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Centres Ressources : une expertise au service
de personnes atteintes de handicaps rares

Monlque Dumoulin, lacques Souriau et Marcel Wattel dirigent avec les équipes locales sont diverses,
respectivement le Centre Robert laplane à Paris qul sult des en palticulier en fonction de lâge des

enfants présentant des troubles sévères du langage, Ie CRE'
SÀM de Poitiers qui s'occupe de personnes sourdes-aveuglqs

petsonnes concernées.
En ce qui concerne les enfants, le
nombre d' inter loculeurs est souven!

et le Centre La Pépinière à Loos spéclallsé dans la prise en impoftanr er tes décisions (en rermes de
charge d'€nfants et adolescents aveugles avec handicaps pratique quotidienne ou de décjsion
assoclés. d orientation) ér.ergent de réseaux com-
Tfols centres de Ressources qui mettent leur expertise au s"aui- ll"]:t^ 

Dans bien de cas' la fréquence

ce de personnes att.r,'t " a" n.naii.fr;;,"+ilË;;;;;i';' i:#:iï::::iji:i:f ::lïi;[',
et des professionnels qui en aSSurent l'accompagnement. de suivi très réguliers et d,autres cas où
Depuis le 30 iuin 1998, ces centres s'€fforcent de faire face à la demande adressée au centre de
une demande de plus en plus importantes de dlagnostic, de Ressources est plus dépendânte des

suivi et de conseil. aleàs des évolutions de la demande ou

nÈieluir"" r *icontrés afin qu'irs nous parrent de r"".,r"- !;;""f'l;;:'î#:,1,"J:Ti[l;:t"".i
vail et de l'évolution de cette problématique: ou changemenr d orientâtion). tl âppâ-

râî! très imponant que le centre de
RÉSEAUX : En quelques mots, poovez- ciens du secteur. L.a définition du multr- Ressources soit ressenti comme présen-
vous nous pÉciser quelle a été la genèse handicap proposée par ce groupe d'étu- tant une continuité telle que des inter-
des Centres de ressources dont vous de a été retenue par le groupe de travail venlions pojssent être demandées,
assurez la direction ? de I ICAS présidé par Monsieur même après des périodes d'interruption.

BordelouD Dortant sur les conditions Le Cenlre de Ressources est pratioue-
M. Wattel : Dans l'exercice de nos mis- d amélioration de I accueil des muhihan- ment le seulorganisme qui soit habilité à
sions, à un moment donné, par l'organi- dicapés. Le rapport réa lisé par ce groupe intervenir quelque soit l'âge de la per-
sation même des réponses aux besoins de travail introduit sans la définir Ia sonne, ce qui permet de répondre à ce
d'un certâin nombre d'enfanls, il â fâllu notion de handicap rare. En mai I967 un besoin de conlinuité.
sotir du cadre de 1établissement, groupe d experls es! rnis en place à la En ce qui concerne les adultes, par
mettre en place un service particulier, dernande du secrétariat d Ëtar à la santé contre, la situation est plus complexe.
adapté à la demande et aux besoins, et à la sécurité sociale avec pour obiectif D une pan il semble qu'un nombre non
c est ainsi que s'est struclu.é le Centre de clarifier la notion de handicap rare. négligeable d adultes atteints d un
de ressources de LDos les Lille- Le comité d'experts définit 5 grandes double handicap visuel et auditif ne sont

catégories de handicaps rares dont les pas identifiés. On peut donc souvent
Mme Dumoulin : Il faut aiouter que ce déficients visuels muhihandicapés et déplorer une absence de conscience de
n'est pas simplement une histoire d'or- préconise pour ces différentes catégo- la nécessité d'une prise en charge adap-
ganisation des établissements, il y a eu ries la créâtion de centres de ressources. tée dans un certain nombre de cas.
aussila batailledes parents pour la prjse Aioutons por terminer. comme le dit ius- En ce quiconceme les adultes quivivent
en châGe des muhi-handicapés et des tement le docteur Dumoulin, ce long à leur domacile, la difficuhé consjsrc ;
cas isolés. Ce sont donc les parents, et chemin n'aurait iamâis vu le ioursans la mettre en ceuvre des relais locar\ E:l
en particulier l'achamement du CLAPEA- pression, lâ pugnacité, l'expertise des effet, chaque déparlemen! a ça Dropre
HA et de son président, M. Faivre, qui grândes âssociations et ie pense plus méthode de travail, ses propres fésear.rx
ont impulsé la réflexion sur le problème pârticulièrement à deux d entre elles' professionnels et associatifs et ses
du handicap rare. IANPEA et le CLAPEAHA. propres priorités de financement Le tra-

vail consiste d abord à identifier quelles
M. Wattel: Il fâut encore âjouter qu'un RÉSEÀUX, Comment se passe aujour- sont les personnes ou associalions qui
groupe d'étude sur le polyhandicap chez d'hui Ie travail avec les équipes locales ? sont susceptibles de collaborer avec le
l'enfant et l'aduhe, a rArni pendant un Centre de Ressources et à élaborer une
an, entre 1999 et 1994, experts et prati- M. Sourlau I L€s façons de travailler stratégie qui permette que des moyens
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..."une action au carrefour de I'intervention
technique et des ressources locales"...

