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« Etre ressource
' epuis une vingtaine d'années, le centre de ressources a construit

C'est Créer de l_ﬂ des réponses afin de sécuriser les parcours de jeunes en situation
de handicap rare. Ces actions « ressources » sont menées en faveur

ressource ou lLa des personnes et auprés des acteurs de proximité : familles, équipes
de professionnels, équipes de direction et partenaires de 'éducation

déVElOpper > 1 nationale, du soin...

Depuis 2015 existent de nouveaux leviers : les équipes relais sont présentes
dans chaque région en tant que coordinateurs.

Aujourd'hui, dans le cadre de la transition inclusive, tous les acteurs du champ
du médico-social sont appelés a devenir des « ressources » pour les acteurs

du droit commun comme le précise la circulaire DGCS/3B/2017/148 du 2 mai
2017 : « Le développement de « fonction ressources » est consubstantiel aux
mouvements de fond du secteur médico-social que sont (i) le virage inclusif qui
promeut les prestations en direction des personnes en situation de handicap
dans leur milieu de vie ordinaire et leur inclusion dans la cité et (ii) la logique

de « parcours global » coordonné. Ce développement, qui tient compte de la
gradation de l'offre des ESMS, vise a fédérer des compétences afin de constituer
une « fonction ressources » appuyée sur une pluralité d'acteurs... ».

S'appuyant sur son expertise premiere en évaluation fonctionnelle, le centre de
ressources a développé une expérience reconnue d'appui aux professionnels
des établissements et de soutien de projets innovants. Ces actions s'étendent
aujourd'hui dans le cadre de la transition inclusive aux acteurs de la
transformation de l'offre et notamment aux nouveaux acteurs issus des
différents dispositifs mis en place sur les territoires.

En 2019, nous avons priorisé la formalisation de notre expertise, au travers
notamment de l'élaboration de présentations d'exposés concernant les troubles
associés a la surdité, de la réalisation de livrets pédagogiques au sujet d'une
démarche pour l'acces au langage et de la publication d'un rapport de mission
d'études en Europe.

INTRODUCTION

Les équipes relais nous ont mobilisés pour différents projets d'animation
territoriale . Ces co-animations ont démontré tout leur intérét tant
en termes de montée en compétences des acteurs de proximité
que de mises en lien de ces différents acteurs sur les territoires.
Ces nouvelles collaborations avec les équipes relais favorisent
une meilleure visibilité du handicap rare et une meilleure
compréhension de la problématique de ces personnes sur le
territoire national.

A la suite des voyages d'études, deux projets européens ont vu le
jour. Lun d'eux, le projet MEDIA+, est porté par le centre de ressources
et il rassemble 6 partenaires. Cette coopération vise a construire un
dispositif de formation a une démarche pour l'acces au langage en direction des

professionnels et des aidants.

1. D'aprés une Enfin, concernant la vie de l'équipe, cette année a été source de changements :

citation de M. Moise d'une part, le centre a intégré l'association du GAPAS au 1° janvier 2019. Cela
ﬁsrslgzuslggond fait suite au transfert de l'autorisation de la Ligue Fraternelle des Enfants de
schéma national France vers le GAPAS sur décision de l'ARS et en accord avec le président de la
Ztor';gé%ﬂ'csonggéfec'ale LFEF, Monsieur LANDRIEU. D'autre part, cing nouveaux professionnels nous ont
pour les handicaps rejoints en septembre.

rares.
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UNE DEMARCHE
)'EVALUATION
FONCTIONNELLE | oo

neuropsychologique consiste en
l'administration d'une liste de

Le coeur de l'expertise du centre de ressources porte tests visant d couvrir 'ensemble
sur la demarche d'evaluation fonctionnelle aupres des facultés en développement
d'enfants et d'adolescents sourds avec déficiences chez lenfant.

associées. Elle constitue la base a partir de laquelle se Une meilleure connaissance
sont développés les différents niveaux d'expertise des des différents domaines et des
professionnels du centre de ressources. interactions entre les différents

composants cognitifs devrait
permettre d'aboutir a une

MAIS CETTE DEMARCHE D’EVALUATION démarche d'investigation qui
FONCTIONNELLE, COMMENT LA DEFINIT-ON 2 | 5o e oo

> Démarche d'investigation ancrée dans la neuropsychologie a faire un état des lieux mais
clinique. 0 esquisser également un

> S'appuie sur la connaissance des mécanismes neurophysiologiques profil prédictif pour l'enfant
a l'ceuvre et des processus cognitifs sous-jacents aux et a guider le clinicien dans

comportements, aux difficultés comme aux compétences. la mise sur pied des prises en

charge. Dans cette perspective,
l'approche neuropsychologique
développementale aurait pour
but & la fois de remédier aux
difficultés actuelles de l'enfant
avec une meilleure définition
des principaux axes a travailler
et de prévenir les troubles que
l'enfant est susceptible de
développer dans la suite de son
parcours ».

> Les outils d'investigation sont choisis en fonction d'hypotheéses
diagnostiques formulées a partir de l'analyse du dossier de la
personne.

Pascal Zesiger et
Thérese Hirsbrunner.
Revue de
Neuropsychologie,
2000, Vol.10, n°3.
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CETTE DEMARCHE VISEA:

> Faire apparaitre les compétences préservées.

> Formuler des hypotheses relativement aux autres
atteintes associées a la surdité.

> Mettre en évidence les troubles neuro-sensoriels ou
cognitifs sous-jacents aux difficultés observées.

> Formuler des hypotheses en ce qui concerne les
conjugaisons de troubles et déficiences.

> Faire apparaitre un profil fonctionnel global de la
personne.

> Développer des axes de remédiations adaptés en
s'appuyant sur les capacités déja développées.

INTEGREE A L'EVALUATION

DE LASITUATION DE LAPERSONNE,
LADEMARCHE DIAGNOSTIQUE
PERMET:

> De repérer les ressources au sein de sa famille, de son
entourage et/ou dans l'établissement ou elle se trouve.

> D'expliciter aux professionnels et a la famille les
difficultés de la personne ainsi que leurs répercussions
sur le développement du langage, les apprentissages et
le comportement.

> D'affiner, en collaboration avec la famille et les
professionnels, le projet linguistique de l'enfant ou du
jeune.

> D'évaluer le retentissement des difficultés sur le plan
social.

> D'envisager des activités adaptées et pertinentes dans
l'environnement dans lequel se trouve la personne, voire
une orientation professionnelle.

