Les ouvrages pouvant être consultés sur place
Documentation sur la surdicécité et les personnes sourdes aveugles

De 1978 à 1999

ARTICLES DE PERIODIQUES
· Revue « Communiquer » de  l’ANPEDA  N° 39 
· Revue « Réadaptation » (N° spécial 248 de mars 1978) consacré aux sourds- plurihandicapés 
· Revue « Réadaptation » (N° 274 de novembre 1980) comprenant 4 articles consacrés aux enfants sourdaveugles
· Revue « Réadaptation » (N° 298 de mars 1983) « La communication chez les grands handicapés »
· Revue « Réadaptation » (N° 318 de mars 1985) « Les handicaps  associés » comprenant des articles sur les sourdaveugles 
· Revue « Réadaptation » (N° 353 de sept.oct. 89) « De l’Enfance à l’âge adulte, le devenir des personnes polyhandicapées »
· Revue « Réadaptation » (N° 379 d’avril 1991) « Insertion sociale des personnes sourdes et malentendantes »
· Revue « Réadaptation » (N° 400 de mai 1993) « Quarante ans. Bilans et perspectives »
· Revue « Réadaptation » (N° 403 de septembre 1993) « Les handicaps associés »
· Revue "Réadaptation" (N°430 de mai 1996) "La vie dans notre société des personnes les plus gravement handicapées »
· Revue  "Réadaptation" (   N°443  - oct.  1997) « Les  déficients  visuels  multihandicapés »
· Revue  "Réadaptation" (   N°463  - oct.  1999) "Les  personnes polyhandicapés"
· Revue  "Réadaptation" (   N° 465   - déc. 1999) "Maladies Rares – Handicaps Rares – Médicaments orphelins"
OUVRAGES OU RAPPORTS

· Le « Livre Blanc » des enfants atteints de handicaps associés (1976) C.L.A.P.E.A.H.A.
· Un livre de « langage gestuel » (I.M.P. de Saint-Laurent-En Royans)
· Etude sur les sourdaveugles (mars 1978).C.L.A.P.E.A.H.A
· Guide pour les parents d’enfants sourds-aveugles « Comprendre l’enfant sourd-aveugle » par Peggy FREEMAN (Edition originale publiée par Heinemann Heath Book, London)
· Centre Technique National d’Etudes et de Recherches sur les Handicaps  et  Inadaptations, Vanves. Les  Enfants  atteints de  handicaps associés : les Multi-handicapés Rapport d’un groupe d’étude du C.T.N.E.R.H.I. Rapporteurs : Dr. E. ZUCMAN, J.A.SPINGA. 1985, Congrès  ANPEA / CLAPEAHA 1983. - Lille - « Aveugles plurihandicapés » Revue« Comme les autres » N° 77-78 (3ème et 4ème tr. 1983) 

· Dix ans après : Comme les autres ? L’intégration sociale en France et en Europe des personnes déficientes visuelles multihandicapées. ANPEA / ANPSA / CLAPEAHA. -Actes du Colloque 10-11 décembre 1993. Paris

· Revue « Ombre et Lumière ». Revue chrétienne des parents et amis d’enfants handicapés ou inadaptés. n°72 décembre 1985. « S’ils ont plusieurs handicaps »

· Groupe de Travail et d’Orientation sur les handicapés. Rapport Cellule XI « Multihandicapés » (mars 1989. Paris). / CLAPEAHA

· Association Nationale pour les SourdAveugles et Association Internationale pour l’Education des Sourdaveugles (I.A.E.D.B.) - Conférence internationale 9° 1987. Poitiers.  Actes. (Edition française, édition anglaise) 
· Association  Fondation HANDAS. Paris / A.P.F. Formation Paris. Colloque. 1989. « Les Enfants et Adultes Polyhandicapés qui sont-ils ? Actes du Colloque, Paris (UNESCO), 19-20 décembre 1989. Paris

· Centre Technique National d’Etudes et de Recherches sur les Handicaps  et les Inadaptations. Vanves. -«  La Surdité chez l’enfant en France. Coordination : M. BOUILLON. - Paris, CTNERHI 1990
· Rééducation Orthophonique, revue de l’ARPLOEV. Juin 1989 V.27 N° 158. - GRAP Paris. -(Colloque « Autisme et Polyhandicap  sensoriel » 8 mars 1989 Paris. CESPH / ANPEDA