pratiques soient mis en place pour inter-
venir concrètement et régulièrement
auprès de la personne sourde-aveugle
De ce point de lue l'action du Centre de
Ressources se situe bien êu carfefour de
I intervention technique et de l'utilisa-
tion des ressources locâles existantes.
Ceci exige une connaissance non seule-
ment dLr handlcap, mais aussi  des
rouages adminislratifs e! financiers qui
permettent qu'effectivement desaclions
soient enùeprises dans la durée.

M. Watt€l : ll faut préciser que toute
actlon de nolre Cenlre combine la mobi-
lisation d un double équipement de res-

des ressources jncorporées connais-
sânces, savoirjaire, qualités profession-
nelles, expérlence elc
- des ressources de I 'environnement:
réseêux, documentations, banques de
données, etc. . .
Toute action s inscrit donc dâns le cadre
d un partenariat ayan! pour obiectif que
d aulres (famjlles, lnstitutions, profes-
sionnels), pLrissent s'âpproprier le savoir
ou le savojr faire spécifique afin de les
mettreà leur touren pratique Les patho-
loeies complexcs des enfants, la nécessr-
té absoLue de travai l ler en interdiscipl ina-
até où chaquc professlonneL enrichit sa
propre prâtrque de données issues de
disciplines qui ne sonl pas les siennes,
s'est donc tout naturellement imposé La
prise en compte des troubles associés
dans loute ieurcomplexité fait apparaître
pour chaque enfant une constellation
originâle de besoins dlvelsifiés. 11 est
donc nécessaire d avoir une connaissan-
ce, une maitrise sùffisante de son teni
toire proiessionnelpour pou\roir en sortir
sans perdre son ldentlté nl lâisser à
l'abandon sa fonction, et accepter en
retour que d'autres spéciaLjstcs y pénè-
trent af in dc Ienr ichir  Notrc obect i f
dans toute .rcton cst de donf.r  aux
parents la poss b l i té.  comnc on a déjà
pu ledirc dc r(prendre cn nr.  I  l fu.dcs

tin et celui de leur enfant. de redevenir
des acteurc dans tout ce qui concerne la
vie de leur enfant. Je voudrais aussiaiou-
ter que notre action. pour ne pas dire
notre fonctionnement, s esl donc tout
naturellement fondée sur une âpproche
humaniste qui vient enrichir le regard
technique et théorique poÉé surlenfan!.
Tout ceci conditionne le travail avec les
équipes locales. krce que l'enfênt multi
handicapé constitue un véritable défi,
son accompagnement suppose des
équipes: disponibi l i té,  volonté réel le
d ouverture vers Iautre, ainsi  qu'une

éthique de la modestie et de la tolérance

Mme. Dumoul ln:  Nous traval l lons
donc âvec une grande diversité d équipe
et de professionnels dont les demandes
varicnt selon Iâge dcs enfants. leur pro-
blematique. lcs bcsoins spécifiques à
chacuf et le type dc siructure d'accuei l
Er cc qui concernc les soLrrds

Soit lcs enfanis sont pris en charee
d.rj rf établissenrent spécialisé. L€s
é(tr i  pcs demandeuses sont const i tuées
p.rr . l .s professionnels expérimentés en

ata'rc dc langage et de communjca-

rion. Pédagogues et rééducateurs sont
en échec dans leur trava il q uotidien avec
les enfants.

