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Fiche d’identité de I’équipe Relais Handicaps Rares

Les missions de [’Equipe Relais Handicaps Rares sont les suivantes :

Missions décrites Chapitre du rapport ol trouver
dans I’appel a candidature 'information
1. Repérage des situations et étayage des Axe 1 : Actions a caractére

réponses d’accompagnement et de prises en | individuel
charge aux différentes situations du
territoire

2. Evaluation des situations et appui a Axe 1 : Actions a caractere
[’élaboration de projet d’accompagnement | individuel
individualisé des personnes en situation
de handicap rare

3. Contribution a la capitalisation d’un haut Axe 2 : Formaliser les savoirs et
niveau d’expertise, a l’organisation des les savoir-faire et gérer les
connaissances et des savoirs acquis ainsi connaissances
qu’a leur diffusion. Axe 4 : Faciliter linformation et la

communication

4. Repérage des ressources et ingénierie de Axe 3 : Animer les réseaux
réseau

5. Formation Axe 5 : Développer la formation

Fiche d’identité Equipe Relais Handicaps Rares
Catégorie de I’établissement Dispositif intégré
Dénomination Equipe Relais Handicaps Rares
Identifiant SIRET 775 662 059 00523
Code APE 88 91B
ESMS Porteur EME Les Cerisiers
N°FINESS | 920000064
Date de derniére autorisation 18/12/2014 pour une durée de 15 ans
Convention Collective CCNT 66
Directrice technique / Pilote CARABEUX Sandrine
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L’intervention de I’Equipe de U’ERHR IDF durant U’année 2016 a concerné 183 situations
étudiées et 122 situations accompagnées dont 41 situations sont suivies depuis ’année
2015 et 81 depuis 2016. Les 61 situations non accompagnées ne relévent pas de handicaps
rares, sont classées car des réponses adaptées ont été apportées ou les familles n’ont pas
pris contact avec UERHR. Sans un contact par mail, téléphone ou autres du représentant
légal ou de la personne concernée, ’ERHR n’est pas légitime pour intervenir.

Les sollicitations relatives aux accompagnements individuels étant fortes, ’ERHR IDF a
choisi de renforcer son équipe (a2 moyen constant) d’un poste de référent de parcours en
remplacement du poste de correspondant. Aujourd’hui, ’équipe est constituée de 4,8 ETP
de professionnels soit 1 ETP de pilote, 1ETP d’assistante de direction, 0,4 ETP de médecin
et de 2,4 équivalents temps plein de référent de parcours. 3 niveaux d’intervention ont
été réfléchis afin de répondre aux demandes de facon adaptées :

- La liaison
- La coordination
- La gestion de cas

L’ERHR s’inscrit dans la dynamique d’une réponse accompagnée pour tous et participe
déja a la mise en place de plan d’accompagnement global (PAG) en collaboration avec
certaines MDPH. La multiplicité des acteurs autour des personnes en situation de handicap
et, le cas échéant, le caractére innovant des modalités d’accompagnement, impliquent la
co-construction et le respect de modalités de coopération, d’échanges et de coordination
entre les différents intervenants. L’ensemble des professionnels de ’ERHR promeut les
accompagnements partagés entre plusieurs établissements et services médico-sociaux
basés sur la coresponsabilité afin de répondre au mieux aux besoins des personnes en
situation de handicaps rares. L’ERHR s’applique a travailler selon une approche
transdisciplinaire et a réfléchir a des tuilages pour une meilleure continuité des outils
entre ESMS enfants et adultes et une meilleure fluidité des parcours. Encore trop souvent
le passage vers le secteur adulte n’est pas vécu comme une transition accompagné par

’entourage mais une rupture dans le parcours.

Le handicap rare reste un domaine récent qui manque aujourd’hui d’identification précise.
L’approche épidémiologique et les données en France ne permettent pas encore d’estimer
le nombre de personnes concernées. Les systéemes d’information actuellement
n’identifient pas cette population. La définition nécessite des précisions et doit étre
travaillée avec les acteurs du terrain, les personnes concernées et leur entourage.

Le diagnostic du territoire comprend un état des ressources disponibles et doit identifier
les besoins afin d’offrir une meilleure coordination et une continuité des services, mais
aussi préconiser des actions pour améliorer la continuité de parcours. Aujourd’hui le
diagnostic sur I’lle de France en est aux prémices, en 18 mois de fonctionnement 'ERHR a
rencontré plus de 130 structures mais la formalisation du diagnostic reste a faire. Un
projet de cartographie co-construit avec UARS région, afin de permettre une visualisation
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des ressources, est envisagé. La construction d’un annuaire accessible a tous est un des
objectifs du Systéme Commun d’Information du Dispositif Intégré.

La premiére matinale d’information, organisée par I’ERHR ile-de-France en décembre
2016, a réuni 100 professionnels des structures du secteur médico-social et sanitaire, pour
échanger sur la thématique du dispositif intégré et des handicaps rares. Cette matinale
s’est conclue par la présentation, par ’ARS fle-de-France, des nouveaux Dispositifs

Intégrés tels que :

- DI TSA (Expérimentation de la méthode d’intégration dans le champ des troubles du
spectre autistique)
- Unités renforcées de répit pour l’accompagnement des situations trés complexes

TSA
- PCPE (Pdles de Compétences et de Prestations Externalisées).

Ces nouveaux dispositifs étoffent le panel de structures et doit offrir des modalités de
réponses souples afin d’aider au mieux ’accompagnement des situations complexes et
apporter un soutien aux personnes a domicile sans accompagnement.

La formation et le développement des compétences sont dans le schéma, pour un certain
nombre d’actions, sous la responsabilité des Centre Nationaux de Ressources Handicaps
Rares (CNRHR). L’ERHR quant a elle, a débuté sur cette année des actions de
sensibilisations auprés des professionnels. Cet axe reste a développer en collaboration
avec les CNRHR, les centres de formation et les acteurs du territoire.
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Fonctionnement de I’Equipe Relais Handicaps Rares

Vie du dispositif

# L’Equipe Relais Handicaps Rares lle de France

L’ERHR IDF fonctionne avec un plateau technique pluridisciplinaire dont voici la répartition

des postes pour l’année 2016.

ETP
Fonction Grille convention 66

Pilote B e LA
Assistante de direction Technicien supérieur 1
Référent de parcours Assistant social spécialisé 1
Référent de parcours Kinésithérapeute 1
Médecin Médecin spécialiste 0,4
Référent de parcours Cadre 0,4
Intervenants extérieurs En fonction de la profession 0,4

Total 5,2

Durant cette premiére année pleine de fonctionnement nous avons accueilli 3 référentes

de parcours :

. Mme Goust, psychologue de formation, pratiquant la LSF et ayant une expérience

- Mme Gatoux, assistante sociale de formation, forte d’un master en coordination et
venue renforcer |’équipe dans le cadre d’une mobilité interne.

- Mme Wislez, Psychomotricienne et diplomée d’un master en coordination,
pratiquant la LSF avec une compétence dans les troubles complexes du langage.
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L’organigramme de ’ERHR est le suivant :

\ {
i
Mme CARABEUX, Pilote L | Mme GIRARD, Assistante de direction / ,
{ 1ETP t T SN | i -1 ETP H
; 01423107 86 0142310785 -'
06 49 99 09 54 ; g
f | |
\
"‘\-._ // > _
I Or LAVILLUNIERE, Médecin généraliste - l
i 0.4 €TP |
L 0142 3107 87 !
§
"\-.. 1"
Mme GOUST, Référente de parcours —
Psychotogue [ LSF
O4ETP-01 42310788 i
; intervention sur Pensemble de la région |
m i
i A 4 ¥
I = ~
i { Mme GATOUX i
i | Rétérente de parcours — Assistante {
B g sociale - 1 ETP i
~ i 01 42 31 07 89 !
‘
|

i InterventionsuriesDpt93-77-75-94

: Mme WISLEZ
| Référente de parcours —
5 ¢ Psychomotricienne f LSF
{ 1 ETP / 01 42 31 07 50
|I ]
Intervention sur {es Dot 91 ~92 - 95 .78 3

Rapport d’activité 2016



Les locaux

L’ERHR a occupé des locaux loués a U'IRTS de Montrouge, dans l’attente de la réfection des
locaux définitifs attenants au CAMSP, géré par le CESAP. Le déménagement de ’ERHR a eu

lieu en juillet 2016.

L’adresse est la suivante : ERHR IDF
22 rue de Stalingrad
92320 Chétillon.
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Evolution des locaux

Bureau partagé par 3
professionnels
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Z Définir les fonctions spécifiques des professionnels de I'ERHR

> La fonction de pilote au sein de 'ERHR IDF

La pilote impulse la dynamique intégrative, elle est la courroie de transmission entre les
différents mécanismes de l’intégration :

- instances de concertation
- guichet intégré
- gestion de cas

La pilote a pour mission principale de faciliter et de promouvoir U'intégration. Elle organise
et anime les instances de concertation tactique et stratégique en lien avec UARS et le
conseil départemental en s’appuyant sur le diagnostic organisationnel d’identification des
ressources, de connaissance des acteurs et des interventions du territoire. Ce diagnostic
est un préalable a U'intégration des services d’aide et de soins. Elle a pour mission de
structurer le territoire et de coordonner les missions transversales autour des situations de
handicaps rares, d’apporter une aide a la capitalisation, a la formalisation des savoirs et
de diffuser les connaissances auprés des professionnels et des familles. Elle apporte un
appui aux professionnels dans le développement du réseau. Elle occupe aussi un role de
ressources et doit, en lien avec les CNRHR, offrir une photographie des ressources du

territoire.

La pilote de UERHR est la garante du cadre posé, du fonctionnement du réseau et des
missions dévolues a 'ERHR. Elle doit étre porteuse des procédures de fonctionnement. Elle
veille & maintenir le cadre de coresponsabilité afin de ne pas déresponsabiliser les
membres du dispositif intégré et de centrer les membres sur la notion de collectif

apprenant.

Afin de faire vivre le réseau, la pilote maintient un état de veille et soutient les projets
collaboratifs concernant les handicaps rares. Elle accompagne ’équipe dans ’émergence
de méthodes, de procédures et encourage tous mouvements visant a développer le
dispositif intégré. La pilote doit étre, a tout moment, en capacité de clarifier les mandats
de chacun ainsi que les procédures de fonctionnement, la mise en ceuvre en dépend. Elle
entretient la dynamique de coopération et les valeurs défendues par le dispositif intégré:
= Le respect des personnes et de leur entourage

- Le principe de coresponsabilité

- Le principe de subsidiarité

- L’individualisation de ’évaluation et de I’accompagnement

En Amérique du Nord, on évoque la stratégie « gardening management » qui « ... consiste a
créer et a entretenir un environnement favorable aux plantes : traitement du sol,
ventilation, ensoleillement, tuteurs,... Plus cette écologie comportera un ensemble
cohérent de conditions favorables, plus la probabilité de réussite sera grande.»'.

' LE BOTERF G. Travailler en réseau, Partager et capitaliser les pratiques professionnelles Eyrolles
2013 170 p.
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L’assistante de direction

Elle est le plus souvent le premier interlocuteur que ce soit pour les familles ou personnes
relevant de handicap rare que pour les professionnels. Identifiée comme personne
ressource en interne et en externe, elle effectue 'accueil physique et téléphonique et
transmet aux personnes les informations souhaitées ou réoriente la demande vers le bon
interlocuteur. Elle s’occupe de la partie communication de I’ERHR, rédaction du bulletin
d’information, mise a jour du site internet, organisation d’événement (matinale, ...),

création d’outil,...

Elle instruit les dossiers des la réception, compléte la fiche premiére demande si c’est elle
qui réceptionne la demande et suit administrativement le dossier jusqu’a la cloture en
respectant les procédures établies (cléture, fin de suivi, ...). Si besoin, elle participe a la
rencontre avec le demandeur soit dans les locaux soit au domicile. Elle permet la
capitalisation des actions individuelles ou collectives grace a la complétude de la grille
d’activité et du tableau de suivi (outil commun aux ERHR) et participe a |’élaboration et la
mise en ceuvre des outils.

L’assistante est en charge du suivi des conventions avec les partenaires, documente la
fiche ressource, outil d’élaboration du diagnostic du territoire, rencontre les partenaires
et formalise le diagnostic du territoire.

L’assistante de direction est aussi en charge des missions de secrétariat générale. Elle
assure également une partie de la comptabilité et les missions liées aux ressources
humaines, formations professionnelles continues et paies.

La fonction de médecin au sein de I’ERHR IDF

Le médecin de UERHR est le garant des informations médicales concernant I’ensemble des
dossiers et des demandes d’accompagnement. Il participe & Uanalyse des dossiers en
commission de pré-étude avec le pilote et au suivi des demandes.

Les visites conjointes médecin et référent de parcours, le plus souvent effectuées a
domicile, sont un atout pour évaluer les personnes en situation de handicap rare et l’aider
au mieux. Il est en lien avec ses confréres pour améliorer la prise en charge des personnes

accompagnées.

La présence du médecin dans les diverses réunions de service, de synthéses, partenariales
permet d’apporter une information d’ordre médical (pathologie et évolution, risques,
traitement,...), au profit de I’équipe, une traduction des diverses pathologies, rares ou non
dans le quotidien de la personne. La question.des retentissements, la prise en compte de
Uenvironnement sont essentiels pour mieux accompagner les personnes relevant de

handicaps rares.

Le médecin contribue a la codification « CIM 10 » des situations accompagnées. Cette
mission est aidante dans l’identification des besoins du territoire.
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Les référentes de parcours

Les référentes de parcours ERHR Ile de France ont un role de facilitateur auprés des
usagers et leurs familles dans la rencontre avec les établissements et services. Elles
conjuguent savoirs, savoir-faire, savoir-étre avec la faculté de mobiliser les ressources en
fonction des situations rencontrées, des actions engagées ou a engager. Elles sont des
professionnelles dotées de compétences spécifiques (psychologue, assistante sociale,
psychomotricienne). Sur sollicitation des établissements et des familles, elles
interviennent dans des situations complexes ou critiques de handicap rare.