· FRANCE. Inspection Générale des Affaires Sociales. - Rapport N° 94010 du groupe de travail sur les conditions d’amélioration de l’accueil des multihandicapés. Président  Jean BORDELOUP. Février 1994. Revue « COMMUNIQUER » n° 118 nov. 1994 et 119 déc. 1994 « Multihandicaps et surdités »                        


· « Regarde-moi, j’ai changé ». L’adulte polyhandicapé face à son avenir. Actes Colloque 30/31 janv. et 1er fév. 1995. Paris, UNESCO APF Formation/HANDAS. Paris.

· « Handicap de parole une autre communication ».  Actes Colloque 4/5 nov. 1994.Paris Salon Autonomic. - CNRH Paris           
· Comité d’Entente des Associations Représentatives des Personnes Handicapées et des Parents d’Enfants Handicapés. -  Plate-forme chap. VII - Handicaps Rares, Multihandicaps, Autisme. - Juin 1995.
· FRANCE. MINISTERE DU TRAVAIL ET DES AFFAIRES SOCIALES.- Rapport sur les Handicaps Rares (Sous-Direction  de  la  Réadaptation, de  la  Vieillesse  et  de l'Aide Sociale).-  Paris,  Déc. 1996.- Typologie  et  spécificité  des  prises    en  charge : les sourdaveugles,  les aveugles déficients visuels multihandicapés,  les  sourds multihandicapés, les  dysphasies, problèmes somatiques et   handicaps rares                                                                             

· "La vie dans notre société des personnes les plus gravement handicapées" - Actes Journée Nationale d'Information  22/23 janvier 1996 - Paris UNESCO- CCAH.  Paris 1997
· Colloque   ANPEA - CLAPEAHA, Lille , 17-18 oct. 1997. "Moi, déficient visuel multihandicapé, j'existe" - Actes du Colloque des  17-18 octobre 1997, Lille, Faculté de Médecine .- ANPEA-CLAPEAHA, Paris 

· GRAP (Groupe de Rechercche sur l’Autisme et le Polyhandicap)- L’Enfant polyhandicapé et son milieu. 15° Journée d’Etude Difficultés d’accès à un langage et à la communication - Paris 1997.

· UNAPEI.-Paris Rapport de la Commission Grands Handicapés et Handicaps rares. Enfants et adolescents. (Etudes et Actes).- Paris, 1999                                                                                

· FRANCE. Ministère de l’Emploi et de la Solidarité.- Rapport sur la mise en place de 115 propositions pour améliorer la vie des personnes sourdes. Groupe de pilotage présidé par Pierre Gauthier : Sous groupe Vie Sociale : Patrick Segal + annexe I – Education : Marc Maudinet + annexe II – Aides techniques : Professeur Alain Morgon + annexe III.- Paris, 1999 

· De paroles et de Silences… Familles de personnes handicapées : la Communication source d’équilibre, d’égalité des chances, de participation à  la vie sociale.- (Belgique, France, Italie, Luxembourg, Portugal) Sous la direction de Bruno Gaurier (A.P.F. HANDAS…) avec le soutien de la Commission de l’UNION Européenne D.G.V. – E.4 Conférence.- 18, 19 juin 1999.- Paris-Roissy-En-France.- Paris 1999
Documentation reçue depuis 2000

Jeux destinés aux personnes multihandicapées.

CDRom réalisé par l’association « Les amis de Karen » et le Centre de ressources « Le Fontainier » 42 av de l’Observatoire, 75014 Paris

Les Pictogrammes et la communication adaptée.

Livre blanc Etude de l’Unapei., 2001, 26 pages.

Les pictogrammes sont une solution efficace de communication compensatrice…Analyse de leurs utilisations. Les logiciels « pictomedia », base de données pictographique.

Louis BRAILLE aurait 150 ans ! Un anniversaire célébré par tous les non voyants.

