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Introduction 
 

2019 est la quatrième ŀƴƴŞŜ ŘΩŜȄŜǊŎƛŎŜ όen ŀƴƴŞŜ ǇƭŜƛƴŜύ ŘŜ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-relais PACA et Corse.  

Après une année 2018 autour de la construction de nouvelles actions collectives, nous avons orienté 

ƴƻǘǊŜ ŀŎǘƛƻƴ нлмф ŀǳǘƻǳǊ ŘΩǳƴ ŀƴŎǊŀƎŜ ŘŜ ƴƻǘǊŜ ŘŞƳŀǊŎƘŜ ǉǳŀƭƛǘŞ ǇƻǳǊ ǎǘŀōƛƭƛǎŜǊ ƴƻǎ ƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎ 

issues des missions dévolues dans le Schéma National1.  

 

¢ƻǳǊ ŘΩƘƻǊƛȊƻƴ Řes aŎǘƛƻƴǎ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ-relais en 2019 : 

Nous développons un axe interne :  

¶ [ŀ ǇǊƻŘǳŎǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŘŞƳŀǊŎƘŜ ǉǳŀƭƛǘŞ ŎƻƘŞǊŜƴǘŜΣ Ŝƴ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƴƻǘǊŜ ƻǊƎŀƴƛǎƳŜ ƎŜǎǘƛƻƴƴŀƛǊŜ 

 

Et travaillons autour de trois axes externes :  

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

maladies rares 

¶ [Ωŀccompagnement des situations individuelles  

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

 

 
Rappel : lŀ ŎƻƳǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ : 
 

  

Qualifications 
Professionnels affectés à l'ERHR (en 
nombre ) 

Professionnels affectés à l'ERHR   (en 
ETP) 

Pilote 1 1 

Assistante 1 1 

Conseillère technique PACA 1 1  

Conseillère technique PACA 1 0,8  

Référente de parcours Haute-Corse 1 0,5 

Référent de parcours Corse du Sud 1 0,7  

Médecin 1 0,2  
Situation au 31.12.2019 

 

   

   
   

 

 

                                                           
1  
wŀǇǇŜƭ ŘŜǎ Ƴƛǎǎƛƻƴǎ ŘŜ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-relais : 
[Ω9ǉǳƛǇŜ-Relais doit cordonner au niveau inter-régional, régional et infra-régional, en lien avec le Groupement National de Coopération 
IŀƴŘƛŎŀǇǎ wŀǊŜǎ Ŝǘ ƭŜǎ /ŜƴǘǊŜǎ bŀǘƛƻƴŀǳȄ ŘŜ wŜǎǎƻǳǊŎŜǎ IŀƴŘƛŎŀǇǎ wŀǊŜǎΣ ƭΩŀŎǘƛƻƴ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜǎ ǎŜŎǘŜǳǊǎ ǎŀƴƛǘŀƛǊŜǎΣ ǎƻŎƛŀǳȄ et médico-
sociaux, de manière à offrir aux personnes en situation de handicap rare, un accompagnement cohérent, continu, de qualité, sur la base 
ŘŜ ƭŜǳǊǎ ōŜǎƻƛƴǎΣ ŘŜƳŀƴŘŜǎ Ŝǘ ŀǘǘŜƴǘŜǎ Ŝǘ ǎΩƛƴǎŎǊƛǾŀƴǘ Řŀƴǎ ƭŜǳǊ ǇǊƻƧŜǘ ŘŜ ǾƛŜΦ 
tǊŜƴŀƴǘ Ŝƴ ŎƻƳǇǘŜ ƭΩŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ƛƴǘŜǊ-régƛƻƴŀƭ Ŝǘ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ Ŝƴ ǇǊŞǎŜƴŎŜΣ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-relais doit constituer le réseau 
Handicap Rare, de manière à mettre à disposition des personnes concernées des compétences et expertises. Pour cela, elle développe 
ǳƴ ŎŜǊǘŀƛƴ ƴƻƳōǊŜ ŘΩƻǳǘƛƭǎΣ ƴƻǘŀƳƳŜnt la formation-sensibilisation. 
9ƴ /ƻǊǎŜΣ Ŝƴ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ǇǊŞǊƻƎŀǘƛǾŜǎ ŘŜ ƭΩ!w{ /ƻǊǎŜΣ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ǊŜƭŀƛǎ ǇŜǳǘ ƛƴǘŜǊǾŜƴƛǊ ƭƻǊǎ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ǊǳǇǘǳǊŜ ŘŜ ǇŀǊcours de 
personnes en situation de Handicap même si elles ne relèvent pas du Handicap Rare. 
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Axe 1 : Les actions individuelles 
 

Evolution du nombre de suivis individuels 

 

Données mises à jour en mars 2020, après le reporting national validé fin janvier 

Il ƴŜ ǎΩŀƎƛǘ Ǉŀǎ ǳƴƛǉǳŜƳŜƴǘ ŘŜ ƴouvelles situations car certains suivis dépassent largement une année mais on compte 59 

nouveaux suivis réceptionnés en 2019. 

 
Cette année encore les suivis des situations individuelles ont été assurés par les deux conseillères 
techniques, les deux référenǘǎ ŘŜ ǇŀǊŎƻǳǊǎ ŘŜ /ƻǊǎŜΣ ƭΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ Ŝǘ ƭŀ ǇƛƭƻǘŜΣ Ŝƴ Ǌŀƛǎƻƴ 
ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ŘΩǳƴ ŀǊǊşǘ ŘŜ ǘǊŀǾŀƛƭ ŘŜ ǘǊƻƛǎ Ƴƻƛǎ ŘΩǳƴŜ ŎƻƴǎŜƛƭƭŝǊŜ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜΦ 
 
Ce sont les conseillères techniques qui suivent le plus de situations : 88 situations sur 130, la raison est 
la prédominance des situations sur le territoire de la région PACA. Suivent ensuite, les suivis des 
référents de parcours en Corse (15) qui restent modestes mais continuent de progresser. 
[ΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜ ǳƴŜ ŘƛȊŀƛƴŜ ŘŜ situations classiquement au premier stade, en matière 
ŘΩŜȄǇƭƻǊŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ŘŜƳŀƴŘŜ, de conseils et de recherche de ressources. Pourtant le nombre de suivis 
ŀǎǎǳǊŞǎ ŀǳƎƳŜƴǘŜΣ ŎŜ ǉǳƛ ƭΩŀ ŀƳŜƴŞŜ Ł ǎŜ ŦƻǊƳŜǊ ŀŦƛƴ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ŎŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŀǳ ƴƛǾŜŀǳ ŘŜ 
« référent de parcours ». 
La pilote poursuit 15 ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘǎ ǉǳƛ ǊŜƭŝǾŜƴǘ ŘΩǳƴ ƴƛǾŜŀǳ ŘŜ ŎƻƳǇƭŜȄƛǘŞ administrative et 
ǊŜƭŝǾŜ ŘΩǳƴŜ ŎŀǘŞƎƻǊƛŜ ζ sans solution ». 
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wŞǇŀǊǘƛǘƛƻƴ ǇŀǊ ǘȅǇŜ ŘŜ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜǎ Ł ƭΩƻǊƛƎƛƴŜ ŘŜ ƭŀ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ŘŜ IŀƴŘƛŎŀǇ wŀǊŜ 

 

Depuis trois ans, la 5ème catégorie est prégnante. 
La catégorie Dysphasie grave pose toujours question : nous avons toujours aussi peu de sollicitations, 
ce qui est le cas de plusieurs ERHR. 
Cette information est ǊŜƳƻƴǘŞŜ ŀǳ Db/Iw Řŀƴǎ ƭΩƻōƧŜŎǘƛŦ ŘŜ ǘƻǳƧƻǳǊǎ ƳƛŜǳȄ ŘŞŦƛƴƛǊ ƭŜ IŀƴŘƛŎŀp Rare, 
et ce conformément au Schéma National. 
 
 

 
 
Comme les trois ŀƴƴŞŜǎ ǇǊŞŎŞŘŜƴǘŜǎΣ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŜ ǇǊès de la moitié des situations 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. 
Par contre concernant 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 
et associatif (associations syndromiques). 
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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. 

Un certain nombre des thématiques ici citées sont complexes à analyser : en effet, les TSA disposent 

de ressourceǎ ŘŞŘƛŞŜǎΣ ǇƻǳǊǘŀƴǘ ƴƻǳǎ ǎƻƳƳŜǎ ŦǊŞǉǳŜƳƳŜƴǘ ƳƻōƛƭƛǎŞǎ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ Ŝƴ ƭΩŀōǎŜƴŎŜ ŘŜ 

diagnostic. Les TSA étant un vaste champ, les comportements dits problèmes ou défis sont souvent 

associés aux TSA. 

Quant aux soins complexes, ils peuvent être semblables à ceux du polyhandicap. On voit ainsi la 

porosité de la catégorie « handicap rare » mais aussi la richesse que cela peut amener, car ce réseau 

intégré des ERHR cherche à augmenter ses propres compétences et connaissances et à travailler avec 

de nouveaux partenaires. 

Plus de la moitié des situations (56%) relèvent des maladies rares. 
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Certaines relèvent du champ sensoriel, comme le syndrome Charge ou Usher ; Řǳ ŎƘŀƳǇ ŘŜ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ 

comme le syndrome de West ou Angelman ; mais nous notons surtout une augmentation des suivis de 

personnes atteintes du syndrome Prader-Willi.  

Pour la catégorie Autre, qui représente une grande proportion des situations avec maladies rares, nous 

retrouvons des maladies telles que : syndrome de Dravet, syndrome de baraitser-winter, Sclérose 

Tubéreuse de Bourneville, anomalie du chromosome 9, Syndrome Bohring-Opitz, Lobstein, 

Hyperphénylalaninémie/phénylcétonurie, Atrophie vermienne cérébelleuse, Syndrome Coffin Lowry, 

SAT B2, anémie de BlackfandDiamond, Maladie de Hunter, syndrome de Rasmussen, Rubéole 

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 Kleefstra, Syndrome 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. 

