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1. Mise en contexte  

1.1. Définition du handicap rare 

Le terme « handicap rare » apparaît en France dans les années 90 pour caractériser certaines situations 
de handicaps rares et complexes. Bien que la notion de handicap rare ne corresponde à aucune 
définition scientifique du terme, elle est définie en France par ƭΩŀǊǊşǘŞ WhwC ƴϲ мус Řǳ н ŀƻǶǘ нллл  : 
« Le handicap rare correspond à une configuration rare de déficiences ou de troubles associés, incluant 
fréquemment une déficience intellectuelle, et dont le taux de prévalence ne peut être supérieur à un 
cas pour 10 000 habitantsΦ {ŀ ǇǊƛǎŜ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ ƴŞŎŜǎǎƛǘŜ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜ ǇǊƻǘƻŎƻƭŜǎ ǇŀǊǘƛŎǳƭƛŜǊǎ ǉǳƛ 
ne sont pas la simple addition des techniques et moyens employés pour compenser chacune des 
déficiences considérées. 
{ƻƴǘ ŀǘǘŜƛƴǘŜǎ ŘΩǳƴ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ ƭŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ǇǊŞǎŜƴǘŀƴǘ des déficiences relevant de l'une des 
catégories suivantes : 

1. [ΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜ ŀǳŘƛǘƛǾŜ ƎǊŀǾŜ Ŝǘ ŘΩǳƴe déficience visuelle grave ; 
2. [ΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜ ǾƛǎǳŜƭƭŜ ƎǊŀǾŜ Ŝǘ ŘΩǳƴŜ ou plusieurs autres déficiences ; 
3. [ΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜ ŀǳŘƛǘƛǾŜ ƎǊŀǾŜ Ŝǘ ŘΩǳƴŜ ƻu plusieurs autres déficiences ; 
4. Une dysphasie grave associée ou non à une autre déficience ; 
5. [ΩŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ƻǳ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜǎ ƎǊŀǾŜǎ Ŝǘ ŘΩǳƴŜ ŀŦŦŜŎǘƛƻƴ ŎƘǊƻƴƛǉǳŜΣ ƎǊŀǾŜ ƻǳ 

évolutive, telle que : 
a) une affection mitochondriale ; 
b) une affection du métabolisme ; 
c) une affection évolutive du système nerveux ; 
d) une épilepsie sévère. » 

 
Le ǇǊŜƳƛŜǊ {ŎƘŞƳŀ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ŘΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ǎƻŎƛŀƭŜ Ŝǘ ƳŞŘƛŎƻ-sociale pour les handicaps rares 2009-
2013 1  précise : 
 « /ƻƴǎŞǉǳŜƴŎŜ ŘΩǳƴŜ ŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴ ǊŀǊŜ Ŝǘ ǎƛƳǳƭǘŀƴŞŜ ŘŜ ŘŞŦƛŎƛǘǎ sensoriels, moteurs, cognitifs, ou de 
troubles psychiques, le handicap rare est constitué par : 

- ǳƴŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ŎƻƳǇƭŜȄŜ όǉǳƛ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ƭŀ ǎƛƳǇƭŜ ŀŘŘƛǘƛƻƴ ŘŜ ŘŞŦƛŎƛǘǎύ Τ 
- une expertise requise, caractérisée par la difficulté et la rareté ; » 
 
 

Une étude menée par le CREAI Île-de-France2 souligne que ƭŀ ŘŞŦƛƴƛǘƛƻƴ Řǳ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ ƴΩŜǎǘ ǉǳŜ ǇŜǳ 
maîtrisée par les établissements médico-ǎƻŎƛŀǳȄ Ŝǘ ƴΩŜǎǘ Ǉŀǎ ŎƻƴǎƛŘŞǊŞŜ ŎƻƳƳŜ ǇŜǊǘƛƴŜƴǘŜ ǇƻǳǊ ǘƻǳǎ 
les acteurs interrogés, qui semblent plus sensibles à la notion de complexité, or les situations de 
handicaps rares ne sont pas systématiquement complexes.  
  

 
1 Sch®ma national dôorganisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares 2009-2013. CNSA, octobre 2009 
2 Diagnostic territorial partagé dans le champ les handicaps rares en Ile-de-France, CREAI Île-de-France, 2019 

https://www.creai-idf.fr/diagnostic-territorial-partage-dans-le-champ-du-polyhandicap-en-ile-de-france.html 

https://www.legifrance.gouv.fr/jorf/id/JORFTEXT000000765671
https://www.creai-idf.fr/diagnostic-territorial-partage-dans-le-champ-du-polyhandicap-en-ile-de-france.html
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1.2. Prévalence3   

Si chaque combinaison de handicap rare a une fréquence inférieure à 1 cas pour 10 000 habitants, la 
ǎƻƳƳŜ ŘŜ ŎŜǎ Ŏŀǎ ǊŀǊŜǎ Ŝǎǘ Ǉƭǳǎ ŦǊŞǉǳŜƴǘŜΦ ¢ƻǳǘŜŦƻƛǎΣ ƭΩŀōǎŜƴŎŜ ŘŜ définition scientifique du handicap 
rare rend complexe la production de données épidémiologiques.  La définition du handicap rare, basée 
sur la rareté des situations et sur la technicité des prises en charge, ƴŜ ǇŜǊƳŜǘ Ǉŀǎ ŘΩŜǎǘƛƳŜǊ 
précisément leur fréquence. 
 
En France, deux systèmes de surveillance permettent de repérer des situations de handicaps rares, 
ōƛŜƴ ǉǳΩƛƭǎ ƴΩŀƛŜƴǘ pas été prévus pour décompter la catégorie « handicap rare » : le Registre des 
ƘŀƴŘƛŎŀǇǎ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝƴ IŀǳǘŜ-Garonne (RHE31) et le wŜƎƛǎǘǊŜ ŘŜǎ ƘŀƴŘƛŎŀǇǎ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ŝǘ 
Observatoire périnatal en Isère, Savoie et Haute-Savoie (RHEOP).  
 

¶ Le RHE31 estime la prévalence à 7,7 pour 10 000 enfants4. Sont comptabilisées « les déficiences 
sensorielles sévères combinées avec une autre déficience sévère Ŝǘ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ ǎŞǾŝǊŜ ŎƻƳōƛƴŞŜ 
Ł ŘΩŀǳǘǊŜs déficiences sévères ». 

¶ Le RHEOP fixe des critères différents Ŝǘ ǎΩŀǘǘŀŎƘŜ Ł ǊŜǇŞǊŜǊ ƭŜǎ ŀǎǎƻŎƛŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇǎ 
ǎŞǾŝǊŜǎ ŘŞŦƛƴƛŜǎ Řŀƴǎ ƭΩŀǊǊşǘŞΦ Lƭ estime la prévalence à 1,47 cas de handicap rare pour 1000 
enfants5. Selon les auteures, cette prévalence peut être sous ou surestimée. 

¶ Ce qui plaide pour une sous-estimation : 
o Un certain nombre de handicaps rares apparaîǘ ŀǇǊŝǎ ƭΩŃƎŜ ŘŜ т ŀƴǎ όŃƎŜ ŘŜ 

décompte du registre) 
o Manque de données sur la dysphasie grave et les affections métaboliques, 

mitochondriales et évolutives du système nerveux  

¶ Ce qui plaide pour une surestimation :  
o aŀƴǉǳŜ ŘŜ ŘƻƴƴŞŜǎ Řŀƴǎ ƭŜ ǊŜƎƛǎǘǊŜ ǎǳǊ ƭŀ ƎǊŀǾƛǘŞ ŘŜ ƭΩŞǇƛƭŜǇǎƛŜ όŎŀǊ ǘƻǳǎ ƭŜǎ 

cas sont décomptés) 
 
Bien que les résultats des registres ne soient ǉǳŜ ƭŜ ǊŜŦƭŜǘ ŘŜ ƭŀ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ȊƻƴŜ ƎŞƻƎǊŀǇƘƛǉǳŜ 
limitée, et ne sont en aucune manière représentatifs de la population en région PACA, en théorie les 
données du RHEOP permettent ŘΩŜǎǘƛƳŜǊ ǉǳŜ м 659 enfants pourraient être concernés par le handicap 
rare en région PACA6 . 
 

  

 
3 Handicaps rares : contextes, enjeux et perspectives. Expertise collective. Inserm, 2013, 421 p. 

http://www.ipubli.inserm.fr/bitstream/handle/10608/4556/expcol_2013_handicaps%20rares.pdf?sequence=1 
4 Sont étudiés les enfants de 8 ans résidant en Haute-Garonne, nés entre 1986 et 2002. 
5 Marit Van Bakel, C. Cans. Prévalence des handicaps rares en Isère, RHEOP, 2011 
6 http://www.creai-pacacorse.com/_depot_creai/documentation/205/205_17_doc.pdf 

 

http://www.ipubli.inserm.fr/bitstream/handle/10608/4556/expcol_2013_handicaps%20rares.pdf?sequence=1
http://www.creai-pacacorse.com/_depot_creai/documentation/205/205_17_doc.pdf
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1.3. Schémas nationaux ŘΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ǎƻŎƛŀƭŜ Ŝǘ ƳŞŘƛŎƻ-sociale pour les handicaps rares et 
dispositif intégré 

Les pouvoirs publics ont déployé trois schémas nationaux d'organisation sociale et médico-sociale 
ǇƻǳǊ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ Ŝƴ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜΦ  

1.3.1. Le premier portant sur la période 2009-20137 

Celui-ci visait à augmenter quantitativement et qualitativement les compétences et les ressources 
collectives spécialisées et à structurer territorialement les expertises et les accompagnements 
médico-sociaux.  
 

1.3.2. Le deuxième schéma 2014-2018 8 avait pour objectifs  

1.  Déployer ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ƛƴǘŞƎǊŞŜ ŀǳ ǎŜƛƴ ŘŜǎ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜǎ 
2. !ƳŞƭƛƻǊŜǊ ƭŀ ǉǳŀƭƛǘŞΣ ƭŀ ŎƻƴǘƛƴǳƛǘŞ ŘŜǎ ǇŀǊŎƻǳǊǎ ŘŜ ǾƛŜ Ŝǘ ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ à tous les âges 

de la vie 
3. Développer les compétences individuelles et collectives sur les situations de handicap rare 
4. Améliorer la connaissance, promouvoir la recherche et la culture partagée sur les situations de 

handicap rare. 
 
De cette volonté, pilotée par la CNSA, de déployer une organisation intégrée au sein des territoires, est 
né le dispositif intégré. Il vise à apporter une réponse adaptée à la complexité des situations de 
ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜΦ Lƭ ǎΩŀǇǇǳƛŜ ǎǳǊ ǳƴŜ concertation des acteurs nationaux, interrégionaux, régionaux, 
locaux et vise un décloisonnement des interventions. 
 
Cette organisation en dispositif intégré repose sur trois principes essentiels : 

- une responsabilité partagée avec des objectifs communs pour les acteurs intervenant dans 
une même situation 

- le questionnement par chacun des acteurs sur son propre fonctionnement, afin de clarifier 
ǎŜǎ ŘƻƳŀƛƴŜǎ ŘŜ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ Ŝǘ ƭƛƳƛǘŜǎ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴΣ ŎŜŎƛ ŀŦƛƴ ŘΩŀŘƻǇǘŜǊ ŘŜǎ ǇǊƻŎŞŘǳǊŜǎ 
et outils communs 

- ǳƴ ŎŀŘǊŜ ǎŞŎǳǊƛǎŞ ǇƻǳǊ ƭŜ ǇŀǊǘŀƎŜ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ŜƴǘǊŜ ƭŜǎ Ǉrofessionnels en respectant et 
préservant le droit des personnes. 

 

Zoom sur le sȅǎǘŝƳŜ ŎƻƳƳǳƴ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Řǳ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦ ƛƴǘŞƎǊŞ (SCIDI)9 
5ŜǇǳƛǎ нлмсΣ ƭŜ Db/Iw ǇƛƭƻǘŜ ƭŜ ǇǊƻƧŜǘ ŘŜ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘΩǳƴ ǎȅǎǘŝƳŜ ŎƻƳƳǳƴ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Řǳ 
dispositif intégré ς SCIDI ς ŎƻƳǇƻǊǘŀƴǘ ŘŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ŘΩǳǎŀƎŜǎ Ŝǘ ǳƴ ǎȅǎǘŝƳŜ ƘŀǊƳƻƴƛǎŞ ŘŜ ƎŜǎǘƛƻƴ ŘŜ ōŀǎŜ 
de données destiné aux professionnels. /Ŝ ǎȅǎǘŝƳŜ Řƻƛǘ ŦŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭΩŀŎŎŝǎ ǎƛƳǳƭǘŀƴŞ Ł ƭΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭŀ 
communication des données nécessaires à ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ Ŝƴ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ 
rare. 

 
7 Schéma national dôorganisation sociale et m®dico-sociale pour les handicaps rares 2009-2013. CNSA, octobre 2009 
8 Sch®ma national dôorganisation sociale et m®dico-sociale pour les handicaps rares 2014-2018. Paris : CNSA, juin 2015 
9 https://www.gnchr.fr/nos-actions/travailler-en-reseau 
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Source Υ {ŎƘŞƳŀ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ŘΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ǎƻŎƛŀƭŜ Ŝǘ ƳŞŘƛŎƻ-sociale pour les handicaps rares 2014-2018. Paris : CNSA, juin 2015 

 
Au niveau national, 4 Centres nationaux de ressources pour les handicaps rares (CNRHR) développent 
ǳƴŜ ŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǎǳǊ ƭŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ǊŜƭŜǾŀƴǘ ŘŜ ƭΩǳƴŜ ŘŜǎ catégories suivantes : 

1. le CNRHR CRESAM dédié à la surdicécité 
2. le CNRHR La Pépinière dédié à la déficience visuelle avec handicaps associés 
3. le CNRHR Robert Laplane dédié à la déficience auditive avec handicaps associés et aux troubles 

complexes du langage avec handicaps associés 
4. le CNRHR FAHRES dédié à ƭΩépilepsie sévère. 

 
Au niveau national, des actions transversales sont menées en commun avec ces quatre CNRHR et 
ƭΩŀǇǇǳƛ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭŜ Řǳ Groupement national de coopération handicaps rares (GNCHR). 
 
Au niveau interrégional, le déploiement des équipes relais handicaps rares (ERHR) ǎǳǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ Řǳ 
territoire national est amorcé en нлмр Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ Řǳ ǎŜŎƻƴŘ ǎŎƘŞƳŀ ƴŀǘƛƻƴŀƭ ŘΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ǎƻŎƛŀƭŜ 
et médico-sociale pour les handicaps rares 2014-нлмуΦ !ǾŜŎ ƭΩŀǇǇǳƛ ŘŜǎ /bwIwΣ ƭŜǎ 9ǉǳƛǇŜǎ wŜƭŀƛǎ ǇƻǳǊ 
les Handicap Rares (ERHR) contribuent au déploiement du dispositif intégré dans les territoires en se 
ǘǊƻǳǾŀƴǘ Ł ƭΩƛƴǘŜǊŦŀŎŜ ŘŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀƴǘ Ł ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ Ŝƴ 
situation de handicap. En Paca et Corse, eƴ нлнлΣ ƭΩ9ǉǳƛǇŜ ǊŜƭŀƛǎ IŀƴŘƛŎŀǇǎ rares a suivi 152 
personnes10.  
 
Au niveau local le dispositif intégré se déploie grâce aux compétences développées par les acteurs 
intervenant en proximité des personnes en situation de handicap rare (personnes en situation de 
handicap elles-mêmes, familles, professionnels du secteur social, médico-social et sanitaire, etc.) 

 
10 http://pacacorse.erhr.fr/wp-content/uploads/sites/2/2021/07/Synthese-rapport-activite-ERHR-Paca-Corse.pdf 

 

http://pacacorse.erhr.fr/wp-content/uploads/sites/2/2021/07/Synthese-rapport-activite-ERHR-Paca-Corse.pdf
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1.3.3. Le troisième schéma 2021-2025  

Il vise à consolider les progrès apportés en inscrivant durablement la reconnaissance des situations de 
handicap rare dans les politiques publiques du handicap. Il est structuré autour de trois axes : 

- Assurer une réponse pour tous et pour chacun ; 
- Renforcer la dynamique d'intégration au sein des territoires et garantir la lisibilité de l'offre 

et la complémentarité des dispositifs pour les professionnels, les personnes et leurs proches 
aidants ; 

- Produire, partager et diffuser les connaissances sur les handicaps rares pour apporter des 
réponses aux personnes. 

