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Journées nationales handicaps rares  
les 8 et 9 novembre à Lyon 

 
 
Nous sommes heureux de vous annoncer que les 1ères Journées nationales handicaps 
rares auront lieu à Lyon (au Centre des congrès) les 8 et 9 novembre 2023. 
  

👉 Elles sont ouvertes aux personnes en situation de handicap, aux familles et aux 
professionnels. 
  
Organisées par le Groupement national de coopération handicaps rares, elles ont pour 
objectifs de valoriser les coopérations, les recherches, les innovations et les savoirs 
expérientiels. Elles permettront d’actualiser les connaissances dans le champ des 
handicaps rares, ajuster en continu les pratiques pour améliorer la qualité de vie des 
personnes concernées.  
  
Organisées sur 2 jours dans 5 salles en simultané, il est possible de choisir entre 10 
différentes thématiques, telles que :  
- la communication alternative et améliorée (CAA) 
- la coordination de parcours complexe 
- l’habitat inclusif 
- l’amélioration de la vie des personnes sourdaveugles 
- le recueil du savoir expérientiel pour améliorer le parcours 
 
 
Télécharger le programme :  

 
 

 
 

>>  S’inscrire 
 
 

 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
https://gnchr.fr/
https://jnhr2023.fr/pages.php?mp=/&ms=accueil
https://jnhr2023.fr/pages.php?mp=/&ms=accueil


 

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 

2 

SOMMAIRE 

Politique en faveur de la santé et du 
handicap 

Handicap 

Maladies rares 

Surdicécité 

Surdité 

Déficience visuelle 

Epilepsie 

Autisme 

Dys et TDAH 

Scolarisation 

Emploi et insertion professionnelle 

Loisirs et vacances 

Accès aux soins 

Vie affective, intime et sexuelle 

Outils de communication, 
pictogrammes, matériel éducatif 

Appels à projets 

L’agenda 

Formations 
Les nouveautés du centre de 
documentation

Politique en faveur de la santé et du handicap 

 

• Comité interministériel du handicap (CIH) 
 

La Première ministre, Elisabeth BORNE, a présidé, ce mercredi 20 septembre 2023, le 
8ème Comité interministériel du handicap (CIH). Cette édition s’est tenue dans les 
locaux de la SNCF à Saint-Denis, en conclusion des universités d’été du Conseil national 
consultatif des Personnes handicapées (CNCPH). 
 

Ce CIH a pour but de concrétiser et d’assurer le suivi des engagements portés par le 
Président de la République le 26 avril dernier lors de la Conférence nationale du 
handicap. Pour cela, chaque ministre s’est doté d’une feuille de route afin de donner 
corps par des mesures concrètes aux priorités d’action du Gouvernement. 
[Extraits du communiqué de presse] 
https://www.gouvernement.fr/communique/comite-interministeriel-du-handicap-
cih  
 

• Arrêté du 19 septembre 2023 portant nomination des membres et du président du 
Conseil national consultatif des personnes handicapées (CNCPH) 
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000048095839  
 

• CNCPH : des moyens supplémentaires pour sa mission 
"Indemnité pour le président, budget pour des collaborateurs extérieurs, frais de 
déplacement pour les auxiliaires de vie des membres... Le CNCPH va bénéficier de 
moyens supplémentaires pour assurer ses missions. Et la fin des conflits d'intérêt ?" 
Article à lire sur le site handicap.fr :  
https://informations.handicap.fr/a-CNCPH-moyens-supplementaires-decret-
35467.php 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
https://www.gouvernement.fr/communique/comite-interministeriel-du-handicap-cih
https://www.gouvernement.fr/communique/comite-interministeriel-du-handicap-cih
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000048095839
https://informations.handicap.fr/a-CNCPH-moyens-supplementaires-decret-35467.php
https://informations.handicap.fr/a-CNCPH-moyens-supplementaires-decret-35467.php
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• SPDA (Service public départemental de l'autonomie" : un guichet unique handicap et 
autonomie en 2025 ? 
 
"Comment simplifier le labyrinthe de démarches pour les personnes handicapées ou 
âgées ? Via un guichet unique réunissant tous les services : inclusion, habitat, Caf, 
santé... 10 SPDA seront bientôt en test, avant leur généralisation en 2025." 
 
A lire sur le site handicap.fr : 
https://informations.handicap.fr/a-spda-guichet-unique-handicap-et-autonomie-
2025-35585.php  

• Renforcer la reconnaissance de l'usager dans le secteur social et médico-social  
Guide de la Haute autorité de santé (HAS) 
 
Ce guide s’adresse aux professionnels de santé et des professionnels de 
l'accompagnement social et médico-social, ainsi qu’aux usagers qui s'engagent dans 
des actions de partenariat avec ces professionnels.  

De nombreuses missions peuvent être remplies par les usagers au titre de leur 
engagement ou participation : 
- Soutien par les pairs 
- Éducation thérapeutique du patient 
- Accompagnement dans les soins et les actions sociales et médico-sociales 
- Formation des professionnels du soin et des accompagnements 
- Recherche 
- Ethique 
- Représentation des usagers en institution et/ou dans la cité 
https://has-sante.fr/jcms/p_3452388/fr/renforcer-la-reconnaissance-sociale-des-
usagers-pour-leur-engagement-et-leur-participation-dans-les-secteurs-social-medico-
social-et-sanitaire  

• Loi pour la protection des familles d'enfants atteints d'une maladie ou d'un handicap 
Article du site Enfant différent qui présente la loi n° 2023-622 du 19 juillet 2023  
https://www.enfant-different.org/actualite/loi-pour-la-protection-des-familles-
denfants-atteints-dune-maladie-ou-dun-handicap  
 

• Arrêté du 4 août 2023 modifiant l'arrêté du 30 juillet 2021 relatif à l'expérimentation 
nationale d'équipes locales d'accompagnement sur les aides techniques (EqLAAT) 
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000047957150 
L'annexe de l'arrêté contient le cahier des charges relatif à l'expérimentation EqLAAT. 
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https://informations.handicap.fr/a-spda-guichet-unique-handicap-et-autonomie-2025-35585.php
https://has-sante.fr/jcms/p_3452388/fr/renforcer-la-reconnaissance-sociale-des-usagers-pour-leur-engagement-et-leur-participation-dans-les-secteurs-social-medico-social-et-sanitaire
https://has-sante.fr/jcms/p_3452388/fr/renforcer-la-reconnaissance-sociale-des-usagers-pour-leur-engagement-et-leur-participation-dans-les-secteurs-social-medico-social-et-sanitaire
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Handicap 

 

• Déconjugalisation AAH : comment ça va se passer ? 
A lire sur le site handicap.fr : https://informations.handicap.fr/a-deconjugalisation-
aah-comment-ca-va-se-passer-35373.php  
 

• L’accompagnement des personnes en situation de handicap vieillissantes  
 
"L’augmentation du nombre de personnes en situation de handicap âgées de plus de 
50 ans constitue un phénomène de grande ampleur. Le nombre de bénéficiaires de 
l’allocation aux adultes handicapés (AAH) de plus de 50 ans a augmenté de 55 % entre 
2011 et 2019. Ces chiffres résultent de la combinaison de l’avancée en âge des 
générations nées dans l’après-guerre et de l’amélioration sensible de l’espérance de 
vie des personnes en situation de handicap. Pour autant, cette évolution 
démographique n’a pas été anticipée par les pouvoirs publics et ses conséquences sur 
les besoins en établissements et en services spécifiques n’ont pas été prises en 
compte. Le rapport publié par la Cour des Comptes a pour objet d’étudier les 
conséquences de ce phénomène démographique majeur, insuffisamment appréhendé 
par les pouvoirs publics." 
 
A lire sur le site de la Cour des comptes :  
https://www.ccomptes.fr/fr/publications/laccompagnement-des-personnes-en-
situation-de-handicap-vieillissantes  
 
Grand âge et handicap : un accompagnement dégradé ?  
https://informations.handicap.fr/a-grand-age-et-handicap-accompagnement-
degrade-35525.php  
 

• Handicap, vieillissement : deux livres blancs présentent des pratiques innovantes et 
des idées inspirantes découvertes lors de voyages d'étude internationaux, publiés par 
la FEHAP (Fédération des Etablissement Hospitaliers et d'Aide à la Personne) en 
partenariat avec Dialog Health 
https://www.fehap.fr/jcms/navigation-internet/handicap-vieillissement-des-
innovations-a-l-honneur-dans-deux-livres-blancs-pfehap_125977  
 

• Enquête nationale sur les coûts en habitat inclusif 
Résultats de l'enquête menée en février 2023 par Familles Solidaires, auprès des 
porteurs de projets d’habitat inclusif ayant signé une convention au titre de l’aide à la 
vie partagée dans un ou plusieurs départements.  
https://actus.familles-solidaires.com/enquete-nationale-sur-les-couts-en-habitat-
inclusif/ 
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• Les guides du handicap de la Ville de Saint-Étienne 
 
La ville de Saint-Etienne va publier une série de 7 livrets contenant des informations 
pratiques sur : diagnostic et santé ; info et accompagnement ; scolarité ; transports ; 
sports et loisirs ; formation et emploi. 
Ces livrets recensent les actions conduites par la municipalité, les acteurs 
institutionnels et associatifs, ainsi que les contacts utiles facilitant le parcours de vie 
des personnes en situation de handicap. 
 
