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Introduction 
 

2018 est la troisième ŀƴƴŞŜ ŘΩŜȄŜǊŎƛŎŜ (en ŀƴƴŞŜ ǇƭŜƛƴŜύ ŘŜ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-relais PACA et Corse. 

Cette année a été celle de la stabilisation sur les deux territoires. 

!ǇǊŝǎ ǳƴŜ ŀƴƴŞŜ ŎŜƴǘǊŞŜ ǎǳǊ ƭΩŀǇǇǊƻǇǊƛŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭŀ ǘǊŀƴǎƳƛǎǎƛƻƴΣ нлму est une année de construction : 

ŘŜ ƴƻǳǾŜƭƭŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜǎΣ Řŀƴǎ ƭŀ ǇŜǊǎǇŜŎǘƛǾŜ ŘŜ ƭΩŀƴŎǊŀƎŜ ŘŜ ƴƻǘǊŜ ǊŞǎŜŀǳΦ 

wŀǇǇŜƭ ŘŜǎ Ƴƛǎǎƛƻƴǎ ŘŜ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-relais : 
[Ω9ǉǳƛǇŜ-Relais doit cordonner au niveau inter-régional, régional et infra-régional, en lien avec le Groupement 
bŀǘƛƻƴŀƭ ŘŜ /ƻƻǇŞǊŀǘƛƻƴ IŀƴŘƛŎŀǇǎ wŀǊŜǎ Ŝǘ ƭŜǎ /ŜƴǘǊŜǎ bŀǘƛƻƴŀǳȄ ŘŜ wŜǎǎƻǳǊŎŜǎ IŀƴŘƛŎŀǇǎ wŀǊŜǎΣ ƭΩŀŎǘƛƻƴ 
des acteurs des secteurs sanitaires, sociaux et médico-sociaux, de manière à offrir aux personnes en situation 
de handicap rare, un accompagnement cohérent, continu, de qualité, sur la base de leurs besoins, demandes 
Ŝǘ ŀǘǘŜƴǘŜǎ Ŝǘ ǎΩƛƴǎŎǊƛǾŀƴǘ Řŀƴǎ ƭŜǳǊ ǇǊƻƧŜǘ ŘŜ ǾƛŜΦ 
tǊŜƴŀƴǘ Ŝƴ ŎƻƳǇǘŜ ƭΩŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ƛƴǘŜǊ-ǊŞƎƛƻƴŀƭ Ŝǘ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ Ŝƴ ǇǊŞǎŜƴŎŜΣ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-relais 
doit constituer le réseau Handicap Rare, de manière à mettre à disposition des personnes concernées des 
ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ Ŝǘ ŜȄǇŜǊǘƛǎŜǎΦ tƻǳǊ ŎŜƭŀΣ ŜƭƭŜ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜ ǳƴ ŎŜǊǘŀƛƴ ƴƻƳōǊŜ ŘΩƻǳǘƛƭǎΣ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ƭŀ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ-
sensibilisation. 
9ƴ /ƻǊǎŜΣ Ŝƴ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ǇǊŞǊƻƎŀǘƛǾŜǎ ŘŜ ƭΩ!w{ /ƻǊǎŜΣ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ǊŜƭŀƛǎ ǇŜǳǘ ƛƴǘŜǊǾŜƴƛǊ ƭƻǊǎ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ 
rupture  de parcours de personnes en situation de Handicap même si elles ne relèvent pas du Handicap Rare. 

 

¢ƻǳǊ ŘΩƘƻǊƛȊƻƴ ŘŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ-relais en 2018 : 

Notre objectif prioritaire est en 2018 le développement de la mise en réseauΣ ŎΩŜǎǘ-à-ŘƛǊŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ 

des actions collectives au service du handicap rare. 

Nous développons deux axes internes :  

¶ La stabilisation des démarches internes : ǊŞŘŀŎǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ǇǊƻƧŜǘ ŘŜ ǎŜǊǾƛŎŜ Ŝǘ ŘΩǳƴŜ ŎƘŀǊǘŜ 

éthique 

¶ ¦ƴŜ ǾŀǎǘŜ ŀŎǘƛƻƴ ŘŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ǇƻǳǊ ƳƻƴǘŜǊ Ŝƴ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ǎǳǊ ƭŀ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ 

 

Et travaillons autour de trois axes externes :  

¶ Le développement des partenariats avec les ESMS, les établissements sanitaires, les filières 

maladies rares 

¶ [Ωŀccompagnement des situations individuelles  

¶ Le développement de notre animation de réseau par la production de journées 

Le cadre de référence ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-Relais : 

[Ω9wIw tŀŎŀ-/ƻǊǎŜ ōŞƴŞŦƛŎƛŜ ŘΩǳƴ Ŏƻ-portage : IRSAM et ARIΦ [ΩŀƴƴŞŜ нлм8 a été consacrée à la consolidation de 

ŎŜ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘΣ ƧǳǎǉǳΩƛŎƛ ƛƴŎŀǊƴŞ Řŀƴǎ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-relais.  

[Ŝ ǎƻǳǘƛŜƴ ŘŜǎ ŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎ ƎŜǎǘƛƻƴƴŀƛǊŜǎ ǎΩŜǎǘ ǇƻǊǘŞ ǎǳǊ : 

- Le soutien logistique 

- La participation au comité technique et au comité des partenaires 
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5ŀƴǎ ƭŀ ŎƻƳǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ : 
 

Qualifications 
Professionnels affectés à 
l'ERHR (en nombre ) 

Professionnels affectés à 
l'ERHR (en ETP) 

Pilote 1 1 

Assistante 1 1 

Conseillère technique PACA 1 1  

Conseillère technique PACA 1 0,8  

Référente de parcours Haute-Corse 1 0,5 

Référent de parcours Corse du Sud 1 0,7  

Médecin 1 0  
 

Situation au 31.12.2018  

 

 

Compléments d'informations sur les qualifications, mouvements en cours d'année...) : 

¶ Un remplacement de pilote a eu lieu de Juin à Décembre 2018 

¶ Augmentation des temps de travail des professionnels de terrain : 
1 conseillère technique de 0.5 à 1 ETP 
1 conseillère technique de 0.5 à 0.8 ETP 
1 référent de parcours de 0.4 à 0.7 ETP 

¶ {ǳƛǘŜ ŀǳ ŘŞǇŀǊǘ ŘŜ ƴƻǘǊŜ ƳŞŘŜŎƛƴ ŀǇǊŝǎ ǎƻƴ ŎƻƴƎŞ ǇŀǊŜƴǘŀƭΣ ƭŜ ǊŜŎǊǳǘŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴ ƴƻǳǾŜŀǳ ƳŞŘŜŎƛƴ ŀ 
ŞǘŞ ŜŦŦŜŎǘƛŦ Ł ƭŀ Ŧƛƴ ŘŜ ƭΩŀƴƴŞŜ нлмуΦ bƻǘǊŜ ƳŞŘŜŎƛƴ Ŝǎǘ ŀǊǊƛǾŞŜ en décembre 2018.    

   
 

 

 

 

 

 

 

  

!ǳ ƴƛǾŜŀǳ Řǳ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ Υ  
[Ω9wIw tŀŎŀ-Corse depuis fin 2016 dispose de deux professionnels, deux référents de parcours (un en Haute 
/ƻǊǎŜ Ŝǘ ǳƴ Ŝƴ /ƻǊǎŜ Řǳ {ǳŘύΦ tƻǳǊ ǊŀǇǇŜƭ ŎŜ ǇǊƻƧŜǘ ŀ ŞǘŞ ŎƻƴǎǘǊǳƛǘ ŀǾŜŎ ƭΩ!w{Σ ǎǳǊ ƭŀ ōŀǎŜ ŘΩǳƴ ōǳŘƎŜǘ ŀƴƴǳŜƭ 
de 80 лллϵΦ 
Ces deux professionnels ne constituent pas une équipe-relais Ł ǇŀǊǘ Ƴŀƛǎ ǎƻƴǘ ƛƴǘŞƎǊŞǎ Ł ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-relais, 
bénéficient de ses moyens techniques : 

LƳǇƭŀƴǘŀǘƛƻƴ Řŀƴǎ ǳƴ ǎŜǊǾƛŎŜ !tC Ŝǘ Řŀƴǎ ǳƴŜ ŘŞƭŞƎŀǘƛƻƴ !tC ǎǳǊ ƭΩƞƭŜ 
Voiture de service 
Secrétariat et assistance (depuis Marseille) 
wŞǳƴƛƻƴ ŘΩŞǉǳƛǇŜ Ŝƴ visio-conférence hebdomadaire 
Formations proposées par le GNCHR et le réseau handicap rare (CNRHR) 
Déplacements de chaque professionnel sur les trois sites (Marseille, Ajaccio, Bastia) 



 

3 
 

Axe 1 : Les actions individuelles 
 

Evolution du nombre de suivis individuels 

 

Il ƴŜ ǎΩŀƎƛǘ Ǉŀǎ ǳƴƛǉǳŜƳŜƴǘ ŘŜ ƴƻǳǾŜƭƭŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ car certains suivis dépassent largement une année. 

