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Introduction

2020est lacinquiémel Yy S S R ®BIEYSINTS OLSt DA yrélais PRCA et CorSelj dzi LIS

Aprés une anné2019 consacrée au lancement de nouveaux projets, notamment de lacgjessde
formation auprés des ESMS, nous avons di adapter hoie(i A @ A-didBeznos(pdSoditibns en
temps de confinementgt plus particulierementors du E confinement de mars a mai 2020).

2020 a constitué un bouleversement intense et a amené un questionnement en temps réel sur la
pertinence de nos interverdns.

¢ 2 dzNJ RQK DN iz3/\a MRSdisétQm0j dzA LIS

Axe interne:

1 arAasS SYyQdMBNBORAZY O2KSNBy:GiS Sy RAaGlyO
1 Recrutenent, accueil et intégration de nouveaux collegues sur des territoires PACA
¢ 1002YLI 3ySYSyi RS f @@figdaticdRHRI ya al y2dzStfS

Axes externes:
1 Maintien des liens avec les ESMS partenaires @tvention» de nouveaux modes
ROQAYGSNBSyGA2Y
f arAaS Sy dzzNB RSa LXlFya RS F2NX¥IGA2Y Sy GSYLX

Rappetll O2Y LR AAGAR2Y

o Professionnels affectés a IERHR ( Professionnels affectés a 'ERHBn
Qualifications nombre ) ETP)
Pilote 1 1
Assistanté 1 1 puis Q5 depuis 01/09/2020
Conseillére technique PACA 1 1
Conseillére technique PACA 1 0,8
Référente de parcours Hautgorse 1 0,5
Référent de parcours Corse du Sud 1 0,7
Référent de parcours 184 1 0,5 (depuis 01/09/2020)
Référent de parcours 836 1 0,5 (depuis 01/09/2020)
Référent de parcours 6d5 1 0,5 (depuis 01/09/2020)
Médecin 1 0,2

Situation au 31.12.2020

I QFA4A4GHYiES RS fOSdALS Sai RSOHSydzS NBEFSNBYyGS RS Lk
recrutement sur ce poste



Axe 1: Les actions individuelles

EVOLUTION DU NOMBRE DE SITUATIONS SUIVIES
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Si les seules situations de Handicap Rare sont inscrites dans nos outils de suivi, il nous faut mentionner

le travail effectué auprés dgersonnegiont la situation de handicap ne correspond pam&e champ

R QI ONolusprgribnsle tempsnécessairee £ S& NB2NASYGSNI RS Tl w2y t O
«bon interlocuteur».

Cette action nous apparait importante & maintenir deneadreR Q dzy’ R A & LIxénkbhjepétantA y G $ I N
de simplifierf QI 008 a4 RSa LISNA2YyySa 02yO0 Nysé b bBeyS NBLI
mise en place deouveaux dispositifs tels que I€s2 Y Y dzy | dzi S& ocnc adzNJs Salj dzSt
sont fondés.

En 2020, nous avons donc accompagné 10 demandes hofsRA O LJ NI NB 2dzilj dzQt OS
trouvent un relai dans une autre structure.

Cette année encorées suivis des situatidn A Y RA @A RdzSt £ Sa 2y (i paBléseux & a dzNB :
conseilleres techniques, les deux référents de parcours dee(paris pour une part moins importante,
parf QMid A&l RS f QSljdzA LIS SG fF LAfT2GSo

- A partir du mois de septembre deux nouvelles référentes de parcours ont rejoint notre équipe
et assuré des suivis individuels seules ouceméférence a visée formativeavec leurs
collegues.

- b2dza F@2ya S3AFESYSyd (GNIF yaT2-06MpS defréférentiied 1S RQ
LI NO2dzNE F FAY RQdzyAF2NNAASNI y2a AYIGSNDSYGA2y:

pu
(@)

2CfAnnexeY aAasS Sy dzdz@NB f QAYUSNIBSYi(iA2y RS& NBFSNByGS
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REPARTITION DES SITUATIONS SUIVIES EN PACA ET COFK

= PACA = CORSE

La prédominance des situatiors® situesur le territoire de la région PACAIN®Nt ensuite, les suivis
des référents de parcours en Corse qui restent modestes mais continuent de progresser.

REPARTITION DES SITUATIONS PAR CATEGORI
DE HANDICAP RARE EN %

58%

13%
20%

3%

S
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DA GRAVE ET DVDV ET AUTRES DA ET AUTRE®DYSPHASIE GRAVRAUTRES DEF.

GRAVE DEFICIENCES DEFICIENCES GRAVES ET AFF.
CHRONIQUE

Depuisquatreans,la 3™ catégorieest prégnante.

La catégorie Dysphasie grave pose toujours questimus avons toujours aussi pda sollicitations,

ce qui est le cas de plusieurs ERBRite informationest NS Y2y 4SS | dz Db/ 1l w RIYya
toujours mieux définir le Handicap Rare, et ce conforménzetd recommandation faite dans le 2é

Schéma Nationd®® Qh NH | y A & I-siclai efi faze® RUAHarglicap Rare.



22%

FOCUS SUR LA 5EME CATEGORIE EN %

12%
15%

8%

1%

EPILEPSIE SEVERE AFFECTION AFFECTION DU AFFECTION AUTRES

MITOCHONDRIALE METABOLISME EVOLUTIVE DU
SYSTEME NERVEUX

[ QS LI f S LiEprksenteiufeZdki®» de syndromes et affectiorpii représentaent de 2017 a
2019 prés de 45% da 5é catégorie. En 2020, leur nombre baisse a hauteur de 22%.

Ces situations, malgré leurs comptég, peuvent étre soutenues par des acteurs de référertd@pital
Henri Gastaut, Centre de Référence Handicaps Rares et Epilepsiesaleacay{PFHM) etsurtout le
CNRHRFAHRES y 2 1 NB LJ NI Sy I A NB lidd#veftdni, da sensiligatiohiofl ded QF I A &
formation des acteurs.

Les autres composantes de la 5& catégorie augmententn@s ne disposonspas de ressources
expertesen la matiere, notamment pour la catégorieautres» (15% des suivis de cette catégorie)
caractérisée par des sittians quasiuniques.

[ Q9 wl w dorcSNEBVEIGppeson réseau, noamment dans le milieu sanitaire et associatif
(associations syndromiques).

Pour de nombreuses situations, nawdevonsdes facteurs aggravant la situation de handicap rare.

FACTEUR(S) AGGRAVANT(S)
EN NOMBRE DE FOIS CITES
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Lesi NP dzof Sa Rdz O2YLERNISYSy(d NBLNBaSyaSyid S Y2GA7
FILYAffSa R2yd ftQSy¥Flryd Sad v fF YIAazy 2dz RS LINE
parfois les mettre a mal, voire peuvent menacer la pérendéé accompagnements.

Etantfréquemment sollicités sucette question nous cherchons a proposer des pistes aux aidants,
professionnels et familiaux analyse des situations, observation a domicile avec production de
préconisation, mobilisation de partemas, recherche de solutions de répits par exemple.

Un certain nombre des thématiques ici citées sont complexes a analyser

- les TSA disposent de ressources dédiées, pourtant nous sommes fréquemtagrelliésen
f QFr 0aSy O0S dr8n ratsbr d8sytiglaisisdud@nt trés longs a les ohtenir

- Nous notons également qued comportements dits probléns@u défs sont souvent associés
aux «TSA», qui peuvent par exemple, étre annoncgar nos interlocuteurs lors de leurs
appels

- Quant aux sims complexes, ilpeuvent étreassociés ceux dipolyhandicap. On voit ainsi la
porosité de la catégorie kandicap rare> mais aussi la richesse que cela peut amener, car ce
réseau intégré des ERHR chereh@ugmentersespropres compétences et connaaseset
a travailer avec de nouveaux partenaires.

/| SGGS AYRAOFGA2Y RS& FIFOGSdzZNE F3IINFGryida Y2yiNS
composantes de la définition des handicaps rares. Ces facteurs sont paofoisine méme situation

trés nombreuxUne approche globale se révele alors aussi nécessaire que difficile a mobiliser en raison

Rdz y2Y0ONBE RQI OGSdzZNE LINBaSydaed /QSad oASy OSGdGS
auprés de nos interlocuteurs.

64% des situations aompagnéeselevent des maladies raresontre 56 % en 2019.

MALADIES RARES

63%

8%
14%

ANGELMAN CHARGE HUNTINGTON PRADER USHER | USHER 11 WEST AUTRE
WILLI

Certaines relévent du

- champsensoriel, exsyndrome Charge ou Ushee type 1 ou 2
- OKI YL RS f QSLIf SLlade Hravotder West LénSox GaStguBUNBCYIS
Angelmar



- champ des maladies métaboliques, comme syndrome Praflédli, X fragile,
Hyperphénylalaninémie/phénylcétonuriécidémie Isovalérique
- champ des maladies neuro évolutives, comimenaladie déHuntington

- Pour la catégorie Autraui représente une grande propioh de s situations avec maladies
rares nous retrouvonsles maladies telles que

o Des syndromesomme: Baraitserwinter, William Beuren, Kleefstra, Sturge Weber,
Joubert, Rasmusse8krabarDeardorff,Lejeune (cri du chat), Netherton, Bohring
Opitz Coffin Lowrywolfparkinson EnlersDanlos

o0 Des anomalies chromosomiquesu maladies génétiguegares: anomalie du
chromosome 9mutation du géne SCN 8dgélétion du chromosome 22Sat B2,
inversion duplication délétion bras court chromosome 8p, syndroéiétibn localisée
sur bras court chromosome 12p13.1, anomalie chromosomique sur le xi@gtion
22q11.2 mutation CHDS8, syndrome de Cohen, syndrome de Micro, maladie de
Lobstein (os de verrejclérose Tubéreuse de Bourneville, Neurofiboromatose de type
1 ou 2, syndrome de Retiyndrome SYNGAPRardet Biedl, Donnai Barroanémie
de BlackfandDiamondilpha dystroglycanopathie

0 Maladies dermatologiques rareXeroderma Pigmentosum

0 Maladieslysosomales Maladie de Hunter, Maladie de San Filippo

o0 Affections survenues lors de la grossesagbéole congénitale, cytomégalovies

o Affectionssurvenant au cours de la vieencéphalopathie épileptique (Syndrome
Fires), encéphalite limbique

0 Troubles cardiaquesares: wolfparkinson

0 Maladies neurologiquesvolutives: Atrophie vermienne cérébelleuseparalysie
supranucleaire progressive

Nous accompagnons souvent une seule personne présentant la malathkestis citée cela signifie

quenous nelRA A L1242y a4 RQl dzOdzyS O2yyl AaalyoS |ljdz2yR tF &
les investigations menées cette occasiony S a2y G LI &% L3R dzNJ | LI dzLJ NI =
suivis.

Les situations de handicap rare sont bien souamlien aec des maladies rares, sans que ce lien soit
systématiquew I LIJLISt 2y & 1j dzS f I LIND 21/2008 yoOrSes yhdaBiasiraresleta € |
1/10000 pour les situations de handicap rare.

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

aspects ded situation pour identifier dur complexité, au sein de notre équipeavaillant en
pluridisciplinaité. Pour ce qui concerne lamaladie raren = y2dza FlF A &az2ya oASYy &HN
des filieres MaladieRares, des Centres de référence et de compétence de notre territoire-@gtlau

En termesde réseaula mobilisation des acteurs sanitaire$ les partenariats en construction avec les
F OG SdzNB  y2dHYaYy Wi RS St NAta t afitare. NN 0 aAdzAGS v €«
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REPARTITION DES SITUATIONS PAR ORIGINE DE LA
DEMANDE EN %
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En 2020, la ®° période de confinement a donné lieu a des sollicitations parfois hors handicap rare

mais présentant un caracteR QdzNESYy OS® [ S LINRB2Si | SiS RS NBLRYF
de certainEESMS§mobilisés par les accompagnements & domicile par exemplppouaccompagner

RS&4 I OGSdz2NE RS fQFOO2YLI 3ySYSyid t R2YAOATS NBLISN

Nous retewons que cette année53 des demandes proviennent des personnes -@iémes, de leur

famille ou des associations de famsll€e chiffre, en constante augmentatiosignifie que notre
serviceestréellement identifié sur le territoire par des personnesrenherche 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 a la consultation de notre

communication(site et plaguettes)



REPARTITION PAR TYPE D'HEBERGEMENT DES
PERSONNES SUIVIES EN %

74%

18%

o\° X X S
. ™ Q ™ 3
DOMICILE ESMS AVEC ETABLISSEMENT AUTRE ETABLISSEMENTPLUSIEURS
(FAMILLE, HEBERGEMENT SANITAIRE SOCIAL AVECHEBERGEMENTS
PERSONNE EN HEBERGEMENT COMBINES
SITUATION DE
HR)

9y OS ljdzA O2yOSNYyS t QKSoSNHSYSyld RSa LISNa2YySa
grande partie & domicilerd99, ce qui est une information a analyser finement car cela ne signifie pas

20f AJFG2ANBYSYG 1[dzQSttSa aSNIASydG alya azftdzZiaizyd
CetteR2yySS Sy3ft206S tSa LRLMAFIGAz2ya SyFlyda oSy Yt
LISNE2YYySa 0SYSTAOAIY(H RQdzy FOO02YLI IYySYSyid RSLIz &

18%desJSNE 2 VY Sa & dzA @ séhsisolutibnd €n extSrijecid dladent fa ngjdure partie
est maintenue a domicile par défaut.

