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Introduction

2019est laquatriemel Yy S S R @BIEYSYWNIS OLSt DA yr&lais PRCA etfCorselj dzA LIS

Apres une anné2018 autour de la construction de nouvelles actions collectives, nous avons orienté
Y2UNB T OGA2Y Hnanmdp | dziz2dzNJ RQdzy FyONI 3IS RS y2i0NB
issues des missions dévolues dans le Schéma National

¢ 2 dzNJ R Qds BONiM i23/Va  IRSaisénQ®9j: dzA LIS

Nous développonan axe interne:

T [F LNRPRAOGAZ2Y RQdzyS RSYINDKS ljdzt t AGS O2KSNBy

Et travaillons autour de troisxas externes:

1 Le céveloppement des partenariats avec 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

Rappetll  O2YLR &AGA2Y

Professonnels affectés a 'ERHR (¢ Professionnels affectés a 'lERHRen

Qualifications

nombre ) ETP)
Pilote 1 1
Assistante 1 1
Conseillére technique PACA 1 1
Conseillére technique PACA 1 0,8
Référente de parcours Hauteorse 1 0,5
Référent de parcours Corse du Sud 1 0,7
Médecin 1 0,2

Situation au 31.12.2019

whk 1JJSf RSa& YAdehmis2yd RS f Q9 dzA LIS

[ Q9 lj-Rekisd8i cordonner au niveau interégional, régional et infraégional, en lien avec le Groupement National de Coopéra
I FyRAOI LA wlkNB&a Si £Sa /SyiNBa bldidAaz2yl dE RS wS$4aaz2 dzN& Bédicd
saciaux, de maniére a offrir aux personnes en situation de handicap rare, un accompagnement cohérent, continu, de qlaligse!
RS tSdNE 6Sada2Ayasz RSYIFLyRSa Si GGSyidiSa SG aQAyaONAR@lyid R
t NBylyd Sy 02YLNS -régOSwIaA NRY yiSOSwadi S W/ ti S NR S & -relS dait 2odantiies |6 réstaf
Handicap Rare, de maniéere a mettre a disposition des personnes concernées des compétences et expertises. Pour celappéie
dzy OSNIF Ay y2Yo Nbafdagodsénsibilaiony 2 G YY S

9y /2NBESZ Sy tASy @S0 tSa LINBNRIAIGAGSE RS Q! w{ / zoksS8s
personnes en situation de Handicap méme si elles ne relévent pas du Handicap Rare.




Axe 1: Les actions individuelles

Evolutiondu nombre de suivis individuels

EVOLUATION DU NOMBRE DE SITUATIONS SUIVIES
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Données mises a jour en mars 2020, apres le reporting national validé fin janvier

NyS &aQF 3Aad LI Zouvelgshisiiudibngs gerdaind=s8ivisytiépassent largement une anndgis on compte 59
nouveaux suivis réceptionnés en 2019

Cette année encore les suivis des situations individuelles ont été assurés par les deux conseilleres
techniques, les deux référénd RS LI NDO2dzZNE RS / 2NBRSZ fQlaaradal yi
y2il YYSYyld RQdzy FNNlG RS OGN} @FAf RS (NRBAA Y2Aa RC

Ce sont les conseilléres techniques spivent le plus de situations88 situations sur 130 raison st

la prédominance des situations sur le territoire de la région PACA. Suivent ensuite, les suivis des
référents de parcours en Corékb)qui restent modestes mais continuent de progresser.

[ QFraaraidl ydS | 002 siuatiang SlassigyeSentiieprericr gt&le, RSmatiére
RQSELX 2 NI (A 2,e dariBeild et de feéhdtthg de Sessouréasurtant le nombre de suivis
Fdadz2NBa FdzZ3YSyidaSsz OS ljdza fQF FYSYySS t aS F2N¥SNK
« référent de parcours.

La pibte poursuit 15k 002 YLIJ Ay SYSy da |IjdzA NB § Odyfidistrafv@etzy y A JS
NBf §3S RQdzgaissautionS 32 NR S



WSLI NGAGAZ2Y LI NI GélLJS RS RSFAOASYyOSa t tQ2NRIAYS

REPARTITION DES SITUATIONS PAR CATEGORIE DE
HANDICAP RARE EN %
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DA GRAVE ET DV DV ET AUTRES DA ET AUTRES DYSPHASIE GRAVEUTRES (AFFECTION
GRAVE DEFICIENCES DEFICIENCES DU METABOLISME,
AFFECTION DU
SYSTEME NERVEUX,
AFFECTION
MITOCHONDRIALE,
EPILEPSIE SEVERE,
AUTRES)

Depuistrois ans,la 5™ catégorieest prégnante.

La catégorie Dysphasie grave pose toujours questimus avons toujours aussi peu de sollicitations,

ce qui est le cas de plusieurs ERHR.

Cette informationestNBS Y2y 1SS | dz Db/ Il w RIFIya fQ2062S@Ra& RS
et ce conformément au Schéma National.

FOCUS SUR LA 5EME CATEGORIE EN %
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AFFECTION DU AFFECTION AFFECTION EPILEPSIE SEVERE AUTRES
METABOLISME EVOLUTIVE DU MITOCHONDRIALE
SYSTEME NERVEUX

02

Commelestroist Yy SSa LINBOSRSY (S azs estdelsSmdiid ded HtdatnsiBB LINS & Sy

cinquiéme catégorie.

Ces situations, malgré leurs complexités, peuvent étre soutenues par des acteéférdaae: Hopital
Henri Gastaut, Centre de Référence Handicaps Rares et Epilepsies eéleacau®PHM) et CNRHR
FAHRES.

Par contre concernanies autres composantes de |&™ catégorie, nous disposons de moins de
ressources expertest cherchons donc développer notre réseau, nainment dans le milieu sanitaire
et associatif (associations syndromiques).



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

FACTEURS AGGRAVANTS EN NOMBRE DE FOIS CITES
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Nous sommes de plus en plus fréquemment solkci#tér la question des troubles du comportement,
autour desquels nous cherchons a proposer des pistes aux aidants, professionnels et familiaux.

Un certain nombre des thématiques ici citées sont complexes a analyaeffet, les TSA disposent
deressource RSRASSAaY LRdANIFYyGd y2dza a2yYYSa FTNBIdSYYSy
diagnostic. Les TSA étant un vaste champ, les comportements dits praaenugfis sont souvent

associés aux TSA.

Quant aux soins complexes, fjeuvent étre semblables a cewu polyhandicap. On voit ainsi la
porosité de la catégorie kandicap rare>» mais aussi la richesse que cela peut amener, car ce réseau
intégré des ERHR cherch@ugmenteisespropres compétences et connaissanets travailer avec

de nouveaux partenags.

Plus de la moitié desituations(56%)relévent des maladies rares

MALADIES RARES
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Certaines relévent dohampsensoriel, comme le syndrome Charge ou Uskedz OK | YLJ RS f QS LJ
comme le syndrome de West ou Angelmamais nous notonsurtoutune augmentatiordes suivisle
personnes atteintes du syndrome Pra€filli.

Pour la catégorie Autreui représente une grande proportion des situations avec maladies ravas
retrouvonsdes maladies telles quesyndrome de Dravet, syndrome de baraitsénter, Scléose
Tubéreuse de Bourneville, anomalie du chromosome 9, Syndrome Bdbpitey Lobstein,
Hyperphénylalaninémie/phénylcétonurie, Atrophie vermienne cérébelleuse, Syndrome Coffin Lowry,
SAT B2, anémie de BlackfandDiamond, Maladie de Hunter, syndrome deaisResmRubéole
congénitale, Xeroderma Pigmentosum, Donnay Barrow, Bardet Biedl, Syndrome PHACE,
Cytomégalovirus, Syndrome Lejeune (cri du chat), Syndrome de Netherton, Neurofibromatose,
Maladie de San Filipo, Acidémie Isovalérique, syndrome de KleefgtrdroBe X fragile, syndrome
Sturge Weber, délétion du chromosome 22, syndrome de Joubert ou encore syndrome de William
Beuren.

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

wlk LISt 2ya 1jdzS I LING @RODSpgudISs malaifesi rires lell 14 00@0lpouMes Y S
situations de handicap rare.

Nous souhaitongvant toutnous focaliser sur la notion de Handicap rare en travaillant sur tous les

aspects ded situation pour identifierdur complexité, au sein de netéquipe pluridisciplinaire?our

ce quiconcerne lamaladierarey > y2dza Fl Aaz2yad o0ASYy &HNI I LIWISE t ¢
des Centres de référence et de compétence de notre territoire edeld.Nous avons pu par exemple

travailler enpartenariat avec une expérimentatidndzii 2 dzNJ RSa YI f I RAS& NI NBa &
des maladies rares.

En terme de réseau, nous devons poursuivre notre travail de lisatidbn des acteurs sanitaires,
notamment les filieres maladies rargmur accentuer coordinationgui reste un enjetiort pour les
secteurssanitaire et le médicsocial.



vdzSt S SZfdehadadedNd®@I?Y S R
Elles sont diverses et émamteprincipalement des ESMS ou des familles.
REPARTITION DES SITUATIONS PAR ORIGINE DE LA
DEMANDE EN %
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Nous retenons que cette annéd% des demandes proviennent des personnes eiteégmes, de leur
famille ou des associations de fansli€ela signifie que notre serviestréellement identifié sur le

territoire par des personnes en recherche de solutions adaptées.
Ceci étant, nous souhaitoiisNI @1 A f £ S NJ hos $ugpbrR telddmmiinicatigh aR& acteurs

non professionnels, cela reste objectif important que nous espénsatteindre en 2020.



REPARTITION PAR TYPE D'HEBERGEMENT
DES PERSONNES SUIVIES

H ESMS avec hébergement ®@ Domicile (famille, personne en situation de HR)
u Etablissement sanitaire H Etablissement social avec hébergement
H Autre

9y OS ljdzA O2yOSNYyS f QKSO60SNHSYSyil RS&a LISNA2YYySa
grande partie a domicile (75%), ce qui est une information a analyser finement car cela ne signifie pas
20t AL G2ANBYSY (G 1jdzQStfSa aSNIASyd alya az2ftdziizyd
/| SGGS R2yySS Sy3atz2o

S L2 LJdz F GA2ya SyFlyida 68y
LISNB2YyySa 0SYSTFAOALI VY 5

t Sa
RQdzy I O002YLI IySYSyil RSLIz &
Notre intervention se situe majoritairement dans les départements du 13, du 84 et de.Corse

REPARTITION DES SITUATIONS
PAR DEPARTEMENT EN %
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Le nombre de demandes des Bouches du Rhéne et du Vaucluse est en constante atigmeetqui
AQSELX AljdzS y20l YYSY(d LI N fSaz tmSyiat SONRAG AaRS yRAND
a Marseille et que la majorité de notre équipe y est basée.

