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Introduction

2018est latroisitmel Yy SS RESEVWHS OB S A yudlais PRGA ef Cbesdj. dzA LIS
Cette annéa été celle de la stabilisation sur les dégrxitoires.

I LINBEA dzyS yySS OSydNBS &dzNJ feinedhdi@deldehstrubtioe y Sd €
RS y2dz6Stt8a O0GA2ys O2tt30GA0Sas REya 1 LISNE LIS

wlk LJJStf RS& YAdehis2ya RS f Q9 dzA LIS
[ Q9 lj-Rekikdbit cordonner au niveau intefgional, régional et infraégional, en lien avec le Groupent
brGAz2yltf RS [/ 22LISNFGA2Y | yRAOILA wlNBa Si £ §
des acteurs des secteurs sanitaires, sociaux et médic@mux, de maniére a offrir aux personnes en situa
de handicap rare, un accompagnemeshérent, continu, de qualité, sur la base de leurs besoins, demal
St FGidSyidSa Si aQAyaONAR@Fyid RIya f Sdz2NJ LINRP2S
t NBYyFyid Sy 02YLI S -NBASYIA NR VSIS Y DSl asSyYivS N R Sralais)
doit constituer le résealdandicap Rare, de maniére a mettre a disposition des personnes concerné
O02YLISGiSy0Sa Si SELISNIA&ASaAD t2dzNJ OStl s SttS RS
sensibilisation.
9y [/ 2NESS Sy tASYy I @S0 {5 dZANBSNENSS f (- AAZAS ALISRIG]  f A
rupture de parcours de personnes en situation de Handicap méme si elles ne relévent pas du Handic

¢ 2 dzNJ RQKDONmMIza/va HRSBadisén@gj dzA LIS

Notre objectif prioritaireest en2018le développement de la mise en réséau GERAENE f QSy aSyYo
des actions collectives au service du handicap rare.

Nous développons deuxesinternes:

1 La gabilisation desdémarchesinternes: NS Rl OG A2y RQdzy LINRP2Si RS &
éthique
1 'yS o1ads FOGA2Y RS F2NXFGAZY RS f QSldaA LS LR

Et travaillons autour de troisxas externes:

1 Le céveloppement des partenariaiavec les ESMS, les établissements sanitaires, les filieres
maladies rares

T [ ©@dompagnement des situations individuelles
1 Le céveloppement denotre animation de réseau par la production de journées

Le @dre de référencRS f QA Y i SN SKelaik2y RS f Q9 dzA LIS

[ Qo9 wl w 2tNBEGI 6 Sy Sforadet IRSARI @toxl D B | Y8y &éconsatrie a la consolidation de
OS LI NISYyFNRIFGE 2dzalj dzQA OA A yfelisNYyS REya fl YAAS| Sy dzdz

[§ a2dziASy RS&E F3a20AldA2ya 3SadAz2yylrANBa aQSafi L2 NI S

- Le soutien logistique

- La participation au comité techoie et au comité departenaires




5Fya tF O2YLIRAaAGAZY

Professionnels affectés Professionnels affectés

Qualifications

I'ERHR (en nombre ) I'ERHR (en ETP)
Pilote 1 1
Assistante 1 1
Conseillere technique PACA 1 1
Conseillére technique PACA 1 0,8
Référente de parcours Hauteéorse 1 0,5
Référent de parcours Corse du Sud 1 0,7
Médecin 1 0

Situation au 31.12.2018

Gompléments d'informations sur les qualifications, moments en cours d'année...)

1 Un remplacement de pilote a eu lieu de Juibécembre 2018

1 Augmentation des temps de travail des professionnels de terrain
1 conseillere technique de 0.5 a 1 ETP
1 conseillére technique de 0.5 4 0.8 ETP
1 référent de parcours de 0.4 4 0.7 ETP

T {dzZAdS I dz RSLI NIl RS y2GNB YSRSOAY | LINBa azy
SiS STFFSOGAT t I TFTAY RS feDdégeyhigS208nmy ® b 2 {

l dz YAPSIdz Rdz GSNNRG2ANBE RQAYUGESNBSYilA2y Y
[ Q9 wl vCorseldéplifin 2016 dispose de deux professionnels, deux référents de parcours (un en
/I 2NBS SG dzy Sy / 2NARS Rdz {dzZRO® t 2dzNJ NI LISt OS
de80n nne ®
Ces deux professionnels ne constituent pas une ggrelaist.  LJ- NI Y| A & & 2 yelaid,
bénéficient de ses moyens techniques

LYLX FyGFiGdA2y RIEIya dzy aSNBAOS !'tC S RIya d

Voiture de service

Secrétariat et assistance (depuis Marseille)

wSdzy A 2y RWisdonibeni® heBdomadaire

Formations proposées par le GNCHR et le réseau handicap rare (CNRHR)

Déplacements de chaque professionnel sur les trois sites (Marseille, Ajaccio, Bastia)




Axe 1: Les actions individuelles

Evolutiondu nombre de suivis individuels
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NyS aQl 3Ad LI & dzy Al dzS vagegriainsRufvis dépai=sig farhetnant udanrz. G A 2 y &

En2018|F LJAf 2GS  6nii suil/i On-nandbie mipdrtghtidBituations parfois en lien avec des
conseilleregechniques et référents de parcoussbesoin deompéences techniques particuliéres.