Les objectifs sont les suivants :
- Améliorer la qualité de vie de la personne en situation de HR

- Assurer la continuité des parcours pour éviter les ruptures
- Promouvoir la montée en compétence individuelle et collective dans les
situations de HR a destination des établissements et des familles

Pour ce faire 3 niveaux d’intervention ont été définis :

v' La liaison

La demande est une demande d’information sur le territoire, souvent autour
d’établissements ou de services susceptibles de répondre a des besoins spécifiques. La
sollicitation peut venir des professionnels, de ["usager ou de la famille.

v' La coordination

Ce niveau d’intervention permet de travailler avec les différents intervenants impliqués
dans [’accompagnement de la personne en situation de HR afin de garantir une continuité
du parcours et améliorer la qualité de vie de Uusager. Des temps de réunion, des liens et
des concertations sont organisés par ’ERHR ou par les partenaires en lien avec 'ERHR. La
référente de parcours travaille en coresponsabilité et apporte un appui aux démarches
réalisés par les partenaires. L’ERHR effectue une évaluation de la situation qu’il formalise
dans une fiche géva-compatible.

v" La gestion de cas

La référente de parcours dans la situation de gestion de cas peut rarement s’appuyer sur
des partenaires identifiés. Elle effectue une visite a domicile afin d’identifier les besoins
et le projet de la personne en situation de handicaps rares. Elle va, en lien avec la
personne ou l’entourage, mettre en place différentes actions dans le cadre d’un
accompagnement global, social et médico-social. Elle est le pivot de cette organisation,
effectue les démarches d’orientation (contact avec les établissements, présentation de la
situation, envoie de dossiers; lettres d’appuis, synthése d’évaluation ERHR),le—suivi des
actions amorcées (relance des établissements, MDPH, famille). C’est dans ses interventions
auprés de U'usager ou de la famille, dans des échanges avec les différents partenaires
impliqués et dans la recherche de partenaires susceptibles de répondre aux besoins de la
personne qu’elle va établir une répartition du travail en coresponsabilité. Elle organise des
réunions de concertation et coordonne des interventions entre les différents acteurs
(Groupe Opérationnel de Synthése, Plan de Services Individualisé, Convention).
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La référente de parcours participe a U’élaboration du diagnostic du territoire. Elle
rencontre les institutions et les associations, participe au développement du réseau,
travaille conjointement avec les centres ressources, les divers acteurs du territoire et
intervient pour diffuser les connaissances, pratiques internes et externes au dispositif
intégré. Elle utilise comme Uensemble de Uéquipe les outils mis en ceuvre (fiche
ressources) et compléte le répertoire interne des ressources.

% Elaborer les procédures de traitement des situations individuelles

En lien avec |’équipe et afin de répondre au mieux aux missions de ’ERHR des procédures
sont élaborées. Ainsi, au cours de I’année 2016, les outils suivants ont été créés :

- Une procédure reprenant le processus d’une demande depuis le 1¢" contact a la cléture
du dossier?

- Une fiche 1°¢ demande’® afin de solliciter ’intervention de ’ERHR IDF

- Une fiche de pré-étude, dans le cadre de 'analyse de la situation par la pilote et le
médecin de |’équipe relais*

- Une fiche Géva-compatible®: cet outil construit par ’ERHR IDF prend appui sur le GEVA et
"approche PPHS. Il évalue

- La communication

- Les capacités sensorielles

- Le comportement

- Le bien étre psychosocial

- Etats fonctionnels dans les actes de la vie quotidienne
- Problemes de santé

- Les facilitateurs

- L’environnement

et tient compte :

- De Uhistorique

- Du contexte sociodémographique
- Des diagnostics médicaux

- Des traitements médicamenteux

- Une fiche de fin d’intervention’ inspirée des fiches de la HAS® permettant de faire une
photographie des demandes, des actions menées, des acteurs mobilisés, ...

2 Cf Annexe 1

3 ¢f Annexe 2

* Cf Annexe 3

5 Cf Annexe 4

¢ PPH : Processus de Production du Handicap
7 Cf Annexe 5

8 HAS : Haute Autorité de Santé
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Gérer les ressources humaines

Z La Gestion Prévisionnelle des Emplois et des Compétences (GPEC)

> Mouvement du personnel : au 31/12/2016

Au 31/12/2016, UERHR se compose d’une pilote a temps plein, d’une assistante de
direction a temps plein, d’un médecin a 0.4 ETP et de trois référentes de parcours a 2.4

ETP.

Noms Prénoms Dates d'entrée ETP
CARABEUX Sandrine 04/05/2015 1
GIRARD Anastasia 27/07/2015 1
GATOUX Lara 01/04/2016 1

GOUST Karine 05/01/2016 0,4

LAVILLUNIERE Nelly 02/07/2015 0,4

WISLEZ Kathy 25/11/2016 1

» La pyramide des dges

L’équipe est constituée d’une personne cadre non hiérarchique de plus de 50 ans, de deux
professionnelles (l’'une cadre hiérarchique et Uautre non) de plus de 40 ans et de 3
professionnelles non cadres de moins de 40 ans.

Pyramide des ages
,/]

~ Plusde 50 e ”'"'"”'l 1 - .
ans I

40-50 ans | i 2

l ,
Iy

20302ns | RN >
|

30-40 ans
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# Développer les connaissances et les compétences de I’ERHR

Nombre de jours de formations/Colloques par

catégorie professionnelle

A |
I
Pilote _L P T e i |
I | | | 1 | i
i J
Assistante de direction J
| |
o )| |
Médecin /]
| | | | 1
] J
Référents de parcours |~ J
- e = e < e -~ . Py
0 1 2 3 4 5 6 7 8
Formation = Colloques/journées d'étude

Sur I’année 2016, 21 sessions de formations et colloques ont été dispensées. Soit un total
de 15 jours de formation et 26 jours de participations a des colloques ou journées d’étude.

Les colloques et formations ont été organisés en interne du dispositif intégré et par des

partenaires extérieurs dont les thématiques étaient les suivantes :

Rapport d’activité 2016
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Bilan et perspectives

Les Equipes Relais Handicaps Rares, dispositifs innovants, ont pu bénéficier d’évolution sur
le territoire national en cette premiére année pleine de fonctionnement. Un certain
nombre d’ERHR aprés une année de fonctionnement se sont dotées de moyens
supplémentaires. Ainsi les équipes ont vu renforcer leur effectif soit par des référents de
parcours ou des postes de coordinateurs de parcours (cadre intermédiaire permettant un
redécoupage du territoire) ou encore par des temps partiels de médecin lorsque cette
fonction n’était pas présente ou d’assistant social.

L’ERHR IDF a renforcé son équipe (& moyen constant) d’un poste de référent de parcours
en remplacement du poste de correspondant. Aujourd’hui, |’équipe est constituée de 2,4
équivalents temps plein de référent de parcours. Chaque professionnel bénéficie d’une
fiche de poste répertoriant les missions qu’il doit effectuer.

Une politique forte de formation est développée au sein de ’ERHR concernant |’ensemble
de ses membres. Pour l’année 2016 ’équipe a pu participer a de nombreux colloques et
formations, entre autre des formations LSF. La pratique de la LSF et des communications
alternatives est nécessaire aux ERHR et nous inscrirons donc annuellement des formations

sur ces thémes.

Concernant les référents de parcours, leur fiche de poste pour ’ERHR IDF s’est construite
en appui aux fiches de postes des gestionnaires de cas des MAIA (méthode intégrée), les
fiches de postes d’autres ERHR et les fiches de poste du CESAP. La question de la
spécificité de leurs missions demande a étre travaillée a un niveau national tout comme
cela a pu étre fait dans le secteur des personnes agées pour les gestionnaires de cas.

L’intégration s’inscrit dans un processus de changement passant par une culture de
collaboration dans le respect des roles de chacun, soutenu par une coordination forte dans
un contexte de concertation qui concoure au décloisonnement des différents secteurs.
L’accompagnement au changement de pratiques sur le territoire régional demande de la
disponibilité et de la présence. Ainsi, pour accompagner ce changement, l’équipe doit
pouvoir répondre aux sollicitions des familles et des professionnels afin d’apporter lisibilité
et précision sur la méthode intégrative. Les 5 missions des ERHR sont corrélées et, pour
mener a bien celles-ci, soit une priorisation des missions devra étre réfléchie, soit un
renfort de ’équipe devra étre envisagé. A la lumiére du travail de terrain mené par 'ERHR
depuis 18 mois, nous pensons qu’il est important de continuer le développement des 5
missions en paralléle car c’est dans cette intrication que le dispositif intégré prend son
sens. La suppression de certaines missions présenterait une perte de cohérence et un
cloisonnement auquel prétend remédier 'ERHR. Une rencontre avec U’ARS région devra
étre organisée courant 2016 afin de travailler conjointement les orientations a venir.
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Axe 1 : Actions a caractére individuel

Actions du Schéma National Handicaps Rares 2014/2018 relevant des ERHR

Action 5 : Mettre en place une démarche d’analyse commune des situations entre les
CNRHR et les ERHR et faciliter |’orientation des situations individuelles et la montée en
charge et en compétence de ces équipes relais.

Action 9 : Au moment des périodes de transition des personnes en situation de handicap
rare, renforcer la prise en compte des besoins d’accompagnement des professionnels, dans
la connaissance des habitudes de vie des personnes et des stratégies de compensation. En
particulier en matiére de communication et d’expression.

Action 27 : Expérimenter des accompagnements partagés entre plusieurs établissements
et services médico-sociaux basés sur la coresponsabilité.

Action 33 : Mieux organiser les temps de transition entre les différents lieux d’accueil de
la personne en situation de handicap rare.

Action 53 : Organiser des échanges de pratiques mixtes et interdisciplinaires et développer
une prise en compte systématique du savoir de Uentourage et de la personne, experts de
la situation singuliére et individuelle.

Les situations accompagnées

i Retour sur le suivi d’activité 2016

» Nouveaux dossiers pour 2016

I
18 |
16 |
14
12

O!Mhmm'a

DA+ DY ===V + autre déficience grave

=== DA + sutre déficience grave el 1

s F pilepsie sévére a Affection chronique grave évolutive
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L’Equipe de UERHR IDF a été sollicité durant [’année 2016 pour 183 situations.

- 32 situations n’ont pas bénéficié d’accompagnement et sont
classées (9 hors handicaps rares et 23 sans sollicitation de la
personne ou du représentant)

- 27 sont en attente d’un contact de la personne ou du
représentant légal.

L’ERHR a accompagné durant ’année 2016 122 personnes relevant de handicaps rares.

- 41 situations sont suivies depuis [’année 2015

- 81 nouvelles personnes

29 situations sont closes en 2016 suite & la mise en place d’un accompagnement adapté
répondant aux besoins de la personne et attente de l’entourage.

> Etat des demandeurs

Les demandes, comme le présente le graphique ci-dessous, émanent en premier lieu des
familles, puis des services du secteur sanitaire et du secteur médico-social.

Etat des demandeurs
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Les familles

Ces chiffres démontrent que prés d’1/3 des demandes émanent directement des personnes

en situation de handicap rare ou de leur famille (27% des familles et 3% des personnes
elles-mémes). Elles sont les premiers demandeurs d’aide auprés de UERHR mais le-plus——
souvent elles ont eu connaissance de notre dispositif par des professionnels ou des
associations. Les associations de parents ou autres (L’ Association du Syndrome d’Angelman,
Epilepsie France, les Papillons Blancs, Huntington France,..) nous ont identifiées et
transmettent nos coordonnées aux familles afin qu’elles nous contactent.
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Le secteur sanitaire

26% des demandes émanent du secteur sanitaire duquel on reléve plus particuliérement les
services spécialisés suivants:

- L’UTES®
L’Unité Thérapeutique Enfance et Surdité accompagne les situations de surdité avec
troubles associés. Elle permet ['accés aux soins psychiques, dans le service public, en
francais et en Langue des Signes Francaise (LSF). Ce service nous oriente des situations
complexes pour lesquelles nous travaillons en coresponsabilité.

- Le service nutrition de la salpétriere™

Le service de Nutrition de l‘Institut E3M des Hopitaux Universitaires Pitié Salpétriére fait
partie du Centre Intégré de l’Obésité. Le service accueille des adultes mais aussi des
adolescents a partir de 15 ans et travaille sur l’éducation thérapeutique en équipe
pluridisciplinaire. Il est également centre de référence pour les obésités dues a des
maladies rares. Ce service rencontre annuellement les patients souffrant d’obésité
syndromique et accompagne environ 350 patients. Il a été identifié une centaine de
situations complexes pouvant potentiellement étre orientées vers UERHR IDF. L’équipe
médicale est trés réactive a nos demandes et trés présente. Néanmoins une des difficultés
du travail en coresponsabilité avec ce service est qu’il n’a pas de temps d’assistante
sociale dédié au suivi. De fait, les situations orientées doivent toutes étre gérer par ’ERHR
au niveau de la gestion de cas alors que certaines d’entre elles relévent d’un travail de
liaison ou de coordination. La filiére DéfiScience est présente lors de nos rencontres
trimestrielles mais ne peut soutenir nos actions auprés des situations, leurs missions
n’étant pas celles d’intervenir directement auprés de la population.