Soit les enfants, du fait de la lourdeur
d€ leurs handicâps associés, sont pris en
charge dans des établissements non spé-
cialisés poursourds. t€s équipes deman-
deuses sont ùès déroutées par rappoft
au problème posé par la surdité qui
accroît considérablement I isolemenl des
enfants et la dépendance engendrée par
leur handicap physique. Léquipe n'est
pas formée dans le dornaine de lenfant
sourd. Les personnes qui travaillent

auprès des enfânts sont en gÉnde insé-
curité et réclarnent une ajde spécifique.
Parfois eLles entrent personneliement et
directement en contact avec le Centrè de
Ressources La demande émane parfois
d'équipes hospitalières en quête d'un
complérnent de diagnostic (diagnostjc
fonctionnel) ou en quête de conseils de
prise en charge et d orientation
En ce qui concerne Ies enfants non

Soit ce sont des enfânts d âge pré-sco-
laire iusque-là âccueillis et tolérés à
l école maternelle et pis en chârge par
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la surdité et les équipes sont très
demandeuses d'a'de. En effet, le
problème est celui du choix d un
moyen de communication substÊ
lutil choix devenu souvent urgent
câr il sâgit de €rands enfanls,
voire d'adolescents ll s âgit aussi
d élaborer et meltre en ceuvre un
projet pédagogique adapté.

A partir de Ià, pour tenter de
répondre aux queslions que vous
nous posez, on opposera très
schématiquement deux grândes
configurations d€ cas :
Dans une des configurations, il
s agit d'enfants sourds ou non
dont les prises en char€e étâient
au départ apparemment adap-
tées. Ces enfants qui initialement
ne paraissaient pas présenter de
problènres très complexes n'évo-
luent pas sur le plan du langage
comme prévu. Ce sont des
enfants qui deviennent atypiques
et qui déroutent de plus en plus
les prot-.ssionnels les plus che-
vronnés Ceux-ci  demandent
qu on tente de préciser âvec eux
la nature des difficultés de ces
enfânts et la facon dont il serait

en ceuvre du projet colleclif propo-
sé au reste du Croupe auquel est
raltaché cet enfânt. Ce qui ouvre
pour I avenir le débat concernant le
développement des sections pour
handicaps associés dans les struc-
tures existantes. Elles permettrâient
un meilleur exercice de la pluridisci-
pl inar i té er une personnal isat ion
des projets di ts ' individuels".

Dans Iautre configuration. il sagit
d enfants souffrant de troubles neu-
rologiques patents. lls peuvent être
infirmes cérébraux, voire poly-handi-
capés vojre porteurs de pathologies
psychiaùiques diverses. La plupart
du temps ils sont sourds. L€ur surdi-
té. qu'elle soit de découverte récen-
te ou de découverte plus ancienne
majs nécligée, pose question à la
fâmille et à certains membres de
l'équipe. Lorcqu ils n ont pas de sut-
dité. les enfants présentent des
tableâur très rares de restriction
définitive de I expression orâle avec
parfois une compréhension verbale
efficjente. 11 faudrâ leurproposerdes
moyens de communication substitu-
tifs qui sont souvent les mêmes que
ceux qu'on propose aux enfants
sourds présentant des troubles

inilial. Révislon qui nécessite une grande
souhaitable de réviser le proiet

plus grande tolérance de la réâctivité de
celuici et à ses troubles éventuels du

La plus grande difficulté reside dans lâ
révision des projets et la mise en ceuvre
de stratégies pédagogiques et rééduca-

associés cornplexes. Les professionnels
qui ont la responsabililé au quolidien de
ces enfants, sourds ou non sourds, sont
trè démunis; ils manquent souvent d in-
formations et ne trouvent pas touiours
auprès d€ l équipe dhigeante de la s!ruc-

créativité pourmettre en ceuvre des sùa-
tégies rééducatives et pédagogiques
spécifiques. Nous effectuons avec ces
professionnels un travail d'évaluation et
de compréhension dans lequel nous

..."La plus grande difficulté réside dans la révision des
proiets et la mise en æuvre de stratégies pédagogiques
et rééducatives nouvelles"...
des professionnels en libéral (ofthopho-
nistes, psychologues). La demande, ou
bien émane de leurs pâÉnts qui s alaÊ
menl en raison de l'impossibilité de leur
enfant à être maintenu à l école poùr la
scolârité élémenlaire, ou bien elle émane
des orthophonistes qui cherch-.nt à
conseiller ces fâmilles sur le choix de la
meilleure orientation possible.

Soit les enfants sont en institution. lls
sont sans langage orâl et ne pourront
iamais y accéde. t€s institulions qui les
accueillent ne sont pas spéciâlisées pour

cherchons à ce que, de demandeurs,
ceux-ci devierment paftenaires. Nous
leur réclamons un gros effort pour qu'ils
tentent de préciser Ieur questionnement,
poLrr qu'ils tentent d exposer leur travail
auprès de Ienfant et qu'ils apportenl
leur propre contribution aux différentes
évaluations. Avec ces éqùipes, la colla-
boration que nous avons eue iusqu'à
présent est en général plutôt constructi-
ve Elle abouti! incontestablement à une
meilleure compréhension du handicap
de l'enfan! qui les préoccupe et à une