Et repose sur trois principes :  
- [ŀ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƭΩŜȄǇǊŜǎǎƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜΣ celles de sa famille et de son entourage et 

la reconnaissance de leurs savoirs et expertises spécifiques  
- [ŀ ƭƻƎƛǉǳŜ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ŦƻƴŘŞŜ ǎǳǊ ƭŜǎ ŎŀǇŀŎƛǘŞǎ Ŝǘ ƭŜǎ ǇƻǘŜƴǘƛŀƭƛǘŞǎ ŘŜ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜ 

reconnue comme actrice et partenaire 
- La coopération entre les acteurs, la complémentarité des actions et le décloisonnement 

entre professionnels 

1.4. Développement de la fonction ressource 

Un des leviers pour apporter une réponse adaptée à la complexité des situations de handicap rare est 
le développement de fonction ressource, introduit par la circulaire du 2 mai 2017 relative à la 
ǘǊŀƴǎŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƻŦŦǊŜ : « Une telle fonction a pour but ŘΩŀƳŞƭƛƻǊŜǊ ƭŀ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜ ŎƻƭƭŜŎǘƛǾŜ ŘŜǎ 
acteurs, notamment par des mesures ciblées à la suite de retours ŘΩŜȄǇŞǊƛŜƴŎŜǎΣ ŀŦƛƴ ŘŜ ŎƻƴǘǊƛōǳŜǊ Ł 
une meilleure adaptation et continuité du parcours global. Elle nécessite ŘΩşǘǊŜ ƻǊƎŀƴƛǎŞŜ Řŀƴǎ ŎƘŀǉǳŜ 
région de façon fonctionnelle et graduée, avec un niveau de proximité de première intention ». 
 

La fonctioƴ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜ Ŝǎǘ ƛƴǘŞƎǊŞŜ Řŀƴǎ ƭŀ ǎǘǊŀǘŞƎƛŜ ǉǳƛƴǉǳŜƴƴŀƭŜ ŘΩŞǾƻƭǳǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƻŦŦǊŜ Υ « De manière 
plus générale, les ESMS doivent ǎΩƻǳǾǊƛǊ ŘŀǾŀƴǘŀƎŜ ǎǳǊ ƭŜǳǊ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜ en se positionnant comme de 
véritables plateformes dont les missions doivent aller au-ŘŜƭŁ ŘŜ ƭΩŀŎŎǳŜƛƭ ŘŜ ƭŜǳǊǎ ǊŞǎƛŘŜƴǘǎ. Ils ont un 
rôle à jouer auprès des aidants. [ƻǊǎǉǳΩƛƭǎ ŘƛǎǇƻǎŜƴǘ ŘΩǳƴŜ ŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜΣ ƛƭǎ ŘƻƛǾŜƴǘ şǘǊŜ 
positionnés et reconnus en tant que fonction ressources όΧύ ».  
Le développement de la fonction ressource ǾƛǎŜ Ł ŦŞŘŞǊŜǊ ŘŜǎ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ Ŝƴ ǎΩŀǇǇǳȅŀƴǘ ǎǳǊ ǳƴŜ 
ǇƭǳǊŀƭƛǘŞ ŘΩŀŎǘŜǳǊǎ Ǉƭǳǘƾǘ ǉǳΩŁ ŘŞŘƛŜǊ ŘŜǎ 9{a{ Ł ŘŜǎ ŦƻƴŎǘƛƻƴǎ ǎǇŞŎƛŀƭƛǎŞŜǎ Ŝǘ ŎƭƻƛǎƻƴƴŞŜǎΦ  

La reconnaissance de cette fonction apparaît dans les nomenclatures SERAFIN PH comme prestation 
indirecte : « Au-delà des partenariats, une mission de ressource ou d'appui pour son environnement 
peut être assurée par un ESSMS au titre de son intégration dans le territoire et d'un rôle de recours 
spécialisé dans une offre d'accompagnement graduée et inclusive. »  
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1 hōƧŜŎǘƛŦǎ ŘŜ ƭΩŞǘǳŘŜ 
La structuration de fonction ressource nécessite le repérage de ressources reconnues comme expertes 
sur un territoire.  
 
LΩ!w{ t!/! ƴŜ ŘƛǎǇƻǎŜ Ǉŀǎ ŘΩǳƴŜ ǾƛǎƛōƛƭƛǘŞ suffisante quant aux établissements et services médico-
sociaux Ŝƴ ŎŀǇŀŎƛǘŞ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜǊ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŀǘǘŜƛƴǘŜǎ ŘΩǳƴ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜΦ ¦ƴ ǇǊŜƳƛŜǊ ǘǊŀǾŀƛƭΣ 
réalisé en 2018, en région PACA, ǇŀǊ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ǊŜƭŀƛǎ handicaps rares (ERHR), a permis de repérer sur la 
région 38 établissements et services proposant un accompagnement à des personnes présentant un 
handicap rare et détenant des compétences en adéquation. Cependant, ce bilan est un premier 
panorama incomplet. 
 
[ΩƻōƧŜŎǘƛŦ ŘŜ ŎŜǘǘŜ ŞǘǳŘŜ Ŝǎǘ ŘŜ ǊŜpérer les ESMS ayant accompagné des personnes présentant un 
handicap rare et de réaliser un repérage le plus exhaustif possible des ressources que représentent 
les établissements médico-sociaux qui accompagnent les personnes en situation de handicap rare11. 
Elle a également vocation à préciser les principaux savoir-faire, expertises ou connaissances que 
déploient ces structures.  
 
[ΩƛƴǘŞǊşǘ ŘŜ ŎŜǘǘŜ ŘŞƳŀǊŎƘŜ Ŝǎǘ notamment ŘŜ ǇŜǊƳŜǘǘǊŜ ŀǳȄ ŀŎǘŜǳǊǎ ŘŜ ŘƛǎǇƻǎŜǊ ŘΩǳƴ ƻǳǘƛƭ 
ǎȅƴǘƘŞǘƛǉǳŜ ŘŜ ǊŜǇŞǊŀƎŜ ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŘƛǎǇƻǎŀƴǘ ŘΩǳƴŜ ŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǇƻǳǊ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ 
personnes en situation de handicap rare. Cet outilΣ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩ!w{ Ŝǘ ŘŜ ƭΩ9wIwΣ permettra une 
meilleure interconnaissance des institutions. 

2 Méthode 

 Population visée 

[ΩŞǘǳŘŜ ǇƻǊte sur les ressources disponibles en région PACA. Tous les ESMS des catégories suivantes 
ǎƻƴǘ ǾƛǎŞǎ ǇŀǊ ƭΩŞǘǳŘŜ :

- Institut médico-éducatif (IME)  
- Etablissement pour enfants ou adolescents 

polyhandicapés (EEAP) 
- Institut thérapeutique éducatif et 

pédagogique (ITEP)  
- Institut d'éducation motrice (IEM) 
- Lƴǎǘƛǘǳǘ ŘΩŞducation sensorielle (IES) 
- /ŜƴǘǊŜ ŘΩŀŎǘƛƻƴ ƳŞŘƛŎƻ-sociale précoce 

(CAMSP) 
- Centre médico-psycho-pédagogique (CMPP) 
- Service d'éducation spéciale et de soins à 

domicile (SESSAD), y compris les services 

ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŦŀƳƛƭƛŀƭ Ŝǘ ŘΩŞŘǳŎŀǘƛƻƴ 
précoce (SAFEP), les services de soutien à 
ƭΩŞŘǳŎŀǘƛƻƴ ŦŀƳƛƭƛŀƭŜ Ŝǘ Ł ƭΩƛƴǘŞƎǊŀǘƛƻƴ ǎŎƻƭŀƛǊŜ 
(SSEFIS), lŜǎ ǎŜǊǾƛŎŜǎ ŘΩŀƛŘŜǎ Ł ƭΩŀŎǉǳƛǎƛǘƛƻƴ ŘŜ 
ƭΩŀǳǘƻƴƻƳƛŜ Ŝǘ Ł ƭΩƛƴǘŞƎǊŀǘƛƻƴ ǎŎƻƭŀƛǊŜ ό{!!!L{ύ 

 
11 La littérature qualifie 3 niveaux de ressources selon le niveau dôint®gration des probl®matiques de handicap rare : le 

service ressource, le lieu ressource (¨ sensibilit® individuelle et / ou institutionnelle) et le lieu dôaccueil.  

https://www.cnsa.fr/documentation/gnchr-etat-des-lieux-handicaps-rares-2013-2.pdf   

- Foyer de vie  
- Foyer d'accueil médicalisé (FAM) 
- Maison d'accueil spécialisée (MAS) 
- Etablissement et service d'aide par le 

travail (ESAT)  
- Service d'accompagnement médico-

social adultes handicapés (SAMSAH) 
- Service d'accompagnement à la vie 

sociale (SAVS)  
- Pôles de compétences et de prestations 

externalisées (PCPE)  

https://www.cnsa.fr/documentation/gnchr-etat-des-lieux-handicaps-rares-2013-2.pdf
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Parmi ces structures, sƻƴǘ ǊŜǘŜƴǳŜǎ ǇƻǳǊ ƭΩŞǘǳŘŜΣ ŎŜƭƭŜs ayant déclaré avoir accompagné au 
moins une personne avec handicap rare au cours des cinq dernières années.  

 

 Méthode de collecte 
Les données ont été collectées via un questionnaire développé à partir du logiciel Sphinx ® et 
diffusé auprès des établissements et services par courriel. Les destinataires ont été repérés grâce 
à la base de données du CREAI PACA et Corse et au Fichier national des établissements sanitaires 
et sociaux (FINESS). Les ESMS sont repérés à partir du numéro FINESS, ainsi, les informations 
relatives aux établissements secondaires ou antennes, sont rattachés à ƭΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ ǇǊƛƴŎƛǇŀƭ 
ƴŜ ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ Ǉŀǎ ŘΩŀƴŀƭȅǎŜ ŦƛƴŜ.  
 
Le questionnaire se compose de deux parties : 

¶ [ŀ ǇǊŜƳƛŝǊŜ ǇŜǊƳŜǘ ŘΩƻōǘŜƴƛǊ ŘŜǎ informations relatives aux principales caractéristiques de 
ƭΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ ƻǳ Řǳ ǎŜǊǾƛŎŜ (catégorie de ƭΩ9{a{, public accompagné, prestations proposées, 
plateau technique en termes de ressources humaines).  

¶ La seconde partie permet la collecte de données relatives aux situations de handicaps rares 
rencontrées όƴƻƳōǊŜ Ŝǘ ǘȅǇŜΣ ǇǊƛǎŜ Ŝƴ ŎƻƳǇǘŜ Řŀƴǎ ƭŜ ǇǊƻƧŜǘ ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ ƻǳ ƭŜ /thaΣ 
difficultés rencontrées, mobilisation de ressources externes, compétences spécifiques pour 
ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴs de handicaps raresΧύΦ   
 
Le questionnaire a été testé auprès de 5 structures afin de repérer les difficultés de compréhension 
Ŝǘ ŘΩƛƴǘŜǊǇǊŞǘŀǘƛƻƴ des questions ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ ŀƛƴǎƛ ŘΩŀƧǳǎǘŜǊ ƭŜ questionnaire en amont de sa 
ǘǊŀƴǎƳƛǎǎƛƻƴ Ł ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ 9{a{ Ŝƴ région PACA. 
 
Le questionnaire est présenté en Annexe 1. 
 

 Bilan de la collecte et validation des données  
[ŀ ŎƻƭƭŜŎǘŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ǎΩŜǎǘ ŘŞǊƻǳƭŞŜ Řǳ нм ŘŞŎŜƳōǊŜ нлнл ŀǳ 8 septembre 2021. !Ŧƛƴ ŘΩŀǎǎǳǊŜǊ 
une bonne participation des établissements, plusieurs relances ont été effectuées, par courriel et 
ǇŀǊ ǘŞƭŞǇƘƻƴŜΣ ŀǾŜŎ ƭŜ ǎƻǳǘƛŜƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ǊŜƭŀƛǎ ƘŀƴŘƛŎŀǇǎ ǊŀǊŜǎΦ 
 
Près de 200 ŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘǎ ƻǳ ǎŜǊǾƛŎŜǎ ƻƴǘ ǇŀǊǘƛŎƛǇŞ Ł ƭΩŞǘǳŘŜ (sur 849 sollicités, soit 1/4), dont 66 
ayant mentionné ne pas accompagner de personnes en situation de handicap rare.  
Certaines réponses sont inexploitables, car trop partielles. 
 
Certains organismes gestionnaires ont complété un unique questionnaire regroupant les 
informations relatives à plusieurs établissements ƻǳ ǎŜǊǾƛŎŜǎΣ ŎŜ ǉǳƛ ƭƛƳƛǘŜ ƭΩŜȄǇƭƻƛǘŀǘƛƻƴ ŘŜǎ 
ŘƻƴƴŞŜǎ ǇŀǊ ŎŀǘŞƎƻǊƛŜ ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ όǎŜŎǘŜǳǊǎ ŜƴŦŀƴǘǎ κ ŀŘǳƭǘŜǎ ; services /  établissement). Afin 
de minimiser les limites, un contact téléphonique auprès de ces organismes gestionnaires a permis 
ŘΩƻōǘŜƴƛǊ ŎŜǊǘŀƛƴŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘƛǎǘƛƴŎǘŜƳŜƴǘ ǇŀǊ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜΦ 
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3 Résultats 

 Une définition du handicap rare non partagée  
La définition du handicap rare laisse ǇƭŀŎŜ Ł ǳƴŜ ǇŀǊǘ ŘΩƛƴǘŜǊǇǊŞǘŀǘƛƻƴΦ Les échanges conduits 
auprès de certains établissements et services médico-sociaux lors du test du questionnaire et 
ƭΩŜȄǇƭƻƛǘŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŎƻƭƭŜŎǘŞŜǎ ǇŀǊ ǉǳŜǎǘƛƻƴƴŀƛǊŜ ont révélé que la notion de handicap 
rare reste peu maîǘǊƛǎŞŜΦ [ΩƛƴǘŜǊǇǊŞǘŀǘƛƻƴ Řǳ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ ŜƴƎƭƻōŜ souvent des situations 
ƴŞŎŜǎǎƛǘŀƴǘ ǳƴŜ ǇǊƛǎŜ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ ŎƻƳǇƭŜȄŜ Ƴŀƛǎ ƴŜ ǊŜƭŜǾŀƴǘ Ǉŀǎ ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴŜ 
situation de handicap rare telle que définie dans les textes de référence.  Par ailleurs, plusieurs 
professionnels associent souvent la notion de handicap rare à celle de maladie rare, alors que 
les maladies rares ne génèrent pas toutes un handicap rare. Les maladies sont dites rares 
ƭƻǊǎǉǳΩŜƭƭŜǎ ǘƻǳchent une personne sur 2 000, soit pour la France moins de 30 000 malades 
par pathologie. Certaines maladies rares entraînent des conséquences en termes de 
handicaps rares et de nombreuses personnes présentant un handicap rare ne sont pas 
atteintes de maladies rares. 
 
Par ailleurs, certains acteurs privilégient la notion de handicap complexe. Une structure 

précise « Le polyhandicap est déjà en soi un ensemble de handicaps complexes donc nous ne 

différencions pas le handicap rare ». Cet élément a nécessairement une incidence sur le 

repérage des établissements et services déclarant accompagner des situations de handicap 

rare.  

 Un repérage incomplet  
 

/ŜǊǘŀƛƴŜǎ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ Ŝƴ tŀŎŀ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŀƴǘ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ ƴΩƻƴǘ Ǉŀǎ 

complété le questionnaire. [Ωabsence de participation de certains ESMS et de définition 

partagée ƴŜ ǇŜǊƳŜǘ Ǉŀǎ ŘΩŀǘǘŜƛƴŘǊŜ ƭΩƻōƧŜŎǘƛŦ de repérage exhaustif des ressources que 

représentent les établissements médico-sociaux qui accompagnent les personnes en situation 

de handicap rare. 

Cette étude permet de repérer 112 établissements ou services en région PACA déclarant 

accompagner (ou avoir accompagné au cours des 5 dernières années) des personnes 

présentant un handicap rare, soit 48 structures pour enfants et 64 structures pour adultes.  

Les caractéristiques de ces structures sont présentées en Annexe 2. 
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 Situations de handicap rare  
 
Les structures ayant participé ont rapporté avoir accompagné au cours des 5 dernières années 
1 044 situations de handicap rare. Ce ƴƻƳōǊŜ Ŝǎǘ ǇƻǎǎƛōƭŜƳŜƴǘ ǎǳǊŜǎǘƛƳŞ Ŝƴ Ǌŀƛǎƻƴ ŘΩǳƴŜ 
définition qui pose encore question. Inversement, le nombre de situations de handicap rare 
est sous-estimé en raison de la non-ǇŀǊǘƛŎƛǇŀǘƛƻƴ Ł ƭΩŜƴǉǳşǘŜ ŘŜ ŎŜǊǘŀƛƴŜǎ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎΣ Řƻƴǘ ƭŀ 
ŎƻƴǘǊƛōǳǘƛƻƴ Ł ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ Ŝƴ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ Ŝǎǘ ŎƻƴƴǳŜΦ 5Ŝ 
ǇƭǳǎΣ ǇŀǊƳƛ ƭŜǎ ммн 9{a{ ǊŜǇŞǊŞǎ ǇŀǊ ƭΩŜƴǉǳşǘŜΣ ǎŜǳƭǎ ур ƻƴt complété la section visant à 
décrire les situations rencontrées. 
 