Ceci doit étre questionné en regard de notre identité régionale et de lassééede construire des
fASya az2ftARSa @3S0 t QSyaSye trédvail ReSndise énSibiNdbitiérdt NS & @
poursuiviavecles autres départements.

NB: Les situations "hors région" correspondent a des personnes en situation de HRdansnin
autre département et pour qui un rapprochement familial est demandé dans la région

[ NBLI NIGAGAZ2Y LI NJ GNIyOKSa RQN3ISa

REPARTITION DES SITUATIONS
PAR TRANCHES D'AGES EN %
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JEUNES ENFANTSENFANTS (15 JEUNES ADULTESADULTES (260 PERSONNES AGEE
(0-6 ANS) ANS) (16-25 ANS) ANS) (PLUS DE 60 ANS)

Quelques sollicitations types :

f Oc¢bans:
w S OK S ND K &tablkR€uimfit, ascompagnement de professionnels de créché&saoles
YIEGSNYStfSas LINPLRAAGAZY RQAYOIGSNBSyldAz2ya f A0
 7-15ans:
1 O02YLJI 3y SYSyi RS TFLIYAttSa 2dz RQSGFoftA&aasSy
O2YYdzy AOF A2y S I LINBGSYiUuAz2y 2dz NBaA2NLIIAZ2Y R
{ 1625 ans:
- Intervention suscitéesuite a des évolutions majeures de la personne concernée (problémes
RQIFIRIFLIGFGAZ2Y RS GNIAGSYSy(dx LINRPoOofSsYSa Sy fAS)y
-1 002YLI AYySYSyid t fQ2NRASyGlraGA2yY L}RdzZNJ RSa 9/
Sl ofAaaSYSyida Rifafice, cd Qi e€iKdujyuts difidere¢h€@e de
LISNRLISOGAPSE RQI OO0dzSAt REya €S aSOGSdzNJI | Rdzf G
répit).
- Intervention suite a des retours a domicile (situations critiques) ou des passages en
LA & OKA I G NAS3ZX
1 2660 ans:
Sollicitations relatives a une adaptation des accompagnements : communication, troubles du
O2YLRNILISYSyi(Gz NBEOKSNOKS RS RAFIAYy2aGA0 ShGk2dz F
RSa 33aNISHGAZ2YyA fASSE + foamrddtzen heB Gied NDK $
fQF33INI O GA29X RS4a RSTAOASY OS]



f 6lanset+:

wS OK S NDK Serni& £ drgblissement(MAS ou EHPADXemandes autour de la
communicationNB OK SNDKS RQdzy | 002YLIX3IySYSyid FRILIIS ¢t

/ QS&ad I LIeRdniPgNiBstIBNy dzZR SA WVIER NIy iSd / St O2NNBaLRy
la plus critigzS Sy YI GASNB RQI 002 YLI 3y S Ygbelqie sbitie typeSde O2 y (i A
situations de handicap.

Les réponses proposées par le secteur médmeial, malgré leproblématiquesde financement,
R2AGSYy(G &S YdzZ GALX ASNE &aQl LIz SNJ adzNJ RSa LI NI Syt
O2YLX SESa Si orNaSgawit QS8R DSodE RS dzZ2aNRSER 822 RQAYy
On voit également que les demandesicernant des enfants augmentent ainsi que pour les adultes.

Avec la catégorie ¥6-25 ans», ce sont trois catégories en proportion égale.

REPARTITION DES ACTIONS PAR DOMAINES D'INTERVENTION

Développement des Autre
compétences autour d'une 4%
situation Information conseil et
2% documentation
14%
Soutien a
l'accompagnement

au suivi du parcour:
36%

Evaluation de la
situation et des besoin

32%

Préconisations e
propositions
d'intervention
12%

LatypologieeRS & a4 dza O2NNBALRYR | dzE OF 1S3A2NASE LINRBLR&SSAE
Dispositif Int@ré, ce qui nous amene a adapter les trois interventions types que nous avions définies
en 2016, conformément & la classification CNSA :

9 Liaison: Information, conseil, documentation



9 Coordinatiory / SG AGSY NBINERdzLIS | dz2:EvaNIRd@Kddsibesbigsa O G
et préconisationg LINR LI2 aA A2y a RQAYUGSNBSyiAz2ya

1 Gestiondeca¥ {2dziASy t £ QI 002 YLJ 3y H&Bopiemedtidest dz & dzi
O2YLISHSYyOSa | dzi2dzN) RQdzyS aAtidz GA2Y

Notre intervention en matiére de liaison, effectuée @A LI £ SYSy i LI NS If dMalsdB A &G | y
A0St §FSWR2y O £ wmn

La c#égorie Coordination totalise 44 des interventions, ou interviennent principalement les
O2yaSAattsNBa (SOKyAljdzSa Si NBFSNByida RS LI ND2 dzNA
La gestin de cas représente8% et est effectuée uniqguement par les conseilleres techniques et
référents de parcours.

< A 4 LA

b2dza RS@2ya FFFAYSNI OSGGS GelLkrt23A8S Sy tASy | @S
LINEFSaarz2yySt RS fQowl wo

Pourclorecef  LJF NIIAS &adzNJ £ Sa &AddzZ G§A2yE AYRADA R

130personnesen situation de handicap ramiivies

Dont 59nouvelles demandes

58 situations ont été cléturées

43 % des situations suivies sont en lien avec la MDPH §il@ée information aux échange

réguliers, en attente de GOS, PAG ou relavant des situations critiques)

T Mmn LISNBE2YYS&a K2NB OKIF YLl KFYRAOILI NI NB
réorientation)

1
)l
1
1

Notre travail de cléture des situations se psuit. Ce mouvement, identifié par les professionnels de
fQowlw O2YYS RAFFAOAES £ 2LISNBNI OFNJLRNIOIFYG dzy Y
notre dispositif est travaillé enintern&,y Y I G A § NS RQI yI f & & SlesRf@igaussiNI G A |j dz
en lien avec les missions que nous portons, notamneenbtion de «elais». Enfin, nous travaillons

£t F2NXEFEAAFGA2Y RS OSOGS RSYIFINDODKS LJ32dzNJ aQl &,
dispositif.

10



Axe 2: Les a&tions collectives

[ Qupk-Relais dans ses missions doit également développer des activité@deak.

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 (ERPb

Dynamiques Réseaux du DI (DR

40%
Diffusion

connaissances /
Développement
compétences
(Diff./Dvlpmt C&C)
58%

Comme chaque année lesdeuxgf R4 R2 Yl AySa RQIFIOGAQBAGS NBf §

plus grande proportion encore la diffusion de connaissances liées au handicap rare.
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9y YIFIGASNBE RQ9GdzRS wWSOKSNODKS Lyy20IGA2Y

[ Q9 wl aille depliss@n origine a sa structuration, au travail pluridisciplinaire visant a travailler sur
notre identité et notre culture commune. Cel@A NB LINBaASy S dzy a20ftS adzNJ f S
des professionnels qui la compose.

2017: Ecriturepaiil  3SS RQdzy LINP 2R0idzyB88qu@ikS NNAIASO S

2018: @y AU NHz2OGA2Y RS y2GNB NBFTSNBY(GASt Rassaiatt dzl G A 2
choisi par notre association gestionnaire IRSAM).

2019:5 SdzE 3 NJ ¥ R asautodr@le ladéh@ichd qualizéy

- WSk fAal A 2éyaluRiehdafcdmphgiee par la responsaiplalité bientraitance de
f QLW{Alyad A |jdzQdzyS adGl IA L ANB Sipvalaaticheh $1&¢3 2019 | LINB &
une investigation a été réalisée auprés des professtohrda RS f QS|j dzA LIS adzNJ f S
O2yRdzZA GS Rdz LINB2SiG RS f Q9 wl spdrlatstdglaiie atp@size Sy |j dz
y2a8 LI NIGSYylFANBE Lldzia RS& dzal 3SNE S f SdzZNBE  FI Y
auto-évaluation, le sommadr de ce rapport figure en annexe.

- t NP LI aAUWRRY RQEHBGUE 2pednis de poursuivre et prolonger la démarche
en priorisant és actionglont chaque professionnel est responsable.

Acejoury 2 dzd RA & LJ a2 Yy PerReDainydé pilderSetyévaNi®y KrScontinu notre activité.
/ St aAIYATFAS O2yiliAydzSNI £ aQSy 3l 3ISNI LIR2dzNJ FI ANB ¢

Concernant les études dans lesquelles nous nous sommes engagés avec nos partenaires, il est a noter

£ S (NI @I At darsyeicadie 8e sadtomhanda auprgs du CREAKREsE. Une étude a été

' Y2NOSS Sy &ASLIWIISYONB Hanmdp FFSO €t LINBLINFGAZ2Y R
9{af{f O2yOSNysa O02dz2N}yd Hnund Lt &Ql rddiod PARSE YA SdzE
analyser comment les établissements travaillent avec le réseau HR, se sont informésljssansiln

formés, ont acueillide nouveaux publics Cette étude sera un outil pour évaluer notre dispositif

I dzZLINB & RS f Q2 T HbBettRQ$HA{ SRSy ti! RQIF Oldzr t AASNI £ Sa
Y2UNB RAALIRAAGAT [[dzS LI2dzNJ £ QF dzi 2 NA(GS LJzo € A lj dzS @

9y wunmdg S3AFESYSyid 2yid SiS 02YyYySyoOsa fSa& (NI G dzE
FAHRES< REPEHRES établissements pour le territoirecorsé® 9y O02f f F 60 2NIF GA2Yy S
RS /2NBS> Af aQlF3aiAd RS Y20AftA&aSNI dzy O2YAUGS RS LI
b P @2ANI dzyS O2yyl AaalyoOS LXdza FAFLOoES RSa LISNERZ2YY
préalable & une mobilisation des acteurs du territoire pour faire avancercafiains la prise en charge

Si tQFrO002YLI I3ySYSyil RS& LISNA2YYSa az2dzFFN}Xyid RQSL

Enfin, nous maintenons toujours une attention forte autour de laCRABz( A f  R@rtlistiplihaded S
permettant I'analyse colldive de situations complexes HR. Cdltémarche Axée sur les Résultats

été initiée dés 2016 en lien avec la ResponsabldéQual S S U 0 A Sy (. NJerfaiassyividS RS f
particulierement complexes ont aingu étre enrichis par ce travail depuis 4 ans. En 2019, nous avons

LlJdz 6 SYSTAOASNI RQdzy GSYLJA RS aMazshilé duréséal ftancapyiond dz 02 d

2Cf Annexe 11
3Cf Annexe 12

12



en déficiences sensorielles, ce qui nous a permis de projetdaide de cet outil note cadre de
référence dans le cadre des suivis de situations individueti@920.

