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1. Mise encontexte

1.1.Définitiondu handicap rare

Le terme « handicap rare » apparait en France dans les années 90 pour caractériser certaines situations
de handicap rares et complexesBien que la notion de handicap rare ne correspdrdaucune
définition scientifique du terne, elle estdéfinieenFrance paf QF NNk 1S WhwC Vet wMyc
« Le handicap rare correspond a une configuration rare de déficiences ou de trouddegasincluant
freguemment une déficience intellectuelle, et dont le taux de prévalence ne peut étre supéngur a
cas pour 10 000 habitarts { I LINA &S Sy OKI NHS ysSOSaaAiaasS tF Y.
ne sont pas la simple addition déschniques et moyens employés pour compenser chacune des
déficiences considérees.
{2yG FTGGSAYy(dSa RQdzy KI yRA OdsddficdcdsIeleviard de 'idé dEk 2 v y
catégories suivantes
1. [ QF&aaz2O0Al
2. [ QFr aaz2O0Al
3. [ QFraaz2o0Al A2y RQdzyS RS Fuplisle®yaiifes défiiBnies A @ S
4. Une dysphasie grave associée ou non aautee déficience ;
5. [ QLI aa20Al A2y RQdzyS 2dz LJ dzaA SdzZNE RSTAOASYy
évolutive, telle que :
a) une affection mitochondriale ;
b) une affection du métabolisme ;
c) une affection évolutive du systéme nerveux ;
d) une épilepsie sére. »

G0A2Y RQdzyS R @ @éliciencs yisOefle gradzR A (1 A @S

u
A2y RQdzy S R SouplGreBsadds défitiendzs t f S

LeLINBYASNI { OKSYIl yIF A2yl RooigleNdBur ¥siharditapsrafe8o®d2 O A |
2013? précise:
«/ 2y asSljdzsSyO0S RQdzyS | &da2 OAal (sangoyielsNaotdds, cBghitifel ke dzt ( |
troublespsychiques, Idandicap rare est constitué par :
-dzy S aAlidza GAzy O2YLX SES o¢ljdA yQSaid LI a tI &
- une expertise requise, caractérisée par la difficulté et la rareté ;

Une étude menée par le CREAId&eFrancésoulignequé I RSFAYAUA2Y Rdz KI yRA
maitrisée par les établissements médiec2 OA | dzE S yQSaid LI a O02yaAiARSN
les acteurs interrogés, qui semblent plus sensibles a la notion de complexité, or les situations de
handicaps rees ne sont pas systématiquement complexes.

1Sch®ma nat i on atialektim@édicgacialé ur kes hamlicaps rares 2Q033. CNSA, octobre 2009
2 Diagnostic territorial partagé dans le champ les handicaps raresdssAtance, CREAI llede-France, 2019
https://www.creaidf.fr/diagnostieterritorial partagedansle-champdu-polyhandicapertile-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

1.2.Prévalencé

Si chagque combinaison de handiaape a une fréquence inférieura 1l cas pour 1@00 habitants la
a2YYS RS 0O0Sa OlFa NINBa Sai |defidzin stienifiqudaiuyhandicap ¢ 2 d
rare rend complexe la production de données épidémiologiqueslétimition du handicap rardasée

sur la rareté des situations et sur la technicité des prises en chgige LISNX S{ LI &
précisémenteur frequence

En France, deux systemes de surveillance permettent de repérer des situations de handicaps rares
0ASYy | dzQpa$ éé pyegilpduSdédompter la catégorie kandicap rare>: le Registre des
KFIyYRAOI LJA RS {-Gafnphe KRAE3L) Stylw S FAdaiiSNSE RS&a KIF yRAOF
Observatoire périnatal en Isére, Savoie et Hatigaoie (RHEOP).

! LeRHE3Estime la prévalence a 7,7 pour @00 enfanté. Sont comptabiliséesles déficiences
sensoriellesévéresombinées avec une autogficience sév&aS i f QSLIAf SLIAAS & ¢
L R QddéfidieNdss séveres ».

f Le RHEOHixe des criteres différentS & & QlF GG OKS t NBLISNBNJ f S35
ASOSNBA& RSTAY eSime lRpréralence §47 Naskeihdrdicap &pour 1000
enfants. Selon les auteures, cette prévalence peut étre sous ou surestimée.

1 Ce qui plaide pour une sowstimation :
0 Un certain nombre de handicaparesappardil ' LINB & f QN3IS RS
décompte du registre)
o Manque de données sur la gysasie grave et les affections métaboligue
mitochondriales et évolutives du systeme nerveux
1 Ce qui plaide pour une surestimation :
o alyljdzS RS R2yySSa RIya S NBIA&AIGNB
cas sont décomptés)

Bien que les résultats des registressmentlj dzS S NB ¥t S4G RS tF &Addz
limitée, et ne sont en aucune maniére représertatie la population enégionPACA, B théorieles
données dtRHEORermettent R Q S & (i A YeSMeafdntelz®urrmient étre concernés par le handicap

rare enrégionPACA.

3 Handicaps rares : contextes, enjeux et perspectives. Expertise collestaren, 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 afsidant en HautéSaronne, nés entre 1986 et 2002.

5 Marit Van Bakel, C. s Prévalence des handicaps rares en Isére, RHEOP, 2011

6 http://www.creaipacacorse.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

1.3.Schémas national®R Q2 NB I Y A & I ( A 2 ysocialéauhlés habdicSps ranésS R A O
dispositif intégré

Les pouvoirs publics ont déployé trois schémas nationaux d'organisation sociale et ‘s&ciale
L2 dzNJ f QF OO02YLJI Iy SYSyid RS& LISNB2YYSa Sy aaddz daAa

1.3.1. Le premier portant sur la période 202013

Celuicivisait aaugmenter quantitativemenéet qualitativement les compétences et les ressources
collectives spécialisées et a structurer territorialement les expertises et les accompagnements
médicosociaux.

1.3.2. Le deuxiéme schéma 2020188 avait pour objectié

1. Déployerf Q2 NBI yAal A2y AYyG§S3INBS |dz aSAy RSa (S

2.1 YSEAZ2NBNI £ ljdzZ €t AGSE 1 O2yiAydzatdo8s lek &as LI |
de la vie

3. Développer les compétences individuelles et collectives sur les situatohandicap rare

4. Améliore la connaissance, promouvoir la recherche et la culture partagéessituations de

handicap rare

De cette volontépilotée par la CNSAe déployer une organisation intégrée au sein des terrigiest

né le dispositif intégréll vise a apporter ne réponse adaptée a la complexité des situations de
KFYRAOI LJ NI NB & chntertafio [dés)laltpur8atioailety Intezgdtonaux, régionaux
locauxet vise undécloisonnement des interventions

Cette organisatiomn dispositif intégréepose sur trois principes essentiels :

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

- le questionnement par chacun des acteurs sur son propre fonctionnement, afin de clarifier
d5a R2YIAySa RS 02YLISiSyoSa SO tAYAdSa RQ
et outils communs

- dzyy OF RNBX &SOdzNRA &S LI dzNJ f Sofesdionikld eA Rspectak ¢t T 2 N
préservant le droit des personnes

Zoomsurést a08YS O2YYdzy RQAYF2NNBADP2Y Rdz RAALIZAAGA
5SLJzA&a HnmcI S Db/l w L)\fzijé fS LINRP2S3i RS| YAa
dispositif intégréc SADICO2 YLI2 NI F yi RS& 2dziAfa RQdzal 3Sa $G dz
de données destiné aux professionnélsS éé 3G8YS R2A0 FFOATAGSNI|Ef QI ¢
communication des données nécessairés @ | 2 Y LJ EIYSYSYU RS&a LISNH2YY.
rare.

"Schémanational 5or gani s at i o rsocislemoir s handieaps rans® 83023 0CNSA, octobre 2009
8Sch®ma national doéor gainléma lked hamlicapsaareis 20048, Paris : ON8A] juic 2015
9 https://iwww.gnchr.fr/nosctions/travdier-enreseau



Pilotage national
DGCS - CNSA
I National I Groupement national de coopération handicaps rares

CNRHR CNRHR CNRHR CNRHR
CRESAM La Pépiniére Robert FAHRES
Laplane

Pilotage
interrégional
Agences
régionales
de santé

Acteurs
dela
formation

Acteurs
du soin

1
Etablissements
a . 5 Acteurs
Local I Familles § Personnes J Associations et services ]
médico-sociaux iz
l
\ *

Source¥ { OKSYl yl A2yl RQ2deHdleypdudlds bahdcyps ms2@nis. Saris: ENSAIUNnRLE

Au niveau nationa¥ Centres nationaux de ressources pour lesiecaps rare{CNRHR) développent
dzy S SELISNIA&S &dzNJ f S& cawdgdrigssuivantes/ & NBf SOl yi RS f
1. le CNRHR CRESAM dédié a la surdicécité
2. le CNRHR La Pépiniére dédié a la déficience visuelle avec handicaps associés
3. le CNRHR Robert Laplahedié a la déficiencauditive avec handicaps associésaeix troubles
complexes du langagevec handicaps associés
4. le CNRHR FAHRES dédiéflepsie sévere

Au niveau national, des actions transversales sont menées en commurces/egiatre CNRHR et
f QF LILJdzA RS f Q Sipuixniell nayiohal de 2oppératidn hardticaps ra@sICHR

Au niveau interrégionalgldéploiement des équipes reldisndicapsares (ERHR) dzNJ f QSy & S Y ¢
territoire national estamorcéenH nmp RIFya S OF RN Rdz aSO02yR aO0OK
et médicosociale pour les handicaps rares28d4my ® | SO f QF LIJdzA RS& / bw
les Handicap RaresRHR) contribuent au déploiement du dispositif intégré dans les territoires en se
GNRdz@l yi t €t QAYISNFI OS RS tQSyasSvyofS RSa NBaaz
situation de handicapEn Paca et Corseye HnHn X f Q9 dzA Ld8es NBuivi 68 | |
personne’.

Au niveau local le dispositif intégré se déploie grace ampétences développées par les acteurs
intervenant en proximité des personnes en situation de handicap rare (personnes en situation de
handicapellesmémes, familles, professionnels du secteur social, mésioial et sanitaire, etc.)

10 hitp://pacacorse.erhr.fr/wgontent/uploads/sites/2/2021/07/Synthesgportactivite ERHR-PacaCorse.pdf



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

1.3.3. Le troisieme schéma 202D25

Il vise a consolider les progrés apporg#sinscrivant durablement la reconnaissance des situations de
handicap rare dans les politigs publiques du handicapl 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 I'offre
et la complémentarité des dispositifs poeslprofessionnels, 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
- [ LI NOAOALI GA2Yy Si céllesSddaramite®tide son dhtBurafd-et LIS
la reconnaissance de leurs savoirs et expertises spécifiques
- [ £23A1ldzS RQAYISNBSYlGAz2y TF2yRSS &adzNJ f Sa
reconnue comme actrice et partenaire
- La coopération entre leacteurs, la complémentarité des actions et le décloisonnement
entre professionnels

1.4.Développement déa fonctionressource

Un des levierpour apporter une réponse adaptée a la complexité des situations de handicapsare

le développement de fonctiomessource introduit par la circulaire du 2 mai 2017 relative a la
0NF yaF2NYIEF (ix@né telR $onctiof 8 potrMBR QF YSE A2NBNJ £ O02YLIS
acteurs, notamment par des mesures ciblées & la sigiteetoursR QSE LISNA Sy OS& s | FA
une meilleure adaptation et continuité du parcours global. Elle nécésste 4§ NB 2 NHI yAaSS
région de facon fonctionnelle et graduée, avec un niveau de proximggedeere intentions.

