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Introduction

2021, tout comme 2020, est une année dite « Covid ». L'aménagement de nos savoir-faire
pour animer des temps collectifs a distance, pour construire des actions hybrides ou la
rencontre est indispensable, nous a permis de poursuivre le développement de nos projets.
Mais nous avons aussi constaté que la demande et la disponibilité des professionnels et des

familles était de moins en moins au rendez-vous.

Nous nous sommes peu déplacés aupres des partenaires, la Visio permettant toujours de
garder le lien mais elle est peu adaptée a une premiére rencontre. Visiter les établissements,
un lieu d’accueil ou un lieu de vie apporte des informations qui ne peuvent pas étre transmises
en distanciel. C'est pour cela que la référente parcours a toujours proposé aux familles
plusieurs modalités de rencontre entre la Visio, le rendez-vous téléphonique ou la visite a
domicile, avec toutes les précautions sanitaires en vigueur et un protocole écrit que chacun
doit valider. Dans plus de 90% des cas, les familles demandent une rencontre a domicile. Les
situations sont épuisantes pour les proches-aidants dans un contexte ou la complexité s’est

amplifiée dans tous les éléments du parcours de vie de leur proche-aidé.

Quant a I'équipe, elle est revenue a son plus petit effectif de 3 ETP pour 3 professionnelles,
sans réussir a trouver un-e professionnel-le alliant savoir-étre et savoir-faire sur le projet de
soutien aux aidants. L’équipe ne s’est pas démobilisée pour autant, mais la charge de travail a
d( étre répartie, ne laissant plus la place a conduire simultanément toutes les belles initiatives
impulsées en 2020 et sur le 1°" semestre 2021. La patience et I'agilité qui font notre force
aujourd’hui, nous ameneront a conduire tous nos projets en cours ou en perspective, toujours
avec la méme rigueur et exigence, mais sur une temporalité différente. 2021, dans son 2™

semestre, est le temps de I'acceptation, de la résilience.

Enfin, sur un plan plus stratégique, I’'ERHR LR participe a divers travaux de gouvernance qui
vont impacter son fonctionnement dans un avenir a moyen terme. Cela concerne notamment
son articulation avec le Réseau Maladies Rares et aussi son « intégration » auprées des futurs
Dispositifs d’Appui a la Coordination (DAC) sur des problématiques convergentes et des
complémentarités a coconstruire. Ces points rejoignent les axes du 3®™® schéma national

handicap rare publié le 11 juin 2021 au Journal Officiel.



1 ACTIONS A CARACTERE INDIVIDUEL
1.1 ORIGINE DES DEMANDES

En 2021, I'Equipe Relais a suivi 93 situations dont 32 nouvelles demandes.

Les nouvelles demandes sont en recul sur 2021 sans que nous ayons ressenti une baisse
d’activité. Probablement la file active qui reste importante car il y avait nécessité de rester en
appui plus longtemps sur certaines situations qui se sont aggravées ou pour lesquelles le

niveau de complexité était tres élevé des la demande.

Evolution des nouvelles demandes 2019 — 2021

2021 : 32
‘ 2020: 49 demandes
demandes
2019:31
demandes

En grande majorité, ce sont les familles et les ESMS qui nous contactent le plus souvent dans un
premier temps ; la demande peut étre conjointe.
Le nombre de sollicitation de la part des MDPH a été en forte baisse. On peut y voir |a un résultat de
I’adaptation de leur activité a la crise sanitaire qui a couru tout au long de I'année 2021.
Enfin, on assiste a une légére augmentation des sollicitations émanant du secteur sanitaire ou de la
filiere Maladies Rares concernant les situations les plus complexes auxquelles ils peuvent étre
confrontés.
Ces sollicitations ne nécessitent parfois qu’un simple temps d’information et réorientation par
téléphone. L’Equipe Relais assure ainsi des fonctions ressources au sens large. Pour les
interpellations qui seront suivies d’interventions, elles concernent :

e L’orientation vers le secteur médico-social.

e Un accompagnement des familles dans les démarches.



Et une amélioration de la qualité de vie s’appuyant sur une meilleure évaluation de I'impact
de déficiences sensorielles.
L’étayage d’un accompagnement éducatif adapté aux déficiences multiples et a un

environnement familial ou social détérioré.

