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Introduction 
 

2018 est la troisième année d’exercice (en année pleine) de l’Equipe-relais PACA et Corse. 

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

Après une année centrée sur l’appropriation et la transmission, 2018 est une année de construction : 

de nouvelles actions collectives, dans la perspective de l’ancrage de notre réseau. 

Rappel des missions de l’Equipe-relais : 
L’Equipe-Relais doit cordonner au niveau inter-régional, régional et infra-régional, en lien avec le Groupement 
National de Coopération Handicaps Rares et les Centres Nationaux de Ressources Handicaps Rares, l’action 
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 
et attentes et s’inscrivant dans leur projet de vie. 
Prenant en compte l’environnement inter-régional et l’ensemble des ressources en présence, l’Equipe-relais 
doit constituer le réseau Handicap Rare, de manière à mettre à disposition des personnes concernées des 
compétences et expertises. Pour cela, elle développe un certain nombre d’outils, notamment la formation-
sensibilisation. 
En Corse, en lien avec les prérogatives de l’ARS Corse, l’équipe relais peut intervenir lors des situations de 
rupture  de parcours de personnes en situation de Handicap même si elles ne relèvent pas du Handicap Rare. 

 

Tour d’horizon des actions de l’équipe-relais en 2018 : 

Notre objectif prioritaire est en 2018 le développement de la mise en réseau, c’est-à-dire l’ensemble 

des actions collectives au service du handicap rare. 

Nous développons deux axes internes :  

 La stabilisation des démarches internes : rédaction d’un projet de service et d’une charte 

éthique 

 Une vaste action de formation de l’équipe pour monter en compétences sur la formation 

 

Et travaillons autour de trois axes externes :  

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

maladies rares 

 L’accompagnement des situations individuelles  

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

Le cadre de référence de l’intervention de l’Equipe-Relais : 

L’ERHR Paca-Corse bénéficie d’un co-portage : IRSAM et ARI. L’année 2018 a été consacrée à la consolidation de 

ce partenariat, jusqu’ici incarné dans la mise en œuvre de l’Equipe-relais.  

Le soutien des associations gestionnaires s’est porté sur : 

- Le soutien logistique 

- La participation au comité technique et au comité des partenaires 
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Dans la composition de l’équipe : 
 

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 

 Suite au départ de notre médecin après son congé parental, le recrutement d’un nouveau médecin a 
été effectif à la fin de l’année 2018. Notre médecin est arrivée en décembre 2018.    

   
 

 

 

 

 

 

 

  

Au niveau du territoire d’intervention :  
L’ERHR Paca-Corse depuis fin 2016 dispose de deux professionnels, deux référents de parcours (un en Haute 
Corse et un en Corse du Sud). Pour rappel ce projet a été construit avec l’ARS, sur la base d’un budget annuel 
de 80 000€. 
Ces deux professionnels ne constituent pas une équipe-relais à part mais sont intégrés à l’Equipe-relais, 
bénéficient de ses moyens techniques : 

Implantation dans un service APF et dans une délégation APF sur l’île 
Voiture de service 
Secrétariat et assistance (depuis Marseille) 
Réunion d’équipe en 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) 
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Axe 1 : Les actions individuelles 
 

Evolution du nombre de suivis individuels 

 

Il ne s’agit pas uniquement de nouvelles situations car certains suivis dépassent largement une année. 

 
En 2018, la pilote et l’assistante ont suivi un nombre important de situations, parfois en lien avec des 
conseillères techniques et référents de parcours si besoin de compétences techniques particulières. 
Au cours de cette année particulière (remplacement du pilote, investissement d’une conseillère 
technique dans une formation qui s’est terminée en décembre 2018), cette modalité a permis 
d’assurer l’intervention de l’équipe-relais sur les situations individuelles. 
 
 

Répartition par type de déficiences à l’origine de la situation de Handicap Rare 

 

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 GNCHR dans l’objectif de toujours mieux définir le Handicap Rare, 
et ce conformément au Schéma National. 
 
 

 
 
Comme en 2017, l’épilepsie représente 34 % de la cinquième catégorie. 
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. 