Lafonctiyy NB &aa2dz2NOS Sad AyG§SaINBS RIEya f I «BelmsdieieS
plus générale, les ESMS doivan® 2 dz&NRA NJ R @I y ( ledl & pdsitioNdarft SoouNe dé
véritables plateformes dont les missions doivent @leRSt £ RS f QI OO dzSladnt ulR S
role & jouer auprés des aidants.2 NB |j dzZQAf & RA&LIR &Syl RQdzyS |SE
positionnés et reconnus en tant que fonction ressoudc¥sv
Le développement déa fonction ressourcedA 8 S £t FSRSNBNJ RSa O2YLIBGSyY
LI dzNF €t A0S RQIF OGSdzNB LJX dzis 0 1jdzQt RSRASNJ RS&a| 9{ a

La reconnaissance de cette fonction appadaihsles nomenclature SERAFIN PH comme prestation
indirecte: « Au-dela des partenariats, une mission de ressource ou d'appui pour son environnement
peut étre assurée par un ESSMS au titre de son intégration dans le territoire et d'un réle de recours
spécialisé dans une offre d'accompagnement graduée et inclusive.



1 ho2eSOuUATa RS ftQSuUdzRS
La structuratiorde fonctionressource nécessite repéragele ressources reconnues comme expertes
sur un territoire.

Q! w{ t! /! yS RAaLIBdfSanteduait aik @tdbfisSeméhtstisandckst médico
sociauxSy OF LI OAGS RQIFOO2YLI 3y SNJ RSa LISNER2yySa i
réalisé en 2018en région PACAJ NJ f QS ljhdnklitdfs raXafERHRaZPermis de repéresur la

région 38 établissements et servis@roposant unaccompagnemené des personnes présentant un
handicap rare et détenant desompétencesen adéquation Cependant, ce bilan esin premier
panoramaincomplet.

[ Q20 2SO0A T RS (&dllasESMIyanRasconthagné dBsSrsohiBs présentantin
handicap rareet de réaliserun repéragele plus exhausti possible des ressources que représentent
les établissements médicsociaux qui accompagnent les personngs situation de handicap raré.
Elle aégalementvocation apréciser les principaux savoifaire, expertisesou connaissances que

déploient ces structures.

AAAAA

[ QAYUiISNEG RS OfotamBent RS YILISNH S SBB | dzE | OG SdzN&
aeYUKSUALdzZS RS NBLISNI IS RSA& NB ata@ldeNaeSYALJ RN LIS
personnes en situation de handicap rare. Cet @utilt. RA & LJ2 & A (0 A 2 ¥ peRrttrefute! w {
meilleure interconnaissance des institutions

2 Meéthode

2.1 Population visée

[ QS i dRSur ldsiedsburces disponiblesrégionPACATous leE=SMSles catégories suivantes
az2zyid OAasa LI N f QSidzRS

- Institut médico-éducatif (IME) - Foyer de vie

- Etablissement pouenfants ouadolescents - Foyer d'accueil ddicalis§FAM
polyhandicapégEEAP - Maison d'accueil@cialiség MAS)

- Institut thérapeutiqueéducatif et - Etablssement et service d'aide par le
pédagogiquegITEP) travail(ESAT

- Institut d'éducation motric€|EM) - Service d'accompagnement médico

- Ly a i AdlcdtionseRsriglle(ES social adultesiandicapéSAMSAMN

- |/ SYyiNB RQl-dalepéfoce SRA O2 Service daccompagnement a la vie
(CAMSP sociale(SAVS)

- Centre médicepsychepédagogiqugCMPR - Péles de compétences et de prestations

- Service d'éducation spéciale et de soins a externalisées (PCPE)

domicile (SESSADy comprisles services
RQFOO2YLI 3ySYSyld FILYAtALFET Si RQSRdzOFGAZ2Y
précoce (SAFEMgs services de soutien a

f QSRdzOI GA2Y FILYAEALIES SO £ fQAYGSANIGAZ2Y &a02f | ANB

(SSEFISFa aSNIWAOSa RQFARSa t fQFOljdzAiaAcitrazy RS

fQlFdzi2zay2YAS S t fQAYGSANIGA2Y &a02fFANB o{! ! 1 L{0D
Llalitttr at ure qualifie 3 niveaux de ressources sellen |l e ni
service ressource, |l e |Iieu ressource (" sensibilit® ind

https://www.cnsa.fr/documentation/gneftatdeslieux-handicapgsares2013-2.pdf
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https://www.cnsa.fr/documentation/gnchr-etat-des-lieux-handicaps-rares-2013-2.pdf

Parmi ces structureszsy i NB G Sy dzSa ddgadrNdclar®ayairdae@npagrig@ad f S
moins une personne avec handicap rare au cours des cing dernieres années.

2.2 Méthodede collecte

Les données ont étéolleciesvia un questionnaire développé@ partir du logiciel Sphin® et

diffusé aupres des établissements et services par coukmsl destinataireent été repérés grace

a la base de dareesdu CREAPACA et Corsat au Fichier national des établissements sanitaires

et sociaux (FINES®es ESMSost repérés a partir dunuméro FINESS, ainsi, les informations
relatives aux établissermés secondaires ou antennesyre rattachésat QSiélF 6f A aaSYSy i
yS LISNXYSGaOFyYyd .LIa RQIyFfeasS FAyS

Le questionnaire se compose de deux parties

T [ LINBYASNE LIS misHiationR @latived Suy priNdipateS daractéristiques de

f QSGF of AaaSy Jeaitgore dief R &z{pabfcNaBEAnP&NE, prestations proposées,

plateau technique en termes de ressources humaines)

1 La seconde partie permet la collecte de donnéglatives aux situations deandicaps rares
rencontréesd Y 2 YONB SG GeLlSzT LINAaS Sy O02YLIiS RlIya f
difficultés rencontrées, mobilisation de ressources externes, compétences spécifiques pour

f QF 002 YLI Iy S YSighanditdps raresh dxl G A 2 Y

Le questionnaire a été testé aupresastructures afirde repéreies difficultés de compréhension
Si RQAY( GeNNNFANIISENX GG G y i | KyesdtidnnaReQen ardeatdé &) € S
OGN yavyraairzy t f @§oh@ABot S RSa 9{a{ Sy

Le questionnaire est présenté émnexe 1.

2.3 Bilan de laa@llecteet validationdes donnees

[ 02ttt SOGS RSa R2yySSa a4QS8septenR@NBAUzF $§¢ RO & & dzR
une bonne participation des établissements, plusieurs relances orgfégétuées par courriel et

LI NJ St SLIK2ySs @SSO €S a2dziaASy RS f QSljdzA LIS NEBf

Présde200S Gl 60t AaaSYSyda 2dz aS NGB Salicit@ssoiti1/4) domMdE A OA LIS
ayantmentionné ne pas accompagner de personnes en situation de handicap rare.
Certaines réponses sont inexploitables, car trop partielles

Certains organismes ggonnaires ont complété un unique questionnaire regroupant les
informations relatives a plusieurs établisseme® dz a4 SNIWA OSazX OS ljdzA A YA
R2YyySSa LI NJOFGiSaA2NAS RQSGI pseriicesctMisSgnient)ofia S O S dzN
de minimiser les limites, un contact téléphonique auprés de ces organismes gestisaaémnis
RQ200SYAN) OSNIiFAySa R2yySSad RA&AGAYOISYSyYyd LI NJ
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3 Reésultats

3.1 Une définition du handicap rare non partagée

La définition du handicap rare laissg I OS + dzy' S LJ INdiéchRrQés yondbidl INS |
auprés de certainétablissements et services médisociauxXors du test du questionnaire et

f QSELX 2A01 GA2Y RSa R2yydSévélédaetldnbtionids Saadicagr NJ |j d
rare reste peumald NA 4 SS® [ QA Yy (i SNLINB (i I GsbuentdeR dituakons/ RA O L
ysOSaaadlyid dzyS LINxasS Sy OKINBS O2yYLX SES Y
situation de handicap rare telque défine dans les textes deéférence. Par ailleurs, plusieurs
professionnels associent souvent la notion de handicap rare a celle de maladie rare, alors que

les maladies rares ne générent pas toutes un handicap ta®.maladies sont dites rares

f 2 NBA |j dz@iht Lre ersdnBedsur 2 000, soit pour la France moins de 30 000 malades

par pathologie. Certaines maladies rarestrainent des conséquences en termes de
handicaps rares et de nombreuses personnes présentant un handicap rare ne sont pas
atteintes de maldies rares

Par ailleurs, certains acteurs privilégient la notion de handicap complexe. Une structure
précise «e polyhandicap est déja en soi un ensemble de handicaps complexes donc nous ne
différencions pas le handicap rase Cet élément a nécessairamt une incidence sur le
repérage des établissements et services déclarant accompagner des situations de handicap
rare.

3.2 Un repérage incomplet

/ SNIFAySa &aGNUzOGdzZNB&a Sy t 1 OF FO0O02YLI Ay lFyid F
complété le questionnaire] @@sence de participatiomle certains ESM8t de définition

partagéey S LISNX SG LJ & R Od répéragk ekt ded re3foor@S qua A T
représentent les établissements médisociaux qui accompagnent les personnes en situation

de handicap rare

Cette étude permet de repérer 12 établissements ou services @égion PACAléclarant
accompagne (ou avoir accompagné au cours des derniéres années) des persws
présentant un handicap rare, soit 48 structures pour enfant@ettructures pour adultes.

Les caractéristiqgues de ces structures sont présentéesnaexe2.
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3.3 Situations de handicap rare

Lesstructures ayant participé ont rapporté avoir accompagné au cours des 5 derniéres années
1 044 situatiors de handicap rareCey’ 2 YO NB Said Ll2aaAiof SYSyd adzNX
définition qui pose encore questiomversement, le nombre de situations derfthcap rare

est sousestimé en raisonde lanebnlr NI A OA LI GA2y t fQSylijdzsidS RS
O2y iNROdziA2Y t fQFOO02YLI IySYSyild RS LISNA2YYSaA
LJ dza = LI N¥A €S& wmmu 9{ a{ tNBstalE dectibd vidanttaQ Sy |j d:

décrire les situations rencontrées.

Un peu plus de la moitié (53%gs situations de handicap rare rapportédens cetteétude

concerne une affection chronique associée a une autre déficience dtatte. proportion est

compg- N} 6fS £ OSttS 20aSNBSS @Al S aeaildB)ysS 02y
j dzZA NB @St S 1jdzQSYy CNI yOSs Sy HnanmdpI ppgenignt RSa L.
ce type de déficiencés

Tableau 1. Nombre de situatioede handicap rare accompagreau cours des 5
dernieres annéepar catégorie de déficiences
Nombre maximal | Nombre moyen | Nombre de
Nombre total | de situations de situation strudures
de situations | rapportées par | accompagnée pal concernées
rapportées structure établissement
Déficience auditive grave + visuelle grave 78 13 3 25
Déficience visuelle grave + aufgedéficiences) 163 40 5 33
Déficience auditive grave + au(gedéficiencés) 141 45 5 31
Dysphasie grave 133 33 9 15
Affection chroniquet autre(s) déficiencés) 529 100 11 47
Ensemble des situations de handicap rare 1044 122 12 85

5S& OFNAIFIOATAGISAE RSLINISYSyGlfSa AYamRNIFyd:!
caractéristiqus des situations rapportéesPres de la moitié des situations de handicap rare

sont repérées au sein des ESMS des Boudtid®hone. 11 % de ces situations sagpérées

dans les Hauteslpes, 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.