Comparatif 2020 - 2021 sur l'origine des demandes
des situations suivies en 2021
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1.2 CARACTERISTIQUES DES SITUATIONS SUIVIES
Objectifs 2>

. Mesurer I’évolution des situations des personnes en situation de handicap rares suivies par I'Equipe
Relais
. Repérer les problématiques spécifiques dans les parcours de vie

. Couvrir 'ensemble des demandes et étre mieux repéré par les familles et les professionnels

Analyse 2

- Répartition par tranche d’age

L'age des situations suivie se situe principalement entre 7 et 25 ans, avec une augmentation
significative des sollicitations pour la tranche d’age des 7 a 15 ans. Nous sommes sollicités le plus
souvent pour des problématiques concernant des comportements défis qui mettent le parcours en

danger ainsi que pour la transition vers le secteur adulte.



Ages des nouvelles demandes (dont 7

réinterpellations) en 2021 en % Age des situations suivies en 2021 en %
0
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Les situations de Handicaps Rares complexifient encore la recherche d’établissement et dans les
objectifs de notre accompagnement, le soutien au cheminement nécessaire des familles tient une
place importante.

Le soutien de I'ERHR constitue un filet de sécurité pour les familles de grands adolescents ou de jeunes
adultes qui redoutent de se retrouver seules sans solutions. Les établissements anticipent donc et
incluent assez t6t I'ERHR a leur accompagnement.

Nous notons encore une fois que les situations qui nous sont orientées sont de plus en plus complexes.
Aux difficultés des handicaps multiples s’ajoute un environnement social ou familial qui constitue un
frein aux interventions de partenaires démunis. Ainsi, les situations relevant de la protection de
I’enfance sont devenues plus nombreuses ainsi que les situations ou I'issue |étale de la maladie est
imminente. Sur ce dernier point, I'accompagnement des familles reste complexe et le relais avec les
soins palliatifs peu compatible avec la notion de parcours, du moins au premier abord.

- Situations de Handicaps Rares rencontrées :

Type de handicap rare des nouvelles demandes en 2021

31%

34%

Autres déf. graves et aff.
DA et autres PN
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DA grave et DV grave Py
Hors Handicaps Rares

Autres
& Aff. évolutive du systéme nerveux
Epilepsie sévere

oD 00D



L’épilepsie sévere constitue une large part de nos suivis. En effet, I'équipe relais bénéficie d’'une
notoriété dans ce domaine, facilement identifiable. Le travail de lien avec les familles prend une grande
place dans ce domaine et le réle de I'Equipe Relais en tant que tiers permet de clarifier les situations
des notre interpellation. Ce sont souvent les établissements qui nous sollicitent pour ces situations,
peu habitués a I'épilepsie sévere. En effet, le traitement de I'épilepsie semble maitrisé par les
établissements mais |'épilepsie pharmaco-résistante questionne la place des familles et du soin.

Une majorité écrasante pour les « autres déficiences » qui rejoint le champ de I’épilepsie sévéere et se

différencie donc des handicaps sensoriels.

Nouvelles situations HR en 2021 avec ou sans MR

23% . |Sans Maladie rares

51% | ' | |Pas de diagnostique ou
/ rech en cours

l 26% / |Maladie rare
w diagnostiquée

Les maladies rares restent a I'origine de la majorité des situations accompagnées, ainsi que dans une
moindre mesure les situations en cours de diagnostic.
Le diagnostic prend une large place dans I'esprit des familles et des personnes ainsi que dans celui des

intervenants professionnels pendant
Pathologies des nouvelles demandes
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La notion de qualité de vie et le travail avec les familles prend alors une place nouvelle qui vient
interroger le secteur sanitaire (sur les questions de qualité de vie) et le secteur médico-social (sur le

travail avec les familles).

Pathologies des situations suivies

Sans diagnostic & 4 57%
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-> Répartition géographique des situations de handicap rare
Il apparait que la majorité des situations suivies se situent dans I’'Hérault ce qui correspond au bassin
de vie le plus peuplé, cela correspond aussi a une situation d’engorgement du secteur médico-social

particulierement marquée.

NOUVELLES SITUATIONS 2021 PAR DEPARTEMENT

m1l
m30
m34
48
H 66
m H. région

Les listes d’attente, par établissement, dépassent souvent 5 ans autant pour des places pérennes en

établissement que pour les services médico-sociaux intervenant sur le domicile.



Cela peut s’expliquer aussi par la présence de centres de référence maladies rares au sein du CHU sur
Montpellier, qui nous orientent donc des situations. En effet, le partenariat avec le secteur sanitaire

existe principalement a Montpellier et a Nimes.