tives nouvelles. Dans le câdre des insti-
tutions, nous nous heurtons beaucoup
plus souvent que dans le cad.edu liMral
à une lenteur de mise en ceuvre, voire à
une résistance plus ou moins obstinée
de certains, résistance qui ralentit oLr
retarde jnconteslablement le processus
d'adaptation de 1'équipe aux besojns
spécifiques de l'enfant. En fait. en insti-
tution, une des plus grandes difficultés
réside dans I incompatibi l i té entre la
mise en ceuvre pour Ienfant d'un projet
nécessairement personnallsé et la mise
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..."notre souci, maintes fois affirmé, de redonner la
maîtrise de l'éducation des enfants a leurs parents"...

lureun écho à leurs inlenogalions. lls ont
tendance à nous contacter directement.

RÉsEAUx : Dans quels domaines âvez-
vous pu développer des actions sicnifi-

M. wattel: ll est difficile de faire le
choix, néanmolns notre souci maintes
fois affirmé de redonner la maîtrise de
l'éducation des enfants à leurc parents.
de rompre I isolement des familles. nous
a amenés à mettre en place un week-end
de travail avec les pârents et les enfants
suivis par le Centre Ressources, week
endsque nous envisâgeons de mult ipl ier
les années suivantes.
Cerlaines familles sujvies par le Centre
Ressources résident dans des réCions
éloignées. ce qui ne leur permet pas
d une pan. de bénéficier des locaux et
des matériels dont nous disposons et
d autre pêrt, de pouvoir rencontrer Ien-
semble des intervenanls du Centre Un
week-end a donc été organisé plus pâdj-
culièrement à leur intention durant les
vacances scolaires de février. Les locaux
de l'lME L2 Pépinière, libérés par le
départ des enfants habituellemen!
accueillis, ont pu être utilisés à cette

Treize familles. provenant de Bretagne,
de Normandje de Région Parisienne et
de Picardje ont répondu à cette invita-
t ion. ce qui a nécessité Iaccuei l  et  lâc-
compagnement de 45 personnes.
adultes et enfants confondus. ouùe la
possibilité de placer les enfênts dans des
conditions adaptées. il s agissait égale-
rnent de proposer aux familles
. un temps de dialogue et de ren-
contre êvec les professionnels et
cl  autres Parents i
. un temps de formêtion : des thèmes
de réflexion étaient proposés..
. un temps d échanee portant sur ce
que les uns et les âulres ont appris pa.
expérience et qui faciljte parfois la vie de
tous les iours.

week-end de trêvail donc, de réf cxion

mais aussi week-end convivial : les repas
furent des moments de détente, de
franche cordialité propice à des
échanges informels degrande qualité. La
prise en chârge des enfants, fratries
comprises, a été assurée pour permettre
aux parents de pârt jc iper dans les
meilleùres conditions aux activi!és et
aleliers proposés. Le samedi matin, en
fonct ion de la connajssânce que les
inteNenânts avâient des enlânts, ces
dernierc ont été inscrits dans diverses
activités : parcours psychomoteut
mus'que, activités d'éveil, stimulation
visuelle. travail sur table, stimulation

Au travers de ces différentes aclivités,
l'obiectif consistêit à montrer concrète-
ment ce qu il était possible de réâliser
avec chêquc enfant Laprès-midi  dLr
sâmedia été. quant à lui ,  consacréexclu-
sivement aux parents.
Ouatre ateliers aux choix étâient propo-
sés : Rèeles - fratries - vie sociale

ALLmenlation - déglutition Prébrêille -
Brai l le -  Rythme de vie et sommeil .
En fin de journée, un temps de mise en

commun en grand groupe a permis une
reprise synlhétique des contenus et
échances de l'après-midi. Le dimânche
matin. chaque parent a eu la possibil;té
de s'inscrire. avec ou sans Ienfant, dans
Iatel ier de son choix.  s ipossible dans un
atelier différent de celui du samedi. Une
activité aquatique dans le bassjn de
rééducation de l'lJ\,'lE et un atelierde jeux
-Éducalifs complétaient cet éventail d€
proposit ions. A I issue de ce week-end-
un document personnalisé râssemblant
l'essentiel des interventions a été adres-
sé à châque famille.
Mme Dumoulin : le n'évoquerai pas ici
tout ce qui commence à s élaborer
concernan! les act ions d'ensemble
comme les réunions et les différentes
formalions qui s organisent peu à peu à
l échelon récional et qui sont en gesta-
tion à l'échelon national.
En ce qui concerne l'action diecte
auprès des jeunes, c est dans le domaine
de l'évâluâtion que nous avons iusqu à
présent développé I action Ia plus signi-
ticative. sans doute est-ce parce que
dans ce domaine nous âvions déjà un€
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..."L'action du Centre de Ressources ne
consiste pas a se substituer aux intervenants"...

