ERHR

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES

AUVERGNE
RHONE-ALPES

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://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSf2F6v_Yegfmo6FFxm6DsWu3Mzr4EiP02TV7aN5_CoPVqvLHA/viewform?usp=sf_link
https://docs.google.com/forms/d/e/1FAIpQLSf2F6v_Yegfmo6FFxm6DsWu3Mzr4EiP02TV7aN5_CoPVqvLHA/viewform?usp=sf_link

Service de prét d’aides techniques en
Communication Alternative et Améliorée (CAA)

A partir de septembre, I'Equipe relais handicaps rares Auvergne Rhone-Alpes ouvre un
service de prét d’aides techniques en CAA.

AL

Commandes oculaires -
- Logiciels Contacteurs

Q)
kst

Claviers Supports / flexibles

Joysticks / Trackballs Souris

Ces outils comprennent des logiciels de communication, tablettes, syntheses vocales,
commandes oculaires, tableaux de communication papier...
Découvrez la liste compléte du matériel en prét.

Conditions de Vous habitez en Auvergne Rhone-Alpes

préts : Et
Vous étes en situation de handicap, aidant, ou professionnel
du secteur.

Les demandes de prét peuvent étre adressées des a présent.

>> Découvrir les outils en prét et comment déposer une demande

Avec le soutien de la

fcnsa

Caisse nationale de
solidarité pour I'autonomie
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Politique en faveur de la santé et du handicap

e Réforme des retraites : les décrets handicap sont parus !

"A compter du ler septembre 2023, la nouvelle réforme des retraites doit s'appliquer,
relevant I'dge légal de départ a la retraite de 62 a 64 ans. Mais quelques exceptions
permettent des départs anticipés, notamment en cas de handicap."

A lire sur le site Handicap.fr :
https://informations.handicap.fr/a-reforme-retraites-decrets-handicap-parus-

35079.php

e ESMS numérique : réussir le déploiement du programme en établissement et service
"Le programme ESMS numérique est entré dans sa troisieme année de mise en ceuvre.

439 projets sont déja financés. Cela représente plus de 11 300 ESSMS accompagnant
800 000 personnes.

D’ici 2025, 36 500 ESSMS devraient étre en mesure d’utiliser des DUI. Soit 98% des
établissements et services pour personnes dgées ou personnes handicapées."
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/esms-numerique-reussir-le-
deploiement-du-programme-en-etablissement-et-service
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e Les chiffres clés de I'aide a I'autonomie 2023
La quatorzieme édition des "Chiffres clés de I'aide a I'autonomie" de la Caisse nationale
de solidarité pour I'autonomie (CNSA) met a la disposition des acteurs et des décideurs
du secteur médico-social les données disponibles en 2023.
En 2023, la CNSA consacre pres de 39 milliards d’euros a I'aide a I'autonomie des
personnes agées ou en situation de handicap.
https://www.cnsa.fr/node/6837

e Bilan de I'évolution de l'offre a destination des personnes agées et des personnes
handicapées - 2021
Rapport de la Caisse nationale de solidarité pour I'autonomie (CNSA) publié en juin
2023
https://www.cnsa.fr/node/6833

e Habitat inclusif : un nouveau financement possible
Les porteurs de projets d’habitats inclusifs peuvent désormais bénéficier, sous
conditions, du prét locatif aidé d’intégration pour la construction et I'acquisition ou
I'amélioration de logements-foyers (décret du 3 juin 2023). Cette mesure assure ainsi
un meilleur acces des personnes a faibles ressources a ce type d’habitat, en réduisant
leur reste-a-charge.
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/habitat-inclusif-un-nouveau-
financement-possible

e L'ARS Auvergne-Rhdne-Alpes soutient les établissements médico-sociaux pour le
recrutement de professionnels durant la période estivale

Communiqué de presse publié le 17 juillet 2023
https://www.auvergne-rhone-alpes.ars.sante.fr/lars-auvergne-rhone-alpes-soutient-
les-etablissements-medico-sociaux-pour-le-recrutement-de

e Décret n° 2023-621 du 17 juillet 2023 relatif au référent pour I'activité physique et
sportive en établissement social et médicosocial
https://www.andicat.org/documents/69/4169/Referent _sportif 2023.pdf

e Loiretraites : quelle assurance vieillesse pour les aidants ?

"Avec la réforme des retraites, de nouveaux droits a retraite pour les aidants familiaux.
Mais pour qui exactement ? Si la nouvelle régle est a peu pres claire pour les parents
d'enfant handicapé, elle reste plus incertaine pour les aidants d'adulte."

A lire sur le site handicap.fr
https://informations.handicap.fr/a-loi-retraites-quelle-assurance-vieillesse-pour-
aidants-35027.php
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Actes du colloque Baluchon France 2023, organisé le 12 mai 2023

L’objectif de ce colloque était de préciser et valoriser I'intérét public de la place du
Baluchonnage dans I'offre diversifiée de répit pour les aidants.

Le replay des interventions : https://www.youtube.com/@baluchonfrance
La version pdf des actes : https://drive.google.com/file/d/1lim-0Gixdyhz -
eJRoy3PGOb2b85G1PN-/view?pli=1

Etude socio-démographique sur le Baluchonnage sur le theme : "Le Baluchonnage :
pour quels proches-aidants et pour combien d’entre eux ?"
http://baluchonfrance.com/etude-socio-demographique-sur-le-baluchonnage

Résultats de deux recherches portées par le Petit conservatoire du polyhandicap

- Les habiletés olfactives des personnes polyhandicapées
https://ojs.szh.ch/revue/article/view/1194

- L’évaluation des habiletés visuelles des personnes polyhandicapées
https://www.sciencedirect.com/science/article/pii/S0245591922000711

Tout savoir sur la pratique Snoezelen aupres des jeunes enfants

"Dans cet ouvrage réalisé en collaboration avec Aurélia Verrier et Sidonie Fillion de
SnoezEnfance, découvrez les aspects fondamentaux de la démarche Snoezelen et les
bonnes pratiques a connaitre autour de la sensorialité."