Enfin, dans I’'Hérault, par exemple, la MDPH n’a réouvert ses portes au public que trés tardivement
suite au confinement. Dans le Gard, une restructuration a duré jusqu’en septembre 2021 et une
absorption du retard des demandes qui court jusqu’a la fin de I'année et durera encore sur le 1¢"

trimestre 2022.
-> Type de domiciliation des situations de handicap rare
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Domicile parental : concerne enfants/ados mais aussi un certain nombre d’adultes
Domicile/seul : la personne en situation de handicap rare vit seule dans un logement
Domicile familial : adulte en couple avec ou sans enfant, ou en situation de parent isolé

Ce schéma montre que toutes les catégories d’age sont touchées par la contrainte d’étre au domicile
parental, faute de solution d’accueil avec ou sans hébergement, séquentiel ou permanent. La solution
« par défaut » s’articule autour d’interventions de professionnels libéraux chez I'enfant et
I'intervention d’un SAAD chez I'adulte, complétée parfois par une HAD ou une infirmiere libérale ou
un kiné libéral, selon les besoins de la personne.

Certains adultes se retrouvent en grande difficulté lorsqu’ils vivent seul dans un logement alors qu’un
habitat inclusif serait certainement plus adapté, mais encore insuffisamment développé en Occitanie
Est et trop souvent fléché pour des pathologies spécifiques (autisme, maladie de Huntington). Enfin,
lorsqu’une personne en situation de handicap rare présente des troubles majeurs du comportement
et que le besoin correspond a un accompagnement médico-social a temps plein, certains d’entre eux
se retrouvent en établissement psychiatrique et sur des temps longs (plusieurs années), dégradant

leur état de santé et majorant leurs comportements problémes, faute de place disponible.



1.3 REPONSES APPORTEES ET FIN D’INTERVENTIONS
Objectifs >

e Définir les champs principaux de I'intervention de I’équipe relais.
e Evaluer la plus-value d’une intervention de I'Equipe Relais aupres des situations et au

sein du réseau d’acteurs impliqués dans une situation

Analyse 2>
Domaine d'intervention des nouvelles Domaine d'intervention des situations
demandes en 2021 suivies en 2021
Soutien a l'accompagnement et |— 40% Information, conseil et |— 34%
au suivi de parcours documentation
Information, conseil et el 38% Soutien a I'accompagnement et [l 33%
documentation au suivi de parcours
Préconisation et proposition H 17% Préconisation et proposition |— 23%
d'intervention d'intervention
Evaluation de la situation et | 5% Evaluation de la situation et des e 10%
des besoins besoins

0% 10% 20% 30% 40% 50% 0% 10% 20% 30%  40%

La réponse aux sollicitations de départ abordées plus haut est donc a inclure dans le domaine du
soutien a I'accompagnement et au suivi du parcours ol une grande partie des interventions s’articule
autour du soutien a la coordination, lequel comprend aussi des temps d’information et de
documentation. Les situations étant de plus en plus complexes, comme nous avons pu le remarquer
dans les parties précédentes, les réponses demandent des montages de plus en plus singuliers.
L'accompagnement psychologique des personnes et des familles est en ce sens représentatif du
cloisonnement des pratiques. Par exemple, pour une personne atteinte d’'une maladie rare, en
fauteuil, en fin de vie, mére d’un enfant de 5 ans, résidant chez ses parents, eux méme agés, trouver
un psychologue qui intervienne a la fois sur la déficience auditive, la fin de vie, I'éducation de I'enfant
et sa propre relation avec ses parents demande une certaine obstination et un engagement des
partenaires pour sortir de leur champ d’intervention habituel. La communication professionnelle
prend une place prépondérante.

Face a ces situations complexes ol I'Equipe Relais est sollicitée sur le tard, la notion de temporalité
dans l'intervention est elle-méme transformée. 2021 aura été marqué par ces situations nécessitant
de travailler rapidement mais en favorisant des interventions précises olU la transmission
d’informations sur le parcours et I'évaluation des besoins demandaient elle-méme de prendre du
temps. Il existe ainsi un paradoxe a répondre a une situation d’urgence qui nécessite de prendre le
temps de reposer les bases pour une intervention adaptée, coordonnée et en accord avec la famille.
Enfin, en ce qui concerne I’évaluation de la situation et des besoins, I'Equipe Relais ne dispose pas de
moyens pour mettre en place bilans fonctionnels, psychologiques, sensoriels ou éducatifs qui

servirait de socle commun a ce travail de soutien a la coordination.