< A 4 4 oA

l dz O2dzNB RS OSGiGS FyySS LI NIAOdzZ AS§NB ONBYLX I OS®
G§SOKYAIldzZS RIya dzyS F2NX¥YIFGA2Y | dzA madalidaipertiiS NY Ay S
RQI & & dzZNBNJ f QA y Gr8asIB gslsituatigns iRdb/iddelRsS Ij dzA LIS

WSLI NIGAGAZ2Y LI N GelLlS RS RSTFAOASYyOSa t fQ2NRIAYS

61%

19%

13%
mm B _- -
I

m DA grave et DV grave m DV et autres déficiences
m DA et autres déficiences Dysphasie grave

m Autres déf. graves et aff. chronique

Depuis deux anggs situations sensorielle® représentent que 40 % des suiVis. 3™ catégorieest
désormais prégnante.



La catégorie Dysphigsgrave pose toujours questiomous avons toujours aussi peu de sollicitations,
ce qui est le cas de plusieurs ERHR.

Cette information seraremontéeddb / | w RIFyad f Q2062SO0GAT S (2dz22 dzNA
et ce conformément au Schéma National.

Focus sur la 5éme catégorie de déficiences a l'origine de HR

34% 32%

24%

8%
- ]
I

m Autres déf. graves et aff. chronique m Epilepsie sévere

m Affection mitochondriale Affection du métabolisme

m Affection évolutive du systéme nervemxAutres

/I 2YYS Sy uamtI fQSLIAtSLIAAS NBLINB&aSYyGdS on 22 RS f I
Ces situations, malgré leurs complexités, peuvent étre soutenues partdessage référence Hopital

Henri Gastaut, Centre de Référence Handicaps Rares et Epilepsies de cause-lirp GARNRHR
FAHRES.

Pour les autres composantes de Fi%catégorie, nous disposons de moins de ressources expeites
cherchons donc a déwabper notre réseau, notamment dans le milieu sanitaire.

Pour de nombreuses situations, nous notons des facteurs aggravant la situation de handicap rare.

Facteurs aggravants

38
18
9
A 7
i - n B
|

Troubles du Troubles  TSA et autres Epilepsie et Troubles Autres
comportements moteurs et autres alimentaires et
et autres autres autres

Nous sommes de plus en plus fréquemment sollicités sur la question des troubles du comportement,
autour desquels nous cherchons a proposer des pistes aux aidants, professionnels et familiaux.

4



Pour cela, nous cherchons a augmenter nos propres compétences et connaissances.

41 situations relévent des maladies rares.
Maladies rares

Aute I 22
West Il 1
Usher Il 1
Prader-Willi S 12
Huntington Il 1
CHARGEI 2

Angelman I 2

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

wlk LISt 2ya 1jdzS I LING @RODSpgudISs maldtesi rires leil 14 00@0lpouMes Y S
situations de handicap rare. Nous souhaitons nous focaliser sur la notion de Handicap rare en
travaillant surtous les aspects de leur complexité, au sein de notre équipe pluridisciplinaire.

En terme de réseau, nous devons poursuivre notre travail de lisatidbn des acteurs sanitaires,
notamment les filiéres maladies raregour accentuer la coordination, toujos difficile entre le

sanitaire et le médicsocial.

*Dont : Rubéole congénitaleluplication du chromasome 11 et syndrome du QT lordyperphénylalaninémie/phénylcétonuri&yndrome
de KabukiSAT B2Syndrome PO|@leurofiboromatose Maladiede Hunter LeucodystrophieDonnay BarrowSyndrome PHACH/illiam

BEUREN



502G @GASYyySyid t%a RSYFYRSA RS Hnwmy
Elles sont diverses et émafiei R PO laQ S dzNB &+ YA GEF ANBA 2dz a2 OAl dzE d

Répartition par origine de la demande

Autre 0
CRMR, acteur Maladies Rares 0
Etablissement ou Service Social e s———— 7
Ets scolaires et acteurs de I'EN 0
Etablissement ou Service Sanitaire T TTTTTEE—————————— ]
ESMS . )/
Professionnel libéral = 0
ARS s 3
MDPH s 5
Structure D.|, E————————————— O
Association non gestionnaire = 1
Famille
Pair 0
Personne en situation de HR ~no—— /4

28

Nous retenons que cette année 34% des demandes proviennent des pesselesmémes, de leur
famille ou des associations de famsll€ela signifie que notre service commence réellement a étre
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
LINP L2 AaSSa -NBINIAXAXQSH UMYy OSy i t LI NISNI f SdzNE T NHzA
RQIFIRIFLIGISNI y2a &adzLllll2NIia RS Ofesyiondelsicd réste 2opjectif RS & |
important que nous espéroratteindre en 2019.

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

Répartition par origine géographique

38%

21%
12%

8% 8%
A% oy
0 1% 1% 1% 1% 1%
\,Q \fbv \’»Q \,Qb \,Cg) \Qb‘ \,QO) \,N'» \bo \ﬁ’b \,Cb(o \%Q
Q}\ Q/Q Q;Q Q}\ Q/Q Q;Q Q}\ Q/Q Q;Q ?f\ Q/Q Q;Q
& @6\ ,@& & @6\ ,@& & @6\ ,@& & ,@50 ,@&
& & & & & & & & & & & &
R R R R R R R R R R R R
N Q Q Q Q Q Q Q Q Q Q Q

Le nombre de demandes des Bouches du Rhéne et du Vaucluse est en constante augmentation, ce qui
AQSELIX AljdzS y2il YYSyd LI N £S48 tASya SGNRBAGA Sy iNE
mise en lien doit étre poursuivi pour les autres dépargets.