> D'accompagner le projet en le réévaluant régulierement
compte tenu de l'évolution de la personne et de sa
situation.

QUELS PROLONGEMENTS A
L’EVALUATION FONCTIONNELLE
POUR LES PROFESSIONNELS
ETLES AIDANTS?

> Co-construction d'un projet adapté.

> Mise en place d'un dispositif de développement de
compétences en direction des professionnels et des
aidants.
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UNE DEMARCHE
)'ACCES AU
LANGAGE

Pensée et expérimentée a l'origine avec les enfants du
centre pour enfants plurihandicapés situé rue Daviel
a Paris, la demarche d'acceés au sens et au langage
developpée par le centre de ressources s'adresse @ un
public concerné par le développement du langage et
de la communication.

ILs'agit d'une approche originale qui ne se formule pas comme une
méthode et qui emprunte la voie de la trace écrite ou dessinée.

Elle repose sur la transcription du déroulement de l'action et des
échanges qui ont lieu, a l'oral et/ou en signes, au fil de celle-ci. Est
ainsi rendue visible et permanente l'expérience de langage en train de
se construire.

Cette démarche prend appui sur les compétences qui ont été
observées et mises en évidence lors de 'établissement du diagnostic
fonctionnel de l'enfant et du jeune.

La capacité des professionnels a reconnaitre ces compétences chez
l'enfant et chez le jeune est essentielle a la réussite de notre action.

« Au-dela de la nature-

méme des supports utilisés,
l'originalité de la démarche tient
avant tout au positionnement
adopté par le professionnel.
Celui-ci n'applique pas de facon
rigide les regles d'une méthode
mais recherche, au contraire, par
tdtonnements, les outils et les
modalités qui vont lui permettre
d'accéder au monde intérieur de
son interlocuteur.

Pour ce faire, il doit étre
convaincu que celui-ci a des
pensées, des réves et des
émotions a partager. Il faut
méme qu'il ose imaginer la
nature de ces pensées et de ces
émotions, qu'il en fasse part a
l'enfant, quitte a se tromper.
S'instaurera ainsi un dialogue
qui permettra a la personne en
situation de handicap d'imaginer
a son tour ce que l'autre pense ».

Extrait du livret d'introduction
a la démarche pour l'acces

au langage qui présente les
principes d'action de cette
approche. Il sera publié
prochainement par le Centre
de ressources Robert Laplane
et coédité avec le Centre pour
enfants plurihandicapés.
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DES APPROC
DEDAGOGIAL
ADAPTEES

L’ENTREE DANS LA LECTURE::

Une pédagogie adapteée de
l'approche GATTEGNO.

La démarche pédagogique de Caleb GATTEGNO a été
adaptée a l'accompagnement d'enfants en situation
de handicap rare a composante surdités et troubles
du langage parce qu'elle répond a plusieurs défis
posés par le profil de ces jeunes aux pédagogues.

Ces enfants, qu'ils soient sourds ou non, ne recoivent
pas la parole de maniere satisfaisante et manquent
de repeéres stables a partir desquels construire leur
langage. Ils ont en général besoin de supports visuels
permanents.

Ces mémes enfants ont du mal a faire part de leur
cheminement et de leurs acquis faute de pouvoir
parler, écrire, mimer, signer et/ou dessiner. Ils n'ont
pas les moyens de rendre compte de leurs capacités
de traitement des unités infra-lexicales notamment
sur le plan phonologique.

Les outils de la pédagogie GATTEGNO, supports visuels
permanents, offrent un terrain d'expérimentation
stable pour l'analyse du langage qui lui,

est évanescent.

Ils optimisent la voie de connaissance qu'est la
perception. Ils se prétent a l'action avec le pointeur.
Ils suscitent des prises de conscience sur le
fonctionnement de la langue et permettent a chacun
d'avancer par hypothéses successives dans ses
apprentissages quel que soit son niveau.

L'usage associé de cette pédagogie et du logiciel
Clicker apporte interactivité, facilité de navigation,
feed-back.

ES

UN OUTIL POUR SOUTENIR |
L'EXPRESSION DE SA PENSEE

Le Logiciel Clicker a été spécifiquement
adapté par des orthophonistes de l'équipe
pour soutenir les échanges.

Loutil Clicker permet de créer des claviers ou tableaux
de communication entiérement paramétrables,

des livres parlants, des présentations multimédias

et des activités d'apprentissage a destination de
personnes en situation de handicap (moteur, cognitif,
linguistique...).

ILest concu pour une organisation en arborescence.

Les cellules composant les grilles peuvent contenir
textes, images, photos, pictogrammes, sons
(enregistrés ou voix de synthése) et exécuter une
action au clic gauche comme au clic droit (lire le
texte, envoyer le texte et/ou l'image dans la zone
de traitement de texte, ouvrir une nouvelle grille,
déclencher une animation vidéo...).

L'accent est mis, a travers les diverses fonctionnalités
proposées, sur l'autonomie de l'utilisateur dans la
production de messages comme dans la création

des grilles.



RAPPORT ANNUEL 2019
B .- /

L’ENTREE DANS L’ECRIT:

Un logiciel spécifiguement adapté pour
soutenir les échanges et faciliter son
expression.

Au-dela d'un outil de communication clair et simple
d'utilisation, Clicker peut étre un véritable soutien a
la construction de la langue et au développement du
langage.

Contrairement a certains logiciels du méme type,

il ne comporte pas de module grammatical. Il est
possible néanmoins de concevoir une organisation
de l'arborescence qui tienne compte des notions
grammaticales de base (conjugaisons, accords...).

La mise en place de cette organisation dans une
collaboration utilisateur-accompagnant présente un
intérét pédagogique certain.
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EN CHIFFRE

EN 2019, NOUS AVONS RECU :

NOUVELLES
DEMANDES
D'INTERVENTION

SITUATIONS ONT
NECESSITE

UNE INTERVENTION
(CERTAINES DEMANDES

SONT DE 2018) )
DONT 60 ONT NECESSITE
UN DEPLACEMENT

Ces données sont extraites de l'outil de partage

de données MEDIATEAM. Tous les dossiers sont
enregistrés avec l'accord de la personne ou de sa
famille. Cette plateforme nous permet d'échanger
des informations pertinentes autour d'une situation
avec un autre acteur du dispositif intégré selon la
réglementation RGPD.