Sont déjà sortis :  
- Guide Autisme 
- Guide Déficience visuelle 
- Guide Sourds et malentendants 
Le prochain sera dédié aux troubles Dys et du déficit de l'attention avec ou sans 
hyperactivité (TDAH). 
https://www.saint-etienne.fr/saint%C3%A9-vous/handicap-
accessibilit%C3%A9/guides-handicap  
 

• Polyhandicap : donner du sens au quotidien, accompagner l’autodétermination 
Le replay du colloque du Groupe polyhandicap France organisé les 1er et 2 juin 2023 
est disponible :  
https://colloque-tv.com/colloques/polyhandicap-27eme-colloque-annuel#program   
 

• Podcast de la communauté de recherche DIMA ((Déficience Intellectuelle et Maladie 
d'Alzheimer) 
Il vise à informer quant à la situation spécifique des personnes avec déficience 
intellectuelle confrontées à la maladie d'Alzheimer. 
Chaque épisode aborde un angle spécifique : l’émergence de la maladie d’Alzheimer 
chez les personnes en situation de handicap, le respect des choix des personnes au fil 
de l’évolution de leur parcours de vie, les enjeux autour du diagnostic, la situation des 
familles, etc. 
Le 1er épisode est disponible :  
https://www.social-project.fr/pr%C3%A9sentation-des-podcasts  
 

• CESAP : l'histoire d'un premier jour 
Vidéo réalisée par les équipes CESAP de Seine-et-Marne afin de montrer, avec leurs 
mots, le quotidien de l'accompagnement médico-social en institution, de rendre 
hommage, tant aux personnes en situation de polyhandicap, qu'aux professionnels. 
https://www.linkedin.com/posts/cesap_cesap-lhistoire-dun-premier-jour-version-
activity-7089481279972208641-PZwT/  
 

• Tout compris ! 
Revue de presse hebdomadaires en Facile à lire et à comprendre (FALC) 
Emission radio diffusée sur Vivre FM chaque week-end à 9h 
https://www.vivrefm.com/emissions/tout-compris 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
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• Les rencontres du Papotin : invité Jonathan Cohen 
Emission diffusée le 2 septembre 2023 sur France 2, à revoir en replay gratuitement 
après inscription sur le site France tv 
 
« Les rencontres du Papotin » est un magazine d’interviews atypiques reprend l’ADN 
du journal Le Papotin, dont la rédaction (40 à 50 jeunes) est composée de  journalistes, 
non professionnels, porteurs de trouble du spectre autistique. À chaque épisode, une 
personnalité singulière est interviewée sans filtre et sans animateur vedette. Lors de 
cette rencontre, les règles du jeu sont simples : « on peut tout dire au Papotin, mais, 
surtout, tout peut arriver ! ».  
https://www.france.tv/france-2/les-rencontres-du-papotin/5176434-emission-du-
samedi-2-septembre-2023.html 
 

• Guide de préparation de la fin de vie des personnes en situation de handicap : articuler 
notre action de proches-aidants et de professionnels pour faciliter l'autodétermination 
jusqu'au bout de la vie 
 
Le guide réalisé par le CREAI Bourgogne-Franche-Compté vise :  
- à favoriser l’autodétermination des personnes en situation de handicap face à 
l’ultime étape de l’existence, en donnant place à leurs aspirations jusqu’au bout de 
leur vie,  
- à favoriser la coopération de leurs différents aidants avec des repères partagés pour 
cette préparation délicate.  
https://www.creaibfc.org/wp-content/uploads/guide_fin_de_vie.pdf 
 

• Enquête nationale pour mesurer la satisfaction des usagers des maisons 
départementales des personnes handicapées 
 
Chaque année, les maisons départementales des personnes handicapées (MDPH) 
donnent la parole à leurs usagers sur leur satisfaction vis-à-vis du service rendu. 
L’enquête en ligne « Ma MDPH, mon avis » permet aux personnes handicapées et à 
leur famille d’exprimer leur avis sur la qualité de service de leur MDPH : accessibilité 
physique, qualité de l’accueil, qualité d’écoute, réponse aux besoins, etc. 
https://www.cnsa.fr/actualites-agenda/actualites/enquete-nationale-pour-mesurer-
la-satisfaction-des-usagers-des-maisons-departementales-des-personnes-
handicapees 
 

• VAE des proches aidants : les raisons de l'échec 
 
"Entre 2022 et 2023, l’expérimentation visant à valoriser les compétences des proches 
aidants pour les orienter vers les métiers de l’aide à la dépendance avait tout pour 
plaire sur le papier. Mais tout était aussi réuni pour faire un bide…" 
A lire sur le site des ASH - Actualités sociales hebdomadaires :  
https://www.ash.tm.fr/metiers-formations/vae-des-proches-aidants-les-raisons-de-
lechec-792409.php 
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• Les précurseurs aux comportements problèmes : les repérer et les désamorcer 
Le replay du webinaire organisé par Formavision est en ligne :  
https://e-formavision.com/mod/page/view.php?id=445 
 

• Construire un dossier de demande de PCH pour l'élément "Aides humaines" auprès 
de la MDPH 
Guide publié par l'Unafam et Handéo, à destination des personnes vivant avec un 
handicap lié à un trouble psychique (mental et/ou cognitif) et de leur famille 
https://www.handeo.fr/actualit%C3%A9s/guide-daide-la-construction-dun-dossier-
de-demande-de-pch-aides-humaines 

 

 

Maladies rares 

 

• Journée d'information sur le syndrome de Délétion 22q11.2 

Cette journée est destinée aux familles et aux professionnels de santé. 
 
Elle aura lieu le jeudi 9 novembre 2023 au CHU Grenoble Alpes. 
Gratuit, inscription obligatoire 
 
Cette journée est organisée par : 
- le CRMR « Anomalies du développement et Syndromes malformatifs » de Grenoble 
- la Consultation MR à expression psychiatrique 
Et co-organisée avec : 
- l’association Génération 22 
https://www.linscription.com/pro/activite.php?P1=145616 
 

• Journée de rencontre des malades Huntington et de leur famille, organisée le vendredi 
20 octobre 2023 de 14h à 17h à Clermont-Ferrand  
 
Elle est organisée par la délégation régionale de l'Association Huntington France (AHF), 
en partenariat avec l’équipe du centre de compétence de la maladie de Huntington - 
CHU de Clermont-Ferrand, la Résidence Mutualiste Transverse et l'Equipe Relais 
Handicaps Rares AuRA. 
La journée est également ouverte aux professionnels. 
https://huntington.fr/journee-des-familles-organisee-par-lahf-vendredi-20-octobre-
2023-clermont-ferrand  
 

• Préparation et déroulement d'une consultation de génétique 
Vidéo de 4 minutes de présentation d'une consultation génétique réalisée par les 
filières de santé maladies rares AnDDI-Rares et OSCAR, en partenariat avec les 
plateformes d'expertises maladies rares AP-HP, le Centre Université Paris Cité et AP-
HP ainsi que l'Université Paris Saclay. 
https://www.youtube.com/watch?v=vHX4x0-rCcI&t=3s  
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• Kit « J’ai le syndrome d’Angelman » : comment expliquer le syndrome d'Angelman (SA) 
aux personnes avec le SA ? 
 
Le kit est composé de :  

1. La fiche explicative à destination des aidants  
2. La fiche FALC « J’ai le syndrome d’Angelman »  
3. La fiche FALC "J'ai le syndrome d'Angelman" personnalisable en Word 
4. Les deux Tableaux de Communication (TC) associés à cette fiche, un premier 

TC pensé pour étayer le contenu de la fiche « J’ai le syndrome d’Angelman » 
et l’autre pour recueillir les réactions des personnes avec SA 

5. Fiche "J'ai le syndrome d'Angelman" simplifiée en PDF 
6. Fiche J'ai le SA" simplifiée personnalisable en PowerPoint 
7. Planches de pictogrammes à découper  

 
Ce kit a été élaboré par l'Association Française du Syndrome d'Angelman (AFSA) avec 
la collaboration des deux Filières Maladies Rares d’attachement, DéfiScience et AnDDI-
Rares. 
https://www.angelman-afsa.org/nos-publications/supports-dinformation/kit-jai-le-
syndrome-dangelman-comment-expliquer-le-sa-aux-personnes-avec-le-sa-  
 

• Kit "Repérer et comprendre le régime cétogène classique" 
Il s'agit d'une mallette pédagogique pour animer un atelier dans le cadre d'un 
programme d'éducation thérapeutique du patient (ETP). 
 
