M. Wattel a insisté sur la nécessité de dis-
poser d'outils d'évaluation fiables mais
faciles & manier, afin de ne pas avoir a y
consacrer tout son temps. Ces outils,
méme si leurs activités sont sensiblement
différentes devraient selon Mme le Dr
Dumoulin étre les mémes pour les trois
Centres de Ressources. Sur ce sujet,
MM. Souriau et Wattel sont déja entrés
en relation avec des organismes dont on
peut penser qu'ils pourraient éire agrees
soit par le Ministére, soit par les DDASS,
qui auraient pour mission, 4 partir d'un
cahier des charges, d'élaborer les outils
d'évaluation, puis dans un deuxiéme
temps de les swvre.

1l apparait que les trois Centres de
Ressources entretiennent de la maniére la
plus réguliére possible, soit ponctuelle-
ment soit d'une fagon informelle une rela-
tion. Celle-ci est particulierement impor-
tante au stade actuel de réalisation des
Centres de Ressources, qui ont a régler
de nombreux problémes et a rester cohé-
rents dans leur démarche. Cette relation
n'est pas confinée aux seuls responsables
et équipes des Centres de Ressources,

MALADIES RARES, HANDICAPS RARES

&

mais débouche également sur des colla-
borations extérieures. Elle s'appuie, a rap-
pelé Mme le Dr Dumoulin, sur une colla-
boration déja ancienne commencée dans
le cadre du Groupe de Travail qui s'est
constitué sur ce sujet au ministére. Celui-
ci dans ses travaux préparatoires a pris en
compte 4 la fois le contenu du projet et
des éléments budgétaires. L'évaluation a
dés le départ été au centre de ses préoc-
cupations, notamment l'évaluation cli-
nigue qui pour les populations de sourds-
aveugles, d'aveugles multihandicapés est
trés spécifique, méme si ces populations
ont en commun un handicap sensoriel,
comme l'a fait remarquer M. Wattel, qui
induit sensiblement les mémes contenus
et la méme démarche.

Tous les trois se rejoignent également
pour estimer qu'a lissue de la phase expé-
rimentale sur les Centres de Ressources
qui est de 5 ans, il leur sera nécessaire
d'établir en commun un bilan des trois
structures. D'ores et déja, M. Souriau esti-
me que certaines préoccupations ne sont
pas prises en compte dans les dispositifs
existants et qu'il faudra mettre en place,

u terme de ces trois interviews, nous avons réuni Mme le Dr Dumoulin, M. Souriau
et M. Wattel pour leur demander de nous faire part de leur réflexions communes sur
les Centres de Ressources.

notamment au miveau des adultes, dont le
nombre devrait atteindre les 2 4 3.000, des
structures et des procédures relais. Clest le
cas des personnes dgées pour lesquelles
les Centres de Ressources peuvent avoir
un role de conseil auprés des maisons de
retraite qui les accueillent. Bt de citer le
cas des personnes dont les surdités diffé-
rentes rendent impossible le réglage au
bon niveau sonore pour tous de la télévi-
sion. La mise en place d'un systeme d'am-
plification individuelle qui ne représente
pas un colt excessif leur permetirait
d'écouter sans se géner les uns les autres.

1.a demande de formation a travers toute
la France est importante. La dispersion
des personnes intéressées rend nécessaire,
3 fait remarquer M. Wattel la création de
relais, qui permettrait de travailler avec
des équipes locales. La création d'un sys-
téme de réseau rattachée a des structures
existantes est ressentie également par le
Dr Dumoulin et M. Souriau, si 'on veut
prendre en charge tous les cas isolés sur le
territoire, ce qui correspond & un des
objets que se sont fixés les Centres de
Ressources. g
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