45% Répartition en age des
49 nouvelles demandes
d'intervention en 2019

27%
18%
8%
-,
|
Jeunes Enfants Jeunes Adultes Adultes

enfants (7-15ans)  adultes (26-45ans) (46-60 ans)

(0-6ans) (16-25 ans)

Nombre de personnes ayant bénéficié
de Uintervention du Centre de
Ressources Robert Laplane

Qo

AUTOUR D'UNE SITUATION INDIVIDUELLE :
L’EVALUATION FONCTIONNELLE

Origine de la demande d'intervention
des 109 situations suivies

41 %

Familles

12 % 5%

Dispositif Services
intégré sanitaires
2%

Autres

N

69

3 IDF
Bretagne a}
3 8 Alsace
1
Pays de la qn\
Loire

Q
Réunion 1
Mayote

Poitou -
Charentes

Aquitaine

a_\

™)
O

Lorraine 3!6

Champagne
Ardenne

Bourgogne
Franche

Limousin

ﬂﬂs

AURA
o 2,8 o 54
Languedoc PACA
Roussillon Corse

Guadeloupe

Nombre de personnes avec handicap
rare, a composante surdité

ﬂ Nombre de personnes avec handicap
rare, a composante TCL

1 Millions d’'habitants en 2020
(Source INSEE)

Répartition des deux populations

Nombre de personnes suivies
selon le handicap

40 %

ESMS

personnes
atteintes de

40 personnes avec troubles
complexes du langage

surdité L
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EN PRATIQUE

PRINCIPES D'ACTION

Les actions d'expertise conseil (mission
d'appui ressources) contribuent & fédérer
l'ensemble des acteurs autour d'une
situation complexe.

Ces actions sont a visée intégrative et prennent

en compte autant la personne dans ses motivations,
ses compétences et ses difficultés que
l'environnement de celle-ci conformément a la
définition du handicap de la convention internationale
relative aux droits des personnes handicapées.

Les donnés sont partagées avec l'accord de la famille,

les informations sont partagées avec
les équipes relais grace a l'outil commun MEDIATEAM.

TRAITEMENT DE LA DEMANDE

L'analyse de la demande s'effectue lors
d'un entretien telephonique :

De nombreux échanges téléphoniques avec 'ensemble
des acteurs mobilisés permettent de récolter
l'ensemble des éléments de dossier nécessaires

a l'évaluation de la personne.

L'analyse du dossier :

Nous étudions l'ensemble des éléments du

dossier, demandons éventuellement des bilans
complémentaires et échangeons a distance avec les
différents acteurs impliqués autour de la situation.

Une convention d'intervention

sur site est signee...

...avec la personne référente de l'intervention. Elle
précise les objectifs de l'intervention, les noms
des participants, l'organisation de la journée et les
contributions de chacun.

Nous nous déplagons pour une journée sur
le lieu d'accueil de la personne :

Classiquement, la matinée est consacrée a différentes
observations de la personne dans différents lieux
et avec différents acteurs. L'aprés-midi rassemble
l'équipe de professionnels pour une synthese.

Une rencontre de la famille en présence d'un
professionnel de l'équipe est fréquemment proposée.

Le compte rendu de la journée
est co-redige...

...selon les modalités précisées dans la convention.
Avec l'accord des familles, l'intervention est
renseignée dans la base de données du centre.

Des informations sont également complétées dans
la base de données MEDIATEAM du GNCHR afin de
consolider le rapport d'activité et/ou de collaborer
avec l'équipe relais.
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INTERVENTIONS
SPECIFIQUES AUPRES
DES FAMILLES

FAMILLES, AIDANTS:

Nous menons egalement des actions d'accompagnement
specifiques en coordination multipartenaires et en lien
avec une equipe relais ou un autre acteur du territoire
autour de differentes situations.

CES SITUATIONS SONT :

> Soit isolées (personne a domicile ou en établissement non
spécialisé dans la surdité, par exemple).

> Soit « sans solution ».

> Soit suivies « au long cours ». Il s'agit de situations ol les familles
nous sollicitent tout au long du parcours aux moments sensibles

de transition pour une réévaluation et une mise en lien avec les
nouveaux acteurs dans le parcours de la personne.
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CENTRE NATIONAL DE RESSOURCES HANDICAPS RARES

Evaluation fonctionnelle a visée
intégrative.

Fonction appui ressources aux
établissements pivots ou non
spécialisés.

EXPERTISE Fgrmation de professionnels ou
CONSEIL aidants ressources.

« La reconnaissance d'une « fonction VERS Appui ressources en direction de
ressources » assise sur la fédération LESSITUATIONS N
, 5 o P LESPLUS
d'acteurs nécessite l'identification i 2 T —
de compétences plus spécialisées et p X
Evaluation.

reconnues comme expertes (dans le ACCOMPAGNEMENT
SPECIALISE Accompagnement

respect des recommandations des ou soutien &
. . l'accompagnement.
bonnes pratiques professionnelles) sur un
oy s . P . . ' Appui ressources en direction de
territoire pertinent déterminé par UARS ; 3

elle repose sur la capacité de ces acteurs ACCOMPAGNEMENT DE RIEDFEREER0I

0 se fédérer et & mener leurs actions PROXIMITE, DE DROIT COMMUN
au profit de la population d'un territoire
donné, en toute légitimité vis-a-vis des
acteurs professionnels, structurels

et institutionnels ; elle nécessite
lidentification des critéres de cette

i 5 ion ».

reconnaissance et leur évaluation FONCTION APPUL
RESSOURCES :

Annexe 6 de la DEVELOPPEMENT DE

circulaire du 2 mai COMPETENCES SUR SITE

2o 1625 H

CENTRE NATIONAL DE RESSOURCES HANDICAPS RARES

FONCTION RESSOURCES . ACCOMPAGNEMENT
ETABLISSEMENTS « PIVOTS » ETABLISSEMENTS « PIVOTS »
FORMATION DES ACTEURS
EOR"":‘T'O'\: DE FOF""AT‘?_UBS = SPECIALISES DE PROXIMITE :
ormer des professionnels spécialisés . . sz
ressources a l'intervention aupres des \/ iEn\/taélgu;ttliC\)IZfOHCtlonnelle aveee

acteurs de proximité

Animer des communautés de pratiques Dispositifs de développement des

compétences sur site

EN SUBSIDIARITE

ACCOMPAGNEMENT DE |
\/ \/

SERVICES NON SPECIALISES
ACCOMPAGNEMENT OU DE DROIT COMMUN

DE DROIT COMMUN

SITUATION
DE SURDITES,

TROUBLES DU VERS LES SITUATIONS LES PLUS COMPLEXES
LANGAGE
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« La reconnaissance
d’'une « fonction
ressources » (...) repose
sur la capacité de ses
acteurs a se fédérer...»