 
En 2018, lŀ ǇƛƭƻǘŜ Ŝǘ ƭΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ ont suivi un nombre important de situations, parfois en lien avec des 
conseillères techniques et référents de parcours si besoin de compétences techniques particulières. 
!ǳ ŎƻǳǊǎ ŘŜ ŎŜǘǘŜ ŀƴƴŞŜ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŝǊŜ όǊŜƳǇƭŀŎŜƳŜƴǘ Řǳ ǇƛƭƻǘŜΣ ƛƴǾŜǎǘƛǎǎŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴŜ ŎƻƴǎŜƛƭƭŝǊŜ 
ǘŜŎƘƴƛǉǳŜ Řŀƴǎ ǳƴŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ǉǳƛ ǎΩŜǎǘ ǘŜǊƳƛƴŞŜ Ŝƴ ŘŞŎŜƳōǊŜ нлмуύΣ ŎŜǘǘŜ modalité a permis 
ŘΩŀǎǎǳǊŜǊ ƭΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ-relais sur les situations individuelles. 
 
 

wŞǇŀǊǘƛǘƛƻƴ ǇŀǊ ǘȅǇŜ ŘŜ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜǎ Ł ƭΩƻǊƛƎƛƴŜ ŘŜ ƭŀ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ŘŜ IŀƴŘƛŎŀǇ wŀǊŜ 

 

Depuis deux ans, les situations sensorielles ne représentent que 40 % des suivis.  La 5ème catégorie est 
désormais prégnante. 
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La catégorie Dysphasie grave pose toujours question : nous avons toujours aussi peu de sollicitations, 
ce qui est le cas de plusieurs ERHR. 
Cette information sera remontée au Db/Iw Řŀƴǎ ƭΩƻōƧŜŎǘƛŦ ŘŜ ǘƻǳƧƻǳǊǎ ƳƛŜǳȄ ŘŞŦƛƴƛǊ ƭŜ IŀƴŘƛŎŀǇ wŀǊŜΣ 
et ce conformément au Schéma National. 
 
 

 
 
/ƻƳƳŜ Ŝƴ нлмтΣ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŜ оп ҈ ŘŜ ƭŀ ŎƛƴǉǳƛŝƳŜ ŎŀǘŞƎƻǊƛŜΦ 
Ces situations, malgré leurs complexités, peuvent être soutenues par des acteurs de référence : Hôpital 
Henri Gastaut, Centre de Référence Handicaps Rares et Epilepsies de cause rare (AP-HM) et CNRHR 
FAHRES. 
 
Pour les autres composantes de la 5ème catégorie, nous disposons de moins de ressources expertes et 
cherchons donc à développer notre réseau, notamment dans le milieu sanitaire. 
 
Pour de nombreuses situations, nous notons des facteurs aggravant la situation de handicap rare. 
 

 
 

Nous sommes de plus en plus fréquemment sollicités sur la question des troubles du comportement, 

autour desquels nous cherchons à proposer des pistes aux aidants, professionnels et familiaux. 
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Pour cela, nous cherchons à augmenter nos propres compétences et connaissances. 

 

41 situations relèvent des maladies rares. 

 

Les situations de handicap rare sont bien souvent en lien avec des maladies rares. 

wŀǇǇŜƭƻƴǎ ǉǳŜ ƭŀ ǇǊŞǾŀƭŜƴŎŜ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ƭŀ ƳşƳŜ : 1/2000 pour les maladies rares et 1/10000 pour les 

situations de handicap rare. Nous souhaitons nous focaliser sur la notion de Handicap rare en 

travaillant sur tous les aspects de leur complexité, au sein de notre équipe pluridisciplinaire. 

En terme de réseau, nous devons poursuivre notre travail de mobilisation des acteurs sanitaires, 

notamment les filières maladies rares, pour accentuer la coordination, toujours difficile entre le 

sanitaire et le médico-social. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

*Dont : Rubéole congénitale, duplication du chromosome 11 et syndrome du QT long, Hyperphénylalaninémie/phénylcétonurie, Syndrome 

de Kabuki, SAT B2, Syndrome POIC, Neurofibromatose, Maladie de Hunter, Leucodystrophie, Donnay Barrow, Syndrome  PHACE, William 
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5ΩƻǴ ǾƛŜƴƴŜƴǘ ƭŜǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘŜ нлму ? 

Elles sont diverses et émaneƴǘ ŘΩ9{a{Σ ŘΩŀŎǘŜǳǊǎ ǎŀƴƛǘŀƛǊŜǎ ƻǳ ǎƻŎƛŀǳȄΦ 

 

Nous retenons que cette année 34% des demandes proviennent des personnes elles-mêmes, de leur 

famille ou des associations de familles. Cela signifie que notre service commence réellement à être 

identifié sur le territoire par des personnes en recherche de solutions adaptées. 

La communication du réseau, les liens entretenus avec les associations de familles, les actions 

ǇǊƻǇƻǎŞŜǎ ǇŀǊ ƭΩŞǉǳƛǇŜ-ǊŜƭŀƛǎ ŎƻƳƳŜƴŎŜƴǘ Ł ǇƻǊǘŜǊ ƭŜǳǊǎ ŦǊǳƛǘǎΦ bƻǳǎ ƴƻǘƻƴǎ ƴŞŀƴƳƻƛƴǎ ƭΩƛƳǇƻǊǘŀƴŎŜ 

ŘΩŀŘŀǇǘŜǊ ƴƻǎ ǎǳǇǇƻǊǘǎ ŘŜ ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ Ł ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ƴƻƴ ǇǊƻfessionnels, cela reste un objectif 

important que nous espérons atteindre en 2019. 

 

Notre intervention se situe majoritairement dans les départements du 13, du 84 et de Corse. 

 

Le nombre de demandes des Bouches du Rhône et du Vaucluse est en constante augmentation, ce qui 

ǎΩŜȄǇƭƛǉǳŜ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ǇŀǊ ƭŜǎ ƭƛŜƴǎ ŞǘǊƻƛǘǎ ŜƴǘǊŜǘŜƴǳǎ ŀǾŜŎ ƭŜǎ a5tIΦ /Ŝ ǉǳƛ ǎƛƎƴƛŦƛŜ ǉǳŜ ŎŜ ǘǊŀǾŀƛƭ ŘŜ 

mise en lien doit être poursuivi pour les autres départements.  

38%

21%

12%
8% 8%

4%
2% 1% 1% 1% 1% 1%

Répartition par origine géographique
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NB : en ce qui concerne les autres départements mentionnés ci-ŘŜǎǎǳǎΣ ƛƭ ǎΩŀƎƛǘ ŘŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ƘƻǊǎ 

ǊŞƎƛƻƴΣ ǘǊŀƴǎƳƛǎŜǎ ǇŀǊ ŘΩŀǳǘǊŜǎ 9wIw ǇƻǳǊ ǳƴ ǊŀǇǇǊƻŎƘŜƳŜƴǘ ŦŀƳƛƭƛŀƭΣ ŘŞƳŞƴŀƎŜƳŜƴǘ ƻǳ ŜƴŎƻǊŜ ǇƻǳǊ 

un soutien / recherche de ressources sur les départements limitrophes (Drôme et Gard). 

 

La répartition par genre, les hommes toujours majoritaires 

 

 

[ŀ ǊŞǇŀǊǘƛǘƛƻƴ ǇŀǊ ǘǊŀƴŎƘŜǎ ŘΩŃƎŜǎ 

 

 

Quelques sollicitations types : 

¶ 0 ς 6 ans :  

wŜŎƘŜǊŎƘŜ ŘΩǳƴ мer établissement, accompagnement de professionnels de crèches ou écoles 

ƳŀǘŜǊƴŜƭƭŜǎΣ ǇǊƻǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎ ƭƛōŞǊŀƭŜǎΣΧ 

¶ 7-15 ans :  

!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ŦŀƳƛƭƭŜǎ ƻǳ ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ ǎǳǊ ŘŜǎ ǉǳŜǎǘƛƻƴǎ ŎƻƳƳŜ ƭŀ 

ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴΣ ƭŀ ǇǊŞǾŜƴǘƛƻƴ ƻǳ ǊŞǎƻǊǇǘƛƻƴ ŘŜǎ ǘǊƻǳōƭŜǎ Řǳ ŎƻƳǇƻǊǘŜƳŜƴǘΧ 

Hommes
61%

Femmes
39%

Hommes Femmes

9%

27%

30%

24%

6%
4%

Jeunes enfants (0-6 ans) Enfants (7-15 ans)
Jeunes adultes (16-25 ans) Adultes (26-45 ans)
Adultes (46-60 ans) Personnes âgées (plus de 60 ans)
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¶ 16-25 ans :  

- Intervention suscitée suite à des évolutions majeures de la personne concernée (problèmes 

ŘΩŀŘŀǇǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘΣ ǇǊƻōƭŝƳŜǎ Ŝƴ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴŎŜΣΧύ  

- !ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ł ƭΩƻǊƛŜƴǘŀǘƛƻƴ ǇƻǳǊ ŘŜǎ 9{a{ Ŝǘ ŘŜǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎ όǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ŘΩŀǳǘǊŜǎ 

établissements dans le champ de ƭΩŜƴŦŀƴŎŜΣ ŎŜ ǉǳƛ Ŝǎǘ ǘƻǳƧƻǳǊǎ ŘƛŦŦƛŎƛƭŜ ; recherche de 

ǇŜǊǎǇŜŎǘƛǾŜǎ ŘΩŀŎŎǳŜƛƭ Řŀƴǎ ƭŜ ǎŜŎǘŜǳǊ ŀŘǳƭǘŜΣ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ǇŀǊ ƭŜ ōƛŀƛǎ ŘŜ ǎǘŀƎŜΣ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ŘŜ 

répit). 