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

situations de handicap rare.  

Nous souhaitons avant tout nous focaliser sur la notion de Handicap rare en travaillant sur tous les 

aspects de la situation pour identifier leur complexité, au sein de notre équipe pluridisciplinaire. Pour 

ce qui concerne la « maladie rare ηΣ ƴƻǳǎ Ŧŀƛǎƻƴǎ ōƛŜƴ ǎǶǊ ŀǇǇŜƭ Ł ƭΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ŘŜǎ ŦƛƭƛŝǊŜǎ aŀƭŀŘƛŜǎ wŀǊŜǎΣ 

des Centres de référence et de compétence de notre territoire et au-delà. Nous avons pu par exemple 

travailler en partenariat avec une expérimentation ŀǳǘƻǳǊ ŘŜǎ ƳŀƭŀŘƛŜǎ ǊŀǊŜǎ ǎǳǊ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ 

des maladies rares. 

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

notamment les filières maladies rares, pour accentuer la coordination, qui reste un enjeu fort pour les 

secteurs sanitaire et le médico-social. 
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vǳŜƭƭŜ Ŝǎǘ ƭΩƻǊƛƎƛƴŜ Řes demandes de 2019 ? 

Elles sont diverses et émanent principalement des ESMS ou des familles. 

 

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 est réellement identifié sur le 

territoire par des personnes en recherche de solutions adaptées. 

Ceci étant, nous souhaitons ǘǊŀǾŀƛƭƭŜǊ Ł ƭΩŀŘŀǇǘŀǘƛƻƴ ŘŜ nos supports de communication à des acteurs 

non professionnels, cela reste un objectif important que nous espérons atteindre en 2020. 
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9ƴ ŎŜ ǉǳƛ ŎƻƴŎŜǊƴŜ ƭΩƘŞōŜǊƎŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŞŜǎΣ ƴƻǳǎ ƴƻǘƻƴǎ ǉǳΩŜƭƭŜǎ ǾƛǾŜƴǘ Ŝƴ 

grande partie à domicile (75%), ce qui est une information à analyser finement car cela ne signifie pas 

ƻōƭƛƎŀǘƻƛǊŜƳŜƴǘ ǉǳΩŜƭƭŜǎ ǎŜǊŀƛŜƴǘ ǎŀƴǎ ǎƻƭǳǘƛƻƴΦ 

/ŜǘǘŜ ŘƻƴƴŞŜ ŜƴƎƭƻōŜ ƭŜǎ ǇƻǇǳƭŀǘƛƻƴǎ ŜƴŦŀƴǘǎ όŜƴ ƳŀƧƻǊƛǘŞ ŜȄǘŜǊƴŜǎύ Ŝǘ ŀŘǳƭǘŜǎ Ŝǘ ƴΩƛŘŜƴǘƛŦƛŜ Ǉŀǎ ƭŜǎ 

ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ōŞƴŞŦƛŎƛŀƴǘ ŘΩǳƴ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǇǳƛǎΣ Ł ǇŀǊǘƛǊ ƻǳ Ł ƭŜǳǊ ŘƻƳƛŎƛƭŜΦ 

 

Notre intervention se situe majoritairement dans les départements du 13, du 84 et de Corse. 
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Le nombre de demandes des Bouches du Rhône et du Vaucluse est en constante augmentation, ce qui 

ǎΩŜȄǇƭƛǉǳŜ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ǇŀǊ ƭŜǎ ƭƛŜƴǎ ŞǘǊƻƛǘǎ ŜƴǘǊŜǘŜƴǳǎ ŀǾŜŎ ƭŜǎ a5tIΣ ǇŀǊ ƭŜ Ŧŀƛǘ ŘŜ ŘƛǎǇƻǎŜǊ ŘΩǳƴ ǎƛŝƎŜ 

à Marseille et que la majorité de notre équipe y est basée.  

Ceci doit être questionné en regard de notre identité régionale et de la nécessité de construire des 

ƭƛŜƴǎ ǎƻƭƛŘŜǎ ŀǾŜŎ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜǎΦ /Ŝƭŀ ǎƛƎƴƛŦƛŜ ǉǳŜ ƭe travail de mise en lien doit être 

poursuivi avec les autres départements.  

NB : Les situations "hors région" correspondent à des personnes en situation de HR vivant dans un 

autre département et pour qui un rapprochement familial est demandé dans la région. 

 

[ŀ ǊŞǇŀǊǘƛǘƛƻƴ ǇŀǊ ǘǊŀƴŎƘŜǎ ŘΩŃƎŜǎ 

 

Quelques sollicitations types : 

¶ 0 ς 6 ans :  

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

ƳŀǘŜǊƴŜƭƭŜǎΣ ǇǊƻǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎ ƭƛōŞǊŀƭŜǎΣΧ 

¶ 7-15 ans :  

!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ŦŀƳƛƭƭŜǎ ƻǳ ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ ǎǳǊ ŘŜǎ ǉǳŜǎǘƛƻƴǎ ŎƻƳƳŜ ƭŀ 

ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴΣ ƭŀ ǇǊŞǾŜƴǘƛƻƴ ƻǳ ǊŞǎƻǊǇǘƛƻƴ ŘŜǎ ǘǊƻǳōƭŜǎ Řǳ ŎƻƳǇƻǊǘŜƳŜƴǘΧ 

¶ 16-25 ans :  

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

ŘΩŀŘŀǇǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘΣ ǇǊƻōƭŝƳŜǎ Ŝƴ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴŎŜΣΧύ  

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

ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ Řŀƴǎ ƭŜ ŎƘŀƳǇ ŘŜ ƭΩŜnfance, ce qui est toujours difficile ; recherche de 

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

répit). 

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

ǇǎȅŎƘƛŀǘǊƛŜΣΧ 

¶ 26-60 ans :  

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

ŎƻƳǇƻǊǘŜƳŜƴǘΣ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ŘŜ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎ Ŝǘκƻǳ ŘΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ǎǳǊ ŘŜǎ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜǎ ǎŜŎƻƴŘŀƛǊŜǎ ƻǳ 

ŘŜǎ ŀƎƎǊŀǾŀǘƛƻƴǎ ƭƛŞŜǎ Ł ƭΩŃƎŜΣ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ notamment en lien avec 

ƭΩŀƎƎǊŀǾŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜǎΣΧ 

1
0

2
2

3
4

3
1

3

JEUNES ENFANT S 
(0-6  ANS)

ENFANT S (7-15  
ANS)

JEUNES ADUL T ES 
(16-25  ANS)

ADUL T ES (26-60  
ANS)

PERSONNES ÂGÉES 
(PL US DE  60  ANS)

RÉPARTITION DES SITUATIONS 
PAR TRANCHES D'ÂGES EN %
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¶ 61 ans et + :  

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

communication, ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ŘΩǳƴ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŀŘŀǇǘŞ Ł ŘƻƳƛŎƛƭŜΧ 

 

/ΩŜǎǘ ƭŀ ǇǊƻǇƻǊǘƛƻƴ ŘŜ мс-25 ans qui est la Ǉƭǳǎ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜΦ /Ŝƭŀ ŎƻǊǊŜǎǇƻƴŘ ǘƻǳƧƻǳǊǎ Ł ƭŀ ǘǊŀƴŎƘŜ ŘΩŃƎŜ 

la plus critiqǳŜ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ŝǘ ŘŜ ŎƻƴǘƛƴǳƛǘŞ ŘŜ ǇŀǊŎƻǳǊǎΣ quel que soit le type de 

situations de handicap. 

Les réponses proposées par le secteur médico-social, malgré les problématiques de financement, 

ŘƻƛǾŜƴǘ ǎŜ ƳǳƭǘƛǇƭƛŜǊΣ ǎΩŀǇǇǳȅŜǊ ǎǳǊ ŘŜǎ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘǎΣ ǎŜ ǇŜƴǎŜǊ Ŝƴ ǊŞǎŜŀǳ ǇƻǳǊ ǊŞǇƻƴŘǊŜ Ł ŘŜǎ ōŜǎƻƛƴǎ 

ŎƻƳǇƭŜȄŜǎ Ŝǘ ǾŀǊƛŞǎΦ /ΩŜǎǘ ǳƴ ŘŜ ƴƻǎ ŘŞŦƛǎ Υ ŀƭƭŜǊ ǾŜǊǎ ǘƻǳƧƻǳǊǎ Ǉƭǳǎ ŘΩƛƴŘƛǾƛŘǳŀƭƛǎŀǘƛƻƴΦ 

On voit également que les demandes concernant des enfants augmentent ainsi que pour les adultes. 

Avec la catégorie « 16-25 ans », ce sont trois catégories en proportion égale. 

 

 

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

¶ Liaison : Information, conseil, documentation  

Information conseil et 
documentation

14%

Evaluation de la 
situation et des besoins

32%

Préconisations et 
propositions 

d'intervention
12%

Soutien à 
l'accompagnement et 
au suivi du parcours

36%

Développement des 
compétences autour d'une 

situation
2%

Autre
4%

RÉPARTITION DES ACTIONS PAR DOMAINES D'INTERVENTION
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¶ Coordination Υ /Ŝǘ ƛǘŜƳ ǊŜƎǊƻǳǇŜ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ƭŜǎ ŎŀǘŞƎƻǊƛŜǎ ǎǳƛǾŀƴǘŜǎ : Evaluations des besoins 
et préconisations ς ǇǊƻǇƻǎƛǘƛƻƴǎ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎ  

¶ Gestion de cas Υ {ƻǳǘƛŜƴ Ł ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ŝǘ ŀǳ ǎǳƛǾƛ Řǳ ǇŀǊŎƻǳǊǎ ς Développement des 
ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ŀǳǘƻǳǊ ŘΩǳƴŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ 
 

Notre intervention en matière de liaison, effectuée prinŎƛǇŀƭŜƳŜƴǘ ǇŀǊ ƭΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ-relais 

ǎΩŞƭŝǾŜ ŘƻƴŎ Ł мп%. 