AUNBE I NR RSa RSTAOASYOSa t f Q2NAIA y-Apedssdz KI yR
RSYI NJjdzS LJ NJ £ LI NI A YL NEouyeiplbtiveR BSscEideS DG A 2 V.
RQI dzi NB a : ’BF deOskuatiord Seihandicap rare correspondent te @attégorie
OOSNBdza por LI2dzNJ f QSyasSyot S R SMaftimeseteVarzy o o L
OSGUS LINPLERNIAZ2Y Sal L) dza T A6 LeS ESDIS des s § 0S
Maritimes rapportent une part importante de déficiergauditives graves (25%), et les ESMS

du Varune part importante de gsphasie graves (36%) et de surettécités (22%).

12 hitps://www.cnsdt/documentation/cnsa_201_handicaps_accessible.pdf
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Figure 1Répartition du nombre de situati@de handicap rareccompagnésau cours
des 5 derniéres annéepar département

Alpes de HauteProvence

n=>5 I ~ HautesAlpes:

n=106

Mise en garde Les données présentées pour les Alpes de HRat@ence sont fournies a titre indicatif. Seuls 3
ESMS de ce département ont répondu a cette question.

Tableau 2. Répartition des situations de handicap rare rencontréescasggorie
de déficiencest par département
Hautes Alpes Bouches Var Vaucluse Enserble
Alpes Maritimes  du- Région
Rhoéne
Déficience auditive grave + visue 3% 10% 1% 22% 11% 7%
grave
Déficience visuelle grave + ause 6% 15% 18% 19% 15% 16%
déficiencés)
Déficience auditive grave + aufsg 11% 25% 12% 13% 6% 14%
déficiencés)
Dysphasie grave 6% 15% 7%  36% 20% 13%
Affection chroniquer autre(s) 75% 35% 5% 11% 48% 51%
déficiencés)
Ensemble des situation 100% 100% 100% 100% 100% 100%

Mise en garde les données des Alpes de Haiftovence ne sont pas présentées en raison des faibles effectifs

14



En 2019, les données @ACIDiévelent que 61 % des personnes accompagnées par les CNRHR

et les ERHR ont une maladie ra&r@récisons par ailleurs queldes certaines maladies rares
entrainent des conséquences termesde handicap rareDans la présente étude, un peu plus

de la moité des ESMS rapportant des situations de handicap rare indiquent que certaines de

ces situations sont liées & une maladie régé%, soit 42 structuresles maladies rares les

plus fréquemment citées sont Maladie BardeBied|f S & & Yy RNER Y Sle Sgr@ronged St Y I y
d'Usherou encore lesyndrome de Rett

Parmi les structuregdiquant étre concernées par une maladie rare, un peu moins de 40%
indiquent étre en lien avec un centre ressource

1 1O0structuresrapportent étreen lien avec urentre de référence maladies rares,

1 3 avec un centre de compétences maladie rares

1 4 aveaunefiliéere maladies rares.
Sontcités, laBrait SI Y~ £S /w9{!lazx S OSYiNB w20SNI [ 1
FAVAMuIti, Les Makars, le service neurologique pédiatriqueduCRS I ¢AY2y S Si
Necker Précisons que les structures citées ne sont pas nécessairementedégs de
référence labellisési desOSYy i NBa RS O2YLISGiSyO0Sa RSaAdalysSa |
maladie rare.

PRECONISATIONS

i Poursuivre le travail de sensibilisation mené sur la compréhension du concept de hant
rare afin deconstituer un langage commuat une base au partage des pratiques
professionnelles

9 Renforcer le lien entre les ESMS et les centres ressources, notareméntorisant
f QAYUISNOD2yylFA&dal yOS Si.Acakdad \aiedrtdgkaphieids? y |
expertises et sa mise a disposition en ligaer un espace ressource dédié pourrait faciliter
le partage.

13 hitps://www.cnsa.fr/documentation/cnsa-@1l._handicaps_accessible.pdf
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3.4 HandicaprareLINE 2S i RQSICPOM A &daSYSyda Si
Pres de 4 structures sur 10 accompagnant des situations de handicap rare abordent ce sujet
RIFEy & f SdzNJ LINE 2 A la quBstiod #rédsézicaminény, Bs/iéponses obtenues
se regroupent en 3 grandes thématiquedescription des caractétigues de la population
accueilie2 NHIF yAal GA2Yy SQINOOR2Y LS ¥ edr@ et nidfenside
fQSGlroftAaasSySyido
cGAiz2zya t GAxGNB RQSESYLX S
- «t I NJdzyS RSTAYAGAZ2Y S LI N t£Sa LINBadridAzya
la description du public et en déclinant les relais (équipes mobiles handicaps rares, centre de
référence : coopérationy
- «Par une montée en compétence des professionnels au regard des siti@imontrées»
-« Sur le volet ressources/partenaires
-« Colldoration avec les platefornsessources

puji
w

Présde 45% R Sa a i NHzO( dzNB B sujetQdes ramdiiRaPs/ réres Ldhnd le contrat

LJ dzNA | yy dzSt RQ2 CeAM) AT & OBy IRISYy2d8INE & RSa | o
Toutefois, cegléments sont a interpréter avec pruden@. %des répondantsie saent pas

répondre a cette question.

5S4 RAFFSNBYyOSa AYLRNII yii7Ts® des BSMS deS NaMs¢sli LI NJ
accompagnant des situations de handicap rare ont abordé @& swec les autorités de

financement. Dans les Bouchdsw Kt Yy ST OSGGS LINBLRNIAZ2Y &aQSft s
départements de la région, cette proportion se situe autour de 40 %.

Tableau 3. 2 RQ9{a{ lF&lyd F0o2NRS S &adz2Si RSa
Oui Non Ne sait pas
5lya €S LINP2SG RQSiGlFoftAaas 41% 49% 10%
Il SO QI dziza2NAGS RS FTAYyLyOS 41% 39% 20%
Dans lecontrat pluriannuel d'objectifs et de moyens (CPOM 28% 45% 27%

PRECONISATIONS

{ Valoriserau traversR Qdzy’' S 2 dz LJ dza A SCRREE T QO ODH2 YLD &
personnesen situationde handicap rare

i Mettre en exergue dans le cadre du CPOMpkesenariatsnoués afinde valoriser
f Q2dzOSNI dzNBE RS € QS of AEh deSens gdeloppement@e y S
la fonctionressourc& | dz 4Sya RS fQlyySES ¢ RS t1lf O
RS fQ2FFNBS LIR2dZNNIAG siNBE OFft2NRAS

{ Dansuneoptiqued¥2 6 Af Aal A2y -deSplinhi@apipuiziulhididaii dzNR
rare, expliciter ces fiches action dédiées afinde val&iNJ f QSy 3l 3SYSy i RS
professionnels autour de ces accompagnements
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3.5 Difficultés rencontrées

Parmi les88 structures ayant complété cette section,46rapportent avoir rencontré des
RAFTFAOMZ 41Sa LI2dzNJ £ QF OO02YLI AySYSWwli RSa aAddz

 PréesROM &0 NHzOGdzNB adzNJ o Feélyld NBYyO2yiGNB RS3
le travail avec la famille Sont frequemment rapportés, le déni du handicap et les
RAFFAOMZ 6Sa RQIOOSLIIF GA2Yy @ / SNl klgtien 9 { a {
avec la famille.

1 Parmi ces 4# structures, prés des¥ ont rencontré des difficultés pour
f QF 002 YLI 3y S M8 phdnqus dedasoirdes humaines disponibles et le
manque de formation du personnel sont rapportés par plusieurs ESMS. Ptusieur
d0NHzOG dzNBa NI LR NISyd S3rftSYSyd RSa RATFT.
Une structure souligne quexle travail en collaboration avec d'autres services
extérieurs a mis beaucoup de temps a se mettre en place. Le décloisonnement n'est pas
enore fluide. La déficience auditive eritra beaucoup de frein pour les
établissements ou services quiseronnaissent pas. Un travail de sensibilisation doit
Se poursuivre.

1 Un peu plus de la moitié (56%) des structures ayant rencontré des difficultés
rapportent des difficultésLJ2 dzNJ £ QI OO 2 Y LJ- 3 y. BadSsl, e madgudd Y SR A
de ressources humaines disponibles (orthophoniste, ergothérapeute, psychologue,
psychomotricien) et le manque de formation du pemsel sont rapportés. Des
RAFTFAOMZ 1S& NBfI GADBSE | dzE 6S&2AylanguR Ql RI LJi
des signes tactilebraille,X) sont également soulignées.

T lssontny:s £ | @2ANI NBYO2yiNB RS&a RATTSo@ddz (Sa
soulignées notamment, les difficultés de coordination, le manque de connaissances et
de formation des médecins généralistes et la difficulté a trouver des spécialistes.

NBY [ LINBOfSYIGAIdzS RS fQF GUNF OOAGAGSRstRSA Y S
globale, bien atdela 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 difficultiencontrées, le déficit de ressources éstencore

soulevé: « Difficultés d'orientation vers un établissement ou des prises en charge adaptés

« Difficulté pour l'orientation en établissements spécialisés : SESSAD, IME, EEAP »..saturés
5834 RAFFAOdzZ 1Sa NBftI GABSA | dzE RSLI | OSYSyida
sont également soulignées.