- Intervention suite à des retours à domicile (situations critiques) ou des passages en 

psychiatriŜΣΧ 

¶ 26-60 ans :  

Sollicitations relatives à une adaptation des accompagnements : communication, troubles du 

ŎƻƳǇƻǊǘŜƳŜƴǘΣ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ŘŜ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎ Ŝǘκƻǳ ŘΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ǎǳǊ ŘŜǎ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜǎ ǎŜŎƻƴŘŀƛǊŜǎ ƻǳ 

ŘŜǎ ŀƎƎǊŀǾŀǘƛƻƴǎ ƭƛŞŜǎ Ł ƭΩŃƎŜΣ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴts notamment en lien avec 

ƭΩŀƎƎǊŀǾŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜǎΣΧ 

¶ 61 ans et + :  

wŜŎƘŜǊŎƘŜ ŘΩǳƴ ζ dernier » établissement (MAS ou EHPAD), demandes autour de la 

communication, ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ŘΩǳƴ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŀŘŀǇǘŞ Ł ŘƻƳƛŎƛƭŜΧ 

 

 

 
La typologie ci-ŘŜǎǎǳǎ ŎƻǊǊŜǎǇƻƴŘ ŀǳȄ ŎŀǘŞƎƻǊƛŜǎ ǇǊƻǇƻǎŞŜǎ ǇŀǊ ƭŜ {ȅǎǘŝƳŜ /ƻƳƳǳƴ ŘΩLƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Řǳ 
Dispositif Intégré, ce qui nous amène à adapter les trois interventions types que nous avions définies 
en 2016, conformément à la classification CNSA :  

¶ Liaison : Information, conseil, documentation  

¶ Coordination Υ /Ŝǘ ƛǘŜƳ ǊŜƎǊƻǳǇŜ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ƭŜǎ ŎŀǘŞƎƻǊƛŜǎ ǎǳƛǾŀƴǘŜǎ : Evaluations des besoins 
et préconisations ς ǇǊƻǇƻǎƛǘƛƻƴǎ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎ  

¶ Gestion de cas Υ {ƻǳǘƛŜƴ Ł ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ŝǘ ŀǳ ǎǳƛǾƛ Řǳ ǇŀǊŎƻǳǊǎ  

Information conseil et 
documentation

17%

Evaluation de la 
situation et des 

besoins
27%

Préconisations et 
propositions 

d'intervention
24%

Soutien à 
l'accompagnement et 
au suivi du parcours

32%

Répartition par domaines d'intervention
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bƻǘǊŜ ƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘŜ ƭƛŀƛǎƻƴΣ ŜŦŦŜŎǘǳŞŜ ǇǊƛƴŎƛǇŀƭŜƳŜƴǘ ǇŀǊ ƭΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ-relais 

ǎΩŞƭŝǾŜ ŘƻƴŎ Ł мт҈Φ 

La catégorie Coordination totalise 51 % des interventions, où interviennent principalement les 

conseillères techniques et référents ŘŜ ǇŀǊŎƻǳǊǎ Ƴŀƛǎ ŀǳǎǎƛ ƭŀ ǇƛƭƻǘŜ Ŝǘ ƭΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜΦ 

La gestion de cas représente 32% et est effectuée uniquement par les conseillères techniques et 

référents de parcours. 

 

tƻǳǊ ŎƭƻǊŜ ŎŜǘǘŜ ǇŀǊǘƛŜ ǎǳǊ ƭŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜǎΣ ǉǳŜƭǉǳŜǎ ŎƘƛŦŦǊŜǎ ŎƭŞǎ ŘŜ ƭΩannée 2018 : 

¶ 101 personnes suivies  

¶ Dont 58 nouvelles demandes 

¶ 34 situations ont été clôturées 

¶ 31 situations ont été accompagnées en lien avec une autre structure du réseau handicap rare 
ό/bwIwΣ ŀǳǘǊŜ 9wIwΣΧύ 
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Axe 2 : Les actions collectives 
 

[Ω9ǉǳƛǇŜ-Relais dans ses missions doit également développer des activités de « réseau ». 

Les actions sont réparties en trois grands ŘƻƳŀƛƴŜǎ ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŞǎ, selon la nomenclature définie par le 

Groupement National Handicaps Rares. 

 

Les actions sont ensuite cƭŀǎǎŞŜǎ ǇŀǊ ǘȅǇŜǎ ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŞǎΦ 

 

Etude Recherche Innovation (ERI)

Dynamiques Réseaux 
du DI (DRDI)

Diffusion connaissances / 
Développement 
compétences 

(Diff./Dvlpmt C&C)
42%

50%

8%

10

1 0 0

41

8 9

24

19
15

12
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9ƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩ9ǘǳŘŜ wŜŎƘŜǊŎƘŜ LƴƴƻǾŀǘƛƻƴ : 

[Ω9wIw ǘǊŀǾŀƛƭƭŜ ŘŜǇǳƛǎ ǎƻƴ ƻǊƛƎƛƴŜ Ł ǎŀ ǎǘǊǳŎǘǳǊŀǘƛƻƴΣ Ŝƴ нлму ƴƻǳǎ ŀǾƻƴǎ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŝǊŜƳŜƴǘ Ƴƛǎ ƭΩŀŎŎŜƴǘ 

ǎǳǊ ƭŀ ŎƻƴǎǘǊǳŎǘƛƻƴ ŘŜ ƴƻǘǊŜ ǊŞŦŞǊŜƴǘƛŜƭ ŘΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ όŜƴ ŎƻƘŞǊŜƴŎŜ ŀǾŜŎ ƭŜ référentiel inter-associatif 

choisi par notre association gestionnaire IRSAM). 

Nous avons finalisé le projet de service1 ŘŜ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-Relais pour les 5 ans à venir. Cet écrit stabilise une 

culture commune, représente un outil de transmission, est le cadre de référence de nos pratique, 

ǎƻǳƳƛǎ Ł ǳƴŜ ǊŞŀŎǘǳŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ǊŞƎǳƭƛŝǊŜΦ Lƭ ǾƛǎŜ ŀƛƴǎƛ Ł şǘǊŜ ǳƴŜ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜ ŎƻƳƳǳƴŜ ǇƻǳǊ ƭΩŞǉǳƛǇŜ Ŝǘ ǳƴ 

ƻǳǘƛƭ ŘŜ ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƴƻǎ ǇǊŀǘƛǉǳŜǎ ǇƻǳǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜ ƴƻǎ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎΣ Řƻƴǘ ƭŜǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎΦ 

Ce projet de service a été asǎƻǊǘƛ ŘΩǳƴŜ ŎƘŀǊǘŜ ŞǘƘƛǉǳŜ2 sur laquelle nous avons travaillée 

individuellement et collectivement afin que cette charte représente une référence pour chacune de 

ƴƻǎ ƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎΣ ǉǳΩŜƭƭŜ ǎƻƛǘ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜ ƻǳ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜΦ 

Nous avons également travaillé ŀǳǘƻǳǊ ŘΩǳƴ ƻǳǘƛƭ ŘΩŀƴŀƭȅǎŜ interdisciplinaire permettant l'analyse 

collective de situations complexes HR - Méthode DAR (Démarche Axée sur les Résultats) : nous 

projetons de faire de cet outil notre cadre de référence dans le cadre des suivis de situations 

individuelles. 

 

En matière de Dynamiques Réseaux du Dispositif Intégré : 

[ΩŀŎǘƛǾƛǘŞ ΨLƴǘŞƎǊŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ Ŝǘ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎΩ ǊŜŎŜƴǎŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ des actions menées ǇŀǊ ƭΩéquipe 

en ce qui concerne le maillage du territoire. Elle regroupe autant les rencontres auprès des acteurs de 

terrain (ESMS, établissements sanitaires) que celles du Dispositif Intégré (Journées Pilotes, Journées 

Référents de parcours, séminaire GNCHR) ou encore les institutions (Concertations ARS, Concertations 

techniques MDPH). 

En termes ŘŜ ΨDƻǳǾŜǊƴŀƴŎŜΩΣ ƴƻǳǎ ǊŜǘǊƻǳǾƻƴǎ ƭŜǎ ŎƻƳƛǘŞǎ ŘŜǎ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎΣ ǉǳƛ ǇŜǊƳŜǘǘŜƴǘ ŘŜ 

maintenir le lien avec les ESMS partenaires tous les trimestres en proposant des modalités de travail 

communes Ŝǘ ŘŜ ǇŀǊǘŀƎŜǊ ƭŜǎ ǇǊƻƧŜǘǎ Ŝǘ ŀŎǘǳŀƭƛǘŞǎ ŘŜ ŎƘŀŎǳƴ ŘΩŜƴǘǊŜ ŜǳȄ.  Les comités techniques, 

ǉǳŀƴǘ Ł ŜǳȄΣ ǊŀǎǎŜƳōƭŜƴǘ ƭŀ ŘƛǊŜŎǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩ9wIwΣ ŎŜƭƭŜ ŘŜ ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ƎŜǎǘƛƻƴƴŀƛǊŜ όLw{!aύ Ŝǘ ŎŜƭƭŜ Řǳ 

co-porteur (ARI) afin de déterminer les orientations à venir. 