Les outils éducatifs de ce kit ont été imaginés et élaborés par le Centre de Référence 
constitutif Epilepsies Rares de l’hôpital de Hautepierre, centre hospitalier régional 
universitaire de Strasbourg, en association avec la Filière de santé G2M.  
https://www.linscription.com/pro/activite.php?P1=137258  

 

• La poupée cassée : dessin animé qui s'adresse aux enfants pour leur parler de la 
maladie de Huntington 
https://huntington.fr/documentations/la-poupee-cassee-un-dessin-anime-adresse-
aux-enfants  

 

• « Le présent » : un documentaire sur la traversée à vélo de l’Amérique latine de Dimitri 
Poffé, pour faire parler de la maladie de Huntington 
 
La bande annonce :  
https://huntington.fr/documentaire_the-present_maladie-de-huntington/ 
 

• Résultats de l’enquête 2022 sur la situation de vie des adultes porteurs d’un syndrome 
de Prader-Willi 
Cette enquête a été menée par l'association Prader-Willi. 
https://www.prader-willi.fr/resultats-de-lenquete-2022-sur-la-situation-de-vie-des-
adultes-porteurs-dun-spw 
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Surdicécité 

 

• Ordonnance n° 2023-857 du 6 septembre 2023 relative à l'accessibilité des personnes 
sourdes, malentendantes, sourdaveugles et aphasiques aux services téléphoniques 
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000048049544 
 
Un article du site Vie publique présente le contenu de cette ordonnance :  
https://www.vie-publique.fr/loi/290898-ordonnance-6-septembre-2023-
accessibilite-telephonique-sourds  
 

• Parentalité et surdicécité 
 
Le Cresam est régulièrement sollicité par des parents et des grands parents, des 
services d’accompagnement aux parents, des écoles et des services d’aides aux 
enfants, ou des services hospitaliers qui s’interrogent : Qu’est-ce qu’être parents 
sourdaveugles aujourd’hui ? ou Quel est le parcours des parents ? 
 
Les ressources manquent pour répondre à ces demandes. En effet, en France, les 
publications et les études sur le thème de la parentalité pour les personnes en situation 
de handicap sont rares, et plus encore pour les parents en situation de surdicécité. 
 
Face à ce constat, le Cresam a souhaité s’atteler à ce sujet et investiguer ces questions 
pour apporter des réponses. Cette page est créée pour recenser et partager les 
ressources accessibles sur la parentalité et la surdicécité. Elle sera alimentée 
régulièrement. 
https://www.cresam.org/parentalite-et-surdicecite 
 

• Témoignages de vie : syndrome CHARGE 
PRIOR a rencontré une famille concernée par le syndrome CHARGE. Le père, Cédric, et 
ses deux enfants sont porteurs de ce syndrome.  
"CHARGE" est un acronyme anglo-saxon signifiant "colobome, malformations 
cardiaques, atrésie choanale, retard de croissance et/ou de développement, 
hypoplasie génitale, anomalies des oreilles et/ou surdité".  
 
Dans ce portrait vidéo, Cédric décrit son parcours en établissement spécialisé en raison 
de son handicap visuel, ainsi que les difficultés rencontrées plus tard dans le milieu 
professionnel. 
Les deux parents évoquent aussi le handicap de leurs enfants, malentendants, et la 
façon dont ils surmontent les difficultés quotidiennes.  
https://www.youtube.com/watch?v=wrppNdnMpPM (durée : 6 min.) 
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• Sourdaveugles : une accélération des mesures en 2023 ? 
 
"6 500 sourdaveugles officiellement en France, handicap rare, public négligé ? Mais, 
depuis 2004, reconnaissance officielle par le Parlement européen, les choses se sont 
accélérées. En 2023, 2 mesures majeures ont été prises, d'autres sont en cours..." 
 
A lire sur le site handicap.fr :  
https://informations.handicap.fr/a-sourdaveugles-acceleration-mesures-en-2023-
35429.php  
 

• Qui sont ces personnes qui facilitent la vie des personnes atteintes de surdicécité ? 
 
Entretien avec une intervenante qui décrit dans l'émission comment elle accompagne 
des personnes sourdaveugles.  
Extrait de l'émission "Pas comme d'habitude" de Radio-Canada, diffusée le 21 juillet 
2023 
https://ici.radio-
canada.ca/ohdio/premiere/emissions/pascommedhabitude/segments/entrevue/450
301/sourds-aveugles-surdite-cecite  
 

 

Surdité 

 

• Sélection de ressources en ligne pour enseigner auprès d'enfants sourds 
Cette sélection a été réalisée par le Centre de ressources documentaires avec l'appui 
du Pôle LSF de l'INSEI. 
https://www.inshea.fr/fr/content/personnes-sourdes-et-malentendantes  
 

• Lire, s'informer, communiquer en LSF 
Sélection de ressources réalisée par l'Institut public Ocens 
 
Elle a pour objectif de rassembler de l’information et des ressources autour de la LSF : 
- Apprentissage de la LSF 
- Dictionnaire en ligne… 
- Editeurs et libraires spécialisés 
- Vidéos de conteurs LSF 
- Médias pour suivre l’information en LSF 
- Des jeux en LSF. 
https://www.sraesensoriel.fr/la-mise-en-ligne-dun-mur-numerique-intitule-lire-
sinformer-communiquer-en-lsf-institut-public-ocens  
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• Boîte à outils numériques pour un soutien aux apprentissages 
 
Cette rubrique du site SRAE contient des ressources et des outils pour aider les 
enseignants et les familles à accompagner les apprentissages des jeunes présentant 
des troubles sensoriels :  
- Une carte mentale pour aider au choix d’outils numériques facilitant la lecture, la 
production écrite, les mathématiques, l’organisation et la communication    
- Les conférences du Webinaire du 19 novembre 2021 intitulé « le numérique, atout 
pour l’inclusion des jeunes présentant des troubles sensoriels et/ou troubles 
d’apprentissages » 
- Le padlet (ou mur numérique) pour présenter différentes ressources d’informations 
- Le padlet (ou mur numérique) « Lire, s’informer, communiquer en LSF » pour les 
élèves déficients auditifs 
- Une sélection d’aménagements spécifiques réalisée par  le site Canopé pour les 
élèves avec une handicap auditif 
- Un focus  sur le soutien à la lecture adaptée pour des jeunes déficients visuels avec 
4 padlets collaboratifs  et spécialisés (Lire en braille, en format audio, en format 
numérique ou en caractères agrandis) 
https://www.sraesensoriel.fr/informations-grand-public/scolarisation-des-enfants-
avec-un-handicap-sensoriel 
 

• Ordonnance n° 2023-857 du 6 septembre 2023 relative à l'accessibilité des personnes 
sourdes, malentendantes, sourdaveugles et aphasiques aux services téléphoniques 
https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000048049544 
 
Un article du site Vie publique présente le contenu de cette ordonnance :  
https://www.vie-publique.fr/loi/290898-ordonnance-6-septembre-2023-
accessibilite-telephonique-sourds  
 

• Les 3 derniers reportages de l'émission "L'oeil et la main" diffusée sur France 5, en 
français et en langue des signes 
 
- Habiter autrement  
"À Toulouse, les futurs résidents d'un habitat participatif bilingue souhaitent inventer 
un lieu où les sourds et les entendants cohabiteront sur un pied d'égalité." 
https://www.france.tv/france-5/l-oeil-et-la-main/5263506-habiter-autrement.html 
 
- Et ils vécurent heureux, seuls ou à deux  
"Au cours d'un mariage en Normandie, des invités, jeunes ou âgés, se livrent et 
dressent un panorama de la vision contemporaine du couple et du célibat." 
https://www.france.tv/france-5/l-oeil-et-la-main/5263968-et-ils-vecurent-heureux-
seuls-ou-a-deux.html 
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- Les combattantes 
"Bien que la parole se libère progressivement, la plupart des femmes victimes de 
violence peinent à en parler, surtout lorsqu'il s'agit de violences conjugales. Oser parler 
est une étape difficile à franchir. Et déposer une plainte contre son agresseur l’est 
encore plus. Cette action est pourtant indispensable pour se protéger. 
Les témoignages de Mélanie, Yvelise et Christine, nous aident à comprendre ce qui doit 
changer pour faciliter cette démarche. Pour que les femmes sentent que leur parole 
sera accueillie et reconnue, et pour les sourdes, que la communication ne soit plus un 
obstacle, dans cette épreuve déjà douloureuse." 
https://www.france.tv/france-5/l-oeil-et-la-main/1998851-les-combattantes.html  
 
 

Déficience visuelle 
 

• Lecture et déficience visuelle en bibliothèque : un tour d’horizon des éditeurs en 
grands caractères 
Article de Jonathan Fabreguettes et Muriel Villard publié le 12 septembre 2023 dans 
le Bulletin des bibliothèques de France (BBF) 
 
Cette recherche a permis de dresser un panorama, que les auteurs espèrent le plus 
complet possible, de l’édition en grands caractères en France. 
 