Notre intervention se situe majoritairement dans les départements du 13, du 84 88

REPARTITION DES SITUATIONS
PAR DEPARTEMENT EN %
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Le nombre de demandes des Bouches du Rhéne et du Vaucluse est en constante augmentation, ce qui
& Q S Heldbtamment par les liens étroits entretenus avec lesMDPH.JF NJ £ § FIF A0 RS RA &
a Marseille et que la majorité de notre équipe y est basée.



Ceci doit étre questionné en regard de notre identité régionale et de la nécessité de constraire de
fASya a2t ARSa I @S Oinfla-@@ofiausCela sighifie Qusedtravail3idihide @ér2lianNS &

doit étre poursuiviavecles autres départements.

/ QSald f1 NIA&az2y L}RdzNJ fF1jdzSt ST dzy LI2aidS:un SGs O
poste de référent de parcours a #t@mps pour le 04 et 05 et un autre poste de référent atemps

pour le 83 et le 06.

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

OSft dzA RS QI exenue #étélenfeds palpalss égdldnient &Remps.

Nous avons noté pour le®® trimestre 2020,f QF dzZaAYSy Gl GA2y RSa &aAddz GA?2
ROQAY(GSNBSyiliArAz2y RSa RSdzE y2dzStt Sa Sy S '
professionnelde territoire Y2 RAFA S I LISNOSLIIA2Yy RS& dzal 3SNA
famillesou des ESMS

Enfin,les situations "hors région" correspondent a des personnes en situation de HR vivant dans un
autre département et pour quun déménagement ésa venir ouun rapprochement familial est
demandé dansotre inter région

REPARTITION DES SITUATIONS
PAR TRANCHES D'AGE EN %

33%
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JEUNES ENFANTENFANTS (15 JEUNES ADULTEBBULTES (285 ADULTES (460 PERSONNE
(0-6 ANS) ANS) (16-25 ANS) ANS) ANS) AGEES (PLUS DE
60 ANS)

Quelques sollicitations types :

f Oc¢6ans:
w S OK S N K &abliRseimfit, ascompagnement de professionnels de créches ou écoles
YIEGSNYSttSas LINRLRARAGAase udeQdeyiahde NattByy (dd 2ay a A
coordination X

{ 7-15ans:
I 002 YL} 3y SYSyi RS FlLYAfESa 2dz RQSiOlFIoftA&aasy
communication, la prévention ou résorption des troubles du comportemeamricherche
RQSGlIofAaa&YSyis RS NBLIMQ

{ 16-25ans:
- Intervention suscitée suite & des évolutions majeures de la personne concernée (problemes
RQIRILIFGAZ2Y RS GNIA G PEDy § DX IRRE SEOBFOSSTYy A S
-1 002YLI AYySYSyld t tQ2NRASYyGFGA2Y LIRdzZNJ RSa 9{
SstilrofAaasSySyida RlIya S OKFYLI RS reh@@g de y OS>



LISNELISOGA @Sa RQIF OO0dzSAf Rlryediai db stagSrértiefcheNs | R dzf § ¢
répit).
- Intervention suite a des retours a domicile (situations critigues) ou des passages en
psychiatrie X

1 2660ans:
Sollicitations relatives a une adaptation des accompagnements : communication, troubles du
compoii SYSy (i3 NBOKSNOKS RS RAFIAy2aiGA0 Sik2dz RQSH
RSa I 33INI @I GA2ya fASSa t  hofammeStzen NeB Gved NOK S
f QF33ANF O GA2K RSa RSTAOASYyOSa

f 6lanset+:
wS OK S NOK ferni& £ dgblissement(MAS ou EHPADYemandes autour de la
communicationNBE OK SNODKS RQdzy | OOCditi>X@y SYSyd | RIFLIGS t

/ QSaG 1 LIMILI2 NIAA A WARS anic £ I LY dza AYLRNIFydSo / &t
la plus critigizS Sy YI GAS8NB RQe cO@autelde ghytdirgGel/qiie soit le type de
situations de handicap.

Les réponses proposées par le secteur médimaal, malgré leproblématiquesde financement,
R2AGSY (G &S YdzZ GALX ASNE &Ql LJJz& SNJ poudiel &S Besolnd NI Sy I
O2YLX SES& SiG OFNASatti S8R DS REdZZ2dNRBRSER 824 RQAY

REPARTITION DES ACTIONS PAR DOMAINES D'INTERVENTION

CoConstruction avec les
Développement des ~ Personnes/familles/aidants
compétences autour d'une
situation
4,6%

Autre
Information conseil et documentation
6,8%
Evaluation fonctionnelle
0,3%

Evaluation de la
situation et des besoins
27,3%

Préconisations et propositions
d'intervention
9,5%

10



LatypologieeRS & & dza O2NNBaALRYyR | dzE OFiS3a2NRSa LINRLIRa&aSSa
Dispositif Intégre

[ S& R2YIl Ay Sa reRrééniesidandsd §rsphidu@y I N2 dzLISy i RATFFSINBy da
i Information conseil et documentation
o0 Information conseil et documentation
o ¢SYLlA RQSO2dziS Si RS &2dziASy
o0 Envoi de documentation générale
o Information, conseilsmatériel et aides

i Evaluation de la situation et des besoins
o Evaluation de la situation et des besoins
BilansRQSy aSyot S )SGi aLISOATAI dzSa
| 2yaSAata SG FARS t fQStl 062N A2y RQdzy LINE
Techniquegfournisseurs, servicespécialisé€s
Observations

O O oo

U Préconisations et propositions d'intervention
o Préconisations et propositions d'intervention
o Evolutivité et réévaluation de la situation
o ' ARS t fQ2NASYyldlF A2y
o0 WSOKSNOKS S YAAaS Sy FLIWX AOFGA2Y RQlFIARSA
0 Recherche et misen application de démarches de communication
i Soutien a l'accompagnement et au suivi du parcours

0 Soutien a l'accompagnement et au suivi du parcours
l'ARS t fQl O08a | dzE RNBAGA

o
0 Accompagnement et soutien a la scolarité

0 Recherche de solutions de répit

0 Soutien pychologique

o0 {2dziASY t fQldzizy2YAS RIFIya fI @AS 1jdz20ARA
o ' 002YLI 3ySYSyid Si az2dziASy t fQAYyaSNIAzy a
0

Accompagnement et soutien des professionnels

Ces items, proposés dans nofre® a4 (i § YS R QSCYOF ceridéehcénk 228tfenaitrisés par notre

équipe, méme si actuellement ce sont plutbt les grandes catégories qui sont renseignées. Nous
cherchons a affiner ces champs de réponse afin de mieux situer nos interventions auprés des
RSYIFIYRSdAZNEZ Ay aa | dzQGroupeyhentatiohal) éhicliargdRde Yalrédatpn LI NJ
RQdzy NI LIERNI ylFraGAz2ylrf RQFOGADGAGSAD

= A 4 4 A

t 2dzNJ Of 2NB OS{GGS LI NGAS &dzNJ £ S& & A G dzA2G:A 2y &

142 personnesen situation de handicap rasiivies

Dont 59nouvelles derandes

28situations ont été cléturées

44 % des situations suivies sont en lien avec la MDPH (de la simple information aux éc

réguliers, en attente de GOS, PAG osvaht des situations critiques)

f 10 personnes hors champ handicap rare ont bénéfidgdty &2 dziA Sy 0A
réorientation)

=A =4 -8 =9

11



Notre travail de cléture des situations se poursuit. Ce mouvement, identifié par les professionnels de
fQowlw O02YYS RAFFAOAES £ 2LISNBNI OFNJLRNIIFYyd dzy Y
notre dispositif est travaillé enintern&y Y I G A8 NB RQl yI f & & SlesRnas ausdNI G A |j dz
en lien avec les missions que nous portons, notamrfenbtion de «elais». Nous travaillons ainsi a

fI NBRIFIOGAZ2Y RQdzy Qatde\sN#ifis N filRiEmp@dird de deitilen magandy S

Sy +@Lyid tSa | OltAa2 yamalgaticn@sk a Reymettiedz@didprénensich (désS

usagers de notre dispositif.

12



Axe 2: Les ations collectives

[ Q9 |j-Rekikdans ses missiondoit également développer des activités deéseaus.

Les actions sont réparties en trois grami® Y I A Yy S & , &l 1©ioheddlaiu définie par le
Groupement National Handicaps Rares.

Etude Recherche Innovation (ERI)
5%

Diffusion
connaissances /
Développement

compétences
(Diff./Dvlpmt C&C) Dynamiques
47% Réseaux du D
(DRDI)
48%

Cetteannéef Sa RSdzE 3INI yR& R2Y$ AtySlay RN DX Aedandit@iomMbad S IGEE
RS O2yylAaalyOSad 5Q2NRAYIFANB: OS az2yid 0OSa | OGAz
NBLINBE&ASYy(iSSa Sy L dza F2NIS LINPLERNIAZ2Y® [t SyO2NE
sanitare qui a empéché ou retardé de nombreuses actions. Si nous avons pu en reprogrammer un
OSNIiFAY y2YONB t LI NGANI Rdz RSNYASNI GNAYSAUGNB HAt
cela la difficulté de certains établissements a enclencher deemux partenariats en ce contexte.

Les actions sortlasséesi-dessous par nombre étJ- NJ & LJIS& RQlF OUABAGSA
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OV YIiASNE RQOGdRS wWSOKSNDKS Lyy2ghirzy

[ Q9 wl w { NIs@nofiginé &Ssa str&ctuldeiord au travail pluridisciplinaire visant a ttewailr
notre identité et notre culture commune. Cel@A NBLINBAaASy S dzy a20f S &adzNJ £ S
des professionnels qui la compose.

Rappel de la démarche

2017Y 9 ONR (1 dzNB LI NI+ 3§88 ROdzaedhigdRE8IES RS 4 SNWAOS
2018: @y aiNHzOGAZ2Y RS y20NB NBFTSNBYGASt RQ@agbciatizbhdidi pay noweSy O02KS
association gestionnaire IRSAM).

2019:wS | £ A & (A 2&faluRionend&deux dnijiBtesauprés desusagers et leurs familledlous avos ensemble
élaboré mLJX | y R QuBli® &ui £péranis de poursuivre et prolonger la démarche en priorisaradtionsont chaque
professionnel est responsable.

En202 f I LIKIF &S O02yONBGS RS fI RSYl NOroBne AGEJALS Sy 3t
outil des établissements et services de notre associatiate jour,y 2 dzda RA&ALI2 a2y ad RQdzy S
permettant de piloter et évaluer en continu notre activit®¢ / St aA3IYyAFAS O2y(Aydz
faire vivre ces outils au service gdrojet.

Concernant les études dans lesquelles nous nous sommes engagés avec nos partenaires, il est a noter
fS GNIGFAET AYAGAS LI N fQ!w{ RIYya-Ch¥[&d&aNGE RS al
amorcée en septembre 2019 avec la préparatidrtijuestionnaire. Sa diffusion a été largement
contrariée par la période de crise sanitaire et a eu fidatoute ¥ A y R QI yUyieSnise ensdienn @

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

Lt aQl3Ad RS YASdzE O2yyl n i NBalydezenimemiBs étatlisgementsl LI NI
travaillent avec le réseau HR, se sont informés, sédisgi® ou formés, ont aueilli de nouveaux
publicsX Cette étudeconstituerg en 2021,un outil pour évaluer notre dispositlf dzLJINBE & R
RQ9{a{ RSWISN¥SGGNI S3IItSYSyd RQI Oldz £t AaSNJ f
L2 dzNJ f QF dzG 2 NRGS LJdzo f A lj dzS @

S tQz2;
Sa 02

o

Les travaux de recherche du DIHR en région ont également été misfeh @fdz2f ¢ S SydeHnun® |
f QSyljdzs 0 S Ay AFARRES REBEWRES &ablissementsvpour le territoire corsePour

mémoire, en lien étroit SO Q! w{ RE detr@eNih PEité defpilotage mabilisé autour

de la collecte des données visant a avoir une connaissance plus fiable des personnes atteintes
ROSLIAESLIAAS aSOSNBE Sy [/ 2NBESZ LINBIflIofS £ dzyS Y2¢
celuicidanslapt 84S Sy OKIFNBS SiG f QFO002YLI IYySYSYAL{RYNILISN
LJa SGS LkraarofS RQI G YOSNI adzNJ OS LINR2SGX ljdzA ¥
animer les acteurs autour de cette question en Corse.