- Les filieres maladies rares
Nous développons un travail partenarial avec certaines mais leur organisation reste
complexe. Ainsi nous avons identifié les filiéres suivantes comme partenaire :

- G2M

- Brain-team

- Anddirare

- Institut E3M

- DéfiScience

LES CNRHR
11% des demandes sont orientées par les centres ressources :

- LA PEPINIERE"

« Le Centre National de Ressources Handicap Rare « La Pépiniére » s’adresse a toutes
personnes (enfants et adultes) atteintes de cécité, de déficience visuelle, de troubles
neurovisuels avec déficiences et troubles associés. Le CNRHR a pour mission de mettre a
disposition de ces personnes, de leur famille et des diverses institutions et services des
actions d’aide, de soutien, d’information et de formation, de conseils et d’expertise. »

® http: //www. federation-ateliers-psychanalyse.org/Unite-Therapeutique-Enfance-et. html
'% http: / /institut-e3m.aphp. fr/service-nutrition/ presentation-du-service-de-nutrition

" https://www.cnrlapepiniere.fr
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- R Laplane™

« Le Centre National de Ressources Robert Laplane s’adresse a des personnes qui ont en
commun de présenter des troubles de la parole et/ou du langage qui entravent leur accés
a la langue et induisent des difficultés majeures de communication : des enfants ou
adultes sourds qui présentent des déficiences associées a leur surdité et des enfants ou
adultes atteints de troubles complexes de langage (TCL) associés a d’autres déficiences ou

pathologies. »

- Le CRESAM™

« Le CRESAM, Centre national de REssource pour Enfants et Adultes Sourdaveugles et
Sourds-Malvoyants, a pour vocation de venir en aide a toute personne sourdaveugle ou
sourde et malvoyante sur le territoire francais. Le CRESAM réalise une évaluation
personnalisée et ajustée de la situation, des besoins, des restrictions, des capacités, des
actions d’ensemble dans le domaine du conseil a [’accompagnement ou a [’évaluation et le
soutien aux réseaux d’intervenants. »

- FAHRES™

« Le Centre National ceuvre a [’amélioration et a la diffusion des connaissances et des
conditions de prise en charge et de vie des personnes en situation de handicap rare a
composante épilepsie sévére. Il propose des stratégies et des projets individuels
d’accompagnement adaptés. Il informe et soutient les personnes et leur famille. Il
contribue a la formation et ’information des professionnels. »

Les MDPH

Les MDPH nous orientent 8% des demandes mais cela est inégal en fonction du territoire.
Le partenariat avec les départements du 75, 78, 94 s’est développé depuis ouverture de
UERHR en 2015 que ce soit avec les ESMS ou les MDPH. Il est plus récent avec les autres
départements principalement le 95 et le 77 ol nous devons mieux nous faire connaitre
aussi par les ESMS. La majorité des situations orientées vers UERHR releve de la
commisison des situations critiques. Ces situations nous sont orientées a la suite de la

commisson ou en amont.

"2 hitps://www.cnrlaplane. fr
'3 https://www.cresam.org
4 https://www. fahres. fr/2q=mission-fahres
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Origine géographique du public accompagné

Les MDPH informent différemment les familles selon les térritoires, par exemple :
- La MDPH du 94 inscrit sur les notifications, en tant que préconisation, nos
coordonnées et conseille a la personne de prendre contact avec ’ERHR.
- Les CHL" du département des Yvelines contactent la famille et proposent aux
familles de nous contacter.
- La MDPH de Paris nous contacte avant de proposer a la famille de nous contacter

> Types d’hébergement

Nous sommes sollicités dans 81% des situations pour des personnes étant a domicile dans
I’attente d’un accompagnement adapté. 40% de ces personnes a domicile n’ont aucun
accompagnement et 8 % bénéficie d’un accompagnement en SESSAD / SAMSAH /SAVS dans
'attente d’une place en institution. 4% des familles ou personnes souffrant d’un handicap
rare ont recours a des libéraux ou des accompagnements non spécialisés.

TYPE D'HEBERGEMENT

Domicile (famille, personneen situation de HR) 81% T
ESMS avec hébergement 14%

Etablissement social avec hébergement 2%

Etablissement sanitaire 2%

Autre 1%

%5 Coordination Handicap Local
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> Répartition des usagers par dge

La tranche d’age 16-25 ans est la plus représentée dans le public accompagné par UERHR.
It est évident que cette période est critique. L’adolescence et l'orientation vers des
structures adultes est générateur de rupture de parcours.

S0 7

Répartition des usagers par age

u Jeunes enfants (0-6 ans)

® Enfants {7-15 ans)

= Jeunes adulites {16-25 ans)
= Adultes {26-45 ans)

® Adultes (46-60 ans)

» Personnes agées (plus de 60 ans)

> Spécificité du public accompagné

Les troubles du comportement représentent 61 % de la population que nous accompagnons
parmi lesquels 22% ont des troubles du comportement alimentaire.

Il est & noter que la majorité des ruptures de parcours sont dues a la majoration des
troubles du comportement a ['adolescence ou en tant que jeune adulte. Ceux-ci mettent
en danger la personne et [’environnement de celle-ci et ne permettent pas a Uinstitution
de maintenir la personne au sein du groupe. L’institution est le plus souvent démunie et,
aprés de multiples propositions ayant échouées, met fin a ’accompagnement avec un
retour a domicile non souhaité par la famille et pas anticipé.

Représentation des troubles du comportement

Rapport d’activité 2016
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Comme en atteste le graphique ci-dessous, il ressort deux catégories fortes concernant les
déficiences du public accompagné en 2016 : déficiences sensorielles avec troubles associés
(46%) et les affections chroniques graves évolutives (45%).

Déficiences a I'origine de la SHR

® Troubles compexes du
langage

= Une épilepsie sévére

= Surdicécité (DA + DV)

= DV + handicaps associés

= DA + handicaps associés

= Affections chroniques,
graves ou évolutives

Sont comprises dans la catégorie des affections chroniques graves, les personnes souffrant
du syndrome de Prader Willi ou encore les personnes dont la maladie rare génere un

handicap rare.

Sont comprises dans la catégorie des déficiences sensorielles :
- 17 % de déficiences auditives graves avec troubles graves
associés
- 16% de déficiences visuelles graves avec troubles graves
associés
- 13% de surdicécité'

Pour les 9% restant, la répartition est la suivante :
- 5% d’épilepsies sévéres
- 4% de troubles complexes du langage

48 % du public qae nous é;Ecompagnons ont un diagnostic de maladie rare.

Le graphique ci-dessous indique les pathologies rencontrées:

16 Cf Annexe 6
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Syndrome de West
Syndrome de Refsum
Syndrome de Saldino Mainzer
Mucopolysaccaridose | |
Maladie de Fanconi
Syndrome de Doose
Syndrome de Wolfram
Syndrome de Dravet
Syndrome de Leigh
Syndrome de Lennox
Lipofuscinose
Syndrome de Kleefstra | |

Syndrome de Smith Magénis
Syndrome de Lowe || |
Syndrome de Pitt Hopkins | IFFT
Maladie de Huntington s ) | |
Syndrome de Bardet Biedl | ! | |
Syndrome d'Usher _ |
Syndrome Charge | | F fil

Angeiman | | B

Syndrome de Prader Willi :

Différents handicaps reconnus rares peuvent donner, ou étre associés, a un polyhandicap

comme :
- des affections neurosensorielles

- des épilepsies sévéres pharmaco-résistantes
- des maladies neuro-métaboliques, neurodégénératives
- des maladies métaboliques

Ces handicaps rares associés au polyhandicap sont difficiles a accompagner globalement.

“Ils demandent des mesures médicales spécifiques qui sont complexifiées par la déficience
intellectuelle sévere.
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Accompagner le parcours

1

Les thématiques suscitant une sollicitation des ERHR

~* Situation a domicile

" « subie »
Accompagnement
médico-social 3 domicile
juge inadapte par les
parents

Famille isolée

» Famille monoparentale

+ Problématiques
familiales complexes

* Epuisement des proches

*

................

.+ Situation complexifiée par les troubles

du comportement

* Combinaison trés complexe ou
singuliére : déficience st troubles de ja
communication importants eVou épilepsies
severes stiou TSA, maladias rares générant des
combingisons rés singulidgres de hendicaps

+ Risque ou rupture de parcours liée a
une période de transition ou a
I'évelution du handicap :
maternelieiprimaire, arét du travall, sugmeniation
des besoins d'accompagnement — ESAT audre,

* « Limite de compétence »:,

ressentie par les équipes

« Différence de degré
d'accompagnement entre

e secteur enfant et adulte

* Sentiment disclement de

7 perpiexité : bescin d'étayvage

aux besoing

s,

o
.
-
"t reiiagasanns®t?

2

# Plateau technique insuffisant /¢

SAVS/SAIMSAH, FAMMAS, ofc. visillissemant <

Déploiement DI HR Bilan détape Ma 2016

£ Définir les modalités d’accompagnement

Les 122 personnes accompagnées ont toutes été rencontrées et ont, aprés cette premiére
rencontre, au domicile le plus souvent, bénéficiés de 246 interventions. Afin d’apporter
une réponse au plus prés des besoins les interventions ont eu lieu :

LES REPONSES APPORTEES

~“Nombre total dinterventions réalisées ‘ -

Dont nombre d'interventions de UER au sein d'’ESMS
Dont nombre d'interventions de l'ER a domicile de la personne en SHR 55
Dont nombre d'interventions de l'ER dans d'autres lieux 35

Nombre de personnes en situation de HR concernées 122
(une personne peut étre concernée par plusieurs réponses)

Nombre de structures concernées (une structure peut étre concernée 70
par plusieurs réponses)
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Les interventions concernent soit une demande

- D’information
Exemple : établissements adaptés, information sur les droits, amendement Creton,...

- D’évaluation
Personnes a domicile n’ayant pas de bilan récent, ESMS démuni face a la spécificité de la
pathologie,...

- De préconisation
Proposition d’interventions adaptées, co-construction d’un projet de vie ou d’un projet de
service individualisé,...

- De soutien au parcours
Maintien en institution avec des préconisations, co-construction du projet d’orientation,...

- Orientation
Recherche de structures adaptées, de services, de maintien a domicile de qualité,...

NATURE DE LA DEMANDE

Evaluation A
At Soutien a

Information des Precomsa?lons P’accompagnement ) . TOTAL

Conseil situations et proposition et au suivi des Orientation
Documentation et des d'intervention
besoins pargoa®
23 35 34 62 92 246

Les graphiques suivants vous proposent une étude comparative entre les demandes initiales
et la nature des réponses apportées par ’ERHR suite a ’évaluation des professionnelles :

Information Evaluation des situations et des
besoins

Conseil Documentation

= Nature de la p ;
demande - eman e_
Réponsé§ Réponsgs
apportées apportées
27
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Préconisations et propositions

53%

3

Soutien a ’accompagnement et au

d'intervention suivi des parcours

» Nature de la

demande - 48% demande
Réponses Réponses
apportées

apportées \

Les actions et réponses apportées par ’ERHR pour l’année 2016 ont été :

De nombreuses recherches d’institutions adaptées, ou pouvant U’étre, qui ont
pu conduire a des admissions définitives dans des structures répondant aux
besoins, des accueils partiels ou des répits en accueil temporaire.

La mise en place de tiers a domicile, si besoin accompagnés par de la
formation.

Un soutien des équipes a l’admission et la possibilité de nous solliciter si
besoin.

La coordination des actions, des interventions lorsque plusieurs services
interviennent. Dans ces dynamiques, les équipes relais prennent généralement
un réle de facilitateur dans les mises en lien : information, orientation,
sollicitation de partenaires de proximité, appel aux ressources expertes
nationales, repérage d’établissements ou services porteurs d’expériences
similaires, appui aux dossiers (d’admission, d’orientation...). Cette fonction est
largement facilitée par la position de tiers que prennent les équipes relais.

Des interventions des centres ressources pour renforcer les compétences des
structures

Dans le cadre de notre évaluation globale, nous sommes amenées a réajuster la demande
et offrir des réponses autres et/ou complémentaires & la demande initiale. Dans les
demandes de soutien a l’accompagnement, les réponses apportées aux établissements
nécessitent parfois plutdt des préconisations, des évaluations et de l’information.

Concernant les orientations, les réponses sont inférieures aux demandes car, lorsque cela
est possible, nous travaillons le maintien dans Uinstitution en ajustant |’accompagnement.

Orientation

= Nature de
la demande

Réponses
apportées
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Dans 80% des sollicitations, nous avons fait appel a des partenaires ou des ressources
extérieures afin d’apporter une réponse aux besoins. Les ressources suivantes ont été

mobilisées:
- Les ESMS
- Le CRA
- Les filieres maladies rares
- Les MDPH
- L’entourage
- Autres : ressources spécifiques, professionnels libéraux, service
d’aide a la personne, ...

Type de partenaires mobilisés

i Etablissements et services
médico-sociaux (ESMS)
E CRA

i CRMR, filiere maladies rares
& MDPH
m Famille et entourage de la

personne

1% & Autres ERHR

il Autres

3% 29

> Les différents niveaux d’intervention de ’ERHR IDF

Nous avons, aprés une année de fonctionnement, établi 3 niveaux d’interventions. Ces
niveaux d’intervention ont été définis en équipe :

La liaison
Transmettre des informations sur des établissements ou des services susceptibles de
répondre aux besoins des-personnes ou des structures qui nous sollicitent et rester-en-lien
si besoin et disponibles pour toutes complétudes et précisions d’information.
Les moyens d’échanges sont :
- le mail
- le téléphone
- une rencontre
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La coordination

Travailler avec les différents intervenants impliqués dans ’accompagnement de la
personne en situation de HR pour garantir une continuité du parcours et améliorer la
qualité de vie de |’usager.
Actions menées:

- VAD (visite a domicile ou rdv au lieu d’accueil)

- Rédaction de la fiche d’évaluation Géva-compatible (facilitant
par un langage commun les liens avec les MDPH)

- Echanges avec les différents partenaires impliqués
- Travail en coresponsabilité

- Appuis aux démarches du partenaire privilégié de |'usager
(lettre de soutien et/ou synthése d’évaluation)

La gestion de cas

Evaluer les besoins de la personne en situation de handicap rare et mettre en place
différentes actions dans le cadre d’un accompagnement global, social et médico-social.
Actions menées :

- VAD (visite a domicile ou rdv au lieu d’accueil)

- Rédaction de la fiche d’évaluation Géva-compatible (facilitant
par un langage commun les liens avec les MDPH)

- Interventions auprés de l’usager ou de la famille pour consentir
une meilleure évaluation et prise de conscience des besoins
d’accompagnement parfois avec 'aide d’un intervenant
externe en libéral (ex: évaluation des compétences
personnelles spécifiques -communicatives, compensatoires,
psychiques - avec visite d’un ergothérapeute, accompagnement
en stage, a des entretiens...)

