogique mis en ligne par la filière 
maladies rares AnDDI-Rares 
 
Les trois vidéos du module abordent les sujets suivants :  
- Qu’est-ce que le syndrome Kabuki ? 
- Quels parcours de santé pour les personnes avec un syndrome Kabuki ? 
- Quels parcours de vie pour les personnes avec un syndrome Kabuki ? 
https://formation.anddi-rares.org/accueil-formation-syndromes  
 

Les deux premiers modules pédagogiques sont sur :  
- le syndrome de Williams et Beuren 
- le syndrome de Noonan 
 

• Quoi de neuf sur le syndrome de Williams et Beuren et la délétion 22q11.2 ? Focus sur 
le diagnostic et la prise en charge 
 

4ème AnDDI-Focus organisé le lundi 26 juin 2023 de 17h à 18h30, en visio 
Ce webinaire organisé par la filière maladies rares AnDDI-Rares s'adresse en priorité 
aux pédiatres, à la filière médico-sociale, aux étudiants en médecine et spécialités 
paramédicales. 
http://blog.maladie-genetique-rare.fr/index.php?id=800  
 

• Forums régionaux 2023 de l'Alliance maladies rares, ouverts aux malades, aux proches 
aidants et aux représentants des associations de malades 
En Auvergne Rhône-Alpes, le forum aura lieu le 23 juin à Clermont-Ferrand. 
https://alliance-maladies-rares.org/actus/forums-regionaux-2023-a-vos-agendas  
 

• La collection de livres "Les enfants de la génétique" s'enrichit de 3 nouveaux titres  :  
- "Milou, le petit loup", qui parle de la déficience intellectuelle, 
- "Arnaud, le petit moineau", qui parle de la leucodystrophie métachromatique (mais 
plus généralement des maladies neurodégénératives), 
- "Hugo et Chloé, les aînés sangliers", réédition de l’histoire inventée par le groupe 
fratrie du service de génétique et qui aborde les difficultés rencontrées par les frères 
et sœurs d’enfants atteints d’une maladie rare. 
http://blog.maladie-genetique-rare.fr/index.php?id=786  
 

 

Surdité 

 

• Média'Pi, un média unique  
Reportage de l'émission L'œil et la main qui présente Média'Pi, un site d'informations 
numérique créé il y a 5 ans. Il emploie 21 salariés qui pratiquent tous la langue des 
signes et 16 d'entre eux sont sourds.  
https://www.france.tv/france-5/l-oeil-et-la-main/4787818-media-pi-un-media-
unique.html  
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• Sur Instagram, cette infirmière aux urgences poste des vidéos, en langue des signes, 
sur la santé  
Dans ces vidéos, Sarah expose les symptômes qui doivent pousser à consulter un 
médecin ou même à contacter les urgences. 
https://france3-regions.francetvinfo.fr/grand-est/moselle/thionville/sur-instagram-
cette-infirmiere-aux-urgences-poste-des-videos-en-langue-des-signes-sur-la-sante-
2770226.html  
 

• Qui a tué la langue des signes ?  
Reportage de l'émission L'œil et la main diffusé en mai 
Présentation du reportage : "Qu'adviendra-t-il de la langue des signes dans un monde 
où les nouvelles technologies et les progrès médicaux auront fait un bond en avant ?" 
https://www.france.tv/france-5/l-oeil-et-la-main/4877137-qui-a-tue-la-langue-des-
signes.html  
 

• Adultes dits ‘non verbaux’ avec un trouble du neurodéveloppement (TND) : retours sur 
l’expérience d’une exposition à la langue des signes française (LSF) 
Journée d'étude internationale organisée le vendredi 30 juin 2023 à Paris et en visio, 
par l'UMR 7023 SFL (Paris 8 et CNRS) et l’UR 7287 Grhapes (INSEI ex-INSHEA 
https://www.sfl.cnrs.fr/journee-detudes-internationale  
 

Déficience visuelle 
 

• Lien entre trouble de l'oralité alimentaire et déficience visuelle : quel 
accompagnement en interdisciplinarité des enfants déficients visuels présentant des 
troubles de l'oralité alimentaire ?  
Mémoire d'orthophonie réalisé en 2020 par Chloé Gaillard 
https://pepite.univ-lille.fr/ori-oai-search/notice/view/univ-lille-1911  
 

• Livingbraille.eu : plateforme de partage de bonnes pratiques, outils, ressources sur le 
braille (en anglais), mise en ligne par l'European Blind Union (EBU). Inscription gratuite 
https://www.livingbraille.eu   
 

Epilepsie 

 

• Cartographie de l'épilepsie, mise en ligne par la LFCE - Ligue française contre l'épilepsie 
Cette cartographie recense tous les acteurs de soins sanitaires, médico-sociaux, 
associatifs qui œuvrent dans la prise en charge des patients avec épilepsie. 
 