Les éléments objectifs d’évaluation des besoins sont une nécessité dans ces situations aux multiples
retentissements et de nombreuses heures d’interventions sont consacrées a la recherche de
partenaires ressources pour effectuer ce travail. Les orthophonistes, ergothérapeutes,
psychomotriciens, kiné et psychologues en libéral ne sont pas toujours formés a ces pathologies rares
(voire jamais), travaillent dans des cabinets mal adaptés aux handicaps des personnes que nous
accompagnons, et ces bilans sont payant, pas toujours remboursés.

Ainsi, nos interventions pour trouver un libéral en capacité d’intervenir, pour soutenir la famille pour
trouver un transport si nécessaire, financer le bilan en question et informer le professionnel sur
I'impact de la maladie ou du handicap dans leur pratique prend un temps considérable comptabilisé

dans « soutien a I'accompagnement et au parcours ».

Motifs de Clotures

Plan d'actions réalisé

\

Orientation vers un autre dispositif |l
Hors Champ Handicaps Rares
p p -
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Sans nouvelle du demandeur
L=l
Déces |
Hors Territoire |
Orientation vers une ERHR i
0% 20% 40% 60% 80%

Bilan évaluations fin d’intervention année 2021 :

Au cours de I'année 2021, nous avons mis en place des entretiens de fin d’intervention afin de faire le
point avec les familles sur I'apport de I'intervention de I’'Equipe Relais en rapport avec I'environnement
médico-social.

Nous avons rencontré quelques freins dans cette démarche : tout d’abord le faible nombre de
répondants (10 en tout). Ces résultats sont a modérer car les familles n’ayant pas eu le temps de
participer a ce questionnaire, sont des familles avec qui les relations se sont espacées dans le temps
ce qui a d’ailleurs motivé la cloture du suivi, partant du principe que notre intervention touchait a sa
fin, de fait... puisque les familles n’étaient plus répondantes. Nous avons pris le parti de relater ces
résultats qui restent malgré tout représentatifs de ce que les familles ainsi que les professionnels
peuvent partager a I'oral, de fagon informelle.

Ces évaluations ont été faites par le biais d’entretiens semi-directifs en prenant une demi-heure de
temps afin de relancer, reformuler, préciser les réponses données.

La trame de questions de relance utilisées est la suivante :

Trame utilisée :



Q1 : Les objectifs de notre intervention ont-ils été atteint ?

Q2 : Quels ont été les freins rencontrés ?

Q3 : Quels ont été les apports de I'intervention ERHR ?

Q4 : Améliorations a penser pour intervention ERHR ?

Q5 : Quel serait le changement apporté de fagon durable ?

Q1 : Les objectifs

Les objectifs de notre intervention sont prédéfinis dans le compte rendu de premiéere rencontre qui se
déroule au domicile. Ces objectifs ont tous été atteints a 100% des réponses.

Q2 : Les freins rencontrés

Ala question quels sont les freins identifiés a un accompagnement adapté pour votre proche aidé. Les
familles ont majoritairement répondu : le manque de moyens adaptés. Nous avons comptabilisé dans
ce manque de moyens : le manque de places, le manque de professionnels, le manque de formation
ainsi que le manque de moyens de transports. Seuls le manque de formation et le manque de
professionnels ressortent dans la légende du schéma ci-dessus car c’est majoritairement et
spontanément ces carences-la qui sont pointées.

Q3 : Les apports de I'intervention ERHR

Apports des interventions ERHR
Réactivité et continuité
dans lI'accompagnement

10%
Soutien psycho-social

35%

Soutien dans la
coordiantion
20%

- Dynamique entre
intervenants, fluidité
dan les échanges

. ) 35%
| Soutien psycho-social

il Dynamique entre intervenants, fluidité dan les échanges
|Soutien dans la coordiantion
|Réactivité et continuité dans I'accompagnement

Les familles ont relevé avant tout la fluidité apportée aux échanges entre intervenants en se
comprenant elles-mémes parmi ces intervenants. Ainsi, en réponse aux freins rencontrés cités plus
haut, 'ERHR a eu le mérite de créer des espaces de parole et d’échanges qui ont modifié le systeme
relationnel autour des besoins identifiés des personnes. Dans cette méme logique, la création ou
I’'amélioration d’une dynamique afin de créer des réponses a ces besoins.