- Echanges avec les différents partenaires impliqués et
répartition du travail en coresponsabilité

- Recherche de partenaires susceptibles de répondre aux besoins
de la personne

- Démarches d’orientation (contact avec les établissements,
présentation de la situation, envoie de dossiers, lettres
d’appui, synthése d’évaluation ERHR)

- Suivi des actions amorcées (relance des établissements, MDPH,
familte)

- Organisation des réunions de concertation et coordonner des
interventions entre les différents acteurs (Groupe Opérationnel
de Synthése, Plan de Services Individualisé, Convention)

- Suivi de I’ensemble des actions mises en ceuvre

- Coordination de nouveaux partenariats entre établissements
(action collective)

- Rédaction de la fiche de fin d’intervention

- Point sur la situation a 6 mois
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Bilan et perspectives

Le handicap rare reste un domaine récent qui manque aujourd’hui d’identification précise.
L’approche épidémiologique et les données en France ne permettent pas encore d’estimer
le nombre de personnes concernées. Les systémes d’information actuellement
n’identifient pas cette population.

Aujourd’hui encore, le passage vers le secteur adulte s’apparente souvent a une rupture
traumatisante plutdt qu’a une véritable transition accompagnée. On voit bien la Uintérét
d’un tuilage pour une meilleure continuité des outils entre ESMS enfants et adultes et une
meilleure fluidité des parcours :
- multiplication des stages et découvertes des environnements
adultes,
- dédramatisation et cheminement progressif avec les familles
vers le secteur adulte,
- accommodation d’outils de communication
- prise en compte des savoirs de la personne et de l’entourage.

L’ERHR s’applique a travailler selon une approche transdisciplinaire pour aborder au plus
prés les besoins des personnes en situation de handicap. « La transdisciplinarité concerne,
comme le préfixe "trans” l'indique, ce qui est a la fois entre les disciplines, a travers les
différentes disciplines et au-dela de toute discipline. Sa finalité est la compréhension du
monde présent, dont un des impératifs est l'unité de la connaissance. »"

La multiplicité des acteurs autour des personnes en situation de handicap et, le cas
échéant, le caractére innovant des modalités d’accompagnement, impliquent la co-
construction et le respect de modalités de coopération, d’échanges et de coordination
entre les différents intervenants. L’ensemble des professionnels de I’ERHR s’inscrit dans la
dynamique du développement du dispositif intégré et des approches spécifiques de cette
méthode et promeut les accompagnements partagés entre plusieurs établissements et
services médico-sociaux basés sur la coresponsabilité.

L’ERHR IDF souhaite développer "approche intégrative, afin d’améliorer la qualité de vie
des personnes et des aidants en accompagnant les équipes dans l’adaptation de leurs
pratiques professionnelles et en exploitant les connaissances acquises dans les actions et
accompagnements individuels et les actions collectives. Ainsi nous pourrons créer les
conditions favorables a la transversalité et a la coordination des acteurs afin d’améliorer la
qualité de vie des personnes et des aidants.

L’ERHR s’inscrit_dans la dynamique d’une réponse accompagnée pour tous et participe
déja a la mise en place de plan d’accompagnement global (PAG) en collaboration avec
certaines MDPH. Les ERHR sont des acteurs privilégiés de ce dispositif mais une vigilance
reste de mise : comment les ERHR vont pouvoir suivre le développement des PAGS sur une
région en sachant que 25 % des situations critiques étudiées par les MDPH relévent de

handicaps rares ?

agora.qc.ca/dossiers/Transdisciplinarite
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Axe 2 : Formaliser les savoirs et les savoir-faire et gérer les

connaissances

Actions du Schéma National Handicaps Rares 2014/2018 relevant des ERHR

Action 10 : Affiner le diagnostic des ressources du territoire d’intervention de chacune des
équipes relais afin de mobiliser les acteurs sur un travail de réseau et de filieres sur les

handicaps rares.

Action 23 : Recenser et développer des projets d’accueils temporaires pour des phases de
bilan et de réévaluation dans le but de prévenir les ruptures et les crises et d’anticiper les

transitions.

Action 28 : Recenser les dispositifs et les actions innovants d’accompagnement des
personnes en situation de handicap rare avec des comportements problémes afin de
repérer les conditions nécessaires a l’articulation entre les acteurs médico-sociaux, de la
santé mentale et les aidants.

Action 32 : Réaliser un recensement des solutions mises en place sur le terrain pour
faciliter la continuité du parcours des personnes en situation de handicap rare et améliorer
la communication lors des transitions.

Action 42 : Compléter et actualiser le diagnostic des besoins et des ressources territoriales
et matiére de formation des professionnelles, des familles et des aidants.

Le diagnostic du territoire

Le diagnostic des besoins et des ressources vise un double objectif :

- en premier la connaissance des besoins, pour y apporter des réponses afin de
maintenir une continuité de ’offre et d’éviter les ruptures de parcours

- en second une meilleure connaissance des ressources afin de développer des
dynamiques de territoire au service des personnes.

Le diagnostic du territoire n’est pas seulement un état des lieux mais un recueil de ’offre
et des problématiques rencontrées par nos partenaires.

La Délégation interministérielle a ’aménagement du territoire et a l'attractivité régionale
(DATAR) définit le diagnostic territorial comme un « état des lieux qui recense, sur un
territoire déterminé, les problemes, les forces, les faiblesses, les attentes des personnes,
les enjeux économiques, environnementaux, sociaux [...] il fournit des explications sur
I’évolution passée et des appréciations sur l’évolution future »".

'8 Guide méthodologique pour construire un diagnostic territorial partagé, CNSA
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Identifier les besoins

Pour mener a bien ce diagnostic du territoire nous avons, en 2015, diffusé un
questionnaire auprés de 800 ESMS, le taux de retour a été de 8%.

Pour ’année 2016 nous avons choisi de rencontrer les structures et ainsi d’identifier
qualitativement les partenaires du territoire. Un outil national est mis & notre disposition.
Cette fiche ressource®, retravaillée avec la CNSA, permet sur la premiére partie d’avoir
une photographie de |’établissement :

- ldentité

- Public accueilli

- Déficiences rencontrées
- Les missions réalisées

- Les modalités d’accueil

La seconde partie de la fiche ressource? élaborée avec la CNSA et validée par les
ARS permet une identification des prestations en lien avec la nomenclature Séraphin :

- En matiére d’autonomie (Extrait de la nomenclature, page 77- 86)
o Accompagnement pour les actes essentiels
o Accompagnement pour la mobilité
o Accompagnement pour la communication et les relations avec autrui
o Accompagnement pour prendre des décisions adaptées et pour la sécurité

- Pour la participation sociale (Extrait de la nomenclature, page 87- 126)
Accompagnement au logement

Accompagnement pour la vie scolaire, vie professionnelle
Accompagnement pour la vie familiale, affective et sexuelle
Accompagnement a U’exercice des droits et libertés

Accompagnement pour participer a la vie sociale, participation aux
activités socio-éducatives et de loisirs

o Accompagnement pour les ressources financiéres et protection juridique

O O O O o

- Sante : soin, maintien et développement des capacités fonctionnelles (Extrait de la
nomenclature, page 66 - 76) -
o Soins somatiques
o Soins psychiques
o Rééducation et réadaptation fonctionnelle

9 Cf Annexe 7
20 Cf Annexe 7
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En 2016, 84 équipes ont été rencontrées. Lors de ces rencontres une présentation du
dispositif intégré est faite et une réflexion avec l’équipe est menée pour identifier les
modes de coopération éventuels. Lors de la premiére rencontre, le plus souvent sont
présents [’équipe de direction, [’équipe médicale et le pdle social. Si besoin une seconde
rencontre avec une équipe élargie a lieu. Lorsque l’échange concerne uniquement la
direction et le pilote, il n’est pas comptabilisé puisque pour conduire a bien ’intégration
elle doit s’inscrire dans une dynamique partagée avec l’équipe.

Type de structures rencontrées

Autres {:ﬁ' 8
Etablissements scolaires et acteurs de I'EN il'l 1
Services et établissements sociaux (SAD,... ji" 4
MDPH Iﬁl 4
CNRHR R. LAPLANE i'? 1
Autres établissements et services sanitaires I_] 39
CRMR, filiéres maladies rares J-l 4
Autres établissements et services médico-... _I_I 5
CRA |B11
Associations représentatives | Emmm—— 13

Origine géographique des structures rencontrées

|75
w77
w78
H91
E= = H92
193
494
195
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Si ce travail demande un investissement en temps considérable les retours en sont forts
positifs. C’est lors des rencontres que nous pouvons aborder la méthode de [’intégration et
[’orientation spécifique des ERHR sur le territoire national.

Les constats des professionnels sont les suivants :

- une évolution de la population accueillie

Cette évolution est due a Uinclusion scolaire qui a bien heureusement progressée et offre
aux enfants pouvant soutenir une position d’éléve la possibilité de bénéficier d’une
inclusion en milieu ordinaire.

- une augmentation des difficultés sociales
Elles influent sur ’environnement qui peut de fait étre moins porteur.

- Les troubles du comportement
Les structures sont en difficulté pour les gérer.

- Un besoin d’aide au diagnostic.
Une aide a la formalisation des constats et des actions conduite

- Un besoin de formation dans plus de 80% des réponses

Ce besoin renvoie au développement de mission de formation incombant au dispositif
intégré, principalement au CNRHR mais aussi a l’importance du lien avec le sanitaire et les
filiéres maladies rares car prés de la moitié de la population accompagnée par ’ERHR IDF

reléve de maladie rare.

- Un besoin de développer une culture de communication dans l’ensemble des ESMS.

Les modes de communication alternative ne sont pas assez développés dans les institutions
et peut conduire a des ruptures de parcours.

- Un besoin de relais
Le répit tant pour les accompagnants familiaux que les professionnels des ESMS. Ces temps
doivent étre inclus dans le parcours. Leurs objectifs peuvent étre multiples : une prise de
distance, |’aménagement d’espaces pour souffler, prendre le temps de la réflexion pour

ajuster les accompagnements...

Un manque de places dans le secteur adulte estidentifié et ce, quel que soit le champ du
handicap. Il est constaté que, dans le champ des handicaps rares, cette difficulté est
majorée. Sur Ulle de France, cela a des répercussions notables sur l’accompagnement
proposé et la fluidité des parcours :
- L’attente durable d’accompagnement spécialisé ne permet pas aux sortants
d’institution d’aller vers la structure répondant a leur besoin

- Le nombre de personnes maintenues en amendement Creton est considérable et
embolise le secteur enfance qui ne peut répondre a ses missions d’accueil.
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La création de places spécifiques handicaps rares et de petites unités spécifiques dédiées
reste donc nécessaire.

Le diagnostic du territoire doit étre partagé entre les différents acteurs et cela nous renvoi
a la notion de triple expertise utilisé dans le secteur du handicap psychique qui repose
sur :
- une expertise expérientielle reposant sur le vécu de la
personne

- une expertise domestique, celle de l’entourage
- une expertises clinique celles des professionnels

ldentifier les ressources

Certains établissements sont identifiés comme accueillant des personnes répondant a la
définition du handicap rare de par leur agrément :

- handicaps rares
- handicaps sensoriels
- polyhandicaps

Mais le manque de précision des agréments ne permet pas une identification fine et il est
donc nécessaire d’apporter des informations complémentaires.

Type de structures rencontrées

30 /
—
25 /

20

d

15 7 N

0 _ ) f
e
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A ce jour, les ressources libérales identifiées avec une approche spécifique sont pour la
région IDF :

- 6 orthophonistes pratiquant la LSF

- 30 orthophonistes dont une avec une bonne connaissance des
handicaps rares

- 2 kinésithérapeutes

- 8 ergothérapeutes avec des spécialisations, déficience visuelle
et auditive, maladie de Huntington, aménagement du
logement

- 2 cabinets pluri professionnels spécialisés

- Des services d’interprétes en LSF, LSF tactiles et interface

La fiche ressource transmise aux structures rencontrées nous est que trés rarement
retournée. Les quelques retours montrent qu’il est compliqué de la compléter sur les
questions concernant la seconde partie qui permet une identification des prestations en
lien avec la nomenclature Séraphin.

Une identification de places d’accueil temporaire handicaps rares est en cours. Elle débute
par le conventionnement de 2 places d’accueil temporaire dans le département du 95 pour
des enfants de 0 a 20 ans.

Formaliser les savoirs

Z La commission 1

¥

La Commission N°1 mise en place par le GNCHR a comme axes de travail :
- La capitalisation des savoirs
- La formalisation
- La gestion des connaissances
- Le Systéme Commun d’Information partagée du Dispositif Intégré (SCIDI) dont le
pilotage est en direct par le groupe de travail

Pour cela elle organise le déploiement d’outils et de processus relevant de la
formalisation, de la gestion et de la diffusion des connaissances venant soutenir la

réalisation des objectifs du Schéma. Ainsi, se dégagent trois domaines d’actions pour la

Commission N°1 :

- Actions venant soutenir la structuration du dispositif intégré handicaps rares
- Actions venant soutenir ’accessibilité a U'offre de service au dispositif intégré

handicaps rares
- Actions venant soutenir la capitalisation des savoirs, outils et connaissances.
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Pour l’année 2016, 4 premiéres fiches action ont été réalisées avec comme objectif :

- Action 1: Cadrage de la fonction support des services de documentation :
Formaliser le protocole d’interpellation des services de documentation

- Action 2 : Production de fiches thématiques sur des aspects transversaux au
champ du handicap rare

- Action 3: Promotion des activités du dispositif intégré (DI) auprés des
partenaires extérieurs au DIHR

- Action 4: Engager une réflexion et émettre des propositions sur les
ressources, outils ou savoir-faire a mobiliser pour réaliser les objectifs de
capitalisation et de diffusion des connaissances.