9ƴ ŎŜ ǉǳƛ ŎƻƴŎŜǊƴŜ ΨƭΩƛŘŜƴǘƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ Ŝǘ ŘŜǎ ōŜǎƻƛƴǎΩΣ ƛƭ ǎΩŀƎƛǘ ŘŜ ǘǊŀǾŀǳȄ ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜǎ liés 

aux situations individuelles, par exemple : une recherche et mise en lien avec des professionnels 

libéraǳȄΣ ǊŜƴŎƻƴǘǊŜ ŘΩǳƴ ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ ƻǳ ŎƻƴŎŜǊǘŀǘion avec celui-ci pour une situation complexe, 

ǊŜǇŞǊŀƎŜ ŘŜǎ ōŜǎƻƛƴǎ ŘŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŀǳ ǎŜƛƴ ŘΩ9{a{ΣΧ 

 

 

 

 

 

 

                                                           
1 Sommaire du projet de service en annexe 1 
2 /ƘŀǊǘŜ ŞǘƘƛǉǳŜ ŘŜ ƭΩ9wIw Ŝƴ ŀƴƴŜȄŜ н 
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En matière de Diffusion connaissances / Développement compétences :  

5ŀƴǎ ŎŜ ŘƻƳŀƛƴŜ ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŞΣ ƻƴ ǊŜǘǊƻǳǾŜ ƭŜǎ ŀŎǘƛǾƛǘŞǎ ŘŜ ƭΩ9wIw Ŝƴ ǘŜǊƳŜǎ ŘΩinformation/ 

communication (rencontre et présentation du dispositif intégré), de sensibilisation et de formation,  

développées ci-après. 

La particularité de ƭΩ9quipe-Relais Handicaps Rares est de développer une intervention visant la 

diffusion de connaissaƴŎŜǎ ŀǳǇǊŝǎ ŘΩŀƛŘŀƴǘǎΣ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ Ŝǘ ŦŀƳƛƭƛŀǳȄΦ !ƛƴǎƛΣ ŀǾƻƴǎ-nous pu 

intervenir sur différentes thématiques.  

La principale concerne le handicap rare et ǇǊŜƴŘ ƭŀ ŦƻǊƳŜ ŘΩǳƴŜ ŘŜƳƛ ƻǳ ŘΩǳƴŜ ƧƻǳǊƴŞŜΦ  

bƻǳǎ ŀǾƻƴǎ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ Ǉǳ ƛƴǘŜǊǾŜƴƛǊ ŀǳǇǊŝǎ ŘΩǳƴ ǎŜǊǾƛŎŜ de TISF marseillais autour des thématiques 

du handicap rare et de ƭΩŀǳǘƛǎƳŜ, en mars et septembre 2018. 

Plusieurs temps de sensibilisations autour de la déficience sensorielle ont été proposés en interne ou 

par le biais de mises à disposition de professioƴƴŜƭǎ ŘŜ ƭΩL9{ !ǊŎ-en-Ciel. 

9ƴ нлму ŀ ŞǘŞ ƛƴŀǳƎǳǊŞŜ ǳƴŜ ƴƻǳǾŜƭƭŜ ƳƻŘŀƭƛǘŞ ŘŜ ǎŜƴǎƛōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ǇǊƻǇƻǎŞŜ ǇŀǊ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-Relais. Après une 
ǎŜƴǎƛōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ Ŝƴ ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘΣ ǳƴ ǎƻǳƘŀƛǘ ŘΩŀǇǇǊƻŦƻƴŘƛǎǎŜƳŜƴǘ ŀ ŞǘŞ ŦƻǊƳǳƭŞ ǇŀǊ ŘŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘΩun 
EEAP. Un accueil ŀǳ ǎŜƛƴ ŘŜ ƭΩL9{ !ǊŎ-en-Ciel a été pensé pour leur proposer une découverte des métiers et 
ŘŜǎ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ŘŞǇƭƻȅŞŜǎ ŀǳǇǊŝǎ ŘΩŜƴŦŀƴǘǎ ǇǊŞǎŜƴǘŀƴǘ ǳƴŜ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜ ǾƛǎǳŜƭƭŜ ŀǾŜŎ ƘŀƴŘƛŎŀǇǎ ŀǎǎƻŎƛŞǎΦ 

 

Le PCPE 13 nous a sollicités afin de former ses professionnels au syndrome Prader-Willi. Cette 

ŦƻǊƳŀǘƛƻƴΣ ǇǊŞǇŀǊŞŜ ǇŀǊ ƭŀ ǇƛƭƻǘŜ Ŝǘ ǳƴŜ ŎƻƴǎŜƛƭƭŝǊŜ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜΣ ǎΩŜǎǘ ŘŞǊƻǳƭŞŜ Ŝƴ Ŧƛƴ ŘΩŀƴƴŞŜ нлму Ŝǘ ŀ 

été co-ŀƴƛƳŞŜ ŀǾŜŎ ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ŘŜ ŦŀƳƛƭƭŜǎ tǊŀŘŜǊ-Willi, qui nous a mis à disposition de nombreux 

supports travaillés en interne ŘŜ ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴΦ 

En décembre 2018, nous avons renouvelé un « classique η Řŀƴǎ ƭŜǎ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ƭΩ9wIw : la 

Communication Visuelle Signée, qui a été proposée à un groupe de dix professionnels ciblés qui 

accompagnent des personnes en situation de handicap rare pour développer leurs compétences en 

termes de communication alternative.  

! ŎŜǘǘŜ ƻŎŎŀǎƛƻƴ ƭΩ9wIw ŀ ǊŞŦƭŞŎƘƛ Ł ǳƴ ǇǊƻŎŜǎǎ ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ3 ŘŜǎ 9{a{ ŀŦƛƴ ŘŜ ǎΩƛƴǎŎǊƛǊŜ Řŀƴǎ ǳƴŜ ŘŞƳŀǊŎƘŜ 
partenariale à plus long terme. En inscrivant leurs prƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ Ł ǳƴŜ ǎŜǎǎƛƻƴ ƻǊƎŀƴƛǎŞŜ ǇŀǊ ƭΩ9wIwΣ ƭŜǎ 9{a{ 

                                                           
3 [ŜǘǘǊŜ ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘ en annexe 3 

19

15

Actions de Sensibilisation Actions de Formation
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ǎΩŜƴƎŀƎŜƴǘ Ł ƭŜǳǊ ǇŜǊƳŜǘǘǊŜ ŘŜ ǎŜ ǊŞǳƴƛǊ Ł ƴƻǳǾŜŀǳ ŀŦƛƴ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǊ Ŝǘ ŘŜ ŎŀǇƛǘŀƭƛǎŜǊ ƭŜǳǊ ŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜΣ ǇƻǳǊ 
envisager, à terme, de créer des communautés de pratiques. 

 

9ƴŦƛƴΣ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-Relais a reconduit une ƧƻǳǊƴŞŜ ǎǳǊ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ avec des nombreux partenaires : les 
Centres de Références Maladies Rares «Handicaps Rares» et «Epilepsies Rares de causes rares», 
ƭΩIƾǇƛǘŀƭ IŜƴǊƛ DŀǎǘŀǳǘΣ ƭŀ ŦƛƭƛŝǊŜ DéfiScience, le CNRHR FAHRES et ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ŘŜ ŦŀƳƛƭƭŜǎ 9tL 
PROVENCE. Cette large mobilisation partenariale a permis de cofinancer cette deuxième édition des 
wŜƴŎƻƴǘǊŜǎ wŞƎƛƻƴŀƭŜǎ ŘŜ ƭΩ9ǇƛƭŜpsie, qui a réuni 130 personnes, autour de conférences le matin et 
ŘΩŀǘŜƭƛŜǊǎ ƭΩŀǇǊŝǎ-midi. 
 

CoƴŦƻǊƳŞƳŜƴǘ Ł ƴƻǎ ǇǊƛƴŎƛǇŜǎ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎΣ ǘƻǳǘŜǎ ŎŜǎ ƳŀƴƛŦŜǎǘŀǘƛƻƴǎ ǎƻƴǘ ƎǊŀǘǳƛǘŜǎ ǇƻǳǊ ƴƻǎ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎΦ 

 
 

 

 

tƻƛƴǘ ǎǳǊ ƭΩŀŎǘƛǾƛǘŞ ŘŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩ9wIw : 

/ŜǘǘŜ ŎŀǘŞƎƻǊƛŜ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ŀ ŞǘŞ ǊŜǉǳŀlifiée à la demande de la CNSA : les actions de formation 

répondent à un cahier des charges particulier et seraient plutôt réservées auȄ /bwIwΣ Ł ƭΩŜȄŎŜǇǘƛƻƴ 

des formations Unifaf. 