En 2020nous avams également travaillé avec FAHRES autour du projet NEXRHERCA. Cette

RSYI NDKS $Aa8 t ARSYGAFTASNI RSa SGlotAraasysSyda 8y
RS fSdNE GSNNAG2ANBAD b99-¢1 9t Sail “aRddiagnostizy S S d:

3CfAnnexe tfly RQ! OQGA2ya vdzZ £ A4S
4 Cf Annexe 3 Enquéte 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
RQI dziNB& NBIAZ2YEAD

Enfin, nous maintenons toujours une attention forte autour de la PA&G A f  Rit@rbistiplihadred S
permettant I'analyse colldgive de situations complexes HR. Cditémarche Axée sur les Résultats

été initiée dés 2016 en lien avec la ResponsablQuai S S & 0 A Sy (i .NJerfaitisisyivisS RS
particulierement complexes ont ainsi pu étre enrichis par ce travail depuis 4 ans. En 2019,io0sis av

LJdz 6 SYSTAOASNI RQdzy WAN¥LIR QRIA aNRSHNE tyifeseduBiindoghygne | dz O 2
en Déficiencessensorielles, ce qui nous a permismausprojeter afin defaire de cet outil notre cadre

de référenceconcernant lesuivis de situations individuelles 2020.

Nous avons fait le corst de la difficultéR QI YA Y GA2y RS OSG 2dziAt | dz a
ysSOSaaAldsS dzy ANFYR GSYLHEA RS GNIGFHAftd® !'yS RSYIF NX
objectif de «réfléchir en mode DAR

En matiére de Dynamiques Réseaux du Dispbsi€ifré:

[ QF OGAGAGS WLYGSANI GNBYPSKES & BIohIEast $ BWgupsa | OG S
en ce qui concerne le maillage du territoire. Elle regroupe autant les rencontres auprés des acteurs de
terrain (ESMS, établissements saniésyque cellesdu Dispositif Intégré (Journées Pilotes, Journées
Référents de parcours, séminaire GNCoiR)ncore les institutions (Concertations ARS, Concertations
techniques MDPH).

Entermes RS WD2dz@SNY I yOS Q> y2dza NB i NRgdedenyleitentfd§a 02 Y
maintenir le lien avec les ESMS partenaires tous les trimestres en proposant des modalités de travail
communesSG RS LI NIF3ISNI £ Sa LINR2SGa LeS domitéOtactimigiies, § Sa R
quant & eux, rassemblent la directignS f Q9 wl wx OSt S RS f QlFaaz20Al GA 2,y
co-porteur (ARI) afin de déterménm les orientationsx venir.

Cet axe de travail a été difficile a mer@ry Hnwn® !y aSdZ O2YAGS R
présentiel en mars 2020 puizy’ S NBdzy A2y Sy (2dzi S EdnidrenBebugy S
avons pu Yy faire le constat de la difficulté de mobilisation avec cette mod#ditée vivre et animer un

NBE&ASFdz ySOSaaAidsS RS &I LINBdskyfcelepernietpast QI G GSyGA2y

Sa L
S I

[ ONRAS &ai0GNUHzOGdz2NBtfS | Sy2NNSYSY Gsodialiaié@misa  QSy:
rude épreuve et beaucoup de structures se sonmeeentrées» sur leurs propres missions. Ceci

concerne également les membres du comité desgraires. Un nouveau souffle est a trouver en 2021

afin de poursuive le développement du réseau HR.

- A 4 4L oA

Lt S&ad t y230SNI IjdzS O3S i Somiufiat®sS360R Sovitsh £SQ 9Bl wdzdrd NS
mobilisée dans le cadre des concertations en vue de la emiggace de ces nouveaux dispositifs sur

les territoires. Ainsi avormsous pu participer & des réuniomsganiséedJ- NJ £ S A SONB G F NR I
région,des réunions de mis y dzddMBIBIZ2 4 SSa LI NJ f Q! w{ @
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Nous avons également pu proposer notre interventdnyia S OF RN RS I YA&

O2YYdzyl dziSa Sy &AQARSY({ATALI YeligneOparvoéSlettieDde Saldeh  LJ2 (0 S
(notamment pour la Communauté 360° du Var).

En matiére de Diffusion connaissances / Développement compétences

Dans ceR2 Yl AyS RQIFOGAGAGSET 2y NBUONRdAzS tSa | OGAQA
(rencontre, présentation du dispositif intégréde sensibilisation et de formation, développées ci
apres.

SENSIBILISATIONS

[ee]
—

©

. .
—
| —

WEBINAIRE REUNION THEMATIQUE CAFE/ATELIER DES REUNION DE
AIDANTS PREPARATION

Les snsibilisations

La particularité def Qufpe-Relais Hadicaps Rare®st de développer une intervention visant la
diffusion RS O2yyl AdalyOSa | dzINEa RQFARFY(anbus pdNBR FSa & .
intervenir sur différentes thématiques

NOMBRE ET THEMATIQUE DES SENSIBILISATIONS
REUNIONS THEMATIQUES

<

o~ o~
i
= & O
PRADERNILLI COMMUNICATION MALADIES RARES DEFICIENCE EPILEPSIE SEVERE
ALTERNATIVE SENSORIELLE
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Depuis 2019, nous cherchons a travailler nos actions deilsiésationauprésde chaque ESMS
aQSy3r3asSkyd £ F2NY¥YSNI LX dza A S dzNBevaR< déplSyaen PORCRLT S &

aaA
visaitunengagemerfRS & 9{ a{ | FAY RS aQAYaONANB RlIya dzy$sS

rn \&

2
R ¢
En inscrivant leursJNP FSaadaAz2yySta t dzyS aSaairzy 2NHIFIYyAAaSS
LISNYSGGNB RS 4SS NBdzyANJ L y2dz@0Sl dz  FAY RQSOKLF y3aSNn
terme, de créer des communautés de pratiques.

[ QSlj dzA LIS | S Bipef a¥UR térips dddprmationslehvisiog SO A Yy I A NB X |j dzQS ¢t f
animé&> Rl ya dzy 2062SOGATF RQSdGFeFr3asS Si& RS GNX OFAf
partenaires.

- 1 journée de formationsur le parcours et maladies rare®rganisé par la filierele santé
maladies rares Anddi Rared référente de parcours

- 1sensibilisatiorsur laprésentation du concept pédagogique des LEGO Braille Brigjanisé
LI NJ f QI & al@dnseiliekezeghnigud &t Niéférente de parcau

Si nos actions de sensibilisation ont baissé en nombre, nous agansoingu maintenir des temps
de travail avec des structures et des partenaires
- 5S8dzE 22dzNB RS GNI GFAf Sy OA &kige de @Snéiorfpour 48 2 OA |
notre équipe et en concertation avec des ESMS pour des situations critigues (IME La Durance
APAJH 04, SESSAD Les Calanques ARI)
- {SyaroAtAaliaAzy !'y3aStyYly NBIFIfAaAaSS | SO f Ql aa:
et réalisation)
- { Sy aaroAf A pdieicdnpintement dve FAIRESS

Lesp dzN) SSa RQAYTF2NX I GA2Yya
b2dza y QI @2y a LI & Lldz Sy ladBeSaitayeY SNJ Sy HnHnI Rdz Tl

Les formations

FORMATIONS

—

FORMATION PROFESSIONNELLE CONTINUE REUNION DE PREPARATION
CLASSIQUE

Nous disposons de depians de formationpluriannuelpour la Corsédémarré en 2019) et pour PACA
(démarré en 2020). Lésématiquessont identiques Communication Visuel®ignéecomportements
problemes épilepsie

Cesplansreflétent le fort niveau de collaboration et de confiancesddeux ARS.

6CfAnnex&Y [ S (i NeBenRIQ SayfeRaria
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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

- Liensavecles organismes de formation

- GSAalA2Yy FTRYAYAAGNT GA DS génisatidn 2ledcksiéisgidpsizS A Y G NR Yy 4§

- Mobilisation des établissements et des professionfielentification, rappels)

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

Cette année exceptionnelle a permis a seulemeat@ 3 & A2y a RQIF @2 A NJ :ASdzZ dzy Al

- C2NXYIFGA2Y [ 2YYdzyAOFGA2Yy +A&adzSttS {A3IySS ot
Vaucluse et Bouches du Rhéne) a Aix en ProvenéédeZloctobre 2020.

- Formation Comportementproblémes (a destinationdesN® T SaadaA2yy St a RQ9{ a{
Haute Provence et Hautes Alpes) a Manosque le 14 et 15 octobre 2020.

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

[ S& o | dziNBa | OlAaz2ya az2yid RSa F2N¥é:GA2ya b RSada

- Formation Accompagnement systémique en résedilote
- Formation Coordinateur de parcours en ESEMSi a A 4G yiS O6RSLI 2ASYSy (i |
- C2NXYIFGA2Y 9LAfSLIEAAS &dzNJ H 22dzNBE £ RSaldGAyl GA2)

[ QI LJLJdzA DétaiPdgsipniidales actions auprés de partenaires
Autour de la crise sanitaire

Retour d'expériences COVABEunion interétablissements IRSAM
RéflexionA Y 1 SNRAZOALIX Ayl ANB &dz2NJ f S& addzA@Aa | w

Appui aux pratiques
D'un nouveau service (espace de ressourcement)

o Dispositif Esperanza La MarsigdVISP, Marseille)

DSYI NOKSa RQSGrelr3asS SiG O2yasSAaftfa NBtFdGAFa £ €1 Y
alternative

o0 Pole surdité 2A (CH Ajacca)CRA Ajaccio (PEP 2A, Ajaccio)

o0 FAM Georges Flandres (Armée du Salut, Marseille)

0 99!t S /ATLt2y 6! LISA RQhNIy3aISs hNIy3aASO

0 IRS de Provence (Irsam, Marseille)

Accompagnementes pratiques professionnelles

- Adzii2dzNJ RS: £ QSLIAf SLIAAS
o0 Foyer RioUlAFPJRChateauneutie Grasse)
o Dispositif Esperanza La MarsigdMSP, Marseille)
0 MAS San Salvadour (AP, Hyeres)
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- Autour de Prader Willi
o La9 tQIUEATFNAYS 6La9 RSLINIGSYSydGlts ! gady
o0 FAM Georges Flandres (Armée du Salut, Marseille)

- Autour du syndrome Angelman
o a!{ fF {2NBdSGiGS 6] Qht AGASNE az2yiiSc

Divers:

- 1 LJdzA £ fQLa9 fSa /&GS dzE pdrrdachatid\d dbdimet®e UR S LI NI -
adapté aux situationde Xeroderma Pigmentosum
- Recherche de solution d'hébergement pour jeune autiste Aspergerdans les Hautes
Alpes
- Etayage autour de la déficience visuelle pour des situations comp(ebdgstal de jour /
SSR pédiatrique Ste Marguerite, Les Salins de Brégille, Marseille)
- Sensibii I A2y RQdzy LIN®gstiSepeat@ay hralle(83f A 6 S NI f

Analyse de la provenance daiférentes demande® QF QG A2y & O2ft SOGABSA

Famille m 1%
Autre mmm 2%
Acteur de la formation m 1%
CNSA W 1%
MDPH mm 1%
Etablissement / Service Socialm 1%
Acteur Maladies Raresm 1%
Association non gestionnairemmm 2%
ENHR (GNCHR)mm 2%

Etablissement / Service Sanitairemmmm 3%
CNRHR mmmm 3%
ARS jmimmmmm 4%
ESMS mummmmmmm i - 359%
ERHR 1 nam - 43%

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.

[ QO [WALISAE NBAGS $yIvadesfactians dolRdtived B A DEA PENB SO A4l v
en années puisque notre intervention au titre des suivis individuels est treés importante.
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55YI YRS RQI OQtAazy O2ftt SOGADS

AdzZAGS b dzy FOO2YLJ 3y

LIEN ENTRE ACTION COLLECTIVE ET SUIVI INDIVIDI

= Oui = Non

En 2@0, nous constatons que23% des actions collectiveigcoulentR Q dzy
FOO2YLI AySYSyli AYRAGARIZSt ® /S
qui sont plus solides et qui tendent a se renforcer.

w Uy
~ T«

w»
W <
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q Focus sur la Corse
En Cose, notre équipe edraditionnellementinterpellée concernant plusieurs types de demandes

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

- {2t fAO0AGFGA2YA RQSUOIlI 0f A&as YeRef (avet mzar@nuzitlde’ QF 002
RSYIYRSa RS (N}XyaFfSNIia RIFIya RQlFdzZiNBa Sl of A&z

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

Pendant la crise, notre équipe aéémnobilisée autour de situations critiques du territoire

{(2dziASYy FdE FLYAEESa liddyd Fdz YEAYGASY RQI AR
{AlGdzZ GA2y O2YLX SES RQdzy | R2f Ssodafeyaide sodae @ dzy S
f QSy T y30 SRQ | poubdddkfidiiénous avons travaillé & la mobilisation conjointe des
FOGSdNE FFAY ROQARSYGATASNI RSA NBLRYA&ASE LRAAAC
- LYGSNBSyi(iA2ya | dzZZINB&a RS FFLYAffSa SG RQSI dzA LIS:
comportements problémedansun ddrSEGS RQSLIZA aSYSy G Tl YA T Al §

~ I 22NRAYFGA2Y Fdzi2dNJ RQdzy LI ND2d2NBE RS a2iya O
- Veille active pendant les situations

[ S& RSdzE LINRPFSaaArzyySta RS fQowlwx YIfaINB £S5 fA¢
| QSal LR HZMNRYOHA SdMI Rdz NR&ljdzS RQAaz2ftSySyid Si RS
travailaccruenvisi®2 Y FSNBY OS S fS& RAFTFAOMZ GSa |jdzQStfSa
notre travail.