Leur hypothèse était que si certains acteurs historiques étaient parfaitement 
identifiés, car présents dans ce domaine depuis de nombreuses années — voire 
plusieurs décennies — le récent dynamisme de ce domaine éditorial était sous-
estimé et que de nombreux acteurs restaient inconnus des familles et professionnels. 
 
L’objet de cette étude est de répertorier du mieux possible les acteurs existants, et 
de présenter certaines tendances et caractéristiques propres à ce domaine éditorial. 
 
Les auteurs espèrent ainsi, d’une part faciliter le travail d’exploration des différents 
lecteurs malvoyants et professionnels des bibliothèques, d’autre part donner une 
meilleure visibilité à des éditeurs qui travaillent à un sujet de société essentiel : 
permettre un meilleur accès à la lecture pour les lecteurs malvoyants.  
https://bbf.enssib.fr/matieres-a-penser/lecture-et-deficience-visuelle-en-
bibliotheque_71503 
 

• Handicap visuel et participation sociale : les apports de la recherche 
Séminaire organisé par la Fedrha (Fédération pour la recherche sur le handicap et 
l'autonomie) le 10 octobre 2023 à Lyon 
https://fedrha.fr/index.php/2023/09/08/journee-scientifique-de-la-fedrha-sur-le-
theme-handicap-visuel-et-participation-sociale-les-apports-de-la-recherche  
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• Boîte à outils numériques pour un soutien aux apprentissages 
 
Cette rubrique du site SRAE contient des ressources et des outils pour aider les 
enseignants et les familles à accompagner les apprentissages des jeunes présentant 
des troubles sensoriels :  
- Une carte mentale pour aider au choix d’outils numériques facilitant la lecture, la 
production écrite, les mathématiques, l’organisation et la communication    
- Les conférences du Webinaire du 19 novembre 2021 intitulé « le numérique, atout 
pour l’inclusion des jeunes présentant des troubles sensoriels et/ou troubles 
d’apprentissages » 
- Le padlet (ou mur numérique) pour présenter différentes ressources d’informations 
- Le padlet (ou mur numérique) « Lire, s’informer, communiquer en LSF » pour les 
élèves déficients auditifs 
- Une sélection d’aménagements spécifiques réalisée par  le site Canopé pour les 
élèves avec une handicap auditif 
- Un focus  sur le soutien à la lecture adaptée pour des jeunes déficients visuels avec 
4 padlets collaboratifs  et spécialisés (Lire en braille, en format audio, en format 
numérique ou en caractères agrandis) 
https://www.sraesensoriel.fr/informations-grand-public/scolarisation-des-enfants-
avec-un-handicap-sensoriel 

 

• Déficience visuelle et emploi, état des lieux et perspective 
Etude publiée par l'Observatoire emploi et handicap de l'Agefiph  
 
"Les données et expériences présentées dans cette publication s’inscrivent à la suite 
de l’enquête Homère soutenue notamment par l’Agefiph et proposée par un collectif 
des plus grandes associations représentatives des personnes présentant un handicap 
visuel. Elles mettent l’accent sur le profond besoin qu’ont les personnes en situation 
de handicap d’être totalement incluses dans le monde professionnel, en pouvant 
bénéficier des formations, des qualifications et de l’accessibilité de leur 
environnement de travail que cela implique". Christophe Roth, président de l'Agefiph  
 
L’Observatoire emploi & handicap de l’Agefiph fait la part belle à de nombreux témoins 
qui agissent pour toujours plus d’inclusion dans l’emploi de toutes les personnes, 
autant d’idées, de bonnes pratiques et d’envie à découvrir et partager. 
https://www.agefiph.fr/actualites-handicap/publication-agefiph-deficience-visuelle-
et-emploi-etat-des-lieux-et  
 

• A perte de vue : faire voir ce qu'ils ne peuvent plus voir 
Exposition de photographies conçues par des personnes malvoyantes à l’aide de 
l’intelligence artificielle 
Elle a été réalisée par la Fondation d’Entreprise Optic 2000 - Lissac - Audio 2000 et 
l’Association Valentin Haüy. 
Exposition à découvrir en ligne : https://www.apertedevue.org  
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• Lumen - magazine d'information sur le handicap visuel, n° 32, septembre 2023 
Au sommaire :  

- Dossier : Des musées à toucher et à entendre 
- Audiodescription ou l'art de mettre des mots sur des images 
- Echolocation : une technique de repérage à découvrir 
- Bimboum : pour une mobilité douce à destination des personnes aveugles et 

malvoyantes 
- Bonus Inclusion Handicap : de quoi parle-t-on ? 
- Interview. Marion Genin : figure de résilience 
- Décollement de la rétine : que faire ? 

https://www.lumen-magazine.fr/magazine/lumen-32  
 

• Aveugle et champion de "Street Fighter" : Sven raconte sa folle histoire 
Reportage à voir sur la chaîne Konbini : 
https://www.youtube.com/watch?v=s1Kf0dLhfP8 (en anglais, sous-titres en français 
disponibles) 
 

• Lecture d'un plan en relief par un élève non-voyant 
Vidéo réalisée par l'INSHEA qui permet de découvrir la manière dont un élève en classe 
de 3e explore tactilement une carte adaptée (en relief et en braille) 
https://www.canal-u.tv/chaines/inshea/lecture-d-un-plan-en-relief-par-un-eleve-
non-voyant 
 

• Le recours à l'image tactile pour un élève déficient visuel - apports et limites 
Replay du webinaire organisé par le réseau Canopé en partenariat avec l'équipe du 
Service des documents adaptés pour déficients visuels de l'INSHEA 
https://www.canal-u.tv/chaines/inshea/le-recours-a-l-image-tactile-pour-un-eleve-
deficient-visuel-apports-et-limites 

 
 

Epilepsie 

• Guide Epilepsie et aides techniques 

Il est publié par la communauté de pratiques Epilepsies et handicap Bretagne-Pays de 
la Loire. Il vise à orienter dans les étapes du choix, de l'acquisition et de 
l'appropriation d'une aide technique. 
https://fahres.fr/publication-dun-guide-epilepsie-aides-techniques  
 

• Gérer une crise d’épilepsie en milieu scolaire 
Vidéo tutoriel pour gérer les crises d’épilepsies en milieu scolaire partenariat avec 
Epilepsie-France Institut la Teppe, le Chu de Bordeaux, l’académie de Bordeaux, 
Aquitaine F.L.A.M.E  
https://www.youtube.com/watch?v=yMdqLPDULEs 
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• Mallette pédagogique de sensibilisation à l'épilepsie au collège 
Cette mallette a été réalisée dans le cadre de la Communauté de pratique Epilepsies 
et Handicap Bretagne et Pays de la Loire pour sensibiliser les élèves à l’épilepsie et 
démystifier la maladie en les informant de manière ludique.  
 
Il s'agit d'un support pédagogique e-learning, accessible de manière individuelle ou 
collective, à vidéo-projeter, ainsi que des questions à débattre (30 minutes 
d’animation + 20 minutes de débat).  
 
La mallette contient :  
- un quiz 
- des questions, afin de favoriser l’interactivité avec les élèves 
- le témoignage d’un médecin neuropédiatre du CHU d’Angers 
- des vidéos de simulation de crises 
- une fiche téléchargeable sur les gestes d’urgence 
- une fiche pédagogique  
https://copower-handicap.org/silverpeas/look/jsp/MainFrame.jsp  
 
 

Autisme 

 

• Préparer une consultation avec une personne autiste : brochure du Groupement 
national des centres de ressources autisme 
Cette brochure s’adresse aux professionnels de santé et elle a pour ambition de 
donner aux professionnels les premières clés leur permettant d’aborder ces 
particularités avec la personne autiste, et ainsi de mieux préparer la consultation 
médicale. 
http://gncra.fr/wp-content/uploads/2023/07/Brochure-Preparer-
consultation_web.pdf  
 

• Les crises et la colère chez la personne autiste 
Ce document d'Autisme Montérégie (Canada) s’adresse aux parents d’enfants et 
d’adolescents autistes. Il présente les causes ainsi que les principales stratégies de 
gestion de crise de colère et de désorganisation, et propose une collection de liens 
informatifs sur ce sujet. 
https://www.halte-pouce.fr/ressources/biblio-les-crises-et-la-colere-chez-la-
personne-autiste-3465 
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• Kit d'évaluation rapide des compétences attendues aux cycles 1 et 2 
 