En matiére de Dynamiques Réseaux du Dispositif Intégré

[ QF OGAGAGS WLYGISIANI GNBYPSKES HLBHohI @ 5 WGuR& | OG S
en ce qui cacerne le maillage du territoire. Elle regroupe autant les rencontres auprés des acteurs de

terrain (ESMS, établissements sanitairgsg cellesdu Dispositif Intégré (Journées Pilotes, Journées
Référents de parcours, séminaire GNCoiRgncore les institiions (Concertations ARS, Concertations
techniques MDPH).

EntermesRS WD2dz@SNY | yOSQs y2dza NBONRdz@@2ya fSa 0O2Y)
maintenir le lien avec les ESMS partenaires tous les trimestres en proposant des modalités de travail
commwmesSG RS LI NIF3ISNI £ S& LINR2S(a LeS domiteOtactimiqhies, i Sa R
jdzt yiG t SdzEZ N} aasSvyotSyid fF RANBOGAZY RS fQowl ws
co-porteur (ARI) afin de détermén les orientations verir.

Cet axe a été particulierement travaillé en 2019

[ QLYY SS Hnmd | @Gdz £S y2YONBE RS NByO2yiNBa Rdz O2
également un enrichissement des thématiqugs y sont abordées. Nous travaillons progressivement

la ndion de réseau commentle construire ensemble en dehors de son appartenance associative et

RQS I 0 f ACete fotidh ¢silongue asoutenirmais @ Y SNA (0 S |j dzbnods @a2agf & (G NI
important de pouvoir dépasser le stade de la commutiiwa « descendantes RQA Y T2 NX I G A 2 Y &
O2yaiNHZANB SyaSvyotS adz2NJ RSa 2o02Sida LiXdza €I NBSaA
traversent la vie de chacune des entités en présence.

Nous avons pu également travailler sur cette dimensiagseau» en Corse en 2019 avec la
LINEANF YYIFGA2Y RQdzy GSYLA RS GNI @At RlIya £S RSN
Nous avons pu, de nouveau travailler sur la présentation (et donc la connaissance) mutuelle, envisager

des thématiques de travadui puissent étre partagées. Nous avons pu également y constater la
montée en présence des professions deétérents de parcours qui auRSt £ RS f Q9wl w 3
essaimer sur le territoire.

9y OS ljdzA O2yOSNYS Wi QARSY&AARIAQIQHIEHAY RSaléENE i 2
aux situations individuelles, par exemplane rechercheet mise en lien avec des professionnels
libéradzE> NByYy O2y i NB RQdzy Sl of A&ipsiybde situatbrzoripexeO S NI |
repérage des besgia RS F2NXIF GA2Yy | dz aSAYy RQ9{a{zIX

En matiére de Diffusion connaissances / Développement compétences

5lya OS R2YFIAYS RQIFIOGAGAGSET 2y NBliN®magod € Sa |
communication(rencontre et présentation du dispositif intégrée sensibilisation etle formation,
développées eaprés, soit 52 actions.
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= Actions de sensibilisation

= Actions de formation

Les snsibilisations

La particularité def Qufpe-Relais Handicaps Rarest de développer une intervention visant la
diffusion RS O2yyl Aaal yOSa | dzLINSet farfli@ux.AAnsiyavambus pdNB FS & & |
intervenir sur différentes thématiques

La principale concerrie handicaprare etJINB Y R f I F2NXYS RQdzyS RSYA 2dz R

Plusieurs temps de sensibilisations autour de la déft@esensorielle ont été proposén interne ou

LI N £S o0AFA& RS YA&ASE bt RA ZhBdmadskadss un®BumnedNde TSa a A
sensibilisation a la surdicécité, en lien avec le CRESAM et des partenaires du territoire (URAPEDA,
PEP83).

Aprés un nombre important de ssibilisations proposées par notre équipe, nous avons réfléchi aux
effets induits par la gratuité de ces actions.

{A OSa IOlAazya 2yl LISN¥YAa LINPINBaaAADBSYSspdal, RQFy ON
y2dz2i NBLISNRyY A | daQ RAXSSAT y3aSS vaSdyadO AYlr Syad  Lofkdzd & & LIS dz@ Sy
consommation.

Lt Said RAFTTFAOALS LRdzNJ f QS dza LIS R SOM dBAFANES yO KO Kjl-dx&R ¢
mission difficilement réalisableinitier a partir de sa propre padipation une action dans son
établissement. Par contre, le fait que de plus en plus de professionnels de certains établissements
soient forméspeut amener une certaine dynamique, ce qui nous amene a réfléchir au travail

RQIF O02YLJ Ay SYSy il Ré&gead fojimizSpludelira de ses Prdfgssionnels. Cette

RSYI NOKS ljdzA &S RSLIX 2ASN} O2yONBGSYSyid Sy wunun
RQSYy3IIH49R8SvaSydi{ a{ F+FTFAY RS d4QAYyaONANBE RIyad dzyYS RSY!
inscrivant leursLINE FSaaAz2yySta t dzyS &aSaarzy 2NHIFYA&ASS L
LISNXY¥SGGNB RS 4SS NBdzyANI £t y2dzSlkdz  FAY RQSOKIF y3SNH
terme, de créer des communautés de pratiques.

Lesp dZNY SS& RQAYTF2NNI GA2Y &

LQ 9 |j eRBlaidSxeconduit une3®™ journéerégionaled dzNJ f Q&védiids Sondkrdus$ partenaires
les Centres de Références Maladies RaDESiciences Intellectuelleset «Epilepsies Raresle causes
raresR S H® Ik filiereDéfiSciencele NRHR FAHRES QI & & 2 O A Hids ER PRORENCE.| Y

A SGUNB RQSy 3l 3SendnaéxeRS LI NI Syl NALF G
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Ce RDV est réellement identifié en région par les professionnels du champ rmmédiabmais aussi

sanitaire et cette année des parents ont pu étre présents.

Cette mobilisation partenarialea permisde cofinancer cettetroisieme édition des Rencontres

wS3IA 2y t Spaie, Guba réulbs pelsdniies, autour de conférences le matinRQdzy | G4 St A S
collectiff QI -mINIE &

Cette année a rassemblé un public moins important que les précédentes, en tida date du 5

décembre, jour de gréve nationale importantd.est & noter que les parents ont massivement
maintenus leur présence, ce qui montre un besoin toujours trés fort de communiquer avec des
professionnels dans un cadre dépassionné et séaurisa

| /| 2y F2NX¥SYSyid t y23 LINR Y OmdnifestatidRsbnt grauka® Sy (i A|
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NOMBRES ET THEMATIQUES DES
FORMATIONS
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Les formations

t 2 dzNJ f-reld@s) cdtfe bdSdalité, exigeante, car elle requiert une forte mobilisation mais aussi une

revue des connaissances entenp® St > RS& O LI OA1Sa RQIYAYF(GA2YX
auprés des ESMS. En effet, face RS & Ay22y OiA2ya RQFOOdzZSAf RS LJdzo f
de plus en plus complexekes établissements retiennent ces propositions, grasiiteomme un

2dzGAEf €3S STFFAOFOS LIRdzNJ f SdzNBE LINRPFS&aaArz2zyyStasx |d

Initié en 2018, le plan de formation pltannuel pour la Corse a démarré en 2019
5 formations:

- 2sessions autour de la CommunicatiisuelleSignéeen mai et juin

- 1session autour desomportements problémeen octobre

- 2aSaarz2ya  ZedidvemieS LIAf SLIAAS

Cette action qui sera donc reconduite en 2020 et 202NN A & | dz G SNNR G2 A NB

formations qui permettent de mete en pratique directement les connaissances développées
pendant les sessions.

/'S LXIFy NBFEs8GS S F2NI yA@BSkdz RS O2fftl 02N A2y
tournant dans notre intervention de proximité sur ce territoire.

Il nécessitetgalement un fort engagement de plusieurs professionnels de notre équipe (référents de
parcours, assistante et pilote) de préparation en amolitns avecles organismes de formation
3Sa0GA2Y FRYAYAAUNI GAGS S f{ 263 dessiornpldzSt da éGalembny & § |j dzS
au process de mobilisation des établissements et des professionnels deidgeren amont, puis en

LINE OSRIyid £ RS& NI LISt A y2YoNBdzE LI dzNJ & QF & & dzNB NJ
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Auy A @Sl dz RSa | Ol A & yeirouwrh Halsldziions niegeasSaktbude methodes et
démarches spécifiques comndes travaux sur des documents techniquie$ t & aide @zSrepéraye

de per®nnes relevant du Handicap Raneous avons particulierement travaillé au repérage de
structures yant accompagné des personnes présentant un syndrome de Prader, @iliencore des
FOGA2ya RS &a2dziASy t dzy LINR2Si RQI OaigdussideR S LIS N.
actions desoutien & des ESMSdzii 2 dzZNJ RQdzy 2 dz LJ dzapécHigapsh | OO2 YLI 3y S

Analyse de la provenance desférentes demande® QF Ot A2y a O2tf SOUADSa

Association non

Autre gestionnaire

Acteur de la formation 7% 4%

Etablissement ou Service Social
1%
Etablissement ou Service
Sanitaire
4%
Acteur Maladies Ral
1%

ERHR
40%

Professionnel libéral
1%

Les actions collectives regroupent les actions de sensibilisations et de formations mais également
toutes les actions menées sur le territoire pour développeréseau et construire de nouveaux
partenariats.

/ QS &G npdur lagdelle &cds trouvoris’8 RS& RSYIFYyRSa RQlFIOlAzya O2ff
institutions (AR a5t 1 0 NBf SOl yi RQdzyS coceriatpd trhtdgiue 6 A Sy A
technique.Qudques exemples comité de pilotage ARS, réuniotess montage de IRAPT en PACA et

en Corse, sollicitation pour des GOS (Groupe Opérationnel de Syrgnédeyiennent de plus en plus

nombreux (essentiellement dans le 13, 83 etX84)
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28 % des demandes pv@ennent des ESMS et relévent de rencontres engagéréralemendans le

cadre de suivi de situations individuelles et donnant lieu, dans un second temps, a des actions de
sensibilisations sur site.