La catégorie Coordination totalise 44% des interventions, où interviennent principalement les 

ŎƻƴǎŜƛƭƭŝǊŜǎ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜǎ Ŝǘ ǊŞŦŞǊŜƴǘǎ ŘŜ ǇŀǊŎƻǳǊǎ Ƴŀƛǎ ŀǳǎǎƛ ƭŀ ǇƛƭƻǘŜ Ŝǘ ƭΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜΦ 

La gestion de cas représente 38% et est effectuée uniquement par les conseillères techniques et 

référents de parcours. 

 

bƻǳǎ ŘŜǾƻƴǎ ŀŦŦƛƴŜǊ ŎŜǘǘŜ ǘȅǇƻƭƻƎƛŜ Ŝƴ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭΩƛŘŜƴǘƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ Ƴƛǎǎƛƻƴǎ ŘŜ ŎƘŀǉǳŜ ƛƴǘŜǊǾŜƴŀƴǘ 

ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭ ŘŜ ƭΩ9wIwΦ 

 

 

 

Pour clore cettŜ ǇŀǊǘƛŜ ǎǳǊ ƭŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜǎΣ ǉǳŜƭǉǳŜǎ ŎƘƛŦŦǊŜǎ ŎƭŞǎ ŘŜ ƭΩŀƴƴŞŜ нл19 : 

¶ 130 personnes en situation de handicap rare suivies  

¶ Dont 59 nouvelles demandes 

¶ 58 situations ont été clôturées 

¶ 43 % des situations suivies sont en lien avec la MDPH (de la simple information aux échanges 
réguliers, en attente de GOS, PAG ou relavant des situations critiques) 

¶ мл ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ƘƻǊǎ ŎƘŀƳǇ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ ƻƴǘ ōŞƴŞŦƛŎƛŞ ŘΩǳƴ ǎƻǳǘƛŜƴ όƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴκŎƻƴǎŜƛƭǎΣ 
réorientation) 

 

Notre travail de clôture des situations se poursuit. Ce mouvement, identifié par les professionnels de 

ƭΩ9wIw ŎƻƳƳŜ ŘƛŦŦƛŎƛƭŜ Ł ƻǇŞǊŜǊ ŎŀǊ ǇƻǊǘŀƴǘ ǳƴ ƳŜǎǎŀƎŜ ŎƻƴǘǊŀŘƛŎǘƻƛǊŜ ŀǾŜŎ ƭŀ ǾƻŎŀǘƛƻƴ ŘΩƻǳǾŜǊǘǳǊŜ ŘŜ 

notre dispositif est travaillé en interne, Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩŀƴŀƭȅǎŜ ŘŜǎ ǇǊŀǘƛǉǳŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭles, mais aussi 

en lien avec les missions que nous portons, notamment la notion de « relais ». Enfin, nous travaillons 

Ł ƭŀ ŦƻǊƳŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ŎŜǘǘŜ ŘŞƳŀǊŎƘŜ ǇƻǳǊ ǎΩŀǎǎǳǊŜǊ ŘŜ ƭŀ ŎƻƳǇǊŞƘŜƴǎƛƻƴ ŘŜǎ ǳǎŀƎŜǊǎ ŘŜ ƴƻǘǊŜ 

dispositif.  
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Axe 2 : Les actions collectives 
 

[Ω9ǉuipe-Relais dans ses missions doit également développer des activités de « réseau ». 

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

Groupement National Handicaps Rares. 

 

Comme chaque année les deux grŀƴŘǎ ŘƻƳŀƛƴŜǎ ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŞ ǊŜƭŝǾŜƴǘ ŘŜ ƭΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ǊŞǎŜŀǳȄ Ŝǘ Ŝƴ 

plus grande proportion encore la diffusion de connaissances liées au handicap rare. 

 

Les actions sont ŎƭŀǎǎŞŜǎ ǇŀǊ ǘȅǇŜǎ ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŞǎ : 

 

Etude Recherche Innovation (ERI)2%

Dynamiques Réseaux du DI (DRDI)
40%

Diffusion 
connaissances / 
Développement 

compétences 
(Diff./Dvlpmt C&C)

58%

1 2

34

11

21

31

26 26

12
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9ƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩ9ǘǳŘŜ wŜŎƘŜǊŎƘŜ LƴƴƻǾŀǘƛƻƴ : 

[Ω9wIw ǘǊŀǾaille depuis son origine à sa structuration, au travail pluridisciplinaire visant à travailler sur 

notre identité et notre culture commune. Celle-Ŏƛ ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŜ ǳƴ ǎƻŎƭŜ ǎǳǊ ƭŜǉǳŜƭ ǎΩŀǇǇǳȅŜǊ ǇƻǳǊ ŎƘŀŎǳƴ 

des professionnels qui la compose. 

2017 : Ecriture parǘŀƎŞŜ ŘΩǳƴ ǇǊƻƧŜǘ ŘŜ ǎŜǊǾƛŎŜ Ŝǘ ŘΩǳƴŜ ŎƘŀǊǘŜ éthique 

2018 : CƻƴǎǘǊǳŎǘƛƻƴ ŘŜ ƴƻǘǊŜ ǊŞŦŞǊŜƴǘƛŜƭ ŘΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ όŜƴ ŎƻƘŞǊŜƴŎŜ ŀǾŜŎ ƭŜ ǊŞŦŞǊŜƴǘƛŜƭ ƛƴǘŜǊ-associatif 

choisi par notre association gestionnaire IRSAM).  

2019 : 5ŜǳȄ ƎǊŀƴŘǎ ŀȄŜǎ ŘΩŀŎǘƛƻƴs autour de la démarche qualité 

- wŞŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŀǳǘƻ-évaluation, accompagnée par la responsable qualité bientraitance de 

ƭΩLw{!a ŀƛƴǎƛ ǉǳΩǳƴŜ ǎǘŀƎƛŀƛǊŜ Ŝƴ aŀǎǘŜǊ нΦ !ǇǊŝǎ ŘŜǳȄ ƧƻǳǊǎ ŘΩŀǳǘƻ-évaluation en mars 2019, 

une investigation a été réalisée auprès des professionnŜƭǎ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ǎǳǊ ƭŜ ƳŀƴŀƎŜƳŜƴǘ Ŝǘ ƭŀ 

ŎƻƴŘǳƛǘŜ Řǳ ǇǊƻƧŜǘ ŘŜ ƭΩ9wIwΦ tǳƛǎ ŘŜǳȄ ŜƴǉǳşǘŜǎ ƻƴǘ ŞǘŞ ǊŞŀƭƛǎŞŜs par la stagiaire auprès de 

ƴƻǎ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ Ǉǳƛǎ ŘŜǎ ǳǎŀƎŜǊǎ Ŝǘ ƭŜǳǊǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎΦ [ΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜ ŎŜǎ ŞƭŞƳŜƴǘǎ ŎƻƴǎǘƛǘǳŜ ƴƻǘǊŜ 

auto-évaluation, le sommaire de ce rapport figure en annexe. 

- tǊƻǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘΩǳƴ Ǉƭŀƴ ŘΩŀŎǘƛƻƴǎ qualité qui a permis de poursuivre et prolonger la démarche 

en priorisant les actions dont chaque professionnel est responsable.  

 

A ce jour, ƴƻǳǎ ŘƛǎǇƻǎƻƴǎ ŘΩǳƴŜ ŘŞƳŀǊŎƘŜ permettant de piloter et évaluer en continu notre activité. 

/Ŝƭŀ ǎƛƎƴƛŦƛŜ ŎƻƴǘƛƴǳŜǊ Ł ǎΩŜƴƎŀƎŜǊ ǇƻǳǊ ŦŀƛǊŜ ǾƛǾǊŜ ŎŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ŀǳ ǎŜǊǾƛŎŜ Řǳ ǇǊƻƧŜǘΦ 

 

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

ƭŜ ǘǊŀǾŀƛƭ ƛƴƛǘƛŞ ǇŀǊ ƭΩ!w{ dans le cadre de sa commande auprès du CREAI Paca-Corse2. Une étude a été 

ŀƳƻǊŎŞŜ Ŝƴ ǎŜǇǘŜƳōǊŜ нлмф ŀǾŜŎ ƭŀ ǇǊŞǇŀǊŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ǉǳŜǎǘƛƻƴƴŀƛǊŜ ǉǳƛ ǎŜǊŀ ŘƛŦŦǳǎŞ ǇŀǊ ƳŀƛƭƛƴƎ ŀǳȄ 

9{a{ ŎƻƴŎŜǊƴŞǎ ŎƻǳǊŀƴǘ нлнлΦ Lƭ ǎΩŀƎƛǘ ŘŜ ƳƛŜǳȄ ŎƻƴƴŀƞǘǊŜ ƭΩƻŦŦǊŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ Ŝƴ région PACA : 

analyser comment les établissements travaillent avec le réseau HR, se sont informés, sensibilisés ou 

formés, ont accueilli de nouveaux publicsΧ Cette étude sera un outil pour évaluer notre dispositif 

ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ƭΩƻŦŦǊŜ ŘΩ9{a{ ŘŜ t!/!, permettrŀ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘΩŀŎǘǳŀƭƛǎŜǊ ƭŜǎ ŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜǎΣ ŀǳǘŀƴǘ ǇƻǳǊ 