A télécharger gratuitement sur inscription sur le blog du site commercial Hoptoys
https://www.hoptoys.fr/893-livre-blanc-la-pratique-snoezelen-aupres-des-jeunes-
enfants

Justicie.fr localise les permanences juridiques accessibles

"Divorce, infraction, différend professionnel... Des permanences juridiques sont la
pour répondre gratuitement a des questions de droits. Encore faut-il qu'elles soient
accessibles. Lancée en 2023 par Droit pluriel, Justicie.fr géolocalise ces lieux."
https://informations.handicap.fr/a-justiciefr-localise-permanences-juridigues-
accessibles-35153.php

Observatoire du respect des obligations d'accessibilité numérique, lancé par la
Fédération des aveugles et amblyopes de France
https://observatoire-access-num.aveuglesdefrance.org

Vidéo de lancement de |'observatoire :
https://www.youtube.com/watch?v=Nas1lgxlbB9k
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e La pair aidance : une innovation managériale au service des organisations durables
Cette note du Cercle Vulnérabilité et Société permet ainsi de mieux comprendre les
modalités opératoires de la pair aidance et d’en dégager la portée et les effets
concrets.
https://www.vulnerabilites-societe.fr/la-pair-aidance-une-innovation-manageriale-
au-service-des-organisations-durables-30-05-2023

Handicaps rares

e Les spécificités de la personne déficiente visuelle avec TSA ou troubles apparentés

Replay du webinaire organisé le 25 mai 2023 par le Centre national de ressources
handicaps rares Déficience visuelle et troubles associés, CNRHR La Pépiniere
Intervenantes :

Alice Facon, conseillere technique du CNRHR La Pépiniére, et Anais Bonmartin,
psychomotricienne du CNRHR La Pépiniére
https://vimeo.com/834311576/3ddc237fa5

Maladies rares

e Annuaire des Protocoles Nationaux de Diagnostic et de Soins (PNDS)
recommandations de suivi des maladies rares
Livret réalisé en 2023 par les Filieres de santé maladies rares

"Le Protocole National de Diagnostic et de Soins (PNDS) est un référentiel de bonnes
pratiques dédié aux maladies rares, qui permet d’expliciter la prise en charge
diagnostique et thérapeutique optimale et le parcours de soins d’un patient atteint
d’une maladie rare donnée.

Ce document est rédigé en concertation avec des médecins et experts
multidisciplinaires, des associations de patients, des médecins généralistes et des
comités de relecteurs.

Tous les PNDS sont élaborés par les centres de référence maladies rares selon une
méthode proposée par la Haute Autorité de Santé."
https://marih.fr/wp-content/uploads/2023/05/livret PNDS avril2023 WEB.pdf

e Annuaire des fiches urgence pour les maladies rares Orphanet

"Les fiches urgence, qu’est-ce que c’est ? Ce sont des recommandations pratiques pour
la prise en charge en urgence des maladies rares. Elles sont destinées aux médecins
urgentistes, qu’ils interviennent sur le lieu de l'urgence ou au sein des urgences
hospitalieres. Ces recommandations sont élaborées avec les centres de référence
maladies rares, la Société Francaise de Médecine d’Urgence (SFMU), I'Agence de
BioMédecine (ABM) et les associations de patients."
https://marih.fr/wp-content/uploads/2023/07/livret Urgences juin2023.pdf
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e Annonce diagnostique, comment informer sa famille ?

Vidéo du 9éme e-RDV des associations de AnDDI-Rares, la filiere de santé anomalies
du développement avec ou sans déficience intellectuelle de causes rares

Avec l'intervention de Perrine MALZAC, Généticienne, Département de génétique
médicale, Hopitaux universitaires de Marseille et Directrice adjointe de I'Espace de
réflexion éthique PACA-Corse

https://www.youtube.com/watch?v=YSQ0300M8X0

e Mémoires et travaux sur le syndrome d'Angelman

Liste de travaux d'étudiants sur le syndrome d'Angelman répertoriés par |'Association
francaise du syndrome d'Angelman (AFSA)
https://www.angelman-afsa.org/le-syndrome/les-documents-de-
reference/memoires-et-travaux-sur-le-syndrome-d-angelman

e Avancées thérapeutiques dans la prise en charge des maladies neurodégénératives
Note scientifique n° 38 de I'Office parlementaire d'évaluation des choix scientifiques
et technologiques, parue en juin 2023
https://www.senat.fr/notice-rapport/2022/r22-745-notice.html

e Quand penser a une maladie mitochondriale ?
Vidéo mise en ligne par Filnemus, filiere de santé maladies rares neuromusculaires,
avec l'intervention du Dr Annabelle Chaussenot, neurologue au CHU de Nice

https://www.filnemus.fr/les-formations/les-webinaires/les-replays/quand-penser-a-
une-maladie-mitochondriale-22-mars-2023

e Journée mondiale de la surdicécité 2023

Article du Groupement national de coopération handicaps rares (GNCHR) qui présente
cet événement annuel de sensibilisation du public a ce handicap spécifique mal connu
et de l'inviter a construire une société ouverte et plus inclusive pour les personnes
sourdaveugles

https://gnchr.fr/journee-mondiale-de-la-surdicecite-2023

e (Qu'est-ce que le syndrome de Usher ?
Vidéo qui présente I'histoire d'Emma, avec LSF et sous-titres
https://www.fondationpourlaudition.org/surdicecite-mieux-comprendre-ce-double-
handicap-1143
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e Témoignage d'un monsieur atteint du syndrome de Usher de type 2, qui est né
malentendant, suivi d’'une cécité depuis ses 22 ans

Il a été appareillé pour la premiere fois a I’age de 11 ans et demi. Aujourd’hui, il évoque
son parcours et témoigne sur ses appareils auditifs qui I'accompagnent dans son
quotidien.

https://cresam.us15.list-
manage.com/track/click?u=833cca3c2ea9eec2b66b3edb7&id=f42da45479&e=ddc9f
c687f

e Prochaines journées d’information et de formation sur le Syndrome C.H.A.R.G.E.
auront lieu du 10 au 12 octobre 2024 a Poitiers
https://www.cresam.org/prochaines-journees-sur-le-syndrome-charge-save-the-date

e "La surdicécité est peu connue en France. Des milliers de personnes sont pourtant
concernées par ce trouble de la vue et de I'audition, lié au syndrome d'Usher. A
I'occasion de la Journée mondiale consacrée a ce handicap, Camille, 23 ans, nous
raconte les difficultés de son quotidien."