Citons finalement «La recherche de ressources prend beaucoup de temps, organiser des
rencontres et accompagner dans un projet gllokt cohérent prend également du temps

17



Tableau4. 2 RQO9{ a fppdrt@éRS@E1I RWTFAOdz GSa LJ2dzNJ £ QI (
situations de handicap rare
Ensemble Alpes de | Hautes | Alpes Bouches | Var | Vaucluse
de la Haute Alpes | Maritimes| du-
région Provencé Rhéne
2 RQ9{ af
rapporté des 73% 67% 65% 88% 69% | 91% 58%
difficultés
Pour
'accompagnemen 73% 0% 91% 64% 60% | 100% 86%
éducatif
Pour
'accompagnemen 55% 50% 64% 21% 50% | 90% 71%
paramédical
Pour
'accompagnemen 47% 50% 91% 21% 30% | 70% 43%
médical
Pour le travail ave 33% 50%|  18% 21%|  40%| 30%|  57%
la famille

* A interpréter ave@rudence en raison des faibles effectifs

PRECONISATIONS

9 Valoriser, notamment dans le cadre des CPOMotan de coordination(et a terme de

fonction ressoure), prégnante dans le champ du handicapfardz NS 3F NR RS| f ¢
expertises a mobiliser

1 Investir dans ldormation dédiée au handicap rarpour les professionnels en interne mais
I dzaaA LI2dzNJ f QSyaSYyofS RSa LI NISYlFANBa 0YS

de formations courtes, vidéos ou de MO@Ccomplément de temps de formation plus
longs.

i A cet égard, les employeurs peuvent bénéficiefateds de formationrelevant soit de
f Q h ts0oit He crédits spécifiques mis a disposition paZNSA
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36 . Saz2Aya RQI LILJzA

Tableau5. > RQ9{a{ lIaByRS¥I §8a8Aya RQI LJJzA LR
f QF 002YLI IySYSyld RS& aAriddza GAzya RS KIYRAC
des besoins en formation, sensibilisation et étayage 65%
besoinsR QI LILJdzZA t f QS @It dzr A2y AYRADARSGLY%
Saz2Aya RQILIWLIMzA t £ QI O02YLI Ay SYSyY|44%
Saz2Aya RQILIWLIMzA t £ QI O02YLI IYySYSyY|39%
0Saz2zAya RQSOKIy3aSa SydiNB LI ANAE 34%
besoindR QI LILJdzZA Sy Lyl f@aS RS LINI (Al dzS 21%
65 % des structureaccompagnant des situations de handicap raseulignent des besoins
en formation, sensibilisationet étayage Les besoins manifestése regroupent en 3
thématiques:
1. Les aidegechniques
2. La sensibilisation et la connaissance des pathologies et déficierfcesns par
exemple: « sensibilisation au handicap rasge« bonne connaissance de chaque cas
de handicap rare pour anticipeat adapter €s accompagnements « CECité»,
« Chorée de Huntingtom)
3. Une meilleureconnaissance deséponses a apportef« réponses adaptées aux
besoins de la personne accompagmée«communication alternative et
augmentée», « stimulation basale»)

35

(@]}

(@]}

Au-dela de ces 3 thématiquese IsouhaitR QF @2 A NJ R @I §dvécIeS ceRrasS OK | y':
ressourceS U RQF @2ANJ dzy &2dziASy LI2 dzidtrifadighd A NJ £ Sa

1 La moitiédes structures accompagnant des situations de handicap rare rappatésnt
0Saz2Aya RQI LiLiddiiduelle de®sSsituiatiords |aipergoyineSont cités
LI NJ SESYLX S adaiaficn des fratiquesyeducalves encore des besoins
RQ2dziAfa RQSOI f dz (kindiwtdalisey 2ul mi¥ux Jes Gsuppoiss dzNJ
d'apprentissages et les cour&availler I'individuel dans le collectif et éviter de mettre
les personnes en éched_e besoin de fluidité du parcours est souligrérticulation
avec les MDPM, « travail en double notification lorsque nécessaije

f Concernant lebesoinst.  f Q pagn@rielt éducatif de la personngapportés par
nn 2 RSAa& adNHzOUG dzNB & 0 Fide & PélalipratioNGD Orajet e RS a 0
R Q| goi Sapprentissage dans le volet rééducatiaies besoinglQ articulation et
de projection vers la vie au sedu secteur pour personnes handicapées aduwltes
des besoins de eollaborer davantage avec des services extérieurs spéciaises
d'autres déficiences.

 Leso Saz2Aya RQF LILIzA t f{ Qdldperdovirndiampoft&sy8 yod Y SRA
des structures) concernentnotamment le besoin de repérer des spécialstee
développer l'accessibilité des services médiGaux R Q I @écdmpagraaylent au
quotidien de I'équipe dans la prise en charge de la doulsui RQF YSf A2 NB
coordination avec les h@itaux dédiést lescentres de référence maladies rares
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PRECONISATIONS

1 De maniére géérale, les ESSMS accompagnant des publics porteurs de handica
sontenl GGSYydS RQSU I(Btérfacs delicEnriinyicatiprnizSieormation
Ol dzi2dzNJ RSa (GeLft23ASa RS KFIyRAOI LXE
personnes)R Q1 LJLJdzA + f QS @I f dzr GA2Yy AYRAGARAZSTE S

1 [ QF OO0OSyYyld R2AG sONB YAa &dNén &@rgue laeR
NEO2yylAaalyOS RS OSNIIAySa aAaddz aAa
manque de connaissance dees caractéristiquesIn fine, cela constitue un frein
f QL 0O0sa I dzE RAaALIZAAGATA RQlFOO2YLI 3y SYSyi o

{1 Egalement et pour rejoindre lesréronisations formulées dans le paragrap
précédents la O22NRAYIFGA2Y NBYTFT2NOSS SyidNE
éducatif médical LISNY¥ SGGNI AG RQ2LIGAYAASN  ed
situationde handicap rare.
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3.7 Compétencespécifiqueet misesa disposition

30% des répondants @structures)considérentdisposer de compétences spécifiques pour
f QF O02YLI IySYSyil RSa &ARagpeldng gug &es Bi&nentslsghRA Ol L
déclaratifs

Cette enquéte a p étre un outil devalorisation des compétences pour certaines structures,
sanspour autant que les ressources soiemtéquates. £ QF O02 YLJI Iy SYSy i RS3
handicap rare. Inversement, certaines structures peuvent disposer de compétences
spécifiques sans les recoritra comme telles.

Figure2 Répartition des ESMS selles réponses a la questionRensezvous disposer de

O2YLISGSyOSa aALISOAFAI[dzSa t tQlFO0O02YLI IySYSyi
ou en libéral)? »

70%
65%
m Oui mNon mNe sait pas
60%

50%50% 50%

4% 45%  45%
38%
33%
- 319 °
22%
19%
9%
6%

Var

50%
40%
30%
20%

10%

0%

0%

Vaucluse

Alpes de Haute- Hautes-Alpes Alpes-Maritimes Bouches-du-Rhéne
Provence

Mise en garde Les données présentées pour les Alpes de HRat@ence sont fournies a titre indicatif. SeRls
ESMS de ce département ont répondu a cette question.

Parmi eux, 5A Y RAljdzSy & 1jdzS OSa 02YLISGSyOSa rdSdz@aSy i
établissementu services, nhotamment pour degtions de sensibilisation et de formation,

RFyada £S OFRNB RQSOKI y3S as ci dodrgiod® B préphicationialj dzS & |
I'orientation d'un bénéficiaire vers un autre établissement
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Une structure précise quka mise en communles compétences doit étre penséke facon
large, en définissant les modalités en lien avec les partenaires.

Une structure précise qu'une formatiagpécifique sur les handicaps rares plus poussée est

requise avat de pouvoir transmettre ces compétences.

Les ressources humaines les plus fréequemment citées comme détenant des compétences
ALISOATALdzSa LI2dzNJ f QF O02YLI Ay SYSyid Rdz KIyRAOI
par 20 ESMS, suizides chefs de seneq16), 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

71 Des ressources déediées existent sur chacun des d&parits, unecartographie
LISNXYSGGNIAG RS £Sa YSGAGONB Sy | @y
RS&a 9{a{ t LINRPEAYAGS Si NBYTFT2NOSNI f

1 Mettre en place et animer desommunautés de pratiqueslans les territoires. Elle
LISdz@Sy G aQSy@AaalaSNI a2A0 LI N OF 1S32
encore de maniére transverse.

1 Faire en sorte que cette mise a disposition s& fassepas au détriment de
l'accompagnement direct ddsenéficidares envalorisant dans les CPOM le partag
R QS E LJ& MXoictioS ressource

1 Former les équipes pludisciplinairesa laméthodologie de projet et a la fonction
de coordination
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Tableau 6. Ressources humaines les plus fréequemment citées congtenant
RS&a O02YLISGSYyOSa aLISOATAIdzSa LI deidrefd® OO02 YL
structures)
Professionnels  Libéraux
de la structure  intervenant dans
la structure
Enseignants (y compris EPS) 6

Educateurs spécialisés 20
Educateuttechnique, technique spécialisé
Aide médicepsychologique

Assistant de service social

Interpréte en langue des signes

Codeur en LPC

Autre facilitateur de communication
Directeur

Chef de service

Neuropsychologue

Psychologue

Infirmier DE

Infirmier puériculteur

Kinésithérapeute

Ergothérapeute

AVliste et instructeur en locomotion
Psychomaotricien

Orthophoniste

Orthoptiste

Aide-soignant

Médecin généraliste

Médecin de médecine physique et réadaptation
Médecin ORL

Neurologue

Ophtalmologue

Pédiatre

Psychiatre

Pédopsychiatre

W N B~ OOOoN

B el
N OO o N

[EEN
w o

[EEN
w N
PFNORNRNROOMRRRPRLROONOOOODOOOOOO ©
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&
ax

on a0NHzOU0dzZNBEA AYRAldzSYyd F3IANI Sy GFyd 1jdzS N
de droits commun (dont 18stimantdétenir des compétences spécifiques pour
f QF 002 YLI Iy SYSyhdndidddrarg A Gdzl GA2Y RS

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

Pour le secteuk enfants», 7 SESSAD, 2 EEAP, 2 IME, 1 CAMSP, 1 CMPP et 1 IES agissent en
tant que ressource. Pour le sectewadultes», sont repérés 6 SAMSAH, 3 SAVS, 3 FAM et 3
Foyers de vie.

Figure3t NP LI2 NI A2y RQ9{a{ F3ArAaaltyd Sy Gl yd | dzS
gpécialisées ou de droit commun, parmi les ESMS accompagnant des situations de
handicap rare, par département

100%
100%
80%
60% 55%
47%
37%
40%
° 25% 29% 27%
- I I I I
0%
QQ/ e‘o Q/‘Q . (7 ’b& (_)Q/ v
& S & Q ¥ o &
K N W » <
N N & &
X N &
3 3
Q
S
v\

Mise en garde Les données présentées pour les Alpes de HRat@ence sont fournies a titre indicatif. SeRls
ESMS de ce département ont réhina cette question.
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3 t NP(I202tSa RS az2iya 2 dzetRiénad@innodanty SY Sy |
3.8.1 Protocoles de som

Pres de la moitié (8%, soit 38 ESMS suR 8&pondantg des structures accompagnant des

situations de handicap rarandiquent avoir mis en place des protocoles de soins ou

RQF 002 Y LJs $pgchiqués ik handicaps rarelses protocoles les plus fréquemment

YAa Sy LI OS O2yOSNYySyid fQF 0O02YLJ I¢t®NeSYy G S
RQ20aSNIDI &A AP Yo iNE da53S (GNRdzof S& Rdz 02 YL NI S
17% des structures accompagnant des situations de handicap rare.

Tableau 7. Structuresayantmis en place des protocoles de soins ou }
RQFOO02YLJ I3y SYSy G &LISOATFAIdzSa | dzE KIFyRAOLI L

%pk NY¥A f QSyas

Npmbre ESMS accompagnant des
RQO{ | = - .
situations de handicap rare
t NEGi202tS RQIFOO2 YL 34 41%
Protocole de soins individuels 27 33%
t NEi202fS RQ20aSNDI 14 17%
t NPG202tS RS az2iya 11 13%
t NPG202tS RQIFOO2 YL 10 12%
Protocole de soins collectifs 5 6%
Total 38 46 %

Bien que les données doivent étre interprétées avec prudence en raison des faibles effectifs

pour certains départements (notamment pour les Alpes de H&utevence), des différences

RSLI NISYSyGlrfSa AYLRNIIYyGSa aQ20aPpu®dessi | dzF
LINRP G202t Sa RS ada2Aya 2dz RQIFOO2YLI IySYSyid aLlSo

3.8.2 Démarches innovantes

Une question ouverte visait le repérage de démarches innovantes développées pour

f QF 002YLI IySYSyild RSa LISNA2YYySa Se¥ntameSde GA2Y
O22NRAYIFGA2YyS RS LI NILIFIS RQAYTF2NXNIGAR2YZ RS
encore pour le travail avec les famille

En termes de partage de compételsceine structure rapporte avoir ponctuellemegtabli

des conventions de mutualisation des moyens humains qui ont permis d'établir des
évaluations diagnostiqué&s R Q| dzii N des ddllabaliai®dméIavec les centres ressources
et le partage de compétences avec les proches aidants

Sont également rapporgsf I YA &S Sy LI I OS RQdzy&a visseA iS Y
AyOt dzaA GBS 2dz SyO2NB t1 ONBlIdGA2Y RQdzyS Sl dzi LIS

Concenant le travail avec les familles, des visio ont étéeses place, notamment durant les
périodes de confinemengt desgroupes de parole de parents d'enfants qui présentent un
syndrome @Garge sont proposeés.
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[ S& RSYIFI NOKS& LINRPLIZasSSa ysSOSaaAauSyid RQsiGNB R
sont trop synthétiques pour saisir ce que les struetuont souhaité valoriser.