LE DEVELOPPEI\/IENT et
DES COI\/IPETENCES

Ty - A

1/LANNEE EN CHIFFRES P17 .-
— - '

2 /UN DISPOSITIF DE FORMATION EXPERIENTIELLE P18
T - w—
3/ DESJOURNEES DE FORMATION ‘

INSTITUTIONNELLES ETINTER ETABLISSEMENTS P.20
v s £

4/ DES GROUPES D’ECHANGES DE PRATIQUES

PROFESSIONNELLES P.20
T i

5/ UNE JOURNEE D’ETUDE NATIONALE P.21

C—
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L’ANNEE 2019
EN CHIFFRES

Nos actions se décomposent en différentes prestations. Le rapport
remis au GNCHR reporte l'ensemble de ces actions dans un tableau
commun a tous les acteurs du dispositif intégré handicaps rares.
Chaque action est encadrée par une convention : convention
d'intervention, convention de partenariat, convention de formation.

LES ACTIONS COLLECTIVES:

Développement des compeétences individuelles et
collectives.

Alsace

@ Champagne
IDF@ Ardenne
Bretagne @ @

Pays de la @ @Bourgogne @
@ Centre - Franche

Loire i
Val de Loire Comté

QB @
cﬁs:z‘:;;fm @ Q @ D

e®3 a
Aquitaine @ ﬂ @ @ @

Midi
Pyrénées Languedoc EOAI_CS'I:

@ Roussillon

Réunion
Mayote

@ Ouest @
@@ Lorraine »

T~

Nombre d’'heures total
effectuees aupres de
chaque participant pour
chaque tupe d'action.

1625" @

APPUI RESSOURCES: DEVELOPPEMENT
DE COMPETENCES SURSITE

86" ®

APPUI RESSOURCES CONSEIL AUX EQUIPES
DE DIRECTION

1103" @

JOURNEES INSTITUTIONNELLES SUR SITE

17341 ®

JOURNEES D'ETUDES, COLLOQUES ET
FORMATION INTER-ETABLISSEMENTS

765" ®

GROUPES D'ECHANGES DE PRATIQUES
PROFESSIONNELLES

313"

TOTAL DES HEURES/STAGIAIRE
EN FORMATION EN 2019
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—
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UN DISPOSITI

)t FORMATION

EXPERIENTIELLE

Au départ, une intervention simple sur site
autour d'une situation...

Déplacement sur une journée pour une évaluation et le

développement des compétences des professionnels

autour de cette situation :

> Un temps d'observation en groupe et en individuel

> Un temps de synthese avec l'équipe

> Une rencontre avec la famille toujours en présence
d'un professionnel de l'équipe

> Un compte rendu de l'intervention rédigé par les
participants

Selon la situation une convention co-écrite permet de
définir le cadre de l'intervention avec les partenaires:
établissement, équipe relais, famille, éducation
nationale...

Puis...

Mise en place d'un dispositif de formation
expérientielle.

Mais aussi...

Intervention autour d'une autre situation.
Formation institutionnelle.

Un dispositif est construit avec Lle reférent
de l'établissement dans le cadre d'une
convention sur une durée de 3 ans. Un plan
d'action est rédige chaque annee. Nous
suivons une progression en 3 temps:

1> Lobjectif est d'accompagner la montée en
compétences d'une équipe de professionnels dans la
compréhension de différentes situations.

2 > En généralisant a partir de celles-ci, nous visons un
meilleur repérage des troubles associés et le transfert
d'une démarche d'acces au langage a l'ensemble de
L'équipe.

3 > Nous soutenons la montée en compétences de
professionnels ressources afin de faciliter l'essaimage
dans l'établissement.

4 > Enfin, nous avons pour objectif la création
d'équipes «pivots» ayant une fonction d'appui
ressources sur le territoire.

Nos actions portent sur deux niveaux :

> Développement des compétences des équipes de
professionnels.

> Appui conseil aupres des équipes de direction.



FORMATION
SUR SITE

1625 H

‘ . eTape |
i

ETAPE 3

EQU IPE A partir d'une Situation(s) Mise en situation Supervision technique
situation probléme(s)
PLURIDISCIPLINAIRE individuelle " Evaluation
; Evaluation fonctionnelle Situation probléme Groupe d'analyse des
Pedagoques z , P P v
e g ? fonctionnelle > Développement pratiques
ucatifs > Transfert de des compétences .
Paramédicaux compétences collectives Module de formation fe—
> Construction > Co construction > Démarche diagnostic ét:t;?;;:::::ts
d'un plan d'action d'un plan d'action > Dém’ar'ch.e de professionnels ressources
e A > Groupe d'analyse des
pratiques
( > Groupe de travail
ﬂ/ > Formation
CADRE DE PROXIMITE Appui a Appui Appui/Supervision
l:.amma!:lop de > Accompagnement du
Uinterdisciplinarité changement
® > Elaboration du projet
linguistique
> Stratégie de

développement des

EQUIPE DE DIRECTION competences

CONVENTION CONVENTION
D’INTERVENTION DE PARTENARIAT

CONVENTION
DE FORMATION
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DES FORMAT

NTER-ETABL

ONS
NSTITUTIONNELLES ET
SSEMENTS

FORMATIONS INTER-
ETABLISSEMENTS

1734 H

Le catalogue 2019 présente l'ensemble de Uoffre.

PLUSIEURS NOUVEAUTES :

> Formations a des pédagogies adaptées pour entrer
dans les apprentissages.

> Formation a des outils numériques pour soutenir
l'entrée dans l'écrit notamment.

> Organisation d'une journée d'étude : « Surdité,
troubles associés et atteintes des fonctions
vestibulaires ».

> Nous nous appuyons sur l'organisme de formation
CAMPUS FORMATION créé par le GAPAS en 2019,
référencé au DATADOCK et actuellement en cours de
développement de la démarche Qualiopi.

DES GROUPES

Depuis de nombreuses années, le centre
de ressources anime des groupes de
travail qui rassemblent, par discipline, des
professionnels venus de toute la France.

L'objectif est de favoriser le partage d'expériences,

de co-développer les compétences individuelles et
collectives mais également de créer les dynamiques
d'un réseau national de professionnels, certains se
trouvant tres isolés dans leur pratique au sein de leur
établissement.