NB: en ce qui concerne les autres départements mentionnd® §ia 4 dza > At aQl IAd RS
NBIAZ2YZ (GNIFyaYAasSa LI NI RQFdziNBa 9wl w L3 dzNJ dzy NI L
un soutien / recherche de ressources sur les dépaetets limitrophes (Dréme et Gard).

La répartition par genre, les hommes toujours majoritaires

Femmes
39%

Hommes
61%

= Hommes = Femmes

[ I NBLINIAGAZ2Y LI NJGNFyOKSa RQN3ISa

6o A7 9%
24% ‘ 27%
30%
= Jeunes enfants (0-6 ans) = Enfants (7-15 ans)
= Jeunes adultes (16-25 ans) Adultes (26-45 ans)
= Adultes (46-60 ans) = Personnes agées (plus de 60 ans)

Quelques sollicitations types :

f Oc¢6ans:
w S O K S ND K &tablRseuimfit, aecompagnement de professionnasctbche ou écoles
YEGSNYSEt8as LINELRAAGAZY ROAVGISNISYGAZ2YE f AD:
 7-15ans:
1 O02YLI IySYSyid RS FrYAattSa 2dz RQSGIOfA&ASY
O2YYdzyAOI GA2Yy S tF LINB@GSYyiGA2y 2dz NBa2NlLIJiAz2y RS
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1 1625 ans:
- Intervention susitée suite a des évolutions majeures de la personne concernée (problémes
RQIFIRILIGFGA2Y RS GNIAGSYSyidz LINRPOofsYSa Sy fAS)
-1 002YLI AYSYSyYyld t fQ2NRARSYyGl A DWSE QR S2MD KRSS & R B¢
établissements dans le champ deQSy ¥l y OS> OS | dzAreckeklie dei 2 dze 2 dz
LISNB LISOGAPSa RQlFOOdzSAt RlIya €S aSOGSdzNJ | Rdzt G
répit).
- Intervention suite a des retours a domicile (situations critiques) ou des passages en
psychiatr§ = X

1 2660 ans:
Sollicitations relatives a une adaptation des accompagnements : communication, troubles du
O2YLRNISYSYy(izX NBOKSNODKS RS RAIFIIy2aiGdA0O Silkz2dz F
RSa F33INIQFdAz2ya fASSa tts hoaNmdedtzen NeB QweS NOK S
f QF 33INF O GA2¥YX RSa RSTAOASYOSa

1 6lanset+:
wS OK S NDK fSerni& £ dtglblissement(MAS ou EHPAD)Xemandes autour de la
communicationNBE OK SNDKS RQdzy | O02YLIX3IySYSyid | RILIIS ¢t

Répartition par domaines d'intervention

Information conseil ef
documentation
17%

Soutien &
'accompagnement e
au suivi du parcours
32%

Evaluation de Iz
situation et des
besoins
27%

Préconisations e

propositions

d'intervention
24%

LatypologieeRS & addza O2NNBaALRYyR | dzE OF 1S3A2NASa LINRLR&SSa
Dispositif Intégré, ce qui nous amene a adapter les trois interventions types que nous avions définies
en 2016, conformément & la classification CNSA :
1 Liai®n: Information, conseil, documentation
f Coordinatiory / SG AGSY NBEINERAzZLIS | dz2:EvaNFRddKddzibesbisa OF (0
et préconisationg LINR L2 aA0A2ya RQAYUSNBSylGA2ya
 Gestiondeca¥ { 2dziASy t fQFOO2YLI AYySYSyid Si | dz & dzi ¢
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b20iNB AYyGSNBSyiGA2y Sy YIFIGASNBE RS fAlAaznflas STFFSOI
aQSts8@PS R2y O t M1 @

La catégorie Coordination totalise 51 % des interventions, ou interviennent principalement les
conseilléres techniques et référe®sS LI NO2dzNB Y Aa Fdzaaia f1 LAE203S

La gestion de cas représente 32%est effectuée uniquement par lesonseilleres techniques et
référents de parcours

t 2dzNJ Of 2NB OSGGS LI NIAS adzNJ £ Sa &AdniédZ0fi8A 2y a Ay
I 101 personnes suivies
1 Dont 58 nouvelles demandes
1 34 situations ont été cloturées
31 situations ont été accompagnées en lien avec une autre structure du réseau handica
6/ bwl wx | dziNE 9wl wx X0




Axe 2: Les a&tions collectives

[ Q9 lj-Refkikdns ses missions doit également développer des activitésideak .

Les actions sont réparties en trois gra®i2 Y I A y Sa , &b [®rioheddaiu définie par le
Groupement National Handicaps Rares.

Etude Recherche Innovation (ERI)

Diffusion connaissances /
Développement
compétences

Dynamiques Réseal
(Diff./Dvlipmt C&C)

du DI (DRDI)

Les actions sontensuitéd a4 SSa LI NJ GelLJSa RQFOGAGAGSaAD

41
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19
15

10 12
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9y YIFIGASNBE RQ9GdzRS wWSOKSNODKS Lyy20IGA2Y

[ Q9wl w GNI@FAffS RSLIzA & a2y 2NRIAYS t al adNHzOU dz
adzNJ £ O2yaidNHzOGA2Yy RS y2iNB NOé&éeNslyhierasdciatR QS O t c
choisi par notre association gestionnaire IRSAM).