Un travail sur la formalisation des documents utilisés par le dispositif doit étre mené afin
que ceux-ci puissent intégrer le SCIDI.

£ SCIDI

L’objectif du SCIDI est la mise en ceuvre du futur Systéme Commun d’Information partagée
du Dispositif Intégré (SCIDI) permettant de faciliter le partage d’informations dans le cadre
de l’accompagnement des usagers et le travail en réseau des professionnels du dispositif
intégré. Le SCIDI est en cours de mise en ceuvre. Il doit permettre le suivi des personnes
handicaps rares et va étre en priorité ciblé sur |’administration et la gestion du dossier de
l'usager. Dans un second temps il offrira une identification des partenaires et des
ressources puis un portail d’informations et de documentations handicaps rares.

En 2014, la CNSA, a sollicité lintervention de |’agence des systémes d’information partagés
de santé (ASIP Santé). A lissue de différentes rencontres, I’ASIP a préconisé un appui
méthodologique par une assistance a la maitrise d’ouvrage - AMOA afin de formaliser un
cahier des clauses techniques particulieres permettant la conception d'un SCIDI efficient et
efficace. Le recrutement d’un prestataire pour la mise en ceuvre du SCIDI relevant d'une
procédure d’appel d’offres sera effectif en 2017.
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Bilan et perspectives

Aujourd’hui le manque d’un systéme d’information partagé permettant de formaliser les
informations recensées est notable. Un annuaire doit se mettre en place via le Systéeme
Commun d’Information partagé du Dispositif Intégré. L’ARS région travaille aussi a la
réalisation d’un outil interopérable avec les MDPH s’appuyant sur le ROR PH qui devrait
étre disponible dans un an environ. L’interopérabilité et la compatibilité des différents
systémes d’information est un impératif au bon développement du réseau.

L’enjeu de la formalisation des savoirs est un enjeu national et si le fonctionnement des
commissions est porté par un CNRHR, un pilote d’ERHR [’équipe nationale doit étre
fortement engagé dans la gouvernance et reste [’acteur principal dans le développement
des commissions. Un professionnel de |’équipe nationale avec un temps dédié doit donc
étre le porteur de cette commission.

Le diagnostic du territoire comprend un état des ressources disponibles et doit identifier
les besoins dans L’offre dans le champ de la prévention, des services sanitaires, sociaux et
médico-sociaux afin de permettre une coordination et une continuité des services et
préconiser des actions pour améliorer la continuité de parcours. Aujourd’hui le diagnostic
sur Ulle de France en est aux prémices, en 18 mois de fonctionnement ’ERHR a rencontré
plus de 130 structures mais la formalisation du diagnostic reste a faire. Un projet de
cartographie co-construit avec UARS région afin de permettre une visualisation des

ressources est envisagé.

Il est important pour qu’une dynamique fonctionne que U’ensemble des acteurs soit
gagnant-gagnant. Ce diagnostic des ressources doit prendre sens pour les professionnels et
c’est lenvie de travailler différemment qui permettra un investissement et une
mobilisation dans un travail de réseau. Mais, si le diagnostic du territoire doit conduire a
identifier des leviers d’actions pour faire évoluer les pratiques, il ne pourra répondre aux
problémes des métiers en tension dans le secteur médical (psychiatres, pédiatres...) ou
paramédical (orthophonistes, psychomotriciens...).

La région fle-de-France n’a pas a ce jour de dynamique partenariale engagée, le
fonctionnement par appel a projet, la disponibilité de places dans certains secteurs ont
renforcé la concurrence entre association et ne facilite pas le partage d’informations. Le
recensement doit se poursuivre, mais nous devons passer par une phase de réassurance et
de précision des objectifs de ce diagnostic. La mise en place d’informations réguliéres sur
les actions et le développement du dispositif intégré doit permettre une meilleure
connaissance de celui-ci par les partenaires. Le travail conjoint de cartographie et de
formalisation conduit avec I’ARS région sera un outil facilitateur.
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Axe 3 : Animer les réseaux

Actions du Schéma National Handicaps Rares 2014/2018 relevant des ERHR

Action 6 : Organiser la concertation technique au niveau des territoires d’intervention des
équipes relais afin de faciliter Uarticulation entre les acteurs du dispositif, le travail de
réseau et la mise en ceuvre de la subsidiarité dans le recours aux expertises

Action 7 : Identifier un référent pour chaque MDPH au sein des équipes relais en relation
avec le référent partenarial de la MDPH

Action 8 : Favoriser le recours aux équipes relais et aux CNRHR par les MDPH pour appuyer
le travail d’évaluation, d’orientation et de détermination des réponses & apporter aux
personnes en situation de handicaps rares

Action 21 : Inciter les équipes des ESMS a mettre en place des groupes pluridisciplinaires
d’analyse des situations des personnes en situation de handicap rare et contribuer a
I’élaboration de stratégies de prise en charge et d’accompagnement adapté.

Action 26 : Capitaliser les projets d’établissement et les pratiques d’accueil des acteurs
ayant développé des places dédiées aux handicaps rares.

Action 37 : Intégrer dans le travail en réseau les professionnels médicaux et paramédicaux
qui ont des compétences spécifiques en matiére de prise en charge des personnes en
situation de handicap rare.

Action 39 : Organiser des partenariats ciblés sur U’information conjointe aux familles,
notamment a I’annonce de la maladie et de ses conséquences en matiére de handicap.

Action 59 : Accompagner et soutenir l’évolution des projets des établissements et services
médico-sociaux.

Déployer I’organisation intégrée

Diffuser la notion d’intégration

Des dispositifs intégrés fonctionnent déja en France, le plus développé étant le dispositif
MAIA (Méthode d’action pour U'intégration des services d’aide et de soins dans le champ de
’autonomie). La notion de dispositif intégré est différente de la notion de coordination
car elle aspire a réduire la discontinuité de parcours et a garantir l'accés au dispositif de———
droit commun et inclut aussi une dimension d’intégration des services visant a assurer la
transmission d’informations, la coordination et ta collaboration entre les différents
acteurs. Elle intervient au niveau clinique, structurel et financier. Elle a pour objectif de
permettre une continuité de parcours et d’offrir un accompagnement global a l’échelon le
plus adapté. Le dispositif intégré offre un ensemble de techniques et de modéles
organisationnels comme support aux liens entre les secteurs sanitaires, sociaux et médico-

sociaux.
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L’équipe relais est attentive a U’application des principes présentés ci-dessous, ceux-ci
sont le socle des valeurs défendues par la notion de dispositif intégré. Ainsi ’ensemble des
intervenants s’engagent, par le biais d’une charte, a respecter ces principes :

- Le respect des personnes et de leur entourage

Respecter les personnes comme principaux acteurs de leur parcours: les droits des
personnes en situation de handicap rare et de leur entourage constituent la premiére
garantie apportée par ’Equipe Relais : dignité, confidentialité, intégrité... L’usager
maitrise les informations le concernant et son parcours de vie.

Associer les aidants, parents et proches au projet de la personne accompagnée : les
dispositions, préoccupations et expériences de l’entourage doivent étre prises en compte a
chaque niveau d’évaluation, de décision ou d’intervention. Les familles constituent de
réelles ressources pour la situation donnée mais aussi pour l’ensemble du réseau.

Concourir au développement du pouvoir d’agir des familles pour renforcer la participation
et la confiance : pour soutenir un dialogue constructif entre les personnes, leur entourage,
les acteurs administratifs et les professionnels de ’accompagnement, il convient de
favoriser Uappui des personnes sur des pairs, encourager la compréhension et la
participation collective aux dispositifs d’accompagnement.

- Le principe de coresponsabilité

S’engager moralement et affirmer une préoccupation solidaire : la coresponsabilité est
entendue comme responsabilité (morale) commune a plusieurs personnes et institutions
qui partagent un engagement (moral). En l’occurrence, celui de se mobiliser solidairement
vis-a-vis des personnes en situation de handicap rare, d’éviter le renvoi de responsabilité,
de mettre en place localement des procédures de coordination efficaces.

Mettre en pratique la responsabilité institutionnelle et professionnelle au sein du réseau :
la responsabilité morale est inscrite dans des affirmations (« zéro sans solution »), dans les
projets institutionnels (principes partagés et valeurs fédératrices qu’il s’agit de faire vivre)
et les dimensions professionnelles (référentiels doublés de déontologie et/ou de repéres

éthiques).

- Le principe de subsidiarité

Mobiliser les ressources de proximité comme premier appui: la mobilisation d’une
expertise spécifique au niveau régional ou national n’intervient qu’en U"absence de relais
local compétent, disponible et opérationnel, partageant les principes du réseau constitué
autour de I’Equipe Relais.

Solliciter I’Equipe Relais pour conforter un service existant mais pas pour s’y substituer :
UEquipe Relais n’intervient qu’en complément éventuel des établissements et services

existants déployés sur le territoire, et non pas a leur place.
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Développer le potentiel d’intervention local en favorisant |’étayage et la formation :
transmettre les compétences nécessaires aux acteurs de proximité lorsque c’est possible,
de maniére a accroitre, partager et diffuser l’expertise entre intervenants expérimentés,
professionnels de proximité et aidants.

Associer subsidiarité et non-concurrence entre les membres duréseau : les principes
précédents contribuent a la répartition des interventions et des roles de chacun. Les
instances de pilotage de I’Equipe Relais veilleront, si besoin d’arbitrage, a un déploiement
équilibré des interventions au service des personnes en situation de handicap rare.

- L’individualisation de |’évaluation et de I’accompagnement

Promouvoir la logique capacitaire dans !’évaluation des situations : U’évaluation et le
diagnostic ne doivent pas se faire sous le seul angle de la déficience, de l’incapacité ou de
la restriction. L’évaluation globale de la situation s’appuie aussi sur les capacités acquises
et les potentiels de la personne en lien avec son environnement.

Inclure tous les registres de vie sociale dans U’évaluation de chaque situation : au-dela des
dimensions sanitaires et médico-sociales, ’accompagnement et la construction d’un projet
de vie doivent aussi considérer les questions de citoyenneté, de mobilité et d’accessibilité,
d’acceés a la culture et aux loisirs...

Promouvoir la pédagogie du doute : les savoirs et pratiques professionnels sont
régulierement mis en tension, notamment face aux handicaps rares. Chacun doit s’inscrire
dans une « pédagogie du doute » et alimenter la réflexion collective autour du bien agir en
tenant compte des contraintes liées a chaque situation.

# La définition des handicaps rares

La notion de handicap rare fait référence a une triple rareté : celle des publics
concernés, celle des combinaisons de déficiences et celle des expertises requises.

La notion de handicap rare s’appuie a la fois sur les éléments de définition donnés par le
CASF (article D312-194) et sur les travaux d’élaboration du schéma handicap rare et fait
référence a 3 notions, la rareté des publics : une prévalence de 1 cas pour 10 000, la
rareté des combinaisons de déficiences qui se traduit par une complexité des
conséquences handicapantes et la rareté des expertises requises pour le diagnostic,
I’évaluation fonctionnelle et ’élaboration des projets d’accompagnement adaptés pour
ces personnes. Ainsi l"association d'une déficience auditive grave et d'une déficience
visuelle grave, U'association d'une déficience visuelle grave et d'une ou plusieurs autres
déficiences graves, l’association d'une déficience auditive grave et d'une ou plusieurs
autres déficiences graves ou une dysphasie grave associée ou non a une autre déficience ou
encore |"association d'une ou plusieurs déficiences graves et dune affection chronique,
grave ou évolutive, telle que : une affection mitochondriale, une affection du
métabolisme, une affection évolutive du systéme nerveux, une épilepsie sévere reléve du
handicaps rares.
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RARETE DES PUBLICS
1 cas sur 10000

3000 enfants et adultes suivis par
les Centres de ressources handicaps rares

+

RARETE DES COMBINAISONS
DE DEFICIENCES

RARETE ET COMPLEXITE
DES TECHNICITES

Les situations de handicap rare concernent potentiellement toutes les catégories d’age
(enfant, adolescent, adulte, personne handicapée vieillissante). Les situations de handicap
rare peuvent étre de naissance, acquises, stables ou évolutives. Les liens entre maladie
rare et handicap rare n’est pas systématique. Seules certaines maladies rares ont des
conséquences en termes de handicaps rares.

Les actions collectives

%  Travail partenariale avec les MDPH de la région IDF

Aujourd’hui UERHR est identifiée par 7 MDPH de l'lle-de-France sur des situations de
handicaps rares. Nous avons assisté aux commissions des situations critiques, lorsque les
situations présentées relevaient de handicaps rares. L’accompagnement des situations de
handicaps complexes, et plus encore la gestion des situations critiques dont celles relevant
du champ du handicap rare, doivent étre au cceur des préoccupations communes entre
MDPH, ARS, Equipes Relais et acteurs du territoire.

Suite aux recommandations émises par Denis PIVETEAU qui préconise dans son
rapport « Zéro sans solution », une évolution majeure des pratiques professionnelles de
celles et ceux qui participent a l'orientation et a l’accompagnement des personnes en
situation de handicap. Le projet « une réponse accompagnée pour tous » est déployé dans
7 des 8 territoires de U'lle de France. Ce projet piloté par Marie-Sophie DESAULLE,
ambitionne une meilleure coordination entre U'ensemble des acteurs (conseils
départementaux, maisons départementales des personnes handicapées (MDPH), agences
régionales de santé (ARS), rectorats, gestionnaires d’établissements) pour qu’une
coordination plus étroite soit mise en ceuvre afin de mieux suivre les décisions
d’orientation et que dans les situations complexes, des solutions puissent étre
recherchées et mises en place de fagon collaborative. Les 4 axes du projet « une réponse
accompagnée pour tous » sont :
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Axe 1 « Dispositif d’orientation permanent » piloté par la Caisse Nationale de Solidarité

pour U’ Autonomie
Axe 2 « Réponse territorialisée » piloté par le Secrétariat général des ministéres chargés

des Affaires Sociales
Axe 3 « Dynamique d’accompagnement par les pairs » piloté par le Secrétariat général du

Comité Interministériel du Handicap
Axe 4 « Conduite du changement » piloté par la Direction Générale de la Cohésion Sociale.