Rappelons que la prévalence n’est pas la même : 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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D’où viennent les demandes de 2018 ? 

Elles sont diverses et émanent d’ESMS, d’acteurs sanitaires ou sociaux. 

 

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 

proposées par l’équipe-relais commencent à porter leurs fruits. Nous notons néanmoins l’importance 

d’adapter nos supports de communication à des acteurs non professionnels, 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 

s’explique notamment par les liens étroits entretenus avec les MDPH. Ce qui signifie que ce travail de 

mise en lien doit être poursuivi pour les autres départements.  
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NB : en ce qui concerne les autres départements mentionnés ci-dessus, il s’agit de situations hors 

région, transmises par d’autres ERHR pour un rapprochement familial, déménagement ou encore pour 

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

 

La répartition par genre, les hommes toujours majoritaires 

 

 

La répartition par tranches d’âges 

 

 

Quelques sollicitations types : 

 0 – 6 ans :  

Recherche d’un 1er établissement, accompagnement de professionnels de crèches ou écoles 

maternelles, proposition d’interventions libérales,… 

 7-15 ans :  

Accompagnement de familles ou d’établissements sur des questions comme la 

communication, la prévention ou résorption des troubles du comportement… 

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 

d’adaptation de traitement, problèmes en lien avec l’adolescence,…)  

- Accompagnement à l’orientation pour des ESMS et des familles (recherche d’autres 

établissements dans le champ de l’enfance, ce qui est toujours difficile ; recherche de 

perspectives d’accueil dans le secteur adulte, notamment par le biais de stage, recherche de 

répit). 

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

psychiatrie,… 

 26-60 ans :  

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

comportement, recherche de diagnostic et/ou d’évaluation sur des déficiences secondaires ou 

des aggravations liées à l’âge, recherche d’établissements notamment en lien avec 

l’aggravation des déficiences,… 

 61 ans et + :  

Recherche d’un « dernier » établissement (MAS ou EHPAD), demandes autour de la 

communication, recherche d’un accompagnement adapté à domicile… 

 

 

 
La typologie ci-dessus correspond aux catégories proposées par le Système Commun d’Information du 
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 : Cet item regroupe aujourd’hui les catégories suivantes : Evaluations des besoins 
et préconisations – propositions d’interventions  

 Gestion de cas : Soutien à l’accompagnement et au suivi du parcours  

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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Notre intervention en matière de liaison, effectuée principalement par l’assistante de l’équipe-relais 

s’élève donc à 17%. 

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

conseillères techniques et référents de parcours mais aussi la pilote et l’assistante. 

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

référents de parcours. 

 

Pour clore cette partie sur les situations individuelles, quelques chiffres clés de l’année 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 
(CNRHR, autre ERHR,…) 

 

  



 

10 
 

Axe 2 : Les actions collectives 
 

L’Equipe-Relais dans ses missions doit également développer des activités de « réseau ». 

Les actions sont réparties en trois grands domaines d’activités, selon la nomenclature définie par le 

Groupement National Handicaps Rares. 

 

Les actions sont ensuite classées par types d’activités. 

 

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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En matière d’Etude Recherche Innovation : 

L’ERHR travaille depuis son origine à sa structuration, en 2018 nous avons particulièrement mis l’accent 

sur la construction de notre référentiel d’évaluation (en cohérence avec le référentiel inter-associatif 

choisi par notre association gestionnaire IRSAM). 

Nous avons finalisé le projet de service1 de l’Equipe-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, 

soumis à une réactualisation régulière. Il vise ainsi à être une ressource commune pour l’équipe et un 

outil de communication de nos pratiques pour l’ensemble de nos partenaires, dont les familles. 

Ce projet de service a été assorti d’une charte éthique2 sur laquelle nous avons travaillée 

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

nos interventions, qu’elle soit individuelle ou collective. 