Nous avons finalisé le projet de serdiieS  QRelpidzdoud®s 5 ans a ver@et écrit stabilise une

culture commune, représente un outil de transmission, est le caéreéférence de nos pratique,
d2dzyAa t dzyS NBF OGdzr t Aal A2y NB3IdzZ ASNB® Lf @GAras
2dziAf RS O02YYdzyAOlIGA2Y RS y2& LN} GAljdzS& LI2dzNJ f QS

Ce projet de service a été 82 NIIA R Qdzy S 2 DK lacNdilS nou3 (atohslj toa&illée
individuellement et collectivement afin que cette charte représente une référence pour chacune de
y2a AYOUSNBSyiliAz2yaszr [[dzQSttS a2A0 AYRAGARASEtS 24dz

Nous avons également travaillé dzii 2 dzZNJ R Qdzy irReddischplinair® getmgttariit 8aaaf/se
collective de situations complexes HRVIiéthode DAR (Démarche Axée sur les Résultatgus
projetons de faire de cet outil notre cadre de référence dans le cadre des suivis de situations
individuelles.

En matiére de Dynamiques Réseaux du Dispositif Intégré

[ QL OGAGAGS WLYGSANI (G NBYSKES HRBIohSEwH B WJgup&a | OG S
en ce qui concerne le maillage du territoire. Elle regroupe autant les remsoatiprés des acteurs de

terrain (ESMS, établissements sanitairgae cellesdu Dispositif Intégré (Journées Pilotes, Journées
Référents de parcours, séminaire GNCsiR)ncore les institutions (Concertations ARS, Concertations
techniques MDPH).

Entermes RS WD2 dz@SNY I yO0SQ> y2dza NBONRdw2ya fSa 02Y)
maintenir le lien avec les ESMS partenaires tous les trimestres en proposant des modalités de travalil
communesSG RS LJ NI F3ISNI £ Sa LINR2S(a LeS domitéOtactiniglies, i Sa R
jdzl yG £ SdzEx NI &daSvyotSyid tF RANBOGAZ2Y RS fQ9wl wx
co-porteur (ARI) afin de détermém les orientations venir.

9y OS ljdzA O2yOSNYS Wi QARSYGATAQIQHIHAY RSaléNE i 2z
aux situations individuelles, par exemplane rechercheet mise en lien avec des professionnels

libéradzE > NBy 02y (i NB RQdzy 9l avectcdlugipdiy e situatbrizoripexeO S NI |
NBLISNF 35S RS& 060Sa2Aya RS FT2NXI0A2Yy | dz 4SAY RQ9{ a{

1 Sommaire du projet de service en annexe 1 R
2/ KINI'S SGKAILdzS RS tQo9wlw Sy FyySES Hw
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En matiére de Diffusion connaissances / Développement compétences

5lya OS R2YFIAYS RQIOUGAGAGSET 2y NBGiN@dago®/  Sa |
communication(rencontre et présentation du dispositif intégréJe sensibilisation ede formation,
développées eapres.

= Actions de Sensibilisation = Actions de Formation

La particularité def Qufpe-Relais Handicaps Rarest de développer une intervention visant la
diffusion de connaissa OS & | dzLINBa RQIFIARFYy(as LINRTBoasaipuzyySft a
intervenir sur différentes thématiques

La principale concernie handicaprare etJINB Y R f I F2NX¥S RQdzyS RSYA 2dz R

b2da | g2ya S3FESYSyd Ldzdd HSF Snbieliajs aiNdurldeltBiBatiqued Q dzy
du handicap rare et dé Q| dzie miaxs 8t septembre 2018

Plusieurs temps de sensibilisations autour de la défa@esensorielle ont été proposén interne ou
par le biais de mises a disposition de profegsipS f & R®ndieRL 9{ ! NDO

9y HAamMy | SGS Ayl dzZ3dzNBS dzyS y2dz@dSt t S -Ré&R Apiea tn
aSyaroArtAalriAazy Sy SilotAraasSyYSyidasz dzy &2dzKl Ain
EEAP. Un accuéildz & SA Yy -Br&ielfa®@té pesé poNdleur proposer une découverte des métie
RS&4 O02YLISGSYyOSa&a RSLI 28SS4a | dzLJNB&a RQSYyFlyida LN

Le PCPE 13 nous a sollicités afin de former ses professsoanesyndrome Pradawilli. Cette
F2NXNIFGA2Y S LINBLINBS LINIEF LAE2G6S Sid dzyS O2yaSait
étécol YAYSS | SO f QI aa2 o, guindus a RIS a dispoyitiori de Sambreudl: R S NJ
supports travaits en interneRS £ QF 842 O0A L 1A 2y @

En décembre 2018, nous avons renouvelé uclagsiquey Rl ya fSa& T2NMd (A2ya
Communication Visuelle Signée, qui a été proposée a un groupe de dix professionnels ciblés qui
accompagnent des personnes en situatide handicap rare pour développer leurs compétences en
termes de communication alternative.

AAAAA

I OSGiS 200Iarzy fQowlw | REATFOFGKA LT Addy RINPAASA
partenariale a plus long terme. Eninscrivantleus prSa aA2yy St a4 t dzyS &

3 SGGNB RQSy3II 3SendnhéxeRS LI NI SY Il NAF G
12



aQSy3IF3ISyYyd t fSdzNJ LISNX¥SGGUNBE RS &S NBdzyAN £ y 3
envisager, a terme, de créer des communautés de pratiques.