expérience pour laquelle nous étions
déjà connus. Préâ]âblemeni les équipes
faisaient plutôt appel à nous comme à
une sorle de consultation très spéciali
sée susceptible de leur appofter un
éclarrage sur les difficul!és des enfânts
qui leur posaient question. Noùe diffi'
cuhé â été {et est encore)de changef les
habitudes acquises et de faire évoluer
nos relations de travail. Les possibilités
de sùivi des enfants par Ie Centre de
Ressources sont encore mal connues,
mal compdses, voiae non souhaitées.

Pou(ant ce sont ces possibilités quifont
I'originalité de la formule des cent.es de
ressources et qui leLrr ont été données à
cet effet. 11 reste à établir peu à peu ou à
consolider un partenaiat véri!able entre
le Centre de Ressources et les équipes
Ceci ne pourra se faire que si les res-
ponsables et les directeurs d établisse'
ments se sentent pleinement inpl iqués
et deviennent eux mêmes acteurs de ce

demanderâ nécessâirement du temps.

M. Souriau : Une grande parlie de l'ac-
tivité des Centres de Ressources qui en
sont à leuls débuts. a probablement été
de débroussâi l ler ]a nature des
demand€s et d'établi. des hiérârchies
entre les demandes oLr les proiets. On
doit d abord constater une au€menta-
tion importante du nombre de peÊ
sonnes connues et qui se sont adres-
sées âu Centre de Ressources ainsi que
des organismes en contact avec ces per-
sonn€s. Les activités qui se sont déve-
loppées ont leur origine ou bien dans les
demandes des perconnes ou oreanisr.les
qui contactent le Centre de Ressources
ou dêns le cadre de réponse à des offres
émanant du Centre de Ressources lui-
même. Outre I activité de conseil et de
sLrivi des personnes, en collaboration
avec les équipes locaLes, on peut men-
tionner qu un travail non négligeable a
pu être développé dans les domaines

Mise en place d'activités de loisirs
adaptés, en col laborat ion avec des
Organismes de lojsirs Llaction du Centfe
de Ressources consiste à préparer le
conten! de ces activités (camps, séiours
de vacânces etc.), à aider à lâ formation
des personnels, à épauler les familles ou
les personnes sourdes aveugles dans la
recherche d'aides financières. Une partie
de ce travâil est fâit en collaboration
avec des âssociatlons de parents,

A I occasion de iou.nées d'information
ou de rencontres organisées par Ie
Centre de Ressources, un réseau de
familles et de professionnels se consti-
lue progressjvement, en partjculjer sur La
base de djfférents sous-groupes (ex :
familles d'aduhes atteints du Syndrome
d Usher Iamil les de ieùnes enfants
âtteints du syndrome d Usher fêmilles
d'enfants atteints du syndfome de
CHÀRCE). Nous espérons que la consti-
tution de ces réseaux permettra I inten-
sification de I action et la réduction de
l'isolement des personnes

Le Centre de Ressources a aussi été
sollicité pour des action de soLrtien
social et iLrridique pour des persofnes
sourdes-aveugles ou des familles. Ces
actions ont montré à quel point la surdi-
cécité peut entraîner des perturbations
dans le déroulement de procédurcs qui
déjà sont difficiles pour des personnes
val jdes. Dâns le domaine juddiq!e, en
pa.ticulier, le raorcellement des inteÊ
venlions rend encore plus difficile pour
une personne sourde-avelgle Ie simple
exercice de ses droits normaux Laction
du Cenùe de Ressources ne cons ste
pas à se subsl i tuer aux interuenanls en
ce domaine, mâis à fai fe en sorte qu à
chaqLre étape dcs procédures, la per-
sonnes puisse bénéf lc ier de toute l ' in-
formâtion qui lui est nécessaire et des
aides à la communicat ion qui lu i  sont
indispensables.