A voir sur la chaTne Youtube du Parisien
https://www.youtube.com/watch?v=Z Ynb54KSTQ&t=157s

o Les fragilités sensorielles chez les personnes agées : le guide pour agir dans les
établissements de Nouvelle-Aquitaine

35 a 50% des résidents des EHPAD souffrent de pathologies dentaires et bucco-
dentaires. 82% des personnes de plus de 60 ans sont concernées par une déficience
visuelle et pres de 33% par une déficience auditive. En raison des difficultés d’acces
aux soins spécialisés (bucco-dentaires, visuels et auditifs), les déficiences sensorielles
restent sous-diagnostiquées voire banalisées et non prises en charge.

Face a ce constat, le Gérontopdle Nouvelle-Aquitaine, le CCECQA et France Assos Santé
Nouvelle-Aquitaine viennent de réaliser un guide pratique pour aider les EHPAD a
préserver les capacités sensorielles des résidents.

Pour étre au plus pres des réalités et des solutions existantes, ce guide complet de 100
pages a été concu par plus de 30 experts : médecins spécialistes libéraux et
hospitaliers, chirurgiens-dentistes, entreprises de télémédecine, juristes, associations
de patients...

https://gerontopole-na.fr/guide-qualite-de-vie-et-sens-au-grand-age
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Enquétes accés aux soins des patients sourds / malentendants
Synthése de deux enquétes menées en 20223 par INFOSENS, Réseau d'actions pour
I'inclusion des personnes sourdes et malentendantes

"La premiére visait a recueillir des informations aupres des professionnels de santé sur
leurs expériences avec les patients sourds dont ils ont pu s’occuper, ainsi que sur leurs
connaissances de la surdité et éventuellement les besoins dont ils voudraient faire part
a ce sujet.

La deuxiéme enquéte s’adressait quant a elle aux patients sourds ou malentendants et
avait pour but de rassembler le plus de témoignages possibles sur les difficultés
auxquelles les personnes sourdes ou malentendants peuvent faire face avant, pendant
ou apres un rendez-vous médical."
https://www.infosens.fr/actualites/enquetes-acces-aux-soins-des-patients-sourds-
malentendants

Surdités et malformations cochléo-vestibulaires

Theme de la journée annuelle du CRMR surdités génétiques de I'hopital Necker-
Enfants malades organisée le mercredi 20 septembre 2023
https://maladiesrares-necker.aphp.fr/journee-annuelle-du-crmr-surdites-genetiques-
surdites-et-malformations-cochleo-vestibulaires-mercredi-20-septembre-2023

Quelles vacances pour les enfants sourds ou malentendants ?

Dossier du site Surdi Info, Centre national d'information sur la surdité
https://www.surdi.info/culture-et-loisirs/quelles-vacances-pour-les-enfants-sourds-
ou-malentendants

Surdité : Rio, les oreilles d’Axel

"On part a larencontre d’Axel et Rio. Axel est un jeune gar¢on de 14 ans, sourd. Depuis
6 mois, il est accompagné de son chien Rio qui I'aide en permanence. Axel est le seul
enfant sourd en France a bénéficié de ce dispositif. Que ce soit a I'institut des jeunes
sourds de Metz, dans la rue ou simplement chez lui, Axel ne se sépare plus de Rio."
https://www.sourds.net/2023/07/03/surdite-rio-les-oreilles-daxel
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Déficience visuelle

o Les fragilités sensorielles chez les personnes agées : le guide pour agir dans les
établissements de Nouvelle-Aquitaine

35 a 50% des résidents des EHPAD souffrent de pathologies dentaires et bucco-
dentaires. 82% des personnes de plus de 60 ans sont concernées par une déficience
visuelle et prés de 33% par une déficience auditive. En raison des difficultés d’acces
aux soins spécialisés (bucco-dentaires, visuels et auditifs), les déficiences sensorielles
restent sous-diagnostiquées voire banalisées et non prises en charge.

Face a ce constat, le Gérontopdle Nouvelle-Aquitaine, le CCECQA et France Assos Santé
Nouvelle-Aquitaine viennent de réaliser un guide pratique pour aider les EHPAD a
préserver les capacités sensorielles des résidents.

Pour étre au plus pres des réalités et des solutions existantes, ce guide complet de 100
pages a été concu par plus de 30 experts : médecins spécialistes libéraux et
hospitaliers, chirurgiens-dentistes, entreprises de télémédecine, juristes, associations
de patients...

https://gerontopole-na.fr/guide-qualite-de-vie-et-sens-au-grand-age

e Access-Man : Améliorer I'accessibilité des manuels scolaires pour les éléves déficients
visuels
Des ressources et outils a destination des professionnels de I'accompagnement des
éleves déficients visuels ainsi qu'aux professionnels de I'édition et de la conception de
ressources pédagogiques

L’objectif poursuivi dans cette recherche portée par la FIRAH (Fondation Internationale
de la Recherche Appliquée sur le Handicap) a été de construire des connaissances
spécifiques sur les besoins des éleves ayant un trouble de la fonction visuelle en
matiere d’accessibilité des manuels scolaires numériques et de concevoir et évaluer
des solutions possibles pour y répondre.