Un peu plus de la moitié (53%) des situations de handicap rare rapportées dans cette étude 
concerne une affection chronique associée à une autre déficience grave. Cette proportion est 
compŀǊŀōƭŜ Ł ŎŜƭƭŜ ƻōǎŜǊǾŞŜ Ǿƛŀ ƭŜ ǎȅǎǘŝƳŜ ŎƻƳƳǳƴ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Řǳ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦ ƛƴǘŞƎǊŞ ό{/IDI) 
ǉǳƛ ǊŞǾŝƭŜ ǉǳΩŜƴ CǊŀƴŎŜΣ Ŝƴ нлмфΣ ру ҈ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŞŜǎ ǇŀǊ ƭŜǎ 9wIw présentent 
ce type de déficiences12.  
 

Tableau 1. Nombre de situations de handicap rare accompagnées au cours des 5 
dernières années par catégorie de déficiences 

 

Nombre total 
de situations 
rapportées 

Nombre maximal 
de situations 
rapportées par 
structure 

Nombre moyen 
de situation 
accompagnée par 
établissement 

Nombre de 
structures 
concernées 

Déficience auditive grave + visuelle grave 78 13 3 25 

Déficience visuelle grave + autre(s) déficience(s) 163 40 5 33 

Déficience auditive grave + autre(s) déficience(s) 141 45 5 31 

Dysphasie grave  133 33 9 15 

Affection chronique + autre(s) déficience(s) 529 100 11 47 

Ensemble des situations de handicap rare 1044 122 12 85 

 
5Ŝǎ ǾŀǊƛŀōƛƭƛǘŞǎ ŘŞǇŀǊǘŜƳŜƴǘŀƭŜǎ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜǎ ǎΩƻōǎŜǊǾŜƴǘ ǉǳŀƴǘ ŀǳ ƴƻƳōǊŜ Ŝǘ aux 
caractéristiques des situations rapportées. Près de la moitié des situations de handicap rare 
sont repérées au sein des ESMS des Bouches-du-Rhône. 11 % de ces situations sont repérées 
dans les Hautes-Alpes, alors que ce département regroupe environ 3 % de la population de la 
région. Inversement, 10 % des situations de handicap rare sont repérées dans le Var. Ce 
département regroupe 20 % de la population régionale. 
 
Au ǊŜƎŀǊŘ ŘŜǎ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜǎ Ł ƭΩƻǊƛƎƛƴŜ Řǳ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜΣ ƭŜ ŘŞǇŀǊǘŜƳŜƴǘ ŘŜǎ IŀǳǘŜǎ-Alpes se 
ŘŞƳŀǊǉǳŜ ǇŀǊ ƭŀ ǇŀǊǘ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜ ŘΩŀŦŦŜŎǘƛƻƴǎ ŎƘǊƻƴƛǉǳŜǎ ƎǊŀǾŜs ou évolutives associées à 
ŘΩŀǳǘǊŜǎ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜǎ : 75 % des situations de handicap rare correspondent à cette catégorie 
όǾŜǊǎǳǎ ро҈ ǇƻǳǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜ ƭŀ wŞƎƛƻƴύΦ LƴǾŜǊǎŜƳŜƴǘΣ Řŀƴǎ ƭŜǎ !ƭǇŜǎ-Maritimes et le Var, 
ŎŜǘǘŜ ǇǊƻǇƻǊǘƛƻƴ Ŝǎǘ Ǉƭǳǎ ŦŀƛōƭŜ Ŝǘ ǎΩŞƭŝǾŜ ǊŜǎǇŜŎǘƛǾŜƳŜƴǘ Ł ор ҈ Ŝǘ мм %.  Les ESMS des Alpes-
Maritimes rapportent une part importante de déficiences auditives graves (25%), et les ESMS 
du Var une part importante de dysphasies graves (36%) et de surdi-cécités (22%). 
 
 
 

 
12 https://www.cnsa.fr/documentation/cnsa_21-01_handicaps_accessible.pdf  

https://www.cnsa.fr/documentation/cnsa_21-01_handicaps_accessible.pdf
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Figure 1 Répartition du nombre de situations de handicap rare accompagnées au cours 
des 5 dernières années, par département 

 
Mise en garde : Les données présentées pour les Alpes de Haute-Provence sont fournies à titre indicatif. Seuls 3 
ESMS de ce département ont répondu à cette question. 

 
 

Tableau 2. Répartition des situations de handicap rare rencontrées par catégorie 
de déficiences et par département  

Hautes-
Alpes 

Alpes-
Maritimes 

Bouches-
du-
Rhône 

Var Vaucluse Ensemble 
Région 

Déficience auditive grave + visuelle 
grave 

3% 10% 4% 22% 11% 7% 

Déficience visuelle grave + autre(s) 
déficience(s) 

6% 15% 18% 19% 15% 16% 

Déficience auditive grave + autre(s) 
déficience(s) 

11% 25% 12% 13% 6% 14% 

Dysphasie grave  6% 15% 7% 36% 20% 13% 

 Affection chronique + autre(s) 
déficience(s) 

75% 35% 59% 11% 48% 51% 

Ensemble des situations  100% 100% 100% 100% 100% 100% 

 
Mise en garde : les données des Alpes de Haute-Provence ne sont pas présentées en raison des faibles effectifs 

 
  

Alpes de Haute-Provence: 
n= 5 Hautes-Alpes: 

n= 106

Alpes-Maritimes : 
n= 172

Bouches-du-Rhône: 
n = 514

Var : n=  95

Vaucluse: n=  
152
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En 2019, les données du SCIDI révèlent que 61 % des personnes accompagnées par les CNRHR 
et les ERHR ont une maladie rare13. Précisons par ailleurs que seules certaines maladies rares 
entraînent des conséquences en termes de handicap rare. Dans la présente étude, un peu plus 
de la moitié des ESMS rapportant des situations de handicap rare indiquent que certaines de 
ces situations sont liées à une maladie rare (54%, soit 42 structures). Les maladies rares les 
plus fréquemment citées sont la Maladie Bardet-Biedl, ƭŜ ǎȅƴŘǊƻƳŜ ŘΩ!ƴƎŜƭƳŀƴ, le Syndrome 
d'Usher ou encore le syndrome de Rett. 
 
Parmi les structures indiquant être concernées par une maladie rare, un peu moins de 40% 
indiquent être en lien avec un centre ressource :  

¶ 10 structures rapportent être en lien avec un centre de référence maladies rares,  

¶ 3 avec un centre de compétences maladie rares, 

¶ 4 avec une filière maladies rares.  
Sont cités, la Brain-ǘŜŀƳΣ ƭŜ /w9{!aΣ ƭŜ ŎŜƴǘǊŜ wƻōŜǊǘ [ŀǇƭŀƴŜΣ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ǊŜƭŀƛǎ ƘŀƴŘƛŎŀǇǎ ǊŀǊŜǎΣ 
FAVA-Multi, Les Makaras, le service neurologique pédiatrique du CHU ŘŜ ƭŀ ¢ƛƳƻƴŜ Ŝǘ ƭΩIƾǇƛǘŀƭ 
Necker. Précisons que les structures citées ne sont pas nécessairement des centres de 
référence labellisés ni des ŎŜƴǘǊŜǎ ŘŜ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ŘŞǎƛƎƴŞǎ ǇƻǳǊ ƭŀ ǇǊƛǎŜ Ŝƴ ŎƘŀǊƎŜ ŘΩǳƴŜ 
maladie rare. 
 

  

 
13 https://www.cnsa.fr/documentation/cnsa_21-01_handicaps_accessible.pdf  

PRECONISATIONS 

¶ Poursuivre le travail de sensibilisation mené sur la compréhension du concept de handicap 
rare afin de constituer un langage commun et une base au partage des pratiques 
professionnelles 

¶ Renforcer le lien entre les ESMS et les centres ressources, notamment en favorisant 
ƭΩƛƴǘŜǊŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ Ŝǘ ƭΩƛŘŜƴǘƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ. A cet égard, une cartographie des 
expertises et sa mise à disposition en ligne sur un espace ressource dédié pourrait faciliter 
le partage. 

https://www.cnsa.fr/documentation/cnsa_21-01_handicaps_accessible.pdf
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 Handicap rare : ǇǊƻƧŜǘ ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ Ŝǘ CPOM  
Près de 4 structures sur 10 accompagnant des situations de handicap rare abordent ce sujet 
Řŀƴǎ ƭŜǳǊ ǇǊƻƧŜǘ ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ. A la question « Précisez comment », les réponses obtenues 
se regroupent en 3 grandes thématiques : description des caractéristiques de la population 
accueillie, ƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ Ŝǘ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ et ressources et moyens de 
ƭΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘΦ  
Cƛǘƻƴǎ Ł ǘƛǘǊŜ ŘΩŜȄŜƳǇƭŜ : 

- « tŀǊ ǳƴŜ ŘŞŦƛƴƛǘƛƻƴ Ŝǘ ǇŀǊ ƭŜǎ ǇǊŜǎǘŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ŎƻƳǇŜƴǎŀǘƛƻƴ ŘŜǾŀƴǘ şǘǊŜ ƳƛǎŜǎ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ Τ Řŀƴǎ 
la description du public et en déclinant les relais (équipes mobiles handicaps rares, centre de 
référence : coopération) » 

- « Par une montée en compétence des professionnels au regard des situations rencontrées » 
- « Sur le volet ressources/partenaires » 
- « Collaboration avec les plateformes ressources » 

  
Près de 45% ŘŜǎ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ ƴΩŀōƻǊŘŜƴǘ Ǉŀǎ le sujet des handicaps rares dans le contrat 
ǇƭǳǊƛŀƴƴǳŜƭ ŘΩƻōƧŜŎǘƛŦǎ Ŝǘ ŘŜ ƳƻȅŜƴǎ (CPOM) ǉǳƛ ƭΩŜƴƎŀƎŜ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜǎ ŀǳǘƻǊƛǘŞǎ ŘŜ ǘŀǊƛŦƛŎŀǘƛƻƴΦ 
Toutefois, ces éléments sont à interpréter avec prudence. 27 % des répondants ne savent pas 
répondre à cette question.  
 
5Ŝǎ ŘƛŦŦŞǊŜƴŎŜǎ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜǎ ǎΩƻōǎŜǊǾŜƴǘ ǇŀǊ ŘŞǇŀǊǘŜƳŜƴǘ : 71 % des ESMS des Hautes-Alpes 
accompagnant des situations de handicap rare ont abordé ce sujet avec les autorités de 
financement. Dans les Bouches-du-wƘƾƴŜΣ ŎŜǘǘŜ ǇǊƻǇƻǊǘƛƻƴ ǎΩŞƭŝǾŜ Ł нр ҈Φ tƻǳǊ ƭŜǎ ŀǳǘǊŜǎ 
départements de la région, cette proportion se situe autour de 40 %. 
 

Tableau 3. ҈ ŘΩ9{a{ ŀȅŀƴǘ ŀōƻǊŘŞ ƭŜ ǎǳƧŜǘ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ 

 Oui Non Ne sait pas 

5ŀƴǎ ƭŜ ǇǊƻƧŜǘ ŘΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ 41% 49% 10% 

!ǾŜŎ ƭΩŀǳǘƻǊƛǘŞ ŘŜ ŦƛƴŀƴŎŜƳŜƴǘ 41% 39% 20% 

Dans le contrat pluriannuel d'objectifs et de moyens (CPOM) 28% 45% 27% 

 

  

PRECONISATIONS 

¶ Valoriser, au travers ŘΩǳƴŜ ƻǳ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ ŦƛŎƘŜǎ ŀŎǘƛƻƴ Řǳ CPOMΣ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ 
personnes en situation de handicap rare 

¶ Mettre en exergue dans le cadre du CPOM, les partenariats noués afin de valoriser 
ƭΩƻǳǾŜǊǘǳǊŜ ŘŜ ƭΩŞǘŀōƭƛǎǎŜƳŜƴǘ ǎǳǊ ǎƻƴ ŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ. En ce sens, le développement de 
la fonction ressourceΣ ŀǳ ǎŜƴǎ ŘŜ ƭΩŀƴƴŜȄŜ с ŘŜ ƭŀ ŎƛǊŎǳƭŀƛǊŜ ǇƻǊǘŀƴǘ ǎǳǊ ƭŀ ǘǊŀƴǎŦƻǊƳŀǘƛƻƴ 
ŘŜ ƭΩƻŦŦǊŜΣ ǇƻǳǊǊŀƛǘ şǘǊŜ ǾŀƭƻǊƛǎŞ 

¶ Dans une optique de Ƴƻōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ǇƭǳǊƛ-disciplinaire autour du handicap 
rare, expliciter ces fiches action dédiées afin de valoriǎŜǊ ƭΩŜƴƎŀƎŜƳŜƴǘ ŘŜǎ 
professionnels autour de ces accompagnements 
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 Difficultés rencontrées 
 

Parmi les 88 structures ayant complété cette section, 64 rapportent avoir rencontré des 
ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ ǇƻǳǊ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜΣ ǎƻƛǘ т3 %.  
 

¶ Près ŘΩм ǎǘǊǳŎǘǳǊŜ ǎǳǊ о ŀȅŀƴǘ ǊŜƴŎƻƴǘǊŞ ŘŜǎ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ ǎƻǳƭƛƎƴŜ ŘŜǎ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ ǇƻǳǊ 
le travail avec la famille. Sont fréquemment rapportés, le déni du handicap et les 
ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ ŘΩŀŎŎŜǇǘŀǘƛƻƴΦ /ŜǊǘŀƛƴǎ 9{a{ ǎƻǳƭƛƎƴŜƴǘ ƭŜ ōŜǎƻƛƴ ŘŜ ǘƛŜǊǎ Řŀƴǎ leur relation 
avec la famille. 

¶ Parmi ces 64 structures, près des ¾ ont rencontré des difficultés pour 
ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŞŘǳŎŀǘƛŦ. Le manque de ressources humaines disponibles et le 
manque de formation du personnel sont rapportés par plusieurs ESMS. Plusieurs 
ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ ǊŀǇǇƻǊǘŜƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ ǊŜƭŀǘƛǾŜǎ Ł ƭΩŀŘŀǇǘŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ƭƻŎŀǳȄΦ 
Une structure souligne que « le travail en collaboration avec d'autres services 
extérieurs a mis beaucoup de temps à se mettre en place. Le décloisonnement n'est pas 
encore fluide. La déficience auditive entraîne beaucoup de freins pour les 
établissements ou services qui ne se connaissent pas. Un travail de sensibilisation doit 
se poursuivre ». 

¶ Un peu plus de la moitié (56%) des structures ayant rencontré des difficultés 
rapportent des difficultés ǇƻǳǊ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǇŀǊŀƳŞŘƛŎŀƭ. Là aussi, le manque 
de ressources humaines disponibles (orthophoniste, ergothérapeute, psychologue, 
psychomotricien) et le manque de formation du personnel sont rapportés. Des 
ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ ǊŜƭŀǘƛǾŜǎ ŀǳȄ ōŜǎƻƛƴǎ ŘΩŀŘŀǇǘŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ƳƻŘŜǎ ŘŜ ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ όlangue 
des signes tactile, braille, Χ) sont également soulignées.  

¶ Ils sont пу҈ Ł ŀǾƻƛǊ ǊŜƴŎƻƴǘǊŞ ŘŜǎ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ ǇƻǳǊ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ƳŞŘƛŎŀƭ. Sont 
soulignées notamment, les difficultés de coordination, le manque de connaissances et 
de formation des médecins généralistes et la difficulté à trouver des spécialistes.  

 
NB Υ [ŀ ǇǊƻōƭŞƳŀǘƛǉǳŜ ŘŜ ƭΩŀǘǘǊŀŎǘƛǾƛǘŞ ŘŜǎ ƳŞǘƛŜǊǎ ŘŜ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǎƻŎƛŀƭ Ŝǘ ŞŘǳŎŀǘƛŦ est 
globale, bien au-delà des spécificités liées au handicap rare, avec une stratégie 
gouvernementale pour y trouver des pistes de solution en lien avec les employeurs et 
partenaires sociaux 
 
Au regard des autres types de difficultés rencontrées, le déficit de ressources est là encore 
soulevé : « Difficultés d'orientation vers un établissement ou des prises en charge adaptés » ; 
« Difficulté pour l'orientation en établissements spécialisés : SESSAD, IME, EEAP....saturés ». 
5Ŝǎ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ ǊŜƭŀǘƛǾŜǎ ŀǳȄ ŘŞǇƭŀŎŜƳŜƴǘǎ ƛƴŘǳƛǘǎ ǇŀǊ ƭΩŀōǎŜƴŎŜ ŘŜ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŘŜ ǇǊƻȄƛƳƛǘŞ 
sont également soulignées.  
 