L’objectif de cette cartographie est de créer un outil précieux pour les patients et les 
professionnels de la santé. Les patients peuvent rechercher les bons professionnels et 
établissements, ainsi qu’accéder à des informations cruciales via des fiches 
informatives. 
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Les professionnels de santé pourront orienter leurs patients vers d’autres 
professionnels spécialisés dans l’épilepsie, tandis que les autorités sanitaires pourront 
suivre la mise en pratique des recommandations dans les différents parcours de soins. 
https://fahres.fr/la-lfce-publie-la-cartographie-de-lepilepsie-sur-son-site  
 

• Autres risques chez le patient avec épilepsie  
Dans cette onzième et dernière vidéo du module d'information "Tout sur les crises 
d'épilepsie !" du Centre de référence épilepsies rares Robert-Debré, le Pr Stéphane 
Auvin aborde un sujet important et délicat au sein des risques des patients avec 
épilepsie. Il nous parle du risque de surmortalité accidentelle ou par mort subite 
inattendue (SUDEP). 
https://www.youtube.com/watch?v=2kbPCKAwZBM  
 
 
 

Autisme 

 

• Stratégies pour favoriser l’inclusion de l’enfant autiste à la petite enfance 
Cet outil présente, selon différents contextes, des bonnes pratiques à mettre en place 
pour soutenir la participation de l’enfant autiste dans son service de garde éducatif à 
l’enfance. Il se veut simple et utile pour les éducatrices, qu’elles travaillent en garderie, 
en milieu familial ou en centre de la petite enfance. 
 
A lire sur le site du Réseau national d'expertise en trouble du spectre de l'autisme 
(Canada) :  
https://www.rnetsa.ca/fr/centre-de-documentation/177/strategies-pour-favoriser-l-
inclusion-de-l-enfant-autiste-a-la-petite-enfance 
 

• Autisme et/ou déficit intellectuel : comment guider et développer de nouvelles 
compétences 
Article publié par le Centre d’excellence des troubles du neurodéveloppement, Hôpital 
Robert Debré (Paris). 
 
Cet article présente les 5 types de guidance suivants, qui visent à développer et à 
appuyer l’acquisition de nouvelles compétences, de nouveaux comportements chez 
les enfants, les adolescents mais aussi chez l’adulte :  
guidance physique ; guidance par imitation ; guidance "gestuelle" ; verbale ; visuelle. 
Il détaille également les 5 étapes clés à suivre pour choisir et mettre en place une 
guidance pour un nouvel apprentissage. 
https://www.clepsy.fr/autisme-et-ou-deficit-intellectuel-comment-guider-et-
developper-de-nouvelles-competences-1 
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• Guide des parcours de diagnostic 
"Cet outil vise à vous aider à comprendre quelles sont les étapes du parcours de 
diagnostic à réaliser et quelles sont les options qui s'offrent à vous selon votre 
situation. En effet, selon votre âge, l'âge de votre enfant ou de votre proche, le 
parcours peut différer." 
Outil à découvrir sur le site de la Maison de l'autisme :  
https://maisondelautisme.gouv.fr/mon-diagnostic  
  

• Inclusion des enfants avec Trouble du Spectre de l'Autisme durant les temps scolaires 
et périscolaires du primaire (CP-CM2) 
Fiche pour les équipes pédagogiques et plus particulièrement aux professeurs des 
écoles, qui a été réalisée par le Centre d’excellence des troubles du 
neurodéveloppement, Hôpital Robert Debré (Paris) 
https://www.clepsy.fr/gerer-la-rigidite-et-le-besoin-dimmuabilite-soutenir-les-
interactions-sociales-prendre-en-compte-les-particularites-sensorielles-des-enfants-
ayant-un-trouble-du-spectre-de-lautism 
 

• Trouble du spectre de l'autisme : fiche synthétique présentant les critères du DSM-5, 
réalisée par le centre de formation Oct-Opus 
https://media.licdn.com/dms/image/D4E22AQHjIYe8h6jHQA/feedshare-
shrink_2048_1536/0/1684738497243?e=1687996800&v=beta&t=c1a8rn9ytRezX-
_eqw1Mpssh1XiUe7Tu6vHOnDreNqw 
 