Pour ceux qui ne connaîtraient pas sa vie et son œuvre, le n° de janvier-février 2001 de « Voir Demain » propose plusieurs articles en lien avec cette commémoration :

- interview de la conservatrice de la maison de L. Braille,

- quelques lettres de L. Braille à sa famille

- le système braille, toujours en évolution. 

Apprendre la langue des signes.

Ce Cdrom est destiné aux débutants ayant déjà quelques bases de LSF. Cet outil permet de progresser de manière ludique et chacun à son rythme. 

Ed Monica COMPANYS, BP 82004, 49016 Angers cedex 01

(signalé par les ASH n° 2253)

Le Livret de vie

« Assurer la transmission de l’histoire intime d’une personne, c’est lui permettre de rester acteur de sa propre vie »

Ce petit livre a été mis au point par le Professeur Marie Odile RETHORE, membre de l’Académie nationale de médecine, directeur du Centre médical Jérôme Lejeune. Il a pour objectif d’être le lien entre les parents qui confient leur enfant handicapé mental à une institution et le personnel de l’établissement. Il comprend une partie administrative, une partie médicale, une partie « habitudes de vie ». Beaucoup de pages blanches sont réservées aux photos que l’enfant voudra y coller afin qu’il puisse garder le lien avec sa famille, même s’il se retrouve au sein d’une institution. C’est une sorte de journal de bord à écrire au jour le jour. La façon dont l’enfant handicapé et ses parents vont s’approprier cet outil fera que soit il restera un recueil à la disposition des familles, soit il connaîtra un développement allant bien au delà. Ce type de recueil est également adapté pour les personnes âgées en perte d’autonomie.
(Centre médical Jérôme Lejeune, T. 01 45 45 55 56)

LOVIOT Jean Pierre  Reportage sur les sourdaveugles.- in « La Caravelle », journal de l’Association de Réadaptation et de Défense des Devenus Sourds, n°158, 2001, pages 17 à 19

Dossier sur le Syndrome de CHARGE
Compte rendu des journées d’information qui se sont tenues les 28 et 29 mai 2001 au Cresam et témoignages de familles. In « Comme les autres », journal de l’Anpea, septembre 2001, pages 20 à 25. 

Au sommaire du Valentin Haüy, 2ème trimestre 2002 : Entre autres ;
Les ressources des personnes handicapées, par Ph. Chazal

Qu’est ce que la rétinite pigmentaire ? par le Dr. Christian Hamel

Une nouvelle technique, la canne blanche électronique
Les maladies rares

Ces maladies sont plus de 5000 et touchent 4 millions de français
Dossier du numéro 491, juin 2002, de Réadaptation.
Extrait du sommaire :
Le combat de l’Alliance Maladies Rares,

Epidémiologie des maladies rares ; que sait-on vraiment ?

La filière A.D.N. et les maladies rares,

Grands axes actuels de la recherche.. ;,

Le diagnostic prénatal, pré-implantatoire, néonatal,

La prise en charge médicale,

Handicaps et maladies rares : les difficultés de la prise en charge sociale par rapport à la réglementation actuelle, par Henri Faivre,

La plateforme Maladies rares,

Le rôle des associations de malades, leur spécificité.

Plusieurs nouvelles de la part de membres de l’Anpsa à lire dans le numéro 172, 2002, de La Diligence, bulletin pour les sourds aveugles de la Suisse romande et leurs amis. UCBA, chemin des 3 rois, 5bis, CH 1005 Lausanne
Accessibilité des œuvres d’art

De plus en plus de musées s’efforcent  de se rendre accessibles aux non voyants.

A Toulouse, à partir d’une maquette tactile du musée, le service éducatif et culturel a mis en place des animations spécifiques. Des parcours adaptés et des ateliers tactiles sont étudiés et constituent un bon préambule à la visite du musée. 

Dans ce cadre « Les Abattoirs » a fait retranscrire en braille un numéro d’un petit journal destiné aux 8-12 ans « Les clés de l’Art » ; celui ci explique de manière ludique l’art d’aujourd’hui, et présente l’espace du musée et ses collections, en particulier le rideau de scène réalisé par Picasso en 1936.

