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Introduction 

 

2020 est la cinquième ŀƴƴŞŜ ŘΩŜȄŜǊŎƛŎŜ όen ŀƴƴŞŜ ǇƭŜƛƴŜύ ŘŜ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-relais PACA et Corse.  

Après une année 2019 consacrée au lancement de nouveaux projets, notamment de larges actions de 

formation auprès des ESMS, nous avons dû adapter notre ŀŎǘƛǾƛǘŞΣ ŎΩŜǎǘ-à-dire nos propositions en 

temps de confinement (et plus particulièrement lors du 1er confinement de mars à mai 2020). 

2020 a constitué un bouleversement intense et a amené un questionnement en temps réel sur la 

pertinence de nos interventions. 

 

¢ƻǳǊ ŘΩƘƻǊƛȊƻƴ ŘŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ-relais en 2020 : 

Axe interne :  

¶ aƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘΩǳƴŜ ŀŎǘƛƻƴ ŎƻƘŞǊŜƴǘŜ Ŝƴ ŘƛǎǘŀƴŎiel 

¶ Recrutement, accueil et intégration de nouveaux collègues sur des territoires PACA 

¶ !ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ Řŀƴǎ ǎŀ ƴƻǳǾŜƭƭŜ configuration RH 

 

Axes externes :  

¶ Maintien des liens avec les ESMS partenaires et « invention » de nouveaux modes 

ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ 

¶ aƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜǎ Ǉƭŀƴǎ ŘŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ŝƴ ǘŜƳǇǎ ŘŜ ŎǊƛǎŜ ǎŀƴƛǘŀƛǊŜ 

 

 
Rappel : lŀ ŎƻƳǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ : 
  

  

Qualifications 
Professionnels affectés à l'ERHR (en 
nombre ) 

Professionnels affectés à l'ERHR (en 
ETP) 

Pilote 1 1 

Assistante1 1 1 puis 0,5 depuis 01/09/2020 

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 

Référent de parcours 13-84 1 0,5 (depuis 01/09/2020) 

Référent de parcours 83-06 1 0,5 (depuis 01/09/2020) 

Référent de parcours 04-05 1 0,5 (depuis 01/09/2020) 

Médecin 1 0,2  
Situation au 31.12.2020 

 

   

   
   

 

                                                           
1 [ΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ Ŝǎǘ ŘŜǾŜƴǳŜ ǊŞŦŞǊŜƴǘŜ ŘŜ ǇŀǊŎƻǳǊǎ Řŀƴǎ ƭŜ мо Ŝǘ Řŀƴǎ ƭŜ уп ҐҔ ƛƭ ƴΩȅ ŀ ŘƻƴŎ Ǉŀǎ Ŝǳ ŘŜ 
recrutement sur ce poste 
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Axe 1 : Les actions individuelles 

 

 
 

Si les seules situations de Handicap Rare sont inscrites dans nos outils de suivi, il nous faut mentionner 
le travail effectué auprès de personnes dont la situation de handicap ne correspond pas à notre champ 
ŘΩŀŎǘƛƻƴΦ Nous prenons le temps nécessaire Ł ƭŜǎ ǊŞƻǊƛŜƴǘŜǊ ŘŜ Ŧŀœƻƴ Ł ŎŜ ǉǳΩƛƭǎ ǇǳƛǎǎŜƴǘ ǘǊƻǳǾŜǊ ƭŜ 
« bon interlocuteur ».  
Cette action nous apparaît importante à maintenir dans le cadre ŘΩǳƴ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦ ƛƴǘŞƎǊŞ, son objet étant 
de simplifier ƭΩŀŎŎŝǎ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŎƻƴŎŜǊƴŞŜǎ Ł ǳƴŜ ǊŞǇƻƴǎŜ ŘŜ ǉǳŀƭƛǘŞΦ /Ŝƭŀ ǎŜǊŀ Ł ŀǊǘƛŎǳƭŜǊ ŀǾŜŎ la 
mise en place de nouveaux dispositifs tels que les ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŞǎ ослϲ ǎǳǊ ƭŜǎǉǳŜƭǎ ōŜŀǳŎƻǳǇ ŘΩŜǎǇƻƛǊs 
sont fondés. 
En 2020, nous avons donc accompagné 10 demandes hors hŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ ƧǳǎǉǳΩŁ ŎŜ ǉǳŜ ŎŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ 
trouvent un relai dans une autre structure. 
 
Cette année encore, les suivis des situationǎ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜǎ ƻƴǘ ŞǘŞ ŀǎǎǳǊŞǎ ǇƻǳǊ ƭΩŜǎǎŜƴǘƛŜƭΣ par les deux 
conseillères techniques, les deux référents de parcours de Corse, puis pour une part moins importante, 
par ƭΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ Ŝǘ ƭŀ ǇƛƭƻǘŜΦ 
 

- A partir du mois de septembre deux nouvelles référentes de parcours ont rejoint notre équipe 
et assuré des suivis individuels seules ou en co-référence à visée formative, avec leurs 
collègues2.  

- bƻǳǎ ŀǾƻƴǎ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ǘǊŀƴǎŦƻǊƳŞ ƭŜ ǇƻǎǘŜ ŘΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ Ŝƴ ǳƴ Ƴƛ-temps de référent de 
ǇŀǊŎƻǳǊǎ ŀŦƛƴ ŘΩǳƴƛŦƻǊƳƛǎŜǊ ƴƻǎ ƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎ ǎǳǊ ƭŜ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜΦ 

 
 

                                                           
2 Cf Annexe 1 Υ aƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ŘŜǎ ǊŞŦŞǊŜƴǘŜǎ ŘŜ ǇŀǊŎƻǳǊǎ ǎǳǊ ƭŜǎ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜǎ уоκлс Ŝǘ лпκлр 
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La prédominance des situations se situe sur le territoire de la région PACA. Suivent ensuite, les suivis 
des référents de parcours en Corse qui restent modestes mais continuent de progresser. 
 
 
 

 
 
Depuis quatre 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 
toujours mieux définir le Handicap Rare, et ce conformément à la recommandation faite dans le 2è 
Schéma National ŘΩhǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ aŞŘƛŎƻ-sociale en faveur du Handicap Rare. 
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[ΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ ǎŞǾŝǊŜ représente une « galaxie » de syndromes et affections qui représentaient de 2017 à 
2019 près de 45% de la 5è catégorie. En 2020, leur nombre baisse à hauteur de 22%. 
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 surtout le 
CNRHR FAHRESΣ ƴƻǘǊŜ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜ ǇǊƛƴŎƛǇŀƭ ǉǳΩƛƭ ǎΩŀƎƛǎǎŜ ŘŜ Ŏƻ-intervention, de sensibilisation ou de 
formation des acteurs. 
Les autres composantes de la 5è catégorie augmentent. Or, nous ne disposons pas de ressources 
expertes en la matière, notamment pour la catégorie « autres » (15% des suivis de cette catégorie) 
caractérisée par des situations quasi-uniques. 
[Ω9wIw ŎƘŜǊŎƘŜ donc à développer son réseau, notamment dans le milieu sanitaire et associatif 
(associations syndromiques). 
 
 
 
Pour de nombreuses situations, nous relevons des facteurs aggravant la situation de handicap rare. 
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Les ǘǊƻǳōƭŜǎ Řǳ ŎƻƳǇƻǊǘŜƳŜƴǘ ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŜƴǘ ƭŜ ƳƻǘƛŦ ŘŜ ƴƻƳōǊŜǳǎŜǎ ǎƻƭƭƛŎƛǘŀǘƛƻƴǎΣ ǉǳΩƛƭ ǎΩŀƎƛǎǎŜ ŘŜ 

ŦŀƳƛƭƭŜǎ Řƻƴǘ ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǎǘ Ł ƭŀ Ƴŀƛǎƻƴ ƻǳ ŘŜ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ Ŝƴ ǇǊƛǎŜ ŀǾŜŎ ŎŜǎ ǇƘŞƴƻƳŝƴŜǎ ǉǳƛ ǇŜǳǾŜƴǘ 

parfois les mettre à mal, voire peuvent menacer la pérennité des accompagnements. 

Etant fréquemment sollicités sur cette question, nous cherchons à proposer des pistes aux aidants, 

professionnels et familiaux : analyse des situations, observation à domicile avec production de 

préconisation, mobilisation de partenaires, recherche de solutions de répits par exemple. 

 

Un certain nombre des thématiques ici citées sont complexes à analyser : 

- les TSA disposent de ressources dédiées, pourtant nous sommes fréquemment interpellés en 

ƭΩŀōǎŜƴŎŜ ŘŜ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎ ou  en raison des délais souvent très longs à les obtenir.  

- Nous notons également que les comportements dits problèmes ou défis sont souvent associés 

aux « TSA », qui peuvent par exemple, être annoncés par nos interlocuteurs lors de leurs 

appels. 

- Quant aux soins complexes, ils peuvent être associés 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. 

/ŜǘǘŜ ƛƴŘƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŦŀŎǘŜǳǊǎ ŀƎƎǊŀǾŀƴǘǎ ƳƻƴǘǊŜ ōƛŜƴ ƭΩƛƴǘǊƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜǎΣ ǉǳƛ Ŝǎǘ ǳƴŜ ŘŜǎ 

composantes de la définition des handicaps rares. Ces facteurs sont parfois, pour une même situation, 

très nombreux. Une approche globale se révèle alors aussi nécessaire que difficile à mobiliser en raison 

Řǳ ƴƻƳōǊŜ ŘΩŀŎǘŜǳǊǎ ǇǊŞǎŜƴǘǎΦ /ΩŜǎǘ ōƛŜƴ ŎŜǘǘŜ ŀǇǇǊƻŎƘŜ ǉǳŜ ƴƻǳǎ ǘŜƴǘƻƴǎ ŘŜ ǾŀƭƻǊƛǎŜǊ Ŝǘ ŘŜ ǊŞŀƭƛǎŜǊ 

auprès de nos interlocuteurs. 

 

64% des situations accompagnées relèvent des maladies rares, contre 56 % en 2019. 

 

Certaines relèvent du : 

- champ sensoriel, ex. syndrome Charge ou Usher de type 1 ou 2 ;  

- ŎƘŀƳǇ ŘŜ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ ŎƻƳƳŜ ƭŜ ǎȅƴŘǊƻƳŜ de Dravet, de West, Lennox Gastaut ou encore 

Angelman ;  
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- champ des maladies métaboliques, comme syndrome Prader-Willi, X fragile, 

Hyperphénylalaninémie/phénylcétonurie, Acidémie Isovalérique 

- champ des maladies neuro évolutives, comme la maladie de Huntington 

 

- Pour la catégorie Autre, qui représente une grande proportion de ces situations avec maladies 

rares, nous retrouvons des maladies telles que :  

 

o Des syndromes comme : Baraitser-winter, William Beuren, Kleefstra, Sturge Weber, 

Joubert, Rasmussen, Skraban-Deardorff, Lejeune (cri du chat), Netherton, Bohring-

Opitz, Coffin Lowry, wolfparkinson, Ehlers Danlos 

o Des anomalies chromosomiques ou maladies génétiques rares : anomalie du 

chromosome 9, mutation du gêne SCN 8a, délétion du chromosome 22, Sat B2, 

inversion duplication délétion bras court chromosome 8p, syndrome délétion localisée 

sur bras court chromosome 12-12p13.1, anomalie chromosomique sur le x 2, délétion 

22q11.2, mutation CHD8, syndrome de Cohen, syndrome de Micro, maladie de 

Lobstein (os de verre), Sclérose Tubéreuse de Bourneville, Neurofibromatose de type 

1 ou 2, syndrome de Rett, syndrome SYNGAP1, Bardet Biedl, Donnai Barrow, anémie 

de BlackfandDiamond, Alpha dystroglycanopathie 

o Maladies dermatologiques rares : Xeroderma Pigmentosum 

o Maladies lysosomales : Maladie de Hunter, Maladie de San Filippo 

o Affections survenues lors de la grossesse : rubéole congénitale, cytomégaloviruses  

o Affections survenant au cours de la vie : encéphalopathie épileptique (Syndrome 

Fires), encéphalite limbique 

o Troubles cardiaques rares : wolfparkinson 

o Maladies neurologiques évolutives : Atrophie vermienne cérébelleuse, paralysie 

supranucleaire progressive 

Nous accompagnons souvent une seule personne présentant la maladie ci-dessus citée : cela signifie 

que nous ne ŘƛǎǇƻǎƻƴǎ ŘΩŀǳŎǳƴŜ ŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ ǉǳŀƴŘ ƭŀ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ǎŜ ǇǊŞǎŜƴǘŜ Ł ƴƻǘǊŜ ŞǉǳƛǇŜ Ŝǘ ǉǳŜ 

les investigations menées, à cette occasion, ƴŜ ǎƻƴǘ ǇŀǎΣ ǇƻǳǊ ƭŀ ǇƭǳǇŀǊǘΣ ƳƻōƛƭƛǎŀōƭŜǎ ǇƻǳǊ ŘΩŀǳǘǊŜǎ 

suivis. 