Une dimension non négl ieeabLe de
l'activité auprès des personnes sourdes

partenariat .  I lest à noter que celui-cise
construj t  plus faci lcmeft  et  plus râpi-
dement avec les professionnels de la
surdité et / ou du langage lmême lors-
qu i ls ne nous connaissâient pas aupa-
ravant).  Pour les autres, i l  s agi t  d 'une
véri taL, le reconvers on qui bouscul€ lcs
hâbitudes et les prat iques et qùj

suivants:
création d un site WEB mettant à dis-

position une inforrnêtion en frânçâjs sur
les différents aspects de Ia surdi-céclté
et des traductions de lournaux Ce site
est accessible aux famil les commc aux
personn€s sourdes-aveugles qui ut i l -



..."1e premier expnme
est un d'information"...

besoin
besoin

aveugles consiste à les aider à trouver
des moyens tinancjers pour réaliscr des
proiets qui peuvent être très lmportants
mâis ne font pas lobiet de pr ises en
charge automatiques Cela conccrne les
activités de loisir ou les êidcs techniques
ldon! certâines peuvent étre rÈs oné-

Laction du Cenùc de Ressources consis
te soit à rechercher des aides globales
po!rcer larnes actrons (ce fut  le cas pour
les Loisirs) ou à aidcr les personnes à
meltre en place une démarche de
recherche. Nous avons vu des progrès
réels pour un cenain nombre dc famjlles
d'une année sur I  autre. En ce qui
concerne les aides technrques, la
.echerche de f inancemeJrt doi t  pâr
ailleurs être précédée par une aide au
choix de ccs aides. en particuli€r en per-
mettànt aux personncs de fair€ des
essâis suff isâmment lof€s pour qu une
décision adaptée so t prise

l l  est i .nportaft  dc noter qt] 'une
recherche est cn corrs âctLrellemcft sur
les troubLes spéc fiqLres du sommei chez
les persofnes sourdes-aveugles. Un ceÊ
tain nombre de faNilles ont mânifesté
leurs difficuLtés en ce domaine et la
quest jon du sommeil  est malheureuse,
ment rarement rrairée. une première
étape a été franchie avec le traitement
d ùne centâine de qucst ionnâires const i
tuênt la pré-enquôte
L? quest ion de la spéci i ic i té de l ' inrer
prétariat pour les personnes sourdes
av€ugles fait aussi l'obiet d'un travail qui
a about ià l ' intégrat jon d un modLr e spé-
cj f ique à la surdi-cécj té dans Les écolede
lorrnation d interpfètes et à la mise cn
place d'un stâge spéc fjqlre pour des
interprètes ayant dé à une prat ique ef ce
domajne En effet ,  I interprétatron pour
les personnes sourdes-aveuglcs nc
concerne pas que la lafgue des signes 1iL
impl ique l 'ut i l isat jon d aLrtrcs modes cle
communicat ion commc lê d.ct l lo logie
la transcr ipt jon brâi l lc oLr dcs s\sièrrÊj
mixtes) Dc plus. nrôric ë\'cc l€s pÊ:-
sonncs qui pratû!.ni  .  L.r :{ , . .  de>

signes, ilest nécessaire de voir différem-
m€nt les missions de l'interprère lguider
la personne, lui jnterpréter" l'environne-
ment, utiliser des procédés non linguis-
tiques pour rendre compte du contexte
du discours Ces qucstions sont com-
plexes et néccssitent à lê fois un travêil
de recherche et de formation.

RESEAUX: Ouels sont es principaux
besoins qui émergent dcs demandcs que
les personnes ou es organismes vous

M. Souriau : Ces beso ns varient selon
l âge des personnes concernées er selon
la gravi té ou la
typologjc du handr-

On peut soùligne.
que le premier
besojn cxprimé lrst
souvent un bcsoin
d' informatjon qui
porte sur ce dont
souffre la pe6onne
(diâgnost ic),  les
conséquences que
cela peut entralner
à coun et à Long
terme, et les
moyens que procu-
re Ienvironnement
social pour répon-
dre à ces besoins.
Un aspect partLcu-
lrer de cettc attente
d ' i n l o r m a t i o n
conccrnc lannonce du handicap. l l  arr i -
ve en effct quc ertouragc dc la pcrson-
ne connaissê ln nature et es consé-
quefces du hard cap et so I  en dl f f icul té
pour transmettrc cctLc informatjon à la
persofrlc cor.cméc
Un deLr\  èùe besoin cst souvent jmpl ic i ,
reme.i  pra'scft :  r l  sâet dc sort i r  de
I isolÈJrefr  d:rrs lc scns de savoir  que
d :L:rÊi perçonncs ai fromtent les mêmes
.l : i i . r i ié,  er évcntucl lenrent ont t roùvé
.ef i .  nes sout jons à ces problèmes.
Ce.e con.enre âussi blen les iamiLles qLre

les personnes sourdes-êveugles.
Une auùe manifestation de la souffrance
liée à l'isolemenl est la recherche de
moyens pour parliciper effectivement à
la vie sociale (pouvoir faire ses courses,
avoir  accès à l ' information. pouvoir
voyâger elc ) C est essentiellement le
cas de personnes qu vivent isolées et ne
bénéf ic ient que d'un entourage famjl ia l
restrejnt l l  y a,  d 'une certalne fâçon, une
dif f lcul té à résoLrdre La contradict ion
entre besoin d' indépendance {et donc
d'évi ter le recours à Lrne inst i tut ion) et
les conséquences q!e cela entraine en
terme d' isolcnrent.  l l  y a alssi  Le souci
d organiser les perspcct ives d avenlr