• TSA / TDAH : les enjeux de la sécurité 
Webinaire gratuit organisé le 4 juillet 2023 à 12h30 par Ideereka et animé par Jean-
Philippe Piat, formateur 
 
Cette sensibilisation en ligne vise à transmettre les enjeux cruciaux de la sécurité pour 
les personnes autistes et TDAH. Apprenez pourquoi cette question est d'une 
importance capitale, avec des statistiques alarmantes comme le fait qu'à l'âge de 4 
ans, 50 % des personnes autistes ont déjà fui au moins une fois. Cette sensibilisation 
est une première étape vers la compréhension et l'action. 
https://www.ideereka.com/sensibilisation-gratuite/tsa-tdah-les-enjeux-de-la-
securite 
 

• Tour de France des handicaps invisibles à Lyon le 22 juin sur la thématique des Troubles 
du spectre de l'autisme et l'emploi 
Informations complémentaires sur le site de la Fiphfp (Fonds pour l'Insertion des 
Personnes Handicapées dans la Fonction publique) 
https://www.fiphfp.fr/actualites-et-evenements/actualites/inscrivez-vous-a-l-etape-
du-tour-de-france-des-handicaps-invisibles-a-lyon-le-22-juin-prochain  
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• Emission radio sur l’autisme au féminin, diffusée sur Vivre FM le 12 mai 2023 
 
"Quelles différences entre l’autisme masculin et féminin ? L’autisme touche-t-il 
réellement beaucoup moins les filles ou est-ce un problème de diagnostic ? Où en est 
la recherche ? Des réponses avec une spécialiste, Adeline Lacroix, qui publie « Autisme 
au féminin » aux éditions UGA. Sandrine (Elise) donne également son témoignage 
éclairant sur l'autisme féminin." 
Le replay de l'émission : https://www.vivrefm.com/posts/2023/05/adeline-lacroix-l-
autisme-au-feminin-1-cas-feminin-etait-detecte-pour-15-masculins-aujourd-hui-c-
est-1-pour-3  

 
 

Dys et TDAH 

 

• Outils informatiques de soutien pour les porteurs de troubles dys 
Document réalisé par Lyne Donzelot, animatrice du blog Ici et maintenant en mode 
scolaire 
 
Il contient : 
- un recensement d'outils informatiques de soutien aux personnes porteuses de 
troubles dys : des programmes, applications, logiciels, etc., dans un grand tableau 
détaillé 
- plusieurs tableaux : résumés des outils pour les ordinateurs ou les tablettes ; résumé 
des outils préférés des internautes de son groupe INFORMATIQUE DYS sur Facebook, 
etc. 
http://icietmaintenantscolaire.eklablog.com/outils-informatiques-dys-a214194689  

 

• Que sait-on des origines génétiques du TDAH ? 
Webinaire #9 organisé par iMind le 9 juin à 12h30 et animé par Stéphane Chetreff, 
formateur et aidant, et Laurence Faivre, PUPH, CHU de Dijon 
https://centre-imind.fr/webinaire-imind-9-que-sait-on-des-origines-genetiques-du-
tdah  
 

• Journée nationale du TDAH le 12 juin 2023 
Retrouvez la liste des évènements organisés en France par l'association HyperSupers 
sur le site de l'association :  
https://www.tdah-france.fr/Journee-nationale-du-TDAH-12-juin-2023.html  
 

• TDAH de quoi parle-t-on ? 
Replay du webinaire animé par le Pr Mario Speranza, pédopsychiatre à l’hôpital et 
Université de Versailles, le 6 juin 2023  
https://www.ffdys.com/actualites/replay-du-webinaire-tdah-de-quoi-parle-t-on-du-
6-juin-2023.htm  
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• Le trouble développemental du langage oral (dysphasie), diagnostic et prises en charge 
Le replay du webinaire organisé par le Centre de Référence des Troubles du Langage 
et des Apprentissages de l’Hôpital Le Kremlin-Bicêtre (94), l’Association Avenir 
Dysphasie France et la FFDys est disponible :  
https://www.youtube.com/watch?v=gCBa4V7VUkI  
 

• "Moi, Dysférent et alors ?" : journée Mornantaise des Dys, organisée le samedi 17 juin 
2023 de 10h à 18h à Mornant 
 

Cette journée est organisée par la ville de Mornant, en partenariat avec les 
associations Dystinguons nous et 2 P'tits pas pour demain. 
Au programme : conférence, ateliers, temps d'échanges, stands à la découverte des 
Dys... 
https://www.ville-mornant.fr/Journee-Mornantaise-des-Dys-mornant-art-529.html  
 