ƴƻǘǊŜ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦ ǉǳŜ ǇƻǳǊ ƭΩŀǳǘƻǊƛǘŞ ǇǳōƭƛǉǳŜΦ 

9ƴ нлмф ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ƻƴǘ ŞǘŞ ŎƻƳƳŜƴŎŞǎ ƭŜǎ ǘǊŀǾŀǳȄ ŘŜ ƭŀƴŎŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŜƴǉǳşǘŜ ƛƴƛǘƛŞŜ ǇŀǊ ƭŜ /bwIw 

FAHRES : « REPEHRES en établissements » pour le territoire corse3Φ 9ƴ ŎƻƭƭŀōƻǊŀǘƛƻƴ ŞǘǊƻƛǘŜ ŀǾŜŎ ƭΩ!w{ 

ŘŜ /ƻǊǎŜΣ ƛƭ ǎΩŀƎƛǘ ŘŜ ƳƻōƛƭƛǎŜǊ ǳƴ ŎƻƳƛǘŞ ŘŜ ǇƛƭƻǘŀƎŜ ƳƻōƛƭƛǎŞ ŀǳǘƻǳǊ ŘŜ ƭŀ ŎƻƭƭŜŎǘŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ Ǿƛǎŀƴǘ 

Ł ŀǾƻƛǊ ǳƴŜ ŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ Ǉƭǳǎ ŦƛŀōƭŜ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŀǘǘŜƛƴǘŜǎ ŘΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ ǎŞǾŝǊŜ Ŝƴ /ƻǊǎŜΣ ŎŜ ǉǳƛ Ŝǎǘ ƭŜ 

préalable à une mobilisation des acteurs du territoire pour faire avancer celui-ci dans la prise en charge 

Ŝǘ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ǎƻǳŦŦǊŀƴǘ ŘΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ ǎŞǾŝǊŜΦ 

Enfin, nous maintenons toujours une attention forte autour de la DAR,  ƻǳǘƛƭ ŘΩŀƴŀƭȅǎŜ interdisciplinaire 

permettant l'analyse collective de situations complexes HR. Cette Démarche Axée sur les Résultats a 

été initiée dès 2016 en lien avec la Responsable QuaƭƛǘŞ Ŝǘ ōƛŜƴǘǊŀƛǘŀƴŎŜ ŘŜ ƭΩLw{!a. Certains suivis 

particulièrement complexes ont ainsi pu être enrichis par ce travail depuis 4 ans. En 2019, nous avons 

Ǉǳ ōŞƴŞŦƛŎƛŜǊ ŘΩǳƴ ǘŜƳǇǎ ŘŜ ŦƻǊƳŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ŀǳ ŎƻǳǊǎ ŘΩǳƴ ǎŞƳƛƴŀƛǊŜ à Marseille du réseau francophone 

                                                           
2 Cf Annexe 11 
3 Cf Annexe 12 
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en déficiences sensorielles, ce qui nous a permis de projeter de faire de cet outil notre cadre de 

référence dans le cadre des suivis de situations individuelles en 2020. 

En matière de Dynamiques Réseaux du Dispositif Intégré : 

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

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

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

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

techniques MDPH). 

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

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

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

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

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

Cet axe a été particulièrement travaillé en 2019 :  

[ΩŀƴƴŞŜ нлмф ŀ Ǿǳ ƭŜ ƴƻƳōǊŜ ŘŜ ǊŜƴŎƻƴǘǊŜǎ Řǳ ŎƻƳƛǘŞ ŘŜǎ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ ǎΩŀŎŎǊƻƛǘǊŜΦ bƻǳǎ Ŏƻƴǎǘŀǘƻƴǎ 
également un enrichissement des thématiques qui y sont abordées. Nous travaillons progressivement 
la notion de réseau : comment le construire ensemble en dehors de son appartenance associative et 
ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ ? Cette notion est longue à soutenir mais elƭŜ ƳŞǊƛǘŜ ǉǳŜ ƭΩƻƴ ȅ ǘǊŀǾŀƛƭƭŜ : il nous paraît 
important de  pouvoir dépasser le stade de la communication « descendante » ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǇƻǳǊ 
ŎƻƴǎǘǊǳƛǊŜ ŜƴǎŜƳōƭŜ ǎǳǊ ŘŜǎ ƻōƧŜǘǎ Ǉƭǳǎ ƭŀǊƎŜǎ Ŝƴ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǇǊƻōƭŞƳŀǘƛǉǳŜǎ ǉǳƛ 
traversent la vie de chacune des entités en présence. 

 

Nous avons pu également travailler sur cette dimension « réseau » en Corse en 2019 avec la 

ǇǊƻƎǊŀƳƳŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ǘŜƳǇǎ ŘŜ ǘǊŀǾŀƛƭ Řŀƴǎ ƭŜ ŘŜǊƴƛŜǊ ǘǊƛƳŜǎǘǊŜ ŘŜ ƭΩŀƴƴŞŜ Ł /ƻǊǘŜΣ ǎǳǊ ƭŜ ǎƛǘŜ Řǳ /ILΦ 

Nous avons pu, de nouveau travailler sur la présentation (et donc la connaissance) mutuelle, envisager 

des thématiques de travail qui puissent être partagées. Nous avons pu également y constater la 

montée en présence des professions de « référents de parcours » qui au-ŘŜƭŁ ŘŜ ƭΩ9wIw ǎŜƳōƭŜ 

essaimer sur le territoire. 

 

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

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

libéraǳȄΣ ǊŜƴŎƻƴǘǊŜ ŘΩǳƴ ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ ƻǳ ŎƻƴŎŜǊǘŀǘƛƻƴ ŀǾŜŎ ŎŜƭǳƛ-ci pour une situation complexe, 

repérage des besoiƴǎ ŘŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŀǳ ǎŜƛƴ ŘΩ9{a{ΣΧ 

 

En matière de Diffusion connaissances / Développement compétences :  

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

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

développées ci-après, soit 52 actions. 
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Les sensibilisations : 

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

diffusion ŘŜ ŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜǎ ŀǳǇǊŝǎ ŘΩŀƛŘŀƴǘǎΣ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜls et familiaux. Ainsi, avons-nous pu 

intervenir sur différentes thématiques.  

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

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

ǇŀǊ ƭŜ ōƛŀƛǎ ŘŜ ƳƛǎŜǎ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘŜ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘŜ ƭΩL9{ !ǊŎ-en-Ciel, mais aussi une journée de 

sensibilisation à la surdicécité, en lien avec le CRESAM et des partenaires du territoire (URAPEDA, 

PEP83).  

Après un nombre important de sensibilisations proposées par notre équipe, nous avons réfléchi aux 

effets induits par la gratuité de ces actions.  

{ƛ ŎŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ ƻƴǘ ǇŜǊƳƛǎ ǇǊƻƎǊŜǎǎƛǾŜƳŜƴǘ ŘΩŀƴŎǊŜǊ ƭŜ ǘǊŀǾŀƛƭ ŘŜ ƭΩ9wIw Řŀƴǎ ƭŜ ǇŀȅǎŀƎŜ ƳŞŘƛŎƻ-social, 

ƴƻǳǎ ǊŜǇŞǊƻƴǎ ǉǳΩŜƭƭŜǎ ƴŜ ǎǳǎŎƛǘŜƴǘ Ǉŀǎ ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ Ƴŀƛǎ Ǉƭǳǘƾǘ ǇŜǳǾŜƴǘ ƎŞƴŞǊŜǊ ǳƴ ǇƘŞƴƻƳŝƴŜ ŘŜ 

consommation.  

Lƭ Ŝǎǘ ŘƛŦŦƛŎƛƭŜ ǇƻǳǊ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŘŜ ǎǳƛǾǊŜ ŎƘŀǉǳŜ ǎǘŀƎƛŀƛǊŜ Ł ƭΩƛǎǎǳŜ ŘŜ ƭΩŀŎǘƛƻƴ Ŝǘ ŎŜƭǳƛ-Ŏƛ Ŝǎǘ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ ŘΩǳƴŜ 

mission difficilement réalisable : initier à partir de sa propre participation une action dans son 

établissement. Par contre, le fait que de plus en plus de professionnels de certains établissements 

soient formés peut amener une certaine dynamique, ce qui nous amène à réfléchir au travail 

ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ŎƘŀǉǳŜ 9{a{ ǎΩŜƴgageant à former plusieurs de ses professionnels. Cette 

ŘŞƳŀǊŎƘŜ ǉǳƛ ǎŜ ŘŞǇƭƻƛŜǊŀ ŎƻƴŎǊŝǘŜƳŜƴǘ Ŝƴ нлнл ŀ ǇƻǎŞ ƭŜǎ ōŀǎŜǎ ŎŜǘǘŜ ŀƴƴŞŜ ŘΩǳƴ ǇǊƻŎŜǎǎ 

ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ4 ŘŜǎ 9{a{ ŀŦƛƴ ŘŜ ǎΩƛƴǎŎǊƛǊŜ Řŀƴǎ ǳƴŜ ŘŞƳŀǊŎƘŜ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀƭŜ Ł Ǉƭǳǎ ƭƻƴƎ ǘŜǊƳŜΦ 9ƴ 

inscrivant leurs ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ Ł ǳƴŜ ǎŜǎǎƛƻƴ ƻǊƎŀƴƛǎŞŜ ǇŀǊ ƭΩ9wIwΣ ƭŜǎ 9{a{ ǎΩŜƴƎŀƎŜƴǘ Ł ƭŜǳǊ 

ǇŜǊƳŜǘǘǊŜ ŘŜ ǎŜ ǊŞǳƴƛǊ Ł ƴƻǳǾŜŀǳ ŀŦƛƴ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǊ Ŝǘ ŘŜ ŎŀǇƛǘŀƭƛǎŜǊ ƭŜǳǊ ŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜΣ ǇƻǳǊ ŜƴǾƛǎŀƎŜǊΣ Ł 

terme, de créer des communautés de pratiques.  