 

Les situations de handicap rare sont bien souvent en lien avec des maladies rares, sans que ce lien soit 

systématique. 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 travaillant en 

pluridisciplinarité. Pour ce qui concerne la « maladie rare ηΣ ƴƻǳǎ Ŧŀƛǎƻƴǎ ōƛŜƴ ǎǶǊ ŀǇǇŜƭ Ł ƭΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ 

des filières Maladies Rares, des Centres de référence et de compétence de notre territoire et au-delà.  

En termes de réseau, la mobilisation des acteurs sanitaires et les partenariats en construction avec les 

ŀŎǘŜǳǊǎ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩ!t-Ia ƻƴǘ ŞǘŞ Ƴƛǎ Ł ƭΩŀǊǊşǘ ǎǳƛǘŜ Ł ƭŀ ŎǊƛǎŜ ǎanitaire. 
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vǳŜƭƭŜ Ŝǎǘ ƭΩƻǊƛƎƛƴŜ Řes demandes de 2020 ? 

 

 

En 2020, la 1ère période de confinement a donné lieu à des sollicitations parfois hors handicap rare 

mais présentant un caractère ŘΩǳǊƎŜƴŎŜΦ [Ŝ ǇǊƻƧŜǘ ŀ ŞǘŞ ŘŜ ǊŞǇƻƴŘǊŜ ƭŀǊƎŜƳŜƴǘ ǇƻǳǊ ǇŀƭƭƛŜǊ ƭΩŀōǎŜƴŎŜ 

de certains ESMS (mobilisés par les accompagnements à domicile par exemple) ou pour accompagner 

ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ł ŘƻƳƛŎƛƭŜ ǊŜǇŞǊŀƴǘ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘΩǳǊƎŜƴŎŜΦ 

 

Nous retenons que cette année 35% des demandes proviennent des personnes elles-mêmes, de leur 

famille ou des associations de familles. Ce chiffre, en constante augmentation, signifie que notre 

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

Nous sommes bien identifiés par les associations syndromiques, des partenaires nous adressent des 

familles et enfin, nous avons fréquemment des contacts suite à la consultation de notre 

communication (site et plaquettes). 
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9ƴ ŎŜ ǉǳƛ ŎƻƴŎŜǊƴŜ ƭΩƘŞōŜǊƎŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŞŜǎΣ ƴƻǳǎ ƴƻǘƻƴǎ ǉǳΩŜƭƭŜǎ ǾƛǾŜƴǘ Ŝƴ 

grande partie à domicile (74%), ce qui est une information à analyser finement car cela ne signifie pas 

ƻōƭƛƎŀǘƻƛǊŜƳŜƴǘ ǉǳΩŜƭƭŜǎ ǎŜǊŀƛŜƴǘ ǎŀƴǎ ǎƻƭǳǘƛƻƴΦ  

Cette 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 

18% des ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ǎǳƛǾƛŜǎ ǇŀǊ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ǎƻƴǘ sans solution ou en attente de place dont la majeure partie 

est maintenue à domicile par défaut. 

 

 

Notre intervention se situe majoritairement dans les départements du 13, du 84 et du 83 

 

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

ǎΩŜȄǇƭƛǉue notamment par les liens étroits entretenus avec les MDPHΣ ǇŀǊ ƭŜ Ŧŀƛǘ ŘŜ ŘƛǎǇƻǎŜǊ ŘΩǳƴ ǎƛŝƎŜ 

à Marseille et que la majorité de notre équipe y est basée.  
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Ceci doit être questionné en regard de notre identité régionale et de la nécessité de construire des 

ƭƛŜƴǎ ǎƻƭƛŘŜǎ ŀǾŜŎ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜǎ infra-régionaux. Cela signifie que le travail de mise en lien 

doit être poursuivi avec les autres départements.  

/ΩŜǎǘ ƭŀ Ǌŀƛǎƻƴ ǇƻǳǊ ƭŀǉǳŜƭƭŜΣ ǳƴ ǇƻǎǘŜ ŀ ŞǘŞ ŎǊŞŞ Ŝƴ нлнл ǇƻǳǊ ŀǎǎǳǊŜǊ ƭŀ ŎƻǳǾŜǊǘǳǊŜ ǊŞƎƛƻƴŀƭŜ : un 

poste de référent de parcours à mi-temps pour le 04 et 05 et un autre poste de référent à mi-temps 

pour le 83 et le 06. 

Pour répondre à la masse des sollicitations des départements 13 et 84, un poste a été transformé : 

ŎŜƭǳƛ ŘŜ ƭΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ ǉǳƛ Ŝǎǘ Řevenue référente de parcours également à mi-temps. 

Nous avons noté pour le 3ème trimestre 2020, ƭΩŀǳƎƳŜƴǘŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ Řŀƴǎ ƭŜǎ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜǎ 

ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘŜǳȄ ƴƻǳǾŜƭƭŜǎ ǊŞŦŞǊŜƴǘŜǎ ŘŜ ǇŀǊŎƻǳǊǎΣ ŎŜ ǉǳƛ ƳƻƴǘǊŜ ǉǳŜ ƭŀ ǇǊŞǎŜƴŎŜ ŘΩǳƴ 

professionnel de territoire ƳƻŘƛŦƛŜ ƭŀ ǇŜǊŎŜǇǘƛƻƴ ŘŜǎ ǳǎŀƎŜǊǎ ŘŜ ƴƻǘǊŜ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦΣ ǉǳΩƛƭ ǎΩŀƎƛǎǎŜ ŘŜǎ 

familles ou des ESMS. 

Enfin, les situations "hors région" correspondent à des personnes en situation de HR vivant dans un 

autre département et pour qui un déménagement est à venir ou un rapprochement familial est 

demandé dans notre inter région. 

 

 

Quelques sollicitations types : 

¶ 0 ς 6 ans :  

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

ƳŀǘŜǊƴŜƭƭŜǎΣ ǇǊƻǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎ ƭƛōŞǊŀƭŜǎ avec une demande autour de la 

coordination, Χ 

¶ 7-15 ans :  

!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ŦŀƳƛƭƭŜǎ ƻǳ ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ ǎǳǊ ŘŜǎ ǉǳŜǎǘƛƻƴǎ ŎƻƳƳŜ ƭŀ 

communication, la prévention ou résorption des troubles du comportement, recherche 

ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘΣ ŘŜ ǊŞǇƛǘΧ 

¶ 16-25 ans :  

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

ŘΩŀŘŀǇǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ǘǊŀƛǘŜƳŜƴǘΣ ǇǊƻōƭŝƳŜǎ Ŝƴ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭΩŀŘƻƭŜǎŎŜƴŎŜΣ Χύ  

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

ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ Řŀƴǎ ƭŜ ŎƘŀƳǇ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴŎŜΣ ŎŜ ǉǳƛ Ŝǎǘ ǘƻǳƧƻǳǊǎ ŘƛŦŦƛŎƛƭŜ ; recherche de 
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ǇŜǊǎǇŜŎǘƛǾŜǎ ŘΩŀŎŎǳŜƛƭ Řŀƴǎ ƭŜ ǎŜŎǘŜǳǊ ŀŘǳƭǘŜΣ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ Ǉŀr le biais de stages, recherche de 

répit). 

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

psychiatrie, Χ 

¶ 26-60 ans :  

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

comporǘŜƳŜƴǘΣ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ŘŜ ŘƛŀƎƴƻǎǘƛŎ Ŝǘκƻǳ ŘΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ǎǳǊ ŘŜǎ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜǎ ǎŜŎƻƴŘŀƛǊŜǎ ƻǳ 

ŘŜǎ ŀƎƎǊŀǾŀǘƛƻƴǎ ƭƛŞŜǎ Ł ƭΩŃƎŜΣ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ notamment en lien avec 

ƭΩŀƎƎǊŀǾŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜǎ, Χ 

¶ 61 ans et + :  

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

communication, ǊŜŎƘŜǊŎƘŜ ŘΩǳƴ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŀŘŀǇǘŞ Ł domicile, Χ 

 

/ΩŜǎǘ ƭŀ ǇǊƻǇƻǊǘƛƻƴ ŘŜ мс-нр ŀƴǎ ǉǳƛ Ŝǎǘ ƭŀ Ǉƭǳǎ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜΦ /Ŝƭŀ ŎƻǊǊŜǎǇƻƴŘ ǘƻǳƧƻǳǊǎ Ł ƭŀ ǘǊŀƴŎƘŜ ŘΩŃƎŜ 

la plus critiqǳŜ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ et de continuité de parcours, 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 ǊŞpondre à des besoins 

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

 

 

Information conseil et documentation
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d'intervention
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Soutien à l'accompagnement et 
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situation
4,6%
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La typologie ci-ŘŜǎǎǳǎ ŎƻǊǊŜǎǇƻƴŘ ŀǳȄ ŎŀǘŞƎƻǊƛŜǎ ǇǊƻǇƻǎŞŜǎ ǇŀǊ ƭŜ {ȅǎǘŝƳŜ /ƻƳƳǳƴ ŘΩLƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Řǳ 
Dispositif Intégré. 
 
[Ŝǎ ŘƻƳŀƛƴŜǎ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ représentés dans le graphique ǊŜƎǊƻǳǇŜƴǘ ŘƛŦŦŞǊŜƴǘǎ ǘȅǇŜǎ ŘΩŀŎǘƛƻƴǎ : 
ü Information conseil et documentation : 

o Information conseil et documentation 
o ¢ŜƳǇǎ ŘΩŞŎƻǳǘŜ Ŝǘ ŘŜ ǎƻǳǘƛŜƴ 
o Envoi de documentation générale 
o Information, conseils, matériel et aides 

 
ü Evaluation de la situation et des besoins : 

o Evaluation de la situation et des besoins 
o Bilans (ŘΩŜƴǎŜƳōƭŜ Ŝǘ ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜǎ) 
o /ƻƴǎŜƛƭǎ Ŝǘ ŀƛŘŜ Ł ƭΩŞƭŀōƻǊŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ǇǊƻƧŜǘ ǇŜǊǎƻƴƴŜƭ ƛƴŘƛǾƛŘǳŀƭƛǎŞ όttLύ 
o Techniques (fournisseurs, services spécialisés) 
o Observations 

 
ü Préconisations et propositions d'intervention : 

o Préconisations et propositions d'intervention 
o Evolutivité et réévaluation de la situation 
o !ƛŘŜ Ł ƭΩƻǊƛŜƴǘŀǘƛƻƴ 
o wŜŎƘŜǊŎƘŜ Ŝǘ ƳƛǎŜ Ŝƴ ŀǇǇƭƛŎŀǘƛƻƴ ŘΩŀƛŘŜǎ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜǎ 
o Recherche et mise en application de démarches de communication 

 
ü Soutien à l'accompagnement et au suivi du parcours 

o Soutien à l'accompagnement et au suivi du parcours 
o !ƛŘŜ Ł ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘǊƻƛǘǎ 
o Accompagnement et soutien à la scolarité 
o Recherche de solutions de répit 
o Soutien psychologique 
o {ƻǳǘƛŜƴ Ł ƭΩŀǳǘƻƴƻƳƛŜ Řŀƴǎ ƭŀ ǾƛŜ ǉǳƻǘƛŘƛŜƴƴŜ 
o !ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ŝǘ ǎƻǳǘƛŜƴ Ł ƭΩƛƴǎŜǊǘƛƻƴ ǎƻŎƛŀƭŜ Ŝǘ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭƭŜ 
o Accompagnement et soutien des professionnels 

 
Ces items, proposés dans notre ǎȅǎǘŝƳŜ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ όSCIDI), commencent à être maîtrisés par notre 
équipe, même si actuellement ce sont plutôt les grandes catégories qui sont renseignées. Nous 
cherchons à affiner ces champs de réponse afin de mieux situer nos interventions auprès des 
ŘŜƳŀƴŘŜǳǊǎΣ ŀƛƴǎƛ ǉǳΩƛƭ ƴƻǳǎ ƭΩŜǎǘ ŘŜƳŀƴŘŞ ǇŀǊ ƭŜ Groupement National, en charge de la rédaction 
ŘΩǳƴ ǊŀǇǇƻǊǘ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŞǎΦ 
 

tƻǳǊ ŎƭƻǊŜ ŎŜǘǘŜ ǇŀǊǘƛŜ ǎǳǊ ƭŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜǎΣ ǉǳŜƭǉǳŜǎ ŎƘƛŦŦǊŜǎ ŎƭŞǎ ŘŜ ƭΩŀƴƴŞŜ нл20 : 

¶ 142 personnes en situation de handicap rare suivies  

¶ Dont 59 nouvelles demandes 

¶ 28 situations ont été clôturées 

¶ 44 % des situations suivies sont en lien avec la MDPH (de la simple information aux échanges 
réguliers, en attente de GOS, PAG ou relevant des situations critiques) 

¶ 10 personnes hors champ handicap rare ont bénéficié dΩǳƴ ǎƻǳǘƛŜƴ όƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴκŎƻƴǎŜƛƭǎΣ 
réorientation) 
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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 ». Nous travaillons ainsi à 

ƭŀ ǊŞŘŀŎǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ŎƻǳǊǊƛŜǊ ŘŜ ŎƭƾǘǳǊŜ ǇŜǊƳŜǘtant de signifier la fin temporaire de celui-ci en mettant 

Ŝƴ ŀǾŀƴǘ ƭŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ ƳƛǎŜǎ Ŝƴ ǆǳǾǊŜΦ /ŜǘǘŜ formalisation vise à permettre la compréhension des 

usagers de notre dispositif.  
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Axe 2 : Les actions collectives 

 

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

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

Groupement National Handicaps Rares. 