Ce kit est destiné à l'usage des professeurs ressources pour l'évaluation des élèves de 
la maternelle au début de l'élémentaire et ayant un TND et plus particulièrement un 
TSA. 
Il a été réalisé par Camille Schneider, enseignante spécialisée et Professeure Ressource 
TSA au CRAIF (Centre de ressources autisme Ile-de-France). 
https://padlet.com/CRAIF/kit-valuation-tsa-cycle-1-et-2-r-alis-par-camille-schneider-
cq86brg1cps25jdb  

 

• Guide pour la scolarisation des élèves ayant un Trouble du Spectre de l’Autisme (TSA), 
réalisé par la DSDEN du Finistère, ABA Finistère, Asperansa, CHRU de Brest, CRA-BR - 
Centre de ressources autisme Bretagne 
https://www.cra.bzh/actualites/guide-pour-la-scolarisation-des-eleves-ayant-un-
trouble-du-spectre-de-l-autisme-tsa-mieux-connaitre-pour-mieux-accompagner  
 
 

Dys et TDAH 

 

• 17e Journée Nationale des Dys : des évènements sont organisés en France  
 
La carte et le calendrier des événements sont sur le site de la Fédération française des 
troubles dys (FFDys) :  
https://www.ffdys.com/14-octobre-2023-17e-journee-nationale-des-dys-je-suis-dys-
et-plus-tard-je-ferai-quoi  
 
En Auvergne Rhône-Alpes :  
 
- Journée des Dys 2023 Puy-de-Dôme, organisée le samedi 7 octobre 2023 de 9h à 
16h30 à Clermont-Ferrand (Hôtel de région) par Recital 63 (Réseau pour la 
coordination et l'information sur les troubles des apprentissages et du langage du Puy-
de-Dôme) 
https://recital63.com  
 
- Journée nationale des Dys, organisée le samedi 7 octobre 2023 à Saint-Etienne (Cité 
du Design) par l'Association Avenir Dysphasie Loire 
https://aad-france.dysphasie.org/journee-nationale-des-dys-a-st-etienne-samedi-7-
octobre/  
 
- Journée nationale des DYS dans le Rhône, organisée par l'association DYStinguons-
nous le samedi 14 octobre 2023 de 9h à 17h à l'Hôtel de région à Lyon 
https://journee-nationale-des-dys-rhone.com  
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Et aussi en ligne :  
- Adulte Fantastique et Dyspraxique : visioconférence organisée par l'association 
Dyspraxique mais fantastique le 14 octobre de 9h à 11h30 
Programme et inscription : https://www.dyspraxie.info  
 

• Le TDAH et l'école : site de l'association HyperSupers TDAH France dédié aux 
enseignants et familles pour tout ce qui concerne la scolarité des enfants ayant un 
TDAH 
 
Le site propose des informations, des vidéos, des témoignages, des conseils et oriente 
vers les démarches et dispositifs susceptibles d’améliorer la scolarité de l’enfant en 
situation de handicap  
https://www.tdahecole.fr  
 

• Conférence sur le trouble du développement de la coordination, comment repérer et 
aider les enfants dyspraxiques ? 
Dr Domitille Gras, neuropédiatre au réseau tap IDF 
 
Voir le replay de la conférence : https://www.ffdys.com/actualites/a-voir-en-replay-
conference-du-docteur-gras-trouble-du-developpement-de-la-coordination.htm  
 

• TDAH chez l’adulte, le cerveau en ébullition 
Documentaire diffusé sur Arte le 3 octobre 2023 
 
"Les scientifiques ont longtemps cru que le trouble déficit de l’attention avec ou sans 
hyperactivité (TDAH) ne touchait que les enfants et les adolescents. Or, 5 % des adultes 
en seraient atteints, souvent sans le savoir. Ce trouble entraîne des difficultés tout au 
long de la vie, qui pourraient toutefois être largement évitées, car des diagnostics 
fiables et les traitements efficaces existent." 
 
Ce documentaire présente la vie de Milena, et de James et Samantha, un couple 
concerné par les TDAH.  
https://www.arte.tv/fr/videos/111750-011-A/arte-regards  

 

• Tout sur la dyspraxie visuo-spatiale 
Article publié sur le site la SFERO (Société francophone d'étude et de recherche en 
orthoptie) e 28 juillet 2023 

https://sferorthoptie.com/actualite/tout-sur-la-dyspraxie-visuo-spatiale 
 
 

Scolarisation 

 

• Demande d’aménagements aux examens : procédure et calendrier 
https://www.tdah-france.fr/-Examens-.html  
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• Élèves à besoins éducatifs particuliers : rendre les enseignements accessibles 
Article de Betty Bouchoucha, conseillère pédagogique ASH, DSDEN Rhône, à lire sur le 
site Enfant différent : https://www.enfant-different.org/scolarite/eleves-besoins-
educatifs-particuliers-rendre-les-enseignements-accessibles  

 

• À l'écoute des acteurs d'une société inclusive 
Podcast de l'iNSEi (Institut national supérieur de formation et de recherche pour 
l'éducation inclusive) 
"Chaque épisode propose dans un format court, un reportage audio immersif qui vous 
emmène à la découverte de métiers, de lieux, de ressources, liés à l'inclusion des 
personnes en situation de handicap. 
Guidés par une personne spécialiste du sujet, vous y ferez des rencontres avec 
différents acteurs dans les domaines de l’éducation, du médico-social, de 
l’administration ou de l’entreprise, œuvrant au développement d’une société plus 
inclusive." 
https://www.canal-u.tv/chaines/inshea/a-l-ecoute-des-acteurs-d-une-societe-
inclusive 

• Enquête sur l’opinion des enseignants au sujet de l’inclusion d’élèves en situation de 
handicap 

Enquête réalisée par l'Ifop pour l'association Trisomie 21 France et publiée en août 
2023 
https://trisomie21-france.org/campagne-de-rentree-2023-ma-place-cest-en-classe-2-
2/ 

 

• La boîte à outils "Obuntu Bulamu" 
Des ressources à destination des enfants, des parents et des enseignants pour 
favoriser l'inclusion scolaire des élèves en situation de handicap dans les pays à faible 
niveau de revenu 
Lire les résultats de la recherche financée par la FIRAH et télécharger la boîte à outils :  
https://www.firah.org/fr/la-boite-a-outils-obuntu-bulamu.html  
 

• Les IME au défi du droit à l’éducation des enfants handicapés 
"Trop d’enfants accueillis dans les instituts médico-éducatifs ne bénéficient d’aucun 
enseignement scolaire ou, au mieux, de six heures maximum par semaine. 60 % dans 
les IME de l’Unapei, par exemple. En cause, le manque d’enseignants spécialisés mis à 
disposition par l’Éducation nationale mais aussi une insuffisante « culture de la 
scolarisation » dans le milieu médico-social." 
Article à lire sur le site du magazine Faire Face 
https://www.faire-face.fr/2023/09/14/droit-education-defi-ime-enfants-handicap  
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• Rentrée scolaire et accès à l'éducation : les 5 points de vigilance de la Défenseure des 
droits 
A lire dans le communiqué de presse du 31 août :  
https://defenseurdesdroits.fr/fr/communique-de-presse/2023/08/rentree-scolaire-
et-acces-a-leducation-les-5-points-de-vigilance-de-la  
 

• Comment travailler avec les élèves à besoins éducatifs particuliers ? : webinaires et 
ressources pour les enseignants, proposés par le Réseau Canopé en Auvergne Rhône-
Alpes  
https://www.reseau-canope.fr/academie-de-lyon/atelier-canope-69-
lyon/actualites/article/comment-travailler-avec-les-eleves-a-besoins-educatifs-
particuliers.html  
 

• Trois articles sur le harcèlement scolaire publiés sur le blog CléPsy animé par le Service 
de psychiatrie de l’enfant et de l’adolescent – Centre d’excellence des troubles du 
neurodéveloppement, Hôpital Robert Debré : 
 
- quand le suspecter ? 
https://www.clepsy.fr/quels-signes-presents-chez-votre-enfant-peuvent-faire-
evoquer-un-harcelement-scolaire 
 
- comment le prévenir ? 
https://www.clepsy.fr/comment-prevenir-le-harcelement-scolaire-lorsquon-est-
parent 
 
- que faire ? 
https://www.clepsy.fr/quelle-est-la-conduite-a-tenir-si-votre-enfant-est-harcele 
 

• Ressources à télécharger du projet européen Digitall 
"L'objectif du projet est de fournir des éléments utiles et pratiques sur la pédagogie 
inclusive et des ressources pour les enseignants afin de favoriser l'inclusion lors de 
cours en ligne. 
 
Les ressources du projet se concentrent sur la pédagogie inclusive et l'adaptation du 
contenu du matériel éducatif en ligne. 
 