Elle a abouti a la formulation de recommandations concernant la conception des
manuels scolaires numériques et concernant l'accompagnement des étudiants
déficients visuels en milieu ordinaire. Elle a également abouti a la réalisation de
plusieurs outils concret et pratiques, directement utilisables par les acteurs de terrain.
https://www.firah.org/fr/access-man.html

Deux livrets ont été produits par la recherche ACCESS-MAN :

A destination des acteurs de I'accompagnement des éléves avec une déficience
visuelle en milieu ordinaire

A destination des éditeurs & concepteurs de manuels scolaires numériques
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e Choisir un abécédaire pour son enfant aveugle ou malvoyant
Article du blog "A I'aventure des mots" animé par I'ANPEA - Association nationale des
parents d'enfants aveugles
https://anpea.asso.fr/adm-abecedaire-enfant-aveugle-malvoyant

e Osezles vacances !
Vidéo de I'Association nationale des parents d'enfants aveugles (ANPEA) qui, a travers
les témoignages de Jade, Sacha, Simon et leurs parents, souhaite encourager les
enfants a se laisser tenter par I'aventure des colonies de vacances
https://anpea.asso.fr/video-osez-les-vacances

e Teaching braille : a manual for teachers, parents and decision makers, mis en ligne sur
le site de I'ENVITER - European network for vision impairment training education and
research

Ce manuel est basé sur le braille anglais.
> a piocher : des idées pour le pré-braille
https://enviter.eu/share-teaching-braille-manual

Epilepsie

e Parcours de santé de I'adulte et de I'enfant avec épilepsie

Guides et outils publiés par la HAS (Haute autorité de santé) pour une meilleure
coordination des soins et un meilleur accompagnement des personnes épileptiques,
selon la gravité de la maladie

« Dans le cadre de la stratégie de transformation du systéme de santé, la Haute
Autorité de santé, en collaboration avec I’Assurance Maladie, publie un guide sur le
parcours de santé des personnes atteintes d’une épilepsie. Les objectifs : améliorer le
diagnostic, favoriser la coordination de I'ensemble des acteurs impliqués dans une
prise en charge personnalisée et, in fine, améliorer la qualité de vie des personnes
concernées. »

« Le parcours de santé proposé par la HAS et I’Assurance Maladie décrit précisément :

- les étapes d’une prise en charge adaptée de I'enfant et de I'adulte atteintes d’une
épilepsie (évaluation globale de la situation des personnes, soins, accompagnement,
suivi),

- le role, la place et les modalités de coordination des professionnels de santé
impliqués selon le degré de complexité de la situation (simple, complexe ou trés
complexe),

- la participation des patients a leur parcours et aux décisions les concernant, en
s'appuyant sur leurs savoirs expérientiels. »

https://www.has-sante.fr/jcms/p 3444925/fr/guides-du-parcours-de-sante-de-I-
adulte-et-de-l-enfant-avec-epilepsie
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Les dernieres brochures publiées par le Réseau européen de référence EpiCARE pour
les épilepsies rares et complexes présentent les épilepsies rares suivantes :

- Le syndrome des spasmes infantiles

- Le syndrome de Rett

- L'encéphalopathie liée a la mutation du gene SYNGAP1
https://epi-care.eu/patient-and-caregiver-leaflets (en anglais)

Dossier documentaire "Frere ou sceur d’une personne autiste : de la
connaissance a la reconnaissance", le podcast et le livret de bandes
dessinées, réalisés par le Centre de ressources autisme lle-de-France
(CRAIF)
https://www.craif.org/frere-ou-soeur-dune-personne-autiste-de-la-
connaissance-la-reconnaissance-3830

La constipation est une plainte fréquente des enfants ayant un trouble autistique ou
autre trouble du neurodéveloppement. Que faire ?

Article publié par le Centre d’excellence des troubles du neurodéveloppement, Hopital
Robert Debré (Paris).
https://www.clepsy.fr/la-constipation-est-une-plainte-frequente-que-faire

La dépression chez les personnes autistes : comment la prévenir et accompagner ?

Webinaire #10 organisé le 7 juillet 2023 par iMIND Lyon, avec :

- Sandrine Sonié, psychiatre et coordinatrice du Centre de Ressources Autisme Rhone-
Alpes, grace a sa pratique quotidienne auprés de patients, nous expliquera ce qu’est
la dépression, comment la prévenir et que mettre en place au quotidien.

- Véronique Barathon, pair-aidante au TS2A, nous parlera de ses épisodes dépressifs,
comment elle les a surmontés et les garde-fous qu’elle a mis en place dans son
guotidien.

https://www.youtube.com/watch?v=8x7-9UsUAzg

Comment accueillir un.e collégue avec un trouble du spectre de l'autisme en
entreprise ?

Fiche réalisée par le Centre iMIND
https://centre-imind.fr/fiche-5-accueillir-collegue-autisme/
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e Je débute en autisme - Formation pour les proches aidants d'enfants TSA

Formation accessible gratuitement sur simple inscription proposée par le Groupement
national du centre de ressources autisme (GNCRA)

Elle est a destination de tous les proches aidants d’enfants, que le diagnostic de TSA
soit posé ou non.

https://campus.gncra.fr/enrol/synopsis/index.php?id=14

e Mind My Mind
Film d'animation de Floor Adams sur la vie amoureuse et sexuelle de Chris, jeune
homme autiste
"Chris s'est inventé un petit bonhomme qui, tel un processeur informatique, I'aide a
survivre dans la jungle sociale."
A voir sur arte.tv : https://www.arte.tv/fr/videos/092932-000-A/mind-my-mind