Citons finalement : « La recherche de ressources prend beaucoup de temps, organiser des 
rencontres et accompagner dans un projet global et cohérent prend également du temps ».  
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Tableau 4. ҈ ŘΩ9{a{ ŀȅŀƴǘ Ǌapporté ŘŜǎ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ ǇƻǳǊ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ 
situations de handicap rare 

 Ensemble 
de la 
région 

Alpes de 
Haute-
Provence* 

Hautes-
Alpes 

Alpes-
Maritimes 

Bouches-
du-
Rhône 

Var Vaucluse 

҈ ŘΩ9{a{ ŀȅŀƴǘ 
rapporté des 
difficultés  

73% 67% 65% 88% 69% 91% 58% 

Pour 
l'accompagnement 

éducatif 
73% 0% 91% 64% 60% 100% 86% 

Pour 
l'accompagnement 

paramédical 
55% 50% 64% 21% 50% 90% 71% 

Pour 
l'accompagnement 

médical 
47% 50% 91% 21% 30% 70% 43% 

Pour le travail avec 
la famille 

33% 50% 18% 21% 40% 30% 57% 

* A interpréter avec prudence en raison des faibles effectifs 

 

  

PRECONISATIONS 

¶ Valoriser, notamment dans le cadre des CPOM, la notion de coordination (et à terme de 
fonction ressource), prégnante dans le champ du handicap rare ŀǳ ǊŜƎŀǊŘ ŘŜ ƭΩŀƳǇƭŜǳǊ ŘŜǎ 
expertises à mobiliser. 

¶ Investir dans la formation dédiée au handicap rare pour les professionnels en interne mais 
ŀǳǎǎƛ ǇƻǳǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ όƳŞŘŜŎƛƴǎ Ŝǘ ǇŀǊŀƳŞŘƛŎŀǳȄ ƭƛōŞǊŀǳȄύΣ ǎƻǳǎ ƭŀ ŦƻǊƳŜ 
de formations courtes, vidéos ou de MOOC en complément de temps de formation plus 
longs. 

¶ A cet égard, les employeurs peuvent bénéficier de fonds de formation relevant soit de 
ƭΩht/h soit de crédits spécifiques mis à disposition par la CNSA. 
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 .Ŝǎƻƛƴǎ ŘΩŀǇǇǳƛ 
 

Tableau 5. ҈ ŘΩ9{a{ ŀȅŀƴǘ ƳŀƴƛŦŜǎǘŞ ŘŜǎ ōŜǎƻƛƴǎ ŘΩŀǇǇǳƛ ǇƻǳǊ 
ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ 

des besoins en formation, sensibilisation et étayage 65 %  

besoins ŘΩŀǇǇǳƛ Ł ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜ ŘŜ ƭŀ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜ  51 % 

ōŜǎƻƛƴǎ ŘΩŀǇǇǳƛ Ł ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŞŘǳŎŀǘƛŦ ŘŜ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜ  44 % 

ōŜǎƻƛƴǎ ŘΩŀǇǇǳƛ Ł ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ƳŞŘƛŎŀƭ 39 % 

ōŜǎƻƛƴǎ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǎ ŜƴǘǊŜ ǇŀƛǊǎ  34 % 

besoins ŘΩŀǇǇǳƛ Ŝƴ ŀƴŀƭȅǎŜ ŘŜ ǇǊŀǘƛǉǳŜǎ  21 % 

65 % des structures accompagnant des situations de handicap rare soulignent des besoins 
en formation, sensibilisation et étayage. Les besoins manifestés se regroupent en 3 
thématiques :  

1. Les aides techniques 
2. La sensibilisation et la connaissance des pathologies et déficiences (citons par 

exemple : « sensibilisation au handicap rare », « bonne connaissance de chaque cas 
de handicap rare pour anticiper et adapter les accompagnements », « cécité », 
« Chorée de Huntington ») 

3. Une meilleure connaissance des réponses à apporter (« réponses adaptées aux 
besoins de la personne accompagnée », « communication alternative et 
augmentée », « stimulation basale ») 

 
Au-delà de ces 3 thématiques, le souhait ŘΩŀǾƻƛǊ ŘŀǾŀƴǘŀƎŜ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜs avec les centres 
ressources Ŝǘ ŘΩŀǾƻƛǊ ǳƴ ǎƻǳǘƛŜƴ ǇƻǳǊ ŦƻǳǊƴƛǊ ƭŜǎ ŜȄǇƭƛŎŀǘƛƻƴǎ ŀǳȄ ŦŀƳƛƭƭŜǎ est manifesté.  
 

¶ La moitié des structures accompagnant des situations de handicap rare rapportent des 
ōŜǎƻƛƴǎ ŘΩŀǇǇǳƛ Ł ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ƛndividuelle de la situation de la personne. Sont cités 
ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜΣ ŘŜǎ ōŜǎƻƛƴǎ ŘΩadaptation des pratiques éducatives ou encore des besoins 
ŘΩƻǳǘƛƭǎ ŘΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴΣ ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ǇƻǳǊ « individualiser au mieux les supports 
d'apprentissages et les cours. Travailler l'individuel dans le collectif et éviter de mettre 
les personnes en échec ». Le besoin de fluidité du parcours est souligné (« articulation 
avec les MDPH », « travail en double notification lorsque nécessaire »). 

¶ Concernant les besoins Ł ƭΩŀŎŎƻƳpagnement éducatif de la personne (rapportés par 
пп ҈ ŘŜǎ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎύΣ ǎƻƴǘ ǇǊŞŎƛǎŞǎ ŘŜǎ ōŜǎƻƛƴǎ ŘΩaide à l'élaboration du projet de vie, 
ŘΩŀƛŘŜ pour l'apprentissage dans le volet rééducation, des besoins dΩζ articulation et 
de projection vers la vie au sein du secteur pour personnes handicapées adultes » et 
des besoins de « collaborer davantage avec des services extérieurs spécialisés dans 
d'autres déficiences ». 

¶ Les ōŜǎƻƛƴǎ ŘΩŀǇǇǳƛ Ł ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ƳŞŘƛŎŀƭ de la personne (rapportés par 40% 
des structures) concernent notamment le besoin de repérer des spécialistes, de 
développer l'accessibilité des services médicauxΣ ŘΩŀǾƻƛǊ ǳƴ accompagnement au 
quotidien de l'équipe dans la prise en charge de la douleur Ŝǘ ŘΩŀƳŞƭƛƻǊŜǊ ƭŀ 
coordination avec les hôpitaux dédiés et les centres de référence maladies rares. 
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PRECONISATIONS 

¶ De manière générale, les ESSMS accompagnant des publics porteurs de handicap rare 
sont en ŀǘǘŜƴǘŜ ŘΩŞǘŀȅŀƎŜ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜ (interface de communication), de formation 
όŀǳǘƻǳǊ ŘŜǎ ǘȅǇƻƭƻƎƛŜǎ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇΣ ƭŜǳǊ ŎƻƴǎŞǉǳŜƴŎŜΣ ƭŜǳǊ ŞǾƻƭǳǘƛƻƴ Ŝǘ ƭΩƛƳǇŀŎǘ ǎǳǊ ƭŜǎ 
personnes), ŘΩŀǇǇǳƛ Ł ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ. 

¶ [ΩŀŎŎŜƴǘ Řƻƛǘ şǘǊŜ Ƴƛǎ ǎǳǊ ŎŜǎ ǘǊƻƛǎ ŀǎǇŜŎǘǎΣ ƭΩŞǘǳŘŜ ƳŜǘǘŀnt en exergue la non-
ǊŜŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ ŘŜ ŎŜǊǘŀƛƴŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ ŎƻƳƳŜ ǊŞǎǳƭǘŀƴǘ ŘΩǳƴ 
manque de connaissance de ses caractéristiques. In fine, cela constitue un frein à 
ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦǎ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘΦ 

¶ Également et pour rejoindre les préconisations formulées dans le paragraphe 
précédents : la ŎƻƻǊŘƛƴŀǘƛƻƴ ǊŜƴŦƻǊŎŞŜ ŜƴǘǊŜ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǇŀǊŀƳŞŘƛŎŀƭΣ 
éducatif, médical ǇŜǊƳŜǘǘǊŀƛǘ ŘΩƻǇǘƛƳƛǎŜǊ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ en 
situation de handicap rare. 
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 Compétences spécifiques et mises à disposition 
 
30% des répondants (28 structures) considèrent disposer de compétences spécifiques pour 
ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜΦ Rappelons que ces éléments sont 
déclaratifs  
 
Cette enquête a pu être un outil de valorisation des compétences pour certaines structures, 
sans pour autant que les ressources soient adéquates Ł ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ 
handicap rare. Inversement, certaines structures peuvent disposer de compétences 
spécifiques sans les reconnaître comme telles.  
 

Figure 2 Répartition des ESMS selon les réponses à la question « Pensez-vous disposer de 
ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜǎ Ł ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ όŜƴ ƛƴǘŜǊƴŜ 
ou en libéral) ? » 

 

 
Mise en garde : Les données présentées pour les Alpes de Haute-Provence sont fournies à titre indicatif. Seuls 2 
ESMS de ce département ont répondu à cette question. 

 
 
Parmi eux, 15 ƛƴŘƛǉǳŜƴǘ ǉǳŜ ŎŜǎ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ǇŜǳǾŜƴǘ şǘǊŜ ƳƛǎŜǎ Ł ŘƛǎǇƻǎƛǘƛƻƴ ŘΩŀǳǘres 
établissements ou services, notamment pour des actions de sensibilisation et de formation, 
Řŀƴǎ ƭŜ ŎŀŘǊŜ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǎ ǎǳǊ ƭŜǎ ǇǊŀǘƛǉǳŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭƭŜs ou encore pour la préparation à 
l'orientation d'un bénéficiaire vers un autre établissement.  
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Une structure précise que la mise en commun des compétences doit être pensée de façon 
large, en définissant les modalités en lien avec les partenaires.  
 
Une structure précise qu'une formation spécifique sur les handicaps rares plus poussée est 
requise avant de pouvoir transmettre ces compétences. 
 
Les ressources humaines les plus fréquemment citées comme détenant des compétences 
ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜǎ ǇƻǳǊ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Řǳ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ ǎƻƴǘ ƭŜǎ ŞŘǳŎŀǘŜǳǊǎ ǎǇŞŎƛŀƭƛǎŞǎΣ ŎƛǘŞǎ 
par 20 ESMS, suivis des chefs de service (16), des psychologues (16), des psychomotriciens 
(13), des directeurs (12) et des infirmiers (12).  En libéral, ce sont les orthophonistes qui sont 
le plus fréquemment cités (4). 
 

 

PRECONISATIONS 

 

¶ Des ressources dédiées existent sur chacun des départements, une cartographie 
ǇŜǊƳŜǘǘǊŀƛǘ ŘŜ ƭŜǎ ƳŜǘǘǊŜ Ŝƴ ŀǾŀƴǘ Ŝǘ ŘŜ ǾŀƭƻǊƛǎŜǊ ŎŜǘǘŜ ƻŦŦǊŜ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ 
ŘŜǎ 9{a{ Ł ǇǊƻȄƛƳƛǘŞ Ŝǘ ǊŜƴŦƻǊŎŜǊ ƭΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǇŀǊǘŀƎŞŜ. 

¶ Mettre en place et animer des communautés de pratiques dans les territoires. Elles 
ǇŜǳǾŜƴǘ ǎΩŜƴǾƛǎŀƎŜǊ ǎƻƛǘ ǇŀǊ ŎŀǘŞƎƻǊƛŜ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ ǎƻƛǘ ǇŀǊ ŎƻǊǇǎ ŘŜ ƳŞǘƛŜǊ ƻǳ 
encore de manière transverse. 

¶ Faire en sorte que cette mise à disposition ne se fasse pas au détriment de 
l'accompagnement direct des bénéficiaires en valorisant dans les CPOM le partage 
ŘΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ et la fonction ressource. 

¶ Former les équipes pluri-disciplinaires à la méthodologie de projet et à la fonction 
de coordination.  
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Tableau 6. Ressources humaines les plus fréquemment citées comme détenant 
ŘŜǎ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜǎ ǇƻǳǊ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Řǳ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ όƴombre de 
structures)  

Professionnels 
de la structure 

Libéraux 
intervenant dans 
la structure 

Enseignants (y compris EPS) 6 0 
 

Educateurs spécialisés 20 0 

Educateur technique, technique spécialisé 2 0 

Aide médico-psychologique 8 0 

Assistant de service social 8 0 

Interprète en langue des signes 4 0 

Codeur en LPC 2 0 

Autre facilitateur de communication 3 0 

Directeur 12 0 

Chef de service 16 0 

Neuropsychologue 6 0 

Psychologue 16 2 

Infirmier DE 12 0 

Infirmier puériculteur 2 0 

Kinésithérapeute 8 1 

Ergothérapeute 10 1 

AVJiste et instructeur en locomotion 3 1 

Psychomotricien 13 1 

Orthophoniste 6 4 

Orthoptiste 2 0 

Aide-soignant 8 0 

Médecin généraliste 8 1 

Médecin de médecine physique et réadaptation 1 2 

Médecin ORL 1 1 

Neurologue 0 2 

Ophtalmologue 0 1 

Pédiatre 4 0 

Psychiatre 7 2 

Pédopsychiatre 3 1 
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ол ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ ƛƴŘƛǉǳŜƴǘ ŀƎƛǊ Ŝƴ ǘŀƴǘ ǉǳŜ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜ ǇƻǳǊ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ ǎǇŞŎƛŀƭƛǎŞŜǎ ƻǳ 

de droits commun (dont 13 estimant détenir des compétences spécifiques pour 

ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ŘŜ handicap rare).  

 

Autant de structures enfants que de structures adultes indiquent agir en tant que ressource.  

Pour le secteur « enfants », 7 SESSAD, 2 EEAP, 2 IME, 1 CAMSP, 1 CMPP et 1 IES agissent en 

tant que ressource. Pour le secteur « adultes », sont repérés 6 SAMSAH, 3 SAVS, 3 FAM et 3 

Foyers de vie.  

 

Figure 3 tǊƻǇƻǊǘƛƻƴ ŘΩ9{a{ ŀƎƛǎǎŀƴǘ Ŝƴ ǘŀƴǘ ǉǳŜ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜ ǇƻǳǊ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ 

spécialisées ou de droit commun, parmi les ESMS accompagnant des situations de 

handicap rare, par département 

 

Mise en garde : Les données présentées pour les Alpes de Haute-Provence sont fournies à titre indicatif. Seuls 2 
ESMS de ce département ont répondu à cette question. 
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 tǊƻǘƻŎƻƭŜǎ ŘŜ ǎƻƛƴǎ ƻǳ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜǎ et démarches innovantes 

3.8.1 Protocoles de soins 
Près de la moitié (46%, soit 38 ESMS sur 82 répondants) des structures accompagnant des 
situations de handicap rare indiquent avoir mis en place des protocoles de soins ou 
ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘs spécifiques aux handicaps rares. Les protocoles les plus fréquemment 
Ƴƛǎ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ŎƻƴŎŜǊƴŜƴǘ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ŝǘ ƭŜǎ ǎƻƛƴǎ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭǎΦ {ǳƛǾŜƴǘ ƭŜǎ Ǉrotocoles 
ŘΩƻōǎŜǊǾŀǘƛƻƴ όǘǊƻǳōƭŜǎ ǎƻƳŀǘƛǉǳŜǎΣ ǘǊƻǳōƭŜǎ Řǳ ŎƻƳǇƻǊǘŜƳŜƴǘΣ ŀƭƛƳŜƴǘŀǘƛƻƴΣ ΧύΣ ŎƛǘŞǎ ǇŀǊ 
17% des structures accompagnant des situations de handicap rare. 
 

Tableau 7. Structures ayant mis en place des protocoles de soins ou 
ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜǎ ŀǳȄ ƘŀƴŘƛŎŀǇǎ ǊŀǊŜǎ 

 

Nombre 
ŘΩ9{a{ 

% pŀǊƳƛ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ 
ESMS accompagnant des 
situations de handicap rare 

tǊƻǘƻŎƻƭŜ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭ 34 41% 

Protocole de soins individuels 27 33% 

tǊƻǘƻŎƻƭŜ ŘΩƻōǎŜǊǾŀǘƛƻƴ  14 17% 

tǊƻǘƻŎƻƭŜ ŘŜ ǎƻƛƴǎ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭǎ ŘΩǳǊƎŜƴŎŜ 11 13% 

tǊƻǘƻŎƻƭŜ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŎƻƭƭŜŎǘƛŦ 10 12% 

Protocole de soins collectifs 5 6% 

Total 38 46 % 

 

Bien que les données doivent être interprétées avec prudence en raison des faibles effectifs 
pour certains départements (notamment pour les Alpes de Haute-Provence), des différences 
ŘŞǇŀǊǘŜƳŜƴǘŀƭŜǎ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜǎ ǎΩƻōǎŜǊǾŜƴǘ ǉǳŀƴǘ ŀǳȄ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ ŀȅŀƴǘ Ƴƛǎ Ŝƴ place des 
ǇǊƻǘƻŎƻƭŜǎ ŘŜ ǎƻƛƴǎ ƻǳ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǎǇŞŎƛŦƛǉǳŜǎ ŀǳȄ ƘŀƴŘƛŎŀǇǎ ǊŀǊŜǎΦ  
 

3.8.2 Démarches innovantes 
Une question ouverte visait le repérage de démarches innovantes développées pour 
ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ Ŝƴ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜΣ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ en termes de 
ŎƻƻǊŘƛƴŀǘƛƻƴΣ ŘŜ ǇŀǊǘŀƎŜ ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴΣ ŘŜ ǘǊŀƴǎǾŜǊǎŀƭƛǘŞΣ ŘŜ ǇŀǊǘŀƎŜ ŘŜ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜΣ ƻǳ 
encore pour le travail avec les familles.  
 