Nous avons également travaillé autour d’un outil d’analyse 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 : 

L’activité ‘Intégration des services et des acteurs’ recense l’ensemble des actions menées par l’équipe 

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 de ‘Gouvernance’, nous retrouvons les comités des partenaires, qui permettent de 

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

communes et de partager les projets et actualités de chacun d’entre eux.  Les comités techniques, 

quant à eux, rassemblent la direction de l’ERHR, celle de l’association gestionnaire (IRSAM) et celle du 

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

En ce qui concerne ‘l’identification des ressources et des besoins’, il s’agit de travaux spécifiques liés 

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

libéraux, rencontre d’un établissement ou concertation avec celui-ci pour une situation complexe, 

repérage des besoins de formation au sein d’ESMS,… 

 

 

 

 

 

 

                                                           
1 Sommaire du projet de service en annexe 1 
2 Charte éthique de l’ERHR en annexe 2 
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En matière de Diffusion connaissances / Développement compétences :  

Dans ce domaine d’activité, on retrouve les activités de l’ERHR en termes d’information/ 

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

développées ci-après. 

La particularité de l’Equipe-Relais Handicaps Rares est de développer une intervention visant la 

diffusion de connaissances auprès d’aidants, professionnels et familiaux. Ainsi, avons-nous pu 

intervenir sur différentes thématiques.  

La principale concerne le handicap rare et prend la forme d’une demi ou d’une journée.  

Nous avons également pu intervenir auprès d’un service de TISF marseillais autour des thématiques 

du handicap rare et de l’autisme, 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 professionnels de l’IES Arc-en-Ciel. 

En 2018 a été inaugurée une nouvelle modalité de sensibilisation proposée par l’Equipe-Relais. Après une 
sensibilisation en établissement, un souhait d’approfondissement a été formulé par des professionnels d’un 
EEAP. Un accueil au sein de l’IES Arc-en-Ciel a été pensé pour leur proposer une découverte des métiers et 
des compétences déployées auprès d’enfants présentant une déficience visuelle avec handicaps associés. 

 

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

formation, préparée par la pilote et une conseillère technique, s’est déroulée en fin d’année 2018 et a 

été co-animée avec l’association de familles Prader-Willi, qui nous a mis à disposition de nombreux 

supports travaillés en interne de l’association. 

En décembre 2018, nous avons renouvelé un « classique » dans les formations de l’ERHR : 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.  

A cette occasion l’ERHR a réfléchi à un process d’engagement3 des ESMS afin de s’inscrire dans une démarche 
partenariale à plus long terme. En inscrivant leurs professionnels à une session organisée par l’ERHR, les ESMS 

                                                           
3 Lettre d’engagement de partenariat en annexe 3 

19

15

Actions de Sensibilisation Actions de Formation
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s’engagent à leur permettre de se réunir à nouveau afin d’échanger et de capitaliser leur expérience, pour 
envisager, à terme, de créer des communautés de pratiques. 

 

Enfin, l’Equipe-Relais a reconduit une journée sur l’épilepsie avec des nombreux partenaires : les 
Centres de Références Maladies Rares «Handicaps Rares» et «Epilepsies Rares de causes rares», 
l’Hôpital Henri Gastaut, la filière DéfiScience, le CNRHR FAHRES et l’association de familles EPI 
PROVENCE. Cette large mobilisation partenariale a permis de cofinancer cette deuxième édition des 
Rencontres Régionales de l’Epilepsie, qui a réuni 130 personnes, autour de conférences le matin et 
d’ateliers l’après-midi. 
 

Conformément à nos principes d’interventions, toutes ces manifestations sont gratuites pour nos partenaires. 

 
 

 

 

Point sur l’activité de formation de l’ERHR : 

Cette catégorie d’intervention a été requalifiée à la demande de la CNSA : les actions de formation 

répondent à un cahier des charges particulier et seraient plutôt réservées aux CNRHR, à l’exception 

des formations Unifaf. 

Sont ici recensées les actions collectives régionales de l’OPCA du secteur (Unifaf). L’ERHR a répondu à 

un appel d’offre fin 2016 dans l’objectif de proposer une action en inter visant la sensibilisation aux 

problématiques liées aux handicaps rares de l’ensemble des ESMS des deux régions PACA et Corse. 