{ƻƴǘ ƛŎƛ ǊŜŎŜƴǎŞŜǎ ƭŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜǎ ǊŞƎƛƻƴŀƭŜǎ ŘŜ ƭΩht/! Řǳ ǎŜŎǘŜǳǊ ό¦ƴƛŦŀŦύΦ [Ω9wIw ŀ ǊŞǇƻƴŘǳ Ł 

ǳƴ ŀǇǇŜƭ ŘΩƻŦŦǊŜ Ŧƛƴ нлмс Řŀƴǎ ƭΩƻōƧŜŎǘƛŦ ŘŜ ǇǊƻǇƻǎŜǊ ǳƴŜ ŀŎǘƛƻƴ Ŝƴ ƛƴǘŜǊ Ǿƛǎŀƴǘ ƭŀ ǎŜƴǎƛōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŀǳȄ 

ǇǊƻōƭŞƳŀǘƛǉǳŜǎ ƭƛŞŜǎ ŀǳȄ ƘŀƴŘƛŎŀǇǎ ǊŀǊŜǎ ŘŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ 9{a{ ŘŜǎ ŘŜǳȄ ǊŞƎƛƻƴǎ t!/! Ŝǘ /ƻǊǎŜΦ 

Nous avons reconduit cette action intitulée « handicaps rares : mieux comprendre pour mieux 

accompagner », Ł ƭŀ ŘŜƳŀƴŘŜ ŘŜ ƭΩ¦ƴƛŦŀŦ Ŝƴ нлму : 

¶ A La Garde, le 23 Mars 2018, pour les départements 83 et 06 

¶ A Saint-Auban, le 31 Mai 2018, pour les départements 04 et 05 
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! ƴƻǘŜǊ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ƭΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-wŜƭŀƛǎ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ƭΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳent IES Clément Ader (PEP 

лсύ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘΩǳƴ ŦƛƴŀƴŎŜƳŜƴǘ ¦bLC!CΦ 9ƴ ŜŦŦŜǘ ŎŜǘ ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ ŀ ǎƻǳƘŀƛǘŞ ǇƻǳǾƻƛǊ ōŞƴŞŦƛŎƛŜǊ 

de cette sensibilisation en intra, pour ses seuls professionnels. 

tƻǳǊ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-relais, cette modalité, exigeante, car elle requiert une forte mobilisation mais aussi une 

ǊŜǾǳŜ ŘŜǎ ŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜǎ Ŝƴ ǘŜƳǇǎ ǊŞŜƭΣ ŘŜǎ ŎŀǇŀŎƛǘŞǎ ŘΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴΣ ǊŜǎǘŜ ǎƻƴ ǇǊƛƴŎƛǇŀƭ ƭŜǾƛŜǊ ŘΩŀŎǘƛƻƴ 

auprès des ESMS. En effet, face Ł ŘŜǎ ƛƴƧƻƴŎǘƛƻƴǎ ŘΩŀŎŎǳŜƛƭ ŘŜ ǇǳōƭƛŎǎ ŀǳȄ ōŜǎƻƛƴǎ ƻǳκŜǘ ŀǳȄ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ 

de plus en plus complexes, les établissements retiennent ces propositions, gratuites, comme un 

ƻǳǘƛƭƭŀƎŜ ŜŦŦƛŎŀŎŜ ǇƻǳǊ ƭŜǳǊǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎΣ ǉǳΩƛƭǎ ǇƻǳǊǊŀƛŜƴǘ ŘƛŦŦƛŎƛƭŜƳŜƴǘ ŦƻǊƳŜǊ ǎǳǊ ŎŜǎ ǘƘŞƳŀǘƛǉǳŜǎΦ 

 

Eƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘŜ ŘƛŦŦǳǎƛƻƴ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ƴŀƛǎ ŀǳǎǎƛ ŘŜ ŎƘŀƴƎŜƳŜƴǘ de regard sur le handicap, nous répondons 
également présent à des évènements organisés pour sensibiliser le grand public au handicap, ainsi en 2018 
avons-nous été associés à une sensibilisation pour des collégiens des Bouches-du-Rhône, au forum Maladies 
Rares ou à un forum sur le handicap à Ajaccio. 

 

!ǳ ƴƛǾŜŀǳ ŘŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ Ψ!ǇǇǳƛ /ƻƴǎŜƛƭΩΣ ƻƴ ǊŜǘǊƻǳǾŜǊŀ des actions menées autour de méthodes et 

démarches spécifiques comme ŘŜǎ ǘǊŀǾŀǳȄ ǎǳǊ ŘŜǎ ŘƻŎǳƳŜƴǘǎ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜǎ όƎǊƛƭƭŜǎ ŘΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴΣ ŎŀǊǘŜ 

ŘΩǳǊƎŜƴŎŜ aŀƭŀŘie Rare, aide au repérage de personnes relevant du Handicap Rare), ou encore des 

ŀŎǘƛƻƴǎ ŘŜ ǎƻǳǘƛŜƴ Ł ǳƴ ǇǊƻƧŜǘ ŘΩŀŎŎǳŜƛƭ ŘŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ Ŝƴ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜΣ ǎƻǳǘƛŜƴ Ł ŘŜǎ 9{a{ 

ǇƻǳǊ ǳƴ ŀǇǇŜƭ Ł ŎŀƴŘƛŘŀǘǳǊŜ ŘŜ ƭΩ!w{Χ 

Analyse de la provenance des différentes demandes : 

 

Famille
1%
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gestionnaire

3%

ERHR
50%

CNRHR
2%

ENHR
2%

Professionnel libéral
1%
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19%
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Rares
1%

Etablissement ou 
Service Sanitaire

3%

Etablissement ou 
Service Social

1%

MDPH
4%

ARS
6%

Acteur de la formation
4%

Autre
3%
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Les actions collectives regroupent les actions de sensibilisations et de formations mais également 

toutes les actions menées sur le territoire pour développer le réseau et construire de nouveaux 

partenariats.  

/ΩŜǎǘ ƭŀ Ǌŀƛǎƻƴ ǇƻǳǊ ƭŀǉǳŜƭƭŜ ƴƻǳǎ ǘǊƻǳǾƻƴǎ мл҈ ŘŜǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩŀŎǘƛƻƴǎ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜǎ ǉǳƛ ŞƳŀƴŜƴǘ ŘŜǎ 

institutions (ARS ς a5tIύΣ ǊŜƭŜǾŀƴǘ ŘΩǳƴŜ ŎŀǘŞƎƻǊƛŜ ōƛŜƴ ƛŘŜƴǘƛŦƛŞŜ : concertation stratégique / 

technique. Quelques exemples : comité de pilotage ARS, réunions RAPT en PACA et en Corse, 

ǎƻƭƭƛŎƛǘŀǘƛƻƴ ǇƻǳǊ ŘŜǎ Dh{ όDǊƻǳǇŜ hǇŞǊŀǘƛƻƴƴŜƭ ŘŜ {ȅƴǘƘŝǎŜύΧ  

20 % des demandes proviennent des ESMS et relèvent de rencontres engagées dans le cadre de suivi 

de situations individuelles et donnant lieu, dans un second temps, à des actions de sensibilisations sur 

site. 

[Ω9ǉǳƛǇŜ-wŜƭŀƛǎ ǊŜǎǘŜ ŜƴŎƻǊŜ Ł ƭΩƛƴƛǘƛŀǘƛǾŜ ŘŜ Ǉƭǳǎ ŘŜ ƭŀ ƳƻƛǘƛŞ ŘŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜǎΣ ŎŜ ǉǳƛ ǎŜƳōƭŜ 

normal à ce stade de développement de notre dispositif. Suite à des demandes individuelles, nous 

entrons en relation avec des établissements et proposons alors des interventions.  

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

  



 

16 
 

   Focus sur la Corse  

wŀǇǇŜƭǎ ŘŜǎ Ŏƻƴǎǘŀǘǎ ǇƻǎŞǎ ǇŀǊ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ : 

- 5ƛŦŦƛŎǳƭǘŞ ŘΩƻǊƎŀƴƛǎŜǊ ŘŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ ǎǳǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ Řǳ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜΣ Ŝƴ Ǌŀƛǎƻƴ ŘŜ ƭŀ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞ ŘŜǎ ŘŞǇƭŀŎŜƳŜƴǘǎΣ 

difficulté également à mobiliser des partenaires (nombres de participants pas toujours suffisant pour organiser, 

par exemple, des sensibilisations).   

- Le lien entre les structures hospitalières, ESMS de Corse et du continent sont peu voire pas existants.  

- [Ωŀƴnonce du handicap, si elle est faite sur le continent, est peu accompagnée et donne difficilement lieu à un 

suivi psychologique de la famille. 

- [Ŝǎ ǇǊŞŎƻƴƛǎŀǘƛƻƴǎ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ƴŜ ǎƻƴǘ ǇŀǊŦƻƛǎ Ǉŀǎ ŀŘŀǇǘŞŜǎ ƻǳ ǊŞŀƭƛǎŀōƭŜǎ Ŝƴ /ƻǊǎŜ όǘȅǇŜ ŘŜ ǇǊƛǎŜ Ŝƴ 

ŎƘŀǊƎŜΣ ŀǇǇŀǊŜƛƭƭŀƎŜǎ ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜǎ ŘŜ ƭŀ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜ ǾƛǎǳŜƭƭŜ ƻǳ ŘŜ ƭŀ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜ ŀǳŘƛǘƛǾŜΧύ. 

- Les plateaux techniques rééducatifs en dehors des structures sont, de plus, difficiles à mettre en place. 