En termes de partage de compétences, une structure rapporte avoir ponctuellement établi 
des conventions de mutualisation des moyens humains qui ont permis d'établir des 
évaluations diagnostiquesΣ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǊŀǇǇƻǊǘent des collaborations avec les centres ressources 
et le partage de compétences avec les proches aidants. 
 
Sont également rapportées ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǇƭŀŎŜ ŘΩǳƴŜ ǳƴƛǘŞ ƳƻōƛƭŜ ŜȄǇŞǊƛƳŜƴǘŀƭe à visée 
ƛƴŎƭǳǎƛǾŜ ƻǳ ŜƴŎƻǊŜ ƭŀ ŎǊŞŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŞǉǳƛǇŜ IǳƴǘƛƴƎǘƻƴ.  
 
Concernant le travail avec les familles, des visio ont été mises en place, notamment durant les 
périodes de confinement et des groupes de parole de parents d'enfants qui présentent un 
syndrome Charge sont proposés. 
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[Ŝǎ ŘŞƳŀǊŎƘŜǎ ǇǊƻǇƻǎŞŜǎ ƴŞŎŜǎǎƛǘŜƴǘ ŘΩşǘǊŜ ŘŀǾŀƴǘŀƎŜ ƛƴǾŜǎǘƛƎǳŞŜǎΦ [Ŝǎ ŘŜǎŎǊƛǇǘƛƻƴǎ ŦƻǳǊƴƛŜǎ 
sont trop synthétiques pour saisir ce que les structures ont souhaité valoriser.  

 

 Travail avec les familles  
La majorité des structures accompagnant des situations de handicap rare déclarent travailler 
avec les familles pour évaluer les besoins, soit 93% des structures pour adultes et ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ 
des structures pour enfants.  
 

Tableau 8. Part de structures travaillant avec les familles  

 Ensemble des 
ESMS 

ESMS pour 
enfants 

ESMS  
pour adultes 

Évaluation des besoins éducatifs 88% 97% 76% 
Évaluation des besoins médicaux 77% 83% 65% 
Évaluation des besoins paramédicaux 83% 97% 65% 
Total 96% 100% 93% 

 

/ƻƴŎŜǊƴŀƴǘ ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ōŜǎƻƛƴǎ ŞŘǳŎŀǘƛŦǎΣ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ ǊŀǇǇƻǊǘŜƴǘ ǳƴŜ 
ǇŀǊǘƛŎƛǇŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎ ǇƻǳǊ ƭΩŞƭŀōƻǊŀǘƛƻƴΣ Ŝǘ ǇŀǊŦƻƛǎ ƭΩŀŎǘǳŀƭƛǎŀǘƛƻƴ Řǳ ǇǊƻƧŜǘ ǇŜǊǎƻƴƴŀƭƛǎŞΦ  
Les objectifs visés sont alors de mesurer les besoins du bénéficiaire et, parfois, de sa famille. 
Occasionnellement, le travail avec les familles vise également à recueillir leurs attentes et 
difficultés.  
Quant aux moyens utilisés pour travailler avec les familles, ils sont très variables. Certaines 
structures rapportent des entretiens et des rencontres individuelles ƭƻǊǎ ŘŜ ƭΩŀŘƳƛǎǎƛƻƴ. 
5ΩŀǳǘǊŜǎ ŘŞŎǊƛǾŜƴǘ ǳƴ ǘǊŀǾŀƛƭ Ǉƭǳǎ ǇƻǳǎǎŞ Ŝƴ ƳŜƴǘƛƻƴƴŀƴǘ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜ ƭΩƻōǎŜǊǾŀǘƛƻƴ Řŀƴǎ 
différents lieux de vie, des visites à domicile et une implication des familles, de manière 
ƎƭƻōŀƭŜΣ Ł ǘƻǳǎ ƭŜǎ ƴƛǾŜŀǳȄ ŘŜ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘΦ Une structure souligne une réflexion 
institutionnelle co-construite avec les familles pour des réponses à des nouveaux besoins 
identifiés. 
 
Au-ŘŜƭŁ Řǳ ǘǊŀǾŀƛƭ ƳŜƴŞ ŀǾŜŎ ƭŜǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎ ǇƻǳǊ ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ōŜǎƻƛƴǎΣ ŎŜǊǘŀƛƴŜǎ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ 
déclarent un soutien aux familles dans leurs démarches administratives, par exemple, pour 
ƭΩƻōǘŜƴǘƛƻƴ ŘŜ ǇǊŜǎǘŀǘƛƻƴǎ ǎƻŎƛŀƭŜǎΦ 5ΩŀǳǘǊŜǎ ǇǊƻǇƻǎŜƴǘ ŘŜǎ guidances parentales sur leurs 
lieux de vie ou au sein de l'établissement pour les soutenir dans les actes de la vie quotidienne 
avec leurs enfants. Une structure précise que les familles participent à la vie de l'établissement 
par le biais des Conseils de la vie sociale (CVS), de réunions d'expression thématiques, de 
l'utilisation du réseau social Familizz actualisé plusieurs fois par semaine. 

PRECONISATIONS 

¶ Globalement, la modularité des parcours doit être recherchée afin de favoriser des 
parcours intégrés et non-discontinus 

¶ Les travaux en cours de la recherche-action NEXTHEP, pourraient être aidant en ce sens, 
ǇǳƛǎǉǳΩƛƭǎ ƻƴǘ ǇƻǳǊ ƻōƧŜŎǘƛŦ ŘŜ déterminer les conditions de mobilisation de la ressource 
et les conditions de projection de cette expertise. 
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 Stratégie et outils de communication 
 

¶ [Ωƻǳǘƛƭ ŘŜ ŎƻƳƳǳƴƛŎŀǘƛƻƴ ƭŜ Ǉƭǳǎ ŦǊŞǉǳŜƳƳŜƴǘ utilisé est le pictogramme. Plus de 80 
% des structures accompagnant des situations de handicap rare utilisent des 
pictogrammes normaux, qui sont jugés efficaces par 90 % des structures les utilisant. 
Les pictogrammes normaux sont autant utilisés dans les structures pour enfants que 
celles pour adultes.  

¶ Le Makaton, approche multimodale superposant plusieurs canaux de communication 
(parole, signes, pictogrammes Makaton et langage écrit), est utilisé par 66% des ESMS, 
davantage dans le secteur enfant que dans le secteur adulte. 

¶ Le « Facile à lire et à comprendre » est plus fréquemment utilisé dans le secteur 
adulte, où 80% des ESMS pour adultes ƭΩǳǘƛƭƛǎŜ όŜǘ пп ҈ ǇƻǳǊ ƭŜ ǎŜŎǘŜǳǊ ŜƴŦŀƴǘύΦ 

¶ La langue des signes française est utilisée par près de la moitié des ESMS 
accompagnant des situations de handicap rare, tant pour le secteur adulte que pour 
le secteur enfant.  

¶ En revanche, la communication visuelle signée est plus fréquemment utilisée chez les 
adultes (39%) que chez les enfants (28%). Certaines structures précisent utiliser la 
Langue française Parlée Complétée (transpose la langue parlée sonore en langue 
parlée visuelle). 

¶ 5ΩŀǳǘǊŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ǎƻƴǘ ŞƎŀƭŜƳŜƴǘ rapportés, citons la DNP (Dynamique Naturelle de la 
Parole), alliant une dimension artistique aux éléments techniques et sensoriels ; la 
méthode verbotonale ; la méthode Borel-Maisonny, méthode de lecture phonétique 
et gestuelle ; la stimulation basale ; ou encore un logiciel de commande oculaire.  

 
5ŜǳȄ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ ǎƻǳƭƛƎƴŜƴǘ ƭŀ ǇǊŞǎŜƴŎŜ ŘΩǳƴŜ ŀǊǘ-thérapeute afin de favoriser la 
communication à travers l'expression artistique. La méthode ABA est également rapportée. 
 

PRECONISATIONS 

¶ [ΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ŘΩǳǎŀƎŜ ŘŜǎ ŦŀƳƛƭƭŜǎ et des personnes en situation de handicap rare pourrait 
constituer un levier intéressant en termes de ŦƻƴŎǘƛƻƴ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜ ŀǳǎǎƛ ōƛŜƴ ŀǳǇǊŝǎ ŘΩŀǳǘǊŜǎ 
familles que des professionnels 

¶ Des communautés dΩŀƛŘŀƴǘǎΣ ŘŜ ǇŀƛǊǎ par territoire pourraient également être renforcées 
ŀƭǘŜǊƴŀƴǘ ǊŜƴŎƻƴǘǊŜǎ Ŝƴ ǇǊŞǎŜƴǘƛŜƭ Ŝǘ ǊŞǎŜŀǳ ǎƻŎƛŀƭ ŘΩŜƴǘǊŀƛŘŜ 
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Tableau 9. Part de structures utilisant les outils de communication ci-dessous et 
performance estimée 

 % 

dôESMS 

utilisant 

ces 

outils  

Peu 

performant  Performant  

Très 

performant  

Pictogrammes  normaux  81%  10%  66%  24%  
Makaton  66%  25%  54%  21%  

Facile à lire et à comprendre -  FALC 62%  29%  60%  12%  
Langue des signes française -  LSF 49%  20%  45%  35%  

Picture exchange communication system 
-  PECS 

42%  29%  60%  11%  

Pictogrammes tactiles  35%  45%  31%  24%  
Communication visuelle signée -  CVS 33%  14%  54%  32%  

Communication alternative augmentée -  
CAA 

32%  44%  56%  0%  

 

Tableau 10. Part de structures utilisant les outils de communication ci-dessous selon le 
secteur, enfant ou adulte 

 % 

dôESMS 

enfants  

% 

dôESMS 

adultes  
Pictogrammes  normaux   79%  82%  

Makaton  72%  61%  
Facile à lire et à comprendre -  FALC 44%  80%  

Langue des signes française -  LSF 49%  48%  
Picture exchange communication system -  

PECS 
54%  32%  

Pictogrammes tactiles  23%  45%  
Communication visuelle signée -  CVS 28%  39%  

Communication alternative augmentée -  

CAA 
36%  30%  

 

A la question « Quelle stratégie est mise en place pour travailler les troubles de la 
communication ? », plusieurs structures indiquent les outils utilisés. Les autres réponses 
fournies se regroupent en quatre catégories :  

1. La formation :  
« Formation des travailleurs sociaux et psychologues à la LSF niveau B2 »  
« Formation Makaton et Langue des signes française ; famille, professionnels et 
résidents » 
« Les travailleurs sociaux et psychologues sont systématiquement formés à la LSF 
jusqu'au niveau B2 »  
« ponctuellement une formation sur la LSF tactile a pu et pourra être dispensée ». 
« L'ensemble de l'équipe est formé » 
« Nous avons une action de formation au FALC inscrite au plan de formation 2021 » 
« Les programmes de formation sont proposés à toute l'équipe ». 
 

2. [ΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ des capacités et besoins de la personne accompagnée :  
« Évaluation du mode de communication, des capacités intrinsèques avant de 
déterminer la méthode adaptée » 
 « Dans un premier temps une évaluation est réalisée (Comvoor) pour définir le 
niveau de l'enfant et les supports de communication qui vont répondre à ses besoins 



29 

 

(objets, photos, images ou pictos). Ce travail est supervisé par l'ortho et la 
psychologue » 
 « Evaluation du mode de communication, des capacités intrinsèques avant de 
déterminer la méthode adaptée » 
 « Évaluation du niveau perceptif et communicationnel : médecin, orthophoniste, 
éducatrice spécialisée en surdité et en fonction utilisation d'outils et de techniques 
adaptés » 
 

3. Une ƛƳǇƭƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜ ǇƭǳǎƛŜǳǊǎ ƳŜƳōǊŜǎ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ :  
« En coordination avec les orthophonistes, des outils sont élaborés (pictogrammes, 
images) et utilisés par les éducateurs pour faciliter la communication et les 
échanges. »  
« ¢ƻǳǎ ƭŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ƻƴǘ ŘŜǎ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ ǉǳƛ ƭŜǳǊ ǇŜǊƳŜǘǘŜƴǘ ŘΩǳǘƛƭƛǎŜǊ ŘŜǎ ƳƻŘŜǎ 
de communication adaptés aux besoins. Des interprètes en LSF sont aussi en renfort 
si besoin. » ; 
« Avec tous les intervenants qui gravitent autour de l'enfant : l'éducatrice spécialisée, 
le codeur LPC, l'enseignant, l'orthophoniste, la psychologue... » 
« Harmonisation du soutien à la communication selon le projet de chacun des 
enfants avec l'ensemble des professionnels impliqués » 
« L'équipe au complet : enseignante, médicosociale, intervenants, direction » 
« Tous les outils de communications sont partagés au sein de l'équipe 
pluridisciplinaire ».  

 
4. Des partenariats avec des ressources en externe : 

« Les troubles de la communication sont travaillés avec tous les professionnels de 
l'équipe y compris les orthophonistes en libérales » 
 « Partenariat avec des orthophonistes libéraux »  
« Contribution des prestations externes si besoin » 
« la ǉǳŜǎǘƛƻƴ Řǳ ŦƛƴŀƴŎŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴ ƛƴǘŜǊǇǊŝǘŜ ǎŜ ǇƻǎŜ ǊŞƎǳƭƛŝǊŜƳŜƴǘ(PCH ou 
établissement) et se règle au cas par cas » 
 

92 % mentionnent que les stratégies et les outils de communication utilisés sont partagés au 
ǎŜƛƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ; 5% indiquent que ces stratégies ne sont pas communiquées et 3% des 
répondants ne savent pas répondre à cette question.  
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 Stratégies mises en place pour travailler les troubles du comportement 
 

A la question « Quelle stratégie est mise en place pour travailler les troubles du 
comportement ? », 54 ESMS ont fourni une réponse.  
 
[Ŝǎ ǊŞǇƻƴǎŜǎ ǎΩŀǊǘƛŎǳƭŜƴǘ ŀǳǘƻǳǊ ŘŜ 5 thématiques :  

1. Observation : « temps d'observation et de traçabilité des observations (avant, pendant 
et après la crise) », « Prise en compte de l'aspect somatique et évaluation de la douleur 
en priorité », « Evaluation avec échelle FAST », « Utilisation de grilles d'observation des 
troubles du comportement prenant en considération l'environnement du jeune et le 
contexte des troubles » « observation dans les différents lieux de vie de l'enfant » 
« Stratégies de l'Analyse du Comportement (ABA) » 
 

2. Travail pluridisciplinaire et collaboration avec les acteurs du territoire : « analyse et 
partage en équipe pluridisciplinaire » « information de l'ensemble des professionnels 
pour apporter une réponse cohérence et identique à la personne accompagnée par 
chaque professionnel de l'établissement » « Accompagnement individualisé réfléchi 
en équipe pluri-disciplinaire, étayé par une équipe spécialisée extérieure en 
psychiatrie » « lien fait selon les situations avec les partenaires extérieurs en capacité 
de nous apporter un appui (CMP, MAKARAS, équipe relais handicaps rares, médecin 
psychiatre spécialisé dans le suivi des personnes TSA....) » « Accompagnement vers un 
psychiatre, CMP ou autres structures » 
 

3. Organisation des interventions « élaboration de fiches conduite à tenir » 
« information et implication des familles dans la réponse apportée » « Protocole 
éducatif et/ou médical » « temps de réflexions dédiés » « réunions éducatives, » « Une 
procédure éducative (gestion des comportements problèmes) est travaillée dans le 
ŎŀŘǊŜ Řǳ ǇǊƻƧŜǘ ŘŜ ƭΩŜƴŦŀƴǘ Ł ǇŀǊǘƛǊ ŘŜǎ ŦƛŎƘŜǎ ŘϥŀƴŀƭȅǎŜ ŦƻƴŎǘƛƻƴƴŜƭƭŜΦ » 
 

4. Formation et analyse de pratiques « mise en place de formation en lien avec les 
différentes spécificités de notre public et des difficultés rencontrées. » « Analyse de la 

PRECONISATIONS 

¶ Au regard de la diversité des modes de communication utilisés, il pourrait être pertinent 
de mettre en place des communautés de pratiques qui encourageraient la diffusion de 
compétences rares όŜȄ /!!Χύ. 

¶ La réflexion autour de la méthode de communication ne peut se faire sans tenir compte 
des besoins et connaissance de la personne accompagnée dans un cadre partagé en 
équipe pluri-disciplinaire. 