Le projet propose différentes ressources utiles : 
- Un guide sur les besoins d'adaptation numérique   
- Des fiches pratiques d'adaptation  
- Une boîte à outils  
- Des tutoriels vidéo  
- Des checklists d'adaptation  
- Des fiches de travail" 
https://digitall-project.eu/index.php/fr/projet  
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• Cap école inclusive 
"Vous accueillez dans votre classe des élèves à besoins éducatifs particuliers ou en 
situation de handicap ? Ce site, conçu par des enseignants et des experts 
scientifiques, a pour but d’accompagner la communauté éducative dans la 
scolarisation de tous les élèves. Vous y trouverez des outils d’observation pour cerner 
les difficultés des élèves, ainsi que des propositions et des ressources pour adapter 
votre enseignement à tous." 
https://www.reseau-canope.fr/cap-ecole-inclusive.html 

 

• La différenciation pédagogique 
Sélection de modules de formation pour les enseignants permettant de comprendre 
la pédagogie différenciée ainsi que des méthodes permettant de l’appliquer 
sereinement 
https://www.canotech.fr/serie/la-differenciation-pedagogique 

 
 

Emploi et insertion professionnelle 
 

• #seeph2023 : la semaine européenne pour l'emploi des personnes handicapées aura 
lieu du 20 au 26 novembre 2023 
https://www.semaine-emploi-handicap.com/ 
 

• Apprentissage et handicap : un nouveau guide pour les entreprises et les apprentis 
 
Destiné aux apprentis, centres de formation d’apprentis (CFA) et employeurs privés ou 
publics, le Guide apprentissage et handicap publié par le ministère du Travail, du Plein 
emploi et de l’Insertion, avec l’appui de l’Agefiph et du FIPHFP, vise à informer et 
sensibiliser sur l’opportunité que représente l’apprentissage aménagé. 
https://travail-emploi.gouv.fr/actualites/l-actualite-du-
ministere/article/apprentissage-et-handicap-un-nouveau-guide-pour-les-entreprises-
et-les  
 
 

Loisirs et vacances 

 

• Jeunes en situation de handicap : demandez votre Pass Culture ! 
 
Vous avez entre 15 et 18 ans ? Vous pouvez bénéficier d’un crédit individuel pour 
accéder à des sorties et biens culturels avec le Pass Culture. 
 
Tous les jeunes en situation de handicap ont droit à la part individuelle de ce 
dispositif, y compris ceux qui sont en établissement.  
https://www.apf-francehandicap.org/actualite/jeunes-en-situation-de-handicap-
demandez-votre-pass-culture-62225  
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• Double enjeux : websérie qui donne la parole à des sportifs en situation de handicap 
de haut niveau  

A l'heure des compétitions internationales tels les Mondiaux de parathlétisme qui 
débutent ce week-end à Paris, la coupe du monde de rugby et rugby-fauteuil 2023, 
les Jeux olympiques et paralympiques de Paris 2024, Double enjeux témoigne de la 
tendance positive d'inclusion des personnes en situation de handicap dans le sport. 
https://www.agefiph.fr/actualites-handicap/serie-double-enjeux-la-parole-aux-
sportifs-en-situation-de-handicap 

• Les règles du rugby : un guide explicatif en Facile à Lire et à Comprendre (FALC) 

Il a été réalisé par la GMF avec la collaboration d’une association du Réseau de 
l’Unapei – APEI de Périgueux. 
https://www.gmf.fr/regles-rugby-falc  
 
 

Accès aux soins 
 

• Brochure pour apprendre à bien avaler ses médicaments 
Ce guide s’adresse aux enfants en difficulté pour avaler des cachets ou pour les familles 
qui pensent que cela va poser problème. 
Il a été réalisé par la Filière de Santé Maladies Rares Muco-CFTR avec le Centre de 
Ressources et de Compétences de la mucoviscidose Pédiatrique du CHU Grenoble 
Alpes. 
https://www.sensgene.com/filiere-de-sante-maladies-rares-sensorielles-
actualites/actualites/brochure-comment-apprendre-a-avaler-ses-comprimes  

 

• Bien aborder les menstruations dans les troubles cognitifs : article publié par Ideereka 
https://www.ideereka.com/article/bien-aborder-les-menstruations-dans-les-
troubles-cognitifs-suivez-le-guide 
 

• Comment accueillir un patient en situation de handicap ? 
 
1er webinaire consacré à la santé bucco-dentaire, organisé par Coactis santé le 14 
novembre 2023 de 13h à 14h 
Les demandes d'inscriptions doivent être envoyées à Stéphanie Baz : 
stephanie.baz@coactis-sante.fr 
 

• Nouvelles BD illustrées et en facile à lire et à comprendre de Santé BD : 
 

- L’E.C.G. – L’électro-cardiogramme 
https://santebd.org/les-fiches-santebd/examens-medicaux/ecg-electro-
cardiogramme  
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- L’échographie – Je fais une échographie par le vagin 
https://santebd.org/les-fiches-santebd/scanner-irm-radiologie/lechographie-je-fais-
une-echographie-par-le-vagin  
 
- L’échographie – Je fais une échographie par l’anus 
https://santebd.org/les-fiches-santebd/scanner-irm-radiologie/lechographie-je-fais-
une-echographie-par-lanus  
 
- La coloscopie 
https://santebd.org/les-fiches-santebd/scanner-irm-radiologie/la-coloscopie  
 

• Préparer une consultation avec une personne autiste : brochure du Groupement 
national des centres de ressources autisme 
 
Cette brochure s’adresse aux professionnels de santé et elle a pour ambition de 
donner aux professionnels les premières clés leur permettant d’aborder ces 
particularités avec la personne autiste, et ainsi de mieux préparer la consultation 
médicale. 
http://gncra.fr/wp-content/uploads/2023/07/Brochure-Preparer-
consultation_web.pdf 
 

Vie affective, intime et sexuelle 

 

• Webinaires : Vie affective et sexuelle des personnes vivant avec une maladie rare 
associée à un trouble du développement intellectuel 
 
Cette série de webinaires s'adresse aux parents d'enfants concernés par une maladie 
rare associée à un trouble du développement intellectuel. 
 
Au programme : 
 
14 novembre 2023 de 12h à 14h : Besoin de lien social et d'amour à tout âge 
11 décembre 2023 de 12h à 14h : Favoriser l'adoption de comportements sociaux 
adaptés 
Janvier 2024 : Apprivoiser un corps qui change 
27 février 2024 de 12h à 14h : L'autodétermination dans la vie affective et sexuelle 
Mars 2024 : Les jeunes concernés, ils en pensent quoi ? 
Avril 2024 : Accompagner son enfant (même adulte) dans sa vie affective et sexuelle 
Mai 2024 : Trouble du développement sévère et vie affective 
 
Inscription : https://www.linscription.com/pro/activite.php?P1=149834 
Les places sont limitées.  
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• Projection du film documentaire "CASSEE DEBOUT" sur l’engagement de Marie 
Rabatel contre les violences sexuelles à l’égard des personnes en situation de handicap 
Evènement organisé par le Centre Ressource INTIMAGIR ARA, l'Association 
Francophone des Femmes Autistes et l'IME Les Primevères ADAPEI69, le jeudi 19 
octobre 2023 de 9h30 à 12h à Villeurbanne 
 
Gratuit sur inscription 
Pour vous inscrire ou pour toute demande d’information sur l’accessibilité : 
Betty Molin du centre ressource Intimagir, 07 49 88 98 79 (lundi au jeudi : 9h - 17h, 
vendredi : 9h - 12h), handicap@planningfamilialara.com 
https://www.facebook.com/profile.php?id=100092058750596  
 

• Vie intime, consentement et parentalité : nouvelle rubrique du site Mon parcours 
handicap 
https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/actualite/decouvrez-une-nouvelle-
rubrique-vie-intime-consentement-et-parentalite  
 
 

Outils de communication, pictogrammes, matériel éducatif 

 

• Comment créer un tableau de communication en CAA ? 
Conseils à découvrir sur le site de HappyCap foundation  
https://happycap-foundation.fr/blog/comment-cr%C3%A9er-un-tableau-de-
communication-en-caa-%3F+  
 

• « Critères qualité en CAA » : une liste de contrôle pour les structures médico-sociales 
 
Avec cette liste, les dirigeants et responsables spécialisés ont en mains un instrument 
qui leur permet, à l’aide de critères de qualité (CQ), de juger dans quelle mesure la CAA 
est déjà mise en oeuvre dans leur organisation.  
La liste de contrôle renvoie à des standards de qualité pertinents de la Communication 
Améliorée et Alternative et elle est délibérément rédigée de manière générale afin de 
pouvoir être utilisée dans différentes organisations. 
 