(aussi bien pour lcs enfant que pour les
adultes).  Celâ s.  t raduit  par une deman-
de d'aide à l 'or ientat ion, è la recherche
de soLut ions de plâcements, ou, à Iop-
posé, de soutien à la mlse en place de
mode de pr js€ en charge à léchelon

Enfin.  i l  ne faut pas oubLer celx pour
iesquels toute demande est totalement
éclipsée par un Iong pâssé institutionnel
ou pâ. la non reconnaissance de Ientou-
rage de la nature du handicap €t de ses
conséquences Concrètement. cela veut

". iù;
{.:



..."IJn nombre non négligeable de personnes
ne sont pas dépistées"...

dire qu un nombre non négligeable de
perconnes ne sont pâs dépistées. et
aussi que, dans un certain nombre de
cas, l entourâge, bien que connaissant la
natLrre du handjcap, ne perçoit pas la
nécessilé de mettre en ceLlvre des
moyens spécifiques pou.que Ies besoins
fondamentaux humains en terme de
communicat ion et de contact social
soient un tant soit peu satisfajts

M. Wattel : Les premiers constats por,
tant sur la population suivie mettent en
évidence deux grands types de problé-
matiques:
. l'absence de solutions adaptées pour
des enfants déficients visuels présentant
des ùoubles imponants de lâ communj,
câtion ou de la personnâlité se retrouve
également pour les enfants déficients

avec la déficience visuelle ne fait qu'ac-
croître le désârroi et. par voie de consé-
quence. I inadéquation des réponses.

Dans le meilleur des cas. ces enfants
sont suivis, soit par une structure hospi-
talière qr.ri à long teme se voit conùain-
te d envisagerune réorientation, soit par
une structure spécialisée pour enfants
polyhandicapés oir la dimension du défi-
cit visuel et de I'utilisalion des potentia-
lités ne sera pas abordée, faute d expé-
rience et de formation spécifique. Ce
rype de problématique, sembl€, à trêvers
les pfemiers chiffres, assez fréquents
dans lê réglon parisienne oir la concen-
tration urt'aine n est apparemment pas
compensée par une diversification et
une souplesse des solutions d accompa-
gnement spécif ique;

otre environnement

visuels avec déficience(s) associée(s),
mais possédant des porentialités d'ap-
prentissage proches de la norme. D une
manière généraie, force est de constater
qu'il existe une totale méconnaissânce
du multihandicap et que son association

. une absence totale de solutions face à
des maladies dégénéralives graves
lpanencéphalite, adrénoleucodystropie,
lipofuschinose), dont la première mani-
festation invalidante est la perte de
vision. L€s familles, les enfants et les

professionnels sont placés dans une
situation insoutenable et le maintien des
repères .elationnels et affectifs constitue
dans tous les cas I objectif essentiel de
la prise en charge. Mais un tel obiectif
n est réaljsable qu'à travers la régularité
et la linéaritédu suivi, ce quj nécessite le
déploiement de moyens importânts, une
très €rande souplesse d'interventlon et
la recherche permanente de supports et
de méthodes d accompagnement adap-
tés à la gravité et au caractère évolutif de
ces maladies.

Parallèlement à ces constats qu ressor-
tent des dysfofct ionnements ou des
cârences existant dans la confrontation
entre besoins et réalité environnementa-
le, une première étude des interuentions
fajt apparaître d âutres paramètres liés,
pour leur part, à la nature mênre de I'in-
terventlon du Centre Ressources.
Sur la périocje prise en consjdération. on
peut remârquer ùne évolution de I origi-
ne de la demande. Maior i talrement.  les
premières demandes émanaient des
familles. relayées ou non, par des asso-
ciations. Progressivement, le cenùe a été
interpel lé de plus en plus souvent par
des établ issements ou des services,
d abord pour des cas isolés, pLris pour
des petits groupes d enfants présentant
une déf ic ience visuel le associée à
d'aulres troubles ou déficiences

Le contenu dc la demande a lul aussi
évolué car, à une demande de bilans
techniques portant sur I  ef f ic ience
visuelle sonl très souvent venues s aiou-
ter des demandes de fofmation spéciali-
sée. La encore, il ne s agit pas de propo-
ser des réponses stéréotypées mais bien
d'élabore. des programmes personnali-
sés, tenant compte à la fois des enfants
qui seront concernés ultérieurement paf
les techniques abordées, mais aussi des
moyens, du proiet et des paramètres ins-
titutionnels propres à léquipe qui béné-
ficiera de cette formation.
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..."Mettre en place une formation adaptée pour
les professionnels, sans pour autant oublier
les parents"...

pÉsp,qux , comment voyez-vous l évo-
lution des Centres ressources âu cours
des années quiviennent ?