L'ERHR a a minima apporté son soutien et une continuité relationnelle dans les situations ou il reste
impossible de trouver une réponse adaptée au vu des ressources du territoire et des freins existants,

institutionnels et conjecturels.
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Globalement I'apport de l'intervention a amené aussi une meilleure lecture de la situation et des
leviers a activer, méme si les freins restent les mémes, a savoir, le manque de places en établissements
et services médico-sociaux ainsi que le manque de moyens humains et techniques.

Q4 : Les améliorations possibles au sein de 'ERHR

Selon les familles, 20% d’entre elles estiment gu’un accompagnement plus long serait souhaitable.
Pour 60% l'intervention de I'ERHR nécessiterait plus de ressources : des intervenants paramédicaux
pour pallier aux manque de professionnels en libéral mais aussi en ESMS, ainsi qu’aux difficultés de
financement pour certains d’entre eux (de type : ergothérapeutes, psychomotriciens, psychologues,
éducateurs a domicile) en effet, pour ceux qui bénéficient ou peuvent bénéficier de la PCH la
multiplicité de ces interventions les rend tres colteuse et bien au-dela des prestations allouées.

Un accompagnement psychologique pour les familles apparait aussi dans leurs besoins et dans leur
demande.

Q5 : Les changements durables constatés apres intervention de 'ERHR.

Changements durables observés par les familles

| Meilleure confiance en soi

| Compréhension du statut, de la fonction et
des interactions possibles entre dif.
intervenants

| Nouvelle impulsion dans rééducation ou
suivi médical.

36,36%

| Meilleure projection vers |'avenir

Spontanément, les familles ont fait émerger ce nouvel élément. Elles ont en effet constaté un
changement de posture de leur part qui les a conduits a se positionner de fagon plus sereine et plus
slre. Certaines se sont saisies des pistes de réflexion pour la création de nouvelles réponses pour se

professionnaliser dans le secteur médico-social.

1.4 FOCUS CONFINEMENT

Objectifs >

e Mettre en valeur le travail effectué au cours du confinement.

e Mesurer I'impact de ce temps sur la situation des personnes et des familles.



Analyse 2>

La crise sanitaire a marqué a nouveau I'année 2021 avec une forme généralisée d’inertie dans les
situations. Ceci serait a mettre en lien avec le constat initial, a savoir que les sollicitations semblaient
venir tres tard dans le parcours, apres que les problématiques se soient longuement accumulées
(dégradation de I'état de santé, dégradation de I'environnement familial, majoration des
comportements défi, détérioration des relations entre famille et établissement d’accueil...).

Le premier confinement a conduit entre autres a un allongement du délai de traitement des demandes
MDPH, a la mise en lumiéere de l'isolement des familles et au manque de solutions de répit, ainsi qu’a
la démission d’un grand nombre de professionnels dans ESSMS.

Les difficultés de recrutement dans les établissements ont donné lieu a de grandes carences dans
I"accompagnement qui ont directement impacté les personnes et les familles. La recherche de
solutions alternatives a donc émergé sans que des réponses adaptées puissent étre trouvées puisque
les professionnels libéraux se sont trouvés saturés, ainsi que les services prestataires intervenant a
domicile.

Pour les personnes et les familles ne bénéficiant d’aucun accompagnement et en recherche de
solution, la situation s’est donc encore dégradée malgré la mise en ceuvre d’'une plate-forme
téléphonique (C360) pour répondre aux besoins.

Dans ce contexte de plus en plus tendu ou les professionnels ne disposaient plus de temps, I'Equipe
Relais a malgré tout informé, apporté son soutien, accompagné les démarches administratives,
accompagné les recherches d’établissements. Nous avons surtout permis aux familles et aux
professionnels d’avoir un interlocuteur et nous avons fait le lien entre intervenants.

Globalement, pour les familles comme pour les personnes, un sentiment tenace d’isolement et

d’abandon s’est installé depuis 2020.

1.5 LEVIERS ET FREINS
Objectifs 2>

Identifier les éléments qui ont conduit les familles et acteurs a plus nous solliciter

Impact de la crise sanitaire sur les accompagnements

Analyse 2

Malgré tout, I'Equipe Relais continue a étre sollicitée, plus sur des questions trés précises
d’accompagnement, dans un objectif de montée en compétence des professionnels dans les
établissements et services médico-sociaux.