Cet outil a été élaboré et adopté par les réseaux CAA Suisse alémaniques (UK-
Netzwerke) et par l’association de communication améliorée et alternative de langue 
allemande, groupe régional Suisse (Gesellschaft für Unterstützte Kommunikation e.V., 
Regionalgruppe Schweiz). 
https://buk.ch/wp-
content/uploads/2019/06/Checkliste_QM_UK_0619_franz%C3%B6sisch.pdf  
 
 
 
 

mailto:auvergnerhonealpes@erhr.fr
http://auvergnerhonealpes.erhr.fr/
mailto:handicap@planningfamilialara.com
https://www.facebook.com/profile.php?id=100092058750596
https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/actualite/decouvrez-une-nouvelle-rubrique-vie-intime-consentement-et-parentalite
https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/actualite/decouvrez-une-nouvelle-rubrique-vie-intime-consentement-et-parentalite
https://happycap-foundation.fr/blog/comment-cr%C3%A9er-un-tableau-de-communication-en-caa-%3F
https://happycap-foundation.fr/blog/comment-cr%C3%A9er-un-tableau-de-communication-en-caa-%3F
https://buk.ch/wp-content/uploads/2019/06/Checkliste_QM_UK_0619_franz%C3%B6sisch.pdf
https://buk.ch/wp-content/uploads/2019/06/Checkliste_QM_UK_0619_franz%C3%B6sisch.pdf


 

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 

24 

• Comment choisir une poursuite oculaire 
Dossier thématique réalisé par le TechLab APF France handicap, qui recense les 
différents outils disponibles sur le marché français.  
 
Le dossier présente en introduction le fonctionnement des yeux et des technologies 
permettant de mesurer leur déplacement. Sont ensuite abordés tous les usages 
pouvant être envisagés, ainsi que les différents éléments à prendre en considération 
lors de la mise en place d’un tel moyen de compensation. 
https://techlab-handicap.org/boite-a-outils/comment-choisir-une-poursuite-oculaire  
 

• Les fiches techniques du TechLab de l'APF France handicap du mois de septembre sont 
parues. Elles décrivent les outils suivants : 
- Seeing AI : application utile à toute personne ayant des difficultés à lire du texte 
- Optikey : clavier virtuel qui fonctionne sous Windows. Il a fait l'objet d'une importante 
mise à jour. 
- Facilotab :  
application qui propose une interface simplifiée pour manipuler facilement une 
tablette Android 
- Board Builder : application web gratuite permettant de construire facilement des 
tableaux pictographiques de communication imprimables et téléchargeables 
- goblin.tools : Magic ToDo, un assistant de création de listes de tâches ; Judge, un 
analyseur de texte donnant des indications sur l’état émotionnel de l’auteur 
- ReWASD : logiciel permettant de remapper les fonctionnalités du clavier ou de la 
souris sur tout type de manettes de jeu (Nintendo, Dualshocks, Xbox One) 
https://techlab-handicap.org/linfolettre-de-septembre-est-parue  
 

• Choisir son clavier : capsule vidéo du TechLab qui présente les différentes 
caractéristiques des claviers "grand public" pour en faciliter l'accessibilité 
https://techlab-handicap.org/capsules-video/choisir-son-clavier  
 

• Archipel des émotions : jeu de société coopératif pour la gestion des émotions, à 
destination des enfants et des adultes 
A télécharger gratuitement sur le site d'Ideereka :  
https://www.ideereka.com/diy/archipel-des-emotions-jeu-pour-la-gestion-des-
emotions  
 

• Outils et exercices créés à partir des pictogrammes Arasaac 
- Quand je suis en colère : scénario social expliquant les comportements interdit en 

cas de colère 
  https://arasaac.org/materials/fr/2964  

 
- Je peux - Je ne peux pas : règles en classe 

  https://arasaac.org/materials/fr/5262  
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- Compréhension orale de consigne : comprendre une consigne donnée à l'oral en 
sélectionnant la bonne image et en la collant au bon endroit 

  https://arasaac.org/materials/fr/4858    
 
- Jeu d'association sur le thème des fruits : associer images et pictogrammes 

  https://arasaac.org/materials/fr/4633  
 

• Supports pédagogiques (jeux, comptines, poèmes, coloriages) en Makaton sur les thèmes 
de l’automne, la coupe du monde de rugby 

https://www.makaton.fr/materiel-makaton/materiel-a-telecharger/les-evenements-
du-mois  
 
 

 
 

• Appel à projets « Epilepsie et Société » lancé par la FFRE - Fondation française pour la 
recherche sur l'épilepsie 
 
La FFRE attribuera en cette fin d’année 2023, un montant global de 120 000 €, pour 
financer ou co-financer un ou deux projets de recherche visant à : 
- mieux évaluer et prendre en charge les conséquences de l’épilepsie sur la vie 
quotidienne, la scolarité, l’insertion professionnelle 
- et/ou analyser les facteurs socio-démographiques (hygiène de vie, activités, 
environnement…) qui favoriseraient l’émergence de l’épilepsie. 
Date limite de dépôt de dossier : 15 novembre 2023 
https://www.fondation-epilepsie.fr/nouvel-appel-a-projets-2023-epilepsie-et-societe  
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 
 

Appel à projets 
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L’agenda 

 

• Vous aidez une personne fragilisée par l’âge, la maladie ou le handicap ? 
Les membres du collectif Métropole aidante se mobilisent pour la Journée Nationale 
des Aidants afin de vous proposer des événements tout au long du mois d’octobre. 
Toutes les informations sur ces actions sont à découvrir sur le site Métropole aidante 
: https://www.metropole-aidante.fr/journee-nationale-des-aidants-2023-les-actions-
du-collectif  
 

• Parents ? Aidants ?  
Rencontre autour du livre "Être parent d'un adulte en situation de handicap", en 
présence de Marielle Lachenal, auteure du livre 
 
Les échanges seront animés par Nicolas Eglin, directeur général de l'association Les 
PEP 69/ML.  
 

Le jeudi 19 octobre de 17h à 21h 

A la Métropole aidante, 292 rue Vendôme, 69003 Lyon 
 
Cette soirée est organisée par l'association Une Souris Verte. 
Inscriptions recommandées auprès de l'association : 04 78 60 52 59, 
contact@unesourisverte.org 
 

• Journée de rencontre des malades Huntington et de leur famille, organisée le vendredi 
20 octobre 2023 de 14h à 17h à Clermont-Ferrand  
 
Elle est organisée par la délégation régionale de l'Association Huntington France (AHF), 
en partenariat avec l’équipe du centre de compétence de la maladie de Huntington - 
CHU de Clermont-Ferrand, la Résidence Mutualiste Transverse et l'Equipe Relais 
Handicaps Rares AuRA. 
La journée est également ouverte aux professionnels. 
https://huntington.fr/journee-des-familles-organisee-par-lahf-vendredi-20-octobre-
2023-clermont-ferrand  
 

• All inclusive : accès au livre et à la lecture inclusive 
Journée d'étude organisée le 20 octobre 2023 à Lyon par l'Enssib (Ecole nationale 
supérieure des sciences de l'information et des bibliothèques) et la Fédération des 
aveugles de France 
https://aveuglesdefrance.org/wwp-actu/all-inclusive-lacces-au-livre-et-a-la-lecture-
inclusive/ 
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• La CAA au-delà des outils : une démarche humaine, colloque organisé par Isaac 
Francophone le jeudi 26 octobre 2023 de 9h à 19h en visio 
 
Quatre webinaires sont proposés par l'association Isaac Francophone dans le cadre du 
mois international de la Communication alternative et améliorée (CAA) : 
- Les tableaux de communication 
- Les aides techniques 
- Les signes 
- L'humain 
https://isaac-francophone-
5cb32840c2855.assoconnect.com/collect/description/346625-o-colloque-isaac-
francophone-jeudi-26-octobre-2023-au-dela-des-outils-la-caa-une-demarche-
humaine  
 

• Journée d'information sur le syndrome de Délétion 22q11.2 

Cette journée est destinée aux familles et aux professionnels de santé. 
 