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

accompagner », à la demande de l’Unifaf en 2018 : 

 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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Rappel des thématiques des sensibilisations 
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A noter également l’intervention de l’Equipe-Relais auprès de l’établissement IES Clément Ader (PEP 

06) dans le cadre d’un financement UNIFAF. En effet cet établissement a souhaité pouvoir bénéficier 

de cette sensibilisation en intra, pour ses seuls professionnels. 

Pour l’Equipe-relais, cette modalité, exigeante, car elle requiert une forte mobilisation mais aussi une 

revue des connaissances en temps réel, des capacités d’animation, reste son principal levier d’action 

auprès des ESMS. En effet, face à des injonctions d’accueil de publics aux besoins ou/et aux situations 

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

outillage efficace pour leurs professionnels, qu’ils pourraient difficilement former sur ces thématiques. 

 

En matière de diffusion d’information mais aussi de changement 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. 

 

Au niveau des actions ‘Appui Conseil’, on retrouvera des actions menées autour de méthodes et 

démarches spécifiques comme des travaux sur des documents techniques (grilles d’évaluation, carte 

d’urgence Maladie Rare, aide au repérage de personnes relevant du Handicap Rare), ou encore des 

actions de soutien à un projet d’accueil de personnes en situation de handicap rare, soutien à des ESMS 

pour un appel à candidature de l’ARS… 

Analyse de la provenance des différentes demandes : 

 

Famille
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gestionnaire

3%

ERHR
50%

CNRHR
2%

ENHR
2%

Professionnel libéral
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Etablissement ou 
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3%
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1%
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4%
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Acteur de la formation
4%

Autre
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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.  

C’est la raison pour laquelle nous trouvons 10% des demandes d’actions collectives qui émanent des 

institutions (ARS – MDPH), relevant d’une catégorie bien identifiée : concertation stratégique / 

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

sollicitation pour des GOS (Groupe Opérationnel de Synthèse)…  

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. 

L’Equipe-Relais reste encore à l’initiative de plus de la moitié des actions collectives, ce qui semble 

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.  
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   Focus sur la Corse  

Rappels des constats posés par l’Equipe : 

- Difficulté d’organiser des actions sur l’ensemble du territoire, en raison de la difficulté des déplacements, 

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.  

- L’annonce du handicap, si elle est faite sur le continent, est peu accompagnée et donne difficilement lieu à un 

suivi psychologique de la famille. 

- Les préconisations d’accompagnement ne sont parfois pas adaptées ou réalisables en Corse (type de prise en 

charge, appareillages spécifiques de la déficience visuelle ou de la déficience auditive…). 

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

- Les réponses données aux actions entreprises (orientation, suivis…) sont limitées sur le territoire Corse ; il existe 

peu d’alternatives, de choix au vu du faible nombre de structures existantes. De la même façon, on l’a dit, une 

alternative en matière de prise en charge en libéral est difficile à mettre en œuvre au vu de la démographie de 

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 

d’épilepsie, DV, DA, mais pas assez de moyens, de temps pour les mettre en place. Le nombre de participants 

étant souvent faible par rapport au continent, la dynamique de formation s’en trouve ralentie. 

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

plus difficile à identifier par  l’ERHR. 

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

véritable contact et des liens de confiance. 

Dans le cadre d’un déplacement des porteurs de l’ERHR en Corse (la directrice générale adjointe de 

l’IRSAM, le directeur des projets et de la qualité de l’IRSAM, le directeur de l’hôpital Henri Gastaut de 

l’ARI et le pilote de l’ERHR), une rencontre avec l’ARS Corse, en octobre 2018, a permis de dégager un 

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

cofinancé par l’ARS. Celui-ci présente trois grandes thématiques :  

 La Communication Visuelle Signée 

 L’épilepsie 

 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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Demande d’action collective suite à un accompagnement individuel 

 

 

 

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

Cette augmentation s’explique certainement grâce aux partenariats avec les structures qui sont plus 

solides et qui tendent à se renforcer. 

 

 

 

Contribution à la recherche (qui correspond à l’axe 3 du Schéma National Handicaps Rares):  
 
L’ERHR a contribué à un projet de recherche sur l’expérience (annexe 7).  
Ce travail collectif a donné lieu à un ouvrage « apprendre d’une expérience rare », auquel l’ERHR a participé 
en proposant un article dans la partie « partager l’expérience » intitulé : CONNAITRE, SE CONNAITRE, SE 
RECONNAITRE POUR AGIR. 
Il a été publié en 2018 dans un ouvrage « apprendre d’une expérience rare », édition L’Harmattan. 