Cette année2020a été singulierement difficile

-EATFAOAZ S RQ2NHIyAaSNI RSa | OlA 2y xomplakiddes QSy asSy
déplacementsmais aussilifficulté & mobiliser des partenairem raisonrR Qdzy' S FSNX SGdzZNB RS
9{a{ RdNI Yyl tS LINBYASNI OXNBNWVIS VRAY /Fowdzyiv NS LB2SNIFE
gue de nombreuses annulations des formations.

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

les rend plus difficilet. A RSy ( A T A BollaLdiéridaiom 9 ast médessaire de présenter

NE3Jdz ASNBYSyid S RAALRAAGAT SiG fSa YArAaarzya RS
rencontres avec les équipes, méme pour celles qui ont déja été rencontrées.

- Le lien entre les structures hospitalierdsSSMS de Corse et adwntinent ne sont peu voire pas
existants Par ailleurs nos liens avec le sanitaioe la Corseestent trop peu développé€ela reste un
ES RQIFIYStEAZ2NI GAZ2Y y2y yS3atAaA3asSltofSo

-[ S& LINBO2YyAal A2 duiperent édedetifiédss SiyléSceriiineine sont parfois

pas adaptées ou réalisables en Corse (type de prise en charge, appareillages spécifiques de la
RSTAOASYOS @AadzsStt S 2NbsliBiS avectles RISJUasBen&gs OGS striictzBsA (i A O
spécialisés commeOSy i t adaQSYNAOKAN) S y2dza Ll2dz02y & RSaz?
Cependant la questiodef QI 00548 + RS& NBF&ad2dzNDOS3 SELISNISa RS
comme pour des familles) reste complexe.
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- Les plateaux techniques rééduifs en dehors des structures sont, de plus, difficiles a 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 territpltes lproche.

- Les réponses donnéds)k NJ £ S 0 A ladxZactidRntrépsOsoNIvS y (i | (G A Zoht & dzA @)
limitées sur le territoire Corse A f SEA&GS LISdz RQIfGSNYIFGABSaT RS
structures existantes. De la méme facon,fo® | RAGX dzyS |t 6 SNyl G§A GBS Sy
f AOSNIf Sad RAFTFAOAES t YSOHGGNB Sy dzdzoNB | dz Qdz
core, et notamment hors des villes.

e <

|
<‘
{

- Il existe une demande importante des ESMS pour forreerprofessionnels accompagnants en

YI GASNB R&iQdnte aufitiva du8dficience visuelimis pas assez de moyemsde temps

pour les mettre en place. Le nombre de particigaétant souvent faibleil est difficilede monter une

action avec leso(ts que cela engendre et trouver un public suffishmets formations sont gratuites,

mais la nécessité de devoir remplacer le personnel susceptible de suivre ces formations reste un frein
car les équipes fonctionnent trop souvena#ux tendu».

En206nX RS& LI NISYFNARIGaAa az2f ARSa aQSy3ar3asSyd 2dz as

- fQLa9 tSa az2dAZ Aya

- fQLa9 / ® Cft2NAX S
complexe en visigonférence puis sur site)

- la MAS de Tattone (CHI Corte Tattone) avec des suivis individuels et de la sensibilisation sur
site autour du syndrome Prad&¥illi

- [ Ql'tC O0LINR2Si RSeréan025))YSRSOAYS t RSLX 2@

2
yOa 0! RFLISA H!Z ! 21 OO0A 21
'+ 60t9t H.O0 o0t y20SNIf QA

asYS aQAfa yQSy & ayedfeoize profésSomrél en LfONTROR), @8aiest @in
tournant dans notre interventioet le signe qué Q9 wl w  LJroliZek sBpfadeautseirads cette
O2YYdzyl dziS RQF OG SdzNE

Besoirsrecensés en matiére de formations en 2020s sont exprimés par gleues professionnels,
OStl | RS2t SiS S@21jdzSz tF ljdzSadAz2y 1jdzS y2dza OKS

- Cécité et DV grave

- Surdicécité (une sensibilisation va étre travaillée en lien avec le BNRAYI=> en lien avec
la spécifidié de la population corse vieillissante)

- Stimulation basale

- Communications alternatives (eyas de formation Makaton en Corse)

Actions collectives

9y HAnHNY Yy2YONB RS (NI Gl dzE 2yd SGS YAa t f QF NNk
moment2 G y2dza LR d2ZNNBya fSa NBLNBYRNB |FTAYy RS O2ya
réguliéerement a disposition de cewk des connaissances en la matiére par le biais des professionnels

RS fQowlw YIFIAA FdzaaA RS& / b win g§nddsieconfgranSeNddet s/ y Sy
établissements. Nous restons donc vigilants a étre présentdegmed soit la demande et le manque

de réponses possibles.
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Perspectives 2021

- Attention portée a la déficience visuelledifficulté de répondre a une demard
RQIF 002 YL Iy SYSy i surlR kekidi® cotse. fes actesOdu in&dsumial
présents ne sont équipés que pour répondre a des besoins filgatie visuelle (manque de
rééducateursachant accompagner des personnes en cétale, pas de pramédcaux
spécialisés instructeurs en locomotion, AVJistes, psychoro@ns enseignants CAIGA DV et
éduateursspécialisés en braille

- 58 f1 YsYS Tl ce2iyNtzOitdzNgSQ &R Qi OlQIdzZ6 A RS 28z RQlI 002 Y|

totale : nous accompagmonsdonct Q! RAamtour de lasurdicécitétertiaire (hors HREN
lien avec le CNRHR CRESAM.
- . 8a2Ay RQdzy StiNeSietaRBPH adtourdleisituatic$R(notre activité nous

Y2YOGNI yi [jdzQAf SEAAGS RSE LISNBERTYSWi ySi 08YSi

NELISNBESa RQIdzOdzyS AyaidAaddziazyo

S [Qowlw yQl 1jdzS Wld{RS yQRYYia 2 FS.Man®licksSy i S R

azyid fSa Ll doleriés (loR dadlire teysiiivds qui font appel & nous, il nous
apparait donc nécesire de onstruire RS & LJ NO2dzNAR | RF LI Sa F FAY
critiques.

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

ONBlI GA2Y RS Ll2aidSa RS NBFSNByda RS LI NO2dzNA ¢

chadDdzy RQSY(iUNB SdzEz tS 6Saz2Aay RS a8 022NR2yy SN

z

AdzNJ £ LINRANF YYIFGA2Y RQSOsySYSyida 2dz RQlF Ol A 2

“

- Menerdzy$ NBF¥f SEA2Y | @8SO 1 a5t S Q! w{ adzNJ f

prise en charges inadaptées sur le territgice qui est fréquemment le cas pour les situations
complexes que nous accompagnons.

Axe3:F OAf A (G SNJ f Qdoyimiuidddoh G A 2y S |

/'S GNI @FAtS I dzjdzSt OKIFljdzS LINRPFSaaAz2yySt O2y{iNAOd

f Q9 lirelzisLJS partir des situations rencontrées mais aussi des contacts pris avec différents
LI NG SYlF ANBA ot yxatidtinds specialiéésk gddsyngrdr®s pRr&xempie),uds o
sontmis en place des documents sont mis a disposition pargyge maladies, par theme, ressources

du réseau

Le site Internet est régulieremeatimentél SO f Sa | Ol dzl jodnés propasteste Q9 wl w

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

a0 NHZOUdzNT GA2Y RS tQ9wlw 6t NR2Sd RS aSNWAOSI OKI N

[§ aAGS AYGSNYSG I O2yydz f dzA | dealsé il corfitenz®@2sizl) RQS

penser comme un outil au service de nos partenaires et des familéstme, sera proposé un acces
a des ressources spécialisées autour du handicap rare, des ressources de la régiot PACA,

Nousd 2 dzK I A G 2y & (i NloWdemdsisipphrtstde dorhuRidatigidur des acteurs non
professionnelsO Q &-diré des aidants familiaux.ads cet objectif nous avons finalisé pendant e 1
confinement une plaquette a destination des famille€elleci fait moins appel a un vocalaiile
technique et laisse la place a des questions issues des principales sollicitations qui nous parviennent.

7 Cf Annexe 6 Plaquette a destination des familles
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Axe4 : Développer la formation

C2NXIFGA2Yy £t RSaidAyl (A2 yanRIE éadre i Ménieden 2oyhgéeicas RS f C
[ Q9 & D Weeinent engagée dans un vaste projet de formation dédié aagcempagnateurs, ce

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

RQA Y (i S NISopripaghef) PRQA WSO  QSP2f dzii A 2y RM@ais alshdeaild |j dzS &
demande sociale, il est apparu important de penser ce cycle de maniére décloisonnée avec différents
champs professionnels permettant de mettre en réseau les participants du monde social, médico

social, de la petite enfance, des réseaggaiatifs.

/'S 0@ 0fS Wi Ql LILINE OR, proppse &téargme pdy lezSbiriiTrigbagtedilyipas I dzQ

une conseillére technique de PACAparf QI & aR & ( 1 Qéhifpd2d1BI& 2019La pilote a été

SyadzAi S | OO02YLJ Ipe8M20RdzNI yi G 2dziS t Qly

/ SG 2dziAt | LISN¥AA S3l f:&CRaebit (apad Egaldnieid suSiNduRkegcies LI- NI
02y aSOdzi MPENIES dz\D! RS > @ewl w aQSad S3aFfSYSyd Sy3l 3

Cette formation nous semble un outil essentiel développement de notre équipe par son
appropriation progressive de la notion de réseau qui permet rdeisiter nos propositions
RQIFOO02YLI 3y SYSyio

Par ailleursRI ya S Ol RNS Rdz ReRmish @atirSdy Septémbrl $020fe @ik dzA LIS

R QI O kélgferisintervenant dans deuxiépartementsl S G S & 2 dzii SlyesizappdruNJ Q! w

AYLERNIFYG Fdz LBR2NISddNI RS fQ9wlw RS LR2dz@2AN RA AL
architecture cohérente.

Dans cette optiqgueune formation de coordinateur dg@arcours en ESSKI@ été proposé a

f QF aaiail ydefe farBatiohaXBIjadih LISSINE dz2f SS RS aSLIISMBNBE HAwm
journées de formatio t f QL a C . lZedobjéctifQK @I B3 A Jppriende leséolutions
législativeset3 dzZNE A YL AOF GA2y & RIya f QXY®NHaSWO&usenSa y 2 d;
des ESSM®ais égalemenR Q@duérir des otils méthodologiques et conceptuels pour "se repérer"

dans ses fonctiond S LI2AGS RQlFaaAadl yidSemps pdr2pérdettis e NB R dzA
transformation de poste.

Formations & destination des professionnd®&sQ 9 {: a {
En Corse

Pas de programmation du fait du COVID

En PACA

1 Sensibilisations Prad&¥illi & destination @s professionnels intratablissement§ESMS)
1 Sensibilisation Angelman a destination des professionnels-@ttdalissements (ESMS)

8 Cf Annexe 7 Programme Formation Approche systémique en réseau
9 Cf Annexe 8 Programme Formation €oordinateur de parcours en ESSMS
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Axe5: Action de gestioneRQlF RYAYAAUGNF GA2Y

Eléments budgétaires

Année 2020 Ressources (en euros

HOH®OM

Financement ARS CORSE 92.188¢

l dzG NBa wSaaz2dz2NOSa 06adzm dSy A TOMT p

Concours autres que financiers (mise a disposition de locaux,
YIEGSNASE 8T X0 @Ft2NA&SE Sy ¢ MGPPHPpY

TOTAL RESSOURCES opndgo
Année 2020 Dépenses (en euros)
MO POy C
Dépenses afférentes au personnel 000 DPHY
Dépenses afférentes a la structure OT &P Cb np
TOTAL DEPENSES oynocwm

Soit un déficit globalded o ®cT¢c : € 0 R2VY

- (omdTMAn €0 LI2dzNJ f Q9wl w t! /!
- (M®Pdpcc €0 LI2dzNJ f Q9wlw [/ hw{ 9

0 heures d'expertises externes
Pas de mise a disposition de professionnels sur 2020
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Perspectives 201

[ Q9 lj-réiAis pSursuivra son travail dmobilisation dans les différents axesi échéma national
handicap rare en travaillant toujours au plus prés des institutions pour accompagner la dynamique.