[ Q9 wWALISA A NBalS S yi@addsActidns colleckivgd § A DEA BENRBRSOF Aaal y
SY FyySSa LldzA aljdzS y2GNB AYyGSNBSyiA2y Fdz GAGNB R
partir de celleOA 1jdzS y2dza Sy @Aal 3S2ya RScheldmdr e feyigs 02 f S
nécessairepour amorcer des projets de développement ad hoc.

55YFYRS RQIOQGAZ2Y O2ftSOGAPS :adzh S t dzy F OO02YLI Ay

LIEN ENTRE L'ACTION COLLECTIVE ET ACTION INDIVIDUELI

m Oui

m Non
9y HAM®MpI y2dza O2yadlraz2ya 1jdzS oy 22 RSa FOlAzya O:
accompagnementindividuel. SG G S +FdAYSY il GA2y &AQSELX AljdzS 3aINNOS

qui sont plus solides et qui tendent & se renforcer.
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O\ Focus sur la Corse
Constatd J2 & Sa LJ bedéé eR Sdysdzdepdts octobre 2017

-5ATFAOMZ S RQ2 NENIY A 2SHHE RBGt S ORdz2 WENNMA 12 ANBI Sy
déplacements, difficulté égalemea mobiliser des partenaires

- Le lien entre les structures hospitalieres, ESMS de Corse et du continent sont peu voire pas existants.
Par ailleurs nos liens avée sanitaire restent sur la Corse trop peu dévelopggsla reste un axe
RQFYSEtA2NI GA2Y y2y yS3IftAadasStofSo

- S& LINBO2yAaliAizya RQIFOO2YLI IYySYSyid yS azyi

prise en charge, appareillages spécifiques deSlFdh OA Sy OS @A &adzStt S 2Mas RS |
fASya 9SO tSa jdzStljdzSa aSNIBAOSA 2dz aidNHzOG dzNB a
désormais travailler sur un partenariat ré€ependant la questiodef QF 00838 t RS % s NBa a2
de ce territoire (pour des professionnels comme pour des familles) reste complexe.

- Les plateaux techniques rééducatifs en dehors des structures sont, de plus, difficiles a mettre en
place du fait du manque de libéraux sur certains territoires, lagiom du réseau est donc primordiale
pour mettre en lien les demandeurs avec les personnes ressources du territoire le plus proche.

- Les réponses donnédsl NJ f S 0 A ladxZactidh&ntrép@OsioNIvS y (i | (G A BohtE & dzA O
limitées sur le territoireCorseT A f SEA &GS LSdz RQIFIf SNyl GAGBSaT RS
a0 NHzOGdzNBa SEAalGlydSaed 58 tF YsYS Flrez2y: 2y fQf
f AOSNIf Sald RAFFAOAES t YSGGNB S yhnezda@ldlBrritdirdz Fdz R
corse, et notamment hors des villes.

- Il existe une demande importante des ESMS pour former les professionnels accompagnants en
YIFGASNB RQSLIAESLIAASY 5+ 5! YIlIAa LIka FaaSi RS Y
departicipansS G I yi &a2dz@Syd FlFA6fS LI NI NF LILIR NI Fdz O2y (A
ralentie.

- Il existe un turrover important au sein des équipes des professionnels paramédicaux et éducatifs
qui les rend plus difficile & identifier pa b wl w @

- Il est indispensable de pouvoir apporter une réponse rapide aux structures nous sollicitant afin de
créer un véritable contact et des liens de confiance.

'y ftASY RS O2yFALIYOS 9SO tSa AyadaAildzammnid Sai LI
collectivement a certains de ces enjeux. Par exemple

5Fya €S OF RNB RQdzy RSLIX I OSY $afditectriRéSgénérale adjpiselddE R S

f QL wi¢directBur des projets et de la quali®S f QleWA NB O U S dzNJ Ri%Sasta@dé & LIA § | €
fQlwL S S uBtEBGORE G KNI %ewBRWSAIBA pernis de&GHIErIIN

axe de développement de notre intervention en Corse. Un plan pluriannuel de formations a été
O2FAYIl yOS LdipNsehtdXioiggfanbles/thBriatighes

1 La Communication Visuelle Signée
1 [ QSLIAE SLIAAS
1 Les comportementproblémes
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Chaque thématique sera proposée au moins une fois sur les deux territoires {Elanste et Corse du
Sud).

Théme Formation 2019 2020 2021
ComportementsProblémes 1 5 5
(délivrées par le RESEAU LUCIOLES)

Epilepsie 5 5 5
(délivrées par I'ATELIER DES PRATIQ

Communication Visuelle Signée 5 1 1

(délivrées par 'TURAPEDA)

En Corsenotre équipe est interpellée concernant plusieurs types de demandes

- Famille sans solutions et ayant recours ou non a des plateaux techniques libéraux en attente
de mieux

- {2t fAO0OAGFGA2Ya RQSGOlFIofA&aasSYSyid I dzi2dz2NIJsRQlF 002
RSYIFYRS&d RS GNIyaFTSNIla RIFIya RQlIdziNBa Salof Aa:

- Sollicitations des institutions pour faire tiers ou apporter des réponses en lien avec notre
expertise

9y HAamMdpE RSE& LI NISYFINRIFGaSERIARSES WSy SNIISE &
azdZ Aya .flydax t£tSa t9t wu. 2dz SyO0O2NB I at{ RS ¢
envoi de professionnels en formation), cela est un tournant dans notre interveMtiof Q9 wl w LJ NJJ,
a se faire um place dans le territoire.

En novembre 2019, nous sommes par exemple, associés a la signature de la Plateforme de

I 22NRAY I GA2y S RQhanFateiitd de TRI2dynt 16T R G permuatensnite de
provoquer une rencontre avec notammefitS Y SRSOAY RS f Qo9wlw @SydzS ad:
moyens de collaborations.

b2dza GNI OF Aff2ya -$&thdnSpod yindaginér Zi8sOmoylerts! d@ atravail en
collaborations concernant certaines situations de handicap rare qui peuvent concernatengs
dispositifs.

Un axe également important de notre intervention concerne notre engagement avec le CNRHR Fahres

a diffuser une enquéte REPEHRES. En effet, il nous semble essentiel de pouvoir disposer avec nos
LI NG SYFANBAE AyadAildzi B2 yWSEANNYG WK Y Kk FTREIT S RONY |
établissement. Quelle est la proportion de personnes concer@é€rielles sont les principales

difficultés rencontrées par les établissemefitsQuels sont les leviers envisagés par les
établissement®

Avec és résultats de cette enquéte, nous pourrons avec nos partenaires envisager comment
accompagner les établissements du territoire, en lien notamment avec la continuité des soins et le
respect de la qualité de vie.
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Axe3:H OA T AUSNI f QA yrfugidddéh G A2y SG tI1 0O2Y

/'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 ANBa& ot vy 2 lidhiond shérialiyeedpatByhdyod&s pdR &ample)adiio O

sontmis en place des documents sont mis a disposition pareyge maladies, par theme, ressources

du réseau

Le site Internet est régulieremeatimentél SO t S& | Ol dzl f Ariged propBsBedie Q9 wl w
plus, un onglet «locumentation» a été créé afin de diffuser les travaux réalisés autour de la

a0NHzZOGdzNF A2y RS fQ9wlw o0tNR2Si RS aSNBAOS:I OKIF N
L'y AYLERNIFYyG GNIXGFAE | SGS Sy i NSted@RpauEpensgf8©O S O
a2ai08YS RQ2NHIYyAalGA2yY R20dzYSy il ANBZ RQI O00s8a Si
/'S GNI@IFATY Y2GA0S LI N £ LISNOSLIIAZ2Y RQdzy YI Yyl dz
temps général des professionnels@ai | dza & A RQdzy Y|l yljdzS RS Odz G dz2NBE O
y2dza | FYSYS £t O2YyaARSNBNJI RATFTFSNBYYSyid fQSyaSvyot

/| Q8alG dzy GN} @FAf ljdA aQSyodAral-Héd LKASE® LI aRSBYI f
penser en continu, enecqui concerne la formation continuen RS f QSyasSyot S RS QS

[ S aAGS AYyOdSNYySa4G | O2yydz fdzA | dzaaA oSl dzO2dz) RQS
penser comme un outil au service de nos partenaires et des famillésrme, sera propsé un acces
t RSa NB&aaz2daNOSa aALISOAFfA&SSa | dzi2dzNJ Rdz KIF yRAOIF L

Axe4 : Developper la formation

C2NXFGAZ2Y £ RSAGAYLE (A 2 yHanRIS cadre I Ténidion 2oyhpéleficss RSt G

Au vu du nombre de siaitions individuelles en constante augmentation depuis sa création,

f QI a ase mabilisgamenten suivant des situations individuellé3ans ce cadre, une formation
«Coordinateur de parcours en ESSMS | SGS LINRLI2Z&SS +t obhd@livéépgad O yi S
f QL a @noh a débditd en septembre 2019 et se terminerguitet 2020.

[ Q9wlw | S3IIFESYSyid LINRLRAS t dzyS O2yasSAiattsNB
F2NXYFGAZ2Y £ £ QF OO Y WK DY SIWWBF O KSYHRNBEE&ES MdzjAdxSS S GLISNI
CNRAI2YS SG LRNISS LIN Q' wLht{ {2 RQ200G§206NB Hnwmy

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 propositions
RQFOO2YLI 3ySYSyiGd Lf | Lz R2YYSNI fASdz £ dzyS LINRL
§G t8 O2yadfilytd RS OS5 OFoAySd LI2dNI Y26AE A &SN
LI NISY I ANBA® [ Q202S00RF LONMHE LIZAESA (LUZAINE dEAGANI O AORSY v (B
professionnels que ceux avec lesquels nous travaillons habituellement dans le cadre de la vie
AYyaadAGdziaA2yySttS RS fQowl wo

Une action de soutien aux pratiques professionnelles a été débutée avec un praticigna y QF LJ- a
poursuivie. Un nouvel intervenant sera recherché en 2020.
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Formations & destination des professionnd®&sQ 9 {: a {
En Corse
1 2Formations: Communication Visuelle Signée (CVS)

Chaque sssionestorganisée pour 10 professionnelsdispenséegar 2 formateurs, spécialistes de la
surdité (URAPEDA PACA CQRSE)

Objectifs:
- 1 OljdzSNANI £ Sa Y2&8Sya RQSOKIYy3ISNI SFFAOI OSYSyiz
professionnelles, avec un collaborateur ou un usagerdspuatiquant une langue sigeée
- Mieux comprendre la surdité, défaire les idées recues
- Connaitre un vocabulaire quotidien et professionnel en signes
- Connaitre ladactylologie (alphabet en Langue des Signes)