L’ERHR IDF participe sur sollicitation ou en tant que membre permanent aux commissions,
a Uélaboration des plans d’accompagnement global (PAGs). Nous avons des interlocuteurs
privilégiés par contre les référents handicaps rares ne sont pas encore nommés.

£ Le secteur sanitaire

Une filiére de santé maladies rares couvre un champ large et cohérent de maladies rares,
soit proches dans leurs manifestations, leurs conséquences ou leur prise en charge, soit
responsables d’une atteinte du méme organe ou systéme. La filiére recouvre avant tout
des maladies rares connues, mais aussi des maladies ou syndromes rares probables mais

non encore confirmés.

Il s’agit plus particulierement d’une organisation qui a pour vocation d’animer et de
coordonner les actions entre les acteurs impliqués dans la prise en charge de maladies
rares présentant des aspects communs.

23 filiéres ont été créées et chacune d’entre elle regroupe :

i

Des centres de référence maladies rares (CRMR)

Les centres de compétences qui leurs sont rattachés

Toute structure de soins travaillant avec les CRMR et leurs centres de compétences
Des laboratoires et plateformes de diagnostic approfondi

Des professionnels et structures des secteurs social et médico-social

Des équipes de recherche fondamentale, clinique et translationnelle

Des associations de personnes malades.

i,

WL R

EL S

L’ERHR IDF a engagé une collaboration avec :

Anddi-Rares

La filiere AnDDi-Rares est la filiére de santé nationale maladies rares dédiées aux maladies
avec anomalie du développement somatique et cognitif. Elle regroupe notamment
8 centres de référence maladies rares, 7 centres de compétences anomalies du
développement, 38 laboratoires de génétique moléculaire, 36 associations partenaires...
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Elle développe des actions autour du diagnostic, du suivi et de la prise en charge des
patients, de la recherche, de la formation des professionnels et de l'information pour les
patients et leurs familles.

Ainsi des échanges téléphoniques ont eu lieu et une rencontre le 20 décembre a été
organisée avec la présence de plusieurs associations, du CNRHR R Laplane, de la MDPH de

Paris.

Brain Team

BRAIN-TEAM rassemble au sein d’une méme filiére un ensemble de maladies rares ayant
pour dénominateur commun les pathologies rares du systéme nerveux central. Il s’agit
ainsi de pathologies a expiession motiice ou cognitive, familiales ou sporadigiies aussi bien
chez l’adulte que chez ’enfant. Ces maladies rares partagent la nécessité de proposer une
prise en charge médico-sociale globale et pluridisciplinaire car il s’agit de patients
complexes avec un besoin de coordination optimale du parcours de vie.

Nous participons aux journées organisées par la filiere.

Défiscience

Le réseau DéfiScience, regroupe cing centres de référence en lien avec la déficience
intellectuelle et les pathologies associées. Il a été constitué en 2014 en filiere de santé
DéfiScience, Anomalies du Développement Cérébral et Déficience Intellectuelle. Il
regroupe notamment le centre de référence « Syndrome de Prader Willi ».

Une rencontre trimestrielle est organisée en lien avec le service nutrition.

G2Mm

La filiere G2ZM est la filiere de santé dédiée aux maladies héréditaires du métabolisme
(MHM). Ces maladies nécessitent un diagnostic et une prise en charge précoce et font
objet de traitements de plus en plus nombreux (traitements nutritionnels,
médicamenteux, par thérapie génique..). La filiere G2M regroupe 3 centres de
compétences et 10 centres de référence parmi lesquels se trouvent les centres de
référence MHM, des maladies lysosomales, des maladies MHM hépatiques...

Une représentante de la filiére siege a la concertation tactique de ’ERHR IDF.

Paliped®

PALIPED, est l'Equipe Régionale Ressource de Soins Palliatifs Pédiatriques (ERRSPP) en fle-
de-France. Son objectif principal est d’intégrer la démarche palliative dans la pratique de
’ensemble des professionnels de santé confrontés a la maladie grave, évolutive ou
terminale en pédiatrie. Elle vise a améliorer la qualité de la prise en charge des enfants en
soins palliatifs quelle que soit leur pathologie.

2 http://www.paliped.fr/
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£ Le secteur médico-social

Les rencontres avec les établissements ont été présentées dans le chapitre formaliser les
savoirs, les savoir-faire et gérer les connaissances dans la sous-partie le diagnostic du

territoire.

Les actions collectives peuvent prendre des formes différentes ainsi ’ERHR a participer
aux actions suivantes :

La coordination 95

Une rencontre avec 20 directeurs d’établissements médico-sociaux du département du Val
d’Oise, dans les locaux de la MDPH, a permis d’informer sur (a mise en ceuvre du dispositif
intégré ces acteurs du territoire. Cela a conduit a échanger sur quelques situations
complexes mais n’a pas encore ouvert vers une formalisation de partenariat.

L’UNA

Nous sommes intervenus en lien avec le CRMH?? auprés de 17 services a la personne dans
le cadre du chantier de modernisation : « Développement de |’accompagnement a domicile
des personnes en situation de handicap : inclusion et innovation ». Si les participants ont
été intéressés par le dispositif et le soutien qu’il peut apporter cela n’a pas a ce jour
ouvert vers un partenariat formalisé.

Le dispositif intégré autisme

Une présentation du dispositif intégré ERHR, de sa mise en ceuvre, des outils mis en place
et de son déploiement a été faite auprés des 4 pilotes du Dispositif intégré autisme. Le
développement du dispositif autisme intégré autisme sera actif au 1* janvier 2017 sur 4
départements des départements suivants :

- La Seine et Marne (77) le porteur est le réseau de santé AURA 772

- Les Yvelines (78) le porteur est la MDPH des Yvelines?

- L’Essonne le porteur est LADAPT?

- La Seine Saint Denis le porteur est L’association de Villepinte?®
Le travail en coresponsabilité s’inscrit dans la dynamique de nos 5 équipes.

L’évolution des projets

L’ERHR a été sollicité par différents établissements enfants ou adultes pour les aider :
- a faire évoluer leur projet d’établissement ou de service
- développer des extensions

- reconnaitre leurs compétences de ressources

- développer des projets innovants d’accueil partiel
- travailler sur la transition et l’évolution de ’age d’accueil vers 16-25 ans

22 CRMH : Centre Ressources Multi- Handicaps
2 http://www.aura77.org

2 https:/ /www.yvelines.fr

3 http://www.ladapt.net

2 http://www.association-de-villepinte.com
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#  Les concertations stratégiques et tactiques

> Les concertations tactiques

Les participants aux concertations tactiques ont tous signé la charte de I’Equipe Relais
Handicaps Rares lle-de-France, afin d’étre membre actif de la mise en ceuvre du dispositif
intégré et d’aider au développement et a la formalisation du réseau. Les modalités
d’organisation et de coopération avec les acteurs du territoire sont inscrites dans une
charte de partenariat. Par 'adhésion a cette charte, les signataires confirment leur
volonté d’intensifier des logiques de coopération et de coresponsabilité. Il s’agit ici de
développer une logique de projet partagé et non une logique de structure. En effet,
’Equipe Relais est avant tout constituée et animée par les membres du réseau régional,
susceptibles tout autant de contribuer aux interventions par leur expertise singuliére que
de bénéficier des apports de cette dynamique commune.

Les concertations tactiques se regroupent trois a quatre fois par an dont les membres
signataires de la charte sont pour ’année 2016 :

CEDIAS CREAHI : « Les CREAI ont pour mission principale d'étre des lieux de repérage et
d'analyse des besoins et d'étude des réponses a y apporter, des lieux de rencontre et de
réflexion entre les élus, les représentants des forces sociales et ceux des administrations
concernées, de fournir des analyses et des avis techniques aux décideurs, ainsi qu'aux
gestionnaires des établissements et services. lls ont, a cet égard, un réle important a jouer
comme outil technique au service des responsables de I'élaboration et de la mise en ceuvre
de la politique en faveur des personnes handicapées et inadaptées a I'échelon régional ». En
2009, la Délégation ANCREAI lle-de-France s'est transformée en CREAHI lle-de-France
(Centre Régional d'Etudes et d'Animation sur le Handicap et I'Insertion lle-de-France). C'est
un service du CEDIAS-Musée social qui s'est doté d'une commission spécialisée.

Réseau sanitaire AP-HP maladies rares : Le plan national maladies rares 2005-2008 a
permis de structurer Uorganisation de l'offre de soins pour les maladies rares et
d’améliorer sa lisibilité pour les patients, les différents acteurs et les structures
impliquées dans cette prise en charge. Cette politique a été poursuivie dans le plan 2010-
2014. Pour parvenir a cet objectif, le plan a prévu différentes étapes dont :

# la reconnaissance des structures d’excellence scientifique et clinique pour les
maladies rares, a travers une démarche de labellisation de centres de référence
pour une (ou un groupe de) maladie(s) rare(s) ;

< la constitution progressive, autour de ces centres de référence, d’une filiére de
soins spécialisée permettant d’améliorer I’accés au diagnostic et la qualité de la”
prise en charge, avec l’identification de centres de compétences régionaux ou
interrégionaux pour les maladies rares qui le justifient.

GAPAS : Groupement des Associations Partenaires d’Action Sociale. Le GAPAS est une
entreprise d’action sociale qui propose diverses formes d’accompagnement pour des
personnes en situation de polyhandicap, enfants et adultes, a travers la gestion de 25

établissements et services.
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Voir Ensemble : Voir Ensemble s’inscrit dans la perspective de linsertion et de la
promotion des personnes aveugles ou malvoyantes dans la société. L’association a un role
de gestionnaire d’établissements (établissements et services d’aide par le travail, foyers
de vie, foyers d’accueil médicalisés, maison de retraite...) et de services spécialisés (aide
a l’intégration sociale...) : 33 établissements et services médico-sociaux spécialisés dans la

déficience sensorielle.

Les Tout-Petits : L’association Les Tout-Petits se consacre aux enfants, adolescents et
adultes polyhandicapés et handicapés mentaux. Elle assure dans ses établissements et
services, les soins, l’éducation, la formation, les activités et les loisirs qui sont nécessaires
a favoriser !’épanouissement physique et mental des personnes accueillies. Elle s’engage
avec d’autres associations, qui ceuvrent comme elle en faveur des personnes handicapées,
pour la défense de leurs intéréts moraux, matériels et financiers.

CNRHR R. Laplane : Le Centre National de Ressources Handicaps Rares Robert Laplane
s’adresse a des personnes qui ont en commun de présenter des troubles de la parole et/ou
du langage qui entravent leur accés a la langue et induisent des difficultés majeures de
communication : des enfants ou adultes sourds qui présentent des déficiences associées a
leur surdité et des enfants ou adultes atteints de troubles complexes de langage (TCL)
associés a d’autres déficiences ou pathologies.

CRAIF : Le Centre Ressources Autisme Ile de France s’adresse aux personnes présentant
des troubles autistiques et apparentés, a leur famille, aux professionnels concernés par
["autisme et au grand public.

L’objectif général du CRAIF est de coordonner, sur le territoire régional constitué de
ressources diversifiées, des stratégies d’intervention et de recherche au service des
personnes (enfants, adolescents et adultes) présentant des troubles autistiques et
apparentés, et de leurs familles. Le CRAIF n’assure pas directement les soins, mais
intervient en articulation avec les dispositifs de soins comme les dispositifs médico-sociaux

concernés.

UNA : Union Nationale de U'Aide, des Soins et des Services aux Domiciles. L’association
regroupe 850 structures issues de l’économie sociale et solidaire ou de services publics.
Les structures du réseau UNA proposent une gamme de prestations a domicile, ou a partir
du domicile, en accompagnant les bénéficiaires qui en ont besoins de A a Z.

APF : L'Association des Paralysés de France est une association nationale qui accueille et
soutient les personnes possédant un handicap moteur quel qu’en soit [’origine, avec ou
sans troubles associés. Lassociation est a la fois un mouvement revendicatif et une
association de gestion de services et d'établissements médico-sociaux.

APF-HANDAS : L’Association Handas a fusionné avec ’Association des Paralysés de France
le 1er janvier 2011, elle avait été créée sous son impulsion en 1979. Afin de conserver la
culture professionnelle, élaborée au fil des années par le personnel des établissements et
services, U'APF a décidé de créer en son sein un département Handas. Il a pour fonction de
gérer et de créer des établissements et services pour personnes pluri et polyhandicapées.

APAJH : L’Association pour Adultes et Jeunes Handicapés est une association militante et
gestionnaire. Elle réunit des femmes et des hommes qui, en tant que citoyens, veulent
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faire avancer la réflexion et l'action en faveur des personnes en situation de handicap.
Cette force collective se retrouve autour des valeurs de laicité, citoyenneté et solidarité.

FIRAH : la Fondation Internationale De La Recherche Appliquée Sur Le Handicap est la
premiére et unique fondation entiérement dédiée a la recherche appliquée sur le
handicap. Le projet de la fondation s’articule autour de 2 axes complémentaires essentiels
a la réalisation de son mandat : l’ouverture d’appels a projets visant a sélectionner et a
financer des projets de recherche appliquée ; la diffusion, la promotion et la valorisation
de connaissances produites par les recherches appliquées.

CRMH : Le Centre de Référence Multi-handicap a pour objectif de favoriser et d’améliorer
’accompagnement de la personne polyhandicapée dans la prise en compte spécifique de
ses besoins et de ses attentes. Pour cela il mobilise et met en ceuvre les moyens
techniques, législatifs, humains, logistiques, financiers et les compétences qui y sont

attachées.

CESAP: Le Comité d’Etudes, d’Education et de Soins Auprés des personnes
Polyhandicapées, associe l’action éducative et les soins, ainsi que |’étude et la formation,
dans le domaine du polyhandicap. Tout en se gardant d’une définition du polyhandicap
trop précise, l’association souligne son attention particuliére aux personnes dont le
handicap, congénital ou acquis, conjugue une forte déficience mentale et une déficience

motrice.