9y T AY 3 -RéladBpodriduioSine2 2 dzNy S S & daddc de® Gohdréus hatehareses

Centres de Références Maladies Raketandicaps Rares» et «Epilepsies Raesauses rares

f QI S LIAGIf | Sy NIDéfisientgild GXRER HAHR&S AQfF MBNROA F A2y RS F
PROVENCE. Cette large mobilisation partenaasiglermis de cofinancer cette deuxieme édition des

wSy O2y (iNBa wS Pdie? glirafrébidi 138 Bersdnies, kiitolir $le conférences le matin et
RQIGSt A-BNBE f QF LINB a

[C/ F2NX¥SYSyild t y2&8 LINAYOALSE RQAYyGSNBSyilAzyas |

Rappel des thématiques des sensibilisations
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t 2Ay0 adNJ £ QFOGAGAGS RS F2NXNIGA2Y RS fQowlw

/ SGGS OFGS3I2NRS ROy dllsdeinahgeida 1A ENSlas aftinS deNdsjadizl
répondent & un cahier des charges particulier et seraient plutdt réservées abb wl w= t f QS EC
des formations Unifaf.

{2yG AOA NBOSyasSa tSa Olrzya O2ftftSOGAGBSE NBIA?Z
dzy I LISt REAFRNE GRAOYS SHOUMCEE RS LINPLI2ASNI dzyS F Ol A2
LINRPOEf SYIFGAljdzS§&a tASS& | dzE KIFyRAOILIA NI NBa RS f QSy

Nous avons reconduit cette action intituléehandicaps raresmieux compendre ppur mieux
accompagneps,t f I RSYlIYRS RS Q! YAFIF Sy Hnawmy

1 ALla Garde, le 23 Mars 20J8ur les départements 83 et 06
1 ASaintAuban, le 31 Mai 201®our les départements 04 et 05
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I y23SN) S3FtSYSy il twBAy (ASINIG Syl dNiB 2y |FRSSIerheniosdk (@EPaSa & S ¥
ncov Rlya f£S OFRNB RQdzy FAYIYyOSYSyid | bLC!C® 9y S73
de cette sensibilisation en intra, pour ses seuls professionnels.

t 2 dzNJ t-relds) cdtfe bdSdalité, exigeante, car elle reqtiene forte mobilisation mais aussi une

NBE@dzS RSa O2yylAaalyO0Sa Sy G4SyLla NBStxX RSa OF LI (
auprés des ESMS. En effet, face RS & Ay 22y OiAz2ya RQlFOOdzSAf RS LJzo f
de plus & plus complexesles établissements retiennent ces propositions, gratuites, comme un
2dz0Af £ F3S STFFAOFOS LI2dzNJ f SdzNBE LINRPFS&aaAz2yyStaszx |d

Bf YFGASNB RS RAFTTdzAAZ2Y RQA yiereghdsuriléihandicadnsiréponid s
€galement présent a des événements organisés pour sensibiliser le grand public au handicap, ainsi
avonsnous été associés a une sensibilisation pour des collégiens des BaleR&$ne, au forum Maladie
Rares ou a un forum sur le handicap a Ajaccio.

ldz YADSlI dz RSa | OQGA2ya Hes hitidhsh menédsyaat@ui de@odeef NS (i NP
démarches spécifiques commeS & G NI @I dzE adzNJ RS& R2 OdzySyida (SOKy
R Q dzNH S y i© Rarea dide huRepérage de personnes relevant du Handicap Rare), ou encore des

I OGA2ya RS a2dziASy t dzy LINR2SG RQI OO0dzSAt RS LISNA
LJ2 dzNJ dzy | LISt t OF yRARF GdzNBE RS f Q! w{ X

Analyse de la provenance déifférentes demandes

Acteur de la formatior | Autre Famille Assoc_iation. nor
4% 30 | 1% gestionnaire
3%

ARS
6%

MDPH

0

Etablissement ol
Service Social
1%

Etablissement ol
Service Sanitaire
3%

Acteur Maladies '/ g Sy

Rares
1%

/

ERHF
50%

ESMS

19%

Professionnel libéra
1%
ENHR | CNRHF
2% 2%
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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.

/| QSald 1 NEABGYyY 2XE/ND NR 6z62yad mmxE: RSa RSYlIYyRSa RC
institutions (AR a5t 1 00X NBt SO yid RQdzyS cofceriatpi Strak@giiue 8 A Sy A
technique. Quelgues exemplescomité de pilotage ARS, réunions RAPT en PACA etrena, Co

a2t EAOAGFGA2Y LI2dzNJ RSa Dh{ ODNRdzLIS hLISNI} GA2yySt

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

de situations individuelles et donnant lieu, dans un second temps, a des actiseaglbilisations sur

site.

[ Q9 WALISAE NBaldS SyO2NB t fQAYAGAlFGAGS RS LX dza |
normal a ce stade de développement de notre dispositif. Suite a des demardiesiuelles nous

entrons en relation avec desablissements et proposoraorsdes interventions.
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& Focus sur la Corse

wkLIJStfa RSa O2yaidlda LPasa LI N f Q9l dzia LIS

-5ATTFAOMzZ GS RQ2NEHFYA&AaSNI RSa FOGA2ya adz2NJ £t QSyaSyot S
difficulté également a mobiliser des partenaires (nombres de participants pas toujours suffisant pour organiser,

par exemple, des sensibilisations).
- Le lien entre les structures hospitalieres, ESMS de Corse et du continent sont peu voire pas existants.

-[ Qronte du handicap, si elle est faite sur le continent,pest accompagnée etonnedifficilementlieu a un
suwvi psychologique de la famille.