 

Les jƻǳǊƴŞŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ : 

LΩ9ǉǳƛǇŜ-Relais a reconduit une 3ème journée régionale ǎǳǊ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ avec des nombreux partenaires : 
les Centres de Références Maladies Rares «Déficiences Intellectuelles» et «Epilepsies Rares » de causes 
rares ŘŜ ƭΩ!t-HP, la filière DéfiScience, le CNRHR FAHRES et ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ŘŜ ŦŀƳilles EPI PROVENCE.  

                                                           
4 [ŜǘǘǊŜ ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘ en annexe 4 

2626
Actions de sensibilisation

Actions de formation
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Ce RDV est réellement identifié en région par les professionnels du champ médico-social mais aussi 
sanitaire et cette année des parents ont pu être présents. 
Cette mobilisation partenariale a permis de cofinancer cette troisième édition des Rencontres 
wŞƎƛƻƴŀƭŜǎ ŘŜ ƭΩ9ǇƛƭŜpsie, qui a réuni 65 personnes, autour de conférences le matin et ŘΩǳƴ ŀǘŜƭƛŜǊ 
collectif ƭΩŀǇǊŝǎ-midi.  
Cette année a rassemblé un public moins important que les précédentes, en raison de la date du 5 
décembre, jour de grève nationale importante. Il est à noter que les parents ont massivement 
maintenus leur présence, ce qui montre un besoin toujours très fort de communiquer avec des 
professionnels dans un cadre dépassionné et sécurisant. 
 

/ƻƴŦƻǊƳŞƳŜƴǘ Ł ƴƻǎ ǇǊƛƴŎƛǇŜǎ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎΣ ǘƻǳǘŜǎ ŎŜǎ manifestations sont gratuites. 
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Les formations : 

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

revue des connaissances en temps ǊŞŜƭΣ ŘŜǎ ŎŀǇŀŎƛǘŞǎ ŘΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴΣ ǊŜǎǘŜ ǎƻƴ ǇǊƛƴŎƛǇŀƭ ƭŜǾƛŜǊ ŘΩŀŎǘƛƻƴ 

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

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

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

 

Initié en 2018, le plan de formation pluri-annuel pour la Corse a démarré en 2019 : 

5 formations : 

- 2 sessions autour de la Communication Visuelle Signée en mai et juin,  

- 1 session autour des comportements problèmes en octobre,  

- 2 ǎŜǎǎƛƻƴǎ ǎǳǊ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ en novembre 

Cette action qui sera donc reconduite en 2020 et 2021 a ǇŜǊƳƛǎ ŀǳ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜ ŘΩŀŎŎŞŘŜǊ Ł ŘŜǎ 

formations qui permettent de mettre en pratique directement les connaissances développées 

pendant les sessions. 

/Ŝ Ǉƭŀƴ ǊŜŦƭŝǘŜ ƭŜ ŦƻǊǘ ƴƛǾŜŀǳ ŘŜ ŎƻƭƭŀōƻǊŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘŜ ŎƻƴŦƛŀƴŎŜ ŘŜ ƭΩ!w{ ŘŜ /ƻǊǎŜ Ŝǘ ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŜ ǳƴ 

tournant dans notre intervention de proximité sur ce territoire. 

Il nécessite également un fort engagement de plusieurs professionnels de notre équipe (référents de 

parcours, assistante et pilote) de préparation en amont : liens avec les organismes de formation, 

ƎŜǎǘƛƻƴ ŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛǾŜ Ŝǘ ƭƻƎƛǎǘƛǉǳŜ ƛƴǘǊƛƴǎŝǉǳŜǎ Ł ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ Ŏes sessions. Cela est dû également 

au process de mobilisation des établissements et des professionnels de ceux-ci bien en amont, puis en 

ǇǊƻŎŞŘŀƴǘ Ł ŘŜǎ ǊŀǇǇŜƭǎ ƴƻƳōǊŜǳȄ ǇƻǳǊ ǎΩŀǎǎǳǊŜǊ ŘŜ ƭŀ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀǘƛƻƴ ŜŦŦŜŎǘƛǾŜΦ 
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Au ƴƛǾŜŀǳ ŘŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ Ψ!ǇǇǳƛ /ƻƴǎŜƛƭΩΣ ƻn retrouvera des actions menées autour de méthodes et 

démarches spécifiques comme des travaux sur des documents techniques ǘŜƭǎ ǉǳŜ ƭΩaide au repérage 

de personnes relevant du Handicap Rare, nous avons particulièrement travaillé au repérage de 

structures ayant accompagné des personnes présentant un syndrome de Prader Willi, , ou encore des 

ŀŎǘƛƻƴǎ ŘŜ ǎƻǳǘƛŜƴ Ł ǳƴ ǇǊƻƧŜǘ ŘΩŀŎŎǳŜƛƭ ŘŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ Ŝƴ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜΣ mais aussi des 

actions de soutien à des ESMS ŀǳǘƻǳǊ ŘΩǳƴ ƻǳ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘǎ spécifiques. 

 

 

Analyse de la provenance des différentes demandes ŘΩŀŎǘƛƻƴǎ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜǎ : 

 

 

Les actions collectives regroupent les actions de sensibilisations et de formations mais également 

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

partenariats.  

/ΩŜǎǘ ƭŀ Ǌŀƛǎƻn pour laquelle nous trouvons 8҈ ŘŜǎ ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘΩŀŎǘƛƻƴǎ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜǎ ǉǳƛ ŞƳŀƴŜƴǘ ŘŜǎ 

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

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

en Corse, sollicitation pour des GOS (Groupe Opérationnel de Synthèse) qui deviennent de plus en plus 

nombreux (essentiellement dans le 13, 83 et 84)Χ  

Association non 
gestionnaire

4%

ERHR 
40%

CNRHR
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ENHR (GNCHR)
2%

Professionnel libéral
1%
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28%

Acteur Maladies Rares
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Etablissement ou Service 
Sanitaire

4%

Etablissement ou Service Social
1%

MDPH
2%

ARS
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Acteur de la formation
2%

Autre
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28 % des demandes proviennent des ESMS et relèvent de rencontres engagées généralement dans le 

cadre de suivi de situations individuelles et donnant lieu, dans un second temps, à des actions de 

sensibilisations sur site. 

[Ω9ǉǳƛǇŜ-wŜƭŀƛǎ ǊŜǎǘŜ ŜƴŎƻǊŜ Ł ƭΩƛƴƛǘƛŀǘƛǾŜ ŘŜ 40 % des actions collectives, ŎŜ ŎƘƛŦŦǊŜ ōŀƛǎǎŀƴǘ ŘΩŀƴƴŞŜǎ 

Ŝƴ ŀƴƴŞŜǎ ǇǳƛǎǉǳŜ ƴƻǘǊŜ ƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ŀǳ ǘƛǘǊŜ ŘŜǎ ǎǳƛǾƛǎ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭǎ Ŝǎǘ ǘǊŝǎ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜΦ /ΩŜǎǘ ŘƻƴŎ Ł 

partir de celle-Ŏƛ ǉǳŜ ƴƻǳǎ ŜƴǾƛǎŀƎŜƻƴǎ ŘŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜǎΣ ƴΩŀȅŀƴǘ Ǉŀǎ ŀctuellement le temps 

nécessaire pour amorcer des projets de développement ad hoc. 

 

 

5ŜƳŀƴŘŜ ŘΩŀŎǘƛƻƴ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜ ǎǳƛǘŜ Ł ǳƴ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭ : 

 

 

9ƴ нлмфΣ ƴƻǳǎ Ŏƻƴǎǘŀǘƻƴǎ ǉǳŜ оу ҈ ŘŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜǎ ǊŜƭŝǾŜƴǘ ŘΩǳƴŜ ŘŜƳŀƴŘŜ ƛƴƛǘƛŞŜ ǎǳƛǘŜ Ł ǳƴ 

accompagnement individuel.  /ŜǘǘŜ ŀǳƎƳŜƴǘŀǘƛƻƴ ǎΩŜȄǇƭƛǉǳŜ ƎǊŃŎŜ ŀǳȄ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘǎ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ 

qui sont plus solides et qui tendent à se renforcer. 

  

38%

62%

LIEN ENTRE L'ACTION COLLECTIVE ET ACTION INDIVIDUELLE

Oui

Non
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   Focus sur la Corse  

Constats ǇƻǎŞǎ ǇŀǊ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ basée en Corse depuis octobre 2017 : 

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

déplacements, difficulté également à mobiliser des partenaires 

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

Par ailleurs nos liens avec le sanitaire restent sur la Corse trop peu développés. Cela reste un axe 

ŘΩŀƳŞƭƛƻǊŀǘƛƻƴ ƴƻƴ ƴŞƎƭƛƎŜŀōƭŜΦ 

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

prise en charge, appareillages spécifiques de la dŞŦƛŎƛŜƴŎŜ ǾƛǎǳŜƭƭŜ ƻǳ ŘŜ ƭŀ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜ ŀǳŘƛǘƛǾŜΧύ. Nos 

ƭƛŜƴǎ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ǉǳŜƭǉǳŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ ƻǳ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ ǎǇŞŎƛŀƭƛǎŞǎ ŎƻƳƳŜƴŎŜƴǘ Ł ǎΩŜƴǊƛŎƘƛǊ Ŝǘ ƴƻǳǎ ǇƻǳǾƻƴǎ 

désormais travailler sur un partenariat réel. Cependant la question de ƭΩŀŎŎŝǎ Ł ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŜȄǇŜǊǘes 

de ce territoire (pour des professionnels comme pour des familles) reste complexe. 