Nous comptongseprogrammer desemps collectifs qui nous semblent aprés cette difficile année, un

St SYSyid RS y 2 Ndtammeni énAnitjére BeCsknkihilldation et particulierement a

f QAVOASNASAzZNI RSa SGrofAaaSySyida LRdz2NJ FFANB AydSNI
un lien fort avec les associations de familles, enmuhent celle de nos territoires.

Nous poursuivrons notre travail aupres des membres de notre comité des partenaires, autant en PACA
j dzQSy [/ 2N&BES® /SGGS AyaidlyOoS aSyoftS o6ASy NBLISNSBS
RQFYONBNJ f I OuzNIi eBE LR & KIQERKOY IS SiéG t+ YArAasS Sy f

L'année 202%era marquée par les évolutions a venir de la dynamique nationale en faveur du handicap
rare (avec la publication programmée @™ Schéma National Handicaps RaxeSela nécessite des
ajustementsgu'ils soient politigus ou techniques. Des évolutions sont a prévoir et nécessitent une
veille constante, ce qui reste un équilibre difficile a trouver quand les demandes individuelles de
personnes continuent de s'accroitre.

Conclusion générale

R & O € ¢@l§isi MSmeiit de la crise sanitaire, en relai
NIAY L}R2dzNJ FI OS £ RSa aAidda drzya

- A

2020aé&@ S dzyS FyysSS
RQlI OGSdzZNa RS GSN
Le dispositif continue de se faire connaitre auprés des personnes concernées, le nombre de situations

esttol@ 2 dzNBE Sy 02y aildlydS +dAYSylal A2y &adzNJ ft QSyaSyof

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

régional, constitué des acteurs en présence le plus souvent généradistasependant urindicateur

j dzQ A € YyS Fldzii LI a yS3ItAISND / w&dlé surdsd 8émiRBé& NI A &
d'amélioration continue de la qualité, afin d'identifier les points d'ombre et exploiter les points forts

de nos interventions.
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AnnexelY aAidS SVQ@z0BRIYRBFIGAZY RSaA NBFSNBYyiiSa RS LI NO2 dz

wSG2dzNJ adzNJ £ YAAS Sy dzdzONBE RS f QAYUSNBSYUA2y R

{GNF 0§S3IAS RQIFOO2YLI AYySYSYyil RSa LINBTREFA2V NSt 6128 8IS NN

Actions de construction et econstruction en interne et externe réalisées en présentiel (séminaire en équipe compléte
de deux jours en septembre 2020) puis en décembre 2020 et également en visio au vu de la situation sanitaire comg
Sy FTAY RQIYYSS HAHunR

Les référentes sont intégrées aux instances intees NBdzy A2y a4 RQSIjdzZA LIS KSOR2YI
partenariales, réunions avec les CNRHR)

- ¢NI @I Af RS O2yaidNHzOGA2Yy RQSI dzA LIS

- La prise de connaissance des nouvelles demandes ktaéiom 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 sensiilisiitrmation visant a les
amener a étre repérées par les acteurs du territoire mais aussi a monter en compétences

- t I NIODAOALI GA2Y t fF aSyairoAfraaldArzy [/ x{ 602YYdzyA Ol
Provence, dans le cadre glan de formation ARS

- Participation a la sensibilisation du CNRIRESAML dzNJ f | A dzZNRAOSOA (S t RSadGAy.
ArcEnCiel (RSAM

- Formation proposée par la filiéere Anddi Rares

- ¢SYLlA RQSOKFIy3aS | SO f Q9mgtom . NBGF Iy S adzNJ £ YI I

Territoire Alpes de Haute Provence (04) et Hautes Alpes (05)
Actions individuelles9 suivis en cours

- 1yS AYOUSNBSY(dA2y NBFfAASS LRdzNJ dzyS aAaddz A2y RIy:

- Participation a des GOS partenariat avec la MDPH 05

- {2dz2iASY RlIya fQStFo2NrGA2y Rdz LINP2SG RS @AS RS f
situations individuelles (IME la Durance APAJH 04)

- 1 0GA2Yy RS O22NRAYIGA2Yy SY(OUNBIYSESYI NBSYyLE ANBEDIOR ¢
personne accompagnée

- Mobilisation avec les intervenants capables de répondre de maniére adaptée a la situation

Actions collectives

Plusieurs interventions dans le 04 et 05 en soutien et collaboration atgddla 2 S RS f Qo9wl | | dz O
A1 g2ANB SO SELISNASYOSE RS : MIPYVWPCRE, dssirtidhidh APF RiSnt IR SISASB LI
QUIKSOSNES f Qowl wi o

wSEFfAaLFGAZ2Y RQdzyS | Ol A2y ACKa&dmhpNkeinéntsprabienas (Compléxs OrangeNBietel
R S UNARED4, & Manosque

Suivi de la démarche en lien avec les formateurs (réseau Lucioles et Dr Curti) pour accompagner le projet dan
établissements



Animation du territoire
Prises de contact auprés de dises structures notamment

- les deux MDPH 04 et 05 (Référentes RAPT) ainsi que toutes les MAS du 04 et 05 pour présenter les missic
t Q9wl wo

- €S t/t9 nn I-dz{{{'5

- { GNHzOGdzZNB&a RS Q! yI LIS

- FAM LA SOURCE UNAPEI

- IME ET MAS DES PEP,ADS

- SAMSAH SAVS APF 05

-  FOYER BOREL, MAS (APF)

S Q't ! WI nn

f
nn Sd4 np

> T

Action de sensibilisation

- aftl YIEFRAS RS ldzyiUAy3id2y | dz @dz RQIF OO02YLJ Iy SNI Si
de cette pathologie en Accueil Temporaire pour projeter sur un accueil plus long

Territoire Var (83) et Alpes Maritimes (06)

GGNB S FT20dza &dzNJ f C
138 GSNNRAG2NRLF € | dzA

Cette périodedf A OA f ST |

jdzA | LINAa&a S RSa
f QSLIARSYAS®

m< “<
Q_ N
Q)< O«
(p))
Q¢ ¢
o
>
.
— «()
pu
> <
— (»

S
S Yt

Actions indilduelles; 16 suivis en cours

3 Accompagnementsnt été mené en collaboration avec le CNRFahres

Des rencontres ont été organisées avec des équipes pour mettre en place des obsg¥vationrNJ @ A £ £ SNJ L

f Q2NASY Gl dA2y Sy &ASOHBHABI Rdf OSE dAINE LIRS SNy B dza S X

Actions collectives

58 y2Y0oNBdzE O2y il Ol (St SLIK2yAldzS L}RdzNJ Rdz 42dziASy +t ¢
variées aupres de partenaires déja identifiés ou auprés de nouveau pour répondre a diisrstat ou demandes
complexes.

Animation du territoire
Prises de contact auprés de diverses structures notamment

Concernant les AlpeMaritimes :

- IMERerre Merli (Adapei 06,Antibes

- |IESAément Ader (PEP 06)

- Centre médical Rossetti,handiconsult»,Nice(PEP 06)

- wSyO2yiGNB | SO t QlF O0dzSAt RS 22dzNJ CNI} yOS ' t1 KSAYS)
- PCPE 06 (Adapei 06, Nice)



SAMSAHDV (MutualitéFrangais®6, Nice)

FOJ (RREHGrasse)

MDS (maison des solidarités) de Cannes

Complexe ApraxineRBAM. b A OS0 KSO6SNHSIyYyG f Qowl w

Concernant le Var

Complexe de Collobrieres, UGECAM 83 (avec Mme RUIZ) suite a leur sollicitation pour plusieurs résidents
(observation des personnes concernées et échanges avec les équipes présentes) préconisations faites et
R QI smmydSsont & programer

ACAP (service a la personne) dans le var avec proposition de travailler ensemble (sensibilisation des
professionnels.)

PCPE 83

IME Présence 83

Dispositif Prisme (Plateforme Regroupement Institutions Sanitaires Mé&ditiales Enfance)

al Aazy m&(askofidighBéstionnaire de créches)

Action de sensibilisation

Sensibilisation

Participation a la sensibilisation sur le syndrome de Prader Willi organisée par ERHR (Ime Pierre Merli)



AnnexeY tfly RQ!I OQGA2Yya vdz £ A0S

IRSAM i

Plan d'Actions vue par Etablissement

Vous visualisez les objectifs

. qui concernent la période du 01/01/2018 au 31/12/2025

. qui sont associés a |'établissement 7.7 _ERHR

Etablissement : 7.7 _ERHR

Référence Objectifs Thémes Sources Responsables Echéances Priorités Avemt
. -H-4
Approfondissement . e
de la relation Lg]:,f;'?;'fn
partie 1- chap |partenariale avec . - Module Auto- DRIEUX
1-réf 1 les membres du rﬁﬁgzg‘lgs Evaluation Valentine 28/12/2021 1
I Le [oo]0) éra’tions
partenaires P L
les partenariats
Actions Pilotes Echéances , Etat
d'avancement
, iy . DRIEUX
Rencontrer sur site les membres du comité des partenaires Valentine 28/08/2021 En cours
Actualiser et diffuser au sein du réseau HR PACA CORSE les fiches BAL Johanna 28/12/2021 En cours
ressources
- H-4 L'inscription
dans les
partie 1- chap 1-|Mobilisation des réseaux, les - Module Auto- DRIEUX y
& 1 MDPH filieres, les Evaluation Valentine | 28082022 | 2| ()
coopérations, les
partenariats
Actions Pilotes Echéances , Etat
d'avancement
Faire signer a la MDPH 13 la convention partenariale (proposée par le DRIEl_JX 28/08/2021 En cours
GNCHR) Valentine
- P DRIEUX
Sensibiliser la MDPH 83 autour de thématiques HR Valentine 28/08/2020 En cours
Organiser des pré-GOS a la MDPH 13 DRIE[.JX 28/08/2021 En cours
Valentine
Faire signer a la MDPH 84 la convention partenariale (proposée par le DF{IEl_JX 28/08/2021 Non traité
GNCHR) Valentine
Organiser des pré-GOS a la MDPH 83 SCH%%EQ—SHER 28/08/2020 En cours
. . ' DRIEUX o
Evaluer la démarche d'accompagnement de la RAPT de 'ERHR Valentine 28/08/2022 Non traité




- H-4 L'inscription
. dans les
partie 1- chap 1- ;%L:;f#t':: ggsla réseaux, les - Module Auto- DRIEUX 31/12/2021 1
réf 1 filiéres, les Evaluation Valentine '
ESMS o
coopérations, les
partenariats
Actions Pilotes Echéances , Etat
d'avancement
Rencontrer la maison de Gardanne BAL Johanna 01/03/2021 Traité
Rencontrer Groupe Technique des Directeurs 83 DHIE[.JX 01/07/2021 Non traité
Valentine
Rencontrer IEM St Thys DHIEL.JX 01/06/2021 Traité
Valentine
Travailler sur le processus de rencontre prealable au partenariat entre CHAZEL
ERHR et les ESMS pour le territoire Corse Christophe | °1/12/2021 En cours
- H-4 L'inscription
Poursuite de la dans les
partie 1- chap 1-|sensibilisation réseaux, les - Module Auto- DRIEUX 31/12/2021 1 - .
réf 1 des MDPH au filieres, les Evaluation Valentine L.
HR coopérations, les
partenariats
Actions Pilotes Echéances , Etat
d'avancement
Rencontrer la MDPH 13 DHIEL.JX 31/12/2021 En cours
Valentine
Rencontrer la MDPH 83 (animation de pré-GOS + proposition DRIEUX 28/12/2021 En cours
thematique de sensibilisation) Valentine
Rencontrer la MDPH 84 RUIZ Cathy 28/08/2020 En cours
Rencontrer la MDPH 06 TACCP(gI:JIIIeMarIe 28/12/2021 Non traité
Rencontrer la MDPH 05 MACQUET | 54,1 0/0021 En cours
Elisabeth
Rencontrer la MDPH 04 MA.CQUET 28/10/2021 En cours
Elisabeth
Rencontrer la MDPH Corse du Sud CHAZEL 28/12/2021 En cours
Christophe
Rencontrer la MDPH Haute-Corse BAILI‘.EUX 18/12/2021 En cours
Melina
. Développement >
partie 1- chap 1- : .o |- G-4 Le systéeme| - Module Auto- DRIEUX
réf 2 de| gcceSSIQIIIte d'information Evaluation Valentine 26/08/2022 1
des informations
Actions Pilotes Echéances , Etat
d'avancement
Structurer la banque de données (contacts / bibliothéque) BAL Johanna 28/08/2022 En cours
Créer une procédure pour comprendre I'arborescence de la banque DHIEL)X 12/07/2019 Traité
de données Valentine
Accompagner les CT et RP a I'utilisation des ressources disponibles BAL Johanna 28/08/2021 En cours