Elle aura lieu le jeudi 9 novembre 2023 au CHU Grenoble Alpes. 
Gratuit, inscription obligatoire 
 
Cette journée est organisée par : 
- le CRMR « Anomalies du développement et Syndromes malformatifs » de Grenoble 
- la Consultation MR à expression psychiatrique 
Et co-organisée avec : 
- l’association Génération 22 
https://www.linscription.com/pro/activite.php?P1=145616 
 

• Journées nationales "Ecole inclusive ! Ecole pour tous ?", organisées par l'ANCREAI du 
13 au 15 novembre 2023 à Lyon 
Elles s'adressent aux professionnels du secteur de l'enfance en situation de handicap 
et de l'Education nationale. 
https://ancreai.org/Manifestations/journees-nationales-ecole-inclusive-ecole-pour-
tous  
 

• La sensorialité entre innovation scientifique et quotidien des familles 
Journées ANECAMSP organisées les 16 et 17 novembre 2023 à Paris ou en visio 
https://anecamsp.org/journees-des-16-et-17-novembre-2023-espace-reuilly-paris-
ou-en-visio  
 

• Entre suspicion et diagnostic... Quels mots justes ? Quels gestes adéquats ? Quels 
accompagnements ?  
Colloque organisé le 23 novembre 2023 à Woluwe-Saint-Pierre (Belgique) par la 
Plateforme Annonce Handicap (PAH)  
https://www.plateformeannoncehandicap.be/colloque-2023  
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• 1er congrès du réseau national maladies rares GénoPsy : troubles du comportement 
d'origine génétique, organisé le 24 novembre 2023 à Lyon 
Cette journée est destinée aux professionnels, aux usagers, aux familles et aux 
associations. 
https://www.linscription.com/pro/activite.php?P1=146145  
 

• Journée nationale de la maladie de Huntington, organisée le 1er décembre 2023 à Paris 
par le Centre national de référence pour la maladie de Huntington (hôpital Henri 
Mondor, Créteil), l'Association Huntington France et les équipes de recherche 
fondamentale 
https://huntington.fr/journee-nationale-de-la-maladie-de-huntington-1er-decembre-
2023-cite-des-sciences-paris  
 

• Autonomie, technologie, éthique et transformation     
Quels sont les impacts des technologies et de l'IA sur l'autonomie, l'accessibilité et les 
pratiques des professionnels ?  
 
Thème du 41ème Congrès scientifique de la Fisaf (Fédération nationale pour l'inclusion 
des personnes en situation de handicap sensoriel et DYS en France), organisé les 5, 6 
et 7 décembre 2023 à Paris ou en visio 
https://www.fisaf.asso.fr/41eme-congres-scientifique-de-la-fisaf 
 
 
 
 
 

• Formations Communication alternative et améliorée (CAA), organisées par 
l'association Isaac Francophone 
 
Exemples de formation au catalogue :  
- Aides techniques en CAA : applications et tablettes, que et comment choisir ? 
- Aides techniques en CAA : personnalisation et adaptation  
- Mettre en place la commande oculaire dans un projet de CAA 
- Utiliser les signes dans la prise en soin des personnes présentant un handicap de 
communication 
https://formation-isaac.catalogueformpro.com  
 

• Week-end de formation à la CAA (Communication alternative et améliorée) organisée 
les 14 et 15 octobre 2023, en ligne, par Ideereka 
Au programme : des conférences, des ateliers et des tables rondes 
Les interventions seront disponibles en replay jusqu'au 15 novembre. 
https://www.weekend-formation-caa.fr  
 
 

Formations 
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• Catalogue de formations 2024 du Centre national ressources handicaps rares Robert 
Laplane 

 
Chaque formation se rapporte à une thématique autour de l'accompagnement des 
jeunes sourds avec troubles associés et des jeunes avec troubles complexes du 
langage.  
https://www.cnrlaplane.fr/wp-content/uploads/sites/19/2023/07/Catalogue-2024-
VF.pdf 
 

• Catalogue de formations du Centre de ressources autisme Rhône-Alpes 
https://www.cra-rhone-alpes.org  
 
 

 Les nouveautés du centre de documentation 

 
► Mon nez : adaptation tactile illustrée 
d'après l'oeuvre d'Edouard Manceau  
 
Livre publié par Les doigts qui rêvent, 2023. 
30 p. 
 
Mon nez me chatouille, chatouille, chatouille 
et… ATCHOUM ! 
 
Voilà que ce nez s’est envolé. Et on le 
remplace par : une chaussette, une saucisse, 
une fraise, un crayon… Non, mais ça ne va 
pas la tête ? Heureusement, il revient comme 
une pirouette ce coquin de nez ! 

 

 

 

Dans cet album plein d’humour, la silhouette du personnage se répète mais à chaque 
page, c’est la surprise ! À la place de son nez, on découvre soit un objet réel, soit son 
imitation tactile en volume. On peut aussi toucher attentivement du bout du doigt les 
yeux du bonhomme et sa bouche qui changent de forme selon son émotion. Les 
illustrations sont cernées de noir pour renforcer leur contraste. 
 
Pour expérimenter et s’amuser, un trou dans une page amovible permet de remplacer le 
nez par de nouveaux objets ou par son propre nez ! Un album drôle et efficace pour 
découvrir son visage en s’amusant, et créer du lien avec des objets de tous les jours ! 
 
Les petits + : 
- illustrations tactiles en flocage 
- différentes matières à manipuler effet réel 
- carte floquée et percée pour y mettre son nez 
- braille sérigraphié et double interlignage [résumé d'éditeur] 
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► Identité sourde et implant cochléaire : vers une 
identité sourde plurielle  

 
Livre d'Alice LEIDENSDORF 
Presses Universitaires de Louvain, 2019. 177 p. 
 
L'implant cochléaire, nouvelle technologie 
biomédicale qui permet à la plupart des sourds de 
mieux entendre, induit des changements sans 
précédent dans les manières de considérer et de vivre 
la surdité.  
Par ailleurs, le paradigme médical tend à restreindre la 
surdité à une déficience auditive tandis que le 
processus d'essentialisation réduit la figure du Sourd à 
un modèle identificatoire au sein de la communauté 
sourde. 

 

 

Cet ouvrage a pour objectif d'analyser les enjeux identitaires chez les jeunes sourds 
implantés en cherchant à comprendre et à dépasser ces réductionnismes. Une enquête 
ethnographique a été menée auprès de familles, de professionnels et de jeunes sourds 
afin d'aborder l'identité sourde à partir d'une perspective expérientielle qui permet 
d'affiner des notions telles que bilinguisme, métissage, liminalité, modèle sensoriel et 
corps bionique. 
Ces réflexions ouvrent de nouvelles perspectives sur une approche plurielle de l'identité 
sourde. [résumé d'éditeur] 
 

 
► La planète des émotions 
 

Jeu édité par Placote (Canada) 
 

Tu dois montrer aux extraterrestres comment 
comprendre les émotions, car ils ne savent 
pas ce que c’est. Aide-les à quitter la planète 
Padémo pour se rendre sur la Terre et y vivre 
leur première émotion ! Avance en lançant le 
dé, prends des cartes et devine les émotions 
ressenties par les personnages illustrés. 
 

 

 
 

« La planète des émotions » est conçu pour aider les enfants de 3½ ans à 7½ ans à 
comprendre les émotions ressenties par plusieurs personnes dans une grande variété de 
situations, et ainsi favoriser le développement de l’empathie. Ce jeu montre aussi qu’une 
même situation peut provoquer différentes émotions selon les personnes. [résumé 
d'éditeur] 
Contient : 1 plateau de jeu en 8 morceaux de casse-tête ; 80 cartes-situations recto verso ; 
8 cartes-émotions ; 4 pions-navettes ; 1 aide-mémoire ; 1 dé ; 1 guide d'accompagnement 
; les règles du jeu. 
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► Gestion des imprévus à mon domicile : 
100 mises en situation pour s'exercer à 
gérer les petits et gros imprévus du 
quotidien  
 
Livre publié aux éditions Remue méninges, 
2022.  Livret 208 p. ; boîte 100 photos 
 
« On frappe à ma porte en pleine nuit, ma 
petite amie vient de me quitter par SMS, mon 
chauffage ne fonctionne plus, j’ai bloqué mon 
téléphone, mes voisins sont bruyants, j’ai 
perdu ma carte vitale, etc. » 

 
 
 
 

 
 

Notre quotidien est forcément pimenté par de nombreux imprévus, plus ou moins 
graves, plus ou moins difficiles à gérer, alors autant s’y préparer ! 
 
Cet outil s'adresse à des personnes fragiles dans leur autonomie au sein de leur 
logement. 
 
Identifier une situation problème, rechercher la solution adéquate, en discuter 
collectivement, s’enrichir des expériences de chacun, s’échanger des astuces, 
construire son propre plan d’action pour la résoudre, et ainsi prendre confiance et 
se rassurer. 
 
Le pack est composé d'une boite de 100 photos de mises en situation pour animer 
les séances et d'un livret d'activités pour construire son plan d'action pour gérer la 
situation. 
 
Les 100 situations proposées sont réparties en 5 thèmes : 
- des imprévus liés à des problèmes matériels ou techniques, 
- des difficultés d’ordre physique ou psychologique, 
- des difficultés liées à des problèmes d’organisation, 
- des difficultés d’ordre relationnel, 
- des difficultés administratives. 
 
Par des mises en situations variées cet outil invite à créer des espaces de discussion 
(collectif ou individuel) pour aborder les petits ou gros tracas du quotidien auxquels 
nous sommes tous confrontés à un moment ou un autre. [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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