PRECONISATIONS

1 Globalement, lamodularité des parcourgdoit étre recherchée afin de favoriser d¢
parcours intégrés et noediscontinus

1 Lestravaux en cours de la recherclaetion NEXTHEP, pourraient étieant en ce sens
LJdzA & |j dzQA £ & 2 ydétermiiedieNXoRditiénS @ imadbflisat$ de la ressou
et les conditions de projection de cette expertise.

3.9 Travalil avec les familles

La majorité des structures accompagnant diggations de handicap rare déclarent travailler

avec les famillepour évaluer les besoinsoit 93% des structures pour adultest QSy aSYo f S
des structues pour enfants

Tableau 8. Part de structuretravaillant avec les familles
Ensemble des| ESMS pour ESMS
ESMS enfants pour adultes
Evaluation des besoins éducatifs 88% 97% 76%
Evaluation des besoins médicaux 77% 83% 65%
Evaluation des besoimmramédicaux 83% 97% 65%
Total 96% 100% 93%

| 2y OSNY I yi f QS@F fdz2 GA2Yy RSa 0Saz2Aya SRdzOI i
LI NGHAOALI GA2Y RSa FlLYAfESa LRdz2NI f QSE | 62 NF GA2
Les objectifs visésont alors de mesurer les besoins du bénéficiairgatfois de sa famille
Occasionnellementle travail avec les familles vise également a recueillirslattentes et

difficultés.

Quant aux moyens utilisés pour travailler avec les familles, ils sont tres variables. Certaines
structures rapportent des entretiens et des rencontres individuefle8 N& RS .f QF RYA
5QF dzi NBa RSONAGSY(d dzy (NI QI Af ORdASNRBIdARSY S
différents lieux de vie, des visites a domicile et une implication des familles, de maniére

3t 260l tSs t G2dza f Sa yuStuddie sBuignef uRdéidxivd Y LI Iy
institutionnelle coconstruite avec les familles pour despohses a des nouveaux besoins
identifiés.

ArRSt £t Rdz GNY @I Af YSYyS @SSO tSa FlIYAttSa LRdz
déclarent un soutien aux familles dans leurs démarches administrapaesexemple pour

f Q200SyiA2y RS LBIBAGE QR 8z filsdhces Paritas Siyléur RS &
lieux de vie ou au sein de I'établissement pour les soutenir dans les actes de la vie quotidienne
avec leurs enfants. Une structure précise que les familles participent a la vie de I'établisseme

par le biais des Conseils de la vie sodf@&$ de réunions d'expression thématiques, de
l'utilisation du réseau soci&amilizz actualisé plusieurs fois par semaine.
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PRECONISATIONS

T [ QSELISNI A &S R @udasparSHnnesSa sittdatioly dethéndicap rpoairrait
constituer un levier intéressamn termesdéf 2 Yy OG A 2y NB & & 2 dzZNDO S
familles que des professionnels

 Descommunautés@| A R y (i pa tert@re pdlirraidhBégalement étre renforcées
FfGSNYIFyld NByO2yiNBa Sy LINBaSyidASt Si| NB

3.10 Stratégie et outils deatnmunication

T [ Q2dziAf RS 02 YYdzyA Oluiiligésf lepictBgramined2ius de BAS Ij dzS Y'Y
% des structures accompagnt des situations de handicap rare utilisent des
pictogrammesnormauy, qui sont juges efficaces par 90 % des structures les utilisant.
Les pictogrammesormauxsont autant utilisés dans les structures pour enfants que
celles pour adultes.

1 LeMakaton, approche multimodale superposant plusieurs canaux de communication
(parole, signes, pictogrammes Makaton et langage écritytdisté par 66% des ESMS
davantagedans le secteur enfant que dans le secteur adulte.

1 Le«Facile a lire et a comprendre est plusfrequemment utilisé dans le secteur
adulte,oli 80% des ESMS pour adudfie QdziG A € AaS 6SG nn 22 LJ2dzNJ f

1 La langue des signes francaise est uéiispar prés de la moitié des ESMS
accompagnant des situations de handicap ratant pour le secteur adulte que pour
le secteur enfant.

1 En revanche, la communication visuelle signée est plus fréquemment utilisée chez les
adultes (39%) que chez les enfaif®8%).Certaines structures précisent utiliskx
Langue francaise Parlée Complétée (transpose la langue parlée sonore en langue
parlée visuelle).

 5QI dzi NS & 2 dzi A fagportascifoasla SNP(ClyréanviGuy Maturelle de la
Parole), alliant une dimension artistique aux éléments technigues et sensoldels
méthode verbotonale; laméthode BorelMaisonny méthode de lecture phonétique
et gestuelle la stimulation basalgou encoreun logiciel decommande oculaire.

5SdzE & G NHzOG dzNB & a 2 dzf A 3 yhBrypéute fafin deJkeiodsdry I®S RQ
communication & travers l'expression artistiqe. méthode ABA est égalemeaapportée.
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Tableau 9. Part destructures utilisant les outils de communicatiordis®us et
performance estimée

%
doé ESN
utilisant
ces Peu Tres
outils performant Performant  performant
Pictogrammes normaux 81% 10% 66% 24%
Makaton 66% 25% 54% 21%
Facile a lire et a comprendre - FALC 62% 29% 60% 12%
Langue des signes francaise - LSF 49% 20% 45% 35%
Picture exchange communication syste_mPECS 42% 29% 60% 11%
Pictogrammes tactiles 35% 45% 31% 24%
Communication visuelle signée - CVS 33% 14% 54% 32%
Communication alternative augmentée CAA—\ 3206 24% 56% 0%

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

% %
d6ESNVN d6ESM
enfants adultes

Pictogrammes normaux 79% 82%

Makaton 72% 61%

Facile a lire et & comprendre - FALC 44% 80%
Langue des signes frangaise - LSF 49% 48%

Picture exchange communication system PEcé 54% 3204
Pictogrammes tactiles 23% 45%

Communication visuelle signée - CVSs 28% 39%
Communication alternative augmentée CA/_—\ 36% 30%

A la question Quelle stratégie est misereplace pour travailler les troubles de la
communication? », plusieursstructures indiquent lesutils utilisés. Les autres réponses
fournies se regroupent equatre catégories
1. Laformation :

« Formationdes travailleurs sociaux et psychologues a la LSF niveau B2

« FormationMakaton etLangue des signes francajgamille, professionnels et

résidents»

« Les travailleurs sociaux et psychologues sont systématiquement formés a la LSF

jusqu'au niveau B2

« ponctuellement une formation sur la LSF tactile a pu et pourra étre dispensée

«L'ensemble de I'équipe est formé »

«Nous avons une action de formation au FALC inscrite au plan de formatiom 2021

« Les programmede formation sont proposés a tout&quipe».

2. [ QS @I fdeglcapaci®éy et besoins de la personne accompagnée
« Evaluatiordu mode de communication, des capacités intrinséques avant de
déterminer la méthode adaptée
« Dans un premier temps une évaluation est réalisée (Comvoor) pour définir le
niveau de I'enfant et les supports de communication qui vont répondre a ses besoins
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(objets, photos, images ou pictos). Ce travailsegtervisépar l'ortho et la
psychologue»

« Evaluation du mode de communication, des capacités intrinseques avant de
déterminer la méthode adaptée

« Evaluationdu niveau perceptif et communicationnel : médecin, orthophoniste,
éducatrice spécialisée en surdité et en fonction utilisation d'swgilde techniques
adaptés»

3. UneA YL AOFGA2y RS LJ dzaASdzZNAE YSYOoNBa RS QS
« En coordination avec les orthophonistes, des outils sont élaborés (pictogrammes,
images) et utilisés par les éducateurs pour faciliter la communication et les
échanges»

«¢2dza fSa LINPFSaarAzyySta 2yid RSa FT2NXI (A2
de communication adaptés aux besoins. Des interprétes en LSF sont aussi en renfort

Si besoin»;

«Avec tous les intervenants qui gravitent autour de I'enfant : I'éducatspécialisée,

le codeur LPC, I'enseignant, I'orthophoniste, la psychologee...

« Harmonisation du soutien a la communication selon le projet de chacun des

enfants avec I'ensemble des professionnels impligués

« L'équipe au completenseignante, médicosociale, intervenants, direction

« Tous les outils de communications sont partagés au sein de I'équipe

pluridisciplinaire».

4. Des partenariats avec des ressources en externe
« Les troubles de la communication sont travaillés avess tes professionnels de
I'équipe y compris les orthophonistes en libérales
« Partenariatavec des orthophonistes libérawx
« Contributiondes prestations externes si besain
«laljdzSaG A2y Rdz FAYIFIYOSYSyil RQ@®ZHouy G4 SNLINB G S
établissement) et se regle au cas par sas

92 % mentionnet que les stratégies eels outilsde communication utilisésont partagés au

AaSAY RS, 5% Qdyliedziuedds stratégsne sont pasommuniquéest 3%des
répondantsne savent pasépondre a cette question.
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PRECONISATIONS

1 Auregard de la diversité des modes de communication utilisés, il pourrait étre pert
de mettre en place des communautés de pratiqugsi encourageaient la diffusion de
compétencesrareé SE [ ! | X0

1 La réflexion autour de la méthode de communicati@peut se faire sans tenir compt
des besoins et connaissance de la personne accompagaeésun cadre partagé en
equipepluri-disciplinaire

T AURSf £t RS f f@fehaiss le¥$ekesdor @ne source et une ressource s
lesquels capitaliser. Les orthiopnistes libéraux sont souvent mentionnés, il semblet
pertinent de renforcer leur synergie sur les différents territoires.

3.11 Stratégies mises en place pour travailler les troubles du comportement

A la question Quelle stratégie est mise en place paravailler les troubles du
comportement? », 54 ESMS ont fourni une réponse.