-[ $a LINBO2yAaldGizya RQIFIOO2YLI AySYSyid yS azyid LI

OKIFNBSSE LI NBAtEFI3ISa aALISOATFAILdzSa RS fF RSFAOASYOS

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

- Les réponses données aux actiensreprisesoNA Sy (i | (i A Soyt Emitéessurdekairitoibe Corsel existe

ﬁ \

LJSdz RQIFEf GSNY I GABS&ar RS OK2AE | dz @dz Rdz FI A6t S y|2YONB |

alternative en matiére de prise en charge en libéral est difficile aNBtt Sy dzdzdNB | dz Ddz
ces professionnels sur le territoire ceret notamment hors des villes.

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

RQSLIAE SLIAASE 5+3 5! <deYempsdpoullibsdnettrezed face. LR Somite de Pafticpant

Stityld a2dz8Syd FrA06fS LI NI NILILRNI |dz O2yGAySyidx

- Il existe un turrover important au sein des équipes des professionnels paramédicaux et ddugatles rend
L dz& RAFFAOAES £ ARSYGATFTASNI LI NI fQowl wod

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

véritable contact et des liens de confiance.

t1I

5Lya £5 OFRNB RQdzy aRRSE If QD ViaylitechRESg@neraisatioikads )
f QL wi¢ directEur des projets et de la quali®S f QleWA NBOG SdzNJ RS € Qdés LIA G | €

> A e~ oA s

fQlwL SO S uBtBBBRBORG( NI 9w B 1Ba pernis deFdagesSun

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

O2FAYIl yOS LéipNsentaxtoisdrandes tiéaligues

1 La Communication Visuelle Signée
T [ QSLIAT SLIAAS
1 Les comportementproblémes

Chaque thémaque sera proposée au moins une fois sur les deux territoires (Haotse et Corse du
Sud).

Théeme Formation 2019 2020 2021

ComportementsProblémes

(délivrées par le RESEAU LUCIOLES) ! 2 2
Epilepsie 5 5 5
(délivrées par I'ATELIER DES PRATIQ

Communication Visuelle Signée 5 1 1

(délivrées par 'TURAPEDA)
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55YFyRS RQIFOGA2y O2ttSOGAQGS adzAdS t dzy |

Lien action collective et accompagnement individuel

= Oui = Non

En 2017, 20% des actions collectif@saientsuite a une situation individuelleontre 30 % en 2018
Cette augmentatio®d QS E LI A lj dz§ OS NI | Ay S YaSef lés sHUSDES Sui sonizplus LI NI S

solides et qui tendent a senforcer.

Contribution & la recherché | dzA O 2 NNB & LJgh¢nka Natiorfal ®lanHiGpsdRarésyz  {

[ Q9wlw | O2y(iNROG6dzS t dzy LINB2S{i RS NBOKSNODKS &
Ce travail collectif a donné lieu & un ouvrage kJLINS Yy RNB R Qdzyrfs SIEdaSdeS S vy iOF
en proposant un article dans fgartie «LJ- NI | 3 SNJ $ifitlE LCONRASTRE) SE CONNAITR
RECONNAITRE POUR AGIR

Il a été publié en 2018 dans un ouvrage «JLINB Y RNB R Qdzyrs SERISINA By O[SQ INI

17

O«
O«

2 YL Iy



Axe3:H OAT AUSNI t QAYF2NXYIOA2Yy SO tF O2YYd:

/'S GNI @FAftSX | dzljdzSt OKLFljdzS LINRPFSaarAz2yySt O2y (i NROd
f Q9 ljrel#isLIS partir des situations rencontrées mais aussi des contacts pris avec différents

LI NI Sy FANBA& ot y2iSN { alisseslanslindrgn@Spareseipld), dalle@ OA | G A 2
sontmis en place des documents sont mis a disposition pareyge maladies, par theme, ressources

du réseau

Le site Internet est régulieremeatimentél SO t S& | OldzZl f A Sa R&seQI9wl w
plus, un onglet «locumentation» a été créé afin de diffuser les travaux réalisés autour de la
a0NHZOGdz2NF A2y RS fQ9wlw o0tNR2Si RS aSNBAOS:E OKIF
ressources spécialisées autour du handicap rareNdBsi & 2 dzNDSa RS f I NB3IA2Yy t !
b2dza GNI QL Aff2ya LI NOGAOdZ ASNBYSyYy(l | @SApesmaisd SNIIA C
aussi avec ceux des 4 ¢egs ressources handicapsrareQ La dA aidl yiS RS f Qowlw &
Sy RSOSYo NE chamgeryaved |& dogumddi@liSte autour des ressources identifiées, de
partager des documents de travail et de la structuration des informations. Il a été abordé également

le fait de créedes modeles communs tirés du SCIDI mais anssprocédure communequr la saisie

RFya €S {@adsYS /2YYdzy RQLYFT2NXI(GA2Y Rdz 5AaLl2aAi

Axe4 : Développer la formation

Formations a destination des professionnels

Formation: Communication Visuelle Signée (CM$®)e session organisé&m Décembre 2018

But
- Acquérif Sa Y2@8Syad RQSOKIY3aASNI SFFAOFIOSYSyiliz RIya
professionnelles, avec un collaborateur ou un usager sourd pratiquant une langue signée.
- Mieux comprendre la surdité, défaire les idées recues
- Connaitre un vocabulaire qudten et professionnel en signes
- Connaitre la dactylologie (alphabet en Langue des Signes)