 

Scolarisation 

 

• Ecole, les défis de la dynamique inclusive 
Thème du dossier du 1er numéro du magazine de l'association PEP69/ML, Solidaires 
http://www.lespep69.org/2023/05/decouvrez-notre-nouveau-magazine-solidaires-
copy  

 

• Comment préparer la rentrée scolaire 2023-2024 de votre enfant handicapé ?  
Article publié sur le site Mon parcours handicap 
https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/actualite/comment-preparer-la-rentree-
scolaire-2023-2024-de-votre-enfant-handicape 
 

• Préparer la rentrée scolaire 
Replay du live "Garde le smile" organisé par l'association Quand un sourire suffit - ASF 
77, avec l'intervention de Laure Winterbone, référente handicap indépendante 
https://www.facebook.com/Quandunsouriresuffit 
 

• Ecole inclusive : vers une réforme de la médecine scolaire ? 
Article du site Handicap.fr 
"Détecter une maladie chronique ou un trouble sensoriel dès l'école permettrait une 
prise en charge précoce. D'après le député Robin Reda, auteur d'un rapport sur le 
sujet, la médecine scolaire est dysfonctionnelle. Il réclame une réforme en ce sens." 
https://informations.handicap.fr/a-ecole-inclusive-vers-reforme-medecine-scolaire-
34973.php  
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Emploi et insertion professionnelle 
 

• RQTH, un atout pour sa première recherche d’emploi  
Article publié sur le site de l'Agefiph 
"La RQTH est un statut, administratif qui peut faciliter la recherche d’emploi. 
Demander une reconnaissance de la qualité de travailleur handicapé est une démarche 
personnelle. Chacun est libre de s’en servir ou pas. Alors, quel est son intérêt ?" 
https://www.agefiph.fr/articles/conseil-pratiques/rqth-un-atout-pour-sa-premiere-
recherche-demploi  
 
 

Loisirs et vacances 

 

• Activités de loisirs et de répit à Lyon, été 2023 
 
Ces activités sont organisées du 10 juillet au 25 août 2023 
par l’association Les PEP 69/ML et la MIETE. 

 
Activités gratuites, pour les jeunes en situation de 
handicap de 4 à 25 ans et leurs proches.  
Également ouvert aux personnes intéressées par des 
activités en mixité des publics. 
 
Des activités pour les aidant.es (parents, frères et sœurs…) 
seront également proposées. 
 

💃 Au programme : de la danse, des contes, du théâtre, de 
la peinture, du parcours Ninja Warrior, et bien d'autres...   
 

📌 Toutes ces activités sont gratuites pour tous et toutes. Elles auront lieu à Lyon et 
à Villeurbanne. 
Accueil, animation et activités les après-midis entre 13h30 et 17h et certains matins 
dès 10h. 
 
>> Programme des activités et inscription : https://auvergnerhonealpes.erhr.fr/wp-
content/uploads/sites/11/2023/06/Programme-projet-loisirs-repit.pdf  
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• Une société + inclusive : le musée 
Dans cet article, Hoptoys propose des conseils pour profiter du musée tout en 
respectant au mieux les besoins sensoriels de votre enfant. 
https://www.bloghoptoys.fr/une-societe-inclusive-le-musee  
 

• Préparer le départ en vacances 2023 
Replay du webinaire organisé en février par le Centre de ressources autisme Ile-de-
France (CRAIF) 
https://www.youtube.com/watch?v=saU6Vb3jmak  
 
 

Accès aux soins 
 

• Préparation aux soins d'une personne avec TND : cas d'une prise de sang 
Webinaire animé par Johanna Hiltenbrand, infirmière libérale, le 12 juin à 12h30 

 

Cette étude de cas d'une heure se concentre sur l'individualisation des soins et la 
détection de la douleur chez les personnes avec des TND, avec une attention 
particulière sur la préparation à la prise de sang. 
Inscription gratuite sur le site d'Ideereka :  
https://www.ideereka.com/sensibilisation-gratuite/preparation-aux-soins-dune-
personne-avec-tnd-cas-de-la-prise-de-sang  

 

• Chirurgie : la place de l'enfant dans les décisions qui le concernent 
Vidéo réalisée par Réseau-Lucioles et le R4P 
 