 

Cette année, ƭŜǎ ŘŜǳȄ ƎǊŀƴŘǎ ŘƻƳŀƛƴŜǎ ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŞ ǊŜƭŝǾŜƴǘ ŘŜ ƭΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ǊŞǎŜŀǳȄ Ŝǘ de la diffusion 

ŘŜ ŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜǎΦ 5ΩƻǊŘƛƴŀƛǊŜΣ ŎŜ ǎƻƴǘ ŎŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ Ǿƛǎŀƴǘ ƭŜ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ǉǳƛ ǎƻƴǘ 

ǊŜǇǊŞǎŜƴǘŞŜǎ Ŝƴ Ǉƭǳǎ ŦƻǊǘŜ ǇǊƻǇƻǊǘƛƻƴΦ [Ł ŜƴŎƻǊŜΣ ƴƻǳǎ ǇƻǳǾƻƴǎ ǊŜƭƛŜǊ ŎŜǘǘŜ ōŀƛǎǎŜ ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŞ Ł ƭŀ ŎǊƛǎŜ 

sanitaire qui a empêché ou retardé de nombreuses actions. Si nous avons pu en reprogrammer un 

ŎŜǊǘŀƛƴ ƴƻƳōǊŜ Ł ǇŀǊǘƛǊ Řǳ ŘŜǊƴƛŜǊ ǘǊƛƳŜǎǘǊŜ нлнлΣ ŎŜƭŀ ƴΩŀ Ǉŀǎ ŞǘŞ ƭŜ Ŏŀǎ ǇƻǳǊ ƭŀ ƳŀƧƻǊƛǘŞΦ {ΩŀƧƻǳǘŜ Ł 

cela la difficulté de certains établissements à enclencher de nouveaux partenariats en ce contexte. 

Les actions sont classées ci-dessous par nombre et ǇŀǊ ǘȅǇŜǎ ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŞǎ : 

 

Etude Recherche Innovation (ERI)
5%

Dynamiques 
Réseaux du DI 

(DRDI)
48%

Diffusion 
connaissances / 
Développement 

compétences 
(Diff./Dvlpmt C&C)

47%

3 4
1

48

5

16

8

27

6

27
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9ƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩ9ǘǳŘŜ wŜŎƘŜǊŎƘŜ LƴƴƻǾŀǘƛƻƴ : 

[Ω9wIw ǘǊŀǾŀƛƭƭŜ ŘŜǇǳƛǎ 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. 

Rappel de la démarche : 

2017 Υ 9ŎǊƛǘǳǊŜ ǇŀǊǘŀƎŞŜ 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 : wŞŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŀǳǘƻ-évaluation et de deux enquêtes auprès des usagers et leurs familles. Nous avons ensemble 

élaboré un Ǉƭŀƴ ŘΩŀŎǘƛƻƴǎ qualité qui a permis de poursuivre et prolonger la démarche en priorisant les actions dont chaque 

professionnel est responsable.  

En 2020Σ ƭŀ ǇƘŀǎŜ ŎƻƴŎǊŝǘŜ ŘŜ ƭŀ ŘŞƳŀǊŎƘŜ ŀ ŞǘŞ ŜƴƎŀƎŞŜ ŀǾŜŎ ƭΩƛƴǎŎǊƛǇǘƛƻƴ Řŀƴǎ ƭŀ ǇƭŀǘŜŦorme AGEVAL, 

outil des établissements et services de notre association. A ce jour, ƴƻǳǎ ŘƛǎǇƻǎƻƴǎ ŘΩǳƴŜ ŘŞƳŀǊŎƘŜ 

permettant de piloter et évaluer en continu notre activité3Φ /Ŝƭŀ ǎƛƎƴƛŦƛŜ ŎƻƴǘƛƴǳŜǊ Ł ǎΩŜƴƎŀƎŜǊ ǇƻǳǊ 

faire vivre ces outils au service du projet. 

 

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

ƭŜ ǘǊŀǾŀƛƭ ƛƴƛǘƛŞ ǇŀǊ ƭΩ!w{ Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘŜ ǎŀ ŎƻƳƳŀƴŘŜ ŀǳǇǊŝǎ Řǳ /w9!L tŀŎŀ-Corse4. [Ωétude a été 

amorcée en septembre 2019 avec la préparation dΩǳn questionnaire. Sa diffusion a été largement 

contrariée par la période de crise sanitaire et a eu lieu à la toute Ŧƛƴ ŘΩŀƴƴŞŜ нлнлΦ Une mise en lien 

avec les référentes de parcours de la région PACA a permis un travail de mobilisation des 

établissements. 

Lƭ ǎΩŀƎƛǘ ŘŜ ƳƛŜǳȄ ŎƻƴƴŀƞǘǊŜ ƭΩƻŦŦǊŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ Ŝƴ ǊŞƎƛƻƴ t!/! : analyser comment les établissements 

travaillent avec le réseau HR, se sont informés, sensibilisés ou formés, ont accueilli de nouveaux 

publicsΧ Cette étude constituera, en 2021, un outil pour évaluer notre dispositif ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ƭΩƻŦŦǊŜ 

ŘΩ9{a{ ŘŜ t!/!Σ ǇŜǊƳŜǘǘǊŀ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘΩŀŎǘǳŀƭƛǎŜǊ ƭŜǎ ŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜǎΣ ŀǳǘŀƴǘ ǇƻǳǊ ƴƻǘǊŜ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦ ǉǳŜ 

ǇƻǳǊ ƭΩŀǳǘƻǊƛǘŞ ǇǳōƭƛǉǳŜΦ 

 

Les travaux de recherche du DIHR en région ont également été mis en difŦƛŎǳƭǘŞ Ŝƴ нлнлΦ Lƭ ǎΩŀƎƛǘ de 

ƭΩŜƴǉǳşǘŜ ƛƴƛǘƛŞŜ ǇŀǊ ƭŜ /bwIw FAHRES : « REPEHRES en établissements » pour le territoire corse. Pour 

mémoire, en lien étroit ŀǾŜŎ ƭΩ!w{ ŘŜ /ƻǊǎŜΣ ƛƭ ǎΩŀƎƛssait de créer un comité de pilotage mobilisé autour 

de la collecte des données visant à avoir une connaissance plus fiable des personnes atteintes 

ŘΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ ǎŞǾŝǊŜ Ŝƴ /ƻǊǎŜΣ ǇǊŞŀƭŀōƭŜ Ł ǳƴŜ Ƴƻōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ Řǳ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜ ǇƻǳǊ ŦŀƛǊŜ ŀǾŀƴŎŜǊ 

celui-ci dans la prƛǎŜ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ Ŝǘ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ǎƻǳŦŦǊŀƴǘ ŘΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ ǎŞǾŝǊŜΦ Lƭ ƴΩŀ 

Ǉŀǎ ŞǘŞ ǇƻǎǎƛōƭŜ ŘΩŀǾŀƴŎŜǊ ǎǳǊ ŎŜ ǇǊƻƧŜǘΣ ǉǳƛ ƴƻǳǎ ŀǇǇŀǊŀƞǘ ŎŜǇŜƴŘŀƴǘ ǘƻǳƧƻǳǊǎ ŀǳǎǎƛ ŜǎǎŜƴǘƛŜƭ ǇƻǳǊ 

animer les acteurs autour de cette question en Corse. 

En 2020, nous avons également travaillé avec FAHRES autour du projet NEXTHEP5en PACA.  Cette 

ŘŞƳŀǊŎƘŜ ǾƛǎŜ Ł ƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ŘŜǎ ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ Ŝƴ ŎŀǇŀŎƛǘŞ ŘŜ ǘǊŀƴǎƳŜǘǘǊŜ ŘŜ ƭŀ ŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ Ł ŘΩŀǳǘǊŜǎ 

ŘŜ ƭŜǳǊǎ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜǎΦ b9·¢I9t Ŝǎǘ Ƴƻƛƴǎ ǳƴŜ ŞǘǳŘŜ ǉǳΩǳƴ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǇŀǊ ǳƴ auto-diagnostic 

                                                           
3 Cf Annexe 2 Υ tƭŀƴ ŘΩ!Ŏǘƛƻƴǎ vǳŀƭƛǘŞ 
4 Cf Annexe 3 : Enquête CREAI 
5 Cf Annexe 4 : Projet Recherche Action Nexthep 
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pour identifier ce que les établissements souhaitent identifier comme axe dans leurs démarches. En 

2020, les bases ont été posées, prenant appui sur les démarches similaires menées par FAHRES dans 

ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǊŞƎƛƻƴǎΦ 

 

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 avions 

Ǉǳ ōŞƴŞŦƛŎƛŜǊ ŘΩǳƴ ǘŜƳǇǎ ŘŜ ŦƻǊƳŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ŀǳ ŎƻǳǊǎ ŘΩǳƴ ǎŞƳƛƴŀƛǊŜ à Marseille du Réseau Francophone 

en Déficiences Sensorielles, ce qui nous a permis de nous projeter afin de faire de cet outil notre cadre 

de référence concernant les suivis de situations individuelles en 2020.  

Nous avons fait le constat de la difficulté ŘΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ŎŜǘ ƻǳǘƛƭ ŀǳ ǎŜƛƴ ŘŜ ƴƻǘǊŜ ŞǉǳƛǇŜ ŎŀǊ ƛƭ 

ƴŞŎŜǎǎƛǘŜ ǳƴ ƎǊŀƴŘ ǘŜƳǇǎ ŘŜ ǘǊŀǾŀƛƭΦ ¦ƴŜ ŘŞƳŀǊŎƘŜ ŘΩŀŘŀǇǘŀǘƛƻƴ ǎŜǊŀ ƳŜƴŞŜ Ŝƴ нлнм ŀǾŜŎ ǇƻǳǊ 

objectif de « réfléchir en mode DAR ». 

 

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 qui permettent de 

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, 

quant à eux, rassemblent la direction ŘŜ ƭΩ9wIwΣ ŎŜƭƭŜ ŘŜ ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ƎŜǎǘƛƻƴƴŀƛǊŜ όLw{!aύ Ŝǘ ŎŜƭƭŜ Řǳ 

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

Cet axe de travail a été difficile à mener Ŝƴ нлнлΦ ¦ƴ ǎŜǳƭ ŎƻƳƛǘŞ ŘŜǎ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ ǎΩŜǎǘ ǘŜƴǳ Ŝƴ 

présentiel en mars 2020 puis ǳƴŜ ǊŞǳƴƛƻƴ Ŝƴ ǘƻǳǘŜ Ŧƛƴ ŘΩŀƴƴŞŜ ŀ Ŝǳ ƭƛŜǳ Ŝƴ Ǿƛǎƛƻ-conférence. Nous 

avons pu y faire le constat de la difficulté de mobilisation avec cette modalité : faire vivre et animer un 

ǊŞǎŜŀǳ ƴŞŎŜǎǎƛǘŜ ŘŜ ƭŀ ǇǊŞǎŜƴŎŜΣ ŘŜ ƭΩŀǘǘŜƴǘƛƻƴ Ŝǘ Řǳ ƭƛŜƴ ǉǳŜ le distanciel ne permet pas. 