Dys et TDAH

e Fiches pratiques "Dys" pour accompagner les enseignants dans leur approche des
éleves a besoins spécifiques, réalisées par les Centres psycho-médico-sociaux
(Belgique)
https://www.wbe.be/ressources/ressources-pedagogiques/outils-
pedagogiques/eleves-a-besoins-specifiques

e Vidéo "Introduction a l'autorégulation", a voir sur le site Tous a I'école
L'autorégulation peut étre définie comme la capacité de demeurer concentré et alerte,
et ce, de fagon calme. Les éléves ayant des troubles d’apprentissage et/ou un TDAH,
peuvent avoir du mal a s’autoréguler.
https://www.taalecole.ca/video-autoregulation

e Devenir son propre ambassadeur avec un TDAH
Article publié sur le blog d'Hoptoys

"Si vous étes comme moi et que vous avez été diagnostiqué avec un TDAH, vous
pouvez devenir votre propre ambassadeur a I'école ou en entreprise. Je m’appelle
Arthur et j'ai créé « L’éveil du TDAH » pour partager mes connaissances et aider les
personnes qui ont du mal a naviguer dans les défis du TDAH. Depuis trois ans, j’ai
rencontré de nombreux défis liés a ce trouble, mais jai également trouvé des
stratégies efficaces pour les surmonter. Dans cet article, je partagerai mes conseils
pour devenir votre propre ambassadeur et pour naviguer dans les défis du TDAH avec
confiance et assurance."
https://www.bloghoptoys.fr/devenir-son-propre-ambassadeur-avec-un-
tdah?fbclid=IwAROIYmi6IIhVII97JUHFm x zVrglwBO7x7Pg8KY-
6JVQ02c1E7eHAdxWKk
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Scolarisation

e Les mesures en faveur des accompagnants d'éleves en situation de handicap (AESH)
pour la rentrée 2023
Communiqué de presse du Ministére de I'éducation nationale et de la jeunesse publié
le 5 juillet 2023
https://www.education.gouv.fr/les-mesures-en-faveur-des-accompagnants-d-eleves-
en-situation-de-handicap-aesh-pour-la-rentree-2023-378662

e AESH : a partir du ler septembre, un CDD de trois ans peut se transformer en CDI
https://www.ash.tm.fr/juridique/aesh-a-partir-du-ler-septembre-un-cdd-de-trois-
ans-peut-se-transformer-en-cdi-787755.php

e Accompagnement des éleves handicapés : parution des textes revalorisant les AESH
https://www.lemediasocial.fr/accompagnement-des-eleves-handicapes-parution-
des-textes-revalorisant-les-aesh e6ollp

e Réunion du comité national de suivi de I’école inclusive

Le comité national de suivi de I’école inclusive (CNSEI) s’est réuni le 29 juin 2023 au
Ministére de I'Education nationale et de la Jeunesse.

Six mois aprés le précédent, le CNSEI a été |'occasion de dresser un bilan de I'année
écoulée et de se projeter sur la mise en ceuvre des mesures de la 6eme Conférence
nationale du handicap (CNH) relatives a I’enseignement primaire et secondaire.
https://handicap.gouv.fr/reunion-du-comite-national-de-suivi-de-lecole-inclusive-
0?source=dfbfb851-6382-4969-9eb7-4b22afd6458d

e Comité de I'école inclusive : quoi de neuf en 2023 ?
"Plus d'AESH, plus d'Ulis, plus de collaboration avec le médico-social, plus de matériel
adapté... Le 3e Comité national de suivi de I'école inclusive fait le point sur les
annonces pour les éleves a besoins particuliers. Quoi de neuf a la rentrée 2023 ?"
A lire sur le site handicap.fr
https://informations.handicap.fr/a-comite-ecole-inclusive-quoi-de-neuf-2023-

35195.php

e Les Equipes de suivi de scolarisation (ESS) comment les préparer

Voir le replay du live organisé par "Garde le smile" avec l'intervention de Laure
Winterbone, assistante sociale de formation, référente handicap indépendante
https://www.facebook.com/SandrineUnsourirecommeeux
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A la découverte du métier d’enseignant(e) spécialisé(e) auprés de jeunes en situation
de polyhandicap

Podcast immersif réalisé par I'INSHEA sur |'enseignement spécialisé aux enfants
polyhandicapés

Les deux premiers épisodes "A |'écoute des acteurs d'une société inclusive" sont :
- Le début de journée et I'accueil des éleves
https://www.canal-u.tv/chaines/inshea/a-l-ecoute-des-acteurs-d-une-societe-
inclusive-episode-11

- Un moment de classe avec Adem et Aboubacar
https://www.canal-u.tv/chaines/inshea/a-lI-ecoute-des-acteurs-d-une-societe-
inclusive-episode-12

Articles du blog CIéPsy animé par le Service de psychiatrie de I’enfant et de I'adolescent
— Centre d’excellence des troubles du neurodéveloppement, Hopital Robert Debré

- Préparer son enfant a I’entrée en maternelle ! Partie 1/2
https://www.clepsy.fr/preparer-son-enfant-a-lentree-en-maternelle

- Préparer son enfant a I'entrée en maternelle ! Partie 2/2
https://www.clepsy.fr/preparer-son-enfant-a-lentree-en-maternelle-partie-2-2

- Accompagner son enfant pour son entrée en 6e
https://www.clepsy.fr/accompagner-son-enfant-pour-son-entree-en-6e

Vignettes pour 1 notion

Epsilon a I'école propose d'aborder des notions pédagogiques de maniére synthétique
sous forme de vignettes, comme par exemple : la motivation, le contréle
instructionnel, le suivi des réactivations, le renforcement, l'autorégulation des
émotions.

https://epsilonalecole.com/vignettes-pour-1-notion

Parcoursup 2023 : comment solliciter la commission d’acces a |'enseignement
supérieur ?