Lulu, issue du livre sur la chirurgie « Lulu va être opérée ! », est de retour pour expliquer 
comment va être recueilli son consentement et quelle sera sa place tout au long du 
parcours chirurgical. 
https://www.reseau-lucioles.org/video-chirurgie-la-place-de-lenfant-dans-les-
decisions-qui-le-concernent (durée : 5 min)  
 

• L'ECG - l'électro-cardiogramme : nouvelle BD illustrée et facile à lire et à comprendre, 
de Santé BD  
https://santebd.org/les-fiches-santebd/examens-medicaux/ecg-electro-
cardiogramme 
 

• Violences gynécologiques et obstétricales vécues par les femmes avec une déficience 
intellectuelle vivant en institution : étude exploratoire sur la situation en Belgique 
francophone 
 
Elle a été menée par les associations belges Femmes & Santé, le projet Handicap & 
Santé et le Centre de Ressources Handicaps et Sexualités. 
https://assets.ctfassets.net/10gk3lslb1u3/2vcIuHLvfLz8ft5GYjhsrt/96a054afc2e4de6e
2ceee73c485d1e3d/rapport_VGO-web.pdf  
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• Présentation de la Charte Romain Jacob : le replay du webinaire proposé par 
HandiRéseaux, en partenariat avec la CPAM de l’Isère, est disponible 
 
"La Charte Romain Jacob est née de la volonté des personnes vivant avec un handicap 
d’améliorer leur accès aux soins. Elle a été rédigée en 2014, suite à plusieurs séries de 
réunions impliquant des personnes vivant avec un handicap, des soignants et des 
représentants de l’administration, sous l’égide de l’association Handidactique. À 
travers 12 grands principes, elle s’impose comme le véritable guide éthique de l’accès 
aux soins des personnes vivant avec un handicap." 
https://www.handireseaux38.fr/26-04-webinaire-presentation-de-la-charte-romain-
jacob-copy 
 
 

Vie affective et sexuelle 

 

• Intimagir, le Centre ressource Vie intime, affective, sexuelle et soutien à la parentalité 
en Auvergne Rhône-Alpes : un questionnaire en FALC 
 
Ce questionnaire permettra de recueillir les besoins et attentes des personnes en 
situation de handicap. Il a également pour but d’identifier les personnes et lieux 
ressources qui, aujourd’hui, sont susceptibles d’apporter des réponses. 
https://www.handireseaux38.fr/intimagir-un-questionnaire-en-falc 
 

• Quels soutiens pour les parents en situation de handicap ? 
 
Article publié sur le site Mon parcours handicap qui présente les services 
d'accompagnement à la parentalité des personnes en situation de handicap (SAPPH) 
qui se développent dans toute la France 
Il fait également le point sur les aides dont les parents peuvent bénéficier grâce à la 
PCH parentalité. 
https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/actualite/quels-soutiens-pour-les-
parents-en-situation-de-handicap  
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Outils de communication, pictogrammes, matériel éducatif 

 

• Groupes de formation "littéralement CAA" avec Sandrine Eifferman Soutarson, 
bibliothécaire et formatrice handicap et CAA. 
 
15 séances en visio animées par Sandrine Eifferman avec des parents expérimentés et 
des professionnels pour se lancer dans la littératie, et apprendre à lire et à écrire à 
votre enfant non oralisant et utilisateur de CAA, Communication Alternative et 
Augmentée/Améliorée. 
 
Formation découverte gratuite pour les Adhérents de Quand un Sourire Suffit 
https://www.facebook.com/Quandunsouriresuffit  
 

• Soutenir la communication et les apprentissages grâce aux supports visuels 
Article du site d'Autisme France diffusion 
https://www.autismediffusion.com/soutenir-la-communication-et-les-
apprentissages-grace-aux-supports-visuels-c1200x72703  
 

• Séquence visuelle sur l'hygiène menstruelle  
A télécharger sur le blog d'Hoptoys 
https://www.bloghoptoys.fr/tsa-sequence-hygiene-menstruelle-avec-boardmaker  
 

• Outils et exercices créés à partir des pictogrammes Arasaac 
- Que vois-tu ? Activité pour travailler la flexibilité cognitive 
A partir d'une forme géométrique simple, dessiner différents objets 
https://arasaac.org/materials/fr/5342  
 
- Panneau de la douleur : Où est-ce que ça fait mal et de quoi ai-je besoin ? 
https://arasaac.org/materials/fr/5290  
 
- Compréhension d'une consigne donnée à l'oral en sélectionnant la bonne image et 
en la collant au bon endroit 
https://arasaac.org/materials/fr/4858  
 