[ŀ ŎǊƛǎŜ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜƭƭŜ ŀ ŞƴƻǊƳŞƳŜƴǘ ŀǘǘŜƛƴǘ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜ ƴƻǘǊŜ ǎƻŎƛŞǘŞΣ ƭŜ ƳŞŘƛŎƻ-social a été mis à 

rude épreuve et beaucoup de structures se sont « recentrées » sur leurs propres missions. Ceci 

concerne également les membres du comité des partenaires. Un nouveau souffle est à trouver en 2021 

afin de poursuivre le développement du réseau HR. 

 

Lƭ Ŝǎǘ Ł ƴƻǘŜǊ ǉǳŜ ŎŜǘǘŜ ŀƴƴŞŜ ŘŜ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜǎ ζ communautés 360° Covid ηΣ ƭΩ9wIw ŀ ŞǘŞ 

mobilisée dans le cadre des concertations en vue de la mise en place de ces nouveaux dispositifs sur 

les territoires. Ainsi avons-nous pu participer à des réunions organisées ǇŀǊ ƭŜ ǎŜŎǊŞǘŀǊƛŀǘ ŘΩ9ǘŀǘ Ŝƴ 

région, des réunions de mise Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ǇǊƻǇƻǎŞŜǎ ǇŀǊ ƭΩ!w{Φ 
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Nous avons également pu proposer notre intervention dŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘŜ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜǎ 

ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŞǎ Ŝƴ ǎΩƛŘŜƴǘƛŦƛŀƴǘ ŎƻƳƳŜ ŀŎǘŜǳǊǎ ǇƻǘŜƴǘƛŜƭǎ ŘŜ оème ligne par des lettres de soutien 

(notamment pour la Communauté 360° du Var). 

 

En matière de Diffusion connaissances / Développement compétences :  

Dans ce ŘƻƳŀƛƴŜ ŘΩŀŎǘƛǾƛǘŞΣ ƻƴ ǊŜǘǊƻǳǾŜ ƭŜǎ ŀŎǘƛǾƛǘŞǎ Ŝƴ ǘŜǊƳŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴκŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ 

(rencontre, présentation du dispositif intégré), de sensibilisation et de formation, développées ci-

après. 

 

 

 

Les sensibilisations : 

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

diffusion ŘŜ ŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜǎ ŀǳǇǊŝǎ ŘΩŀƛŘŀƴǘǎΣ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ Ŝǘ ŦŀƳƛƭƛŀǳȄΦ !ƛƴǎƛΣ ŀǾƻƴǎ-nous pu 

intervenir sur différentes thématiques.  

 

 

2

1
8

1

6

W E B I N A I R E R É U N I O N  T H É M A T I Q U E C A F É / A T E L IE R  D E S  
A I D A N T S

R É U N I O N  D E  
P R É P A R A T I O N

SENSIBILISATIONS

9

1

2

4

2

P R A D E R-W I L L I C O M M U N I C A T I O N  
A L T E R N A T I V E

M A L A D I E S  R A R E S D É F I C I E N C E  
S E N S O R I E L L E

E P I L E P S I E  S É V È R E

NOMBRE ET THÉMATIQUE DES SENSIBILISATIONS -
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Depuis 2019, nous cherchons à travailler nos actions de sensibilisation auprès de chaque ESMS 

ǎΩŜƴƎŀƎŜŀƴǘ Ł ŦƻǊƳŜǊ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ ŘŜ ǎŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎΦ /ŜǘǘŜ ŘŞƳŀǊŎƘŜ devait se déployer en 2020 et 

visait un engagement6 ŘŜǎ 9{a{ ŀŦƛƴ ŘŜ ǎΩƛƴǎŎǊƛǊŜ Řŀƴǎ ǳƴŜ ŘŞƳŀǊŎƘŜ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀƭŜ Ł Ǉƭǳǎ ƭƻƴƎ ǘŜǊƳŜΦ  

En 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.  

[ΩŞǉǳƛǇŜ ŀ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ Ǉǳ ǇŀǊǘƛciper à deux temps de formations en visio ou ǿŜōƛƴŀƛǊŜΣ ǉǳΩŜƭƭŜ ƴΩŀ Ǉŀǎ 

animésΣ Řŀƴǎ ǳƴ ƻōƧŜŎǘƛŦ ŘΩŞǘŀȅŀƎŜ Ŝǘ ŘŜ ǘǊŀǾŀƛƭ ǎǳǊ ŘŜ ƴƻǳǾŜƭƭŜǎ ǇǊƻǇƻǎƛǘƛƻƴǎ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ƴƻǎ 

partenaires. 

- 1 journée de formation sur le parcours et maladies rares, organisé par la filière de santé 

maladies rares Anddi Rares ς 1 référente de parcours 

- 1 sensibilisation sur la présentation du concept pédagogique des LEGO Braille Bricks, organisé 

ǇŀǊ ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ±ƻƛǊ ς 1 conseillère technique et 1 référente de parcours. 

Si nos actions de sensibilisation ont baissé en nombre, nous avons néanmoins pu maintenir des temps 

de travail avec des structures et des partenaires : 

- 5ŜǳȄ ƧƻǳǊǎ ŘŜ ǘǊŀǾŀƛƭ Ŝƴ Ǿƛǎƛƻ ŀǾŜŎ ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ tǊŀŘŜǊ ²ƛƭƭƛ CǊŀƴŎŜ à visée de formation pour 

notre équipe et en concertation avec des ESMS pour des situations critiques (IME La Durance 

APAJH 04, SESSAD Les Calanques ARI) 

- {Ŝƴǎƛōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ !ƴƎŜƭƳŀƴ ǊŞŀƭƛǎŞŜ ŀǾŜŎ ƭΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ {ȅƴŘǊƻƳŜ !ƴƎŜƭƳŀƴ CǊŀƴŎŜ όǇǊŞǇŀǊŀǘƛƻƴ 

et réalisation) 

- {Ŝƴǎƛōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ Ł ƭΩ9ǇƛƭŜpsie conjointement avec FAHRES 

 

Les jƻǳǊƴŞŜǎ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ : 

bƻǳǎ ƴΩŀǾƻƴǎ Ǉŀǎ Ǉǳ Ŝƴ ǇǊƻƎǊŀƳƳŜǊ Ŝƴ нлнлΣ Řǳ Ŧŀƛǘ ŘŜ la crise sanitaire. 

 

Les formations :  

 

Nous disposons de deux plans de formation pluriannuel pour la Corse (démarré en 2019) et pour PACA 

(démarré en 2020). Les thématiques sont identiques : Communication Visuelle Signée, comportements 

problèmes, épilepsie. 

Ces plans reflètent le fort niveau de collaboration et de confiance des deux ARS. 

                                                           
6 Cf Annexe 5 Υ [ŜǘǘǊŜ ŘΩŜƴƎŀƎement de partenariat  
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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,  

- GŜǎǘƛƻƴ ŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛǾŜ Ŝǘ ƭƻƎƛǎǘƛǉǳŜ ƛƴǘǊƛƴǎŝǉǳŜǎ Ł ƭΩƻǊganisation de ces sessions.  

- Mobilisation des établissements et des professionnels (identification, rappels) 

- Organisation logistique (déplacements et hébergement des formateurs / repas de 

participants) 

Cette année exceptionnelle a permis à seulement 2 ǎŜǎǎƛƻƴǎ ŘΩŀǾƻƛǊ ƭƛŜǳΣ ǳƴƛǉǳŜƳŜƴǘ Ŝƴ t!/! : 

- CƻǊƳŀǘƛƻƴ /ƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ ±ƛǎǳŜƭƭŜ {ƛƎƴŞŜ όŁ ŘŜǎǘƛƴŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘΩ9{a{ Řǳ 

Vaucluse et Bouches du Rhône) à Aix en Provence le 1er et 2 octobre 2020. 

- Formation Comportements-problèmes (à destination des pǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘΩ9{a{ ŘŜǎ !ƭǇŜǎ ŘŜ 

Haute Provence et Hautes Alpes) à Manosque le 14 et 15 octobre 2020. 

Nous poursuivrons la mobilisation autour de ces deux plans en 2021. 

 

[Ŝǎ о ŀǳǘǊŜǎ ŀŎǘƛƻƴǎ ǎƻƴǘ ŘŜǎ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ Ł ŘŜǎǘƛƴŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇe : 

- Formation Accompagnement systémique en réseau ς Pilote 

- Formation Coordinateur de parcours en ESSMS ς !ǎǎƛǎǘŀƴǘŜ όŘŞǇƭƻƛŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜύ 

- CƻǊƳŀǘƛƻƴ 9ǇƛƭŜǇǎƛŜ ǎǳǊ н ƧƻǳǊǎ Ł ŘŜǎǘƛƴŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ǇƛƭƻǘŜ Ŝǘ ŘΩǳƴŜ ǊŞŦŞǊŜƴǘŜ ŘŜ ǇŀǊŎƻǳǊǎ /ƻǊǎŜ 

 

[ΩŀǇǇǳƛ ŎƻƴǎŜƛƭ : Détail des principales actions auprès de partenaires : 

Autour de la crise sanitaire : 

Retour d'expériences COVID - réunion inter-établissements IRSAM 

Réflexion ƛƴǘŜǊŘƛǎŎƛǇƭƛƴŀƛǊŜ ǎǳǊ ƭŜǎ ǎǳƛǾƛǎ Iw Ŝƴ ǘŜƳǇǎ ŘŜ ŎǊƛǎŜ ǎŀƴƛǘŀƛǊŜ κ ƳƻŘŀƭƛǘŞǎ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎ 

 

Appui aux pratiques : 

D'un nouveau service (espace de ressourcement)  

o Dispositif Esperanza La Marsiale (AMSP, Marseille) 

DŞƳŀǊŎƘŜǎ ŘΩŞǘŀȅŀƎŜ Ŝǘ ŎƻƴǎŜƛƭǎ ǊŜƭŀǘƛŦǎ Ł ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘΩǳƴŜ ŘŞƳŀǊŎƘŜ ŘŜ ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ 

alternative 

o Pôle surdité 2A (CH Ajaccio) et CRA Ajaccio (PEP 2A, Ajaccio) 

o FAM Georges Flandres (Armée du Salut, Marseille) 

o 99!t ƭŜ /ƛƎŀƭƻƴ ό!ǇŜƛ ŘΩhǊŀƴƎŜΣ hǊŀƴƎŜύ 

o IRS de Provence (Irsam, Marseille) 

Accompagnement des pratiques professionnelles : 

- AǳǘƻǳǊ ŘŜ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ : 

o Foyer Riou (AFPJR, Châteauneuf de Grasse) 

o Dispositif Esperanza La Marsiale (AMSP, Marseille) 

o MAS San Salvadour (AP-HP, Hyères) 
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- Autour de Prader Willi :  

o La9 ƭΩ!ƭƛȊŀǊƛƴŜ όLa9 ŘŞǇŀǊǘŜƳŜƴǘŀƭΣ !ǾƛƎƴƻƴύ 

o FAM Georges Flandres (Armée du Salut, Marseille) 

- Autour du syndrome Angelman :  

o a!{ ƭŀ {ƻǊƎǳŜǘǘŜ ό[ΩhƭƛǾƛŜǊΣ aƻƴǘŜǳȄύ 
 

 

 

Divers : 

-  !ǇǇǳƛ Ł ƭΩLa9 ƭŜǎ /ƾǘŜŀǳȄ ŘΩ!ȊǳǊ όLa9 ŘŞǇŀǊǘŜƳŜƴǘŀƭΣ /ŀǊǊƻǎύ pour l'achat d'un dosimètre UV    

adapté aux situations de Xeroderma Pigmentosum 

- Recherche de solution d'hébergement pour un jeune autiste Asperger dans les Hautes-
Alpes 

- Etayage autour de la déficience visuelle pour des situations complexes (Hôpital de jour / 
SSR pédiatrique Ste Marguerite, Les Salins de Brégille, Marseille) 

- Sensibiliǎŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭ ƭƛōŞǊŀƭ όergothérapeute) au braille (83) 
 

 

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.  

[Ω9ǉǳƛǇŜ-wŜƭŀƛǎ ǊŜǎǘŜ ŜƴŎƻǊŜ Ł ƭΩƛƴƛǘƛŀǘƛǾŜ ŘŜ 43 % des actions collectives, ŎŜ ŎƘƛŦŦǊŜ ōŀƛǎǎŀƴǘ ŘΩŀƴƴŞŜǎ 

en années puisque notre intervention au titre des suivis individuels est très importante.  