Mme Dumoulin : Pour nous, il est ùop
tôt encore pour apprécier l'évolution de
nos centres. Celle-ci est largement
dépendânte, non seulement du paÉena-
riat que nous saufons élablir avec les
équipes locales et réeionales et du par-
tena at qu elles sauront établir enLre
elles, mais aussi du soutien des pouvoirs
publics et en particulier du Ministère qui
nous a mandaté. Nous avons limpres-
sion que celui-ci se satisfail d avoir créé
ces centres mais qu il n'a pas actuelle-
ment la capacùé de conduire une
réflexion sur les moyens à mettre en
ceuvre pour la suite ni la capacité de les

Les moyens donnés ini t ia lemenl aux
cenùes de ressources ont été suffisants
pour la mise en route des proiets; ils
offrent, en outre, une soùplesse consjdé-
rable de fonctionnem€nt En revanche,
ces moyens deviennent acluel lement
très limités et nous sentons bien, tous,
que peu à peu nous ne pourons satistai-
re correctement les llesorns.
Déjà, nous n'arivons pas à faire face à
toutes les demândes Nous devons les
tner el en mettre de nombreuses en

attente. En ce qui concerne nolre propre
équipe, nous éprouvons la nécessité
d approfondir notre action auprès des
équipes plutot que d etre amenés à
fonctionner de noùveaù comme une
''super consultation' spéciâlisée.
Désormais, nous ne pourrons agir avec
efficacité que lorsque des cenùes régio-
naux auront été créés et pourront nous
relayer à 1échelon local. Par ajlleurs, des
moyens tinanciers supplémentaires sont
à débloquer et à donner à ceftains éta-
blissements existants afin que ceux-ci
puissent développer des sections pour
handjcaps associés véritablenrenl pluri-
disclpl lnalres.

M. Sourlau i En ce quiconcerne le CRE-
SAM, il y a un travail complémentaire à
faire sLrr le plan de l'o.eânisâtlon de I in'
formation à mettre à disposition des per-
sonnes concernées, à êméliorer les pro-
cédures poLrr que des act ions plus
jnlenses et plus approfondies soient
effectuées dans les locaux du CRESANI
(ex: stages pour ILr l l l isat ion des aides
technjques. formation à des nouveaux
systèmes de communication, etc .)
Un êutre aspect concerne lact ion âu
niveau de Iensemble du teûi ioire.
À l'évidence des relais locaux, dont la
forme reste à discuter. sont à développe.

L€ur forme est à discuter Parfois, en
effet, il semble que, le niveau de la
réglon soi! adapté, dans d aulres cas, il
s agi! de I inter-région ou du dépate-
ment. Pour les adultes. en paticulier il
serait imporlant d avoir des correspon-
dants locaux avec lesquels un travail
continu puisse être fait. Il peut d ailleurs
s'âCir de personnes appairenant à des
dispositifs existants (soit privés, soit
publics). Pour le moment, il esl ùop tôt
pour faire des proposltions précises en
ce dornaine. ce sera probablement un
des obiectifs des prochaines années que
de délinir comment cette évolution peut

Aioutons enfin, que le recherche des
personnes non dépistées constituera
sans doute une tâche à laquel le,  i l faudra
bien un jour s'atteler

M. Wattel : Pour moi, six priorilés sem-
blent se dégacer :
L Mettre en piace une formation adap-
rée pour l€s professionnels sans pour

2 Développer l lfteruenlion précoce,
3. Créer des polnts ressources relais,
4 TrêvaiLler en réseâux,
5 S ouvrir sur l'Europe.
6. Susciter une réfiexion éthique sur le
muhihandicap.
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Le partenaire naturel des associations

NombrcL$es sont les associatiuls qui notÆ onl cboisi comme Partenairc.linancier.
Ra que à taille brtrlaiûe. a)iltÉe lar une même éthique, le Créclit Coopérati|
est atLueqolleût frcclJe des secte $ assocîatifs : santé, social et né,lico social-..
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