de facon efficace et efficiente




Développement -A-3La
partie 1- chap 1-|des propositions | participation du | - Module Auto- DRIEUX 28/08/2022 2 g
réf 2 alternatives aux |bénéficiaire et de Evaluation Valentine -
familles sa famille
Actions Pilotes Echéances d‘avaIrElica;ment
Se r.?tpprocher du dispositif expérimental "PEC de la psychothérapie” BAL Johanna | 28/08/2020 Traité
par I'Assurance Maladie (13)
:Edsﬂtgier les psychologues et les psychothérapeutes dans le reseau RUIZ Cathy 28/08/2020 En cours
Proposer des interventions de familles, d'associations lors des SCHOUMACHER 28/08/2022 En cours
sensibilisations et des journées thématiques Héléne
Proposer de nouvelles actions pour communiquer sur l'expérience SCHOUMACHER 28/08/2022 En cow’s
des familles, aidants Héléne
|Faofrir'?al|sa\tlon de | _ C-4 |2 sortio et
partie 1- chap |, . la continuité de | - Module Auto- DRIEUX
1-réf 2 g;ngxiesr:'g: 2 l'accompagnement|  Evaluation Valentine 2altadve L
. . dans les parcours
veille du dossier
Actions Pilotes Echéances d‘avaﬁica;ment
Signifier la fin d'intervention et la mise en veille du dossier aux CHAZEL 28/08/2021 En cours
familles par un courrier Christophe
Ecrire et envoyer le bilan de l'intervention aux familles ou aux BAILLEUX 28/08/2021 Non traité
personnes en situation de HR Melina
Formalisation -D-LA
d'une démarche GESTION DE
partie 1- chap |d'observation L'INFORMATION| - Module Auto- DRIEUX 28/12/2021 1 .
2-réf 1 pluridisciplinaire DANS LE Evaluation Valentine
de situations de | PARCOURS DU
handicap rare BENEFICIAIRE
Actions Pilotes Echéances d‘avaIrElica;ment
Utiliser la fiche de synthése CHAZEL 28/12/2021 En cours
Christophe
Utiliser systématiquement le plan d'actions formalisé DRIE".JX 28/12/2021 En cours
Valentine
Développer une démarche de production et d'usage de I'outil video  |SCHOUMACHER 28/12/2021 Non traité
comme support aux observations, bilans, évaluations et analyses Héléne
Formaliser les engagements des différents partenaires autourde la |SCHOUMACHER 28/12/2021 En cours
situation de handicap rare Héléne
. -H-3 La
. Repérage des -
e LD Gy o | S | Moo | OHEVK | sy |
situation de HR i ppement,
innovation
Actions Pilotes Echéances d‘ava?ca;ment
Améliorer la grille de recensement du handicap rare sur la dimension LEFEBURE 28/08/2022 Non traité
de I'environnement et le volet médical Sophie
Systématiser la mise en lien entre le médecin de 'ERHR et le CRMR LEFEBURE
Epilepsie Rare de I'AP-HM Sophie 28/08/2021 En cours




In\festnr_ le selcteur sanitaire corse par le biais de l'intervention du LEFEBL_JRE 28/08/2022 En cours
meédecin de 'ERHR Sophie
i - G-5 La mise en
. Appropriation et -
partie 1‘— chap 2- transmission des | °€uvre de la - Module ,f\uto— DRIEpX 28/08/2022 3 .
réf 2 démarche Evaluation Valentine
RBPP "y
qualité
Actions Pilotes Echéances , Etat
d'avancement
Proposer en equipe une methode de mise au _travall de la RBPP RUIZ Cathy 28/08/2022 Non traité
Comportements Problémes et construire un discours commun
Développer les actions spécifiques de sensibilisation autour de la p
RBPP Comportements Problemes a destination des professionnels RUIZ Cathy 28/08/2022 Non traite
-H-2
. Valorisation des L'ajustement
partie 1- chap 2- . Lo - Module Auto- DRIEUX
(&f 2 pra’thl.Jes créatif a la Evaluation Valentine 28/08/2021 2 .
spécifiques commande
publique
Actions Pilotes Echéances , Etat
d'avancement
F{end_re |dent|f|apl_es les personnes ressources dans le réseau DRIEl_JX 28/08/2021 En cours
handicap rare régional Valentine
Faire participer les personnes ressources au comité des partenaires \?aFlgﬁtliJ n); 28/08/2021 Non traité
Amener I:._as personnes ressources a communiquer et a transmettre RUIZ Cathy 28/08/2021 En cours
leurs pratiques
Propose_.'r des formes de rencqntres alternatlvgs au comité des RUIZ Cathy 28/08/2021 Non traité
partenaires pour leurs professionnels de terraiin
; Création d'une .
partie 1- chap 2- . - G-4 Le systeme| - Module Auto- DRIEUX -
réf 3 c:’:\rtographle de d'information Evaluation Valentine el € '
réseau
Actions Pilotes Echéances , Etat
d'avancement
. . sz DRIEUX o
Développer un outil de rencontre des différentes structures Valentine 28/08/2024 Non traité
. - P . DRIEUX o
Créer un moyen de communication pour réactiver les réseaux Valentine 28/08/2024 Non traité
Ahment_er le répertoire avec les contacts de tous les nouveaux BAL Johanna 28/08/2024 En cours
partenaires
F{Iedlger des contrat_s fde panengrlat en s_mgplrgnt des lettres DRIEl_JX 28/08/2024 En cours
d'engagement relatif a la formation/sensibilisation Valentine




Sons Lovens |5 Lamso
partie 1- chap 2- o oeuvre de la - Module Auto- DRIEUX .
réf 3 de fgrmahsghon démarche Evaluation Valentine 28/08/2020 ! ' ‘
et d'évaluation s
. qualité
des partenariats
Actions Pilotes Echéances , Etat
d'avancement
Formaliser le processus de fin de suivi des situations avec les BAILLEUX
personnes concernées notamment en lien avec des relais dans Melina 28/08/2020 Non traité
I'environnement de proximité
Informer tous les partenaires de la mise en veille des actions B%IEIEE:X 28/08/2020 Non traité
Evaluer le processus de fin de suivi DRIE[.JX 28/08/2020 En cours
Valentine
- H-4 L'inscription
. dans les
. Développement a
partie 1‘- chap 2- d'une démarche réseaux, les - Module f\uto- DRIEITJX 98/12/2022 3 |
réf 3 . — filieres, les Evaluation Valentine
coopérations, les
partenariats
Actions Pilotes Echéances , Etat
d'avancement
Construire de nouveaux partenariats DRIE".JX 28/08/2022 En cours
Valentine
Renforcer le lien avec les filieres Maladies Rares SCH%%?Q':SHEH 28/12/2022 Non traité
F’Psmonne_r 'ERHR sur les projets des f|||ere_s dorr Ie_penme'gre LEFEBL_JRE 28/08/2022 Non traité
d'intervention pourrait se rapprocher de celui de I'équipe relais Sophie
Professionnalisation
de la démarche - G-5 La mise en
partie 1- chap |d'accompagnement | oeuvredela | - Module Auto- DRIEUX 1
. D - . . 28/08/2021 2 [
2-réf 3 de I'équipe par demarche Evaluation Valentine
I'utilisation des qualité
outils existants
Actions Pilotes Echéances , Etat
d'avancement
Travqﬂler la pr?se_ntatl?p sy_mthethue et la problématisation des RUIZ Cathy 28/08/2021 En cours
situations en réunion d'équipe
Intégrer la présentation synthetique dans le SCIDI RUIZ Gathy 28/08/2021 En cours
Alimenter la DAR en équipe interdisciplinaire DRIE[.JX 28/08/2021 Non traité
Valentine
Informer de I'avancée des actions de la DAR en réunion d'équipe \IIDaFI:ﬁtliJnXe 28/08/2021 Non traité
S.ystelmatlser une démarche d'interrogation DAR pour I'ensemble des DF{IEl_JX 28/08/2021 En cours
situations Valentine
Vérifier 'usage du courrier de mise en veille DRIE[.JX 28/08/2021 En cours
Valentine




Visibilité et T
. i - H-6 Visibilité et
partie 1‘— chap 2- I|3|l_)|||te d’es‘ ] perception de | - Module {\uto- DF{IEl‘JX £8/08/2021 2 -
réf 3 actions réalisées 'ESMS Evaluation Valentine
par 'lERHR
Actions Pilotes Echéances , Etat
d'avancement
Créer un lien médical pour une meilleure passation d'information LEngiLi‘leRE 28/08/2021 En cours
Realiser un prot_ocole d'intervention facilitant le lien via le médecin LEFEBL_JRE 28/08/2021 Non traité
dans les institutions Sophie
Réaliser une revu_e’globale des c;onventlons avec I'ensemble des BAL Johanna 28/08/2021 En cours
membres du comité des partenaires
Accompagnement
. de la montée en -G-1
partie 1- chap . - Module Auto- DRIEUX
3. réf 1 compétences des | Ressources Evaluation Valentine 28/08/2023 2
professionnels de humaines
I'ERHR
Actions Pilotes Echéances , Elat
d'avancement
. . . DRIEUX
Poursuivre les formations proposées par les CNRHR - 28/08/2023 En cours
Valentine
Sens_lblllser et former | assgtante sur les dllﬁerentes catégories de DRIEL_JX 28/08/2023 Traité
handicap rare pour une meilleure exploration lors du 1er contact Valentine
Proposer des stages d'observations dans les structures partenaires \?aﬁ{;ﬁ#n)(e 28/08/2023 En cours
Proposition de
formations HR en
direction des "
partie 1- chap . L'intervention sur| - Module Auto- DRIEUX -
3- réf 1 greosfel.'zsss;\c;gn;? son Evaluation Valentine 28/08/2023 3
! environnement
lien avec leurs
besoins
Actions Pilotes Echéances , Elat
d'avancement
Explmt_er les fiches d'évaluation a chaud des participants aux BAL Johanna 28/08/2023 Non traité
formations
Vallder_ou ameliorer l'intérét de ces formations pour la pratique des DRIEL_JX 28/08/2023 En cours
professionnels Valentine
Créer des bilans et des outils pédagogiques a transmettre au SCHOQMACHER 28/08/2023 Non traité
commanditaire dans le cas de demande de formation inira Héléne
O})]ectnvgr le colt des formations pour 'ERHR (incluant les frais BAL Johanna 28/08/2023 En cours
pédagogiques)
” . - - - DRIEUX s
Identifier les sujets travaillés avec I'aide de ressources extérieures Valentine 28/08/2023 Non traite
Clarifier le champ d'action des référents de parcours Corses en lien CHAZEL 28/08/2023 Non traité

avec les demandes de 'ARS

Christophe




Beéveloppement |, .51 2 mise en
partie 1- chap 3-|" . oeuvre de la - Module Auto- DRIEUX —
réf 2 methodlologle démarche Evaluation Valentine 28/08/2023 3 '
autour l'outil o
s qualité
vidéo
Actions Pilotes Echéances , Etat
d'avancement
F’ropqser un travail sur Ies_ prathuesn vusa‘ln’f a Ig vgk:arlsatlon des SCHOL{N’IACHER 28/08/2023 Non traité
competences des professionnels grace a l'outil video Héléne
Utiliser I outil vidéo dans la formation ou les groupes de SCHOL{I\{IACHER 28/08/2023 Non traité
professionnels Heéléne
Develqpper une wdeot_heque pour faciliter la communication, les BAL Johanna 28/08/2023 Non traité
formations, le partenariat
Formations et “H-5
partie 1- chap 322::?;;; E:'gg: 2 | L'intervention sur| - Module Auto- DRIEUX £8/08/2023 3 .
3-réf 2 idant son Evaluation Valentine '
aidants au environnement
domicile
Actions Pilotes Echéances , Etat
d'avancement
Développer des sensibilisations pour les aidants familiaux B'?\AZIEE:X 28/08/2023 En cours
Mettre en place un "café des aidants" orienté autour de leurs
. e . HOUMACHER "y
expertises d'usage de maniére a faciliter la rencontre des pairs- sC Cl)-ilél éng 28/08/2023 Non traité
aidants
Reconnaissance T
partie 2- chap 2- |et visibilité de | -8 ViSIDille &t \1o 516 Auto- | DRIEUX
} i perception de ; : 28/10/2021 2
réf 4 I'ERHR par les . Evaluation Valentine
; 'ESMS
partenaires
Actions Pilotes Echéances , Etat
d'avancement
Ll..lnmer_le dnsco_ursl de_ I'équipe en I|en_ avec la charte éthique a DHIEI._JX 28/08/2021 Non traité
l'intention des institutions et des familles Valentine
Créer une nouvelle plaquette ERHR BAL Johanna | 28/08/2021 En cours
Enrichir le site internet de I'ERHR pour communiquer et informer BAL Johanna 28/10/2021 En cours
Communiquer auprés des professionnels d'établissements a travers BAL Johanna 28/08/2021 Non traité
une newsletter
Commu_nuquer davantage sur les actions collectives auprées des BAL Johanna 28/08/2021 Non traité
partenaires
Transmission des
: données - D-5 Le respect
partie 2- chap 2-| ~, . - Module Auto- DRIEUX
&f 5 réglementaires Fje Ia_ N Evaluation Valentine 28/08/2020 1 .
concernant la confidentialité
confidentialité
Actions Pilotes Echéances , Elat
d'avancement
Retravz?liller en equipe les notions de "secret médical" et "secret DF{IEI._JX 28/08/2020 Non traité
partage Valentine