 

 

 

43%

35%

4%

3%

3%

2%

2%

1%

1%

1%

1%

1%

2%

1%

ERHR

ESMS

ARS

CNRHR

Etablissement / Service Sanitaire

ENHR  (GNCHR)

Association non gestionnaire

Acteur Maladies Rares

Etablissement / Service Social

MDPH

CNSA

Acteur de la formation

Autre

Famille
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5ŜƳŀƴŘŜ ŘΩŀŎǘƛƻƴ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜ ǎǳƛǘŜ Ł ǳƴ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭ : 

  

 

En 2020, nous constatons que 32 % des actions collectives découlent ŘΩǳƴŜ ŘŜƳŀƴŘŜ ƛƴƛǘƛŞŜ ǎǳƛǘŜ Ł ǳƴ 

ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭΦ  /ŜǘǘŜ ŀǳƎƳŜƴǘŀǘƛƻƴ ǎΩŜȄǇƭƛǉǳŜ ƎǊŃŎŜ ŀǳȄ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘǎ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ 

qui sont plus solides et qui tendent à se renforcer. 

  

32%

68%

LIEN ENTRE ACTION COLLECTIVE ET SUIVI INDIVIDUEL

Oui Non
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   Focus sur la Corse  

En Corse, notre équipe est traditionnellement 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 ŎƻƳǇlexes (avec notamment des 

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 

Pendant la crise, notre équipe a été mobilisée autour de situations critiques du territoire : 

- {ƻǳǘƛŜƴ ŀǳȄ ŦŀƳƛƭƭŜǎ ǉǳŀƴǘ ŀǳ ƳŀƛƴǘƛŜƴ ŘΩŀƛŘŜǎ Ł ŘƻƳƛŎƛƭŜ Ŝǘ Ł ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ƭƻƎƛǎǘƛǉǳŜ 

- {ƛǘǳŀǘƛƻƴ ŎƻƳǇƭŜȄŜ ŘΩǳƴ ŀŘƻƭŜǎŎŜƴǘ ŀǾŜŎ ǳƴŜ ǇǊƛǎŜ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ ƳŞŘƛŎƻ-sociale, aide sociale à 

ƭΩŜƴŦŀƴŎŜΣ ŦŀƳƛƭƭŜ ŘΩŀŎŎǳŜƛƭ pour laquelle nous avons travaillé à la mobilisation conjointe des 

ŀŎǘŜǳǊǎ ŀŦƛƴ ŘΩƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ŘŜǎ ǊŞǇƻƴǎŜǎ ǇƻǎǎƛōƭŜǎ 

- LƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ŦŀƳƛƭƭŜǎ Ŝǘ ŘΩŞǉǳƛǇŜǎ ŘŜ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŀǳǘƻǳǊ ŘŜ ǉǳŜǎǘƛƻƴǎ ƭƛŞŜǎ ŀǳȄ 

comportements problème dans un conǘŜȄǘŜ ŘΩŞǇǳƛǎŜƳŜƴǘ ŦŀƳƛƭƛŀƭ  

- /ƻƻǊŘƛƴŀǘƛƻƴ ŀǳǘƻǳǊ ŘΩǳƴ ǇŀǊŎƻǳǊǎ ŘŜ ǎƻƛƴǎ ŎƻƳǇƭŜȄŜ όǇŞŘƛŀǘǊƛŜύ 

- Veille active pendant les situations 

[Ŝǎ ŘŜǳȄ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘŜ ƭΩ9wIwΣ ƳŀƭƎǊŞ ƭŜ ƭƛŜƴ Ŏƻƴǘƛƴǳ ŀǾŜŎ ƭŜ ǊŜǎǘŜ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ǎƻƴǘ ǘǊŝǎ ŜȄǇƻǎŞǎΦ 

/ΩŜǎǘ ǇƻǳǊ ƴƻǳǎ ǳƴ ƛƴŘƛŎŀǘŜǳǊ Řǳ ǊƛǎǉǳŜ ŘΩƛǎƻƭŜƳŜƴǘ Ŝǘ ŘŜ ƭŀ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞ ŘΩŜȄŜǊŎƛŎŜ ŘŜ ƴƻǎ ƳƛǎǎƛƻƴǎΣ ƭŜ 

travail accru en visio-ŎƻƴŦŞǊŜƴŎŜ Ŝǘ ƭŜǎ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ ǉǳΩŜƭƭŜǎ ƻƴǘ ŜƴƎŜƴŘǊŞŜǎ ƴƻǳǎ ŀƳŝƴŜƴǘ Ł ǊŞŦƭŞŎƘƛǊ ǎǳǊ 

notre travail. 

Cette année 2020 a été singulièrement difficile : 

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

déplacements, mais aussi difficulté à mobiliser des partenaires en raison ŘΩǳƴŜ ŦŜǊƳŜǘǳǊŜ ŘŜ ŎŜǊǘŀƛƴǎ 

9{a{ ŘǳǊŀƴǘ ƭŜ ǇǊŜƳƛŜǊ ŎƻƴŦƛƴŜƳŜƴǘΣ ŘΩǳƴ ǊŜǇƻǊǘ ŘŜ ŘŞǇƭŀŎŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴ /bwIw Ł ŘŜǳȄ ǊŜǇǊƛǎŜǎΣ ŀƛƴǎƛ 

que de nombreuses annulations des formations. 

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

les rend plus difficiles Ł ƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ǇŀǊ ƭΩ9wIwΦ Pour la même raison, il est nécessaire de présenter 

ǊŞƎǳƭƛŝǊŜƳŜƴǘ ƭŜ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦ Ŝǘ ƭŜǎ Ƴƛǎǎƛƻƴǎ ŘŜ ƭΩ9wIw ŀǳȄ ŘƛǊŜŎǘƛƻƴǎ ŘŜǎ 9{a{Σ ŘŜ ǎǳǎŎƛǘŜǊ ŘŜǎ 

rencontres avec les équipes, même pour celles qui ont déjà été rencontrées. 

 

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

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

ŀȄŜ ŘΩŀƳŞƭƛƻǊŀǘƛƻƴ ƴƻƴ ƴŞƎƭƛƎŜŀōƭŜΦ 

- [Ŝǎ ǇǊŞŎƻƴƛǎŀǘƛƻƴǎ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ qui peuvent être identifiées sur le continent ne sont parfois 

pas adaptées ou réalisables en Corse (type de prise en charge, appareillages spécifiques de la 

ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜ ǾƛǎǳŜƭƭŜ ƻǳ ŘŜ ƭŀ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜ ŀǳŘƛǘƛǾŜΧύ. Nos liens avec les quelques services ou structures 

spécialisés commeƴŎŜƴǘ Ł ǎΩŜƴǊƛŎƘƛǊ Ŝǘ ƴƻǳǎ ǇƻǳǾƻƴǎ ŘŞǎƻǊƳŀƛǎ ǘǊŀǾŀƛƭƭŜǊ ǎǳǊ ǳƴ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘ ǊŞŜƭΦ 

Cependant la question de ƭΩŀŎŎŝǎ Ł ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŜȄǇŜǊǘŜǎ ŘŜ ŎŜ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜ όǇƻǳǊ ŘŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ 

comme pour des familles) reste complexe. 
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- 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 

structures existantes. De la même façon, on 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 ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ǎǳǊ ƭŜ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜ 

corse, et notamment hors des villes. 

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

ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜΣ déficience auditive ou déficience visuelle mais pas assez de moyens ou de temps 

pour les mettre en place. Le nombre de participants étant souvent faible, il est difficile de monter une 

action avec les coûts que cela engendre et trouver un public suffisant. Les formations sont gratuites, 

mais la nécessité de devoir remplacer le personnel susceptible de suivre ces formations reste un frein 

car les équipes fonctionnent trop souvent « à flux tendu ». 

En 20нлΣ ŘŜǎ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘǎ ǎƻƭƛŘŜǎ ǎΩŜƴƎŀƎŜƴǘ ƻǳ ǎŜ ǇƻǳǊǎǳƛǾŜƴǘ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜΣ  

- ƭΩLa9 ƭŜǎ aƻǳƭƛƴǎ .ƭŀƴŎǎ ό!ŘŀǇŜƛ н!Σ !ƧŀŎŎƛƻύ 

- ƭΩLa9 /Φ CƭƻǊƛΣ ƭŜ /5!± όt9t н.ύ όŁ ƴƻǘŜǊ ƭΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ Řǳ /bwIw [ŀ tŞǇƛƴƛŝǊŜ ǎǳǊ ǳƴŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ 

complexe en visio-conférence puis sur site) 

- la MAS de Tattone (CHI Corte Tattone) avec des suivis individuels et de la sensibilisation sur 

site autour du syndrome Prader-Willi 

- [Ω!tC όǇǊƻƧŜǘ ŘŜ ǘŞƭŞƳŞŘŜŎƛƴŜ Ł ŘŞǇƭƻȅer en 2021) 

aşƳŜ ǎΩƛƭǎ ƴΩŜƴ ǎƻƴǘ ǉǳΩŁ ƭŜǳǊǎ ǇǊŞƳƛŎŜǎ όavec ƭΩenvoi de professionnels en formation), cela est un 

tournant dans notre intervention et le signe que ƭΩ9wIw ǇŀǊǾƛŜƴǘ Ł ǎŜ trouver sa place au sein de cette 

ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŞ ŘΩŀŎǘŜǳǊǎ. 

Besoins recensés en matière de formations en 2020 : Ils sont exprimés par quelques professionnels, 

ŎŜƭŀ ŀ ŘŞƧŁ ŞǘŞ ŞǾƻǉǳŞΣ ƭŀ ǉǳŜǎǘƛƻƴ ǉǳŜ ƴƻǳǎ ŎƘŜǊŎƘƻƴǎ Ł ǘǊŀǾŀƛƭƭŜǊ Ł ƭŜ Ŧŀƛǘ ŘŜ ǊŜƭƛŜǊ ƭŜ ǇǊƻƧŜǘ ŘΩŞǉǳƛǇŜ 

- Cécité et DV grave 

- Surdicécité (une sensibilisation va être travaillée en lien avec le CNR CRESAM) => en lien avec 

la spécificité de la population corse vieillissante) 

- Stimulation basale  

- Communications alternatives (ex : pas de formation Makaton en Corse) 

Actions collectives 

9ƴ нлнлΣ ƴƻƳōǊŜ ŘŜ ǘǊŀǾŀǳȄ ƻƴǘ ŞǘŞ Ƴƛǎ Ł ƭΩŀǊǊşǘΦ /ŜǇŜƴŘŀƴǘΣ ƴƻǳǎ ǊŜǎǘƻƴǎ ǾƛƎƛƭŀƴǘǎ ǇƻǳǊ ǊŜǇŞǊŜǊ ƭŜ 

moment ƻǴ ƴƻǳǎ ǇƻǳǊǊƻƴǎ ƭŜǎ ǊŜǇǊŜƴŘǊŜ ŀŦƛƴ ŘŜ ŎƻƴǎǘƛǘǳŜǊ ǳƴŜ ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŞ ŘΩŀŎǘŜǳǊǎ Ŝǘ ƳŜǘǘƻƴǎ 

régulièrement à disposition de ceux-ci, des connaissances en la matière par le biais des professionnels 

ŘŜ ƭΩ9wIw Ƴŀƛǎ ŀǳǎǎƛ ŘŜǎ /bw ǉǳƛ ƛƴǘŜǊǾƛŜƴƴŜƴǘ ŀǳǘŀƴǘ ǉǳŜ ŘŜ ōŜǎƻin en visio-conférence avec les 

établissements. Nous restons donc vigilants à être présents quelle que soit la demande et le manque 

de réponses possibles. 
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Perspectives 2021 : 

- Attention portée à la déficience visuelle : difficulté de répondre à une demande 

ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŀŘŀǇǘŞ Ł ƭŀ ŎŞŎƛǘŞ sur le territoire corse. Les acteurs du médico-social 

présents ne sont équipés que pour répondre à des besoins de déficience visuelle (manque de 

rééducateurs sachant accompagner des personnes en cécité totale, pas de paramédicaux 

spécialisés : instructeurs en locomotion, AVJistes, psychomotriciens, enseignants CAIGA DV et 

éducateurs spécialisés en braille).  

- 5Ŝ ƭŀ ƳşƳŜ ŦŀœƻƴΣ ƛƭ ƴΩȅ ŀ Ǉŀǎ ŘŜ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜ ŘΩŀŎŎǳŜƛƭ ƻǳ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǇƻǳǊ ƭŀ ŎŞŎƛǘŞ 

totale : nous accompagnerons donc ƭΩ!5aw 2A autour de la surdicécité tertiaire (hors HR) en 

lien avec le CNRHR CRESAM. 