- Parlons de la journée : support "mini livre" pour parler de la journée 
https://arasaac.org/materials/fr/3179  
 

• Supports pédagogiques en Makaton sur le thème de la Fête des pères 

https://www.makaton.fr/materiel-makaton/materiel-a-telecharger/les-evenements-
du-mois  
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• Les fiches techniques du TechLab de l'APF France handicap (ex-APF Lab - Le Hub) du 
mois de mai sont parues. Elles décrivent les outils suivants : 
 

- Allora 3 : appareil de communication alphabétique dédié 
- Waveband Pro : application iOS qui convertit un mouvement en son ou 

musique 
- Lightkey pour Windows : application de prédiction qui affiche à droite du 

curseur et en grisé, la terminaison probable du mot en cours de saisie, ou une 
suite de mots... 

- Lumin-i : commande oculaire créée par la société Smart Eye et optimisée par 
Smartbox pour fonctionner avec Grid 3, son logiciel de Communication 
Alternative et Améliorée 

- Pointing Magnifier 3 : logiciel gratuit pour Windows conçu pour réduire le 
besoin de contrôle de la motricité fine durant l’utilisation de la souris 

- SuperTalker FeatherTouch : communicateur progressif. Il est possible d’y 
enregistrer 64 messages répartis sur 8 niveaux différents. 

 https://techlab-handicap.org  
 

 

Législation 

 

• Décret n° 2023-360 du 11 mai 2023 relatif à la déconjugalisation de l'allocation aux 
adultes handicapés (AAH) 
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000047541289  
 
 
 

 
 

• Outils technologiques et environnements numériques 
Appel à projets lancé par la FIRAH et la Fondation Malakoff Humanis Handicap  
 
Cet appel à projets thématique vise à sélectionner des projets de recherche appliquée 
et participative pour produire des connaissances sur l’accessibilité des 
environnements numériques et les outils technologiques facilitant l’accès des 
personnes handicapées à la santé et à l’emploi, afin d’étudier les processus de 
conception participative et universelle de ces nouveaux environnements et outils, 
leurs usages, ainsi que leur impact pour l’autonomie des personnes concernées. 
 
Il pourra s’agir d’outils à destination du grand public comme d’outils dédiés aux 
personnes en situation de handicap, tels que : des logiciels, des applications, des 
robots, des aides techniques, des appareils technologiques, des sites, de l'intelligence 
artificielle (IA), etc.  
Clôture de la réception des lettres d’intention : 25 septembre 2023 inclus 
https://www.firah.org/fr/outils-technologiques-et-environnements-numeriques.html 

Appel à projets 
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• Création d’une unité d’enseignement élémentaire pour enfants présentant des 
troubles du spectre de l’autisme - Loire (42) 
 
Appel à candidatures lancé par l'ARS Auvergne Rhône-Alpes 
Date limite de candidatures : jusqu'au 5 juillet 2023, minuit 
https://www.auvergne-rhone-alpes.ars.sante.fr/appel-candidatures-creation-dune-
unite-denseignement-elementaire-pour-enfants-presentant-des 
 
 

L’agenda 

 

• Habitat Inclusif : une réponse aux besoins des personnes une opportunité pour vos 
territoires 
Conférence nationale organisée par l'Odas le 12 juin 2023 à Paris ou en webinaire 
https://www.odas.net/actualites/conference-nationale-habitat-inclusif-une-reponse-
aux-besoins-des-personnes-une  
 

• Être parent d'un adulte en situation de handicap : grandir ensemble 
 
Rencontre avec Marielle Lachenal, autrice de ce livre paru chez Erès, organisée par 
l’association Parents Ensemble le mardi 13 juin, de 18h à 20h, au CTM de Meylan-
Grenoble (38) 
Le Professeur Alain Blanc, sociologue à l’Université Grenoble Alpes, participera à cette 
rencontre. 
https://www.handireseaux38.fr/13-06-paroles-de-parents  
 
Une autre rencontre est organisée, cette fois-ci en visio dans le cadre des Lundis d'Erès 
le 19 juin 2023 de 18h30 à 19h30. 
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLScfDvhN8c1RP-
Vch3UqJQl41Vxj2TPfLlUV2QINWXwbvVCTMg/viewform    
 
Présentation du livre : https://www.editions-eres.com/ouvrage/5091/etre-parent-
dun-adulte-en-situation-de-handicap  