1 2 Formations Accompagner les personnes épileptiques en structures meeioociales

Chaque session est organisée pour 12 professionnels et dispensée fpanateurs, spécialistes
f QSLIAE SLIAAS 6! 4GSt ASNI RSE LN} GAljdzSazr C!'l w9{vo

Ce premier module de formation, a vocation généraliste, a pour objectif général de permettre aux

profess2 y y St a y2y alISOAFfA&ASa n adzNJ £ S adz2Sid RS ¢
f QSLIAE SLIAAS 00l dzaSasxs O2yasSljdsSyoSasz FIFO0GSdz2NE RSOf
LIN} GAljdzSa S RS f QSy @A NP ydesSpérSoyiries coriEeknges RS T OAf A (1 S

a S

1 1 Formation: Comportements Problémest handicaps rares

Cette formation est organisée pour un quinzaine de professionnels et dispensée fpanateurs
6wSaSldz [ dzOA2f Sa SiG dzy LIEABOKAIFGNB RQdzyS dzyAlGS Y2

Objectifs:
- Connaitre les causes majeures des comportementblémes et apprendre a les repérer
- S'approprier des grilles de lecture
- Découvrir les pistes pour remédier a ces troubles
- Savoir développer des outils d'action partagés
- MSUGGNB Sy dzdzd NBau skl Ges @aniBdenfents poir prévghir les troubles et
pour les gérer au mieux lorsqu'ils surgissent

En PACA

1 Journée Surdicéciten partenariat avec le CRESAM etpartenaires du territoire (URAPEDA,
PEPSR Cette journée a permis de sensibilisele LINP FSaaA2yySta LI NI f!
théoriques, de mises en situation mais aussi de témoignages de personnes concernees et de
familles.

1 Sensibilisations Prad&¥illi & destination des professionnels intésablissement§ESMS)

Sensibilisation Pradedilli et handicap rare auprées de MDPH 83.

1 W2dz2NYSS RQAY T2 N Epliepseyhandidagizditior® QuelastpSticidantée
Cette journée est organisée en partenariat avec les Centres de Référence Maladies Rares
« Epilepsies Rareset « Déficience intellectuelle de causes rares et polyhandicayis aussi

|
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fQFraaz20AlGA2yY 9LIA t NRPO@SYyOS> f | ,afdéstinatdiNd®s RS &l
LINEPFSaaA2yySta HamddsaPS¥iAaSydz8anSRE RSOSYoNB
1 Intervertion de la chargée de missiorsd f QK& LA G f b SIOP SANY LJdA 2 SINSG YRS
maladies rares a destination des aistantes sociales du territoire visant a faciliter la
O2YLINBKSyaArAzy RSA& RSYINDKSa adA gyl fQlFlyy2yO0-

Axe5: Action ce gestionetR QF RYAYAAUNI GA2Y

Eléments budgétaires

Année 2019 Ressources (en euros
Financement ARS PACA HOM®PAT
Financement ARS CORSE YyMOMT H

Autres Ressources (subventions, paiement de
F2NXIFGA2Y X0

Concours autres que financiers (mise a dgifion de on dcyc
f 20 dzES RS YFGSNRSEt&AZ X0

TOTAL RESSOURCES OpPpT ®PHO
Année 2019 Dépenses (en euros)
Dépenses afférentes a I'exploitation courante MHOY TY
Dépenses afférentes au personnel OMC ®T y )
Dépenses afférentes a la stture yo®ddhny
TOTAL DEPENSES nMo ®pT
59 heures d'expertises externes Mise & disposition de pfessionnels (IES Aen-

Cie)a hauteurdemo y o €
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Perspectives 220

[ Q9 lj-rérhis gBursuivra son travail de mobilisation dans les difits axes d schéma national
handicap rare en travaillant toujours au plus prés des institutions pour accompagner la dynamique.

Nous comptons travailler a la programmation de toujours plus de temps collectifs, notamment en
matiére de sensibilisation et parA Odzf A S NSYSyd t f QAYGSNASdzZNI RSa Sl
équipes de travail. Pour cela, nous maintiendrons un lien fort avec les associations de familles, et
notamment celle de nos territoires.

Nous poursuivrons notre travail auprés des meeshde notre comité des partenaires, autant en PACA
j dzQSy [/ 2NAS® /SGGS AyaidlyoS aSyofS o06ASYy NBLISNEBS
RQIFIYONBNI £ OdzZ §dzNE Rdz KFYRAOFLI N}Y¥NB LI NJ f QSOKI y

Au niveau institutionnel

Un soutien d'action de formation de I'ERHR est envisagé par I'A5ARa dynamique engendrée
LI NJ €S LIy RS F2NNIGA2Y YA&a Sy dzdzdNB Sy [/ 2NBRS S
levier.

Il est prévu de pouvoir travailler par territoires

- Les Bachesdu-Rhone et le Vaucluse
- Les Hautes\Ipes et les Alpes de Haute Provence
- Le Var et les Alpes Maritimes

b2dza & LINPLRASNRYya RSa F2N¥IFdA2ya Sy tASy | SO ¢
comportements probléme. En PACA comme en Coises veillerons a ce que ces formations puissent
étre suivies de travail de mobilisation des établissements afin de maintenir et poursuivre la dynamique.

L'année 2028era marquée par les évolutions a venir de la dynamique nationale en faveur du handicap

rare (vers un 8™ Schéma National Handicaps RaPesCela nécessite des ajustements, qu'ils soient
politiquesou techniques. Des évolutions sont a prévoir et nécessitent une veille constante, ce qui reste

un équilibre difficile a trouver quand les dend®s individuelles de personnes continuent de
s'accroitre.

t 2dzNJ OSGGS NIYA&2YS dzy GNI @FAf L) dza O2yadl yd &adzNJ
PACAIll semble en effet essentiel de pouvoir de rapprocher toujours plus des territtighss acteurs

quelle que soit sa situation géographique.
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Conclusion générale
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richesse.

Le dispositif continue de se faire connaitre aupres des personnes concernées, le nombre de situations
estoue 2 dzNB Sy O02yaidlyaS daAYSyGalrdAzy &adzNJ f QSyaSyof

La difficulté que nous avons a construire collectivement des réponses avea@stiau handicap rare

régional, constitué des acteurs en présence le plus souvent généradistaependantin indicateur

j dzQAf yS Flrdzi LI a yS3ItAISNID / @&dblé sudsd 8émRB& NI A &
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 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

~
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Rapport d’auto-évaluation ERHR — PACA Corse
18 et 19 Mars 2019
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[ Q9 lj-RefkikX®rdonne au niveau régional en lien avec le Groupement National de Coopération Handicaps Rares ¢
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de maniére a offrir aux personnes en situation de handicap rare, un accompagnement cohérent, continu, de qualité,
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réseau Handicap Rare, de maniére a mettre a disposition des personnes concernées des compétences et expertises
cela, nousd@St 2 1LJLJ12ya dzy OSNIFAY y2YONB RQ2dziAfazr yz2ilYYSy
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situation de handicap rare

Les partenaires

NOM DEQ 9 ¢ ! SEMEN{Treprésenté par M(NOM), (FONCTION)

5Qdzy S LI NI =

Et

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

5Ql dzi NB LJ NI =

{QSy 3l 3Syi

PourETABLISSEMENAL

- Proposer un ou plusieurs salariés dont les besoinf®enation spécifique seraient nécessaires

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

- ' OOSLIISNI ljdzS £S&a albflFrNASAE F2NX¥Sa LldziaaSyid siNB
sollictés 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 participent quelques mois apres la form:
aunedemj2 dzZNJy SS RS GNI @1 Af R2yid S o6dzi aSNIAG RS O L
communautés de pratiques professionnelles.
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Proposer et financer 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
- LYaONANBS fSa 02YLISGSyOSa
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professionnelles.
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Lieu
IFSI La Blancarde (site de I'Hopital Europeéen)
59 rue Peyssonnel
13003 Marseille
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Acces
Métro Ligne 2 Station Désirée Clary
Tramway Ligne 2 Station Euroméditerranée/Ganteés
Bus N°70
Parking INDIGO payant-Acces Avenue Roger Salengro
..

4 CENTRE DE REFERENCE
)

£quipe Relais Handicaps Rares
Provence-Alpes-Cote d'Azur Corse

ZDEFICIENC
o INTELLECTUELLE

PROVENCE
% DE CAUSE RARE
X ET POLYHANDICAP
: % D'fii‘ ien
APAM sz CINAPSE, 3 - e ——
: e et
FILIERE NATIONALE DE SANTE
o
Qrt  psamis

ASSOGATION REGIONALE
POUR LINTEGRATION

phemecewcals

Avec le soutien logistique de

f QSLIAE SLIAAS

uuuuu
)
€5

Matadics
AnTE

Défii‘cienc

Ao

H ISE RARE
3 ET POLYHANDICAP

Les Centres de Référence Maladies Rares «Déficience intellectuelle
de cause rare et polyhandicap» et «Epilepsies Rares»,
I'Equipe-Relais Handicaps Rares et la filiere DéfiScience

sont heureux de vous présenter

LA TROISIEME JOURNEE DES RENCONTRES REGIONALES

EPILEPSIE, HANDICAP ET TRANSITION :
Quelles particularites ?
Information destinée aux professionnels et aux familles

"i‘ ¥

Contact
Sophie Colas 04 91 38 55 80
Johanna Bal 04 86 94 80 00



TRANSITION ENFANT/ADULTE CHEZ LES PATIENTS EPILEPTIQUES PORTEURS DE HANDICAP

Accueil - Café

Introduction ) )
Professeur Mathieu Milh

De l'expérience d'étre parent d'un
enfant épileptique

Florence Poracchia George & Christelle
Devillard, Parents

Particularité de I'épilepsie chez I'adolescent
et enjeux pour la transition

Marine Viellard, pédopsychiatre

La transition pour les patients épileptiques
porteurs de handicap : comment mieux faire ?