- .Ŝǎƻƛƴ ŘΩǳƴ Şǘŀǘ ŘŜǎ ƭƛŜǳȄ ŀǾŜŎ ƭΩARS et la MDPH autour des situations HR, notre activité nous 

ƳƻƴǘǊŀƴǘ ǉǳΩƛƭ ŜȄƛǎǘŜ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ƴŜ ōŞƴŞŦƛŎƛŀƴǘ ŘΩŀǳŎǳƴ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ŝǘ ƴΩŞǘŀƴǘ 

ǊŜǇŞǊŞŜǎ ŘΩŀǳŎǳƴŜ ƛƴǎǘƛǘǳǘƛƻƴΦ 

- [Ω9wIw ƴΩŀ ǉǳŜ ǇŜǳ ŘŜ ƭƛŜƴǎ ŀǾŜŎ ƭŜǎ /!a{t ƴΩƻƴǘ ƧŀƳŀƛǎ ƻǊƛŜƴǘŞ ŘΩŜƴŦŀƴǘǎ. A contrario, ce 

ǎƻƴǘ ƭŜǎ ǇŀǊŜƴǘǎ ŘΩŜƴŦŀƴǘǎ concernés (lors de rupture de suivis) qui font appel à nous, il nous 

apparaît donc nécessaire de construire ŘŜǎ ǇŀǊŎƻǳǊǎ ŀŘŀǇǘŞǎ ŀŦƛƴ ŘΩŞǾƛǘŜǊ ŎŜǎ ƳƻƳŜƴǘǎ 

critiques. 

- Ces derniers mois ont vu se développés de nombreux dispositifs de coordination avec la 

ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘŜ ǇƻǎǘŜǎ ŘŜ ǊŞŦŞǊŜƴǘǎ ŘŜ ǇŀǊŎƻǳǊǎΦ bƻǳǎ ǊŜƳŀǊǉǳƻƴǎ ƭŜ ōŜǎƻƛƴ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ 

chaŎǳƴ ŘΩŜƴǘǊŜ ŜǳȄΣ ƭŜ ōŜǎƻƛƴ ŘŜ ǎŜ ŎƻƻǊŘƻƴƴŜǊ ǇƻǳǊ ǘǊŀǾŀƛƭƭŜǊ Ǉƭǳǎ ŜŦŦƛŎŀŎŜƳŜƴǘΣ ȅ ŎƻƳǇǊƛǎ 

ǎǳǊ ƭŀ ǇǊƻƎǊŀƳƳŀǘƛƻƴ ŘΩŞǾŝƴŜƳŜƴǘǎ ƻǳ ŘΩŀŎǘƛƻƴǎ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜǎΦ 

- Mener ǳƴŜ ǊŞŦƭŜȄƛƻƴ ŀǾŜŎ ƭŀ a5tI Ŝǘ ƭΩ!w{ ǎǳǊ ƭŜǎ ƳƻŘŀƭƛǘŞǎ ŘΩŀƭǘŜǊƴŀǘƛǾŜǎ ǇƻǎǎƛōƭŜǎ ƭƻǊǎ ŘŜ 

prise en charges inadaptées sur le territoire, ce qui est fréquemment le cas pour les situations 

complexes que nous accompagnons. 

 

Axe 3 : FŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭŀ communication 
 

/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 ŀssociations 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 journées 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  

[Ŝ ǎƛǘŜ ƛƴǘŜǊƴŜǘ ŀ Ŏƻƴƴǳ ƭǳƛ ŀǳǎǎƛ ōŜŀǳŎƻǳǇ ŘΩŞǾƻƭǳǘƛƻƴǎΦ wŞƎǳƭƛŝǊŜƳŜƴǘ ŀŎtualisé, il commence à se 

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

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

Nous ǎƻǳƘŀƛǘƻƴǎ ǘǊŀǾŀƛƭƭŜǊ Ł ƭΩŀŘŀǇǘŀǘion de nos supports de communication pour des acteurs non 

professionnels, ŎΩŜǎǘ-à-dire des aidants familiaux. Dans cet objectif nous avons finalisé pendant le 1er 

confinement une plaquette à destination des familles7. Celle-ci fait moins appel à un vocabulaire 

technique et laisse la place à des questions issues des principales sollicitations qui nous parviennent. 

                                                           
7 Cf Annexe 6 : Plaquette à destination des familles 
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Axe 4 : Développer la formation 

 

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

[Ω9wIw ǎΩŜǎǘ fortement engagée dans un vaste projet de formation dédié aux « accompagnateurs », ce 

terme couvrant une palette large de métiers ayant en commun la mission ou la philosophie 

ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ŘΩζ accompagner ηΦ !ǾŜŎ ƭΩŞǾƻƭǳǘƛƻƴ ŘŜǎ ǇǊŀǘƛǉǳŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭƭŜǎ, mais aussi de la 

demande sociale, il est apparu important de penser ce cycle de manière décloisonnée avec différents 

champs professionnels permettant de mettre en réseau les participants du monde social, médico-

social, de la petite enfance, des réseaux associatifs. 

/Ŝ ŎȅŎƭŜ ΨƭΩŀǇǇǊƻŎƘŜ ǎȅǎǘŞƳƛǉǳŜ Ŝǘ Ŝƴ ǊŞǎŜŀǳΩ8, proposé et animé par le cabinet Trigone, a été suivi par 

une conseillère technique de PACA et par ƭΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ entre 2018 et 2019. La pilote a été 

ŜƴǎǳƛǘŜ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŞŜ ŘǳǊŀƴǘ ǘƻǳǘŜ ƭΩŀƴnée 2020. 

/Ŝǘ ƻǳǘƛƭ ŀ ǇŜǊƳƛǎ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘΩŀǎǎƻŎƛŜǊ ŘŜǎ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ : le Creedat (ayant également suivi deux cycles 

ŎƻƴǎŞŎǳǘƛŦǎύΣ ƭΩ!ǊƛΣ Ŏƻ-ǇƻǊǘŜǳǊ ŘŜ ƭΩ9wIw ǎΩŜǎǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŜƴƎŀƎŞ ŀǾŜŎ ƭŀ a!{ IŜƴǊƛ DŀǎǘŀǳǘΦ 

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  

Par ailleurs, Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ Řǳ ŘŞǇƭƻƛŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ-relais à partir de septembre 2020 ; le choix 

ŘΩŀǾƻƛǊ Řes référents intervenant dans deux départements ŀ ŞǘŞ ǎƻǳǘŜƴǳ ǇŀǊ ƭΩ!w{Φ Il est apparu 

ƛƳǇƻǊǘŀƴǘ ŀǳ ǇƻǊǘŜǳǊ ŘŜ ƭΩ9wIw ŘŜ ǇƻǳǾƻƛǊ ŘƛǎǇƻǎŜǊ ŘΩǳƴ ǇƻǎǘŜ ǎƛƳƛƭŀƛǊŜ ŀŦƛƴ ŘŜ ŘŞǇƭƻȅŜǊ ǳƴŜ 

architecture cohérente. 

Dans cette optique, une formation de coordinateur de parcours en ESSMS9 a été proposée à 

ƭΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜΦ Cette formation ǎΩŜǎǘ ŘŞǊƻǳƭŞŜ ŘŜ ǎŜǇǘŜƳōǊŜ нлмф Ł ǎŜǇǘŜƳōǊŜ нлнл sur 18 

journées de formationΣ Ł ƭΩLaC ǎƛǘŜ ŘΩ!ǾƛƎƴƻƴ. Les objectifs ŞǘŀƛŜƴǘ ŘƻƴŎ ŘΩŀppréhender les évolutions 

législatives et lŜǳǊǎ ƛƳǇƭƛŎŀǘƛƻƴǎ Řŀƴǎ ƭΩŞƳŜǊƎŜƴŎŜ ŘŜǎ ƴƻǳǾŜƭƭŜǎ ŦƻƴŎǘƛƻƴǎ ŘŜ « coordinateur » au sein 

des ESSMS mais également ŘΩŀcquérir des outils méthodologiques et conceptuels pour "se repérer" 

dans ses fonctions. [Ŝ ǇƻǎǘŜ ŘΩŀǎǎƛǎǘŀƴǘŜ ŀ ŘƻƴŎ ŞǘŞ ǊŞŘǳƛǘ ŘΩǳƴ Ƴƛ-temps pour permettre cette 

transformation de poste. 

 

Formations à destination des professionnels ŘΩ9{a{ : 

En Corse 

Pas de programmation du fait du COVID 
 

En PACA 

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

¶ Sensibilisation Angelman à destination des professionnels intra-établissements (ESMS) 

 

                                                           
8 Cf Annexe 7 : Programme Formation « Approche systémique en réseau » 
9 Cf Annexe 8 : Programme Formation « Coordinateur de parcours en ESSMS » 
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Axe 5 : Action de gestion et ŘΩŀŘƳƛƴƛǎǘǊŀǘƛƻƴ  

 

Eléments budgétaires : 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

Soit un déficit global de (-ооΦстс ϵύ Řƻƴǘ :  

- (- омΦтмл ϵύ ǇƻǳǊ ƭΩ9wIw t!/! 

- (- мΦфсс ϵύ ǇƻǳǊ ƭΩ9wIw /hw{9 

 

0 heures d'expertises externes  
Pas de mise à disposition de professionnels sur 2020 

 

  

Année 2020 Ressources (en euros) 

Financement ARS PACA нонΦомр ϵ 
Financement ARS CORSE  92.188 ϵ 
!ǳǘǊŜǎ wŜǎǎƻǳǊŎŜǎ όǎǳōǾŜƴǘƛƻƴǎΣ ǇŀƛŜƳŜƴǘ ŘŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴΧύ тΦмтр ϵ 

Concours autres que financiers (mise à disposition de locaux, de 
ƳŀǘŞǊƛŜƭǎΣ Χύ ǾŀƭƻǊƛǎŞǎ Ŝƴ ŜǳǊƻǎ мфΦнру ϵ 

TOTAL RESSOURCES орлΦфос ϵ 
  

Année 2020 Dépenses (en euros) 

Dépenses afférentes à l'exploitation courante моΦоус ϵ 
Dépenses afférentes au personnel оооΦнум ϵ 
Dépenses afférentes à la structure отΦфпр ϵ 

TOTAL DEPENSES оупΦсмн ϵ 
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Perspectives 2021  

[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 reprogrammer des temps collectifs, qui nous semblent après cette difficile année, un 
ŞƭŞƳŜƴǘ ŘŜ ƴƻǘǊŜ Ƴƛǎǎƛƻƴ ŘΩŀǇǇǳƛ, notamment en matière de sensibilisation et particulièrement à 
ƭΩƛƴǘŞǊƛŜǳǊ ŘŜǎ ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ ǇƻǳǊ ŦŀƛǊŜ ƛƴǘŜǊŀƎƛǊ ŘŜǎ ŞǉǳƛǇŜǎ ŘŜ ǘǊŀǾŀƛƭΦ tƻǳǊ ŎŜƭŀΣ ƴƻǳǎ ƳŀƛƴǘƛŜƴŘǊƻƴǎ 
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  

L'année 2021 sera marquée par les évolutions à venir de la dynamique nationale en faveur du handicap 
rare (avec la publication programmée du 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. 