"Vous étes candidat en situation de handicap ou avec un trouble de santé et vous
n’avez pas trouvé de formation adaptée a votre besoin spécifique dans le cadre de
Parcoursup ? Vous pouvez solliciter la commission d’acces a I'enseignement supérieur
(CAES) pour un réexamen de votre dossier. En particulier, si votre situation justifie une
inscription dans un établissement situé dans une zone géographique déterminée."
Article a lire sur le site Mon parcours handicap
https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/actualite/parcoursup-2023-comment-
solliciter-la-commission-dacces-lenseignement-superieur
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Emploi et insertion professionnelle

e Un centre de ressources national de I'emploi accompagné

"Le portail numérique de I'emploi accompagné regroupe en un lieu unique un annuaire
des plateformes départementales d'emploi accompagné, des actualités mais aussi des
documents administratifs, outils pédagogiques, guides méthodologiques, enquétes
scientifiques... Il est destiné aux personnes en situation de handicap, aux employeurs
et aux professionnels de I'emploi accompagné."
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/un-centre-de-ressources-national-
de-lemploi-accompagne

e Latransition numérique : un accélérateur pour I'emploi des personnes en situation de
handicap ?
Theme de la 27éme Semaine européenne pour I'emploi des personnes handicapées
(SEEPH) organisée par LADAPT, I’Agefiph et le FIPHFP du lundi 20 au dimanche 26
novembre 2023
https://www.agefiph.fr/espace-presse/tous-les-documents-presse/seeph2023-
annonce-du-theme-de-la-27eme-edition-de

e Marché de I'emploi des personnes handicapées en 2022 : baisse du taux de ch6mage

"Excellente nouvelle, le taux de chémage des personnes handicapées baisse de 3
points en un an, s'établissant a 12% en 2022, son plus bas niveau depuis 2008.
L'Observatoire de I'emploi et du handicap de I'Agefiph publie son nouveau tableau de
bord national, panorama chiffré de la situation de I'emploi des personnes handicapées
en 2022. Il s’appuie sur les données les plus récentes disponibles, dans une logique de
mise en perspective avec I'ensemble de la population."
https://www.agefiph.fr/actualites-handicap/marche-de-lemploi-des-personnes-
handicapees-en-2022-baisse-du-taux-de-chomage
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Loisirs et vacances

e Activités de loisirs et de répit a Lyon, été 2023

Ces activités sont organisées du 10 juillet au 25 ao(t 2023 O
par I'association Les PEP 69/ML et la MIETE.

ol 10 juillet au 25 aoit 2023

Activités gratuites, pour les jeunes en situation de
handicap de 4 a 25 ans et leurs proches.

Egalement ouvert aux personnes intéressées par des
activités en mixité des publics.

Des activités pour les aidant.es (parents, fréres et sceurs...)
seront également proposées.

A MIETE]

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

Loso Internet CI
-

e
YA S

ﬁ Toutes ces activités sont gratuites pour tous et toutes. Elles auront lieu a Lyon et
a Villeurbanne.

Accueil, animation et activités les aprés-midis entre 13h30 et 17h et certains matins
des 10h.

>> Programme des activités et inscription : https://auvergnerhonealpes.erhr.fr/wp-
content/uploads/sites/11/2023/06/Programme-projet-loisirs-repit.pdf

e Vacances et handicap

"Séjours adaptés, vacances inclusives, séjours familiaux... Comment franchir le pas et
quels en sont les bénéfices ? Comment garantir que cela se passe au mieux ?

Comment organiser des activités adaptées si on reste a la maison ?
Pour en discuter nous étions accompagnés de Sébastien BORT, responsable vacances
et loisirs adaptés au sein de I'UFCV et de Sonia CARDONER, responsable d'un Centre

Ressource Enfance-Jeunesse et Handicap (CREJH)."

Voir le replay du Café Ma boussole aidants :
https://www.youtube.com/watch?v=NIvOWwkGh80

e Comment profiter des festivals de I’été avec un handicap ?
A lire sur le site de Mon parcours handicap
https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/actualite/comment-profiter-des-
festivals-de-lete-avec-un-handicap
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e Comment voyager en avion avec un handicap ?
A lire sur le site de Mon parcours handicap
https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/actualite/comment-voyager-en-avion-
avec-un-handicap

e Planification de la journée en période de vacances pour les enfants de 3a 11 ans

Article du Service de Psychiatrie de I'Enfant et de I’Adolescent, Centre d’Excellence
Trouble du Neurodéveloppement — Hopital Robert Debré — Paris
https://www.clepsy.fr/planification-de-la-journee-en-periode-de-vacances-pour-les-
enfants-de-3-a-11-ans

Acces aux soins

e L’acces aux soins et a la prévention des personnes en situation de handicap

Bibliographie du centre de documentation de lI'lrdes (Institut de recherche et
documentation en économie de la santé), publiée en juin 2023
https://www.irdes.fr/documentation/syntheses/l-acces-aux-soins-et-a-la-prevention-
des-personnes-en-situation-de-handicap.pdf

e Acces aux soins et handicap : consultation ouverte jusqu'au 27 juillet par I'ARS
Auvergne Rhone-Alpes
Elle vise a faire émerger des pistes d’amélioration quant a I'acces aux soins des
personnes en situation de handicap, tant a I'échelle départementale qu’au niveau
régional.
https://www.auvergne-rhone-alpes.ars.sante.fr/acces-aux-soins-et-handicap-
donnez-votre-avis

e Un référent handicap doit é&tre nommé dans tous les hopitaux
"Les référents handicap débarquent dans les hépitaux pour faciliter I'accés aux soins
des personnes en situation de handicap. lls doivent notamment organiser leur
parcours de soin et conseiller le personnel sur la prise en charge de ce public."
A lire sur le site handicap.fr : https://informations.handicap.fr/a-referent-handicap-
doit-etre-nomme-dans-hopitaux-35159.php

e Des séances d’habituation aux soins pour personnes vivant avec un TSA
Vidéo de présentation du projet SIM'SOINS mené par I'UGECAM BFC et le CHU de Dijon
visant a préparer des jeunes porteurs de troubles de troubles du spectre de I'autisme
(TSA) a mieux vivre de futurs examens de santé.
https://www.youtube.com/watch?v=3Lpzb8cv95U&t=1s (durée : 10 min.)
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La perfusion : nouvelle fiche illustrée de I'association Sparadrap pour expliquer la
perfusion aux enfants et a leurs parents
https://www.sparadrap.org/actualites/sparadrap/nouvelle-fiche-illustree-pour-
expliqguer-la-perfusion-aux-enfants-et-leurs