Evaluation des |- G-5 La mise en
partie 2- chap 3-|moyens utilisés oeuvre de la - Module Auto- DRIEUX £8/08/2023 3 =
ref 1 pour développer demarche Evaluation Valentine
le réseau qualité
Actions Pilotes Echéances d‘avalr?:;ment
Identifier une démarche adaptée visant a développer le partenariat \?aﬁglrzmtlijn); 28/08/2023 Non traité
Identifier une communication facilitatrice avec le secteur sanitaire LEgOEpE::‘iJeRE 28/08/2023 Non traité
- H-4 L'inscription
Formalisation dans les
partie 2- chap 3-|des relations et réseaux, les - Module Auto- DRIEUX £8/08/2022 3 I
ref 1 des actions filieres, les Evaluation Valentine
partenariales coopérations, les
partenariats
Actions Pilotes Echéances d‘avalril?l:ment
Continuer la formalisation du partenariat BAL Johanna 28/08/2022 En cours
Rappeler les engagements aux partenaires et envisager de faire DRIEUX 28/08/2022 Non traité
évoluer les modalités Valentine
Mesure et - G-5 La mise en
partie 2- chap 3- ?%y?ns dum nt oeuvre de la - Module Auto- DRIEUX 28/08/2023 1 .
réf 1 eveloppeme démarche Evaluation Valentine !
du Dispositif e
ylay qualité
Intégré
Actions Pilotes Echéances d‘avaIrEE:ment
Poursuivre la valorisation du Dispositif Intégré en rencontrant de DRIEUX 28/08/2023 En cours
nouveaux partenaires Valentine
Elaborer une procédure PACA CORSE pour le remplissage du SCIDI | BAL Johanna | 31/03/2021 En cours
Identifier des critéres permettant de mesurer le niveau du dispositif DRIEUX 28/08/2023 En cours
intégré ol les acteurs deviennent engagés et responsables Valentine

10



Annexe 3 Enquéte CREAI

)
CREAI

PACA ET CORSE
Centre Régional d’Etudes,
; d’Actions et d'Informations

en faveur des personnes
en situation de vulnérabilité

Repérage des établissements médicosociausessource, en capacite

ABAAAT I PACTI AO 1A EAT AEAAD

Résumédu projet

, 06123 O OEAEOA OADPi OAO 1 AO i OAAIT E OO Ads Bers@nfes donhceraeéstpér O
EAT AEAAD OAOA8 51 OAAAT OAI AT O O6ADPDPOT AEAT O AA |1 GAQE/
cartographie sera alors établie, avec repérage des compétences de chacun.

Description du projet

Eléments de diagnostic fondant le projet
17T 00 NOA 0110 Ai AOOAO 1 A0 OOAOGAOD AOOI 6O AO DPOIT AEA]
DAO A6O0T A AT1T1TA OEOEAHRIE QA bskovEpaGer dd&@rsineddeine® O AT AE A/
raree 51 DOAT EAO OOAOAEI h Oi ATEOTI PDPAO 16i NOEPA OAIl AEO

OAOOGEAAOKh 11 16%w2(2 AOO ET OAOOAT 6AhRh A AT 1 OOAOI O A
compétence d® DAOOITT AT O POi OAT OOh AT woxns #ADPAT AAT Oh A/
incomplet.

01T 00 OAPPAI h 1T A EAT AEAADP OAOA AOGO OT A T1TOETT A@EOC
communément utilisé. Cependant,kid T T ADBPI ENOA 1 A OAO@ AAI AOIi DPAO 1A
0i OET AOAT 1 OA1 OAT O 1T A &£O0i NOAT AR AO EAT AEAAD OAOAR 1

3000 adultes dans la région. Par ailleurs, plusialéfinitions sont repérées, sans consensus, ce qui donne lieu a
interprétations et discussions.

Obijectifs opérationnels

! PAOOEO AGOT A Ai ZET EOEITT Al T OTA AO EAT AEAADP OAOAn
des ressouwres que représentent les établissements médsamiaux qui accompagnent les personnes avec handicap rare,
en précisant les principaux sawbaire ou connaissances que déploient ces structu@snnaitre ces établissements
DAOI AOOOA Adi OEDADAT BBOOAAIART GRATAHOO i OAT OOAT T AT AT O Al
formation ciblée depersonnes.
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Méthodologie

Un travail bibliographiquecomplété padn AO AT OOAOEAT O AOAA | pdriefiréEud diat dedlieuk E C
sur lesujet

I 1T 6AEAA AA 1T A AAOGA AA AiT1TiAO AO #2%')h O1I 6O 1AO i
soit environ 590 établissements. Les catégories ciblées sont

IME, EEAP, IEM, IES, CAMSP, CMBPSSADpour les enfants (envirm250 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-fefrsa@eson
établissement en la matiere. AcetlET h O1T A ZEAEA AAOAOEDPOEOA OAOA AT TC
rare.

Les fiches alimenteront ensuite umeiniAAOA AA AT 1171 A0 AO PAOI ABOBOIT O 1 A C

$AOA AA T EOA Al GOOOA bDOi O0A

Entrenovembre 2020 et mar2021

-7 OEI A Auat®et iddikateurs
001 AGAGEI 1T Ad8061 OAPPI OO OUlI OEi OENOARh AOAA AAOOI COADE

Bénéficiaire

Direction Offre Médice3 1 AEAT A AA 18! 23 0! #!

Budget-temps prévisionnel du projet

Détail par étapedu financement du projet

Echangesavecl 61 NOEDA OAI AEO EAT AEAADP OAOA ¢ XB8YVYE
Bibliographie: 1.5j

#11 OOOOAOEIT A601T A Z£ZEAEA AAOAOBPOEOA bPI OO 1 A0 i O.
&ET A1l EOAOETT AO NOHAOOEITTT AEOA AGAT NOs OA

Création des listings, test, envois, relances ciblégis

Analyse desatours, mise en tableur3 j

#0i AOET T A80OT A OUDIcbnhaeadc O AIAT 11 51i HHAE GOOB I AR OK
Cartographie des implantations des EM§

Rédaction du rapport synthétiqué |

©CNoOR~ODE

Total jours: 21,5jours
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Annexe4 : Projet RecherchAction NEXTHEP

CNDEE ' EFAPPE |p§ofcr:fq

.0
7\
CNRHR JEAN MOULIN
I AHRE \

PROJET DE RECHERCHE ACTION
NEXTHEP

Nouvelle EXpertise Territoriale

pour les situations de Handicap avec EPilepsie
Quels besoins et conditions d'organisation ? Comment
soutenir le maillage de la fonction ressource ? Comment
envisager sa graduation ?

CONTACT :
FAHRES - AYMERIC AUDIAU - DIRECTEUR
Aymeric.audiau@fahres.fr
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Préambule :

Disposer des leviers pour étre acteurs a part entiere des transformations en cours
dans le champ médico-social ; anticiper ou accompagner ces évolutions pour s’inscrire
pleinement dans les tendances de fond des politiques publigues encourageant la
mobilité des ressources et expertises vers les lieux de vie de la personne; conforter
les capacités des ESMS disposant d’'une expertise dans 'accompagnement des
personnes en situation de handicap complexe ou rare a composante épileptique a
porter de maniere pro-active la dynamique de projection des savoirs et expériences
vers les personnes afin de privilégier les logiques de parcours, soutenir l'inclusion et
garantir le respect du libre choix du projet de vie de chacun ; réduire les inégalités
territoriales d’acces aux dispositifs en capacite de soutenir personnes, familles et
professionnels en déployant un réseau de ressources en adéquation avec les besocins
des personnes et des aidants ; ... telles sont les principales ambitions de ce projet.

Les enjeux qui sous-tendent ce projet sont particulierement mis en évidence dans le
champ des situations de handicap avec épilepsies et a fortiori quand on aborde la
problématique des Handicaps Rares a composante épilepsie sévére. En effet, La
diversité des formes d’épilepsie, leur fréequente séveérité, les risques liés aux crises, les
mythes qui les entourent, les déficiences ou troubles associés, sont autant de facteurs
qui mal pris en compte peuvent conduire a des prise en charge inadaptées, a
I'exclusion, voire a des risques vitaux. Les lacunes observées en termes d’accés a
des ressources soutenant 'accompagnement et I'inclusion des personnes en situation
de handicap épileptiques, notamment dans les nombreux établissements et services
meédico-sociaux qui les accueillent, requierent de développer un maillage de recours.
Les situations de Handicap Rare a composante épilepsie sévére qui relévent d’un
besoin complexe d’accompagnement, nécessitant de mobiliser une expertise trés
specifique, appellent avec une intensité encore accrue de disposer d'un tel maillage.

Ainsi, avec pour finalité la production d’outils d’autodiagnostic des dispositifs médico-
sociaux pour une évaluation du savoir-faire dont ils disposent ou qui leur fait défaut en
matiere d’accompagnement des personnes épileptiques, (auto-évaluation croisée
avec 'appréciation des usagers ou de leurs représentants sur cette offre ou demande
d’'expertise) , mais aussi avec I'objectif de produire un guide d’accompagnement des
dispositifs potentiellement ressources vers des missions de projections de leur
expertise en dehors de leurs murs (référentiel des prérequis techniques et humains
indispensables a ces missions, obstacles et facilitateurs a prendre en compte pour
muter vers des missions ressources, ...), ce projet entend soutenir de maniére
significative et opérationnelle la mobilisation pour la convergence des ressources vers
les personnes épileptiques en situation de handicap quel que soit leur lieu de vie sur
le territoire.
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Résumé du projet

L'enquéte REPEHRES' pilotée par FAHRES en 2015 a établi le taux de personnes avec
épilepsie accueillies en établissements et services médico-sociaux a 13%.

52% des ESMS interrogés (base: 778)ont exprimé des difficultés dans
I'accompagnement des personnes avec épilepsie.

Les conséquences d'un environnement inadapté vont &tre une majoration de la situation de
handicap, un recours aux urgences évitable et des ruptures de parcours. Globalement, les
professionnels font part d’'un sentiment d’isolement et d’'un déficit d'acces a des
ressources et recours experts venant étayer les dispositifs d’accompagnement.

Prenant en compte I'orientation de fond des politiques publiques qui conduit & mobiliser les
ressources et a les projeter vers la personne en situation de handicap, dans une logique de
parcours vs « places», ce projet entend soutenir la capacité des acteurs du champ médico-
social a projeter leur expertise et savoir en dehors de leurs murs, au bénéfice d’une meilleure
qualité de vie des personnes.

Pour autant, si 'organisation de la fonction ressource correspond au besoin d'évolution du
mode d’intervention collectif des ESMS, celle-ci reste peu définie.

Le projet a comme objectif général de documenter la fonction ressource appliquee au
champ médico-social a travers l'expérience des parties prenantes, en mobilisant une
approche systémique et des methodologies qualitatives et quantitatives. 1l s’agit d’étudier les
conditions et configurations optimales de mobilisation des ressources (quels prérequis
pour étre acteur de cette mobilité) et de mise en adéquations optimale avec les besoins
des bénéficiaires.

Autrement dit : comment se décline ou décliner la fonction ressource et sur des territoires
hétérogenes ?

- Quelles sont les conditions de mobilisation de la ressource, au bon niveau, au
bon moment afin de soutenir le parcours d’une personne en situation de handicap avec
épilepsie ?

- Quelles sont les conditions et modalités de projection de I'expertise en externe
et d’organisation d’'une dynamique apprenante ? Quels prérequis, competences, outils
sont nécessaires ?

- Quels sont les besoins d’évolution des modes d’intervention des établissements
et services spécialisés ?

En incitant et promouvant de nouveaux modes d’intervention, le projet vise a sécuriser les
parcours d’enfants et adultes ayant une épilepsie accompagnés a domicile ou en
établissement et favoriser leur inclusion en mobilisant les ressources expertes sur leurs
lieux de vie.

En qualifiant la fonction ressource dans une logique de réseau national et territorial, la
recherche action vise a contribuer aux mutations en cours dans le secteur social et médico-
sacial et soutenir la réalisation des projets de vie par I'accés a la ressource, réduire les
refus d’accueil ou les ruptures liés a I'épilepsie.

Pour la collectivité, I'efficience des réponses et I'organisation de la fonction ressource peut
permettre de réduire les couts inhérents aux recours indus aux urgences, a la psychiatrie, et
consécutifs aux poids portés par les aidants suite a 'exclusion des dispositifs des personnes
en situation de handicap avec épilepsie.