[ S& NBLRyYyaSa aGlthidafigGedzt Sy G | dzi 2 dzNJ RS
1. Observation: «temps d'observation et de tracabilité des observati@vant, pendant
et apres la crise}, « Prise en compte de I'aspect somatique et évaluation de la douleur
en priorité», « Evaluation avec échelle FAS% Utilisation de grilles d'observation des
troubles du comportement prenant en considération I'environnement du jeune et le
contexte degroubles» «observation dans les différents lieux de vie de l'enfant
« Stratégies de I'Analyse du Comportement (ABA)

2. Travall pluridisciplinaireet collaboration avec les acteurs du territoirex analyse et
partage en équipe pluridisciplinaise«information de I'ensemble des professionnels
pour apporter une réponse cohérence et identique a la persaarmmpagnée par
chaque professionnel de I'établissementc Accompagnement individualisé réfléchi
en équipe plurdisciplinaire, étayé par une équipe spécialisée extérieure en
psychiatrie» « lien fait selon les situations avec les partenaires extérienrsapacité
de nous apporter un appui (CMP, MAKARAS, équipe relais handicaps rares, médecin
psychiatre spécialisé dans le suivi des personnes T3A.A¢compagnemeners un
psychiatre, CMP ou autres structures

3. Organisation des interventions « élabomtion de fiches conduite a temni
«information et implication des familles dans la réponse app®rté« Protocole
éducatif et/ou médich» «temps de réflexions dédiés« réunions éducatives; « Une
procédure éducative (gestion des comportem&ptoblémes) est travaiée dans le
OF RNBE Rdz LINP2S0i RS fQSYyTFryid t» LI NIAN RSa

4. Formation et analyse de pratiques<mise en place de formation en lien avec les
différentes spécificités de notre public et deifficultés rencontrées» «Analyse de la
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Pratigue reguliere et Groupe Recherche Autisme sur I'expérimentation des
techniques» «Analyse des pratiques, formation«des formations ont eu et auront
lieu sur ce théme « L'analyse des pratiquesrdelade la présentation de situation
permet également la transmission de fondements théorigues

5. Réponses apportées «développement de la médiation animake«snoezelen>
« Accompagnement via la présence d'une psychologue spécialisée en&aivités
professionnelles et sociales « Communication, réassurance, stimulation basale,
aménagement piece de repli et traitement médicamenteux si besoin
« Hypostmulation sensorielle «salle de retraity «Séances individuelles de
psychothérapie, arthérapie «Musicothérapie, zoothérapie, activité de création ,
activités sportives et de plein air. Ecoute, temps individuels, entretiens
psychologiques. Médiation&orties, séjours «guidance parentale « utilisation de
renforcateurs»

Deux structures mentionnent le manque de stratégie et de compétences adaptées, en
AYRAldzE yi 1jdzQAf & LISdz@Syld sGNB Sy RAFFAOMZ GS

3.12 Mobilisation de ressources exhes pour réaliser les prestations de la

nomenclature SERAFMH
Les % des ESMS accompagnant des situations de handicap rare font appel a des expertises
externes pour fournir des prestations de soins, de maintien et de développement des
capacitésfonctionnelles(soit @ sur #NB LR Y RFIyiao e / SGGS LI NI St S
fSa4 RSLINIGSYSyida RS I -INBESR yZG tS ff 108 §3BI Al @Al
les prestations de soins psychiques que cette part est la plus importairsi 57% des ESMS
de la région font appel a des ressources extefhesOS G S LI NI aQSft s§0S +t
soins somatiques et a 47% pour fournir gesstationsde rééducationet de réadaptation

fonctionnelle.

[ 2y OSNY Iyl fSa LINGtanbrhiel deSohti29% ges ESME dedaNdgionRyQ
font appel a des ressources extemenajoritairement pour proposer un accompagnement
pour la communication et les relations avec autsaulignons, dans les AlpBgritimes, la
FlLAOES LhyhilirppoeEddreappel a des ressources extemygour proposer des
LINBaidlFGAz2zya Sy YIFIGASNE RQldzi2zy2YASo

Concernant les prestations pour la participation sociale sont 58% des ESMS de la région
qui font appel & des ressources externes. Ce constat est pig@tiement marqué dans le Var,
les Boucheslu-Rhéne et le Vauclusd.es ressources externes sont plus particulierement
mobilisées pour proposer uncaompagnement de la vie familiale, la parentalité, la vie
affective et sexuelleu encore un accompagnemepbur la participation aux activités sociales
et de loisirs.
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La mobilisation de ces expertises est variable selon le type de prestagbrselon les
structures. Le travail en partenariat est frequemmeapporté, ainsi que des consultations
libérales et la sollicitation de ressources relevant du droit comrine stricture précise que
les ressources externes sont mobilisées via ooevention de mutualisation des moyens
humains avec un établissement tiers reconnu psescompétences techniques

PRECONISATIONS

1 LQdzi A f A arnomend@ayiresRiBsibesoins et des prestations SERAFHNoit
permettre deconstituer un langage commun a tous les acteurs. En plus de renf
f QLI dzi2RSGSNXYAY I GA2Y RS& LISNER2YyYySa I (
RQI O02YLJ IySYSyizx S t confp&hensisn: JrauNBllé Slas
accompagnements dans un cadre parteahri

9 La fonction ressource doit venir en appui aux professionnels non spécialisés d
handicap rare pour limiter les ruptures de prise en charge et favoriser
accompagnement de qualité dans les structures (spécialisées ou non).

Figuredt NP LI2 NI A2y RQ9{ a{ Y20Af A dprogoderidsSa NIBa a2 dzNJ
LINSAGFGAZ2Ya YA&ASA Sy dzdzONB LJ2dzNJ NBLIR2YRNB | dzE
département

120%
100260%
88%
78%

100%
82% 82%
80% 67% 64%
60% 50% 47% 53% 449
38%
40% 240
20% I 6%
0%

Alpes de Haute- Hautes-Alpes AIpes-MarmmesBouches-du-Rhéne Vaucluse
Provence

B Prestations de soins, de maintien et de développement des capacités fonctionn
B Prestations en matiéres d'autonomie

m Prestations pour la participation sociale

Mise en garde Les données présentées pour les Alpes de HButeence sont fournies a titre indicatif. SeBls
ESMS de ce département ont rémhu a cette question.
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Tableau 11. Part destructures mobilisant des ressources externes pour réaliser les
prestations de la nomenclature SERAPH

%

Prestations de soins, Soins somatiques 51
maintien et Soins psychiques 57
développement des Rééducation / réadaptation
capacités fonctionnelles 48
(75%)
Accompagnement pour les actes de la vie quotidienne 15
Prestations en matiére Accompagnement pour la communication et les relations avec autr| 21
RQI dzii 230%)Y A S | Accompagnement pour prendre degcisions adaptées et pour la 4
sécurité
1 002YLI IySYSyid t t QSELINB&aAAZY 2
1 002YLI IySYSyid t t QSESNODAOS RS 5
Accompagnement pour vivre dans un logement 13
Accompagnement pour accomplir les activités domestiques 7
' O02YLI IySYSyd LJ2dzNJ YSYSNI) al @ 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 ¢ %%
Prestations pour la se>5uc_alle —— ——————
participation socialg58%) ! opz YI._JI- 3 ys'Ysyu ”LJZ dzNJ £t QSESNIOAOS 7
représentation des pairs et la paaidance
Accompagnement du lien avec les proches et le voisinage 0
Accompagnement pour la participation aux activités sociales et de 21
loisirs
' O02YLI IySYSyid L32dzNJ £ S RS@OSt 2Ly 1

déplacements
Accompagnement pour Q2 dz&SNJi dzZNB RS& RNRA| 11
F'O02YLIE Ay SYSyid LR2dzNJ f QlF dzi2y 2 YA| 17
LYF2N¥YIFGA2y> O2yasSiata Si vYaas 20
adultes

3.13 Intervention des centres nationaux de ressousés RS f QS|j dzA LIS NBf |
rare

Globalementf I LJ NI RQ9{a{ l&lyd o60SYSTAOAS RS f QAy
de ressources handicaps rares est faible. Elle varie entre 17% et 5 % des structures interrogées.

I 2y OSNY I vy isthan@idpplzare,)$ mbifie fdés répondants ont fpénéficier R Q dzy
soutien.

3.13.1 CRESAMCentre National de Ressources Handicaps R&uaslicécité

17% des ESMSoit 14sur @ ESMS répondantd Y RA Ij dzZSy & | @2 ANJ 6 SY STFA OA ¢
CRESAMDansprés de 80% des cagxintervention®O2 Y OSNY I ASy i f QF 002 Y LJ

AAlbdzr A2y AYRAGARIzZSSEES 2dz £ QF 0O02YLJI IySYSyid R
apermis la mise en place de nouvelles pratiques.

4
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Tableau 12. Type de soutien apporte par le CRESparmi les ESMS ayant bénéficié de

leur intervention

Intégration de la démarche portée par les ENR2 dz
' RFLIGFGA2Y RS
Evaluation d'une situation

f QSYOANRYYSYSyi

f Qowlw | dz &SAY 0
aSyaz2NAhS 50
64

1 O02YLI I3ySYSyid RQdzyS aAiildz 6A2y AYRAGAR 79
1 O02YLI I3ySYSyid RS £ QSIj dzA LIS 79
C2NXIFGA2Y RS f QS| dzA LIS 64
Tableau 13. Tableaul6:L YLJ OG0 RS f QAYUSNBSy A2y Rdz / w9{!
bénéficié de leur intervention

%
OowS0 Y2o0AfAalrdAzy RS QS| dzi LIS 50
Mise enplace de nouvelles pratiques 57
holdSydiA2zy RQdzy 06dzZRISHG RSRAS 0
wSO2yylAaalyoS RS t QSELISNIAAS LI N fQ! w0
Acces a des ressources spécialisées 50

3.13.2 Centre Robert LaplargeCentre National de
troubles du langage

7% desESMBY I'c 0 AY RAIl dzSy i

Ressources Handicaps Ratedités,

I @2 ANJ 0SYy ST hapan&CeR S

interventions ont permis la mise en place de nouvelles pratiques, la (re)mobilisation de

f QS| dzA LIS deS tessoufzes@piiaisaes L

Tableau 14. Type de soutien apporté par &entre Robert Laplanparmi les ESMS ayant

bénéficié de leur intervention

Intégration de la démarche portée par les GNR2 dz
institutionnel

%

fQowlw Idz aSAyO

Adaptationdef QSY PANBYYSYSyid aSyaz2zNRARStk | NOK 33
Evaluation d'une situation 83
1 OO02YLI IYySYSyYy (il RQdzyS aAiddzr A2y AYRAODA 83
1 O02YLI 3ySYSyid RS £ QS dzA LIS 83
C2NXIFGA2Y RS f QS dzA LIS 50

Tableau 15. L YLJ O RS
bénéficié de leur intervention
%

owSU0 Y2o0AfAalGA2yY RS 67
Mise en place de nouvelles pratiques 83
hodSydirzy RQdzy 6dzR3IS 0
ws02yyl Aaalyos RS tQ 0
Acces a des ressources spécialisées 33

f CenfeiRODEID SaglangagnylesFEBMS ayant
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3.13.3 Centre de la PépiniéreCentre National de Ressources Handicaps Rdédgience
visuelle et troubles associés

p 22 RS&a 9{ af

Tableau 16. Type de soutien

OyIrno AYRAdSYG F @2ANI 6SYSTFAOAS

apporté par @entre de la &piniére,parmi les ESMS ayant

bénéficié de leur intervention

%

Intégration de la démarche portée parles BN dz f Q9wl w | dz aSAy 0

institutionnel

' RFLIGFGA2Y RS

Evaluation d'une situation

1 O02YLN 3y SYSyi
1 O02YLJN 3y SYSyi
C2NXIFGA2Yy RS ¢

f OSYOANRYYSYSyid aSyazNR 75

75
RQdzyS aAddzr A2y AYRADA 75
RS f QS| dzA LIS 75

QSlj dzA LIS 50

Tableau17. L YLJ- O RS f{ Camnyfdids MNPDiviigrgasnyles ESXS ayant
bénéficié de leur intervention

owS0 Y2oAafAaald

%
A2y RS 25

Mise en place de nouvelles pratiques 50
holGSyiAzy RQdzy 6dzR3IS 0
wSO2yylAaalyO0S RS £QO0
Accés a des ressources spécialisées 50