Outils de communication, pictogrammes, matériel éducatif

Rencontres internationales des communications alternatives et améliorées (RICAA)
Les replays de ces journées organisées les 15, 16 et 17 mai 2023 a Toulouse sont
disponibles :

http://ricaa.fr/?page id=77

Communication alternative : I'audace d'y croire

Replay de la conférence TEDx de Lynn Dew, formatrice en CAA (Communication
alternative et améliorée), directrice éditoriale de HappyCAA et présidente de
I'association blancoise "Affiche la Couleur" qui méne des actions de médiation parent-
enfant

https://www.youtube.com/watch?v=s09A0NdG7Vw

Inciter a I'autodétermination grace a la CAA

Article de Line Perrin, orthophoniste spécialisée dans la Communication Alternative
Augmentée (CAA), ou elle explique en quoi la CAA peut aider la personne en situation
de handicap a s’autodéterminer.

A lire sur le blog d'Hoptoys :
https://www.bloghoptoys.fr/inciter-a-lautodetermination-grace-a-la-caa

Outils et exercices créés a partir des pictogrammes Arasaac

- Jeu Lavaleur de I'argent

https://arasaac.org/materials/fr/5283

- Les changements de la femme : de la fille a la femme ; les menstruations
https://arasaac.org/materials/fr/5315

- Panneau de la douleur : Ou est-ce que ¢a fait mal et de quoi ai-je besoin ?
https://arasaac.org/materials/fr/5290

- Apprendre les concepts Grand - Petit
https://arasaac.org/materials/fr/3709

- Répondre a la question "Pourquoi"
https://arasaac.org/materials/fr/3920

Supports pédagogiques (jeux, comptines, poémes, coloriages) en Makaton sur le theme
de I'été
https://www.makaton.fr/materiel-makaton/materiel-a-telecharger/les-evenements-
du-mois
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Appel a projets

e Les appels a projets en cours lancés par I'ARS Auvergne Rhone-Alpes :

- Création d’un dispositif d’autorégulation (DAR) en élémentaire a Grenoble (38)

- Création d’un dispositif d’autorégulation (DAR) en élémentaire dans la Métropole de
Lyon (69)

- Création d’une unité d’enseignement maternelle pour enfants présentant des
troubles du spectre de I'autisme - Haute-Savoie (74)

- Création d’une unité d’enseignement maternelle pour enfants présentant des
troubles du spectre de 'autisme - Isére (38)

- Création d’une unité d’enseignement élémentaire pour enfants avec troubles du
spectre de I'autisme sur le département de I'lsére (38)

- Création d’une offre de services d’accompagnement a la périnatalité et a la
parentalité des personnes en situation de handicap (SAPPH)
https://www.auvergne-rhone-alpes.ars.sante.fr/liste-appels-projet-
candidature?statut%5B0%5D=0

e Journées nationales "Ecole inclusive ! Ecole pour tous ?", organisées par 'ANCREAI du
13 au 15 novembre 2023 a Lyon
Elles sont a destination des professionnels du secteur de I'enfance en situation de
handicap et de I'Education nationale.
https://ancreai.org/Manifestations/journees-nationales-ecole-inclusive-ecole-pour-
tous

e Lasensorialité : entre innovation scientifique et quotidien des familles

Theme des journées organisées les 16 et 17 novembre 2023 a Paris et en visio, par
I'Association nationale des équipes contribuant a l'action médico-sociale précoce
(Anecamsp)
https://anecamsp.org/journees-des-16-et-17-novembre-2023-espace-reuilly-paris-
ou-en-visio

e Congrés du réseau national des centres de référence maladies rares GénoPsy : troubles
du comportement d’origine génétique

Journée organisée le 24 novembre 2023 a Lyon, destinée aux professionnels, aux
usagers, aux familles et aux associations

Programme et inscription :
https://www.linscription.com/pro/activite.php?P1=146145
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Formations

e Les prochaines formations du Centre de formation ADPEP69 :
- Accompagner le parcours inclusif d’'un jeune enfant déficient visuel (11 septembre
2023)
- PACK Initiation a la Déficience Visuelle approche théorique et pratique (3 et 4 octobre
2023)
- Le projet personnalisé, un levier pour le développement du pouvoir d’agir (12
octobre, 16 novembre et 14 décembre 2023)
- Le double déficit sensoriel, auditif et vestibulaire chez le jeune enfant, quels enjeux
pour le développement ? (13 octobre 2023)
- Créez et fabriquez un objet personnalisé avec des machines numériques (13 octobre
2023)
- Coordonnateurs de parcours complexe (kdu 17 au 19 octobre 2023)
- Découverte du bloc-notes braille « Esytime » d’Eurobraille (18 octobre 2023)
http://www.lespep69.org/formation

e Surdités et troubles associés : les comprendre pour mieux les accompagner
Formation organisée les 16 et 17 novembre 2023 a Paris
Elle est destinée aux professionnels d’ESMS (Etablissements et Services Médico-
Sociaux) et aux enseignants de I'Education Nationale ainsi qu’a travaillant avec des
groupes d’enfants sourds en situation de handicap rare.
https://www.cnrlaplane.fr/surdites-et-troubles-associes-les-comprendre-pour-
mieux-les-accompagner

e 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
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Les nouveautés du centre de documentation