L LATOUR Patrick, CHOHIN Clothilde, LE BERRE Dominique, COLINOT Magali, CHAPION Roger, GAUTIER Agnés,
RICARD-MOUSNIER Brigitte. REPEHRES, REcensement des Populations En situation d’Handicaps Rares et
Epilepsies Séveres en établissements et services médicaux sociaux en Région des Pays de la Loire. FAHRES, 2016
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Fiche synthétique — Projet Recherche action NEXTHEP

Contexte

Finalité

Enjeux

Objectifs

Etapes

Résultats
attendus

Tableau
de bord

Une prévalence des personnes en situation de handicap avec épilepsie
estimée a 13%dans les établissements et services médico-sociaux

Des établissements médico-sociaux spécialisés en épilepsie inégalement
répartis sur le territoire

Un besoin de recours a une ressource territoriale en termes de
projection d’expertises, de transfert de compétence d’établissements
spécialisés au bénefice d'établissements et services enfants et adultes
Une inscription du projet dans un contexte d’évolution du mode
d’intervention médico-sociale (notion de parcours, dispositif, réponses
territoriales et intégrées)

Sécuriser les parcours d’enfants et adultes ayant une épilepsie (active
ou sévére) accompagnés a domicile ou en établissement et favoriser
leur inclusion en mobilisant les ressources expertes sur leurs lieux de
vie

Etre acteurs des mutations en cours dans le secteur social et médico-
social, développer, qualifier la fonction ressource dans une logique de
réseau national et territorial, mutualiser et s'outiller

Soutenir la réalisation des projets de vie par 'accés aux établissements
et réduire les refus d’accueil ou les ruptures liées a I'épilepsie

Réduire les couts inhérents aux recours indus aux urgences, a la
psychiatrie, et consécutifs aux poids portés par les aidants suite a
I’exclusion des dispositifs des personnes en situation de handicap avec
épilepsie

Déterminer

les conditions de mobilisation de la ressource, au bon niveau, au bon
moment afin de soutenir le parcours d’'une personne en situation de
handicap avec épilepsie a domicile et en établissement

les conditions de projection de I'expertise en externe et d’organisation
d’'une dynamique apprenante dans 'accompagnement des personnes en
situation de handicap avec épilepsie, a domicile et en établissement ;

les besoins d’évolution des modes d’intervention des établissements
et services spécialisés

Etape 1 : S’ouvrir sur des initiatives européennes ou sur d’autres situations
de handicap sur I'exercice de la fonction ressource

Etape 2: Comprendre les besoins les attentes des personnes et leur
proches en termes de fonction ressource

Etape 3 : Capitaliser les initiatives des ESMS spécialisés sur la projection
d’expertise et I'exercice de ressource sur un territoire

Etape 4 : Préciser les besoins, le positionnement des ESMS et les
conditions de mobilisation de la ressource sur 4 régions & 6 régions.

Etape 5: Produire de la connaissance (Référentiel de la fonction
ressource)

Etablir un outil autodiagnostic de positionnement « ressource » pour
les ESMS

Etablir un référentiel de la fonction ressource

Porteur : FAHRES

Partenaires : CNDEE — EFAPPE — Appui Ipso Facto — Université Lyon lIl.
Instances : comité scientifique et comité de pilotage

Duree du projet : 2 ans

Echelle : nationale, focus sur 4 3 6 régions
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Annexe5Y [ SGGNBE RQSyYy I ISYSyd RS LI NISYyFNAIG

) :
ERHR
T LOGCPARTENAIRE

[ Q9 |j-RefikX®rdonne au niveau régional en lien avec le Groupement National de Coopération Handicagidd®ares

/| SYiNBa bliAz2yldzE RS wSaaz2dNOS& | yRAOI LA wl NBEsodauX, QI
de maniére a offrir aux personnes en situation de handicap rare, un accompagnement cohérent, continu, de qualité,
labase& f SdzZNE o0Saz2Ayasx RSYFyYyRSa Si FiGdSydisSa Si aoiayaoON
t NBY Iyl Sy O2YLIi S-NBAZRFANE BYiSYDEY aBswib$ & R Sdlais NdsiittededzNJ
réseau Handicap Rare, de maniére a mettre a disposiésrpersonnes concernées des compétences et expertises. Pou
OSt X y2dza RS@St21LJJ2ya dzy OSNIFAY y2YONB RQ2dziAf asz vy

ldziaAx Rlya £S OFRNB RS fF Y2yisSS Sy O2YLIS lesgh@eS enRS
situation de handicap rare

Les partenaires

NOMDEQ9 ¢ | . [ L {répeesedtdpar M(NOM), (FONCTION)

5Qdzy S LI NI

Et

Equipe Relais Handicaps Rares PAT2RSEanimée par Valentine DRIEUX, en qualité de Pilote

5Ql dzi NB LJ NI =

{QSy 3l 3ASyi

PourETABLISSEMENAL

- 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 puisséens G NB ARSYGATASE O2YYS LISNAZ2Y)
sollicités au cas par cas en accord avec leurs Directions dans le cadre de situations accompagnées ou projet
Sy dzdz@NB ;LI NJ f Qowl w

- Accepter que dans le cadre de nos suivis des formatices salariés participent quelques mois apres la formation
aunedemi2 2 d2Ny SS RS GNI OF At R2yd €8 odz2i aSNIAG RS OF L
communautés de pratiques professionnelles.
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Pourf Q9 lj dzA LIS wSt ésPACAIORSERA O LJA  wl NJ

Proposer et financer une offre de formation adaptée

Recenser les personnes formées et les inclure dans la stratégie de développement en faveur des personne
situation de handicaps rares en régipn

Inscrire les compétences dévelopgée RI ya f I

FT2NXIEAAFGARZY SG fQFy.
professionnelles.

CFAG £ XXXXXEKEEKKKXKPEDD S

PourETABLISSEMENT t 2dzNJ £ Q9Gersew t ! /!
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Annexeb : Plaguette & destination des familles

L’ERHR, c’est quoi ?

L’Equipe-Relais Handicaps Rares est un
dispositif d’informations, de conseil,
d’appui et de coordination.

L’ERHR intervient en PACA et en Corse
en faveur de toute personne en situation
de handicap rare.

Ces situations combinent plusieurs
deficiences graves sensorielles, des
affections du métabolisme ou encore
des epilepsies séveres ayant des
répercussions importantes dans la vie
quotidienne.

Nous travaillons avec les personnes en
situation de Handicap Rare, les aidants,
les professionnels, les associations,
le secteur sanitaire, les institutions,
etc. pour contribuer a construire une
réponse adaptee...

elv e
ardahus A
El L]
EQUIPE Vo
s Pilote ) ERHR
Valentine DRIEUX - vdrieux@irsam. fr '

Equipe Relais Handicaps Rares
Prnvence—Alpes-C{':[e d'Azur Corse

= Assistante

Johanna BAL - jbal@irsam.fr

» Conseilléres techniques PACA

Cathy RUIZ - cruiz@irsam.fr

Héléne SCHOUMACHER - hschoumacher@irsam.fr

» Référents de parcours PACA
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? Mon enfant de 6 ans a un syndrome Je commence a étre épuisée, je ? Un diagnostic de maladie rare vient
Angelman. Sapriseenchargeau CAMSP recherche un lieu de vie adapté pour + d’étre posé pour mon fils. J'ai besoin
E est terminée. Il est sur liste d'attente mon fils de 40 ans qui n’a jamais éte E d’aide car je ne connais pas le milieu
®: de plusieurs etablissements. Pouvez- @ en institution. ®: du handicap.
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:;J’ai besoin de conseils pour
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Ma meére est sourde de naissance et

3 maintenant elle perd la vue. Elle vit F

> a domicile mais les aménagements » avec une AVS, mais I’école me dit que
@: ne sont plus adaptés... @ ce n’est plus possible...
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Mon enfant a une épilepsie sévére.
I’orientation de ma fille de 20 ans.
E Elle a une déficience visuelle et
.: intellectuelle importantes, j’ai peur
I qu'il n’y ait plus rien aprés...
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Il va a U'école 9 heures par semaine

AR EREEEN RN
FErEamaRaAm

Bsamsansaanm

NOTRE
ACCOMPAGNEMENT @t

PROPOSER DESAMENAGEMENTS @ SOUTENIR ET CONSEILLER @ INTERVENIR @ FAIRE LE LIEN®
des lieux de vie et des conseils en pour l'orientation et un dans les établissements avec avec des ressources specialisées
matiére éducative et thérapeutique accompagnement plus adapte un centre ressources si besoin au niveau sanitaire, medico-social,

éducatif et associatif du territoire...
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DES FAMILLES
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L'intervention de I'ERHR a permis de completer ce qui etait En tant que parents, nous ne savons pas tout ce qui est possible &
propose a mon enfant, afin de favoriser une orientation dans un et tout ce qui existe, alors cet accompagnement a été une aide E
service plus adapte a ses besoins. precieuse. :
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Annexe? : Programme de la Formation Approche systémigue en réseau

Une approche systémique et en réseau de

l'accompagnement

UNE FORMATION SUR L’ACCOMPAGNEMENT EN ENVIRONNEMENTS
COMPLEXES

Le projet

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

: création d’un
I'accompagnement.

réseau novateur

. . : ot E2m \ ! Eh e .
De nos jours, l'accompagnement bénéficie d'un appareil théorique, d'outils pour un projet

identifiés, et les postures d’accompagnateur se déploient dans de nombreux champs > : b as
inter-institutionnel

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

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

par des professionnels engagés pour:

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

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



Les objectifs

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

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

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

La démarche

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

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

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

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

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

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

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

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

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

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



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

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

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

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

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

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

Le programme

MODULE 1 - DEVELOPPER SES STRATEGIES D’ACCOMPAGNEMENT

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

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

2- Former les binomes

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

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

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



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

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

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

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

MODULE 2 - DYNAMISER LACCOMPAGNEMENT PAR LA REGULATION

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

¥ Comment réguler autrement pour accompagner autrement ?

ES

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

ES

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

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

¥ Larticulation de la régulation avec I'évaluation.

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

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



MODULE 3 - INCLURE LACCOMPAGNEMENT DANS UNE MISE EN RESEAU

1- Le mouvement de I'accompagnement

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

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

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

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

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

2 - Le projet du mouvement

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

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



Annexe8 : Programme de la Formatidoordinateur de parcours en ESSMS

FC1902

COORDINATEUR EN ESSMS
Possibilités d’allégements CAFERUIS a I'Imf Deux options au ChOix

Coordinateur de parcours Coordinateur d’équipe
FC1902.1 FC 1902.2

Les conditions d’accés 4 la formation

4 Les candidats doivent justifier d'un dipléme de niveau 1l dans le secteur social et médico-social.
4 Les candidats justifiant d'un dipléme de niveau IV assorti d'une expérience professionnelle d’au moins trois ans aprés
I'obtention du dipléme,
¢ les candidats titulaires d'un dipléme de niveau V assorti d'une expérience d’au moins cing ans aprés
I'obtention de leur dipléme,
Les dossiers de candidature seront examinés par une commission d’admission par I'équipe pédagogique.

La formation est ouverte aux intervenants des secteurs social, médico-social, de la santé, de I'animation, de l'aide &
domicile, qui assurent déja ou souhaitent assumer des fonctions de coordinateur de parcours (option 1) ou de coordi-
nateur d’équipe (option 2). Les deux options peuvent &tre suivies simultanément (inscription au double cursus).

1

Appréhender les évolutions législatives et leurs implications dans I'émergence des nouvelles fonctions de
« coordinateur » au sein des ESSMS

— Acquérir des outils méthodologiques et conceptuels pour "se repérer” dans ses fonctions de coordinateur

— Etre en capacité de co-construire une représentation partagée des fonctions de coordinateur au regard des
différents contextes d'intervention possibles

Modules Thématiques transversales & 'option 1 et 2

1 4 Sens, enjeux et méthodologies des démarches projets dans les organisations sociales et
médico-sociales.

¢ Lla mise en ceuvre d'une démarche globale de projet personnalisé/réflexions autour des
fonctions de coordinateur de parcours/coordinateur de projets personnalisés.

Projet, parcours
et

trajectoire de vie . , . . . ) .
4 La co-construction d’un diagnostic partagé (personne accompagnée/professionnel) : approche

philosophique de la démocratie participative.

2 4 L'émergence et |'évolution des fonctions de coordinateur au regard des politiques publiques :
du référent au coordinateur (le coordinateur de parcours patient, le Case manager, I'assistant
de parcours de vie...).

# Les évolutions des organisations sociales et médico-sociales au regard des réformes tarifaires

Posture et budgétaires : quelques éléments d’évolution.
professionnelle + Table ronde et témoignages de professionnels en fonction de coordination d'équipe et de
parcours.
¢ Les différents niveaux de responsabilité.
# Prévention et traitement des phénoménes de maltraitance.
3 4 Lles pratiques de coopération et de coordination du parcours de la personne dans différents

contextes organisationnels.
+ La mise en ceuvre d'une logique de coopération pluriprofessionnelle au service de la personne
et de son projet : I'approche socio-cognitive de la coopération.

L. ¢ Lalogique de |'apprentissage coopératif : I'animation de dispositifs, de modes de régulation,
cooperation de groupes de travail... qui générent de la coopération.

4 Le cadre juridique du partage des informations.

# La conduite d’entretiens (de consultation, de remobilisation, de recadrage) : sens, enjeux et
méthodologies.

Communication,
coordination et

4 ¢ Lafonction de coordination en contexte interculturel.

Interculturalité 4 La pratique de la laicité dans les organisations sociales et médico-sociales.
et laicité