 

 

 

 

 

 

  

Oui
30%

Non
70%

Lien action collective et accompagnement individuel

Oui Non
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Axe 3 : Faciliter l’information et la communication 
 

Ce travail, auquel chaque professionnel contribue est dans la sphère d’intervention de l’Assistante de 

l’Equipe-relais. A partir des situations rencontrées mais aussi des contacts pris avec différents 

partenaires (à noter l’importance des associations spécialisées 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 avec les actualités de l’ERHR et les journées proposées. De 

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

structuration de l’ERHR (Projet de service, charte éthique). A terme, sera proposé un accès à des 

ressources spécialisées autour du handicap rare, des ressources de la région PACA,… 

Nous travaillons particulièrement avec le service documentaire de l’ERHR Auvergne Rhône-Alpes mais 

aussi avec ceux des 4 centres ressources handicaps rares. L’Assistante de l’ERHR s’est rendue à Lyon 

en décembre 2018 afin d’échanger 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 

dans le Système Commun d’Information du Dispositif Intégré. 

 

Axe 4 : Développer la formation 
 

Formations à destination des professionnels : 

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

But  
- Acquérir les moyens d’échanger efficacement, dans la majorité des situations de travail ou 

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 participants, disponible à l’issue de la session 
. Trucs et Astuces pour mieux communiquer 
 
 
Modalités d’organisation  
 
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) 
avec un niveau confirmé en Langue des Signes Française et/ou avec un niveau d’interprète en 
LSF, sur le site de l’URAPEDA à Aix en Provence.  

 
 

Formation pour favoriser la montée en compétences de l’équipe : 

En lien avec les CNRH : 

 A Paris, l’équipe-relais complète a participé à une journée de formation sur les ‘Troubles 

Complexes du Langage’ organisée par le CNRHR Laplane. 

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

une formation sur ‘l’Epilepsie et la boîte à outils’ développée par FAHRES, à Tain l’Hermitage 

en mai et en novembre 2018. 

En lien avec le GNCHR : 

 En septembre 2018, l’assistante a suivi 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 ‘Communication 

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

2018. 

 L’équipe complète a également bénéficié d’une ‘formation de formateurs’, délivrée par le 

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

L’objectif était de développer des savoir-faire en matière de : 

o Méthodologie de formation 

o Techniques de base en animation de groupe d’adultes 

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. 

Elle a permis de fédérer l’équipe autour de cette mission essentielle de formation / sensibilisation. 

Malheureusement cette séquence s’est déroulée en l’absence de la pilote (titulaire) de l’ERHR, le 

portage et le soutien n’ont pas été assurés. Il reste nécessaire d’animer cette dynamique pour que les 

actions puissent continuer à se développer. 

 L’ERHR a également proposé à une conseillère technique de PACA et à  l’assistante un cycle de 

formation à l’accompagnement en réseau : ‘l’approche systémique et en réseau’ animée par 

le cabinet Trigone et portée par l’URIOPSS, en octobre 2018 et qui se poursuivra jusqu’en mars 

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 

d’accompagnement. 
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Axe 5 : Action de gestion et d’administration  
 

Eléments budgétaires : 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

30 heures d'expertises externes  Mise à disposition de professionnels (IES Arc-en-
Ciel) à hauteur de 800 €. 

 

 

  

Année 2018 Ressources (en euros) 

Financement ARS PACA 208 241 € 

Financement ARS CORSE (dotations initiale et reliquat : 
88372 € + plan de formation pluriannuel : 42360 €) 

130 732 € 

Autres Ressources (subventions, paiement de 
formation…) 

4 868 € 

Concours autres que financiers (mise à disposition de 
locaux, de matériels, …) valorisés en euros 

18 640 € 

TOTAL RESSOURCES 362 481 € 

 
 

Année 2018 Dépenses (en euros) 

Dépenses afférentes à l'exploitation courante 13 014 € 

Dépenses afférentes au personnel 250 253 € 

Dépenses afférentes à la structure 94 003 € 

TOTAL DEPENSES 357 270 € 
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Perspectives 2019 

 L’Equipe-relais poursuivra son travail de mobilisation dans les différents axes du schéma national 
handicap rare. 