- Les réponses données aux actions entreprises (oǊƛŜƴǘŀǘƛƻƴΣ ǎǳƛǾƛǎΧύ sont limitées sur le territoire Corse ; il existe 

ǇŜǳ ŘΩŀƭǘŜǊƴŀǘƛǾŜǎΣ ŘŜ ŎƘƻƛȄ ŀǳ Ǿǳ Řǳ ŦŀƛōƭŜ ƴƻƳōǊŜ ŘŜ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ ŜȄƛǎǘŀƴǘŜǎΦ 5Ŝ ƭŀ ƳşƳŜ ŦŀœƻƴΣ ƻƴ ƭΩŀ ŘƛǘΣ ǳƴŜ 

alternative en matière de prise en charge en libéral est difficile à mettǊŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŀǳ Ǿǳ ŘŜ ƭŀ ŘŞƳƻƎǊŀǇƘƛŜ ŘŜ 

ces professionnels sur le territoire corse, et notamment hors des villes. 

-Il existe une demande importante des ESMS pour former les professionnels accompagnants en matière 

ŘΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜΣ 5±Σ 5!Σ Ƴŀƛǎ Ǉŀǎ ŀǎǎŜȊ ŘŜ ƳƻȅŜƴs, de temps pour les mettre en place. Le nombre de participants 

Şǘŀƴǘ ǎƻǳǾŜƴǘ ŦŀƛōƭŜ ǇŀǊ ǊŀǇǇƻǊǘ ŀǳ ŎƻƴǘƛƴŜƴǘΣ ƭŀ ŘȅƴŀƳƛǉǳŜ ŘŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ǎΩŜƴ ǘǊƻǳǾŜ ǊŀƭŜƴǘƛŜΦ 

 - Il existe un turn-over important au sein des équipes des professionnels paramédicaux et éducatifs qui les rend 

Ǉƭǳǎ ŘƛŦŦƛŎƛƭŜ Ł ƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ǇŀǊ  ƭΩ9wIwΦ 

- Il est indispensable de pouvoir apporter une réponse rapide aux structures nous sollicitant afin de créer un 

véritable contact et des liens de confiance. 

5ŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘΩǳƴ ŘŞǇƭŀŎŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇƻǊǘŜǳǊǎ ŘŜ ƭΩ9wIw Ŝƴ /ƻǊǎŜ όla directrice générale adjointe de 

ƭΩLw{!aΣ le directeur des projets et de la qualité ŘŜ ƭΩLw{!a, le ŘƛǊŜŎǘŜǳǊ ŘŜ ƭΩƘƾǇƛǘŀƭ IŜƴǊƛ Dŀǎǘŀǳǘ de 

ƭΩ!wL Ŝǘ ƭŜ ǇƛƭƻǘŜ ŘŜ ƭΩ9wIwύΣ uƴŜ ǊŜƴŎƻƴǘǊŜ ŀǾŜŎ ƭΩ!w{ /ƻǊǎŜΣ en octobre 2018, a permis de dégager un 

axe de développement de notre intervention en Corse. Un plan pluriannuel de formations a été 

ŎƻŦƛƴŀƴŎŞ ǇŀǊ ƭΩ!w{Φ /Ŝƭǳƛ-ci présente trois grandes thématiques :  

¶ La Communication Visuelle Signée 

¶ [ΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ 

¶ Les comportements-problèmes 

Chaque thématique sera proposée au moins une fois sur les deux territoires (Haute-Corse et Corse du 

Sud).  

Thème Formation 2019 2020 2021 

Comportements-Problèmes                               
(délivrées par le RESEAU LUCIOLES) 

1 2 2 

Epilepsie                                                  
(délivrées par l'ATELIER DES PRATIQUES) 

2 2 2 

Communication Visuelle Signée 
(délivrées par l'URAPEDA) 

2 1 1 
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5ŜƳŀƴŘŜ ŘΩŀŎǘƛƻƴ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜ ǎǳƛǘŜ Ł ǳƴ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭ 

 

 

 

En 2017, 20% des actions collectives faisaient suite à une situation individuelle contre 30 % en 2018. 

Cette augmentation ǎΩŜȄǇƭƛǉǳŜ ŎŜǊǘŀƛƴŜƳŜƴǘ ƎǊŃŎŜ ŀǳȄ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘǎ avec les structures qui sont plus 

solides et qui tendent à se renforcer. 

 

 

 

Contribution à la recherche όǉǳƛ ŎƻǊǊŜǎǇƻƴŘ Ł ƭΩŀȄŜ о Řǳ {chéma National Handicaps Rares):  
 
[Ω9wIw ŀ ŎƻƴǘǊƛōǳŞ Ł ǳƴ ǇǊƻƧŜǘ ŘŜ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ǎǳǊ ƭΩŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜ όŀƴƴŜȄŜ тύΦ  
Ce travail collectif a donné lieu à un ouvrage « ŀǇǇǊŜƴŘǊŜ ŘΩǳƴŜ ŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜ ǊŀǊŜ ηΣ ŀǳǉǳŜƭ ƭΩ9wIw ŀ ǇŀǊǘƛŎƛǇŞ 
en proposant un article dans la partie « ǇŀǊǘŀƎŜǊ ƭΩŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜ » intitulé : CONNAITRE, SE CONNAITRE, SE 
RECONNAITRE POUR AGIR. 
Il a été publié en 2018 dans un ouvrage « ŀǇǇǊŜƴŘǊŜ ŘΩǳƴŜ ŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜ ǊŀǊŜ ηΣ ŞŘƛǘƛƻƴ [ΩIŀǊƳŀǘǘŀƴΦ 

 

 

 

 

 

 

  

Oui
30%

Non
70%

Lien action collective et accompagnement individuel

Oui Non
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Axe 3 : FŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭŀ ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ 
 

/Ŝ ǘǊŀǾŀƛƭΣ ŀǳǉǳŜƭ ŎƘŀǉǳŜ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭ ŎƻƴǘǊƛōǳŜ Ŝǎǘ Řŀƴǎ ƭŀ ǎǇƘŝǊŜ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩ!ǎǎƛǎǘŀƴǘŜ ŘŜ 

ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-relais. A partir des situations rencontrées mais aussi des contacts pris avec différents 

ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ όŁ ƴƻǘŜǊ ƭΩƛƳǇƻǊǘŀƴŎŜ ŘŜǎ ŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎ ǎǇŞŎialisées par syndromes par exemple), des outils 

sont mis en place : des documents sont mis à disposition par type de maladies, par thème, ressources 

du réseau. 

Le site Internet est régulièrement alimenté ŀǾŜŎ ƭŜǎ ŀŎǘǳŀƭƛǘŞǎ ŘŜ ƭΩ9wIw Ŝǘ ƭŜǎ ƧƻǳǊƴŞŜǎ ǇǊƻǇƻǎées. De 

plus, un onglet « documentation » a été créé  afin de diffuser les travaux réalisés autour de la 

ǎǘǊǳŎǘǳǊŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩ9wIw όtǊƻƧŜǘ ŘŜ ǎŜǊǾƛŎŜΣ ŎƘŀǊǘŜ ŞǘƘƛǉǳŜύΦ ! ǘŜǊƳŜΣ ǎŜǊŀ ǇǊƻǇƻǎŞ ǳƴ ŀŎŎŝǎ Ł ŘŜǎ 

ressources spécialisées autour du handicap rare, des ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŘŜ ƭŀ ǊŞƎƛƻƴ t!/!ΣΧ 

bƻǳǎ ǘǊŀǾŀƛƭƭƻƴǎ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŝǊŜƳŜƴǘ ŀǾŜŎ ƭŜ ǎŜǊǾƛŎŜ ŘƻŎǳƳŜƴǘŀƛǊŜ ŘŜ ƭΩ9wIw !ǳǾŜǊƎƴŜ wƘƾƴŜ-Alpes mais 

aussi avec ceux des 4 centres ressources handicaps rares. LΩ!ǎǎƛǎǘŀƴǘŜ ŘŜ ƭΩ9wIw ǎΩŜǎǘ ǊŜƴŘǳŜ Ł [ȅƻƴ 

Ŝƴ ŘŞŎŜƳōǊŜ нлму ŀŦƛƴ ŘΩŞchanger avec la documentaliste autour des ressources identifiées, de 

partager des documents de travail et de la structuration des informations. Il a été abordé également 

le fait de créer des modèles communs tirés du SCIDI mais aussi une procédure commune pour la saisie 

Řŀƴǎ ƭŜ {ȅǎǘŝƳŜ /ƻƳƳǳƴ ŘΩLƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Řǳ 5ƛǎǇƻǎƛǘƛŦ LƴǘŞƎǊŞΦ 

 

Axe 4 : Développer la formation 
 

Formations à destination des professionnels : 

Formation : Communication Visuelle Signée (CVS) : Une session organisée en Décembre 2018 

But  
- Acquérir ƭŜǎ ƳƻȅŜƴǎ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǊ ŜŦŦƛŎŀŎŜƳŜƴǘΣ Řŀƴǎ ƭŀ ƳŀƧƻǊƛǘŞ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ǘǊŀǾŀƛƭ ƻǳ 

professionnelles, avec un collaborateur ou un usager sourd pratiquant une langue signée.  
- Mieux comprendre la surdité, défaire les idées reçues 
- Connaître un vocabulaire quotidien et professionnel en signes 
- Connaître la dactylologie (alphabet en Langue des Signes) 