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

place, du fait du manque de libéraux sur certains territoires, la question du réseau est donc primordiale 

pour mettre en lien les demandeurs avec les personnes ressources du territoire le plus proche. 

- Les réponses données ǇŀǊ ƭŜ ōƛŀƛǎ ŘŜ ƭΩ9wIw aux actions entreprises (oǊƛŜƴǘŀǘƛƻƴΣ ǎǳƛǾƛǎΧύ sont 

limitées sur le territoire Corse Τ ƛƭ ŜȄƛǎǘŜ ǇŜǳ ŘΩŀƭǘŜǊƴŀǘƛǾŜǎΣ ŘŜ ŎƘƻƛȄ ŀǳ Ǿǳ Řǳ ŦŀƛōƭŜ ƴƻƳōǊŜ ŘŜ 

ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ ŜȄƛǎǘŀƴǘŜǎΦ 5Ŝ ƭŀ ƳşƳŜ ŦŀœƻƴΣ ƻƴ ƭΩŀ ŘƛǘΣ ǳƴŜ ŀƭǘŜǊƴŀǘƛǾŜ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘŜ ǇǊƛǎŜ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ Ŝƴ 

ƭƛōŞǊŀƭ Ŝǎǘ ŘƛŦŦƛŎƛƭŜ Ł ƳŜǘǘǊŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŀǳ Ǿǳ ŘŜ ƭŀ ŘŞƳƻƎǊŀǇƘƛŜ ŘŜ ŎŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻnnels sur le territoire 

corse, et notamment hors des villes. 

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

ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜΣ 5±Σ 5!Σ Ƴŀƛǎ Ǉŀǎ ŀǎǎŜȊ ŘŜ ƳƻȅŜƴǎΣ ŘŜ ǘŜƳǇǎ ǇƻǳǊ ƭŜǎ ƳŜǘǘǊŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜΦ [Ŝ ƴƻƳōǊŜ 

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

ralentie. 

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

qui les rend plus difficile à identifier par  lΩ9wIwΦ 

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

créer un véritable contact et des liens de confiance. 

¦ƴ ƭƛŜƴ ŘŜ ŎƻƴŦƛŀƴŎŜ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ƛƴǎǘƛǘǳǘƛƻƴǎ Ŝǘ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŝǊŜƳŜƴǘ ƭΩ!w{ ŘŜ /ƻǊǎŜ ƴƻǳǎ ŀ ǇŜǊƳƛǎ Ře répondre 

collectivement à certains de ces enjeux. Par exemple : 

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

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

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

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

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

¶ La Communication Visuelle Signée 

¶ [ΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ 

¶ Les comportements-problèmes 
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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 

 

En Corse, notre équipe est interpellée concernant plusieurs types de demandes : 

- Famille sans solutions et ayant recours ou non à des plateaux techniques libéraux en attente 

de mieux 

- {ƻƭƭƛŎƛǘŀǘƛƻƴǎ ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ ŀǳǘƻǳǊ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘǎ ŎƻƳǇƭŜȄŜǎ όŀǾŜŎ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ŘŜs 

ŘŜƳŀƴŘŜǎ ŘŜ ǘǊŀƴǎŦŜǊǘǎ Řŀƴǎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎΣ ǉǳƛ ƴΩŀōƻǳǘƛǎǎŜƴǘ ǇŀǎΣ ŦŀǳǘŜ ŘŜ ǇƭŀŎŜύ 

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

expertise 

9ƴ нлмфΣ ŘŜǎ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘǎ ǎƻƭƛŘŜǎ ǎΩŜƴƎŀƎŜƴǘ ŀǾŜŎ ǉǳŜƭǉǳŜǎ ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜΣ ƭΩLa9 ƭŜǎ 

aƻǳƭƛƴǎ .ƭŀƴŎǎΣ ƭŜǎ t9t н. ƻǳ ŜƴŎƻǊŜ ƭŀ a!{ ŘŜ ¢ŀǘǘƻƴŜΦ aşƳŜ ǎΩƛƭǎ ƴΩŜƴ ǎƻƴǘ ǉǳΩŁ ƭŜǳǊǎ ǇǊŞƳƛŎŜǎ όŜȄ : 

envoi de professionnels en formation), cela est un tournant dans notre intervention Υ ƭΩ9wIw ǇŀǊǾƛŜƴǘ 

à se faire une place dans le territoire. 

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

/ƻƻǊŘƛƴŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŘΩhǊƛŜƴǘŀǘƛƻƴ ŘŞŘƛŞŜ ŀǳȄ л-7 ans atteints de TND dont les TSA. Cela permet ensuite de 

provoquer une rencontre avec notamment ƭŜ ƳŞŘŜŎƛƴ ŘŜ ƭΩ9wIw ǾŜƴǳŜ ǎǳǊ ǎƛǘŜ ǇƻǳǊ ƛƳŀƎƛƴŜǊ ŘŜǎ 

moyens de collaborations. 

bƻǳǎ ǘǊŀǾŀƛƭƭƻƴǎ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŀǾŜŎ ƭΩ!Ca-Téléthon pour imaginer des moyens de travail en 

collaborations concernant certaines situations de handicap rare qui peuvent concerner nos deux 

dispositifs. 

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

à diffuser une enquête REPEHRES. En effet, il nous semble essentiel de pouvoir disposer avec nos 

ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ ƛƴǎǘƛǘǳǘƛƻƴƴŜƭǎ ό!w{ κ a5tIύ ŘΩǳƴŜ ƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŦƛŀōƭŜ ǎǳǊ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ ǎŞǾŝǊŜ Ŝƴ 

établissement. Quelle est la proportion de personnes concernées ? Quelles sont les principales 

difficultés rencontrées par les établissements ? Quels sont les leviers envisagés par les 

établissements ?  

Avec les résultats de cette enquête, 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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Axe 3 : FŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭŀ ŎƻƳmunication 
 

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

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

ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ όŁ ƴƻǘŜǊ ƭΩƛƳǇƻǊǘŀƴŎŜ ŘŜǎ ŀǎǎƻŎiations 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 ŀǾŜŎ ƭŜǎ ŀŎǘǳŀƭƛǘŞǎ ŘŜ ƭΩ9wIw Ŝǘ ƭŜǎ Ƨƻǳrnées proposées. De 

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

ǎǘǊǳŎǘǳǊŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩ9wIw όtǊƻƧŜǘ ŘŜ ǎŜǊǾƛŎŜΣ ŎƘŀǊǘŜ ŞǘƘƛǉǳŜύΦ  

¦ƴ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘ ǘǊŀǾŀƛƭ ŀ ŞǘŞ ŜƴǘǊŜǇǊƛǎΣ ŀǾŜŎ ƭŜ ŎƻƴŎƻǳǊǎ ŘΩǳƴŜ ǎǘŀƎƛŀƛǊŜ Ŝƴ aŀǎter 2, pour penser un 

ǎȅǎǘŝƳŜ ŘΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ŘƻŎǳƳŜƴǘŀƛǊŜΣ ŘΩŀŎŎŝǎ Ŝǘ ŘŜ  ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜ ƴƻǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎΦ 

/Ŝ ǘǊŀǾŀƛƭΣ ƳƻǘƛǾŞ ǇŀǊ ƭŀ ǇŜǊŎŜǇǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ƳŀƴǉǳŜ ŘŜ ƭƛǎƛōƛƭƛǘŞ ŘŜ ŎŜǎ ƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎΣ ŘΩǳƴ ƳŀƴǉǳŜ ŘŜ 

temps général des professionnels maiǎ ŀǳǎǎƛ ŘΩǳƴ ƳŀƴǉǳŜ ŘŜ ŎǳƭǘǳǊŜ ŎƻƳƳǳƴŜ ŀǳǘƻǳǊ ŘŜ ŎŜǎ ŜƴƧŜǳȄΣ 

ƴƻǳǎ ŀ ŀƳŜƴŞ Ł ŎƻƴǎƛŘŞǊŜǊ ŘƛŦŦŞǊŜƳƳŜƴǘ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜ ƴƻǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎΦ 

/ΩŜǎǘ ǳƴ ǘǊŀǾŀƛƭ ǉǳƛ ǎΩŜƴǾƛǎŀƎŜ Ǉŀǎ Ł ǇŀǎΣ Ŝƴ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƴƻǘǊŜ ŘŞƳŀǊŎƘŜ-ǉǳŀƭƛǘŞΦ Lƭ ŘŜǾǊŀ Ł ƭΩŀǾŜƴƛǊ ǎŜ 

penser en continu, en ce qui concerne la « formation continue η ŘŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜΦ 

[Ŝ ǎƛǘŜ ƛƴǘŜǊƴŜǘ ŀ Ŏƻƴƴǳ ƭǳƛ ŀǳǎǎƛ ōŜŀǳŎƻǳǇ ŘΩŞǾƻƭǳǘƛƻƴǎΦ wŞƎǳƭƛŝǊŜƳŜƴǘ ŀŎǘǳŀƭƛǎŞΣ ƛƭ ŎƻƳƳŜƴŎŜ Ł ǎŜ 

penser comme un outil au service de nos partenaires et des familles.  A terme, sera proposé un accès 

Ł ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ǎǇŞŎƛŀƭƛǎŞŜǎ ŀǳǘƻǳǊ Řǳ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜΣ ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŘŜ ƭŀ ǊŞƎƛƻƴ t!/!ΣΧ 

 

Axe 4 : Développer la formation 
 

CƻǊƳŀǘƛƻƴ Ł ŘŜǎǘƛƴŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘŜ ƭΩ9wIw dans le cadre de la montée en compétences : 

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

ƭΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ se mobilise également en suivant des situations individuelles. Dans ce cadre, une formation 

« Coordinateur de parcours en ESSMS η ŀ ŞǘŞ ǇǊƻǇƻǎŞŜ Ł ƭΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜΦ /ŜǘǘŜ ŦƻǊƳŀǘƛon délivrée par 

ƭΩLaC Ł !Ǿƛgnon a débuté en septembre 2019 et se terminera en juillet 2020. 