• Atelier prendre soin de soi et de son sommeil  
Au programme du prochain « Samedis bien-être de Métropole aidante » organisé le 
24 juin 2023 de 9h30 à 11h30 à Lyon 
Pour qui ? Les proches aidants 
https://www.metropole-aidante.fr/agenda/atelier-pour-prendre-soin-de-soi-et-de-
son-sommeil-les-samedis-bien-etre-de-metropole-aidante  
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• Repérage, adressage et accompagnement des 0-6 ans 
Rencontres partenariales au service de la fluidité dans les parcours, organisées le 27 
juin 2023 à l'Hôtel de région de Clermont-Ferrand 
 
Cette journée s'adresse aux acteurs, professionnels ou personnes accompagnées, du : 
social, sanitaire, médico-social, l'éducation nationale et la protection de l'enfance 
https://www.rencontres-partenariales-fluidite-parcours.fr/inscription-aux-rencontres 
 

• Brunch estival de Métropole aidante 
Métropole aidante invite les proches aidants et leurs aidés à fêter l’été autour d’un 
brunch le samedi 22 juillet 2023 de 10h30 à 12h30 à la Métropole aidante (Lyon 3ème) 
Gratuit sur inscription par téléphone ou par mail 
https://www.metropole-aidante.fr/agenda/brunch-pour-les-aidants-et-leurs-aides-
metropole-aidante  
 
 
 
 

• Vidéo de présentation du projet START, un dispositif de formation pluri-professionnels 
et décloisonné, englobant tous les TND, sans nier leur spécificité 
https://www.youtube.com/watch?v=kW8dXscVrtk  
 
 

 Les nouveautés du centre de documentation 

► Du haut de mon cerisier 
 
Livre de Paola PERETTI 
Gallimard, 2018. 230 p. 
 
Mafalda aime jouer au foot, regarder les étoiles et 
s'occuper de son chat trouvé dans le cerisier de 
l'école. C'est une petit fille de neuf ans comme les 
autres, ou presque : elle sera bientôt dans le noir 
à cause d'une maladie des yeux (maladie de 
Stargardt).  

 

 

Pour apprivoiser cette obscurité, elle doit affronter ses peurs, s'inventer de nouveaux 
projets et ne jamais baisser les bras. Mais avant tout, il lui faut apprendre à faire confiance 
aux autres et à elle-même... [résumé d'éditeur] 
 

Formations 
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► Guide pratique de la communication signée avec 
les enfants 

 
Livre de Bertille POINCELET 
Dunod, 2022. 192 p. 
 
Cet ouvrage se veut un livre de référence à destination 
des professionnels afin qu’ils puissent utiliser la 
communication signée (signes issus de la Langue des 
Signes Française). 

 
Le principe est d’associer un signe à un mot qui revient régulièrement dans le quotidien 
de l'enfant et dont il pourrait avoir besoin pour communiquer. L’enfant qui n’a pas encore 
acquis la parole (par son âge, une difficulté ou un retard de langage) a des besoins qu’il ne 
peut pas toujours exprimer clairement. 
C’est alors par les pleurs qu’il va extérioriser un besoin et parfois, suivant son âge, par des 
comportements inappropriés. 
 
L'acquisition de la communication signée se fait plus rapidement que celle du langage 
oral : vers 7-8 mois, l'enfant est capable de reproduire sciemment certains gestes. De plus, 
le signe peut venir soutenir ou pallier le langage oral lors de difficultés d'oralisation. Le fait 
d’être compris plus facilement positionne l’enfant dans un contexte de sécurité affective 
et diminue la frustration issue de l’incapacité à s’exprimer. [résumé d'éditeur] 
 
 
► Un orage dans ma tête : L'épilepsie 
 
Livre de Brigitte MARLEAU 
Boomerang, 2013. 25 p. 
 
Je m'appelle Mathilde et je suis épileptique. Ça 
veut dire que dans ma tête, quelquefois, il y a des 
orages. C'est comme si j'étais dans la lune, je ne 
bouge plus. Mais Adrien, lui, quand ça lui arrive, il 
tombe par terre et tout son corps tremble et 
saute. Heureusement que j'ai Berger, mon toutou 
préféré, pour me rassurer.  
 

 
 

 

Pour mieux comprendre cette différence, vous trouverez dans ce livre des renseignements 
utiles ainsi que qu'une référence Internet afin d'en connaître davantage sur le sujet ou 
d'obtenir du soutien. De plus, pour vous permettre d'exploiter et d'approfondir le sujet 
traité, des questions et des idées d'activités vous sont proposées. [résumé d'éditeur] 
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► Troubles de l'oralité : fiches pratiques 
 

Livre de Julie COLIN 
Ortho & logo, 2023. 144 p. 
 