Sandrine Aubert, neurologue épileptologue

Les enjeux de la transition institutionnelle

Aurélie Richardson-Astruc,
Meédecin coordonnateur - pole enfant MDPH13

Valentine Drieux )
Pilote Equipe-Relais Handicaps Rares
PACA CORSE

11h45 \[’
12h15 ==X

12h45 Nl
14h30 L)
14h30
17h15

=1

Point sur la recherche dans les champs du
handicap et de I'épilepsie

Béatrice Desnous, neuropédiatre

Echanges avec la salle,
Conclusion de la matinée

2 espaces d'échanges autour des exposés du matin
Chaque participant assistera aux deux ateliers

Les aspects médicaux de la transition

Temps animeé par les médecins

Les aspects médico-sociaux de la transition

Temps animé par :
I'ERHR,

la MDPH,

EPI PROVENCE

Perspectives d'amélioration pour les
adolescents et jeunes adultes



Annexe & Programme de la sensibilisation a la surdicécité
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Provence-Alpes-Cére d'Azur Corse Lo soffdarité e action

Programme
Journée Surdicécité — 23 Mai 2019

9h00 —-9h15
Accueil des participants

9h15-9h30
Ouverture par les associations membres du Réseau Handicap Rare

9h30-10h15 : Mise en situation collective et retour d’expériences
10h15-12h : Présentation des différents types de surdicécité

Repas

13h30-14h15 : Mises en situations
14h30-15h15 : Retour théorique

Pause 15 min

15h30 - 16h30 :
Témoignages croisés de personnes concernées et de familles

16h30—17h00 :
Conclusion : Vers un réseau professionnel régional autour de la surdicécité pour
poursuivre les échanges et animer le réseau local

Lieu de la journée : URAPEDA PACA Corse
375 rue Mayor de Montricher
13100 AIX EN PROVENCE



Annexe7 : Prggrammede la Formation Communication Visuelle Signée

POUR L'AUTONOMIE f DES PERSONNES SOURDES QU MALENTENDANTES
b —— =

>

>

>

PROVENCE-ALPES-COTE D'AZIUR-CORSE

Présentation

Communication Visuelle Signée

(module 3 - 12H)

L'objectif de cette formation est d'acquérir en 12 heures les moyens d’échanger efficacement avec un

collaborateur ou un usager sourd pratiquant une langue signée.

Dans le cadre d’une activité professionnelle, 50 mots représentent en moyenne 70% des échanges. Ce
sont ces 50 mots que nous allons cibler. A ce vocabulaire professionnel sera ajouté un lexique social de

base.

Type d'action : Actions d’adaptation et de développement des compétences des salariés

Objectifs
A l'issue de la formation, les stagiaires seront capables de :

Echanger efficacement, dans la majorité des situations
professionnelles, avec un collaborateur ou un usager sourd
pratiquant une langue signée

PRE-REQUIS

Aucun pré-requis nécessaire

SUIVI/EVALUATION @

Réponse a un questionnaire de
connaissances, , mise en situation

. N s directe, évaluation a froid
P Mieux connaitre la surdité !

P Connaitre un vocabulaire quotidien et professionnel en signes

l\ Programme

- La dactylologie

- La temporalité

- Le vocabulaire quotidien (70 signes)

- Le vocahulaire professionnel (50 signes)
- Le « vouloir dire » en langue signée

INTERVENANT hA

2 formateurs spécialisés en surdité,
ayant un niveau confirmé en LSF

- Les chiffres et/ou avec un niveau d'interpréte en
- Un enregistrement du vocabulaire en vidéo, par les participants Langue des Signes Francaise 9
- Trucs et Astuces pour mieux communiquer
p q PUBLIC 2°2

h Moyens pédagogiques et techniques

Adultes salariés :
10 personnes maximum

DUREE

12 heures

* Une mise en pratique

. e Support pédagogique remis
immeédiate

aux stagiaires

¢ Une ambiance agréable et

® Des signes filmés au fur et a
participative

mesure de leur acquisition LIEU
Formation réalisable en
intra entreprise

e Activités courtes et
multimodales.

E B O

DATE
e Création et transmission A déterminer selon vos souhaits
d’un lexique numérique

TARIFS g 5 3

(120 signes) centré sur
I'activité professionnelle des
participants.

Intra entreprise : 3 600 €
Frais de gestion : 15 €

Frais de déplacement a déterminer

URAPEDA PACA

Contact formation : Christelle JABLONSKI
Ligne directe : 04 86 13 21 07

Courriel: pole.formation@urapeda-paca.org




Annexe8 : Programme de la Formation Epilepsie

MTELIER UES PRATIUU[S

Formations médica-Sociales (. pile ressources C N RHR

FORMATION EN PRESENTIEL \'x 7 FAHRES

ACCOMPAGNER LES PERSONNES

EPILEPTIQUES EN STRUCTURES MEDICO-
SOCIALES (MODULE 1 : LES FONDAMENTAUX)

ERHR PACA/CORSE.

OBJECTIF

L'accompagnement d’une personne souffrant d’épilepsie requiére une expertise trés
spécifique (imprévisibilité et variabilitt des crises d’épilepsie, singularité des
combinaisons de déficiences). Il est particulierement complexe lorsque les troubles
cognitifs et psychopathologiques sont combinés avec I'épilepsie.

Ce premier module de formation, a vocation généraliste, a pour objectif général de
permettre aux professionnels « non spécialisés » sur le sujet de I'épilepsie de mieux
comprendre le mécanisme de [I'épilepsie (causes, conséquences, facteurs
déclenchants, ...) et d'envisager des pistes d'adaptation des pratiques et de
I'environnement afin de faciliter le quotidien des personnes concernées.

COMPETENCES DEVELOPPEES

e Savoir adapter le rythme et le contenu des activités ou des sollicitation quotidiennes a
la situation de la personne épileptique.

e Connaitre les stratégies thérapeutiques les plus courantes et les alternatives dans la
prise en charge de I'épilepsie.

e Aménager l'espace de vie et proposer un environnement propice 4 la sécurisation de
la personne épileptique.

e Savoir agir et intervenir de maniére adaptée en cas de crise.

e Comprendre le processus général des différentes types de crise d'épilepsie et leurs
conséquences.

Réf.

Contact

PUBLIC CONCERNE
Professionnels des établissements et des services sociaux et médico-sociaux

PRE-REQUIS

e Aucune connaissance préalable sur 'épilepsie n'est requise - Le module 1 correspond
aux connaissances de base sur I'épilepsie et aux pratiques usuelles recommandées
dans l'accompagnement de personnes épileptiques en structures médico-sociales

< i =

Niveau Modalité Effectif par session

Niveau lll Présentiel 6 mini > 12 maxi

- 12 et 13 novembre
2019 (a Ajaccio)

- 14 et 15 novembre
2019 (a Bastia)

PRO-000162

0685074564
f.ferey@atelierdespratiques.fr
www.atelierdespratiques.fr

@

Durée

12 heures / 2 jour(s)
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LUTELIER [ES FRATIQUES

Formations médico-sociales . pile ressources

CNRHR [=]

| FAHRES
PROGRAMME

CONTENU

Séquence 1 (durée = 6h00)

e | ‘épilepsie etle processus de crise : compréhension générale (causes, facteurs de risque).
* Reconnaissance des différents types de crise : manifestation, symptémes, ...
e | esdifférentes interventions en cas de crise et en fonction des crises :

Les modes de sécurisation de la personne pendant la crise.

Le surveillance de la phase post-critique.

Les risques possibles de la crise généralisée etles mesure d'urgence.
L'accompagnement de mal personne aprés la crise ("Rendre compte").

0o 0o O O

e Lesdifférentes possibilités de traitement (médical, chirurgical, ...)

Séquence 2 (duree - 6h00)

® |esconséquences de I'épilepsie pour la personne concernée : altération des fonctions cognitives, retentissement
psychologigue et troubles psychopathologigues, trouble du comportement, ...

e |'adéquation du rythme et du type de sollicitation dans les activités de vie journaliére.

e | asécurisation de I'espace de vie (aménagement possible des pieces de vie) et la gestion des risques.

e Epilepsie et troubles associés.

En fonction des besoins (recueillis en amont de chaque session de formation) :
Focus sur les situations de "Handicap-Rare / Epilepsie Severe"
e Elaboration des réponses adaptées aux besoins spécifiques d'une personne souffrant d'épilepsie sévere.

MODALITES DIDACTIQUES

® Apports théoriques alternant avec des temps de parole, d'échanges et d'analyse des situations amenées par les participants.
e Apports méthodologiques : grilles d'observation, ...
e Etude de cas.

INTERVENANT(S) EVALUATION ATTRIBUTION FINALE

Catherine MAICHERAK et

Jean-Luc BORGHIERO,

membres de la plateforme des formateurs
de I'‘Atelier des Pratiques et du péles
d'expertise handicap rare-épilepsie sévére
de FAHRES.

Auto-évaluations de l'atteinte des objectifs
de formation, QCM : les points clés dans la
connaissance de base de I'épilepsie et dans

laccompagnement des personnes
épileptiques en structure médico-sociales

Accompagner les personnes épileptiques en
structures médico-sociales



Annexe 9 Programme de la formation Comportements Problémes

Réseau

L.ucloles

Le 31/08/2019

« Comportements problemes »
et handicaps rares

OBJECTIFS PEDAGOGIQUES

e  Connaitre les causes majeures des comportements-problémes et apprendre a les
repérer

S'approprier des grilles de lecture

Découvrir les pistes pour remédier a ces troubles

Savoir developper des outils d'action partages

Mettre en ceuvre une organisation au sein des établissements pour prévenir les troubles
et pour les gérer au mieux lorsqu'ils surgissent

METHODE et SUPPORTS UTILISES
. Jeux de roles
Etudes de cas
Echanges / débats
Quiz
Vidéos
Travail en groupe sur des situations concretes

Groupe de 16 personnes

2 formateurs :
. Dr. Raphaél Curti, psychiatre au sein de I'équipe mobile autisme de Marseille
. Jean-Marie Lacau, parent et directeur de Réseau-Lucioles

INFORMATIONS PRATIQUES

e 2jours:les 7 et 8 octobre 2019 a la Maison Territoriale des Services ADMR - 20167
AFA

e Horaires : 9h-12h30 13h30-17h00



DEROULEMENT DE LA FORMATION

1ére journée :

Objectif : transmission de connaissances fondamentales

Matin : LES RESIDENTS
. Les TND et I'Autisme
. Les particularités cognitives : la théorie de 'esprit

. Echange avec le groupe sur les profils des résidents et des cas complexes

- Inventaire des besoins, attentes et difficultés

L’ETABLISSEMENT (1)
. Réle et objectifs de I'établissement
v La place du résident

v La place de la famille
v Le PPA

Apres-midi :
e Jeuderdles

L’'ETABLISSEMENT (2)
. L’accompagnement
v" Le parcours de santé
v" La communication (évaluation et adaptation)
v' L’éducation
v Les activités et loisirs

. Le vieillissement

COMPORTEMENTS DEFIS, VISION PRATIQUE AUTOUR D’EXEMPLES
. Analyse en groupes de 4 vidéos
Discussion sur les comportements défis, les contextes, les conséquences,

les besoins, les aménagements et organisation nécessaires



2éme journée :