 
Thèmes  
 
. La dactylologie 
. La temporalité 
. Le vocabulaire quotidien (70 signes) 
. Le vocabulaire professionnel (50 signes) 
. Le « vouloir dire » en langue signée 
. Les chiffres 
. Un enregistrement du vocabulaire en vidéo, par les participantsΣ ŘƛǎǇƻƴƛōƭŜ Ł ƭΩƛǎǎǳŜ ŘŜ ƭŀ ǎŜǎǎƛƻƴ 
. Trucs et Astuces pour mieux communiquer 
 
 
aƻŘŀƭƛǘŞǎ ŘΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ  
 
12 heures de formation sur deux jours  
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Dates : Décembre 2018 
Groupe de 10 professionnels 

- Formation dispensée par 1 et 2 formateurs, spécialistes de la surdité (URAPEDA PACA CORSE) 
ŀǾŜŎ ǳƴ ƴƛǾŜŀǳ ŎƻƴŦƛǊƳŞ Ŝƴ [ŀƴƎǳŜ ŘŜǎ {ƛƎƴŜǎ CǊŀƴœŀƛǎŜ Ŝǘκƻǳ ŀǾŜŎ ǳƴ ƴƛǾŜŀǳ ŘΩƛƴǘŜǊprète en 
LSF, sǳǊ ƭŜ ǎƛǘŜ ŘŜ ƭΩ¦w!t95! Ł Aix en Provence.  

 
 

CƻǊƳŀǘƛƻƴ ǇƻǳǊ ŦŀǾƻǊƛǎŜǊ ƭŀ ƳƻƴǘŞŜ Ŝƴ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ : 

En lien avec les CNRH : 

¶ A tŀǊƛǎΣ ƭΩŞǉǳƛǇŜ-relais complète a participé à une journée de formation sur les ΨTroubles 

Complexes du LangageΩ organisée par le CNRHR Laplane. 

¶ Les deux référents de parcours de Corse et une conseillère technique de PACA ont pu suivre 

une formation sur ΨƭΩ9ǇƛƭŜǇǎƛŜ Ŝǘ ƭŀ ōƻƞǘŜ Ł ƻǳǘƛƭǎΩ développée par FAHRES, Ł ¢ŀƛƴ ƭΩIŜǊƳƛǘŀƎŜ 

en mai et en novembre 2018. 

En lien avec le GNCHR : 

¶ 9ƴ ǎŜǇǘŜƳōǊŜ нлмуΣ ƭΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ ŀ ǎǳƛǾƛ une formation par visio-conférence niveau 2 

Médiateam pour la gestion du SCIDI et plus particulièrement pour le traitement et le contrôle 

qualité des données 2018. 

Démarches transversales : 

¶ Une conseillère technique en PACA a pu participer à une journée sur la ΨCommunication 

Alternative AmélioréeΩ, animée par le réseau ISAAC Francophone, à Avignon fin novembre 

2018. 

¶ [ΩŞǉǳƛǇŜ complète a ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ōŞƴŞŦƛŎƛŞ ŘΩǳƴŜ Ψformation de formateursΩ, délivrée par le 

CDRE, 2 jours en octobre et 2 jours en novembre 2018. 

[ΩƻōƧŜŎǘƛŦ Şǘŀƛǘ ŘŜ développer des savoir-faire en matière de : 

o Méthodologie de formation 

o ¢ŜŎƘƴƛǉǳŜǎ ŘŜ ōŀǎŜ Ŝƴ ŀƴƛƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƎǊƻǳǇŜ ŘΩŀŘǳƭǘŜǎ 

o Relation pédagogique 

o Construction de formation 

Cette séquence a été animée par le CDRE, organisme de formation expérimenté intervenant 

fréquemment dans le dispositif intégré handicap rare. 

9ƭƭŜ ŀ ǇŜǊƳƛǎ ŘŜ ŦŞŘŞǊŜǊ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŀǳǘƻǳǊ ŘŜ ŎŜǘǘŜ Ƴƛǎǎƛƻƴ ŜǎǎŜƴǘƛŜƭƭŜ ŘŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ κ ǎŜƴǎƛōƛƭƛǎŀǘƛƻƴΦ 

aŀƭƘŜǳǊŜǳǎŜƳŜƴǘ ŎŜǘǘŜ ǎŞǉǳŜƴŎŜ ǎΩŜǎǘ ŘŞǊƻǳƭŞŜ Ŝƴ ƭΩŀōǎŜƴŎŜ ŘŜ ƭŀ ǇƛƭƻǘŜ όǘƛǘǳƭŀƛǊŜύ ŘŜ ƭΩ9wIwΣ ƭŜ 

ǇƻǊǘŀƎŜ Ŝǘ ƭŜ ǎƻǳǘƛŜƴ ƴΩƻƴǘ Ǉŀǎ ŞǘŞ ŀǎǎǳǊŞǎΦ Lƭ ǊŜǎǘŜ ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜ ŘΩŀƴƛƳŜǊ ŎŜǘǘŜ ŘȅƴŀƳƛǉǳŜ ǇƻǳǊ ǉǳŜ ƭŜǎ 

actions puissent continuer à se développer. 

¶ [Ω9wIw ŀ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ǇǊƻǇƻǎŞ Ł ǳƴŜ conseillère technique de PACA et à  ƭΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ un cycle de 

ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ł ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ŝƴ ǊŞǎŜŀǳ Υ ΨƭΩŀǇǇǊƻŎƘŜ ǎȅǎǘŞƳƛǉǳŜ Ŝǘ Ŝƴ ǊŞǎŜŀǳΩ animée par 

ƭŜ ŎŀōƛƴŜǘ ¢ǊƛƎƻƴŜ Ŝǘ ǇƻǊǘŞŜ ǇŀǊ ƭΩ¦wLht{{Σ Ŝƴ ƻŎǘƻōǊŜ нлму Ŝǘ ǉǳƛ ǎŜ ǇƻǳǊǎǳƛǾǊŀ ƧǳǎǉǳΩŜƴ ƳŀǊǎ 

2019. Cette formation nous semble un outil essentiel du développement de notre équipe par 

son appropriation progressive de la notion de réseau qui permet de revisiter nos propositions 

ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘΦ 
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Axe 5 : Action de gestion et ŘΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻƴ  
 

Eléments budgétaires : 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

30 heures d'expertises externes  Mise à disposition de professionnels (IES Arc-en-
Ciel) Ł ƘŀǳǘŜǳǊ ŘŜ улл ϵΦ 

 

 

  

Année 2018 Ressources (en euros) 

Financement ARS PACA нлу нпм ϵ 

Financement ARS CORSE (dotations initiale et reliquat : 
ууотн ϵ + plan de formation pluriannuel : пносл ϵ) 

1ол тон ϵ 

Autres Ressources (subventions, paiement de 
ŦƻǊƳŀǘƛƻƴΧύ 

п усу ϵ 

Concours autres que financiers (mise à disposition de 
ƭƻŎŀǳȄΣ ŘŜ ƳŀǘŞǊƛŜƭǎΣ Χύ ǾŀƭƻǊƛǎŞǎ Ŝƴ ŜǳǊƻǎ 

му спл ϵ 

TOTAL RESSOURCES осн пум ϵ 

 
 

Année 2018 Dépenses (en euros) 

Dépenses afférentes à l'exploitation courante мо лмп ϵ 

Dépenses afférentes au personnel нрл нро ϵ 

Dépenses afférentes à la structure фп лло ϵ 

TOTAL DEPENSES орт нтл ϵ 
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Perspectives 2019 

 [Ω9ǉǳƛǇŜ-relais poursuivra son travail de mobilisation dans les différents axes du schéma national 
handicap rare. 

¶ Au niveau partenarial : maintenir et développer une dynamique 

Lƭ ŀǇǇŀǊŀƞǘ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘ Řŀƴǎ ƴƻǘǊŜ ǊŞǎŜŀǳ ŘΩƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ƭŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ƭŁ ƻǴ ŜƭƭŜǎ ǎŜ ǘǊƻǳǾŜƴǘ ǎǳǊ ƭŜ 
territoire (dans les ESMS, dans le milieu libéral etc.). 

Concernant les ESMS des associations du comité des partenaires, nous proposons que chacun puisse 
identifier les ressources ou expertises existantes (professionnels usant de techniques différentes, 
compétences particulières sur différents sujeǘǎΣ ŀǇǇǊƻŎƘŜǎ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘǎΧύΦ bƻǳǎ ƳǳƭǘƛǇƭƛŜǊƻƴǎ 
à nouveau les occasions de partages en ce sens. 

Ainsi que nous l'avions imaginé depuis la création de l'Equipe-relais, 2019 verra la création de groupes 
ŘŜ ǘǊŀǾŀƛƭ ǎƻǳǎ ƭΩŀǳǘƻǊƛǘŞ Řǳ /ƻƳƛǘŞ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ƻōƧŜǘǎ ŘŜ ǘǊŀǾŀƛƭ ōƛŜƴ ŘŞƭƛƳƛǘŞǎ Řŀƴǎ ƭϥƻōƧŜŎǘƛŦ ŘϥŀƭƛƳŜƴǘŜǊ 
les relations de réseau. Ces groupes seront animés par des conseillers techniques et ferons des retours 
au comité des partenaires. 