Ce recueil est divisé en 3 parties. Après un rappel 
théorique et un point sur les spécificités liées aux 
TOA (Troubles de l’Oralité Alimentaire) dans le 
cadre de pathologies associées et aux prises en 
charge plus globales, vous trouverez 47 fiches 
pratiques, simples et concrètes, pour vous aider à 
structurer vos prises en soin de patients 
présentant un TOA. 
 

 
 

Celles-ci proposent : 
– des conseils de guidance parentale (par exemple : Vers l’acceptation buccale, le 
Mémo parents, un guide pour l’utilisation des pictogrammes fournis, etc.) 
– des jeux à utiliser avec vos patients et/ou à remettre à leur famille (comme le UNO 
des aliments ou le Qui est-ce ?, Les devinettes sensorielles, des cherche-et-trouve, 
l’Enquête au magasin et de nombreux autres) 

– des suggestions de matériels adaptés et facilitateurs, facilement accessibles dans le 
commerce (voir les fiches La cuillère, Des assiettes rigolotes,…) [résumé d'éditeur] 

 
► Le laboratoire des émotions 
 

Jeu de Lucie BARRIAULT et Simon TOBIN, publié 
chez Placote 
 
Malheur ! Le savant fou Albus Cœur de pierre a 
mis une mystérieuse substance dans l’eau 
d’Émotiville... Depuis, les émotions des gens du 
village sont complètement mélangées ! Aide 
Miranda et les scientifiques à trouver un antidote 
capable de rétablir les émotions des gens du 
village ! 
  

Le laboratoire des émotions est conçu pour aider les enfants de 4 ans à 7 ½ ans à 
reconnaitre des émotions exprimées à différents degrés d’intensité. Le jeu les amène 
progressivement à distinguer les émotions et leurs nuances en portant attention aux 
expressions faciales et aux gestes des personnages. Les différentes façons de jouer en 
font un jeu évolutif qui permet aussi aux enfants de réfléchir au lien entre une 
réaction émotionnelle et sa cause ainsi qu’au contrôle des émotions dans différentes 
situations. [résumé d'éditeur] 
 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/


 

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 

22 

► Le cercle des ressources dans la maladie 
de Huntington ... cheminer avec un malade 
Huntington en MAS 
 
Livre d'Aurore LORINET 
AHF - Association Huntington France, 2021. 47 p. 
 
Comment envisager sa vie quand un jour l’annonce 
d’une maladie dégénérative survient ?  

 
Paru dans la collection AHF “Nouvelles et témoignages”, ce livre témoigne de 
l’expérience d’une psychologue auprès des résidents Huntington et de leur famille, 
tente de mettre en évidence comment les uns et les autres coopèrent aux différents 
mouvements existentiels éprouvés par les malades, au lâcher prise et l’élan vital 
indispensables pour éprouver le désir de vivre. [résumé d'éditeur] 
 
► Diriger au sein des nouvelles organisations 
sociales et médico-sociales : donner du sens à 
l'action  
 
Livre dirigé par Faïza GUELAMINE et Valère 
SOCIRAT 
Dunod, 2021. 248 p.  
 
En réponse aux orientations des politiques sociales 
et de la commande publique, les associations 
gestionnaires des ESMS se sont profondément 
transformées. Ces mutations impactent les 
fonctions politico-stratégiques relevant de la 
dirigeance (directions générales), en lien et par 
délégation de la gouvernance, les fonctions 
supports incarnées par « le siège », les fonctions 
de direction hiérarchiques et fonctionnelles, l’offre 
de service structurée en pôles, en dispositifs et en 
« plate-forme ».  

 

Cet ouvrage rend compte de ces évolutions en observant les conséquences de la mise 
en place des nouvelles organisations sur les fonctions de direction et sur le 
fonctionnement des ESMS. Il s'attache à comprendre comment les choix 
d'organisations, notamment en pôles, s’agencent avec la conception et la mise en 
œuvre d’une activité dispensée à travers des plates-formes de service et/ou de 
dispositifs intégrés. En quoi l’ensemble de ces transformations garantissent-elles ou 
pas un accompagnement plus efficient des personnes vulnérables ? En quoi ces 
évolutions impactent-elles l’exercice en propre des directeurs ? [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 ! 
 
 

Vous ne pouvez pas venir chercher le document à Villeurbanne ? Un service d’envoi des 
documents par voie postale vous est proposé ! Le retour des documents est à la charge de 
l’emprunteur. 

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