3.13.4 FAHRES: centre national de ressources handicaps rafgslepsie sévere

32>

p

Tableau 18. Type de soutien
intervention

Intégration de la démarche p
institutionnel

' RFLIGFGAZ2Y RS
Evaluation d'une situation

1 O02YLI IySYSy
1 OO02YLJ Y SY pe/
C2NXI 0A2Y RS

» RSA 9{a{ O0yrnod AYRAILdSY({ | B2ANI 6SYSTFAOAS

apporté p&AHRERarmi les ESMS ayant bénéficié de leur

%
ortée parlesENRR dz f Q9wl w | dz aS0

f QSYOANRYYySYSyid asSyaz o

75
0 RQdzyS aAiddz dAzy AyRA 100
G RS f QS dzA 100
f QS| dza LIS 50
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Tableau19. L Y LI Ol RS H«FANRESaNIDI&\EBMS2ayant bénéficié de leur

intervention
%
6wS0O Y20AfAalLGA2Y F 75
Mise en place de nouvelles pratiques 75
holdSydAz2y RQdzy 0 dzR: 0
wSO2yylAaalyOoS RS f 0
Acces a des ressources speécialisées 50

3.13.5 Equipe Relais Handicap Rare Paca et Corse
50 RSa&a 9{a{ o6yrnno0 AYRAI dzSy (ElipBrekiddandigy ST A OA

RarePacaetCorse 51 ya Ttmwm 22 RSa OlFax OSGGS AyuSNBSy
individuelleS i f QF OO02Y LI 3y SYSyid RS f Qstipdderkdstonas I ya ¢
LISNYA & dzyS o6 NBU Y 2é Hahsh53% des éayla RS eri piaseljddziouvslles
pratiques.

Tableau 20. Type de soutien apporté pér Q 9 wdrmv Es ESMS ayant bénéficié de leur
intervention
%
Intégration de la démarche portée plss CNRR2 dz f Q9 wl w | dz a 14
institutionnel

' RIFLIFGAZ2Y RS f QSY@ANRYYySYSyid aSya 31
Evaluation d'une situation 71
1 O02YLI 3ySYSyli RQdzyS &aArddz G64A2Y AYR 67
I O02YLJI 3ySYSyid RS f QS| dzA LIS 71
C2NXIFGA2Yy RS f QSljdz LIS 60
Tableau21.L YL Ol RS RQA ¥ pa&NIESESMS @yght bénéficié de leur
intervention
%
6wS0O Y20AfAalFGA2Y F 62 %
Mise en place de nouvelles pratiques 57 %
holdSydAz2y RQdzy o0 dzR: 0
wSO2yylAaalyoS RS f 5%
Acces ales ressources spécialisées 38 %
1 Améliorerf I GAAAOATAGS S fQlF O0OSaaAroAt

aupres des structures de la région PAGHIn de profiter pleinement du
fonctionnement en dispositif intégr@ui peut favorser les coopérations et le
évolutions en termede pratiques professionnelles
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4 Discussion etngéconisations

Soutenir lareconnaissancg it f QI O 02 MdslsitHalidhyds tfaindicap ranear la
formation

Ly'S LI NI A Y Lkcbanpaghanddessi@aitiors fle handicap rare considére ne pas
disposer de compétence spéique pour accompagner ce type de situation. Un déficit de
ressource est souleve.

En complément, s des ¥ de€SMSrépondants ont rapporté des difficultés pour
fa@ompagnement des situations de handicap rareCes difficultés concernent

IQF O02Y LI Ay SYSyi SRdzOlF GA T RS tI LISNB2YYSZ
IQF 002YLI AYySYSYyld YSRAOIf @

Néanmoins, céravail met en exergue le fait que dgfinition des situations de handicap rare
resteencore tropméconnuep 9 f fp&spayta@&par® Sy a S Y adebrs de Guinduit
2 niveaux de difficulté repérés

(1) Les notions de situations complexes s@ouvent privilégiées par certainacteurs,
ONBlIYy(d dzy o0AlFA&A SOARSYyl RlIya fQlylteas
N

LISNXYSGGFY G LIFa RS AQ2NASYGSNI SN fSa 3
solution.
(2) Certaines situations de handicap rare rans pasidentifiecescomme telles, constituant
dzy FNBAY t f QleSauices ert lalphatieReA & LJ2 A A G A T &
Poursuivreun travail de sensibilisatior la compréhension du concept de handicap rare
permettrait par conséquentle constitueret renforcerune culturecommure préalable au
partage des pratiqueS G £ f I adNHzOUGdz2NI G§A2y RQdzyS F2y OiA
région PACA.
[ S& 9{a{ LINIHAOALIY(H t OSGGS SGdzRS azyu RQI A
sensibi Aal GA2Y S Sl e&lr3aso [ Sa Slj dzAa LIS & QSy O

incontournables et a privilégier pour ces sensibilisations.

AFAY RS TF2d2NYyAN £Sa O02YLISISyOSa NBIljdzaasSa Lk
formation et la sensibilisation des tears doiventen outre étre proposées selon des

modalités de diffusion de la connaissaraeilitatrices Des modules de formation a distance
(detypeahh/ 0 LISdz@Sy i &b @nindissan&dlent p@poSattiies formations
disponibles en ligne eh tout momentet en facilitant la conciliation avec leglannings
institutionnelsp  / S& FT2NXI GA2ya t RAaGlIyOS LISdwSyid a
LINBaSYGASt FFTAY wbrmatuN yGAN £ S a2dziaASy RQ

Ce type de dispositif de formation facilite NJ I A f € SdzN&E f SdzNJ | LILINE LINR |
LI NG Sy ANBE O0YSRSOAYy&AsS LI N} YSRAOI dzE f A 6 SNJ dzE

ArRSt £t RQdzy 06Saz2Ay RS aSyaaoAfAaSN higaux I OGS dz
de difficulté complémentaires sont apparus
1. ! LJLJdzA  atiorfirdigiddiellédelz besoinsle la personne

La moitié des ESMS accompagnant des situations de handicap rare ont manifesté des besoins
RQI LJIJzA t t QS@Ffdz2 GA2Y AYRAGARAZStEtS RS I aa
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2. Appuiaf QS @I f dzl G A 2 yispeisées LINS A G GA2Yy a
PlusieursESMSnt par ailleurs rencontré des difficult®sdz Yy Q oyhpilétel Jeig questions
A&l Yyl £ NBLISNBN £ Sa LINBadl GA2ya -BHdzQA T & LINE L

No
O(Q_

Ces 2 niveaux de difficulté renvoient & des connaissances e¥a lg G NA aS RQ2dzi A f &
fQFOO2YLI Iy SRt tYSRAB2zZA  vSOS A a heh Brefier 6y 2NJ§
t8a LINRyOALISa S 2ddirnta azdiSyryid tQSgl¢ dz

A

f QdziAf A& GA2Y 2LISNIeSERAFHHSE £ S RS I yzvsy fI-

Si les nomenclatures des besoins et prestations SERAFBdnt connues et identifiées dans

leur conception globale, a travers des éléments de communication généraux qui concerne le
projet national SERAFINI = f SdzNJ YA & S at®ryopéatioainele alSqiiotidied A £ A &
dans les ESMS reste fragile et trop peu développé. Cette observation est conforme a la nature
desaccompagnemerstet formations sollicitées auprés du CREAI.

La proposition généralisée de formations et appuiS OKY A lj dzSa& Sy YI G A 8§ NB
F2yOUA2yy St S -BHiconpaiBlaripdrait dncofitdumabl€ pdur soutenir un

langage commun en ligne de for®l.QF dzi | y G |j dzS O S persé@ndaliskioh des T I @2 NJ
accompagnemerstdans un cadre partenarigbrérequish Y RA A LISy &l 6t S LJ2 dzNJ f |
SG 1+ @Ff2NRal (A2 yLedéldsiment ded KtOSERAPI paklB ENSA dzND S d
constitue un appui facilitateur sur ce point.

De maniére générale, les ESMS accompagnant des ppobiiesirs de handicap rare sont en
FGGSyiS RQSiGF&Fr3S G§SOKYyAIldzST RS F2NXIFGA2Y S R
En soutienSG Sy NBLRYyAaAS t f QSJdppINd Xgdetled form&kibns OS 6 ¢
professionnalisantes sur les handicaps ragest éligibles dans le cadre du partenariat entre
fQht/ h &alydsS RS I NB3IA2Y SiG I /b{! >

Améliorerla@A AaA0A T A0S RS f Q2 NAI yHardlicaprard>y Rdz 5A & LJ2 &)

Le Dispositif intégréR I ya € Slj dzSt & G AQf ZOGDNRYTULJIdE3dgiEh atadydé QO K dzA
handicap rarese déploie grace aux différents acteurs nationaux, interrégionaux, régionaux et
locaux mobilisés.

LesCentres nationaux de ressources handicap rgkateaux techniques mobiles intervenant

adzNJ £ QSy aSYoytISi ARRdY I (it SNNER20Y20A NBK I NASa RQS@F f dzSN
stratégiesR QI OO 2 Y LI, deyf6rivie3,yconseiller et appuyer les professionnels de
proximité et les aidants.

Nous constatons que$dz RQ9 { a{ & dzNJ nt ¢tette NIp&tis® lors)ie€ éed f A &4 S
mémes ESMS rapporteRS & 060Saz2Aya RQFLILIJzA L2 dz2NJ £ QF O02Y
handicap rare et notamment des besoins en formation, sensibilisation et étayadeset
0Sa2Aya RQFLIWJzA t f QS@ltdzZ A2y AYRAGARIZSE TS

9 cette organisation en dispositifintég&y i NI ny S RSa S@2ftdziAzya Sy
de pratiques professionnellest vise le développement de coopérations nouvelles et plus
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nombreuses, les résultats de cette étudledzd 3§ NB y (i  rdéyloratioiSde 2 isibilit&Red |
def QI OOS & & A 0 Ade fess@urcéb&ianauxabipfés NES structures de la région.

[ Q9 |j BekitbndicapRare ERHR)R2 Y (i £ S& o | E S &ccondpalnarNé\ G | A NB
projet et le parcours de la personne en situatid® handicap rarede cevelopper le maillage

territorial et de brmer et informer sed A (1 dzS t f QA yeéntseslAatioDdbet &y 1 NB  f
9{a{® 9YDBANRY fI Y2A0GAS Sa & i,Midedld sNEERHRA y G SN
ne peutNBLI2 YRNBE t f QSyasSvyoft Rdz 6Sa2Ay NBLISNB
acteurs de la région.

R
S

t 2dzNBERdzA GNBE £ QS el 3S RS&a LINRFSaairzyySta RS
t £ dza RQdzyS &0 NHzOGdzNB &dzNJ GNRAA | YIyAFSaas f

Enréponse partielle a céype de besoinle GoupementNational de coopération handicap
rare amis en place des communautés de pratique. Elles sont pensées
1. parcorps 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
placepour les professionnels accompagnant desgonnes présentanin trouble du
spectre autistique associé a une déficience visuelle

Ces communautés de pratiquermettent un acces évident et pertinent a des sources de
connaissances et a des outils partagés, nraitent nationaleset nous pouvons ous

interroger sur leur opérationnalitu sein deserritoires.