 Au niveau partenarial : maintenir et développer une dynamique 

Il apparaît important dans notre réseau d’identifier les ressources là où elles se trouvent sur le 
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 sujets, approches d’accompagnements…). Nous multiplierons 
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 
de travail sous l’autorité du Comité avec des objets de travail bien délimités dans l'objectif d'alimenter 
les relations de réseau. Ces groupes seront animés par des conseillers techniques et ferons des retours 
au comité des partenaires. 

L’ERHR souhaite poursuivre la dynamique d’inscrire de nouveaux participants au Comité 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 d’Allauch).  

En Corse, il faudra créer une « duplication » de l’instance. Pour ce faire, l’ERHR a permis une première 
rencontre des acteurs sur l’île en octobre 2018, qui a rassemblé une quinzaine d’ESMS et associations 
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  

L’année 2018 a permis l’affirmation de l’identité de l’Equipe-relais, ancrée dans les valeurs qui sont 
celles du réseau Handicap Rare mais aussi dans la construction d’une identité spécifique construite, de 
par l’engagement de ses professionnels et de par l’ensemble des actions dont la diversité est aussi la 
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 
régional est cependant un indicateur qu’il ne faut pas négliger. 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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Annexes  
 

Annexe 1 : Sommaire du projet de service  

Annexe 2 : Charte éthique de l’ERHR 

Annexe 3 : Lettre d’engagement de partenariat 

Annexe 4 : Programme de la 2nde rencontre régionale de l’épilepsie 

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 : Charte éthique de l’ERHR 



 
 

Annexe 3 : Lettre d’engagement de partenariat 

  

 

 LOGO PARTENAIRE 

 

 

Lettre d’engagement de partenariat 

 

L’Equipe-Relais cordonne au niveau régional en lien avec le Groupement National de Coopération Handicaps Rares et les 

Centres Nationaux de Ressources Handicaps Rares, l’action 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 et attentes et s’inscrivant dans leur projet de vie. 

Prenant en compte l’environnement inter-régional et l’ensemble des ressources en présence, l’Equipe-relais constitue le 

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

cela, nous développons un certain nombre d’outils, notamment des formations et sensibilisations. 

 

Aussi, dans le cadre de la montée en compétence des acteurs identifiés dans l’accompagnement des personnes en 

situation de handicap rare 

Les partenaires : 

NOM DE L’ETABLISSEMENT, représenté par M. (NOM), (FONCTION) 

D’une part, 

Et 

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

D’autre part,  

S’engagent 

 

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 ressources au sein de l’ERHR et 

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

en œuvre par l’ERHR ; 

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

à une demi-journée de travail dont le but serait de capitaliser sur les retours d’expériences en créant à terme des 

communautés de pratiques professionnelles. 

 

Pour l’Equipe Relais Handicaps Rares PACA-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 ; 

- Inscrire les compétences développées dans la formalisation et l’animation de communautés de pratiques 

professionnelles. 

 

 

Fait à ……………………………., le …………………….. 

 

Pour ETABLISSEMENT       Pour l’ERHR PACA-Corse 
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Annexe 4 : Programme de la Formation Communication Visuelle Signée 



 

 
 

Annexe 5 : Programme de la Journée Troubles Complexes du Langage 



 

 
 

Annexe 6 : Programme de la Formation Epilepsie et Boîte à outils 

 



 

 
 



 

 
 

Annexe 7 : Programme de la Journée Communication Alternative Améliorée  



 
 

Annexe 8 : Programme de la Formation de formateurs 



 

 
 

 

 



 

 
 

 



 

 
 

 

 



 
 

Annexe 9 : Programme de la Formation Approche systémique en réseau 

 



 

 
 

 

 

 



 

 
 

 



 

 
 

 

 

 



 

 
 

 

 

 