[Ω9wIw souhaite poursuivre la dynamique ŘΩƛƴǎŎǊƛǊŜ ŘŜ ƴƻǳǾŜŀǳȄ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀƴǘǎ ŀǳ /ƻƳƛǘŞ des 
partenaires. Dans ce cadre, cette année des associations de famille nous ont rejoint (Prader-Willi 
France, Angelman France ; Epi Provence) mais aussi un établissement HR (MAS ŘΩAllauch).  

En Corse, il faudra créer une « duplication η ŘŜ ƭΩƛƴǎǘŀƴŎŜΦ tƻǳǊ ŎŜ ŦŀƛǊŜΣ ƭΩ9wIw ŀ ǇŜǊƳƛǎ ǳƴŜ ǇǊŜƳƛŝre 
ǊŜƴŎƻƴǘǊŜ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ǎǳǊ ƭΩƞƭŜ Ŝƴ ƻŎǘƻōǊŜ нлмуΣ ǉǳƛ ŀ ǊŀǎǎŜƳōƭŞ ǳƴŜ ǉǳƛƴȊŀƛƴŜ ŘΩ9{a{ Ŝǘ ŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎ 
de familles. 

¶ Au niveau institutionnel : 

Un soutien à l'action de formation de l'ERHR est envisagé par l'ARS PACA. 

L'année 2019 sera marquée par les évolutions à venir de la dynamique nationale en faveur du handicap 
rare (vers un 3ème Schéma National Handicaps Rares ?). Cela nécessite des ajustements, qu'ils soient 
politiques ou techniques. Des évolutions sont à prévoir et nécessitent une veille constante, ce qui reste 
un équilibre difficile à trouver quand les demandes individuelles de personnes continuent de 
s'accroître. 
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Conclusion générale  

[ΩŀƴƴŞŜ нлму ŀ ǇŜǊƳƛǎ ƭΩŀŦŦƛǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƛŘŜƴǘƛǘŞ ŘŜ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-relais, ancrée dans les valeurs qui sont 
celles Řǳ ǊŞǎŜŀǳ IŀƴŘƛŎŀǇ wŀǊŜ Ƴŀƛǎ ŀǳǎǎƛ Řŀƴǎ ƭŀ ŎƻƴǎǘǊǳŎǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ƛŘŜƴǘƛǘŞ ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜ ŎƻƴǎǘǊǳƛǘŜΣ ŘŜ 
ǇŀǊ ƭΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ǎŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ Ŝǘ ŘŜ ǇŀǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ Řƻƴǘ ƭŀ ŘƛǾŜǊǎƛǘŞ Ŝǎǘ ŀǳǎǎƛ ƭŀ 
richesse.  

Le dispositif continue de se faire connaître auprès des personnes concernées, le nombre de situations 
est toujours en constante augmentation. 

La difficulté que nous avons à construire collectivement des réponses avec notre réseau handicap rare 
ǊŞƎƛƻƴŀƭ Ŝǎǘ ŎŜǇŜƴŘŀƴǘ ǳƴ ƛƴŘƛŎŀǘŜǳǊ ǉǳΩƛƭ ƴŜ Ŧŀǳǘ Ǉŀǎ ƴégliger. C'est une des raisons pour laquelle 
l'ERHR travaille sur sa démarche d'amélioration continue de la qualité, afin d'identifier les points 
d'ombre et exploiter les points forts de nos interventions. 
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Annexe 1 : Sommaire du projet de service  

Annexe 2 : /ƘŀǊǘŜ ŞǘƘƛǉǳŜ ŘŜ ƭΩ9wIw 
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Annexe 4 : Programme de la 2nde ǊŜƴŎƻƴǘǊŜ ǊŞƎƛƻƴŀƭŜ ŘŜ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ 

Annexe 5 : Programme de la Formation Communication Visuelle Signée 

Annexe 6 : Programme de la Journée Troubles Complexes du Langage 

Annexe 7 : Programme de la Formation Epilepsie et Boîte à outils 

Annexe 8 : Programme de la Journée Communication Alternative Améliorée 

Annexe 9 : Programme de la Formation de formateurs 

Annexe 10 : Programme de la Formation Approche systémique en réseau 

 
 
 

 

 

 



 

 
 

Annexe 1 : Sommaire du projet de service  

 

 

  



 
 

Annexe 2 Υ /ƘŀǊǘŜ ŞǘƘƛǉǳŜ ŘŜ ƭΩ9wIw 



 
 

Annexe 3 : [ŜǘǘǊŜ ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘ 

  

 

 LOGO PARTENAIRE 

 

 

[ŜǘǘǊŜ ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘ 

 

[Ω9ǉǳƛǇŜ-Relais cordonne au niveau régional en lien avec le Groupement National de Coopération Handicaps Rares et les 

Centres Nationaux de Ressources IŀƴŘƛŎŀǇǎ wŀǊŜǎΣ ƭΩŀŎǘƛƻƴ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜǎ ǎŜŎǘŜǳǊǎ ǎŀƴƛǘŀƛǊŜǎΣ ǎƻŎƛŀǳȄ Ŝǘ ƳŞŘƛŎƻ-sociaux, 

de manière à offrir aux personnes en situation de handicap rare, un accompagnement cohérent, continu, de qualité, sur 

la base de leurs besoins, demandes et attentes eǘ ǎΩƛƴǎŎǊƛǾŀƴǘ Řŀƴǎ ƭŜǳǊ ǇǊƻƧŜǘ ŘŜ ǾƛŜΦ 

tǊŜƴŀƴǘ Ŝƴ ŎƻƳǇǘŜ ƭΩŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ƛƴǘŜǊ-ǊŞƎƛƻƴŀƭ Ŝǘ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ Ŝƴ ǇǊŞǎŜƴŎŜΣ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-relais constitue le 

réseau Handicap Rare, de manière à mettre à disposition des personnes concernées des compétences et expertises. Pour 

ŎŜƭŀΣ ƴƻǳǎ ŘŞǾŜƭƻǇǇƻƴǎ ǳƴ ŎŜǊǘŀƛƴ ƴƻƳōǊŜ ŘΩƻǳǘƛƭǎΣ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ŘŜǎ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ Ŝǘ ǎŜƴǎƛōƛƭƛǎŀǘƛƻƴǎΦ 

 

!ǳǎǎƛΣ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘŜ ƭŀ ƳƻƴǘŞŜ Ŝƴ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ƛŘŜƴǘƛŦƛŞǎ Řŀƴǎ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ Ŝƴ 

situation de handicap rare 

Les partenaires : 

NOM DE LΩ9¢!.[L{{9a9b¢, représenté par M. (NOM), (FONCTION) 

5ΩǳƴŜ ǇŀǊǘΣ 

Et 

Equipe Relais Handicaps Rares PACA-CORSE, animée par Valentine DRIEUX, en qualité de Pilote 

5ΩŀǳǘǊŜ ǇŀǊǘΣ  

{ΩŜƴƎŀƎŜƴǘ 

 

Pour ETABLISSEMENT, à : 

- Proposer un ou plusieurs salariés dont les besoins en formation spécifique seraient nécessaires ; 

- Libérer de leurs contraintes professionnelles ces salariés sur les temps de formation déterminés ; 

- Accepter que les salariés formés puissent être identifiés comme personnes ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŀǳ ǎŜƛƴ ŘŜ ƭΩ9wIw Ŝǘ 

sollicités au cas par cas en accord avec leurs Directions dans le cadre de situations accompagnées ou projets mis 

Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ǇŀǊ ƭΩ9wIw ; 

- Accepter que dans le cadre de nos suivis des formations, ces salariés participent quelques mois après la formation 

à une demi-ƧƻǳǊƴŞŜ ŘŜ ǘǊŀǾŀƛƭ Řƻƴǘ ƭŜ ōǳǘ ǎŜǊŀƛǘ ŘŜ ŎŀǇƛǘŀƭƛǎŜǊ ǎǳǊ ƭŜǎ ǊŜǘƻǳǊǎ ŘΩŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜǎ Ŝƴ ŎǊŞŀƴǘ Ł ǘŜǊƳŜ ŘŜǎ 

communautés de pratiques professionnelles. 

 

Pour ƭΩ9ǉǳƛǇŜ wŜƭŀƛǎ IŀƴŘƛŎŀǇǎ wŀǊŜǎ t!/!-CORSE à : 

- Proposer et financer une offre de formation adaptée ; 

 



 

 
 

- Recenser les personnes formées et les inclure dans la stratégie de développement en faveur des personnes en 

situation de handicaps rares en région ; 

- LƴǎŎǊƛǊŜ ƭŜǎ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ŘŞǾŜƭƻǇǇŞŜǎ Řŀƴǎ ƭŀ ŦƻǊƳŀƭƛǎŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭΩŀnimation de communautés de pratiques 

professionnelles. 

 

 

Cŀƛǘ Ł ΧΧΧΧΧΧΧΧΧΧΧΦΣ ƭŜ ΧΧΧΧΧΧΧΧΦΦ 

 

Pour ETABLISSEMENT       tƻǳǊ ƭΩ9wIw t!/!-Corse 

 

 

        



 
 

Annexe 4 : Programme de la 2nde rencontre ǊŞƎƛƻƴŀƭŜ ŘŜ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ 