¶ Au-ŘŜƭŁ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜΣ ƭŜǎ partenaires externes sont une source et une ressource sur 
lesquels capitaliser. Les orthophonistes libéraux sont souvent mentionnés, il semblerait 
pertinent de renforcer leur synergie sur les différents territoires. 
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Pratique régulière et Groupe Recherche Autisme sur l'expérimentation des 
techniques » « Analyse des pratiques, formation » « des formations ont eu et auront 
lieu sur ce thème » « L'analyse des pratiques au-delà de la présentation de situation 
permet également la transmission de fondements théoriques » 
 

5. Réponses apportées : « développement de la médiation animale » « snoezelen » 
« Accompagnement via la présence d'une psychologue spécialisée en ABA » « Activités 
professionnelles et sociales » « Communication, réassurance, stimulation basale, 
aménagement pièce de repli et traitement médicamenteux si besoin » 
« Hypostimulation sensorielle » « salle de retrait » « Séances individuelles de 
psychothérapie, arthérapie » « Musicothérapie, zoothérapie, activité de création , 
activités sportives et de plein air. Écoute, temps individuels, entretiens 
psychologiques. Médiations. Sorties, séjours » « guidance parentale » « utilisation de 
renforçateurs. » 

 

Deux structures mentionnent le manque de stratégie et de compétences adaptées, en 
ƛƴŘƛǉǳŀƴǘ ǉǳΩƛƭǎ ǇŜǳǾŜƴǘ şǘǊŜ Ŝƴ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞ ǎǳǊ ŎŜǘǘŜ ǉǳŜǎǘƛƻƴΦ  
 

 Mobilisation de ressources externes pour réaliser les prestations de la 
nomenclature SERAFIN-PH 

Les ¾ des ESMS accompagnant des situations de handicap rare font appel à des expertises 
externes pour fournir des prestations de soins, de maintien et de développement des 
capacités fonctionnelles (soit 63 sur 84 ǊŞǇƻƴŘŀƴǘǎύΦ /ŜǘǘŜ ǇŀǊǘ ŞƭŜǾŞŜ ǎΩƻōǎŜǊǾŜ ǇƻǳǊ ǘƻǳǎ 
ƭŜǎ ŘŞǇŀǊǘŜƳŜƴǘǎ ŘŜ ƭŀ ǊŞƎƛƻƴΣ Ł ƭΩŜȄŎŜǇǘƛƻƴ ŘŜǎ IŀǳǘŜǎ-!ƭǇŜǎ ƻǴ ŜƭƭŜ ǎΩŞƭŝǾŜ Ł пт҈Φ /ΩŜǎǘ ǇƻǳǊ 
les prestations de soins psychiques que cette part est la plus importante : ainsi 57% des ESMS 
de la région font appel à des ressources externes Τ ŎŜǘǘŜ ǇŀǊǘ ǎΩŞƭŝǾŜ Ł рн҈ ǇƻǳǊ ŦƻǳǊƴƛǊ ŘŜǎ 
soins somatiques et à 47% pour fournir des prestations de rééducation et de réadaptation 
fonctionnelle. 
 
/ƻƴŎŜǊƴŀƴǘ ƭŜǎ ǇǊŜǎǘŀǘƛƻƴǎ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩautonomie : ce sont 29% des ESMS de la région qui 
font appel à des ressources externes, majoritairement pour proposer un accompagnement 
pour la communication et les relations avec autrui. Soulignons, dans les Alpes-Maritimes, la 
ŦŀƛōƭŜ ǇŀǊǘ ŘΩ9{a{ ayant rapporté faire appel à des ressources externes pour proposer des 
ǇǊŜǎǘŀǘƛƻƴǎ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩŀǳǘƻƴƻƳƛŜΦ 
 
Concernant les prestations pour la participation sociale : ce sont 58% des ESMS de la région 
qui font appel à des ressources externes. Ce constat est particulièrement marqué dans le Var, 
les Bouches-du-Rhône et le Vaucluse. Les ressources externes sont plus particulièrement 
mobilisées pour proposer un accompagnement de la vie familiale, la parentalité, la vie 
affective et sexuelle ou encore un accompagnement pour la participation aux activités sociales 
et de loisirs. 
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La mobilisation de ces expertises est variable selon le type de prestations et selon les 
structures. Le travail en partenariat est fréquemment rapporté, ainsi que des consultations 
libérales et la sollicitation de ressources relevant du droit commun. Une structure précise que 
les ressources externes sont mobilisées via une convention de mutualisation des moyens 
humains avec un établissement tiers reconnu pour ses compétences techniques. 

 
 
Figure 4 tǊƻǇƻǊǘƛƻƴ ŘΩ9{a{ Ƴƻōƛƭƛǎŀƴǘ ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŜȄǘŜǊƴŜǎ ǇƻǳǊ proposer les 
ǇǊŜǎǘŀǘƛƻƴǎ ƳƛǎŜǎ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ǇƻǳǊ ǊŞǇƻƴŘǊŜ ŀǳȄ ōŜǎƻƛƴǎ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŞŜǎΣ ǇŀǊ 
département 

 
Mise en garde : Les données présentées pour les Alpes de Haute-Provence sont fournies à titre indicatif. Seuls 2 
ESMS de ce département ont répondu à cette question. 
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PRECONISATIONS 

¶ LΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ nomenclatures des besoins et des prestations SERAFIN-PH doit 
permettre de constituer un langage commun à tous les acteurs. En plus de renforcer 
ƭΩŀǳǘƻŘŞǘŜǊƳƛƴŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǇŜǊǎƻƴƴŜǎ ŀŎŎƻƳǇŀƎƴŞŜǎ Řŀƴǎ ƭΩŜȄǇǊŜǎǎƛƻƴ ŘŜ ƭŜǳǊǎ ǇǊƻƧŜǘǎ 
ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘΣ ŜƭƭŜǎ ŦŀǾƻǊƛǎŜƴǘ ƭŀ compréhension mutuelle des 
accompagnements dans un cadre partenarial. 

¶ La fonction ressource doit venir en appui aux professionnels non spécialisés dans le 
handicap rare pour limiter les ruptures de prise en charge et favoriser un 
accompagnement de qualité dans les structures (spécialisées ou non). 
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Tableau 11. Part de structures mobilisant des ressources externes pour réaliser les 
prestations de la nomenclature SERAFIN-PH 

  % 

Prestations de soins, 
maintien et 
développement des 
capacités fonctionnelles 
(75%) 

Soins somatiques 51 

Soins psychiques 57 

Rééducation / réadaptation 
48 

Prestations en matière 
ŘΩŀǳǘƻƴƻƳƛŜ (29%) 

Accompagnement pour les actes de la vie quotidienne 15 

Accompagnement pour la communication et les relations avec autrui 21 

Accompagnement pour prendre des décisions adaptées et pour la 
sécurité 

4 

Prestations pour la 
participation sociale (58%) 

!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ł ƭΩŜȄǇǊŜǎǎƛƻƴ Řǳ ǇǊƻƧŜǘ ǇŜǊǎƻƴƴŀƭƛǎŞ 2 

!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ Ł ƭΩŜȄŜǊŎƛŎŜ ŘŜǎ ŘǊƻƛǘǎ Ŝǘ ŘŜǎ ƭƛōŜǊǘŞǎ 5 

Accompagnement pour vivre dans un logement 13 

Accompagnement pour accomplir les activités domestiques 7 

!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǇƻǳǊ ƳŜƴŜǊ ǎŀ ǾƛŜ ŘΩŞƭŝǾŜΣ ŘΩŞǘǳŘƛŀƴǘ ƻǳ ŘΩŀǇǇǊŜƴǘƛ 6 

Accompagnement pour préparer sa vie professionnelle 18 

Accompagnement pour mener sa vie professionnelle 13 

Accompagnement pour réaliser des activités de jour spécialisées 19 

Accompagnement de la vie familiale, la parentalité, la vie affective et 
sexuelle 

26 

!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǇƻǳǊ ƭΩŜȄŜǊŎƛŎŜ ŘŜ ƳŀƴŘŀǘǎ ŞƭŜŎǘƻǊŀǳȄΣ ƭŀ 
représentation des pairs et la pair-aidance 

7 

Accompagnement du lien avec les proches et le voisinage 0 

Accompagnement pour la participation aux activités sociales et de 
loisirs 

21 

!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǇƻǳǊ ƭŜ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŀǳǘƻƴƻƳƛŜ ǇƻǳǊ ƭŜǎ 
déplacements 

11 

Accompagnement pour ƭΩƻǳǾŜǊǘǳǊŜ ŘŜǎ ŘǊƻƛǘǎ 11 

!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǇƻǳǊ ƭΩŀǳǘƻƴƻƳƛŜ Řŀƴǎ ƭŀ ƎŜǎǘƛƻƴ ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ 17 

LƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴΣ ŎƻƴǎŜƛƭǎ Ŝǘ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘŜǎ ƳŜǎǳǊŜǎ ŘŜ ǇǊƻǘŜŎǘƛƻƴ ŘŜǎ 
adultes 

20 

 

 Intervention des centres nationaux de ressources Ŝǘ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ǊŜƭŀƛǎ ƘŀƴŘƛŎŀǇ 
rare 

 

Globalement, ƭŀ ǇŀǊǘ ŘΩ9{a{ ŀȅŀƴǘ ōŞƴŞŦƛŎƛŞ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩǳƴ ŘŜǎ п /ŜƴǘǊŜǎ ƴŀǘƛƻƴŀǳȄ 
de ressources handicaps rares est faible. Elle varie entre 17% et 5 % des structures interrogées.  
 
/ƻƴŎŜǊƴŀƴǘ ƭΩŞǉǳƛǇŜ ǊŜƭŀis handicap rare, la moitié des répondants ont pu bénéficier ŘΩǳƴ 
soutien.  
 

3.13.1 CRESAM - Centre National de Ressources Handicaps Rares ς Surdicécité 

17% des ESMS (soit 14 sur 84 ESMS répondants) ƛƴŘƛǉǳŜƴǘ ŀǾƻƛǊ ōŞƴŞŦƛŎƛŞ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ Řǳ 
CRESAM. Dans près de 80% des cas, ces interventions ŎƻƴŎŜǊƴŀƛŜƴǘ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴŜ 
ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜ ƻǳ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜΦ 5ŀƴǎ рт ҈ ŘŜǎ ŎŀǎΣ ŎŜǘǘŜ ƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ 
a permis la mise en place de nouvelles pratiques. 
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Tableau 12. Type de soutien apporté par le CRESAM, parmi les ESMS ayant bénéficié de 
leur intervention  

 % 
Intégration de la démarche portée par les CNRHR ƻǳ ƭΩ9wIw ŀǳ ǎŜƛƴ Řǳ ǇǊƻƧŜǘ ƛƴǎǘƛǘǳǘƛƻƴƴŜƭ 0 
!ŘŀǇǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ǎŜƴǎƻǊƛŜƭκ ŀǊŎƘƛǘŜŎǘǳǊŀƭ 50 
Evaluation d'une situation 64 
!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜ 79 
!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 79 
CƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 64 

 
Tableau 13. Tableau 16 : LƳǇŀŎǘ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ Řǳ /w9{!aΣ ǇŀǊƳƛ ƭŜǎ 9{a{ ŀȅŀƴǘ 

bénéficié de leur intervention  
 % 
όwŜύ Ƴƻōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 50 
Mise en place de nouvelles pratiques 57 
hōǘŜƴǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ōǳŘƎŜǘ ŘŞŘƛŞ 0 
wŜŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ ŘŜ ƭΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǇŀǊ ƭΩ!w{ 0 
Accès à des ressources spécialisées 50 

 

3.13.2 Centre Robert Laplane ς Centre National de Ressources Handicaps Rares : surdités, 
troubles du langage  

7% des ESMS όƴҐсύ ƛƴŘƛǉǳŜƴǘ ŀǾƻƛǊ ōŞƴŞŦƛŎƛŞ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ Řǳ /ŜƴǘǊŜ wƻōŜǊǘ Laplane. Ces 
interventions ont permis la mise en place de nouvelles pratiques, la (re)mobilisation de 
ƭΩŞǉǳƛǇŜ Ŝǘ ƭΩŀŎŎŝǎ Ł des ressources spécialisées. 
 
Tableau 14. Type de soutien apporté par le Centre Robert Laplane, parmi les ESMS ayant 

bénéficié de leur intervention  
 % 

Intégration de la démarche portée par les CNRHR ƻǳ ƭΩ9wIw ŀǳ ǎŜƛƴ Řǳ ǇǊƻƧŜǘ 
institutionnel 

0 

Adaptation de ƭΩŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ǎŜƴǎƻǊƛŜƭκ ŀǊŎƘƛǘŜŎǘǳǊŀƭ 33 
Evaluation d'une situation 83 
!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜ 83 
!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 83 
CƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 50 

 
Tableau 15. LƳǇŀŎǘ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ Řǳ Centre Robert Laplane, parmi les ESMS ayant 

bénéficié de leur intervention  
 % 

όwŜύ Ƴƻōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 67 
Mise en place de nouvelles pratiques 83 
hōǘŜƴǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ōǳŘƎŜǘ ŘŞŘƛŞ 0 
wŜŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ ŘŜ ƭΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǇŀǊ ƭΩ!w{ 0 
Accès à des ressources spécialisées 33 
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3.13.3 Centre de la Pépinière - Centre National de Ressources Handicaps Rares : déficience 
visuelle et troubles associés 

р ҈ ŘŜǎ 9{a{ όƴҐпύ ƛƴŘƛǉǳŜƴǘ ŀǾƻƛǊ ōŞƴŞŦƛŎƛŞ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎ Řǳ /ŜƴǘǊŜ ŘŜ ƭŀ tŞǇƛƴƛŝǊŜ ŘŜ 
Lille 
 
Tableau 16. Type de soutien apporté par le Centre de la Pépinière, parmi les ESMS ayant 

bénéficié de leur intervention  
 % 
Intégration de la démarche portée par les CNRHR ƻǳ ƭΩ9wIw ŀǳ ǎŜƛƴ Řǳ ǇǊƻƧŜǘ 
institutionnel 

0 

!ŘŀǇǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ǎŜƴǎƻǊƛŜƭκ ŀǊŎƘƛǘŜŎǘǳǊŀƭ 75 
Evaluation d'une situation 75 
!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜ 75 
!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 75 
CƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 50 

 
Tableau 17. LƳǇŀŎǘ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ Řǳ Centre de la Pépinière, parmi les ESMS ayant 

bénéficié de leur intervention  
 % 
όwŜύ Ƴƻōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 25 
Mise en place de nouvelles pratiques 50 
hōǘŜƴǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ōǳŘƎŜǘ ŘŞŘƛŞ 0 
wŜŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ ŘŜ ƭΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǇŀǊ ƭΩ!w{ 0 
Accès à des ressources spécialisées 50 

 

3.13.4 FAHRES - centre national de ressources handicaps rares : épilepsie sévère 

р ҈ ŘŜǎ 9{a{ όƴҐпύ ƛƴŘƛǉǳŜƴǘ ŀǾƻƛǊ ōŞƴŞŦƛŎƛŞ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎ ŘŜ C!Iw9{Φ  
 
Tableau 18. Type de soutien apporté par FAHRES parmi les ESMS ayant bénéficié de leur 

intervention  
 % 
Intégration de la démarche portée par les CNRHR ƻǳ ƭΩ9wIw ŀǳ ǎŜƛƴ Řǳ ǇǊƻƧŜǘ 
institutionnel 

0 

!ŘŀǇǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ǎŜƴǎƻǊƛŜƭκ ŀǊŎƘƛǘŜŎǘǳǊŀƭ 0 
Evaluation d'une situation 75 
!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜ 100 
!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛpe 100 
CƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 50 
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Tableau 19. LƳǇŀŎǘ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ de FAHRES, parmi les ESMS ayant bénéficié de leur 
intervention  

 % 
όwŜύ Ƴƻōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ  75 
Mise en place de nouvelles pratiques 75 
hōǘŜƴǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ōǳŘƎŜǘ ŘŞŘƛŞ 0 
wŜŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ ŘŜ ƭΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǇŀǊ ƭΩ!w{ 0 
Accès à des ressources spécialisées 50 

 

3.13.5 Equipe Relais Handicap Rare Paca et Corse 

50 ҈ ŘŜǎ 9{a{ όƴҐпнύ ƛƴŘƛǉǳŜƴǘ ŀǾƻƛǊ ōŞƴŞŦƛŎƛŞ ŘΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴǎ ŘŜ ƭΩEquipe Relais Handicap 
Rare Paca et CorseΦ 5ŀƴǎ тм ҈ ŘŜǎ ŎŀǎΣ ŎŜǘǘŜ ƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ Ǿƛǎŀƛǘ ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ 
individuelle Ŝǘ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜΦ 5ŀƴǎ сн ҈ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎΣ Ŏette intervention a 
ǇŜǊƳƛǎ ǳƴŜ όǊŜύƳƻōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ, et dans 57% des cas la mise en place de nouvelles 
pratiques. 
 