» Etre parent d'un adulte en situation de Mariclle Lachenal

handicap : grandir ensemble Etre parent d’un
adulte en situation

Livre de Marielle LACHENAL de handicap

EréS, 2023 367 p Grandir ensemble

« Dialoguer entre parents, ¢ca permet d’ouvrir
des voies, de réfléchir ensemble, ¢a nous a fait
grandir ensemble. »

Vingt ans aprés la parution de Mon enfant est différent (Fayard, 2000), Marielle Lachenal
donne a nouveau la parole a des parents d’enfants avec un handicap aujourd’hui jeunes
adultes, ainsi qu’aux fréres et sceurs. Sans édulcorer ni dramatiser, ils évoquent le fil de la
vie, les relations avec les indispensables professionnels, avec les médecins, leur combat
pour changer le regard que pose la société sur le handicap.

lls racontent I'épuisement, la colére, mais aussi les joies, le respect et I'amour pour leurs
enfants. lls disent I'aide des amis et la solitude, la peur, les difficultés, et également la vie
possible et la vie belle : comment, en affrontant la réalité, ils ont trouvé un sens a leur
expérience.

Classés par thémes, les échanges entre parents sont enrichis de ceux de chercheurs, de
sociologues qui viennent souligner I'importance de ces témoignages. Les parents veulent
expliquer, transmettre, faire comprendre mais surtout donner des pistes pour construire
ensemble une société plus inclusive. [résumé d'éditeur]

» La semaine du panda

Livre de Florence BERNARD, Alexandre ILIC
Association L'image au bout des doigts - LIBD, 2022.
36 p.

Braille ; grands caracteres ; relief

A partir de 8 an

Tu tiens dans les mains le carnet d'aventures de Paul, un jeune panda. Il va te raconter sa
semaine de vacances a travers des illustrations a explorer tactilement. Tu pourras ainsi
découvrir comment lire des images en relief et améliorer tes compétences en lecture
tactile. Les journées de Paul te réservent beaucoup de surprises | [résumé d'éditeur]
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» Accompagner au quotidien la personne
a mobilité réduite : plus de 70 fiches d'aide
aux transferts

Alain Jouve, Maria Gomez Nunez

Accompagner
au quotidien

\us de 70 fiches
d’:i:e aux transferts

Livre de Maria GOMEZ NUNEZ et Alain JOUVE
Elsevier Masson, 2020. 179 p.

L'aide au quotidien de la personne en situation
de dépendance motrice entraine une charge
physique, directement liée au degré de
dépendance de cette personne et a sa
morphologie. Cette charge physique n'est pas
sans conséquence sur l'intégrité corporelle des
professionnels ou des aidants assurant cette
assistance.

- Cet ouvrage s'adresse aux aidants familiaux et aux professionnels et leur apporte des
éléments concrets a intégrer dans leurs gestes au quotidien.

- Les techniques décrites sont précises et abordent a peu prés toutes les situations de
transfert que I'on peut rencontrer en établissement ou a domicile. Elles sont déclinées en
fonction des capacités du sujet.

- Le parti pris des auteurs est d'amener la personne a étre actrice de ses transferts, dans le
respect des limites imposées par ses déficiences, tout en préservant sa sécurité et celle
des aidants. Les aspects techniques viennent donc s'inscrire dans un prendre soin du sujet.
[résumé d'éditeur]

» Développer le langage et la
communication des enfants et adolescents
avec des briqgues LEGO®

Livre de Dawn RALPH et Jacqui ROCHESTER
De Boeck, 2023. 144 p.

L'outil ludique et efficace pour améliorer le
langage des enfants avec TSA.

Le jeu est un moyen simple et reconnu de
développer naturellement les capacités de
langage et de communication de I'’enfant.

Ce livre est un outil d'intervention congu pour intervenir aupres d‘enfants présentant
des troubles du spectre de I‘autisme ou tout autre trouble du neurodéveloppement.
Entierement adaptable a votre pratique, cette approche inspirée de la Lego©-based
therapy de D. LeGoff est largement éprouvée par une clinique abondante.
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Ce livre vous permettra d’organiser, pas a pas, vos propres sessions de groupes,
grace a un matériel ludique courant et facile d’acces : les briques Lego® !

Des ressources téléchargeables vous permettront de mesurer |'efficacité de votre
intervention dans les domaines :

- du langage réceptif et expressif,

- de l'utilisation et de la compréhension de concepts de bases,

- de I'attention conjointe,

- et de la communication sociale. [résumé d'éditeur]

» Guide du parcours scolaire de I'enfant

différent : les outils indispensables pour T —
accompagner un enfant TDAH / Dys / HPI1 / D
TSA

Livre de Fabienne HENRY
Dunod, 2022. 234 p.

"Mon enfant est-il différent ?" (dys, précoce, B ﬁ

. . o
autiste, TDAH) : cette question, et toutes celles A
qui suivent naturellement, les professionnels H
de I'enfance et de I'éducation les entendent de e
plus en plus souvent dans la bouche de parents SunGD
inquiets.

Or, ils sont fréquemment aussi désemparés qu'eux pour y répondre. C'est pour
combler leur besoin d'explication et d'information que ce guide a été écrit.

L'ouvrage explique de maniere compréhensible comment identifier le probleme ou
le handicap que rencontre un enfant. C'est également un véritable guide
professionnel et parental pour s'orienter dans le labyrinthe scolaire, administratif et
médical, souvent incompréhensible. En plus de fournir de nombreux repéres
simples, il offre plein d'astuces pour s'en sortir plus facilement. [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 a
I'ERHR. Ils sont empruntables gratuitement pour un mois !

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

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

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

25


mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
https://doc.handicapsrares.fr/erhr-auvergnerhonealpes
https://doc.handicapsrares.fr/erhr-auvergnerhonealpes