NOUS SOMMES EGALEMENT INTERVENUS EN
FORMATION INITIALE :

> Dans la licence de codeuses en partenariat avec
L'INSHEA.

> Dans la seconde année d'orthophonie : Université
Lyon 2.

)'ECHANGES DE PRATIQUES
PROFESSIONNELLES

Ces groupes soutiennent le développement des
compétences de personnes ressources dans leur
établissement d'origine mais pouvant également étre
mobilisées sur le territoire.

Ces communautés de pratiques s'appuient sur des
outils numériques pour le partage des connaissances
et mutualisent une veille clinique.

Ils se réunissent en présentiel entre 4 et 5 fois par an
au centre de ressources.




UNE JOURNEE
D’ETUDE NATIONALE

Cette journeée nationale du 4 avril a été animeée
par Elisabeth LASSERRE et le groupe de
psychomotriciennes. Elle s'adressait @ tous les
professionnels exercant aupres d'enfants sourds
et faisant partie des equipes pluridisciplinaires.

Le programme comprenait, en introduction, une intervention
théorique sur le systeme vestibulaire suivie de présentations
relatives aux techniques de remédiations et aux adaptations
susceptibles d'étre mises en place lorsque les fonctions
vestibulaires sont atteintes.

Une large place a été réservée aux échanges.

Les vidéos de cette journée ont été mises en ligne sur le site
avec la traduction intégrale en langue des signes.

E DEVELOPPEMENT DE

JOURNEE D'ETUDE

80
PERSONNES

aﬂjurdité.. troubles assqefas et
Btes 'm "P‘ fonctions vestibulairgg



FORMALISATION
MET DIFFUSION

S DE L'EXPERTISE

i R e

1/ CREATION DOCUMENTAIRE P23
Creatlon de différents supports

Z/DEVELOPPEMENTD OUTILS SPECIFIQUES P.24

Les premiers livrets de la malle pédagogique
sont finalisés

3/ PUBLICATIONS ET DIFFUSION DE L'EXPERTISE P.25
Publication et présentation du rapport des
missions d’étude
Evénements organisés autour de 'album de
comptines en lanque des signes
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CREATION A
DOCUMENTAIRE

Les embauches d'une documentaliste

a temps partiel et d'une chargée de NEUROPATHIES

mission ingénierie des connaissances
ont permis de développer la AUDITIVES
formalisation des connaissances { Revire e littdraturs

et leur mise a disposition.

Réalisation d'une revue de littérature :

> Sur les troubles vestibulaires associés a la
surdité.

> Sur les neuropathies auditives.

Montage vidéo sur la journée d'étude « Surdité,
troubles associés et atteintes des fonctions
vestibulaires ».

Mise a jour du portail documentaire du centre en
collaboration avec le GNCHR.
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DEVELOPPEMENT
)'OUTILS SPECIFIQUES

Creation d'une malle pédagogique :

Le comité de pilotage est composé de représentants du centre de
ressources, du centre pour enfants plurihandicapés (rue Daviel a Paris),
de familles et de professionnels. Lobjectif est de faire le point sur les
différents livrets en cours d'élaboration. Il se réunit 2 fois par an.

Formalisation d'une demarche d'acces au langage :

2 “Cahiers d histoire de vie"
> Un premier livret a paraitre ces jours-ci « Une démarche d'accés : =3 :
au sens». ILintroduit une collection de plusieurs livrets constituant '
une malle pédagogique : « Cahiers d'histoire de vie : support au
dialogue et a l'élaboration du sens » écrit par Dominique SPRIET
(publié prochainement).

> Un livret de témoignages des familles écrit par Muriel LOISON, Anne
VOYNET et Claire-Marie AGNUS (en cours d'élaboration).

> Un Kit de démarrage et de prise en main de la démarche : «La petite
fabrique de picto» écrit par Véronique LE RAL et Dominique SPRIET.

INTRODUCTION GENERALE

> Publication en septembre 2020

CAHIERS D'HISTOIRES DE VIE

> Publication en novembre 2020

MAPETITE FABRIQUE DE PICTO

> En cours de finalisation

PAROLES DE FAMILLES

> En cours de rédaction

CAHIERS D’EVEIL

> En projet
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PUBLICATIONS
ET DIFFUSION

Le rapport de La mission d'études :

DE L'EXPERTISE

MISSIONS
D'ETUDES
EN EUROPE

PARTICIPANTS:
FAMILLES,
PROFESSIONNELS,
CHERCHEURS

« Et nos voisins européens, comment font-ils ? »

Le rapport de la mission d'études en collaboration
avec trois chercheurs, Louis BERTRAND, Myriam
WINNANCE de LINSERM et Livia VELPRY du CERMES3,
est publié sur le site de la CNSA. Il sera également
traduit en anglais.

Ce rapport a été présenté a la journée organisée par
la CNSA au sujet des retours d'expériences sur les
projets de mission d'études en Europe en janvier 2019 :
Mme Claire DAVALDO, directrice du centre, Mr Louis
BERTRAND représentant des chercheurs et Mme
Muriel LOISON, représentante des familles.

ILs'agit d'une mission de découverte, d'inspiration
et d'échanges a propos des dispositifs
d'accompagnement et de formation de
professionnels et d'aidants en ce qui concerne les
personnes plurihandicapées en grande difficulté de
communication, tout particulierement les jeunes et
adultes sourds avec troubles associés.

(h

Belgique

"

Espagne

Différents documents ont été mis en ligne avec une
attention particuliére aux publics pratiquant la langue
des signes :

> Vidéos des journées d'études du 5 avril 2019
« Surdité, troubles associés et atteintes des
fonctions vestibulaires » sur notre site internet.
> Réalisation d'un mini film a propos du groupe
d'échanges de pratiques professionnelles des
psychomotriciens d'établissements.

> Animation d'évenements autour de l'album de
comptines en langue des signes publié en 2018.

> Publications réguliéres sur Facebook et LinkedIn
(220 membres).

DEVELOPPER
ILS [f}MPETEHff_\T\

s, i frant ant des

et P

CETNOSVOISING
EUROPEENS, COMMENT
. FONT-ILS?

Figinia

1)

Roumanie



IINNOVATION
ST RECHERCHE

.