Tableau 20. Type de soutien apporté par ƭΩ9wIwΣ parmi les ESMS ayant bénéficié de leur 

intervention  
 % 
Intégration de la démarche portée par les CNRHR ƻǳ ƭΩ9wIw ŀǳ ǎŜƛƴ Řǳ ǇǊƻƧŜǘ 
institutionnel 

14 

!ŘŀǇǘŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŜƴǾƛǊƻƴƴŜƳŜƴǘ ǎŜƴǎƻǊƛŜƭκ ŀǊŎƘƛǘŜŎǘǳǊŀƭ 31 
Evaluation d'une situation 71 
!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴŜ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜ 67 
!ŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 71 
CƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 60 

 
Tableau 21. LƳǇŀŎǘ ŘŜ ƭΩƛƴǘŜǊǾŜƴǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩ9wIw, parmi les ESMS ayant bénéficié de leur 

intervention 
 % 
όwŜύ Ƴƻōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩŞǉǳƛǇŜ 62 % 
Mise en place de nouvelles pratiques 57 % 
hōǘŜƴǘƛƻƴ ŘΩǳƴ ōǳŘƎŜǘ ŘŞŘƛŞ 0 
wŜŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ ŘŜ ƭΩŜȄǇŜǊǘƛǎŜ ǇŀǊ ƭΩ!w{ 5% 
Accès à des ressources spécialisées 38 % 

 
  

PRECONISATION 

¶ Améliorer ƭŀ ǾƛǎƛōƛƭƛǘŞ Ŝǘ ƭΩŀŎŎŜǎǎƛōƛƭƛǘŞ ŘŜǎ /ŜƴǘǊŜǎ ƴŀǘƛƻƴŀǳȄ ŘŜ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ 
auprès des structures de la région PACA afin de profiter pleinement du 
fonctionnement en dispositif intégré qui peut favoriser les coopérations et les 
évolutions en termes de pratiques professionnelles 
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4 Discussion et préconisations 

Soutenir la reconnaissance Ŝǘ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ des situations de handicap rare par la 
formation 

¦ƴŜ ǇŀǊǘ ƛƳǇƻǊǘŀƴǘŜ ŘΩ9{a{ accompagnant des situations de handicap rare considère ne pas 
disposer de compétence spécifique pour accompagner ce type de situation. Un déficit de 
ressource est soulevé. 
En complément, près des ¾ des ESMS répondants ont rapporté des difficultés pour 
ƭΩaccompagnement des situations de handicap rare. Ces difficultés concernent 
lΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŞŘǳŎŀǘƛŦ ŘŜ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜΣ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ǇŀǊŀƳŞŘƛŎŀƭ Ŝǘ 
lΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ƳŞŘƛŎŀƭΦ 
 
Néanmoins, ce travail met en exergue le fait que la définition des situations de handicap rare 
reste encore trop méconnueΦ 9ƭƭŜ ƴΩŜǎǘ pas partagée par lΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ acteurs, ce qui induit 
2 niveaux de difficulté repérés : 
 

(1) Les notions de situations complexes sont souvent privilégiées par certains acteurs, 
ŎǊŞŀƴǘ ǳƴ ōƛŀƛǎ ŞǾƛŘŜƴǘ Řŀƴǎ ƭΩŀƴŀƭȅǎŜ ŘŜǎ ŘƻƴƴŞŜǎ ŘŜ ŎŜǘǘŜ ŞǘǳŘŜ Ŝǘ ƴŜ ƭŜǳǊ 
ǇŜǊƳŜǘǘŀƴǘ Ǉŀǎ ŘŜ ǎΩƻǊƛŜƴǘŜǊ ǾŜǊǎ ƭŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŀŘŞǉǳŀǘŜǎ Řŀƴǎ ƭŜǳǊǎ ǊŜŎƘŜǊŎƘŜǎ ŘŜ 
solution. 

(2) Certaines situations de handicap rare ne sont pas identifiées comme telles, constituant 
ǳƴ ŦǊŜƛƴ Ł ƭΩŀŎŎŝǎ ŀǳȄ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦǎ ressources en la matière. 

 
Poursuivre un travail de sensibilisation à la compréhension du concept de handicap rare 
permettrait par conséquent de constituer et renforcer une culture commune, préalable au 
partage des pratiques Ŝǘ Ł ƭŀ ǎǘǊǳŎǘǳǊŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŦƻƴŎǘƛƻƴ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜ ǎǳǊ ƭŜǎ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜǎ ŘŜ ƭŀ 
région PACA. 
[Ŝǎ 9{a{ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀƴǘ Ł ŎŜǘǘŜ ŞǘǳŘŜ ǎƻƴǘ ŘΩŀƛƭƭŜǳǊǎ ср ҈ Ł ǊŀǇǇƻǊǘŜǊ ŘŜǎ ōŜǎƻƛƴǎ Ŝƴ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴΣ 
sensibiƭƛǎŀǘƛƻƴ Ŝǘ ŞǘŀȅŀƎŜΦ [Ŝǎ ŞǉǳƛǇŜǎ ŘΩŜƴŎŀŘǊŜƳŜƴǘ ǎŜƳōƭŜƴǘ şǘǊŜ ŘŜǎ ŎƛōƭŜǎ 
incontournables et à privilégier pour ces sensibilisations. 

 
AŦƛƴ ŘŜ ŦƻǳǊƴƛǊ ƭŜǎ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜǎ ǊŜǉǳƛǎŜǎ ǇƻǳǊ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ ŎŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎΣ ƭŀ 
formation et la sensibilisation des acteurs doivent en outre être proposées selon des 
modalités de diffusion de la connaissance facilitatrices. Des modules de formation à distance 
(de type ahh/ύ ǇŜǳǾŜƴǘ ŦŀŎƛƭƛǘŜǊ ƭΩŀŎŎŝǎ Ł ces connaissances, en proposant des formations 
disponibles en ligne et à tout moment et en facilitant la conciliation avec les plannings 
institutionnelsΦ /Ŝǎ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴǎ Ł ŘƛǎǘŀƴŎŜ ǇŜǳǾŜƴǘ ǎΩŀƭƭƛŜǊ Ł ŘŜǎ ǘŜƳǇǎ Ǉƭǳǎ ŎƭŀǎǎƛǉǳŜǎ Ŝƴ 
ǇǊŞǎŜƴǘƛŜƭ ŀŦƛƴ ŘŜ ƎŀǊŀƴǘƛǊ ƭŜ ǎƻǳǘƛŜƴ ŘΩun formateur. 
Ce type de dispositif de formation facilite ǇŀǊ ŀƛƭƭŜǳǊǎ ƭŜǳǊ ŀǇǇǊƻǇǊƛŀǘƛƻƴ ǇŀǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ 
ǇŀǊǘŜƴŀƛǊŜǎ όƳŞŘŜŎƛƴǎΣ ǇŀǊŀƳŞŘƛŎŀǳȄ ƭƛōŞǊŀǳȄΧύΦ 
 
Au-ŘŜƭŁ ŘΩǳƴ ōŜǎƻƛƴ ŘŜ ǎŜƴǎƛōƛƭƛǎŜǊ ƭŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ Ł ƭŀ ŘŞŦƛƴƛǘƛƻƴ Řǳ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜΣ ŘŜǳȄ niveaux 
de difficulté complémentaires sont apparus : 
 

1. !ǇǇǳƛ Ł ƭΩŞǾŀƭǳation individuelle des besoins de la personne 
La moitié des ESMS accompagnant des situations de handicap rare ont manifesté des besoins 
ŘΩŀǇǇǳƛ Ł ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜ ŘŜ ƭŀ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜΦ 
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2. Appui à ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǇǊŜǎǘŀǘƛƻƴǎ dispensées 
Plusieurs ESMS ont par ailleurs rencontré des difficultés ƻǳ ƴΩƻƴǘ Ǉǳ compléter les questions 
Ǿƛǎŀƴǘ Ł ǊŜǇŞǊŜǊ ƭŜǎ ǇǊŜǎǘŀǘƛƻƴǎ ǉǳΩƛƭǎ ǇǊƻǇƻǎŜƴǘ ǎŜƭƻƴ ƭŀ ƴƻƳŜƴŎƭŀǘǳǊŜ {9w!CLb-PH. 
 
Ces 2 niveaux de difficulté renvoient à des connaissances et à la ƳŀƞǘǊƛǎŜ ŘΩƻǳǘƛƭǎ ǎƻŎƭŜǎ ŘŜ 
ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ƳŞŘƛŎƻ-ǎƻŎƛŀƭ Ŝǘ ǉǳƛ ƴŞŎŜǎǎƛǘŜƴǘ ŜƴŎƻǊŜ ŘΩşǘǊŜ ǊŜƴŦƻǊŎŞŜǎ : en premier lieu 
ƭŜǎ ǇǊƛƴŎƛǇŜǎ Ŝǘ ƻǳǘƛƭǎ ǎƻǳǘŜƴŀƴǘ ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ŦƻƴŎǘƛƻƴƴŜƭƭŜ ŘŜ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜΣ Ŝƴ ǎŜŎƻƴŘ ƭƛŜǳ 
ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴƴŜƭƭŜ ŘŜ ƭŀ ƴƻƳŜƴŎƭŀture SERAFIN-PH. 
 
Si les nomenclatures des besoins et prestations SERAFIN-PH sont connues et identifiées dans 
leur conception globale, à travers des éléments de communication généraux qui concerne le 
projet national SERAFIN-tIΣ ƭŜǳǊ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ Ŝǘ ǳǘƛƭƛǎation opérationnelle au quotidien 
dans les ESMS reste fragile et trop peu développé. Cette observation est conforme à la nature 
des accompagnements et formations sollicitées auprès du CREAI. 
 
La proposition généralisée de formations et appui ǘŜŎƘƴƛǉǳŜǎ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ 
ŦƻƴŎǘƛƻƴƴŜƭƭŜ Ŝǘ ŘΩƻǳǘƛƭǎ {9w!CLb-PH compatibles paraît incontournable pour soutenir un 
langage commun en ligne de fond. 5Ωŀǳǘŀƴǘ ǉǳŜ ŎŜǎ ƻǳǘƛƭǎ ŦŀǾƻǊƛǎŜƴǘ ƭŀ personnalisation des 
accompagnements dans un cadre partenarial, prérequis ƛƴŘƛǎǇŜƴǎŀōƭŜ ǇƻǳǊ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ 
Ŝǘ ƭŀ ǾŀƭƻǊƛǎŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŦƻƴŎǘƛƻƴ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜΦ Le déploiement des kits SERAFIN-PH par la CNSA 
constitue un appui facilitateur sur ce point. 
 
De manière générale, les ESMS accompagnant des publics porteurs de handicap rare sont en 
ŀǘǘŜƴǘŜ ŘΩŞǘŀȅŀƎŜ ǘŜŎƘƴƛǉǳŜΣ ŘŜ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴΣ ŘΩŀǇǇǳƛ Ł ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎΦ 
En soutien Ŝǘ Ŝƴ ǊŞǇƻƴǎŜ Ł ƭΩŜȄǇǊŜǎǎƛƻƴ ŘŜ ŎŜ ōŜǎƻƛƴ, rappelons que des formations 
professionnalisantes sur les handicaps rares sont éligibles dans le cadre du partenariat entre 
ƭΩht/h ǎŀƴǘŞ ŘŜ ƭŀ ǊŞƎƛƻƴ Ŝǘ ƭŀ /b{!Φ 
 

Améliorer la ǾƛǎƛōƛƭƛǘŞ ŘŜ ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ Řǳ 5ƛǎǇƻǎƛǘƛŦ ƛƴǘŞƎǊŞ ζ Handicap rare » 

Le Dispositif intégré, Řŀƴǎ ƭŜǉǳŜƭ ǎΩƛƴǎŎǊƛǘ ŀǳƧƻǳǊŘΩƘǳƛ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ des situations de 
handicap rare, se déploie grâce aux différents acteurs nationaux, interrégionaux, régionaux et 
locaux mobilisés.  
 
Les Centres nationaux de ressources handicap rare, plateaux techniques mobiles intervenant 
ǎǳǊ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ Řǳ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜ ƴŀǘƛƻƴŀƭΣ ǎƻƴǘ ŎƘŀǊƎŞǎ ŘΩŞǾŀƭǳŜǊ ƭŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎΣ ŘŜ ǇǊƻǇƻǎŜǊ ŘŜǎ 
stratégies ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ, de former, conseiller et appuyer les professionnels de 
proximité et les aidants. 
 
Nous constatons que pŜǳ ŘΩ9{a{ ǎǳǊ ƭŀ ǊŞƎƛƻƴ ƳƻōƛƭƛǎŜnt cette expertise, alors que ces 
mêmes ESMS rapportent ŘŜǎ ōŜǎƻƛƴǎ ŘΩŀǇǇǳƛ ǇƻǳǊ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ 
handicap rare et notamment des besoins en formation, sensibilisation et étayage et des 
ōŜǎƻƛƴǎ ŘΩŀǇǇǳƛ Ł ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ƛƴŘƛǾƛŘǳŜƭƭŜ ŘŜ ƭŀ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭŀ ǇŜǊǎƻƴƴŜΦ  
 
Si cette organisation en dispositif intégré ŜƴǘǊŀƞƴŜ ŘŜǎ ŞǾƻƭǳǘƛƻƴǎ Ŝƴ ƳŀǘƛŝǊŜ ŘΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ Ŝǘ 
de pratiques professionnelles et vise le développement de coopérations nouvelles et plus 
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nombreuses, les résultats de cette étude ǎǳƎƎŝǊŜƴǘ ǳƴ ōŜǎƻƛƴ ŘΩŀmélioration de la visibilité et 
de ƭΩŀŎŎŜǎǎƛōƛƭƛǘŞ ŘŜǎ /ŜƴǘǊŜǎ de ressources nationaux auprès des structures de la région. 
 
[Ω9ǉǳƛǇŜ Relais Handicap Rare (ERHR), Řƻƴǘ ƭŜǎ о ŀȄŜǎ ǇǊƛƻǊƛǘŀƛǊŜǎ ǎƻƴǘ ŘΩŀccompagner le 
projet et le parcours de la personne en situation de handicap rare, de développer le maillage 
territorial et de former et informer, se ǎƛǘǳŜ Ł ƭΩƛƴǘŜǊŦŀŎŜ ŜƴǘǊŜ ƭŜǎ centres nationaux et les 
9{a{Φ 9ƴǾƛǊƻƴ ƭŀ ƳƻƛǘƛŞ ŘŜǎ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ ƛƴǘŜǊǊƻƎŞŜǎ ƻƴǘ Ŧŀƛǘ ŀǇǇŜƭ Ł ƭΩ9wIw, mais la seule ERHR 
ne peut ǊŞǇƻƴŘǊŜ Ł ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ Řǳ ōŜǎƻƛƴ ǊŜǇŞǊŞ Ŝƴ ƭŀ ƳŀǘƛŝǊŜ ŀǳǇǊŝǎ ŘŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ 
acteurs de la région. 
 

tƻǳǊǎǳƛǾǊŜ ƭΩŞǘŀȅŀƎŜ ŘŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ŘŜ ǘŜǊǊŀƛƴ 

tƭǳǎ ŘΩǳƴŜ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜ ǎǳǊ ǘǊƻƛǎ ŀ ƳŀƴƛŦŜǎǘŞ ƭŜ ōŜǎƻƛƴ ŘΩŞŎƘŀƴƎŜǎ ŜƴǘǊŜ ǇŀƛǊǎΦ 
 
En réponse partielle à ce type de besoin, le Groupement National de coopération handicap 
rare a mis en place des communautés de pratique. Elles sont pensées : 

1. par corps de métier, par exemple une communauté de pratique est en place pour les 
psychologues, une autre pour les psychomotriciens 

2. par catégorie de handicap rare, par exemple, une communauté de pratique est en 
place pour les professionnels accompagnant des personnes présentant un trouble du 
spectre autistique associé à une déficience visuelle. 

 
Ces communautés de pratique permettent un accès évident et pertinent à des sources de 
connaissances et à des outils partagés, mais restent nationales et nous pouvons nous 
interroger sur leur opérationnalité au sein des territoires. 
Si ǳƴŜ ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŞ ŘŜ ǇǊŀǘƛǉǳŜ ǾƛǎŜ ƭΩŀǳǘƻƴƻƳƛŜ ŘŜ ǎŜǎ ŀŎǘŜǳǊǎ Řŀƴǎ ƭŜ ǇŀǊǘŀƎŜ ŘŜ 
connaissances implicites que représentent les pratiques professionnelles, leur efficience 
repose sur leur animation et programmation, entre présentiel et distanciel. 
 
[ΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ǘŜƭƭŜ ŎƻƳƳǳƴŀǳǘŞ Ł ƭΩŞŎƘŜƭƭŜ ŘΩun territoire (régional ou local)Σ ǎΩŀǇǇǳȅŀƴǘ 
ǎǳǊ ƭΩŜȄƛǎǘŜƴŎŜ Ŝǘ ƭŀ ŎƻƳǇŞǘŜƴŎŜ ŘŜ ƭΩ9wIwΣ ǇŀǊŀƞǘ ainsi constituer un incontournable, ciblant 
les besoins de la communauté identifiée et constituée sur ledit territoire. 
 