[Ω9wIw ŀ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ǇǊƻǇƻǎŞ Ł ǳƴŜ ŎƻƴǎŜƛƭƭŝǊŜ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜ ŘŜ t!/! Ŝǘ Ł ƭΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ ǳƴ ŎȅŎƭŜ ŘŜ 

ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ł ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ŝƴ ǊŞǎŜŀǳ Υ ΨƭΩŀǇǇǊƻŎƘŜ ǎȅǎǘŞƳƛǉǳŜ Ŝǘ Ŝƴ ǊŞǎŜŀǳΩ ŀƴƛƳŞŜ ǇŀǊ ƭŜ ŎŀōƛƴŜǘ 

¢ǊƛƎƻƴŜ Ŝǘ ǇƻǊǘŞŜ ǇŀǊ ƭΩ¦wLht{{Σ ŘΩƻŎǘƻōǊŜ нлму Ł ƳŀǊǎ нлмфΦ  

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

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

ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘΦ Lƭ ŀ Ǉǳ ŘƻƴƴŜǊ ƭƛŜǳ Ł ǳƴŜ ǇǊƻǇƻǎƛǘƛƻƴ ŀƴƛƳŞŜ ǇŀǊ ƭŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭƭŜǎ Ŝƴ ǉǳŜǎǘƛƻƴ 

Ŝǘ ƭŜ Ŏƻƴǎǳƭǘŀƴǘ ŘŜ ŎŜ ŎŀōƛƴŜǘ ǇƻǳǊ ƳƻōƛƭƛǎŜǊ ŘŜǎ ŎŀŘǊŜǎ ŘΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎ ƳŜƳōǊŜǎ Řǳ ŎƻƳƛǘŞ ŘŜǎ 

ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎΦ [ΩƻōƧŜŎǘƛŦ Ŝǎǘ ŘŜ ǇƻǳǊǎǳƛǾǊŜ ŎŜ ǘȅǇŜ ŘŜ ǇǊƻǇƻǎƛǘƛƻƴǎ ǉǳƛ ǾƛŜƴƴŜƴǘ ƳƻōƛƭƛǎŜǊ ŘΩŀǳǘǊŜǎ 

professionnels que ceux avec lesquels nous travaillons habituellement dans le cadre de la vie 

ƛƴǎǘƛǘǳǘƛƻƴƴŜƭƭŜ ŘŜ ƭΩ9wIwΦ 

Une action de soutien aux pratiques professionnelles a été débutée avec un praticien Ƴŀƛǎ ƴΩŀ Ǉŀǎ ŞǘŞ 

poursuivie. Un nouvel intervenant sera recherché en 2020. 

 



 

22 
 

Formations à destination des professionnels ŘΩ9{a{ : 

En Corse 

¶ 2 Formations : Communication Visuelle Signée (CVS).  

Chaque session est organisée pour 10 professionnels et dispensée par 2 formateurs, spécialistes de la 

surdité (URAPEDA PACA CORSE). 

Objectifs : 
- !ŎǉǳŞǊƛǊ ƭŜǎ ƳƻȅŜƴǎ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǊ ŜŦŦƛŎŀŎŜƳŜƴǘΣ Řŀƴǎ ƭŀ ƳŀƧƻǊƛǘŞ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ǘǊŀǾŀƛƭ ƻǳ 

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

 
 

¶ 2 Formations : Accompagner les personnes épileptiques en structures médico-sociales 
 

Chaque session est organisée pour 12 professionnels et dispensée par 2 formateurs, spécialistes 

ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ ό!ǘŜƭƛŜǊ ŘŜǎ ǇǊŀǘƛǉǳŜǎΣ C!Iw9{ύΦ 

Ce premier module de formation, à vocation généraliste, a pour objectif général de permettre aux 
professiƻƴƴŜƭǎ  ƴƻƴ ǎǇŞŎƛŀƭƛǎŞǎ η ǎǳǊ ƭŜ ǎǳƧŜǘ ŘŜ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ ŘŜ ƳƛŜǳȄ ŎƻƳǇǊŜƴŘǊŜ ƭŜ ƳŞŎŀƴƛǎƳŜ ŘŜ 
ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ όŎŀǳǎŜǎΣ ŎƻƴǎŞǉǳŜƴŎŜǎΣ ŦŀŎǘŜǳǊǎ ŘŞŎƭŜƴŎƘŀƴǘǎΣΧύ Ŝǘ ŘΩŜƴǾƛǎŀƎŜǊ ŘŜǎ ǇƛǎǘŜǎ ŘΩŀŘŀǇǘŀǘƛƻƴ ŘŜǎ 
ǇǊŀǘƛǉǳŜǎ Ŝǘ ŘŜ ƭΩŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ŀŦƛƴ ŘŜ ŦŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭŜ ǉǳƻǘƛŘƛŜƴ des personnes concernées. 
 
 

¶ 1 Formation : Comportements Problèmes et handicaps rares 

Cette formation est organisée pour un quinzaine de professionnels et dispensée par 2 formateurs 

όwŞǎŜŀǳ [ǳŎƛƻƭŜǎ Ŝǘ ǳƴ ǇǎȅŎƘƛŀǘǊŜ ŘΩǳƴŜ ǳƴƛǘŞ ƳƻōƛƭŜ ŀǳǘƛǎƳŜύΦ 

 Objectifs : 
- Connaitre les causes majeures des comportements-problèmes et apprendre à les repérer  
- S'approprier des grilles de lecture  
- Découvrir les pistes pour remédier à ces troubles  
- Savoir développer des outils d'action partagés  
- MŜǘǘǊŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ǳƴŜ ƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ au sein des établissements pour prévenir les troubles et 

pour les gérer au mieux lorsqu'ils surgissent  
 

En PACA 

¶ Journée Surdicécité, en partenariat avec le CRESAM et nos partenaires du territoire (URAPEDA, 

PEP83). Cette journée a permis de sensibiliser leǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ǇŀǊ ƭŜ ōƛŀƛǎ ŘΩŀǇǇƻǊǘǎ 

théoriques, de mises en situation mais aussi de témoignages de personnes concernées et de 

familles. 

¶ Sensibilisations Prader-Willi à destination des professionnels intra-établissements (ESMS). 

¶ Sensibilisation Prader-Willi et handicap rare auprès de la MDPH 83. 

¶ WƻǳǊƴŞŜ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǎǳǊ ƭΩ9ǇƛƭŜǇǎƛŜ : Epilepsie, handicap, transition : quelles particularités ? 

Cette journée est organisée en partenariat avec les Centres de Référence Maladies Rares 

« Epilepsies Rares » et « Déficience intellectuelle de causes rares et polyhandicap » mais aussi 
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ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ 9Ǉƛ tǊƻǾŜƴŎŜΣ ƭŀ ŦƛƭƛŝǊŜ ŘŜ ǎŀƴǘŞ 5ŞŦƛǎŎƛŜƴŎŜΦ /ŜǘǘŜ ǊŜƴŎƻƴǘǊŜ, à destination des 

ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘΩ9{a{ Ƴŀƛǎ ŀǳǎǎƛ ŘŜs familles, ǎΩŜǎǘ ǘŜƴǳŜ ƭŜ р ŘŞŎŜƳōǊŜ нлмфΦ 

¶ Intervention de la chargée de mission dŜ ƭΩƘƾǇƛǘŀƭ bŜŎƪŜǊ ŀǳǘƻǳǊ ŘŜ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ 

maladies rares, à destination des assistantes sociales du territoire visant à faciliter la 

ŎƻƳǇǊŞƘŜƴǎƛƻƴ ŘŜǎ ŘŞƳŀǊŎƘŜǎ ǎǳƛǾŀƴǘ ƭΩŀƴƴƻƴŎŜ ŘŜ ƭŀ ƳŀƭŀŘƛŜ ǊŀǊŜΦ 

 

 

Axe 5 : Action de gestion et ŘΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻƴ  
 

Eléments budgétaires : 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

59 heures d'expertises externes  Mise à disposition de professionnels (IES Arc-en-
Ciel) à hauteur de моуо ϵ 

 

 

  

Année 2019 Ressources (en euros) 

Financement ARS PACA нпмΦлтт ϵ 
Financement ARS CORSE  умΦмтн ϵ 
Autres Ressources (subventions, paiement de 
ŦƻǊƳŀǘƛƻƴΧύ 

 

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

опΦфус ϵ 

TOTAL RESSOURCES ортΦнор ϵ 

 
 

Année 2019 Dépenses (en euros) 

Dépenses afférentes à l'exploitation courante мнΦуту ϵ 
Dépenses afférentes au personnel омсΦтуу ϵ 
Dépenses afférentes à la structure уоΦфлу ϵ 
TOTAL DEPENSES пмоΦртп ϵ 
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Perspectives 2020  

[Ω9ǉǳƛǇŜ-relais poursuivra son travail de mobilisation dans les différents axes du schéma national 
handicap rare en travaillant toujours au plus près des institutions pour accompagner la dynamique. 