 

Conclusion générale  

2020 a éǘŞ ǳƴŜ ŀƴƴŞŜ ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ-relais, au moment de la crise sanitaire, en relai 
ŘΩŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜ ǘŜǊǊŀƛƴ ǇƻǳǊ ŦŀŎŜ Ł ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŎƻƳǇƭŜȄŜǎΦ 

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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Annexe 1 Υ aƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ŘŜǎ ǊŞŦŞǊŜƴǘŜǎ ŘŜ ǇŀǊŎƻǳǊǎ ǎǳǊ ƭŜǎ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜǎ уоκлс Ŝǘ лпκлр 

wŜǘƻǳǊ ǎǳǊ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ŘŜǎ ǊŞŦŞǊŜƴǘŜǎ ŘŜ ǇŀǊŎƻǳǊǎ ŘŜǎ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜǎ лпκлр Ŝǘ уоκлс 
 

{ǘǊŀǘŞƎƛŜ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭƭŜǎ ŀǊǊƛǾŞŜǎ ƭŜ т ǎŜǇǘŜƳōǊŜ нлнл Řŀƴǎ ƭΩŞǉǳƛǇŜ : 

Actions de construction et co-construction en interne et externe réalisées en présentiel (séminaire en équipe complète 

de deux jours en septembre 2020) puis en décembre 2020 et également en visio au vu de la situation sanitaire complexe 

Ŝƴ Ŧƛƴ ŘΩŀƴƴŞŜ нлнл 

Les référentes sont intégrées aux instances internes Υ ǊŞǳƴƛƻƴǎ ŘΩŞǉǳƛǇŜ ƘŜōŘƻƳŀŘŀƛǊŜǎ 9wIwΣ ǊŞǳƴƛƻƴǎ Ƴǳƭǘƛ-

partenariales, réunions avec les CNRHR)  

- ¢ǊŀǾŀƛƭ ŘŜ ŎƻƴǎǘǊǳŎǘƛƻƴ ŘΩŞǉǳƛǇŜ 

- La prise de connaissance des nouvelles demandes et évaluation en équipe des situations de handicaps rare  

- Travail autour des situations (élaboration, échanges, pistes de réflexions) 

- Présentations des nouveaux dispositifs 

Malgré la période, les référentes de parcours ont pu bénéficier de temps de sensibilisation / formation visant à les 

amener à être repérées par les acteurs du territoire mais aussi à monter en compétences : 

- tŀǊǘƛŎƛǇŀǘƛƻƴ Ł ƭŀ ǎŜƴǎƛōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ /±{ όŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ ǾƛǎǳŜƭƭŜ ǎƛƎƴŞŜύ ƻǊƎŀƴƛǎŞ Ŝƴ ƭƛŜƴ ŀǾŜŎ ƭΩ¦w!t95! Ł !ƛȄ Ŝƴ 

Provence, dans le cadre du plan de formation ARS 

- Participation à la sensibilisation du CNRHR CRESAM ǎǳǊ ƭŀ ǎǳǊŘƛŎŞŎƛǘŞ Ł ŘŜǎǘƛƴŀǘƛƻƴ ŘŜ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘŜ ƭΩL9{ 

Arc-En-Ciel (IRSAM) 

- Formation proposée par la filière Anddi Rares 

- ¢ŜƳǇǎ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜ ŀǾŜŎ ƭΩ9wIw .ǊŜǘŀƎƴŜ ǎǳǊ ƭŀ ƳŀƭŀŘƛŜ Iǳƴǘington 

 

 

Territoire Alpes de Haute Provence (04) et Hautes Alpes (05) 

Actions individuelles : 9 suivis en cours 

- ¦ƴŜ ƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ǊŞŀƭƛǎŞŜ ǇƻǳǊ ǳƴŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ Řŀƴǎ ƭŜ лр Ŝƴ ōƛƴƾƳŜ ŀǾŜŎ ǳƴŜ ŎƻƴǎŜƛƭƭŝǊŜ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜ ŘŜ ƭΩ9wIw 
- Participation à des GOS en partenariat avec la MDPH 05 
- {ƻǳǘƛŜƴ Řŀƴǎ ƭΩŞƭŀōƻǊŀǘƛƻƴ Řǳ ǇǊƻƧŜǘ ŘŜ ǾƛŜ ŘŜ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜ Ŝǘ Řŀƴǎ ƭŜǎ ŞǘŀǇŜǎ ŎƭŞǎ Řǳ ǇŀǊŎƻǳǊǎ Řŀƴǎ ŘƛǾŜǊǎŜǎ 

situations individuelles (IME la Durance APAJH 04) 
- !Ŏǘƛƻƴ ŘŜ ŎƻƻǊŘƛƴŀǘƛƻƴ ŜƴǘǊŜ ƭŜǎ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ ŎƻƴǘǊƛōǳŀƴǘ Ł ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ŝǘ Ł ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ōŜǎƻƛƴǎ ŘΩǳƴŜ 

personne accompagnée 
- Mobilisation avec les intervenants capables de répondre de manière adaptée à la situation 

 

Actions collectives : 

Plusieurs interventions dans le 04 et 05 en soutien et collaboration avec la ǇƛƭƻǘŜ ŘŜ ƭΩ9wII ŀǳ Ǿǳ ŘΩǳƴŜ ǘǊŀƴǎƳƛǎǎƛƻƴ ŘŜǎ 
ǎŀǾƻƛǊǎ Ŝǘ ŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜǎ ŘŜ ƭΩ9wIw ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ŘƛǾŜǊǎ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ : MDPH, PCPE, association APF (dont le SAVS SAMSAH 05 
qui ƘŞōŜǊƎŜ ƭΩ9wIwύΦ 

wŞŀƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŀŎǘƛƻƴ ƛƴǎŎǊƛǘŜ ŀǳ Ǉƭŀƴ ŘŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ !w{ tACA : comportements-problèmes (Complexe Orange Bleue 
ŘŜ [ΩUNAPEI 04, à Manosque 

Suivi de la démarche en lien avec les formateurs (réseau Lucioles et Dr Curti) pour accompagner le projet dans les 
établissements  
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Animation du territoire : 

Prises de contact auprès de diverses structures notamment : 

- les deux MDPH 04 et 05 (Référentes RAPT) ainsi que toutes les MAS du 04 et 05 pour présenter les missions de 
ƭΩ9wIwΦ  

- ƭŜ t/t9 лп ŀǳ {9{{!5 ŘŜ ƭΩ!t!WI лп 
- {ǘǊǳŎǘǳǊŜǎ ŘŜ ƭΩ¦ƴŀǇŜƛ лп Ŝǘ лр 
- FAM LA SOURCE UNAPEI 
- IME ET MAS DES PEP ADS,  
- SAMSAH SAVS APF 05 
- FOYER BOREL, MAS (APF) 

Action de sensibilisation : 

- à ƭŀ ƳŀƭŀŘƛŜ ŘŜ IǳƴǘƛƴƎǘƻƴ ŀǳ Ǿǳ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ Ŝǘ ŘŜ ǊŀǎǎǳǊŜǊ ƭŜǎ ŞǉǳƛǇŜǎ ǇƻǳǊ ŀŎŎǳŜƛƭƭƛǊ ǳƴŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜ ǎƻǳŦŦǊŀƴǘ 
de cette pathologie en Accueil Temporaire pour projeter sur un accueil plus long 

 

Territoire Var (83) et Alpes Maritimes (06) 
 

Cette période difŦƛŎƛƭŜΣ ŀ ƴŞŎŜǎǎƛǘŞ ŘŜ ƳŜǘǘǊŜ ƭŜ ŦƻŎǳǎ ǎǳǊ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ŝǘ ƭŜ ǎƻǳǘƛŜƴ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜǎΣ ŎŜ 

ǉǳƛ ŀ ǇǊƛǎ ƭŜ ŘŜǎǎǳǎ ǎǳǊ ƭŜ ƳŀƛƭƭŀƎŜ ǘŜǊǊƛǘƻǊƛŀƭ ǉǳƛ ƭǳƛΣ ǎΩŜǎǘ ǊŞǾŞƭŞ ŀǎǎŜȊ ŎƻƳǇƭƛǉǳŞ ŘŜ ǇŀǊ ƭŜǎ ŎƻƴǘǊŀƛƴǘŜǎ ǎŀƴƛǘŀƛǊŜǎ Ŝǘ 

ƭΩŞǇƛŘŞƳƛŜΦ 

Actions individuelles : 16 suivis en cours 

3 Accompagnements ont été menés en collaboration avec le CNRHR Fahres 

Des rencontres ont été organisées avec des équipes pour mettre en place des observationsΣ ǘǊŀǾŀƛƭƭŜǊ Ł ƭΩŀǇǇǳƛ Ł 

ƭΩƻǊƛŜƴǘŀǘƛƻƴ Ŝƴ ǎŜŎǘŜǳǊ ŀŘǳƭǘŜΣ ǇǊƻǇƻǎŜǊ ǳƴ ŞǘŀȅŀƎŜ Ł ƭΩŞǉǳƛǇŜ ŘŜƳŀƴŘŜǳǎŜ Χ 

 

Actions collectives : 

5Ŝ ƴƻƳōǊŜǳȄ ŎƻƴǘŀŎǘ ǘŞƭŞǇƘƻƴƛǉǳŜ ǇƻǳǊ Řǳ ǎƻǳǘƛŜƴ Ł ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ƴŀƛǎ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜǎ ŘƛǾŜǊǎŜǎ Ŝǘ 

variées auprès de partenaires déjà identifiés ou auprès de nouveau pour répondre à des situations et ou demandes 

complexes. 

Animation du territoire : 

Prises de contact auprès de diverses structures notamment : 

Concernant les Alpes-Maritimes : 

- IME Pierre Merli (Adapei 06,Antibes 

- IES Clément Ader (PEP 06) 

- Centre médical Rossetti, « handi-consult», Nice (PEP 06) 

- wŜƴŎƻƴǘǊŜ ŀǾŜŎ ƭΩŀŎŎǳŜƛƭ ŘŜ ƧƻǳǊ CǊŀƴŎŜ !ƭȊƘŜƛƳŜǊ ŘŜ bƛŎŜ  

- PCPE 06 (Adapei 06, Nice) 
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- SAMSAH DV (Mutualité Française 06, Nice)  

- FOJ (APREH, Grasse)  

- MDS (maison des solidarités) de Cannes  

- Complexe Apraxine (IRSAMΣ bƛŎŜύ ƘŞōŜǊƎŜŀƴǘ ƭΩ9wIw 

 

Concernant le Var : 

- Complexe de Collobrieres, UGECAM 83 (avec Mme RUIZ) suite à leur sollicitation pour plusieurs résidents 

(observation des personnes concernées et échanges avec les équipes présentes) préconisations faites et 

ŘΩŀǳǘǊŜs temps sont à programmer 

- ACAP (service à la personne) dans le var avec proposition de travailler ensemble (sensibilisation des 

professionnels.) 

- PCPE 83  

- IME Présence 83 

- Dispositif Prisme (Plateforme Regroupement Institutions Sanitaires Médico-sociales Enfance) 

- aŀƛǎƻƴ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀnce (association gestionnaire de crèches) 

 

Action de sensibilisation : 

Sensibilisation  

- Participation à la sensibilisation sur le syndrome de Prader Willi organisée par ERHR (Ime Pierre Merli) 
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Annexe 2 Υ tƭŀƴ ŘΩ!Ŏǘƛƻƴǎ vǳŀƭƛǘŞ  
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Annexe 3 : Enquête CREAI  

 

          

 

Repérage des établissements médicosociaux-ressource, en capacité 

ÄȭÁÃÃÏÍÐÁÇÎÅÒ ÌÅ ÈÁÎÄÉÃÁÐ ÒÁÒÅ 

 

Résumé du projet  

,ȭ!23 ÓÏÕÈÁÉÔÅ ÒÅÐïÒÅÒ ÌÅÓ ïÔÁÂÌÉÓÓÅÍÅÎÔÓ ÃÏÎÓÔÉÔÕÁÎÔ ÕÎÅ ÒÅÓÓÏÕÒÃÅ ÐÏÕÒ ÁÃÃÏÍÐÁÇÎÅÒ les personnes concernées par un 

ÈÁÎÄÉÃÁÐ ÒÁÒÅȢ 5Î ÒÅÃÅÎÓÅÍÅÎÔ ÓȭÁÐÐÒÏÃÈÁÎÔ ÄÅ ÌȭÅØÈÁÕÓÔÉÖÉÔï ÓÅÒÁ ÒïÁÌÉÓïȟ ÅÎ ÉÎÔÅÒÒÏÇÅÁÎÔ ÅÎÖÉÒÏÎ ΫίΦ ïÔÁÂÌÉÓÓÅÍÅÎÔÓȢ 5ÎÅ 

cartographie sera alors établie, avec repérage des compétences de chacun. 