1/ DEVELOPPEMENT DE L'INNOVATION
MEDIA+: projet Erasmus#, CHI

2 /SOUTIEN ADES PROJETS INNOVANTS
Mise en place de groupes
d’expression expeérimentaux

3/ MONTAGE D’UN PROJET DE RECHERCHE
Projet de these
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DEVELOPPEMENT
DE L'INNOVATION

1
®

2 PROJETS #EE’T&SMUSJ,

FRAMCE - EDUCATION & FORMATION

Sélectionnés par l'agence européenne en juillet 2019. Partenariats stratégiques en vue
d'échanges de pratiques et développement de linnovation.

PROJET CHI / ERASMUS+

Echanges de pratiques autour de l'évaluation des

troubles associés a la surdité. Le porteur du projet

est la mutualité Anjou Mayenne.
Dépo6t en mars 2019.

1. PROJET ERASMUS
Dépot en mars 2019

> Mise en commun et construction d'outils
pédagogiques.

> Transfert de la démarche de communication
pour l'acces au sens et au langage.

> Construction d'un référentiel de compétences
et adaptation dans les différents pays
partenaires.

> Diffusion.

6 PARTENERS

] |

National Resource
Centre for Rare
Disabilities Robert
Laplane.

Paris.

Université Paris-
Descartes. Centre for
research in psychologie
of work and ergonomie.

School Ponce de Leone.
Madrid.

i

meaia)

PROJET MEDIA+/ ERASMUS+

Développement de l'innovation et échanges de pratiques:

formalisation du transfert de la

langage (voir plus haut), création d'outils pédagogiques et
d'un référentiel de compétences. Ce projet se poursuivra
dans un second temps afin de construire un parcours de

formation. Dépot en mars 2019.

2. PROJET EUROPEEN
Dépot en mars 2022

démarche d'acces au

> Construction d'un parcours multimodal de
formation : programme, livrets pédagogiques,
support en présentiel et a distance.

> Expérimentation du transfert a l'échelle d'un

territoire.
> Essaimage.

CANADIAN
CONSULTANTS

4
avw

1)

Resource centre
STOOCKK.

Comparative-Research-
Network Innovative and
applied comparative
research in the social
sciences.

Berlin.

Special school.
Cluj Napoca.
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SOUTIEN
ADES PROJETS
INNOVANTS

Soutien a la mise en place Soutien a l'elaboration du projet

d'un groupe d'expression porté par AFHAR-TCL (Association France
En direction de jeunes adolescents de 'IMPRO : Handicap Rare avec au premier plan des

« Faites des couleurs » Paris 19. troubles Complexes du languge) .

Projet ACES Suite aux voyages apprenants notamment en Belgique

financés par la CNSA (Caisse Nationale pour la
Solidarité et 'Autonomie), le centre de ressources
soutient l'association des familles AFHAR-TCL autour
d'un projet a destination de jeunes adultes avec des
troubles complexes du langage. Déposé aupres de
L'ARS Ile-de-France en avril 2020, ce projet propose
comme dispositif d'accompagnement :

Appui a la création d'un groupe d'échanges en
langue des signes et communication alternative

et augmentative avec un groupe d'adultes et leurs
accompagnants au CAJ du pont de Flandre Paris 192

Projet Resolux

Mise en place d'un groupe d'expression pour de jeunes

> Une équipe mobile spécialisée dans les troubles
adultes du centre d'accueil de jour Resolux. quip e special Y

complexes du langage. Cette équipe serait appui
ressources et formerait aux démarches de
communication et d'apprentissage développées par
l'équipe du centre de ressources depuis 20 ans.

> Un hébergement ouvert sur la cité et des ateliers
centrés sur les motivations de chacun : loisirs,
sports, apprentissages, actions de bénévolat...
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UN PROJET
JE RECHE

PROJET DE THESE : CONTEXTE
ET CADRE DE LARECHERCHE

Afin de realiser un referentiel de
compeétences, le Centre National de
Ressources pour les handicaps rares Robert
Laplane s'est rapproché du Laboratoire de
Psychologie et d'Ergonomie Appliquées
(LaPEA), rattacheé a U'Université Paris
Descartes.

Différentes rencontres, qui ont permis de répondre

a un appel a projet européen, ont abouti a un
financement Erasmus+ en juillet 2019 incluant
notamment la réalisation d'un travail doctoral dans le
cadre d'un dispositif CIFRE.

Dans ce contexte, l'objectif principal de ce travail
doctoral est d'aboutir a l'élaboration d'un référentiel
de compétences spécifiques aux professionnels et aux
aidants francais accompagnant les jeunes atteints de
surdité en situation de handicap rare.

Le Laboratoire de Psychologie et d'Ergonomie
Appliquées (LaPEA) s'appuiera sur ce travail doctoral
afin d'identifier, d'une part, les compétences
identiques aux professionnels et aux aidants des pays
européens partenaires et, d'autre part, de relever

les spécificités culturelles et organisationnelles
propres a chaque pays. Une premiére réunion s'est
tenue a l'Université Paris Descartes en octobre 2019
avec des représentants de chaque pays afin de
cadrer l'ensemble de la recherche et de délimiter les
contributions de chaque partenaire.

PROJET DE THESE :
CONTEXTE

La societeé doit constamment faire face a
de nouveaux cas complexes de situations
de handicap.

Les professionnels qui exercent aupres de ce

public disposent de compétences techniques et
disciplinaires acquises lors de leur formation mais ne
disposent d'aucune spécialisation liée a ces situations
spécifiques.

RCHE

Les aidants familiaux, quant a eux, doivent, au
quotidien, faire face a des situations auxquelles ils

ne sont pas préparés. Confrontés a ces situations
critiques, les professionnels et les aidants doivent
s'adapter et apprendre par eux-mémes s'ils souhaitent
acquérir les compétences spécifiques nécessaires.

Ainsi, ces professionnels et ces aidants possedent
souvent des compétences variées issues de leurs
différentes expériences. Or, il devient urgent de
repérer, d'identifier et de formaliser les bonnes
pratiques afin qu'elles puissent servir de référence
et bénéficier au plus grand nombre.

PROJET DE THESE -
OBJECTIF GENERAL

Nous souhaitons proposer un reférentiel
de compeétences transdisciplinaires qui

soit un outil pertinent pour contribuer @
l'amelioration, a 'harmonisation et a la

diffusion des bonnes pratiques.

Cet outil aurait également vocation a créer des reperes
communs et a fédérer un corps professionnel.

Par ailleurs, un référentiel de compétences permet aux
centres de formation d'ajuster leurs enseignements

a destination des professionnels et des aidants, afin
d'étre au plus juste du travail réel que représente
l'accompagnement de ce jeune public aux profils
complexes.