Thémes

. 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 particifantR A 4 LI2yAo0f S £ f QA & & dz
. Trucs et Astuces pour mieux communiquer

a2RIfAGSAE RQ2NAFIYAAlFGAZY

12 heures de formation sur deux jours
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Dates: Décembre 2018
Groupede 10 professionnels
- Formation dispensée par 1 et 2 formatsuspécialistes de la surdité (URAPEDA PACA CORSE)
I SO dzy YyADBSldz O2yFANXS Sy [Fy3dsS R&enf A Iy Sa
LSF,d&eNJ £ S aAGS AR&nPfogehce! t 95! L

C2NXIFGA2Y LI2dzNJ FlF g2NRASNI fF: Y2y (iSS Sy O2YLISGSyOS

En lien avec les CNRH

1 At I NR & = -rei© @ipplete LlaParticipé & une journéle formation sur les®roubles
Complexes du Langa@mganisée par le CNRHR Laplane.

1 Les deux référents degarcours de Corset une conseillere technique de PAGH#t pu suivre
une formationsur®? Q9 LIA f SLJAA S (Hévelopdée po RARRES t¢ | 2Adf( AEECQ8 S NJIY A
en mai et en novembre 2018.

En lien avec le GNCHR

f 9y &aSLIXiSYONB Hnawmy dne ffofatiod gag visiegbrifé@ence niveawdza & A
Médiateam pour la gestion du SCIDpéts particulieremenpour le traitement et le controle
qualité des donnée2018.

Démarches transversales

1 Une conseillere technique en PACA a pu participer a une journeéa $8ommunication
Alternative Amélioré® animée par le réseau ISAAC Francophone, a Avignon fin novembre
2018.

1 [ QSljdmhpld®asSal f SYSy i 0 SifBafioh O\ fGrmarR@QzEIRrée par le
CDRE, 2 jours en octobre et 2 jours en novembre 2018

[ Q2 6 2 S O (dévFlopeiidesisivoidr&en matiére de:

Méthodologie de formation

¢ SOKYyAljdzSa RS o0FasS Sy FyAYF{iA2y RS 3INRdzLIS
Relation pédagogique

Construction de formation

O O O O

Cette séquence a été animée par le CDRE, organisme de formatdrimenté intervenant
fréquemment dans le dispositif intégré handicap rare.

9ffS I LISN¥YA& RS FTSRSNBN) f QSljdzA LIS F dzi2dz2NJ RS OSi
al f KSdzZNBdzaSYSyid OSiiGS asSljdzSyOS a@8aih NEBPNIREI SNIS
LR2NIF3IS S S az2dziASy yQ2yid LI a SGS |aadaNBad Lf
actions puissent continuer se développer.

T [ Qo9wl w | S3I f SYdseilierelignhiqitiePSCAr a fdA ISA a un dyledy G S
FT2NXEFGA2Y ¢ fQF OOVt BYRFOKS &¢¥almmEdgmaS Si S
8 OFLoAYySH ¢NARI2y SyS e OIRNINSS HLIlVNG £5G1! WijLdpht {A{SZ L
2019.Cette formation nous semble un outil essentiel du dévelappet de notre équipe par
son appropriation progressive de la notion de réseau qui permet de revisiter nos propositions
RQIFOO0O2YLI AySYSy i o
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Eléments budgétaires

Année 2018

Ressources (en euros

Axe5: Action de gestioneR QI RYAYAAUNY GA2Y

Financement ARS PACA HANYy HNOM
Financement ARS COR&&ationsinitiale et reliquat: lon TOH
y y o THplarede formatiorpluriannuel:n Ho g n €

Autres Ressources (subventions, paiement de n ycy €
F2NXIFGA2Y X0

Concours autres que financiers (mise a disposition de MYy cnn

f 20l dzEX RS YIFGSNARStaz Xo

TOTAL RESSOURCES OCH nyM™

Année 2018 Dépenses (en euros)
Dépenses afférentes a I'exploitation courante MO nwMmn
Dépenses afférentes au personnel HpAN HpPpoO
Dépenses afférentes a la structure dn nno
TOTAL DEPENSES OpPT HTAN

Mise & disposition de pfessionnels (IES Aet-
Cie)t Kl dziiSdzNJ RS ynn e

30heures d'expertises externes
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Perspectives 2019

[ Q9 lj-rekis pBursuivra son travail de mobilisation dans les différents axes du schéma national
handicap rare.

1 Au niveawartenarial : maintenir et développer une dynamique

Lf FLILINIFNnd AYLRNIIYd RIFEIya y2GN8 NBaSlIdz RQARSY
territoire (dans les ESMS, dans le milieu libéral etc.).

Concernant les ESMS des associations du categéartenaires, nous proposons que chacun puisse

identifier les ressources ou expertises existantes (professionnels usant de techniques différentes,
compétences particuliéres sur différents silj@ > I LILINE OKS & ROKWO 6 2 WAl ¥z o § yi
a nouveau les occasions de partages en ce sens.

Ainsi que nous l'avions imaginé depuis la création de I'Eepeilpés, 2019 verra la création de groupes

RS (N} @FAf &a2dza f QFdzi2NAGS Rdz / 2YA0GS I SO RSa 206
lesrelationsde réseau. Ces groupes seront animés par des conseillers techniques et ferons des retours

au comité des partenaires.