Objectif : appropriation d’outils d’intervention et apprendre a s’organiser

collectivement

Matin : comportements défis, vision pratique autour d’exemples

B Synthése autour d’une derniére vidéo
v Discussion sur les aménagements et |la gestion des comportements
défis

. Quiz et synthése des connaissances transmises

Prévention des comportements-déefis et gestion des situations de crise

Présentation d’outils et check-list

Aprés-midi :
e Jeuderéles

¢ Travail en groupe sur la construction collective d’'une mallette d’intervention

et de prévention

o Restitution devant les directions des établissements d’'une esquisse de plan
d’actions

¢ FEvaluation de la formation



Annexel0: Programme de la Formation Approche systémique en réseau

FORMATION 2018

Une approche systémique et en réseau de

l'accompagnement

UNE FORMATION SUR L’ACCOMPAGNEMENT EN ENVIRONNEMENTS
COMPLEXES

Le projet

X Dans une société contemporaine qui vit des mutations rapides et fort de son
expérience dans l'accompagnement de projets complexes, le Cabinet TRIGONE | 5 formation vise la
propose une expérience formative innovante a tout professionnel de

: création d’un
I'accompagnement.

réseau novateur

" _ " el 2L \ ' B st )
De nos jours, l'accompagnement bénéficie d'un appareil théorique, d'outils pour un projet

identifiés, et les postures d’accompagnateur se déploient dans de nombreux champs - 2 s
inter-institutionnel

(éducatif, social, soin, formation, conseil, service, ...).
sur

¥ L'enjeu de la formation serait de relier les pratiques d'accompagnement incarnées I'accompagnement

par des professionnels engagés pour:

= A partir d'un espace approprié, opérer des régulations et des supervisions afin de
les inscrire dans une démarche de projet (de service, de direction,
institutionnel, ...).

= Encourager la création d'un réseau d'accompagnateurs dont la visée commune
accompagnerait les institutions a penser des solidarités nouvelles.



Les objectifs

X Appréhender de fagon innovante les pratiques d’accompagnement en situation complexe et les inscrire dans une
approche systémique.

X Expliciter les enjeux personnels de la pratique de I'accompagnement pour étayer son projet professionnel.

X Relier ses propres pratiques d’accompagnement a un réseau durable de professionnels, d’institutions et de
communautés.

La démarche

X Nous visons la constitution d’un groupe pluridisciplinaire et pluriinstitutionnel (Service Public, Secteur Associatif,
Secteur Artistique et Culturel, entreprises privées de service, de conseil, centres de formations, économie sociale
et solidaire, pole d’innovation).

x Le groupe accueille tout professionnel en situation d’accompagnement et/ou de management de situations
d’accompagnement.

* Il s'adresse en particulier, sans pour autant que cela soit exclusif, aux personnels qui oeuvrent au sein
d’institutions partenaires du cabinet TRIGONE. Il s’agira alors d’approfondir le travail effectué et de I'inscrire dans
une dynamique de projet portant spécifiquement sur l'accompagnement.

En méme temps, nous proposons d‘accueillir dans le groupe d’autres champs professionnels, qui travaillent
spécifiquement l'articulation entre accompagnement et innovation (économique, technologique, managériale,
artistique, etc.). C'est le cas par exemple des secteurs de |'économie nouvelle génération (couveuses
d’entreprises), des structures de I'économie sociale et solidaire, et des institutions des nouveaux territoires
(communautés de communes, intercommunalités). Ce peut étre également le cas de compagnies théatrales,
chorégraphiques, de centres culturels, qui cherchent a déployer de nouveaux modeles de management.

Le projet de cette formation sera alors de mettre en liens et en dynamiques tous ces professionnels.
*  Nous proposons une démarche de formation innovante :

= 3 modules de formation de 6 journées alternant travail des processus du groupe par des mises en
situation, une évaluation en continu par des exercices métaphoriques, des apports théoriques qui
s'incarnent par consignes créatives, du mouvement par une mise en réseau élargie.

= Des bindmes accompagnateur - accompagné en travail entre les modules, et supervisés par les
consultants a partir d’'entretiens téléphoniques ou de visioconférence.

= Des temps d'observation participante au sein de la structure du professionnel en formation ainsi qu’une
évaluation des pratiques du Cabinet TRIGONE lors de ses accompagnements dans le secteur public et
associatif.

= Une journée animée par Samuel Mathieu, chorégraphe (Toulouse) pour articuler art et
accompagnement.

¥ A partir des différents réseaux des stagiaires, la formation s’inscrit dans une dynamique de développement et de
« pollinisation » qui vise a implanter durablement |'approche systémique de |'accompagnement dans les
contextes ou elle est attendue et pertinente.



*  Notre formation est co-animée par un trio consultant—formateur-artiste, garant d’une approche pluridisciplinaire
et créative de I'accompagnement :

= Pascal Bély, consultant depuis 1994, enseignant a I'Université de Provence (Master Consultant et Coach).

= Sylvain Saint-Pierre, enseignant de Lettres modernes dans le Secondaire et le Supérieur (Université Paris
Il Panthéon-Assas), Formateur Académique au sein de I'académie de Versailles.

= Samuel Mathieu, chorégraphe (Toulouse), artiste associé au Cabinet TRIGONE.
Le public

Nous proposons de constituer un groupe de 15 professionnels de différents contextes :
¥ Professionnels du travail social, éducatif, soin, médico-social.
¥ Professionnels des Ressources Humaines.
¥ Professionnels du conseil et de la formation.
¥ Manageurs en situation de conduite du changement et d’animation d’équipe.

X  Chefs de projets et pilotes en situations d’impulser des projets complexes (fonction politique, administrative,
entrepreneuriale).

Le programme

MODULE 1 - DEVELOPPER SES STRATEGIES D’ACCOMPAGNEMENT

1- Accompagner les accompagnateurs
En préambule de cette formation longue, nous proposons d’accompagner les accompagnateurs pour interroger :
¥ Les différentes représentations de I'accompagnement appréhendées par le groupe :
= En situation d'accompagnement,
= \ues par les cultures professionnelles,
= Dans différents contextes institutionnels,
= Dans la sociétée.

¥ Les différentes approches théoriques de I'accompagnement (relation d’aide, coaching, expertise,
formation, conseil, ...).

2- Former les binomes

Les consultants proposent un systéme d’accompagnement dynamique et ouvert : la création de bindmes
accompagnateur-accompagné au sein du groupe.

¥ Chaque bindéme présente au groupe, a partir d’'un support créatif, une démarche globale d’accompagnement
(observation sur site, outils, stratégies, comptes-rendus...). U'enjeu est d’identifier les différentes stratégies
d’accompagnement en situation complexe.

¥  Ce systeme d’accompagnement perdurera tout au long du cycle.



*  Chaque membre du groupe sera a la fois accompagné et accompagnateur. Chacun disposera de deux entretiens
téléephoniques avec les consultants d’ici le module 2.

3- Articuler accompagnements individuels et dynamique de projet dans un environnement
complexe

Les consultants étayent les stratégies d'accompagnement des bindmes :
*  Comment articuler accompagnement individuel et enjeux institutionnels ?
* Comment accompagner pour développer au sein de I'institution la communication au service du projet ?
*  Comment accompagner pour positionner le management sur des logiques de processus ?

*  Comment accompagner pour contenir les turbulences liées a tout changement culturel ?

MODULE 2 - DYNAMISER LACCOMPAGNEMENT PAR LA REGULATION

1- Réguler les accompagnateurs
¥ Larégulation et son articulation avec 'accompagnement.

¥ Comment réguler autrement pour accompagner autrement ?

ES

Régulation par le groupe du systéme d’accompagnement proposé par la formation : comment la double posture
accompagné — accompagnateur ouvre-t-elle de nouveaux champs d’investigation (gestes professionnels,
dynamique de la communication, concepts, visées, visions, questionnements, ...) ?

ES

Evaluation-régulation par les consultants de leur bindme, de leur systéme de régulation, de la fonction des
entretiens téléphoniques dans le développement des principes d’accompagnement.

2- Introduire la régulation pour évaluer un systéme d’accompagnement
¥ Les méthodologies de régulation pour créer un systéme d’accompagnement durable.

¥ Larticulation de la régulation avec I'évaluation.

3- Observer pour réguler 'accompagnement
¥ Mise en place d’un systeme d’observation et d’évaluation des binémes accompagnateur — accompagné.
X Proposition de deux entretiens téléphoniques pour les accompagnateurs avec les consultants d'ici le module 3.

X A partir d'une observation participante au sein du Cabinet TRIGONE, les professionnels assistent & des
séquences d’'accompagnement de projet. La finalité étant la restitution d’une évaluation-régulation a TRIGONE
et au groupe sur un support numeérique dédié.



MODULE 3 - INCLURE LACCOMPAGNEMENT DANS UNE MISE EN RESEAU

1- Le mouvement de I'accompagnement

* Inclure le réseau dans l'accompagnement requiert d’avoir une représentation d’un mouvement
horizontal articulé a une verticalité institutionnelle.

X Nous proposons une journée avec le chorégraphe Samuel Mathieu. L'art de la danse permet aux
professionnels d’exprimer leurs visions, |a ou les langages techniques réduisent la complexité. L'artiste
permet d’exprimer par le corps la créativité propre a chacun. Il ne s’adresse pas seulement a I'intellect
ou au jugement ; il développe de multiples processus qui échappent a la rationalité. L'expérience
chorégraphique permet de comprendre l'articulation entre le processus de création et une démarche
d’accompagnement.

X  Accompagner implique de vivre et de ressentir ce qui est tissé, maillé, pour éprouver les articulations
complexes. Les relations entre l'art, la créativité, et l'accompagnement humain, sont des plus
prometteuses ; elles promeuvent autrement, au-dela des normes préétablies, la qualité de l'accueil et
de "attention portée a autrui.

= Samuel Mathieu, chorégraphe, accueille le groupe en plateau. Il s‘appuie sur |'évaluation des
postures de chacun, de la dynamique du groupe, du projet de la formation, pour créer une ceuvre
et permettre une nouvelle exploration des processus d’accompagnement.

= Pour prolonger (et mettre en pratique), les bindmes s’appuieront sur l'art ((visite d’exposition,
création personnelle, ...) comme outil de travail sur la symbolisation de fagon a percevoir de fagon
concréte 'intérét de la créativité comme modalité d’accompagnement.

2 - Le projet du mouvement

*  Au terme des trois modules, formulation d’une visée personnelle et du projet professionnel (éthique,
valeurs, champs d’'intervention, modalités d’intervention, place de I'évaluation, de I'art et de |la
supervision).