A demander gratuitement à : Les Abattoirs

Service éducatif et culturel

76 allée Charles de Fitte31300 Toulouse

T. ; 05 62 40 50 00 Fax. 05 62 48 58 01  

 « Basse vision et moyens optiques »

Impressions et points forts du congrès international de basse vision 2002 qui s’est tenu en Suède, suivi de « Lire malgré la DMLA » (dégénérescence maculaire liée à l’âge) par Sylvie Moroszlay. Information UCBA n°124, septembre 2002, pages 25 à 33.

« Connaissances Surdité »

Dossier sur le Pas de Calais et une synthèse sur l’irrésistible progression de l’implant cochléaire des enfants sourds la revue d’ACFOS n° 1, juin 2002 

Child guided strategies for assessing children who are deafblind or have multiple disabilities par  C. Nelson et Dr. Jan Van Dijk de l’Institut Voor Doven  Démonstration de la méthode sur Cdrom, en anglais.

Les Aides tactiles au service des enfants malentendants. 

Mémoire présenté en vue du diplôme d’Etat d’audioprothèse, 1998/1999.

Les Cahiers de l’audition, vol 13, n°4, juillet/août 2000, 18 pages. N°4100 LESUEUR Lorraine. 

La Prise en charge en éducation précoce des enfants sourds aveugles. Anpsa, avril 1975, 28 pages, n°4102. BONNIN Anne Marie, DAVENNE Ingrid, SPRIET Dominique.

Libérer sourds et aveugles. Initiatives de congrégations montfortaines.  En collaboration avec Lucienne Favre. Paris, éditions Don Bosco, 2000, coll. Sciences de l’éducation,190 pages, photos.n°8100 BAUVINEAU Louis.

ARIBA (association représentative des initiatives en basse vision). - Actes du 4ème Congrès international sur la Basse Vision, Nantes, 22-23 novembre 2002
90 contributions de tous les intervenants professionnels en basse vision constituent la synthèse de l’état actuel de la question;

- soignants, aides techniques, personnes âgées

- enfants et adultes jeunes.

La Brute.

Le roman, écrit il y a 50 ans, présente sur un fonds de procès, le désarroi des parents de sourds aveugles de l’époque. Il a contribué à faire connaître l’existence de ce double handicap et l’existence de la rééducation adaptée, encore limitée à certains privilégiés.

En librairie DESCARS, Guy Paris, éditions J’ai lu, 1976
Grandissimo

Nouveau magazine mensuel en gros caractères et braille. Numéro 1, juin 2003
Agena communication, 9 rue de l’Isle, 26000 Valence 
DbI REVIEW (2 numéros dans l’année)

Dans chaque numéro, des nouvelles des différents réseaux et associations représentants les sourdaveugles à travers les continents, des groupes de travail et rencontres de l’organisation internationale DBI. Dans le numéro 34, début de la présentation illustrée des institutions et services pour les sourdaveugles en France. 

Maladies cécitantes. La prévention est elle possible ?

Brochure éditée par l’AVH, 2004, 47p. n°4107
Des spécialistes font le point de manière accessible.

Œil et diabète

Dégénérescences rétiniennes (recherches : greffe de rétine)

La DMLA

Les glaucomes
Le décollement de la rétine

Les traumatismes oculaires, prévention

Prématurité et risques oculaires

Membranes pré-rétiniennes

L’amblyopie

La toxoplasmose oculaire

Les affections de la cornée

La cataracte et son traitement

Accident et cécité brutale

Dossier de Voir Demain n°410, juin, juillet 04
Plan national sur les maladies rares 2005 – 2008

L’arrêté du 19 novembre 2004 désigne des centres de références labellisés, pour une durée de 5 ans, parmi lesquels :

> centre de référence des surdités congénitales et héréditaires, coordinateur : Mme Sandrine Marlin, unité de génétique médicale, hôpital Trousseau, Assistance Publique, Paris.

>  centre de référence pour les affections sensorielles génétiques, coordinateur M. Christian Hamel, service ORL B et ophtalmologie, CHU Montpellier.

> centre de référence pour les affections ophtalmologiques génétiques, coordinateur Mme Hélène Dollfus, service génétique médicale, génétique ophtalmique, CHU Strasbourg.
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