SidzyS O2YYdzyl dziS RS LINI (GAljdzS @AasS fQldzizy2Y
connaissances implicites que représentent les pratiques professionnellesgefiétience

repose sureduranimationet programmation entre présentiel et distanciel.

[ QF YARRAH Sy 1St € S 02 Y Dungfritoitai($giobal du @@ KS O If SILIRE | v
ddzNJ f QSEAAGSYOS Si f lainskdngtisr iirSipcan®duriaiBecidlattd wl w X
les besoins de la communauté identifiée et constituée sur ledit territoire.

Répertoire des ressources a compléter et a actualiser regulierement

Cette étudea permis de produire un premier répertoire des ressources accompagnant des
situations de handicap raen région PACA outefois, ce répertoireeste incomplet en raison

notamment RQdzyS Y20 At Aal (A 2 goncardiédNIaApbrivde de ifedte 9 { a {
RQA Yy T 2 NeNdit peu rdpice a une large participation comgieSy dz RS f QA Y LJ
O2y GSEGS alyAadGlrANB &dzNJ £t Q2NHIyAal A2y RS&a 9{

Audela de la nonparticipation de certains ESMS, les ressources repérées sont
YySOSaalANBYSyld AyO2YLX s§GSa LlzaaljdzS f QSiédzRS
NBLISNI 38 SEKIdZAGAT RS tQSyaSvyotS RS&a NBaazc«
situations de handicap are est difficile en raison des besoins multiples et complexes
nécessitant souvenineréponse multipartenariale De nombreux acteurs évoquent en outre

f QdziAf A&l GA2Y R SembldndceBaimNdd Soinpldiek cet @xeicide Srarepérant

les @mpétencesRdltres acteurs intervenant en proximité des personnes en situation de
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handicap rare (personnes en situation de handicap etiémes, familles, professionnels du
secteur social, du sanitafe Rdz & SO3J.SdzNJ f A 6 SNI f X

Ce premier répertoire mérittrA & RQs (G NB LI NIF3IS SO RSa
communautés 360, PCPE, / h X GSNXYSX dzy GSt NBLISNI2ANB RS
diffusion. Une cartographie des expertises et sa mise a disposition en lignansespace

ressource dédié pourrbfaciliter le partage.

Un travail préalable avec les ESMS repérés semble touiaftispensable en amordfin de
définir les élémentRS RAFFdzaA 2y LISNIAYSyGa Sid adNHzhdz
fonctionressource

Dynamique de coopératioterritoriale et émergence dda fonction ressource

PNBa RSa ¢ RSa aidNUHzOGdZNBE NBLRYRFEy(iSa 2yid NI I
des situations de handicap raree manque de ressources humaines et de formation des
professionnels sorggalement rapportés

Face a ces constata,rhoitié des ESMS considérant disposer de compétences spécifiques pour

f QF 002YLI IySYSy (i RSA& ashdispzehnimetyedescBripétéhtesaRA O LJ
dispositiondu territoire concern& f | A & & | y B YIOWNESY DSENIRRVSzyISQ F2y Ol
sur les territoires

[ S RSOSt2LIISYSYld RQdzyS F2yO0GA2y NB&aaz2dzNOS L
coopérationterritoriale forte entre acteursdans une logique de proximité et de subsidiarité.
Néanmoins,d localsation géographigue des ESMS accompagnant des situations de handicap

rare ne semble pas toujours concordante avec les besoins des personnes en situation de
KFEYRAOI LI NI NB® [ lde deBicd mélidsdcimle ¢n laRmatiefamparaitt NS
déséquililvée sur la régionentrainant un frein aux accompagnements des personnes dans

leur milieu de vieet leur environnement direct

5S4 Y2R8ftSa RS aidNHzOGdzNY A2y RS ftQ2FFEES aLISO
NEGFIySs LI N SESYLX ST dzyS YA &D2¥YI2 ROB LIRS { ?
NEFSNByda 2FFNB dzy | LlLJdzA t R Qdordpadghdnrent dN@ TS 4 & A
LJdzo t AO® [ LI NGAOALI GAZ2Y RS& 9{a{ NBFSNByila
disposition

En GraneEst, untwS & St dz G SNNAG2NRA I f RQI OO02erikiuadiondeY Sy i R
handicap rarepropose une expertiseteun appuiaux structures et partenairede leur
territoire de proximité5 1 ya 0Sa W Y2R8tSaz tQo9wlw | fF OKI

/ Sa& Y2R8fSa RS a0NHzOGdzNI G A2y St dé @did elNB Y S NJ
transférablité au teritoire dela région RACA Ces configurations présupposent le repérage et

fl1 NBO2Y Yl A &a&|lsgnays da dde aynamByield& tidarealComme point

RQI LILJdzA = eh &édrsdei IAdechérariction NEXTHEP pourraient étre soutersant

14 http://bretagne.erhr.fr/wp-content/uploads/sites/10/2020/02/ERHR_PlaquefEsSMSREFRHR2020.pdf

40


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

LJdzA #slprdzsdur objectif de détermindes conditions de mobilisation de la ressouetées
conditions de projection deette expertise®.

La fonctionR Q | Lrdismirce doit venir en appui aux professionnels non spécialisés dans le
handicap rare pour limiter les rupturede parcourset favoriser un accompagnement de

qualité. Il apparait sur ce point que le déploiement de nouveaux métiers dans le cadre de la
tray aF2NXY I A2y RsBeialk, @B §ue NScoordsrirdteOrd de parcours, constitue

dzy St SYSyid FTFr@2NlofS t fQARSY(ATAGgitneety RSa
locd, ainsi que le fonctionnement en résequQ S @2 f dzii A Ragfon &eS étdblRseiNgRts Y A

en «dispositif» ne fera que renforcer ces dynamiques favorables a la modularité des
parcoursll va de soenfin que la formation des équipes plttisciplinaires a la méthodologie

de projet et a la fonction de coordination devnécessairement étre prise en considération.

Le CPOM, un levier pour la structuration et la valorisation de la fonction resso@rce

Travaliller sur la coopération territoriale et la mise a disposition de ressources spécifiques entre
ESMS ne suffira pagpallier la rareté de certaines ressources aux compétences spécifiques,
et ne compensera pas les difficultés de recrutement des métiers en tension sur les territoires.

Lt aQF3aAd L RQdzy LRAY(d RQIFIGAOSY(GA2Yy cerdée S dzNJ N
en région PACA, tout particulierement depuis la crise sanitaire.

Ainsi, s résultatge cette étudesoulevantt I 1j dzS 2
NE&daz2dz2NOS LISdz 92ANB y2y SEAX
territoires de la région

O2yRAGAZY A
> yS Ll dzl

La valorisation de cette fonctiaessourcea travers le dialogue budgétaiemtre les ESM&t
les autorités de controle et de tarification est donc essenti¢llelz NA & lj dzS |j dzQSft f S
RSUNARYSY:Gd RS fQIFOO0O2YLI IySYSyld RANBOG RSa | dzi

Les résultats de cette étude reposent sur une approche déclarative via un recueil
RQA Yy T 2 Navduéshiodngdire,Let mettent en exergue une maitrise insatisfaisante de la
définition du handicap rare. Ce travail ne peut donc étre considéré qgue comme une premiere
approche exploratoire de ce sujedt lesindicateursRSTA Y A a &l y i f | onctbd F A 3 dzN.
ressourceY’ S N Uéktre/valorisé@loivent étre précisés

- nombre de situations de handicap rare accompagnées

- dynamique partenariale sur un territoire

- fASya | 9SO fQowl w

- X

En ce sende CPOM semble constituer devier incontournable permettanta travers des
fiches action dédiéege:
- mettre en exerguef I Re@Yy Il YAlLjdzS LI NLGSYFNREFES RQdzy
3SAaGA2YYIFANBS adzNJ a2y GSNNAG2ANBE RQAYLXM
environnanent;

15 hitps://www.fahres.fr/recherche/nexthep
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ses liens privilégiés avées centres ressource nationaux et régionamxla matiere

Y20l YYSY[d fQowl w

son plan de formation dédig

son plateau technique pouvant étre valorisé

sacapacité a accompagner des situations complexes relevant du handicap rare

son taux de participation aux instances territoriales de coordinatiatour de ces

AAldzZr 6A2yad ODNRdAzZLIS hLISNY GA2yySt RS {eyi(Ks
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5 Conclusion

En conclusion, cette étude expédoire a permigde préfigurer une cartographie des acteurs
médicod 2 OAF dzE RIFya € QF 002YLI Iy SYSYRQRES Y & A i 8z5 M
LINA2NAGSa RQFOGA2Y NBIAZ2Y I Sa RI Yy dreséourceLJS NA LIS
auaSya RS tQlyySES ¢ RS t I OANDdzah bémefice du2 NI | y
parcours de ces publics
(DWSYTFT2NOSNI £ F2NX¥YIGA2Y b § QdziAf A&PHRAZ2Y 2L
L £ QS@Lftdd GA2y F2yOluAzyyStfSs
(2) Former les acteurs mézb-sociaux au concept de handicap ratdessensibiliser a la
A0NHzZOGdzNT GA2Y Rdz RA&ALRAAGAT AYUSANB | | yYRA
nationaux et régionaux en matiere de handicap rare
(3) Construire des indicateurs structurant la fonctiocgssource sur la base du premier
répertoire de ressources constitué
(4) Structurer une communauté de pratiques Handicap rare en région PACA, animée par
t Q9wl w
(5) Affiner le répertoire des ressources handicap rare identifiées et les cartographier pour
une mise alisposition aupreés des acteurs médisociaux de la région
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Annexel : questionnaire utilisé pour la collecte

Introduction

Ce questionnaire est composé de deux parties. La premiére recueille des informations sur les
principales caractéristiques de votre établissement ou service et de son public.

La seconde partie est centrée sur lI'accompagnement du handicap rare et/ou de la déficience
sensorielle.

Un questionnaire doit-étre complété par établissement FINESS.

Si vous accompagnez des personnes présentant une déficience sensorielle correspondant a une situation
de handicap rare, cochez "Oui" a chacune des deux questions ci-dessous.

1. Votre structure accompagne-t-elle (ou a accompagné au cours des 5 derniéres années) des
personnes ayant un handicap rare* :

O Oui O Non

2. Votre structure accompagne-t-elle (ou a accompagné au cours des 5 derniéres années) des
personnes présentant une déficience sensorielle ?

O Oui O Non

* Sont atteintes de handicap rare les personnes présentant des combinaisons de déficiences relevant d’'une des catégories suivantes :
- I'association d’une déficience auditive grave et d’une déficience visuelle grave,
- |'association d'une déficience visuelle grave et d’une ou plusieurs autres déficiences,
- 'association d’une déficience auditive grave et d'une ou plusieurs autres déficiences,
- Une dysphasie grave associée ou non & une autre déficience,

- |'association d'une ou plusieurs déficiences et d'une affection chronique grave ou évolutive telle que : une affection mitochondriale, une
affection du métabolisme, une affection évolutive du systéme nerveux, une épilepsie séveére.

44



45





























































