Une formation adaptée favorisera de facon indirecte

le développement des compétences, le bien étre et
l'autonomie de ces enfants, notamment par l'acces a la
langue et a la communication.

Notre objectif est de faire de ce référentiel un
« instrument de développement des pratiques »
(Leontiev, 1984).
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1/ ENREGIONS P.31
Coopérations et animation de territoires

. N L T

2 /AUNIVEAU NATIONAL P33
Animation de réseaux cliniques nationaux
et développement de partenariats
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COOPERATIONS
EN REGIONS

Le centre national de ressources intervient en
co-animation sur un territoire & la demande d'une
equipe relais ou d'un etablissement pivot. Plusieurs
beaux projets ont été menes ou sont en cours dans
differents territoires.

Mutualisation en vue d'une formation : Participation au diagnostic territorial

Ala demande d'un établissement pivot, le CROP de partage en lle-de-France

Nimes, partenaire depuis de nombreuses années Celui—gi a été organisé a la demande de l'ARS par le

du centre Robert Laplane, nous avons monté un projet CREAI Ile-de-France et l'équipe relais. Le centre Robert
de formation : « Handicap rare : Enseigner a un groupe  Laplane a participé aux trois groupes de travail et

de jeunes sourds avec troubles associés.» remis une note et un rapport sur les situations suivies
Ce projet est porté a trois entités : le CROP de au centre de ressources depuis 20 ans.

Nimes, l'équipe relais Occitanie Ouest et le centre

de ressources Robert Laplane. Cette proposition de

formation sera ouverte aux établissements de la

région. Elle aura lieu a la toussaint 2020.

Une autre formation portant sur les troubles

complexes du langage a été réalisée a l'initiative

du SESSAD d'Angouléme, en présence de plusieurs

partenaires du territoire et de l'équipe relais.
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Réalisation d'un webinaire « Communication
et comportements problemes »

L'équipe relais Pays de Loire, en collaboration avec le CRA
et le CRESPY des Pays de Loire, a organisé une journée de
formation en mai 2019 au cours de laquelle le centre de
ressources Robert Laplane est intervenu. Lintervention
ayant été appréciée, la collaboration s'est poursuivie dans
le cadre d'une communauté de pratiques au sujet des
situations complexes. Un premier webinaire est en cours
d'élaboration et sera présenté en septembre 2020.

Cette méme thématique a été choisie par l'équipe relais
Occitanie en ciblant la période de transition a l'dge adulte,
pour une journée régionale.

Co-animation de journées regionales
« Surditeé et troubles vestibulaires »

...avec les équipes relais de Nouvelle Aquitaine.Trois
journées ont eu lieu avec les trois équipes relais a
Bordeaux, Limoges et a Poitiers. Entre 20 et 30 personnes
ont participé a chacune de ces journées. C'est leur diversité
qui est a relever. Différents métiers étaient représentés :
éducateurs, médecins, para médicaux... Ainsi que de
différentes organisations : ESMS spécialisés et non, MDPH,
acteur de l'éducation nationale, CMPP...

Ces rencontres ont permis de mettre en lien les acteurs
du territoire qui ne se connaissaient pas auparavant. Nous
réfléchissons a une suite avec l'équipe relais.

COOPERATIONS DU NATIONAL AVEC LES TERRITOIRES

CENTRE NATIONAL
DE RESSOURCES
HANDICAPS RARES

L'EQUIPE
RELAIS

PLATEFORMES
GENERALISTES

ACTEURS
DE PROXIMITE :
EDUCATION
NATIONALE
MDPH...

Ces coopérations en régions ont démontré leur pertinence.
Elles sont un levier pour irriguer l'ensemble du territoire
au sujet des connaissances sur le handicap rare. Elle
permettent leur meilleure visibilité.

LS
ETABLISSEMENTS
PIVOTS

POLES DE
COMPETENCES
SPECIALISEES

PROFESSIONNELS
RESSOURCES
SURDITES/ TROUBLES
DU LANGAGE

Le centre développe des partenariats avec des régions ou il
y avait peu de demandes jusqu'a présent.

Nous devons poursuivre ces actions afin de développer une
meilleure compréhension des troubles associés a la surdité
et un accompagnement au plus preés des besoins.



COOPERATIONS

Animation de groupes d'echanges

de pratiques professionnelles

au niveau national

Psychomotriciens d'établissements, psychologues

et un groupe d'analyse des pratiques en langue des
signes a destination des professionnels sourds.

COOPERATIONS

Reéseau francophone :
participation aux journées de Marseille

Conférence: « Les troubles vestibulaires associés a la
surdité » animée par deux professionnelles de l'équipe.

IMPLANTED CRILRREN WITH
LANGURGL AND
COMMUNICRTION IS50ES

AU NIVEAU NATIONAL
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Développement de partenariats

> Filieres maladies rares notamment la filiere
SENSGENES, éducation nationale (INSHEA), réseau
ISAAC francophone (la communication alternative et
augmentative), OETH, Université Paris Descartes...

> Association de familles/AFHAR-TCL.
> GNCHR : participation a différentes commissions et
groupes de travail.

> GAPAS : démarrage d'une réflexion sur
l'autodétermination et sur le management
coopératif.

INTERNATIONALES

Réseau international : ERASMUS+ deux
projets d'echanges de pratiques et de
developpement de l'innovation

> Projet MEDIA+

> Projet CHI échanges de pratiques




LE CENTRE DE
RESSOURCES

1/L EVOLUIONDE L EQUIPE




EVOLUTION
DE LEQUIPEAU
(OURSDELANNEE

Cette année est marquée par un tournant
dans l'équipe du centre :

> Une personne a pris sa retraite et deux
professionnels ont quitté l'établissement.

> Plusieurs personnes ont été recrutées :
+ Une chargée de mission ingénierie
des connaissances.
- une documentaliste.
« deux professionnelles de l'équipe mobile
nationale ont été recrutées.
- une professionnelle est passée a temps plein.

> En cours de recrutement : un médecin, une adjointe
de direction en prévision d'une réduction du temps
de travail de la personne actuelle.
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Afin de former les nouveaux arrivants et de
maintenir le niveau d'expertise de L'equipe,
difféerentes actions ont été meneées :

\%

\%

\%

\%

Analyse de situation en équipe pluridisciplinaire.

Mise en place d'un parcours de formation pour
nouveaux arrivants.

Plan de formation individuelle.