 

Description du projet 

 

Eléments de diagnostic fondant le projet 

!ÌÏÒÓ ÑÕÅ ÖÏÎÔ ÄïÂÕÔÅÒ ÌÅÓ ÔÒÁÖÁÕØ ÁÕÔÏÕÒ ÄÕ ÐÒÏÃÈÁÉÎ ÓÃÈïÍÁ ÎÁÔÉÏÎÁÌ ÓÕÒ ÌÅÓ ÈÁÎÄÉÃÁÐÓ ÒÁÒÅÓȟ Ìȭ!23 0!#! ÎÅ ÄÉÓÐÏÓÅ 

ÐÁÓ ÄȭÕÎÅ ÂÏÎÎÅ ÖÉÓÉÂÉÌÉÔï ÑÕÁÎÔ ÁÕØ ïÔÁÂÌÉÓÓÅÍÅÎÔÓ ÅÎ ÃÁÐÁÃÉÔï Äȭaccompagner des personnes atteintes ÄȭÕÎ ÈÁÎÄÉÃÁÐ 

rare. 5Î ÐÒÅÍÉÅÒ ÔÒÁÖÁÉÌȟ ÒïÁÌÉÓï ÐÁÒ ÌȭïÑÕÉÐÅ ÒÅÌÁÉÓ ÈÁÎÄÉÃÁÐ ÒÁÒÅ ɉ%2(2Ɋȟ Á ÐÅÒÍÉÓ ÄÅ ÒÅÐïÒÅÒ Ωή ïÔÁÂÌÉÓÓÅÍÅÎÔÓ ÅÔ 

ÓÅÒÖÉÃÅÓȟ ÏĬ Ìȭ%2(2 ÅÓÔ ÉÎÔÅÒÖÅÎÕÅȟ Á ÃÏÎÓÔÁÔï ÕÎ ÁÃÃÏÍÐÁÇÎÅÍÅÎÔ ÅÔ ÄÅÓ ÃÏÍÐïÔÅÎÃÅÓȟ ÏÕ Á ÐÅÒÍÉÓ ÕÎÅ ÍÏÎÔïÅ ÅÎ 

compétence deÓ ÐÅÒÓÏÎÎÅÌÓ ÐÒïÓÅÎÔÓȟ ÅÎ ΨΦΧήȢ #ÅÐÅÎÄÁÎÔȟ ÃÅ ÂÉÌÁÎ ÅÓÔ ÐÅÒëÕ ÐÁÒ ÌÅÓ ÐÁÒÔÅÎÁÉÒÅÓ ɉÅÔ Ìȭ%2(2Ɋ ÃÏÍÍÅ 

incomplet. 

0ÏÕÒ ÒÁÐÐÅÌȟ ÌÅ ÈÁÎÄÉÃÁÐ ÒÁÒÅ ÅÓÔ ÕÎÅ ÎÏÔÉÏÎ ÅØÉÓÔÁÎÔ ÕÎÉÑÕÅÍÅÎÔ ÅÎ &ÒÁÎÃÅȟ ÅÔ ÁÕÃÕÎ ÔÁÕØ ÄÅ ÐÒïÖÁÌÅÎÃÅ ÎȭÅÓÔ 

communément utilisé. Cependant, si ÌȭÏÎ ÁÐÐÌÉÑÕÅ ÌÅ ÔÁÕØ ÃÁÌÃÕÌï ÐÁÒ ÌÅ 2ÅÇÉÓÔÒÅ ÄÕ (ÁÎÄÉÃÁÐ ÄÅ Ìȭ%ÎÆÁÎÔ ÅÔ /ÂÓÅÒÖÁÔÏÉÒÅ 

0ïÒÉÎÁÔÁÌ ïÖÁÌÕÁÎÔ ÌÁ ÆÒïÑÕÅÎÃÅ ÄÕ ÈÁÎÄÉÃÁÐ ÒÁÒÅȟ ÏÎ ÐÏÕÒÒÁÉÔ ÓȭÁÔÔÅÎÄÒÅ Û ÄïÃÏÍÐÔÅÒ ÅÎÖÉÒÏÎ ΧάήΦ ÅÎÆÁÎÔÓ ÅÔ ÐÌÕÓ ÄÅ 

3000 adultes dans la région. Par ailleurs, plusieurs définitions sont repérées, sans consensus, ce qui donne lieu à 

interprétations et discussions. 

 

Objectifs opérationnels  

! ÐÁÒÔÉÒ ÄȭÕÎÅ ÄïÆÉÎÉÔÉÏÎ ÃÏÍÍÕÎÅ ÄÕ ÈÁÎÄÉÃÁÐ ÒÁÒÅȟ ÌȭÏÂÊÅÃÔÉÆ ÅÓÔ ÄÅ ÒïÁÌÉÓÅÒ ÕÎÅ ÃÁÒÔÏÇÒÁÐÈÉÅ ÌÁ ÐÌÕÓ ÅØÈÁÕÓÔÉÖÅ ÐÏÓÓÉÂÌÅ 

des ressources que représentent les établissements médico-sociaux qui accompagnent les personnes avec handicap rare, 

en précisant les principaux savoir-faire ou connaissances que déploient ces structures. Connaître ces établissements 

ÐÅÒÍÅÔÔÒÁ ÄȭïÖÉÔÅÒ ÌȭÅÒÒÁÎÃÅ ÄÁÎÓ ÌȭÁÃÃÏÍÐÁÇÎÅÍÅÎÔȟ ÅÔ ïÖÅÎÔÕÅÌÌÅÍÅÎÔ ÄÅ ÒÅÎÆÏÒÃÅÒ Û ÔÅÒÍÅ ÌÅÓ ÃÏÍÐïÔÅÎÃÅÓȟ ÐÁÒ ÌÁ 

formation ciblée des personnels. 
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Méthodologie 

Un travail bibliographique, complété par ÄÅÓ ÅÎÔÒÅÔÉÅÎÓ ÁÖÅÃ ÌȭïÑÕÉÐÅ ÒÅÌÁÉÓ ÈÁÎÄÉÃÁÐ ÒÁÒÅ, permettront un état des lieux 

sur le sujet. 

! ÌȭÁÉÄÅ ÄÅ ÌÁ ÂÁÓÅ ÄÅ ÄÏÎÎïÅÓ ÄÕ #2%!)ȟ ÔÏÕÓ ÌÅÓ ïÔÁÂÌÉÓÓÅÍÅÎÔÓ ÄÅÓ ÃÁÔïÇÏÒÉÅÓ ÓÕÉÖÁÎÔÅÓ ÓÅÒÏÎÔ ÅÎÑÕðÔïÓ ÐÁÒ ÃÏÕÒÒÉÅÌȟ 

soit environ 590 établissements. Les catégories ciblées sont : 

IME, EEAP, IEM, IES, CAMSP, CMPP, SESSAD pour les enfants (environ 250 structures) et foyer de vie, FAM, MAS et 

ESAT, PCPE, SAMSAH soit environ 340 structures. 

Si une structure accueille au moins une personne avec handicap rare, il lui sera proposé de décrire les savoir-faire de son 

établissement en la matière. A cette ÆÉÎȟ ÕÎÅ ÆÉÃÈÅ ÄÅÓÃÒÉÐÔÉÖÅ ÓÅÒÁ ÃÏÎÓÔÒÕÉÔÅȟ ÁÖÅÃ ÌȭÁÐÐÕÉ ÄÅ ÌȭïÑÕÉÐÅ ÒÅÌÁÉÓ ÈÁÎÄÉÃÁÐ 

rare. 

Les fiches alimenteront ensuite une mini ÂÁÓÅ ÄÅ ÄÏÎÎïÅÓ ÅÔ ÐÅÒÍÅÔÔÒÏÎÔ ÌÁ ÒïÁÌÉÓÁÔÉÏÎ ÄȭÕÎÅ ÃÁÒÔÏÇÒÁÐÈÉÅȢ 

 

$ÁÔÅ ÄÅ ÍÉÓÅ ÅÎ ĞÕÖÒÅ ÐÒïÖÕÅ  

Entre novembre 2020 et mars 2021 

 

-ïÔÈÏÄÅ ÄȭïÖÁluation et indicateurs  

0ÒÏÄÕÃÔÉÏÎ ÄȭÕÎ ÒÁÐÐÏÒÔ ÓÙÎÔÈïÔÉÑÕÅȟ ÁÖÅÃ ÃÁÒÔÏÇÒÁÐÈÉÅȢ 

 

Bénéficiaire 

Direction Offre Médico-3ÏÃÉÁÌÅ ÄÅ Ìȭ!23 0!#! 

 

 

Budget-temps prévisionnel du projet 

 

Détail par étape du financement du projet 

 
1. Echanges avec ÌȭïÑÕÉÐÅ ÒÅÌÁÉÓ ÈÁÎÄÉÃÁÐ ÒÁÒÅ ȡ ΧȢΫÊ 
2. Bibliographie : 1.5j 
3. #ÏÎÓÔÒÕÃÔÉÏÎ ÄȭÕÎÅ ÆÉÃÈÅ ÄÅÓÃÒÉÐÔÉÖÅ ÐÏÕÒ ÌÅÓ ïÔÁÂÌÉÓÓÅÍÅÎÔÓ ÁÃÃÕÅÉÌÌÁÎÔÓ : 2j 
4. &ÉÎÁÌÉÓÁÔÉÏÎ ÄÕ ÑÕÅÓÔÉÏÎÎÁÉÒÅ ÄȭÅÎÑÕðÔÅ : 1,5j 
5. Création des listings, test, envois, relances ciblées : 3j 
6. Analyse des retours, mise en tableur : 3 j 
7. #ÒïÁÔÉÏÎ ÄȭÕÎÅ ÔÙÐÏÌÏÇÉÅ ÓÅÌÏÎ ÌÅ ÎÉÖÅÁÕ ÄÅ Ⱥ connaissance Ȼ ÄÅ ÌȭïÔÁÂÌÉÓÓÅÍÅÎÔ : 1j 
8. Cartographie des implantations des EMS : 4j 
9. Rédaction du rapport synthétique :4 j 

 

 

Total jours : 21,5 jours  
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Annexe 4 : Projet Recherche Action NEXTHEP 
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Annexe 5 Υ [ŜǘǘǊŜ ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘ 

 

  

 

 LOGO PARTENAIRE 

 

 

[ŜǘǘǊŜ ŘΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ŘŜ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀǘ 

 

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

/ŜƴǘǊŜǎ bŀǘƛƻƴŀǳȄ ŘŜ wŜǎǎƻǳǊŎŜǎ IŀƴŘƛŎŀǇǎ wŀǊŜǎΣ ƭΩŀŎǘƛƻƴ ŘŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜǎ ǎŜŎǘŜǳǊǎ ǎŀƴƛǘŀƛǊŜǎΣ ǎƻŎƛŀǳȄ Ŝǘ ƳŞŘƛŎƻ-sociaux, 

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

la base dŜ ƭŜǳǊǎ ōŜǎƻƛƴǎΣ ŘŜƳŀƴŘŜǎ Ŝǘ ŀǘǘŜƴǘŜǎ Ŝǘ ǎΩƛƴǎŎǊƛǾŀƴǘ Řŀƴǎ ƭŜǳǊ ǇǊƻƧŜǘ ŘŜ ǾƛŜΦ 

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

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

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

 

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

situation de handicap rare 

Les partenaires : 

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

5ΩǳƴŜ ǇŀǊǘΣ 

Et 

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

5ΩŀǳǘǊŜ ǇŀǊǘΣ  

{ΩŜƴƎŀƎŜƴǘ 

 

Pour ETABLISSEMENT, à : 

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

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

- Accepter que les salariés formés puissenǘ 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-ƧƻǳǊƴŞŜ ŘŜ ǘǊŀǾŀƛƭ Řƻƴǘ ƭŜ ōǳǘ ǎŜǊŀƛǘ ŘŜ ŎŀǇƛǘŀƭƛǎŜǊ ǎǳǊ ƭŜǎ ǊŜǘƻǳǊǎ ŘΩŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜǎ Ŝƴ ŎǊŞŀƴǘ Ł ǘŜǊƳŜ ŘŜǎ 

communautés de pratiques professionnelles. 
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Pour ƭΩ9ǉǳƛǇŜ wŜƭŀƛǎ IŀƴŘƛŎŀǇǎ wŀǊes PACA-CORSE à : 

- Proposer et financer une offre de formation adaptée ; 

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

situation de handicaps rares en région ; 

- Inscrire les compétences développéeǎ Řŀƴǎ ƭŀ ŦƻǊƳŀƭƛǎŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŞǎ ŘŜ ǇǊŀǘƛǉǳŜǎ 

professionnelles. 

 

 

Cŀƛǘ Ł ΧΧΧΧΧΧΧΧΧΧΧΦΣ ƭŜ ΧΧΧΧΧΧΧΧΦΦ 

 

Pour ETABLISSEMENT       tƻǳǊ ƭΩ9wIw t!/!-Corse 

 

 

 

 

 

 

 

 

   

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 
 

Annexe 6 : Plaquette à destination des familles 
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Annexe 7 : Programme de la Formation Approche systémique en réseau 

 

 



 

 
 

 

 

 



 

 
 

 



 

 
 

 

 

 

 



 

 
 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 

 
 

Annexe 8 : Programme de la Formation Coordinateur de parcours en ESSMS 



 

 
 

 