» La concertation stratégigue

Elle doit réunir les décideurs et financeurs mais n’a pas encore eu lieu sur le territoire de
I’lle-de-France. L’enjeu est de construire une dynamique de concertation entre acteurs

aux responsabilités diverses :

- financement

- orientation

- accompagnement
- controle

Cette co-construction est nécessaire car nous sommes dans un contexte de réformes :
- réforme de la tarification (Serafin)
- personnalisation des réponses (démarche « réponse accompagnée pour tous »)
- systémes d’information (suivi des orientations),
- contractualisation (généralisation des Contrat Pluriannuels d'Objectif et de Moyens

CPOM).

Le nombre d’acteurs pour la région étant conséquent ne faut-il pas territorialiser pour ne
pas, par manque d’échanges, reproduire un dispositif en « silo » et ne pas incarner les

projets ?
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Bilan et perspectives

Pour que l'intégration influe effectivement sur la discontinuité des services rendus et
conduisent a de nouveaux modes d’organisation axés sur une logique de parcours, il
apparait essentiel de connaitre et de valoriser les initiatives déja a ’oeuvre sur notre
territoire, sans pour autant opposer logique de parcours et logique de places, car ces deux
logiques sont nécessaires pour organiser la coordination, la coopération et une fluidité de
parcours. La conduite du diagnostic du territoire doit permettre de capitaliser les projets
d’établissement et les pratiques d’accueil des acteurs ayant développé des places dédiées
aux handicaps rares et d’accompagner et soutenir U’évolution si besoin des projets des
établissements et services médico-sociaux

Nous avons débuté en 2016 en signant des conventions individuelles entre ESMS, usagers,
familles afin de définir les modalités d’accompagnement et les engagements de chacun.
Nous nous orientons maintenant vers la formalisation d’un Plan de Service Individualisé
(PSI) qui identifie les options possibles en attendant ’orientation souhaitée. Il inclut en
partie le plan d’accompagnement global (PAG) s’il y en a un d’établi.

Le PSI est un outil dynamique qui est en lien avec !’outil d’évaluation multidimensionnel. Il
permet une planification individualisé de tous les services et se construit en concertation
avec la personne, ’entourage et les professionnels. Il nomme les acteurs, leur orientation
pour permettre une visualisation des actions mise en place.

Pour la mise en ceuvre de ce PSI, ’ERHR organise avec les équipes intervenants ou pouvant
intervenir, les libéraux, des groupes pluridisciplinaires d’analyse des situations des
personnes en situation de handicap rare afin de définir des stratégies de prise en charge et
d’accompagnement adapté. L’ERHR IDF met en place depuis peu cet outil du dispositif
intégré et a encore peu de recul sur son efficience.

L’articulation avec les filiéres maladies rares demande a étre définie et formalisée
particuliérement sur |’axe médico-social qui ne semble pas recouvrir les mémes actions
pour les ERHR et les filieres, mais doivent étre complémentaires entre autres pour mener
conjointement certaines actions du second schéma handicaps rares.

Aujourd’hui la définition du handicap rare est une définition juridique, politico-
administrative plutdt qu’une définition clinique. Elle est globale plus que catégorielle et
reléve d’un consensus autour du concept de handicaps rares définissant les personnes
comme atteintes d’une configuration rare de troubles associés difficilement
catégorisables, ayant une prévalence trés basse et nécessitant une prise en charge
singuliére, ajustée a leur situation complexe et le plus souvent évolutive. La notion de
handicaps rares bien que de plus en plus connue par nos partenaires nécessitent des
précisions. Un travail national en lien avec les acteurs du territoire doit étre conduit par le
GNCHR mais il ne pourra le'mener seul et les acteurs institutionnels tels que les ARSetla

CNSA devront soutenir cette action.

Il reste a organiser avec U'ARS IDF la ou les concertations stratégiques en fonction du
découpage territorial choisi. Concernant la concertation tactique celle-ci s’étoffe et de
nouveaux participants intégrent réguliérement la concertation.
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Axe 4 : Faciliter la communication et I’information

Action du Schéma National Handicaps Rares 2014/2018 relevant des ERHR

Action 15 : Organiser dans les interrogions des journées d’information et d’échanges a
destination des personnes et de leur entourage

Participation de I’ERHR a des journées d’échanges

% Colloque

Colloque « Défis et les enjeux de la coopération des acteurs au sein du dispositif
intégré handicaps rares »

Dans le cadre d’un colloque national a Paris le 12 janvier 2016, la CNSA et le GNCHR ont
organisé une journée de réflexion et débat sur les « Défis et les enjeux de la coopération

des acteurs au sein du dispositif intégré handicaps rares ».
Méthode innovante, l’intégration passe nécessairement par une adhésion des acteurs a des
principes et des pratiques communs. Cette journée vise a faciliter les échanges a partir

notamment :
- des 1°"* expériences concrétes d’accompagnement de situations individuelles entre

ERHR, CNRHR et les autres acteurs qui feront émerger les conditions nécessaires a la
coopération ;

- des articulations a favoriser entre les secteurs sanitaires et médico-sociaux.

Cet événement a réuni l'ensemble des acteurs pour partager les enseignements de cette
période dynamique de déploiement du dispositif intégré : familles, associations, ERHR,
CNRHR, réseaux de partenaires des porteurs de projet d’équipe relais, ARS, MDPH,

partenaires du sanitaire, etc.

# Séminaire

Séminaire « Rodle, place, mission des acteurs dans |’organisation intégrée dans le
respect des principes de subsidiarité et de coresponsabilité au regard du bilan d’étape
et aprés une année de mise en place des ERHR »

2 journées d’échanges entre les acteurs du dispositif intégré ont permis de mieux définir
les orientations de ce dispositif innovant.

£ Journées d’étude

Journée d'étude : « Une réponse accompagnée pour tous. Quelles déclinaisons du
rapport Zéro sans solutions ? »

L’ERHR a participé aux 2 journées d'études organisées par le CEDIAS-CREAI Ile-de-France
les 13 et 20 juin et qui ont rassemblé 220 personnes, consacrées a la mission : « Une
réponse accompagnée pour tous. Quelles déclinaisons du rapport Zéro sans solutions ? »
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Organiser une diffusion ciblée de I’information

£ La matinale

La premiére matinale d’information organisée par l’ERHR fle-de-France en décembre 2016
a réuni 14 intervenants et 85 participants, professionnels des structures du secteur
médico-social et sanitaire, pour échanger sur la thématique du dispositif intégré handicaps
rares. Cette matinale s’est conclue par la présentation, par U’ARS ile-de-France, des
nouveaux Dispositifs Intégrés tels que : DI TSA (Expérimentation de la méthode
d’intégration dans le champ des troubles du spectre autistique), Unités renforcées de répit
pour l’accompagnement des situations trés complexes TSA ou encore les PCPE (Pdles de
Compétences et de Prestations Externalisées).

£ Qutils de communication

> Bulletin d’information

1 premier bulletin a été édité pour cette année en septembre reprenant

- L’organigramme

- Les missions de ’ERHR IDF
- Le suivi des situations

- Les partenariats

- Les actualités

» Site internet

L’ERHR s’est dotée d’un site internet : http://iledefrance.erhr.fr. On y trouve des
informations nécessaires a la compréhension de ce nouveau dispositif :

- Actualités et agendas des manifestations

- Missions de [’équipe relais

- Documentation et bibliographie sur la notion de handicaps rares
- Le réseau

- Les coordonnées des professionnels de |’équipe

Bilan et perspectives

Les enjeux de l’intégration vont étre notre capacité a partager de l’information si possible
dans un systéme d’échanges partagés, avec base de données partagées. L’adoption d’un
langage commun est au coeur de notre coopération avec les MDPH avec l'idée de
transmission d’information Géva-compatible mais aussi avec l’ensemble des acteurs et

personnes concernées du territoire.

Des rencontres avec les acteurs du territoire, les familles doivent étre organisées pour
continuer a informer sur le déploiement du dispositif intégré et sur des thématiques

spécifiques.
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Axe 5 : Développer la Formation

Actions du Schéma National Handicaps Rares 2014/2018 relevant des ERHR

Action 16 : Sensibiliser les professionnels de la santé a mieux dépister et comprendre les
déficiences a l’origine du handicap rare.

Action 17 : Développer l'information sur l’importance du repérage des déficiences
associées ou secondaires pouvant constituer un handicap rare auprés des acteurs du
handicap, du soin et de la perte d’autonomie.

Action 44 : Développer la fonction de ressource et de formation des établissements et
services repérés comme poles de compétences aupres des intervenants a domicile et des

aidants.

Les formations

% La commission formation

La commission formation est constituée

- d’'une co-pilote représentant un CNRHR, d’une co-pilote,
représentant les ERHR, de suppléants

- en appui, la secrétaire générale du GNCHR et la chargée de
mission formation. (deux suppléantes ERHR interviennent en
cas d’indisponibilité de la co-pilote)

Pour ’année 2016 la commission formation a mis en place une formation PPH (Processus
de Production du handicap) a destination des ERHR.

# Le PPH

Nous avons pu aborder ’histoire des modéles du handicap, le contexte socio-politique,
’historique de la naissance du PPH et les principes qui prévalent au concept PPH. Lors de
cette formation des liens ont été fait avec le GEVA et Séraphin qui sont deux outils basés
sur la Classification internationale du fonctionnement, du handicap et de la santé (CIF-

OMS).
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Facteurs de risque Processus de production du handicap
C Modéle explicatif des causes et conséquences
ause . . ; !
- des maladies, traumatismes et autres atteintes &
I'intégrité ou au développement de la personne

Facteurs personnels Facteurs environnementaux
Sysses _I Aptitudes
organiques
Intégrité <bDificience Cupacité «s=p= Incapacité l Facilitateur <= Obstacle l

Habitudes de vie

[ Participation sociale <= Situation de handicop ]

€ RIPPH SCCIDIH 1998

Le PPH est un modéle conceptuel qui introduit Uidée que les « facteurs
environnementaux » présents dans le milieu de la personne ou d’une population peuvent se
révéler étre des facilitateurs ou des obstacles. Les habitudes de vie d’une personne seront
déterminées par le résultat de 'interaction entre ses facteurs personnels et les facteurs
environnementaux présents dans son milieu de vie a un moment donné dans le temps. Les
situations de participation sociale ou de handicap évolueront en fonction des changements
observés dans les facteurs personnels et les facteurs environnementaux. Le PPH vise a
documenter et expliquer les causes et conséquences des maladies, traumatismes et autres
atteintes a lintégrité ou au développement de la personne. Le PPH est un modéle positif
qui ne place pas la responsabilité du handicap sur la personne.
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#  Les sensibilisations

La construction d’une culture commune doit se faire en gardant comme objectif la
personne en situation de handicaps rares. Afin d’accompagner ce processus, qui s’inscrit
dans la durée, des actions de sensibilisation ont débutées au sein des structures par les
professionnels des équipes relais handicaps rares, accompagnées par des familles
souhaitant faire part de leur vécu. L’ERHR en lien avec l’association Prader Willi a permis a
2 structures d’avoir une information sur cette pathologie et aussi le point de vue des
familles sur leur quotidien.

Bilan et perspectives

Nos rencontres avec les différents services du territoire ont aussi comme objectif de
sensibiliser les professionnels a mieux dépister et comprendre les déficiences a U'origine du

handicap rare et leur intrication.

Les actions du dispositif intégré concernant la formation sont a la charge des CNRHR. Nous
souhaitons suite au diagnostic du territoire pouvoir développer des formations pour une
meilleure connaissance de certains syndromes. Nous souhaitons construire avec les acteurs
du territoire ces formations selon U'approche de la triple expertise et développer les
sensibilisations a destination de leur professionnel.
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L’année 2016 est la premiére année de fonctlonnemant en année pleine pour "ERHR IDF,

L’axe 1 concernant les situations Individuelles est un axe fort de I'ERHR et mobilise la
majorité du temps des professionnels. C'est le poste d’entrée des familles et des
professionnels dans le dispositif intégré, L’ERHR s’inscrit dans une Réponse Accompagnée
mais une interrogation persiste comment sera-t-fl possible de suivre le développement des
PAGS sur les 8 départements ? Les moyens humains actuels de "ERHR IDF ne le permettent
pas.

L'axe 2 notamment & propos du diagnostic du territoire doit &tre formalisé par une
cartographie dynamique qui n’a pu étre construite encore par le dispositif intégré mais
devra étre active courant 2017, car cet outil tout comme I"annuaire est attendu par les
acteurs du territoire. C'est aussi en concrétisant les actions du dispositif intégré qu’une
mobilisation pourra se concrétiser dans un travail de réseau. La mise en place en région du

ROR PH devra étre facilitateur.

L'axe 3 relatif & I'animation de réseau doit prendre en compte que V"intégration s’inscrit
dans un processus de changement. Si le processus passe par un accompagnement et e
développement d'une culture de collaboration dans le respect des réles de chacun, il

demande du temps pour €prouver les premiéres expérimentations positives et modifier les

pratiques.
L’axe 4 et I’axe 5 conceme U'information et la formation et doivent étre développés en
collaboration avec les CNRHR, 1'équipe nationale et les filidres maladies rares.

Pour mener & bien ces 5 missions, ['ERHR doit pouvoir développer les moyens humains et
rester vigilant & ("accompagnement des situations individuelles afin qu’au vu des besoins
du territoire cet axe ne prenne pas le pas sur les autres tout aussi essentiels dans

"amélioration du parcours de vie et dans sa continufté.