Participation collective a un colloque spécialisé et
réalisation d'un compte rendu a diffuser.
Formations sur site : démarche de communication,
anglais et autodétermination.
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JU CENTRE DE
RESSOURCES

APROPOS DU DEBASAGE DE 2015

Le centre national de ressources Robert
Laplane a éte débaseé, suite a une erreur en
2015, de la somme de é6 000 euros.

Comme le précisent les comptes rendus des

réunions de préparation de la COM de novembre

2014, décembre 2014 et janvier 2015 en présence des
représentants la CNSA et des représentants de L'ARS,
le CNRHR Laplane devait retrouver sa dotation globale
sur la base de 2012.

Le centre de ressources Laplane est le seul
parmi les trois centres concernés d n'avoir
pas retrouve l'intégralité de la dotation
globale sur la base de 2012.

Le CRESAM et La Pépiniere ont eu un rebasage intégral
comme cela a été annoncé des janvier 2015. En 2016,

la direction du CNRHR n'a pas engagé d'embauche a

la suite des départs du médecin psychiatre (0,20 ETP)
et de la documentaliste (1 ETP). Depuis 2016, le centre
national de ressources n'a plus de documentaliste

et ne peut répondre a ses missions de diffusion des
connaissances.

DIMENSIONNEMENT

Cette mission est essentielle pour le centre
de ressources.

Nous avons embauché en CDD une chargée
d'ingénierie des connaissances financée dans le cadre
du projet européen jusqu'en 2022. Nous avons proposé
au budget pour l'année 2020, un poste de chargée
d'ingénierie des connaissances et d'un 0,30 ETP de
documentaliste soit 66 000 euros.

Nous aurions également besoin de renforcer nos
ressources en ingénierie de recherche et ingénierie de
formation afin de construire des modules de formation
en ligne.
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Le centre de ressources a chercheé
a diversifier ses sources de financements
en repondant a divers appels a projets :

> Septembre 2019 / Projet ERASMUS + MEDIA+:
420 000 euros pour l'ensemble des partenaires
dont 166 000 euros pour le centre de ressources. Ce
dernier porte et pilote l'ensemble du projet avec la
participation de 6 partenaires.

> Septembre 2019 / Projet ERASMUS + C.H.I (Coclhear
Hearing Implant) : 8 500 euros quotte part
du centre de ressources partenaire de ce projet.
10 partenaires sont associés a ce projet.

> Produit de la vente de livrets au prix coltant
réinvestis dans une nouvelle impression.

> Produit de la formation dans le cadre de Campus
formation du GAPAS permettant de couvrir
certains frais : location de salle, remboursement
des déplacements des intervenants, outils de

communication et frais d'interprétariat en langue

des signes.

ANE  FOCU

Les travaux et investissements ont porté
essentiellement sur la facilitation de la
mobilité et du travail a distance :

Outils de mobilités : ordinateurs, tableaux numériques.

La prévention des risques liés a la sédentarité de
certains professionnels a été également prise en
compte.
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CONCLUSION ET

PERSPECTIVES

1. Introduction du
rapport : «Zéro sans
solution ».

Les situations individuelles

Notre expertise est centrée sur l'évaluation, la formation des acteurs, la
mobilisation des familles et la capitalisation des différentes expériences.

Nous participons ainsi au maillage des territoires avec 'ensemble des parties
prenantes envue de:

«...s'organiser, non pas pour bricoler des solutions au coup par coup, mais pour
étre collectivement en capacité de garantir que cela n'arrivera plus »".

Les projets d'animation territoriale en collaboration avec les équipes relais
Notre appui s'exerce dans la mise en place de communautés de pratiques,

de co animation de journées de sensibilisation des acteurs impliqués et dans
l'organisation de séminaires. L'objectif est de mettre en lien l'ensemble des
parties prenantes afin de faciliter la mise en place d'un écosysteme favorable a
la sécurisation des parcours sur le territoire.

L'année 2019 restera marquée par le lancement d'une dynamique de réseaux
européens au travers de deux projets.

Les rencontres de lancement du projet MEDIA+ a l'Université de Paris en octobre
2019 ont réuni une trentaine de personnes de 6 pays différents : Espagne,
Roumanie, Allemagne, Suede, France et Québec.

> Réécriture du projet d'établissement. Il déclinera les priorités du troisieme
schéma national pour les handicaps rares.

> Refonte du site internet et développement de la diffusion de l'expertise a
distance en facilitant l'acces de tous a l'information.

> Poursuite de la formalisation de l'expertise : livrets pédagogiques, projets
européens.

> Réflexion sur l'autodétermination des personnes en situation de handicap en
lien avec notre association gestionnaire le GAPAS.

> Implication dans un projet mené par le college des familles au sein du GNCHR
autour d'un outil développé par des orthophonistes du centre de ressources.

> Poursuite des coopérations avec les filieres maladies rares : la faisabilité d'un
projet de recherche avec la filiere SENSGENES est a l'étude.

> Création de partenariats avec les plateformes d'évaluation des troubles
neurodéveloppementaux.

> Formation des nouveaux arrivants dans l'équipe.

Le centre de ressources soutient l'association des familles AFHAR-TCL depuis
cing ans autour d'un projet a destination de jeunes adultes avec des troubles
complexes du langage. Déposé aupres de U'ARS Ile-de-France en avril 2020, ce
projet propose en termes de dispositif d'accompagnement :

> Une équipe mobile spécialisée dans les troubles complexes du langage : appui
ressources et formation aux démarches de communication et d'apprentissage
développées par l'équipe du centre de ressources depuis 20 ans.

> Un hébergement ouvert sur la cité et des ateliers centrés sur les motivations
de chacun: loisirs , sports, apprentissages, actions de bénévolat...

Nous réfléchissons a la mise a disposition des différentes démarches

développées (démarche diagnostique a visée intégrative, démarche d'acces



au langage , démarche adaptée pour l'entrée dans les
apprentissages) aupreés d'un public plus large de personnes
avec une entrée en communication entravée : personnes
polyhandicapées ou atteintes de maladies rares.

Au moment de la rédaction de ce rapport, en pleine période
de crise sanitaire, l'expérience du confinement a révélé a
tous lintérét de développer des actions « a distance ».
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Lensemble de l'équipe, des partenaires et des familles
s'est familiarisé avec de nouveaux outils. Dans cette
dynamique et sans remplacer nos actions de proximité, le
développement de formations « a distance » s'intensifiera.
Elles seront ainsi accessibles au plus grand nombre.
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