Nous comptons travailler à la programmation de toujours plus de temps collectifs, notamment en 
matière de sensibilisation et parǘƛŎǳƭƛŝǊŜƳŜƴǘ Ł ƭΩƛƴǘŞǊƛŜǳǊ ŘŜǎ ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ ǇƻǳǊ ŦŀƛǊŜ ƛƴǘŜǊŀƎƛǊ ŘŜǎ 
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 auprès des membres de notre comité des partenaires, autant en PACA 
ǉǳΩŜƴ /ƻǊǎŜΦ /ŜǘǘŜ ƛƴǎǘŀƴŎŜ ǎŜƳōƭŜ ōƛŜƴ ǊŜǇŞǊŞŜ ǇŀǊ ƭŜǎ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ Ŝǘ ǇŜǊƳŜǘ ǇǊƻƎǊŜǎǎƛǾŜƳŜƴǘ 
ŘΩŀƴŎǊŜǊ ƭŀ ŎǳƭǘǳǊŜ Řǳ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ ǇŀǊ ƭΩŞŎƘŀƴƎŜ Ŝǘ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ƭƛŜƴΦ 

Au niveau institutionnel : 

Un soutien à l'action de formation de l'ERHR est envisagé par l'ARS PACA. La dynamique engendrée 
ǇŀǊ ƭŜ Ǉƭŀƴ ŘŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ƴƛǎ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ Ŝƴ /ƻǊǎŜ Ŝǎǘ ǇǊƻōŀƴǘŜ Ŝǘ ƛƴŎƛǘŜ ƭΩ!w{ ŘŜ t!/! Ł ǘǊŀǾŀƛƭƭŜǊ ǎǳǊ ŎŜ 
levier. 

Il est prévu de pouvoir travailler par territoires : 

- Les Bouches-du-Rhône et le Vaucluse 
- Les Hautes-Alpes et les Alpes de Haute Provence 
- Le Var et les Alpes Maritimes 

bƻǳǎ ȅ ǇǊƻǇƻǎŜǊƻƴǎ ŘŜǎ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ Ŝƴ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭŀ ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ ŀƭǘŜǊƴŀǘƛǾŜ ό/±{ύΣ ƭΩ9ǇƛƭŜǇǎƛŜ Ŝǘ ƭŜǎ 
comportements problème. En PACA comme en Corse, nous veillerons à ce que ces formations puissent 
être suivies de travail de mobilisation des établissements afin de maintenir et poursuivre la dynamique. 

L'année 2020 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. 

tƻǳǊ ŎŜǘǘŜ ǊŀƛǎƻƴΣ ǳƴ ǘǊŀǾŀƛƭ Ǉƭǳǎ Ŏƻƴǎǘŀƴǘ ǎǳǊ ƭŜǎ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜǎ ŞƭƻƛƎƴŞǎ Ŝǎǘ Ŝƴ ǊŞŦƭŜȄƛƻƴ Ŝƴ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭΩ!w{ 
PACA. Il semble en effet essentiel de pouvoir de rapprocher toujours plus des territoires et des acteurs 
quelle que soit sa situation géographique. 
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Conclusion générale  

[ΩŀƴƴŞŜ нлмф ŀ ǇŜǊƳƛǎ ƭΩŀŦŦƛǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƛŘŜƴǘƛǘŞ ŘŜ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-relais, ancrée dans les valeurs qui sont 
ŎŜƭƭŜǎ Řǳ ǊŞǎŜŀǳ IŀƴŘƛŎŀǇ wŀǊŜ Ƴŀƛǎ ŀǳǎǎƛ Řŀƴǎ ƭŀ ŎƻƴǎǘǊǳŎǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ identité spécifique construite, de 
ǇŀǊ ƭΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ǎŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ Ŝǘ ŘŜ ǇŀǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ Řƻƴǘ ƭŀ ŘƛǾŜǊǎƛǘŞ Ŝǎǘ ŀǳǎǎƛ ƭŀ 
richesse.  

Le dispositif continue de se faire connaître auprès des personnes concernées, le nombre de situations 
est touƧƻǳǊǎ Ŝƴ ŎƻƴǎǘŀƴǘŜ ŀǳƎƳŜƴǘŀǘƛƻƴ ǎǳǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜǎΦ 

La difficulté que nous avons à construire collectivement des réponses avec notre réseau handicap rare 
régional, constitué des acteurs en présence le plus souvent généralistes, est cependant un indicateur 
ǉǳΩƛƭ ƴŜ Ŧŀǳǘ Ǉŀǎ ƴŞƎƭƛƎŜǊΦ /ϥŜǎǘ ǳƴŜ ŘŜǎ Ǌŀƛǎƻƴǎ ǇƻǳǊ ƭŀǉǳŜƭƭŜ ƭϥ9wIw 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 : /ƘŀǊǘŜ ŞǘƘƛǉǳŜ ŘŜ ƭΩ9wIw 

Annexe 3 Υ {ƻƳƳŀƛǊŜ Řǳ ǊŀǇǇƻǊǘ ŘΩŀǳǘƻ-évaluation 

Annexe 4 Υ [ŜǘǘǊŜ ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘ 

Annexe 5 : Programme de la 3nde ǊŜƴŎƻƴǘǊŜ ǊŞƎƛƻƴŀƭŜ ŘŜ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ 

Annexe 6 : Programme de la journée de sensibilisation à la surdicécité  

Annexe 7 : Programme de la Formation Communication Visuelle Signée 

Annexe 8 : Programme de la Formation Epilepsie et Boîte à outils 

Annexe 9 : Programme de la Formation Comportements-Problèmes 

Annexe 10 : Programme de la Formation Approche systémique en réseau  

Annexe 11 : Compte-rendu de rencontre ς Etude Handicap Rare CREAI 

Annexe 12 : Compte-rendu de rencontre - Lancement étude REPEHRES Corse 

 
 

 

 



 

 
 

Annexe 1 : Sommaire du projet de service  

 

 

  



 
 

Annexe 2 Υ /ƘŀǊǘŜ ŞǘƘƛǉǳŜ ŘŜ ƭΩ9wIw



 
 

 

Annexe 3 Υ {ƻƳƳŀƛǊŜ Řǳ ǊŀǇǇƻǊǘ ŘΩŀǳǘƻ-évaluation 



 

 
 
  



 

 
 

Annexe 4 Υ [ŜǘǘǊŜ ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ŘŜ partenariat 

 

  

 

 LOGO PARTENAIRE 

 

 

[ŜǘǘǊŜ ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘ 

 

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

/ŜƴǘǊŜǎ bŀǘƛƻƴŀǳȄ ŘŜ wŜǎǎƻǳǊŎŜǎ IŀƴŘƛŎŀǇǎ wŀǊŜǎΣ ƭΩŀŎǘƛƻƴ ŘŜǎ ŀŎǘŜurs 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 

ƭŀ ōŀǎŜ ŘŜ ƭŜǳǊǎ ōŜǎƻƛƴǎΣ ŘŜƳŀƴŘŜǎ Ŝǘ ŀǘǘŜƴǘŜǎ Ŝǘ ǎΩƛƴǎŎǊƛǾŀƴǘ Řŀƴǎ ƭŜǳǊ ǇǊƻƧŜǘ ŘŜ vie. 

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

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

cela, nous déǾŜƭƻǇǇƻƴǎ ǳƴ ŎŜǊǘŀƛƴ ƴƻƳōǊŜ ŘΩƻǳǘƛƭǎΣ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ŘŜǎ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ Ŝǘ ǎŜƴǎƛōƛƭƛǎŀǘƛƻƴǎΦ 

 

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

situation de handicap rare 

Les partenaires : 

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

5ΩǳƴŜ ǇŀǊǘΣ 

Et 

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

5ΩŀǳǘǊŜ ǇŀǊǘΣ  

{ΩŜƴƎŀƎŜƴǘ 

 

Pour ETABLISSEMENT, à : 

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

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

- !ŎŎŜǇǘŜǊ ǉǳŜ ƭŜǎ ǎŀƭŀǊƛŞǎ ŦƻǊƳŞǎ ǇǳƛǎǎŜƴǘ şǘǊŜ ƛŘŜƴǘƛŦƛŞǎ ŎƻƳƳŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŀǳ ǎŜƛƴ ŘŜ ƭΩ9wIw Ŝǘ 

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

Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ǇŀǊ ƭΩ9wIw ; 

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

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

communautés de pratiques professionnelles. 

 

 



 

 
 

 

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

- Proposer et financer une offre de formation adaptée ; 

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

situation de handicaps rares en région ; 

- LƴǎŎǊƛǊŜ ƭŜǎ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ŘŞǾŜƭƻǇǇŞŜǎ Řŀƴǎ ƭŀ ŦƻǊƳŀƭƛǎŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŞǎ ŘŜ ǇǊŀǘƛǉǳŜǎ 

professionnelles. 

 

 

Cŀƛǘ Ł ΧΧΧΧΧΧΧΧΧΧΧΦΣ ƭŜ ΧΧΧΧΧΧΧΧΦΦ 

 

Pour ETABLISSEMENT       tƻǳǊ ƭΩ9wIw t!/!-Corse 

 

 

        



 
 

Annexe 5 : Programme de la 3ème ǊŜƴŎƻƴǘǊŜ ǊŞƎƛƻƴŀƭŜ ŘŜ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ 



 

 
 



 

 
 

Annexe 6 : Programme de la sensibilisation à la surdicécité 



 

 
 

Annexe 7 : Programme de la Formation Communication Visuelle Signée 



 

 
 

Annexe 8 : Programme de la Formation Epilepsie  

 



 

 
 

 

 



 

 
 

Annexe 9 : Programme de la formation Comportements Problèmes 

 

 

 



 

 
 

 



 

 
 

 



 
 

Annexe 10 : Programme de la Formation Approche systémique en réseau 

 



 

 
 

 

 

 



 

 
 

 



 

 
 

 

 

 

 



 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 
 

Annexe 11 : Compte-rendu de rencontre ς Etude Handicap Rare CREAI 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 
 

Annexe 12 : Compte-rendu de rencontre - Lancement étude REPEHRES Corse 



 

 
 

 



 

 
 

 



 

 
 

 