[ Q9 wsbulaite poursuivre la dynamiquR QA Y E ONA NBE RS y2dz0S| dee LI NI A
partenaires. Dans ce cadre, cetd@née des ssociations de famill@ous ont rejoint(PraderWilli
France, Angelman Franc&i Provencejnais aussi ugtablissemenHR (MAR Allauch)

EnCorse, ifaudracréer une «duplicationn R SG HyQOS/& t 2dzNJ OS FI ANBrg f Q9 wl
NBYyO2yiNB RSByl QDS @B dedImly On flj@izA I NI 44SYo6f S dzy e
de familles.

1 Au niveau institutionnel
Un soutien a I'action de formation de 'ERHR est envisagé par IXNRS P
L'année 2019 sera marquée par leslétions a venir de la dynamique nationale en faveur du handicap
rare (vers un 8™ Schéma National Handicaps RaPgsCela nécessite des ajustements, qu'ils soient
politiguesou techniques. Des évolutions sont a prévoir et nécessitent une veille constangei reste

un équilibre difficile a trouver quand les demandes individuelles de personnes continuent de
s'accroitre.
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Conclusion générale

[ QLYY SS Hnamy | LISNX¥A& f QI-BlAs MNtéeldans I¢s vatebrs GuisanR Sy G A |
cellesRdz NB&SI dz | F YRAOFLI witNB YIAa | dzadAr Rlya f1 02
LI NJ £ QSy 3l 3SyYySyd RS asSa LINRPFSaaArzyySta Si RS LI D

richesse.

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

La difficulté que nous avons a construire collectivement des réponses avec notre réseau handicap rare
NBEIA2ylf Sad OSLISYRI Yyl dgligerAGes Ar@ ldds Satkns dpuiz@duélle y S ¥
I'ERHRravaille 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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f QSLIAf SLIAAS
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Annexe 1 Sommaire du projet de service
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Annexe 2Y

connaitre, se connaitre, se reconnaitre, pour agir ensemble

Une charte afin de s'unir de facon concertée pour garantir les droits et répondre
«au plus justey aux besoins des personnes en situation de handicap rare.

[ KINIS SGKALdZS RS

f Q9 wl w

CHARTE ETHIQUE DE LERHR :

()
...
ERHR
o

Equipe Relais Handicaps Rares

Prove nac-.ﬂprs-f.}'}t: d"Azur Corse

NOTRE ENGAGEMENT
DANS DES VALEURS

Equite

Respect

Empathie

Responsabilité

NOTRE INTENTION
DANS
NOS REPONSES

Centrée sur la personne
ou ses attentes

NOTRE POSTURE
AJUSTEE MESUREE ET
ADAPTEE (AMA)

Réfiexivité pour
permettre la
distanciation

Développement de
nos competences
individuelles et
collectives

NOS MODALITES
D'ACTION EN
QUESTIONNEMENT

a,
ana

Structuration et
I'animation de réseau

Travail d’analyse en
équipe interdisciplinaire

Co-construction
d’actions pour soutenir
les droits de la personne

NOS PRINCIPES
D’ACTION COHERENTS
AVEC NOS VALEURS

Soutien & la liberté de
choix

Valorisation de
I'expérience des
personnes

Recherche de
I'appropriation

Recherche d’'une
circulation de
I'information et de la
connaissance

~




Amnexe3[ SG GNB RQSYy3IF3ISYSyd RS LI NGSYF NRF

)i
ERHR
7w LOGGPARTENAIRE

[ SGGNBE RQSy3Il3ISYSyil RS L

[ Q9 lj-RefkikX®rdonne au niveau régional en lien avec le Groupement National de Coopération Handicaps Rares ¢
Centres Nationaux de Ressourtes Y RA OF LJA wlk NBax € QI OiA2y RSa | OisdtidaXh
de maniére a offrir aux personnes en situation de handicap rare, un accompagnement cohérent, continu, de qualité,
la base de leurs besoins, demandes et atteniés ed QA Y & ONRA @I yi RIFya f SdzNJ LINR2S

t NBYlyld Sy O02YLIi S-NBAIRFA NR BYISYREY aSwbd & R Sdlais NdbsiittededzNJ
réseau Handicap Rare, de maniére a mettre a disposition des personnes concernées des comgetempestses. Pour
OStlYS y2dza RSQOStf2LII2ya dzy OSNIFAY y2YONB RQ2dziAf ax vy

l'dzaaAsx RlFEya €S OFRNB RS fF Y2yidsSS Sy O02YLISGSyOS RS
situation de handicap rare

Les partenaires

NOMDEQ9 ¢ ! . [ L {répgesedtdpar M(NOM), (FONCTION)

5Qdzy S LJ NI =

Et

Equipe Relais Handicaps Rares PAT2RSENnimée par Valentine DRIEUX, en qualité de Pilote

5QF dzi NB LJ NI =

{QSy 3l 3Syi

PourETABLISSEMENAL

- Proposer un oplusieurs 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 étre identifiés comme persowied & 2 dzZNOS & F dz a S
sollicités au cas par cas en accord avec leurs Directions dans le cadre de situations accompagnées ou projet
Sy dzdz@NB LI NJ f Qo9wl w

- Accepter que dans le cadre de nos suivis des formations, ces salariés participeneguetdgs apres la formation
aunedemie 2 dzNJy SS RS GNI @At R2ydG S o0dzi aSNIAG RS OF L
communautés de pratiques professionnelles.

Pourf Q9 1j dzA LIS wSf | A & -QORSERA OF LJA wl NBa t ! /!

- Proposer efinancer une offre de formation adaptée



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

situation de handicaps rares en régipn
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professionnelles.
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