Répertoire des ressources à compléter et à actualiser régulièrement 

Cette étude a permis de produire un premier répertoire des ressources accompagnant des 
situations de handicap rare en région PACA. Toutefois, ce répertoire reste incomplet, en raison 
notamment ŘΩǳƴŜ Ƴƻōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ǇŀǊǘƛŜƭƭŜ ŘŜǎ 9{a{ concernés. La période de collecte 
ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ restait peu propice à une large participation compte-ǘŜƴǳ ŘŜ ƭΩƛƳǇŀŎǘ Řǳ 
ŎƻƴǘŜȄǘŜ ǎŀƴƛǘŀƛǊŜ ǎǳǊ ƭΩƻǊƎŀƴƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ 9{a{Φ 
 
Au-delà de la non-participation de certains ESMS, les ressources repérées sont 
ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜƳŜƴǘ ƛƴŎƻƳǇƭŝǘŜǎ ǇǳƛǎǉǳŜ ƭΩŞǘǳŘŜ Ǿƛǎŀƛǘ ŜȄŎƭǳǎƛǾŜƳŜƴǘ ƭŜǎ 9{a{Φ hōǘŜƴƛǊ ǳƴ 
ǊŜǇŞǊŀƎŜ ŜȄƘŀǳǎǘƛŦ ŘŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ŜƴƎŀƎŞŜǎ Řŀƴǎ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜ 
situations de handicap rare est difficile en raison des besoins multiples et complexes 
nécessitant souvent une réponse multi-partenariale. De nombreux acteurs évoquent en outre 
ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘŜ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ƭƛōŞǊŀƭŜǎΦ Il semble nécessaire de compléter cet exercice en repérant 
les compétences ŘΩautres acteurs intervenant en proximité des personnes en situation de 



40 

 

handicap rare (personnes en situation de handicap elles-mêmes, familles, professionnels du 
secteur social, du sanitaireΣ Řǳ ǎŜŎǘŜǳǊ ƭƛōŞǊŀƭΧ). 
 
Ce premier répertoire mériterŀƛǘ ŘΩşǘǊŜ ǇŀǊǘŀƎŞ ŀǾŜŎ ŘŜǎ ƻǇŞǊŀǘŜǳǊǎ ǘŜƭǎ ǉǳŜ ƭŜǎ 
communautés 360, PCPE, t/hΧ. ! ǘŜǊƳŜΣ ǳƴ ǘŜƭ ǊŞǇŜǊǘƻƛǊŜ ŘŜǾǊŀƛǘ ŦŀƛǊŜ ƭΩƻōƧŜǘ ŘΩǳƴŜ ƭŀǊƎŜ 
diffusion. Une cartographie des expertises et sa mise à disposition en ligne sur un espace 
ressource dédié pourrait faciliter le partage. 
 
Un travail préalable avec les ESMS repérés semble toutefois indispensable en amont afin de 
définir les éléments ŘŜ ŘƛŦŦǳǎƛƻƴ ǇŜǊǘƛƴŜƴǘǎ Ŝǘ ǎǘǊǳŎǘǳǊŀƴǘ ǇƻǳǊ ƭŀ ƳƛǎŜ Ŝƴ ǆǳǾǊŜ ŘΩǳƴŜ 
fonction ressource. 
 

Dynamique de coopération territoriale et émergence de la fonction ressource 

PǊŝǎ ŘŜǎ ҁ ŘŜǎ ǎǘǊǳŎǘǳǊŜǎ ǊŞǇƻƴŘŀƴǘŜǎ ƻƴǘ ǊŀǇǇƻǊǘŞ ŘŜǎ ŘƛŦŦƛŎǳƭǘŞǎ ƭƻǊǎ ŘŜ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ 
des situations de handicap rare. Le manque de ressources humaines et de formation des 
professionnels sont également rapportés. 
 
Face à ces constats, la moitié des ESMS considérant disposer de compétences spécifiques pour 
ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ est disposée à mettre ses compétences à 
disposition du territoire concernéΣ ƭŀƛǎǎŀƴǘ ǇǊŞǎŀƎŜǊ ŘŜ ƭΩŞƳŜǊƎŜƴŎŜ ŘΨǳƴŜ ŦƻƴŎǘƛƻƴ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜ 
sur les territoires. 
 
[Ŝ ŘŞǾŜƭƻǇǇŜƳŜƴǘ ŘΩǳƴŜ ŦƻƴŎǘƛƻƴ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜ ǇƻǎŜ ƴŞŎŜǎǎŀƛǊŜƳŜƴǘ ǎǳǊ ǳƴŜ ŘȅƴŀƳƛǉǳŜ ŘŜ 
coopération territoriale forte entre acteurs, dans une logique de proximité et de subsidiarité. 
Néanmoins, la localisation géographique des ESMS accompagnant des situations de handicap 
rare ne semble pas toujours concordante avec les besoins des personnes en situation de 
ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜΦ [ŀ ǊŞǇŀǊǘƛǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƻŦŦǊŜ de service médico-sociale en la matière apparaît 
déséquilibrée sur la région, entraînant un frein aux accompagnements des personnes dans 
leur milieu de vie et leur environnement direct. 
 
5Ŝǎ ƳƻŘŝƭŜǎ ŘŜ ǎǘǊǳŎǘǳǊŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƻŦŦǊŜ ǎǇŞŎƛŀƭƛǎŞŜ ǎƻƴǘ ŜȄǇŞǊƛƳŜƴǘŞǎ ǎǳǊ ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǊŞƎƛƻƴǎΦ En 
.ǊŜǘŀƎƴŜΣ ǇŀǊ ŜȄŜƳǇƭŜΣ ǳƴŜ Ƴƛǎǎƛƻƴ ŘΩŀǇǇǳƛ ǊŞƎƛƻƴŀƭŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇǎ ǊŀǊŜǎ 14 ŎƻƳǇƻǎŞŜ ŘΩ9{a{ 
ǊŞŦŞǊŜƴǘǎ ƻŦŦǊŜ ǳƴ ŀǇǇǳƛ Ł ŘΩŀǳǘǊŜǎ ǇǊƻŦŜǎǎƛƻƴƴŜƭǎ ǇƻǳǊ ƭΩŀŎŎǳŜƛƭ Ŝǘ ƭΩŀŎcompagnement de ce 
ǇǳōƭƛŎΦ [ŀ ǇŀǊǘƛŎƛǇŀǘƛƻƴ ŘŜǎ 9{a{ ǊŞŦŞǊŜƴǘǎ Ł ƭΩŞǉǳƛǇŜ ƳƻōƛƭŜ ǎŜ Ŧŀƛǘ ǎƻǳǎ ƭŀ ŦƻǊƳŜ ŘŜ ƳƛǎŜ Ł 
disposition.  
En Grand-Est, un wŞǎŜŀǳ ǘŜǊǊƛǘƻǊƛŀƭ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘΩŜƴŦŀƴǘǎ Ŝǘ ŘΩŀŘǳƭǘŜǎ en situation de 
handicap rare propose une expertise et un appui aux structures et partenaires de leur 
territoire de proximité. 5ŀƴǎ ŎŜǎ н ƳƻŘŝƭŜǎΣ ƭΩ9wIw ŀ ƭŀ ŎƘŀǊƎŜ ŘŜ ƭΩŀƴƛƳŀǘƛƻƴ Řǳ ǊŞǎŜŀǳΦ 

 

/Ŝǎ ƳƻŘŝƭŜǎ ŘŜ ǎǘǊǳŎǘǳǊŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƻŦŦǊŜ ƳŞǊƛǘŜǊŀƛŜƴǘ ŘϥşǘǊŜ ƛƴǾŜǎǘƛƎǳŞs afin de vérifier leur 
transférabilité au territoire de la région PACA. Ces configurations présupposent le repérage et 
ƭŀ ǊŜŎƻƴƴŀƛǎǎŀƴŎŜ ŘΩ9{a{ ŜȄǇŜǊǘs engagés dans une dynamique partenariale. Comme point 
ŘΩŀǇǇǳƛΣ ƭŜǎ ǘǊŀǾŀǳȄ en cours de la recherche-action NEXTHEP pourraient être soutenants, 

 
14 http://bretagne.erhr.fr/wp-content/uploads/sites/10/2020/02/ERHR_Plaquette-ESMS-REF-HR-2020.pdf  

http://bretagne.erhr.fr/wp-content/uploads/sites/10/2020/02/ERHR_Plaquette-ESMS-REF-HR-2020.pdf
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ǇǳƛǎǉǳΩils ont pour objectif de déterminer les conditions de mobilisation de la ressource et les 
conditions de projection de cette expertise15. 
 
La fonction ŘΩŀǇǇǳƛ ressource doit venir en appui aux professionnels non spécialisés dans le 
handicap rare pour limiter les ruptures de parcours et favoriser un accompagnement de 
qualité. Il apparaît sur ce point que le déploiement de nouveaux métiers dans le cadre de la 
traƴǎŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƻŦŦǊŜ ƳŞŘƛŎƻ-sociale, tels que les coordonnateurs de parcours, constitue 
ǳƴ ŞƭŞƳŜƴǘ ŦŀǾƻǊŀōƭŜ Ł ƭΩƛŘŜƴǘƛŦƛŎŀǘƛƻƴ ŘŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜǎ ǎǳǊ ƭŜǎ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜǎ ƴŀǘƛƻƴŀl, régional et 
local, ainsi que le fonctionnement en réseau. [ΩŞǾƻƭǳǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƻǊƎŀƴƛsation des établissements 
en « dispositif » ne fera que renforcer ces dynamiques favorables à la modularité des 
parcours. Il va de soi enfin que la formation des équipes pluri-disciplinaires à la méthodologie 
de projet et à la fonction de coordination devra nécessairement être prise en considération.  
 

Le CPOM, un levier pour la structuration et la valorisation de la fonction ressource ? 

Travailler sur la coopération territoriale et la mise à disposition de ressources spécifiques entre 
ESMS ne suffira pas à pallier la rareté de certaines ressources aux compétences spécifiques, 
et ne compensera pas les difficultés de recrutement des métiers en tension sur les territoires. 
 
Lƭ ǎΩŀƎƛǘ ƭŁ ŘΩǳƴ Ǉƻƛƴǘ ŘΩŀǘǘŜƴǘƛƻƴ ƳŀƧŜǳǊ ǊŜǇƻǎŀƴǘ ǎǳǊ ǳƴŜ ǊŞŀƭƛǘŞ ƳŀƭƘŜǳǊŜǳǎŜƳŜƴǘ ŜȄŀcerbée 
en région PACA, tout particulièrement depuis la crise sanitaire. 
 
Ainsi, les résultats de cette étude soulèvent ƭŀ ǉǳŜǎǘƛƻƴ ŘŜǎ ŎƻƴŘƛǘƛƻƴǎ ŘŜ ƭŀ Ƴƻōƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ 
ǊŜǎǎƻǳǊŎŜ ǇŜǳ ǾƻƛǊŜ ƴƻƴ ŜȄƛǎǘŀƴǘŜΣ ƴŜ ǇƻǳǾŀƴǘ ǊŞǇƻƴŘǊŜ ŀǳȄ ōŜǎƻƛƴǎ ŘŜ ƭΩŜƴǎŜƳōƭŜ ŘŜǎ 
territoires de la région. 
 
La valorisation de cette fonction ressource à travers le dialogue budgétaire entre les ESMS et 
les autorités de contrôle et de tarification est donc essentielle, ŀǳ ǊƛǎǉǳŜ ǉǳΩŜƭƭŜ ǎŜ ŦŀǎǎŜ ŀǳ 
ŘŞǘǊƛƳŜƴǘ ŘŜ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘƛǊŜŎǘ ŘŜǎ ŀǳǘǊŜǎ ǳǎŀƎŜǊǎΦ 
 
Les résultats de cette étude reposent sur une approche déclarative via un recueil 
ŘΩƛƴŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ǉar questionnaire, et mettent en exergue une maîtrise insatisfaisante de la 
définition du handicap rare. Ce travail ne peut donc être considéré que comme une première 
approche exploratoire de ce sujet, et les indicateurs ŘŞŦƛƴƛǎǎŀƴǘ ƭŀ ǇǊŞŦƛƎǳǊŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ Ŧonction 
ressource ƳŞǊƛǘŀƴǘ ŘΩêtre valorisée doivent être précisés : 

- nombre de situations de handicap rare accompagnées ; 
- dynamique partenariale sur un territoire ; 
- ƭƛŜƴǎ ŀǾŜŎ ƭΩ9wIw ; 
- Χ 

 
En ce sens, le CPOM semble constituer un levier incontournable permettant à travers des 
fiches action dédiées de : 

- mettre en exergue ƭŀ ŘȅƴŀƳƛǉǳŜ ǇŀǊǘŜƴŀǊƛŀƭŜ ŘΩǳƴ 9{a{ ƻǳ ŘΩǳƴ ƻǊƎŀƴƛǎƳŜ 
ƎŜǎǘƛƻƴƴŀƛǊŜ ǎǳǊ ǎƻƴ ǘŜǊǊƛǘƻƛǊŜ ŘΩƛƳǇƭŀƴǘŀǘƛƻƴ Ŝǘ ǎƻƴ ƻǳǾŜǊǘǳǊŜ ǎǳǊ ǎƻƴ 
environnement ; 

 
15 https://www.fahres.fr/recherche/nexthep 

https://www.fahres.fr/recherche/nexthep


42 

 

- ses liens privilégiés avec les centres ressource nationaux et régionaux en la matière, 
ƴƻǘŀƳƳŜƴǘ ƭΩ9wIw ; 

- son plan de formation dédié ; 

- son plateau technique pouvant être valorisé ; 

- sa capacité à accompagner des situations complexes relevant du handicap rare ; 

- son taux de participation aux instances territoriales de coordination autour de ces 
ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ όDǊƻǳǇŜ hǇŞǊŀǘƛƻƴƴŜƭ ŘŜ {ȅƴǘƘŝǎŜΧύΦ 
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5 Conclusion 
 

En conclusion, cette étude exploratoire a permis de préfigurer une cartographie des acteurs 

médico-ǎƻŎƛŀǳȄ Řŀƴǎ ƭΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ ŘŜǎ ǎƛǘǳŀǘƛƻƴǎ ŘŜ ƘŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜΣ Ŝǘ ŘΩƛŘŜƴǘƛŦƛŜǊ ŘŜǎ 

ǇǊƛƻǊƛǘŞǎ ŘΩŀŎǘƛƻƴ ǊŞƎƛƻƴŀƭŜǎ Řŀƴǎ ƭŀ ǇŜǊǎǇŜŎǘƛǾŜ ŘŜ ƭŀ ǎǘǊǳŎǘǳǊŀǘƛƻƴ ŘΩǳƴŜ ŦƻƴŎǘƛƻƴ ressource, 

au ǎŜƴǎ ŘŜ ƭΩŀƴƴŜȄŜ с ŘŜ ƭŀ ŎƛǊŎǳƭŀƛǊŜ ǇƻǊǘŀƴǘ ǎǳǊ ƭŀ ǘǊŀƴǎŦƻǊƳŀǘƛƻƴ ŘŜ ƭΩƻŦŦǊŜ, au bénéfice du 

parcours de ces publics : 

(1) wŜƴŦƻǊŎŜǊ ƭŀ ŦƻǊƳŀǘƛƻƴ Ł ƭΩǳǘƛƭƛǎŀǘƛƻƴ ƻǇŞǊŀǘƛƻƴƴŜƭƭŜ ŘŜǎ ƴƻƳŜƴŎƭŀǘǳǊŜǎ {9w!CLb-PH et 

Ł ƭΩŞǾŀƭǳŀǘƛƻƴ ŦƻƴŎǘƛƻƴƴŜƭƭŜ 

(2) Former les acteurs médico-sociaux au concept de handicap rare et les sensibiliser à la 

ǎǘǊǳŎǘǳǊŀǘƛƻƴ Řǳ ŘƛǎǇƻǎƛǘƛŦ ƛƴǘŞƎǊŞ IŀƴŘƛŎŀǇ ǊŀǊŜ Ŝǘ Ł ƭΩŜȄƛǎǘŜƴŎŜ ŘŜǎ ŎŜƴǘǊŜǎ ǊŜǎǎƻǳǊŎŜ 

nationaux et régionaux en matière de handicap rare 

(3) Construire des indicateurs structurant la fonction ressource sur la base du premier 

répertoire de ressources constitué 

(4) Structurer une communauté de pratiques Handicap rare en région PACA, animée par 

ƭΩ9wIw 

(5) Affiner le répertoire des ressources handicap rare identifiées et les cartographier pour 

une mise à disposition auprès des acteurs médico-sociaux de la région 
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Annexe 1 : questionnaire utilisé pour la collecte 
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