Faft a2 CHATILLON, le 17/03/2017
S. Carabeux Roselyne Brault Taba¥

Pilote de I’ERHR Tle de France Directrice générale du CESAP

I
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ANNEXES
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ANNEXE 1 : Processus d’une demande

4
3 i s Equipe Relais Handicaps Rares
) ERHR lle-de-France

f-m—.
Processus d'une demande
1" contact dnae stoactnoe on d'nne famuille

¥

Psé-étnde de la sitnation entre pilote et médecin snr
Ia base des éléments fousris pouz le dossies

PN

La simation ne reléve pas de handicap oare La situation reléve de handicap rare
v "4
Rappel dn demandens par no membee de la Demande classée dans
commission de peé-étnde pone informes de la lez stmations ngnalées en
décision [Proposubtion de pustes éveninelles, attendant ls contact de Ia
de gelass) fanulle
Z_ = ¥
Sans contact dans les 4 meoes swrantz la La famille 3 donné son sccord
demande imtiale, sitation classée - Gche ¥
de classement, dossier mformatigne archive, S - - -
dossier papier détrmit Situation muse sne bste d attente et
communication par éocit 4 la fanulle etfon
Communication par écaits, 4 la stomctre Pinstivtion pons les en informer
sz ayad sollicits, du classement de Ia ¥
demande. Poprisation des sibaations de la kste d'attente
L 4
Déternunation dn référent en énuon
gédérernt
L2
Rendez-vons avec I'nsager => mgnatuze dn
formlawe de consentement =5 getons en
rénmuon 4 égmupe = déternunation dn
aivean dintervention (huson, cocedmancn,
gesuon de cas)
¥
‘l’ S— Fan d'intervention ]
Relass vers 'TERHR d'une autre ségion : - . i
Surm tecmund ©
Signamre de Fantodization de wansferi parla
famdle, fiche de &n dintervention. constmton Formanlaire dz fin dintervenion 3 faire sipnes,
dn dossier 3 transférer fiche de fin d'intervention i remphe,
présentaton de cetre fiche en rémmon dégqnepe.
date de fin selon la date de cente rémnion, rappel
Processus d'une demande V4 ¥ 6 nacds ponr s'assnees e b solnton est
18/11/2016 tonjonss sansfassante prs classement dn dosser
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Annexe 2 : Fiche de 1°" demande

Ly Equipe Relais Handicaps Rares
ERHR fle-de-France
7

FICHE DE PREMIER COMTACT ET D'ORIENTATION

A remplir pour toute demande dintervention de I'Equipe Relais Hondicops Rores IDF

Remorgue - D3 JUsTificisls oz 1908 de sonté et de ia SRuaEon de handictp de i personne concemee
YOUS SONT Jemandsés en poriilély de cetie fivhe ¢t devront Ere wdressds oy mddeoin de 'Eywipe Relois
{Netly LAVILLUNIERE © peliy favilluniere@erhr fr} aftn que votre demands d'orizmation 5ot udige ef
varlidée par FEquipe Relols.

Date de la demands : ../ ... ClMouyelle demande CIRg merpeliation

Moyen de saisie

TITéléphone CCourrigr Cindait
Tlacoueil de FEquipe Relsis Clivisite en institution

Par: : 5 Vinid
Nom / Prénom :

Adresse

Télgphone : Mait

Fonction :
- Purent (pedcisey) ;..
- Prptessionnel {prétizes) -
- Swuciure (prégisez)
- Audve {pidtisez) .

L3 personne tondinde ase-aliz informée de la ransmission das informations  [TiGui TiNon

Cormment I personne & Finitiative a8 ke demandz a-i-elie connu 'Enuipe Relais Handicap Rore P

RAS KRNI FEEe NS IEIIIBRISRIINNEINBTINRRTRRS

Parsonne en siuation de handican :

Dage de naisssnge TlEntant Cladutia

PIEAN T PRBIDIT © oo oot ece e rteososssv et e s aseses e srassreesereeteaesems s s st e re e s el esb s e b i e
2 S O
Téldphona Mail ;
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Eituation familiale -

Fquipe Relais Handicaps Rares
lle-de-France

Eituation scolaire/professionnelle

Lieu de vie -

{IRésidence en ingtitution®  TlHospitalisation®

* Mercj de préciser le liey de vie -

Comnmunication -

Civerbale CiGestuslle

JEcrite Civictopraphigue

Wesure de protection -

[iA domicile

{LJ4SF/ Chiafaton / Autres © ...}

ClAucune ITuwelle Tcuratelle  [JEn cours

Motifs de la demende d’orientation :

Type de handicap rare :

OO A OUBS FEPRIERS T et a st s e ananas
Ddmarches déid engagdes rTRIMIMENT T e
T1Par laTamilla

ClPar les professionnels

Arvantes vis-dis de Equipe Relais :

Damands d2 rendontrd
T10ui : Tl gomicite  TJEn institution
IMon

ClAu sein de FERHR
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Annexe 3 : Fiche de Pré-étude

S"!'

)
L
)’ ;Eﬁi » Fiche de pré-étude
Faquipe Relals Handicaps Rares

Francr

Nom : Prénom :

Date de Iz demande :

Dare de Is pré-émde s

[ Reléve de HR ] Ne teléve pas de HR. [ Reléve de L complexe

[J Liste datrente [0 Accompagnement 3 débutes {1 Hoxs Champ ERHR

Date de aaissance : Sexe : H{J F[ Dpt -

Déficience i Vodgine de la SHR :

[} Suedicécté {71 DV avec déf. associés [ DA svec déf. associée

{] Dysphasie grave {J Epdlepsie sévére associée 2 nae antee déf. [ Affection mitochondriale
associée & nae antre déf [0 Affection di» métabolisme associée i nne antre déf.

[ Tae affection évolstive du systéme nervenz associde 4 nne antee déficience

Démarches i réaliser:

Pac:

Dans le cas de dossier 4 créer ponr débuter un snivi, merc: de remplir le formmlaire, page suivante,
avant emise an secrétariat @
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Déficiences © O Polyhandicap (déficience motsice et déficience mentale sévére, coches les déf autres)
[J Déficience anditive (] Déficience visnelle |1 Déficience motrice
[J Déficience intellectnelle et copnitive [1 Déficience psychigne ] Déficience viscézle
[ Déficience dn langage et de 1z parole

Facteugs appzavants . [ Troubles alimentaires [] Comportement probléme [ Crise d'épilepsie
[} Trombles sphynctédens [ Tronble do sommeil 0 Demlens cheonique

0] Tronbles de 'squilibre  [] Gastrostomie {0 Hyper/lypo glycémie
1 Autre
Factens Sacilitants - [ Commmnnieation expressive [J Communication réceptive
[0 Déplacements, mobilité [ Métabolisme
[3 Intecaction sociale [ Antoncmie pecsonaelle

Pathologie principale selon liste CNSA, CIM 10 =
Pathologie associée seloa liste CNSA, CIAM 10 =

Maladie Rare - 3 Omi [J MNon Si oui, code 1a maladie rave selon Osphanet :
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ANNEXE 4 : Fiche Géva-compatible

ERHR
T Fiche établie le: xy/ax/zaxx el s

fqui pe Relais Handicaps Rares
Tle-de-France

SYNTHESE D’EVALUATION ERHR

1 — SITUATION ADMINISTRATIVE

N® Dossier MDPH - Sexe: TIF TM

') & Fiche n°

Nom ef prénom :

Neéje)le: Age: ans
Domiicilig{e) :

N* de Sécurité Sociale -

Mutuellz - T Oui ONon

Représentant 1égal (e cas échéant) -
T Curaielie T Tutelle T Aufre :

Actuellement (préciser domicile, #tabiissement, hipital._..) .

P.P.C. en cours de validite Date d'echéance
Taux d'incapacité actuei: TJ <50% [ 5037%% [ z80%

ORQTH OENT O RDE TGMODOMP OFP B
OAAH OCPR [DJAEEH =+ Complément 01 012 D3 T4 3506
=g O CPPH TICES

CIACTP DD ACFP Taux d'aftribution : %

U PCH : Volel(s) T aides humaines [ autres ] Forfait surdité T Forfait cecité
[ ORIENTATION ETABLISSEMENT - Type: = ADMISSION - Type:

1 ORIENTATION SERVICE - Type: 3 ADMISSION - Type:

! Autre :

Nature de(s) demandes
QOrigine de Ia demande - T intéressé{e) ou représentant legal [ Etablissement ou service
[0 Autre parienaire

Historique (si besoin) -

[T T ey: [0 rRov O vaD [ Conactstél. [ SUR PIECES

Par: O Pilote [1 Réferents de percours psychoiogue 1 Réferents de parcours AS
[ Référents de parcours paramédical 1 Médecin O Paniznzirz Noms
Date d'évaluation :

Formufaire ERHR IDF - Rev. 1-17/03/2018 1

Rapport d’activité 2016 63



2 — DEFICIENCES ET LEURS RETENTISSEMENTS AU QUOTIDIEN:

Descriptif des déficiences principales et assocides (préciser origine, date de diagnostic, evolutiviié de la
pathologie, hospitalisation, traitement médicamenteux.....)
Cf. document medical - Code déficience ou CIM

Prizes en charge théarapeutiques ou réaducatives {préciser iype, frégusnce, durée,..) !

Retentissements fonctionnegls physiologique

Retentissements fonctionnaels sensoriel, moteur et cognitif

Retentizsements intra et interpersonnels (consiruction de sol, équilibre psycho-émotionnel
communication, relations socio-affectives)

w3
‘LQJ Fryope Redss Havdoope 5 3vep s
j Qir.... ke Franie

—
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Nom - PRENOM -

3 — SITUATION FAMILIALE ET SOCIALE

4 - PARCOURS DE FORMATION/ SCOLAIRE OU
SITUATION PROFESSIONNELLE

5 - PROJET DE VIE DE LA PERSONNE

6 — AVIS DE L'ENTOURAGE ET/OU DES PARTENAIRES EXTERIEURS (LE CAS
ECHEANT)

7 — BESOINS IDENTIFIES
AIDES HUMAINES ©

AIDES TECHNIQUES :

TRAMSPORT

REEDUCATION : = LEW. _ _

S

;‘,« Fapirgpr Relacs Handespe Tamn .

e DeedeFrame
e
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8 - DEMARCHES A EFFECT

Motivation des propositions Date de réalisation
A daowicile :
Orientation(s)
Liens & établiv
Préconisation(s) autres :

;ﬂ f‘q' o Rebyss Handeape Raons
s BeseFanie
)

Wi,
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ANNEXE 6 : Categories de surdicécité

Les différentes situations de surdicécité

(Référentiel préparé par CRESAM et Orphanet en 2010)

Situations de surdicécité Caractéristiques

Surdicécité primaire Double atteinte sensorielle a la naissance ou dans
les premiers mois de la vie (période pré linguale)

Surdicécité secondaire de type A Atteinte auditive a la naissance ou dans les
premiers mois puis atteinte visuelle ultérieure

s

Surdicécité secondaire de type B Atteinte visuelle a la naissance ou dans les
premiers mois puis atteinte auditive ultérieure

Surdicécité secondaire de type C Aucune atteinte a la naissance ou dans les
premiers mois mais double handicap sensoriel
ultérieur

Surdicécité tertiaire de type A Atteinte auditive congénitale ou acquise puis

atteinte visuelle liée a I'avancée en age

Surdicécité tertiaire de type B Atteinte visuelle congénitale ou acquise puis
atteinte auditive liée a I'avancée en age

Surdicécité tertiaire de type C Aucune atteinte a la naissance ou dans les
premiers mois mais survenue tardive du double

handicap lié au vieillissement
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ANNEXE 7 : Fiche ressource

Fiche Ressource Handicaps Rares

Création de fiche le : Par - Date actualisation : Par: Acrord pour site nations!
1 - IDENTITE
Nature de la ressource, specislisation Nom de |z ressource Org. Gzstisrraine, nature juridique

Caractéristigue de |a ressource, agrément, cursus ou Spécislisation du professionnel

N® FINESS Web +

Tel Mail
Adresse
Contacts clés {Directeyr, coorginateur HR, )
Nom prénom Fonction Tel Maid
2 - PUBLIC concerné
Tranches d'ige Origine géographique
(départ. Régionale,
limitrophe, nationale)
DEFICIENCES rencontrées £ | A YIMISSIONS réalisées MODALITES proposées
Auditive Informiaiecn, origntation Consultstion, conseil, session
Visuelie Formaiion Ingsrveation A domicile
Surdicécité Animazion Intasveation en S1ab / service
Polyhandicap Coordination Accueil on &ab / service
Iintellectuelle et cognitive Appui aux aidants » De jour {n® places)
Du langage, de ia parole Disgnostic Clinigue # Temporaire {nb places}
Motrice Evaluation fonctionnelle * Permapent {nd places)
Psychigue Evzluation des besoins » Partiel {nb places)
Viscerale [cardio, digestif, rénal._) Accompagnements » D'urgence {nb places)
Liée 3 une épiiepsie Soins, ~ééducations ® En internat {nb places)
Avec des comportements défis Autres, précises : * En semi-internat  {nb places)
Autres, précisez : * En externat {nt places)
® Hébergement d'urgence {nb pi)
Autres, précises -
3 - PRESTATIONS PROPOSEES
AUTONOMIE
Accompagnerments pour ies
octes essentiels - Hygiénz,
afimentotion, vie quotidienne
Accompognements pour g
Mobilité, déplacements
Accompognements pour lo
communication et les relations
avec gutrui
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| dccompagnements pour
prendre des décisions adaptées
et pour la sécurité [Capacités de
décision et J’action)

PARTICIPATION SOCIALE
|

| Accompagnements au
Logement (pour vivre gans un
fogement, pour accompilir des
activités comestiques

Accompagnements pou7 Io vie
‘ scolaire / vie professionneile

! Accompagnements pour vie
pmilicle, affective et sexueile

‘ Accompagnements 4 i'exercice
des droits

Accompagnements pour
participer ¢ lo vie sociale,
participation aux activités socio-
Educatives et de loisirs

Accompagnements pour les
ressources financiéres et

Soins somatigues (médical)

[Soins psychiques imédical ou
psychologues)

De rééducation et réadaptation

fonctionnelie

4 - SPECIFICITES concernant les handicaps rares

mm (internes et externes), projets (développement, évolution), manques repérés ;

Détail des ressources internes fet ETP)
professions médicales, peramédicoles,
pédogogigues, de rééducation...

Détoil des ressources externes : libéraux,
| prestotaires, béndvoles...
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