¥ Articulation des différents projets pour constituer un réseau professionnel : formulation du projet du
réseau incluant un volet numérique : vers un institut de l'accompagnement ?



Annexe 11 Compterendu de rencontre; Etude Handicap Rare CREAI

M
CREAI

‘/)

Ajouter un titre a votre document

Compte rendu, rencontre du 14 octobre 2019 avec I'ERHR

Présentation de I'objectif de I'étude : L’ARS a demandé au CREAI de repérer les établissements
constituant une ressource pour accompagner les personnes concernées par un handicap rare (HR). Un
recensement s‘approchant de l'exhaustivité sera réalisé, en interrogeant au maximum 5go
etablissements. Une cartographie sera alors établie, avec reperage des compétences de chacun. Si une
structure accueille au moins une personne avec handicap rare, il lui sera proposé de décrire les savoir-faire
et connaissances acquises de son établissement en la matiére. A cette fin, une fiche descriptive sera
construite, avec l'appui de ['equipe relais handicap rare.

La rencontre a pour objectif de présenter la démarche et discuter de la méthodologie. Plusieurs themes
ont été abordés.

Définition HR : Nécessité de définir clairement le HR en début de questionnaire, en mettant en exergue
I'importance de la combinaison des trois types de rareté, en particulier des techniques de prises en
charge. Utiliser la définition figurant sur la plaquette de I'ERHR. La complexité de la prise en charge est
cependant relative selon la capacité de chaque établissement.

Champ de I'enquéte : Garder ou pas les Sessad, Samsah, ESAT dans le champ de I'enquéte ? pas
tranché par nos échanges.

Prévalence : En théorie, une analyse du RHEOP nous permet d’estimer que 1678 enfants pourraient
étre concernés par le HR en 2017 en PACA (HandiDonnées page 17). Trouverons-nous une prévalence
élevée du HR en PACA, compte tenu de lattractivité de PACA face a I'Algérie, I'lledFce et
NordPasdeCalais ?

Contenu du questionnaire :

® Possibilité d’introduire du qualitatif a destination uniquement de I'ERHR.

e Possibilité de partir de la fiche descriptive CNSA en |'abrégeant, ainsi que des questions posées
lors du premier repérage national, avant |a création des ERHR. Cette fiche CNSA a été renvoyée
par 'ERHR en 2019 a des ESMS : pourra-t-on intégrer les réponses ?

® L'ARS souhaite repérer savoir faire et connaissances théoriques dans chaque ESMS, sur le HR.
Mais tous les HR sont différents, au cas par cas. Une cotation intégrant ces éléments devra
étre construite avec prudence et réflexion !

Résultats : Il faudra, dans les résultats, présenter chaque établissement avec une cotation constituée
d’une combinaison d’'indicateurs & définir (glgs suggestions : ayant été formé ou pas par I'ERHR ou
autre partenaire, participant 3 un réseau HR ou pas, spécialisé -en épilepsie, DA, DV-, aucune formation
mais accueillant HR, ...). Cette cotation a pour objectif de lister les établissements par rapport & leur
capabilité de prendre en charge le HR.

Avenir ;

® Une prochaine rencontre se fera entre janvier et février 2020. La date sera fixée en décembre
ou janvier, aprés envoi par le CREAl d’'un « premier jet » du questionnaire a 'ERHR. La
rencontre permettra d’améliorer le questionnaire face aux objectifs de I'ARS. Cette rencontre
permettra aussi de reparler du champ de I'enquéte.

e Une fois I'étude achevée, une présentation aux partenaires de I'ERHR, sous forme de journée,
sera envisagée, avec |'aval de I'ARS.



Annexe 12 Compterendu de rencontre Lancement étude REPEHRES Corse

COMPTE-RENDU

Réunion (intitulé):

CNRHR
P EMGroupe de travail
FAHRES externe

CENTRE NATIONAL DE RESSOURCE

HANDICAPS RARES

[[] Réseau partenaires
[] Référent situation

[] Groupe de travail
Interne

[] Dispositif Intégré

Auteur :C.BEDEL

Cheffe projet
Fahres

1. OBIJET, DATE & LIEU, Organisateur

Date : 21/11

» Lancement de |'étude REPEHRES Corse

18 novembre 2019, 4 10H00/ centre hospitalier Corte ( CORSE)

2. PARTICIPANTS

a) Présents

Prénom & NOM

Docteur Suard

Fonction

Médecin inspecteur ARS

Téléphone /Email

catherine.suard@ars.sante.fr

Docteur Latour Patrick

Neurologue Fahres

Patrick.latour@fahres.fr

Mr Audiau Aymeric

Directeur Fahres

aymeric.audiau@fahres.fr

Mme Valloris

Représentante Epilepsie

Mme Bailleux Mélina

France valojah@gmail.com
. . Pilote équi lais HR PACA
Mme Valentine Drieux tiote equipe rerais vdrieux@irsam.fr
CORSE
Equipe relais : Référente

parcours Haute Corse

mbailleux@irsam.fr

Mr Chazel Christophe

Equipe Relais :Référent
parcours corse sud

Cchazel@irsam.fr

Mme Bedel Charléne

Cheffe de projet FAHRES

charlene.bedel@fahres.fr

b) Animateur

4
4
4

Introduction et contexte : Docteur Suard
Rappel du contexte : Mme Drieux Valentine

Présentation de I'étude REPHERES : Mr Latour/Mr Audiau



3. OBIJECTIFS DE LA REUNION

Lancement de |I'étude REPEHRES en corse

Echanger autour du contexte local
Mobiliser un COPIL

Identifier les éléments méthodologiques
Proposer un calendrier

Echanger autour des conditions de réussite pour la conduite de I'étude

4. RESUME DE LA REUNION

1/ discussion autour d’éléments de contexte :

RSN NI NN

Une équipe relais en place depuis 2015, dans un premier temps sur Marseille puis une arrivée de 2 référents
de parcours sur la Corse .
Aujourd’hui les référents de parcours sont progressivement identifiés

Peu de neurologues sur la Corse

Dr Ledoyen a Ajaccio ne peut plus prendre de nouveaux patients.

Lien difficile entre médecine continent et de Corse, ce sont les parents qui diffusent I'information.
Arrivée difficile du Bucolam en Corse (pas encore intégré dans les protocoles des établissements)
Télémedecine : pas encore efficient mais peu s’avérer trés pertinent en Corse.

Difficulté d’accés aux continents pour les personnes épileptiques d’autant plus lorsqu’il y a des troubles
du comportement. Des bilans qui parfois ne se font pas et ce, avec un possible étiolement au fil du temps
en ce qui concerne la continuité des soins et de la prise en charge globale.

Des besoins de formations en direction des ESMS

FAHRES : Retour trés positif des formateurs de I’Atelier des pratiques, les participants ont souhaité que
la formation soit accessible au plus grand nombre de professionnels dans les établissements et
demandent un module 2 plus approfondi sur des problématiques plus ciblées en mode « étude de cas ».
Retour ARS :

Cela releve de la prise en compte dans le plan de formation des ESMS, I’ARS confie a 'ERHR la mission
d’apporter un premier « socle commun » (via plan de formation de 3 ans)

I'ambition du médico-social en Corse : poser les bases et avancer petit a petit avant de passer a des
démarches plus ambitieuses

Proposition FAHRES : différents outils peuvent étre combinés au service de la démarche en Corse : des
modules peuvent participer a formations régulieres (webinaires de 40 min disponibles en Replay), ce
type de format pourraient attirer les médecins

Thématiques actuellement disponibles en Replay :

Psychomotricité et épilepsie

Emotions et épilepsie

Encadrement juridique et épilepsie

Crises et épilepsie

Troubles du comportement et épilepsie



I/ présentation de I'étude REPEHRES

La Corse sera la 4 éme étude REPHERES ( REPEHRES4).
Les études précédentes :

Repheres : Pays de la Loire : étude finalisée/ rapport diffusé

Repheres 2 : Hts de France et Normandie : étude finalisée/ rapport en cours de diffusion
Repheres 3 :Centre Val de Loire : restitution prévue Mars /avril

Repheres 4 : Corse : étape de Lancement

Repheres 5 : Ile de la Réunion : en préparation

Parallelement une réflexion est en cours avec le cabinet Alcimed chargé de proposer une méthodologie d’étude
ciblée sur le domicile et ainsi étendre le périmeétre actuel de I'étude REPEHRES(établissements + domicile). Les
territoires d'expérimentation ne sont pas encore ciblés ;le territoire Corse pourrait étre pertinent pour cette
extension.

Rapide historique et contours de I'’étude REPHERES :

Initialement I'étude REPEHRES est venue des Pays de La Loire, avec le besoin de recenser les personnes en
situation de handicap Rares & composante épilepsies séveres.

Lorsque FAHRES s’est créé en 2014, les travaux initiés sur cette région par un groupe de travail ( (EpiAtlantique)
composé de professionnels du térritoire, de représentants d’association de patients) ont été repris et enrichi par
une méthodologie d’enquéte apporté par le CREAI Pays de la Loire

Les items retenus pour cette enquéte :

- Quantitatif, épidémiologique, nature et répercussions des troubles
- Besoins, attentes et difficultés des ESMS
- Questions autour de I'entrée en établissement.

Une deuxiéme étude a été réalisé (REPEHRES 2), le rapport vient d’étre finalisé avec des données
sensiblement identiques a REPEHRES 1

Les retours de ces 2’enquétes ont été élevés : taux retour entre 30 et 45 % des ESMS

Des données qui sont dans les mémes proportions sur les études REPEHRES 1 et 2 & savoir 13% des pers
accueillies en ESMS présentent une épilepsie dont 5% sont actives et 1% sévéres.

De plus, L’étude REPEHRES s’avere étre « un moteur » sur les territoires dans le sens ou elle permet d’identifier
des acteurs et amorcer un réseau d’intérét autour de I'épilepsie. En Région Pays de La Loire et Bretagne, une
communauteé de pratiques s’est créé suite a I'étude. www.paces.care.

REPHERES : c’est le 1¢r niveau de recueil des besoins qui améne a un plan d’action régional pour répondre
collectivement aux besoins et attentes du territoire. Chaque territoire a des problématiques spécifiques, il
convient donc de ne pas chercher des réponses tout de suite. REPEHRES permet aux acteurs de terrain et les
professionnels présents de réfléchir pour avoir 'action adaptée la plus juste et 3 moyen constant. Il y a un intérét
de comparer avec la situation des autres territoires pour trouver des solutions mais la mise en ceuvre est a
regarder en fonction des particularités / I'idée : comment travailler mieux ensemble sur le territoire ?

11/ Présentation de la méthodologie