Ainsi, I'apport de I'Equipe Relais sur le cas particulier de I'épilepsie sévere a été noté plus haut, mais
aussi sur les situations de handicaps a dominante psychique, handicap invisible ou la question d’un

parcours inclusif pourrait se poser si le besoin de soins et de surveillance n’était pas si saillant. Dans
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ces situations, les familles sont particulierement mises a I’épreuve et les établissements se trouvent

face a des adaptations trés spécifiques de la posture des intervenants ou encore des moyens de

communication voire des deux. Les professionnels expriment alors un besoin d’outils particuliers et
d’expertise-conseil. Le besoin d’expertise et de montée en compétence des professionnels des
établissements n’est pas une reconnaissance de carence ou d’'incompétence (comme cela est parfois
appréhendé par les professionnels), c’est avant tout reconnaitre que certains aspects de cette situation
singuliére peuvent échapper et que cela nuit a la qualité de I'accompagnement et ce, méme si
I'accompagnement est de trés haute qualité. Deés lors, la sollicitation d’un tiers pour mettre en
commun (famille et professionnels) les outils que chacun a pu développer ou imaginer de son coté
ouvre une nouvelle marge de manceuvre.

La place de I’'Equipe Relais en tant que tiers ouvre un espace d’échanges de pratiques ou les parents
trouvent naturellement leur place et ou les réponses trés techniques sur les spécificités de
I’'accompagnement servent de socle a un travail de coopération et de partenariat.

Tout le travail d’accompagnement des familles peut alors se baser sur cette reconnaissance de leur
compétence et cette mise en dynamique autour de leur situation qui, au final ouvre des portes par la
suite, puisque cela permet aux différents intervenants de cheminer ensemble.

La crise sanitaire a changé I’'appréhension du monde de chacun mais en 2021 elle a aussi permis aux

professionnels de se tourner vers le domicile et le lien avec les familles.

2 FORMALISER LES SAVOIRS, LES SAVOIR-FAIRE ET GERER LES CONNAISSANCES

2.1 - Ressources identifiées - Besoins repérés

Objectifs >

. Actualiser nos connaissances des ressources d’étayage a I'animation réseau du territoire, aux
situations individuelles et a leurs proches aidants

. Capitaliser les évolutions de I'offre en vue de répondre a des besoins non couverts
Réalisations >

L'Equipe Relais a répondu a I'interpellation de certains acteurs du territoire avec lesquels elle
n’avait pas encore eu l'occasion d’étre en lien pour construire des réponses adaptées pour
des situations individuelles notamment. Ces rencontres permettent I'interconnaissance et de
soutenir des initiatives d’accompagnement de situations handicaps rares. |l est en effet de
plus en plus rare que I'on nous demande de trouver un autre établissement « plus spécialisé »

ou « plus adapté ». En revanche, notre connaissance du territoire est plébiscitée pour
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travailler particulierement les transitions : secteur enfant/adulte, domicile/ESMS ou
inversement mais également concernant les technicités particulieres et adaptées a ces

situations si complexes.

19 janvier Centre de psychothérapie Camille Claudel — CH Béziers (34)
28 janvier IME Soleil des Pyrénées (66)
3 février IME Fontcaude 34 (visio)
12 février CD34 AMS de Bédarieux
26 mars Klésia — Espace Aidants (Visio)
Centre d’Education Conductive du Gard (30)
ler avril Hopital de jour La Rose Verte (30)
7 avril SAMSAH APF (34)
28 avril CAMSP de Mende (48)
18 mai SAMSAH APF Hérault (34)
25 mai Service HAD Clinique le Languedoc Narbonne (11) visio
7 juin IEM La Cardabelle (34)
10 juin IME Rochebelle (30) visio
8 septembre CADA L’Astrolabe (34)
30 septembre IME Soleil des Pyrénées (66)
14 oct Ecole des Parents et des Educateurs (EPE) de I’'Hérault (34)
2 nov EAM Fourques (66)
9 nov FAM Ribaute (11)
16 nov Relais Accompagnement Petite Enfance et Handicap (RAPEH) (30)
6 décembre FV Marie Durand Laudun L’Ardoise

Nous avons également participé a des ESS, organisé des temps de concertation avec
différents acteurs dont le Réseau Maladies Rares (RMR) lorsqu’il s’agit de situations avec une
maladie rare entrainant une situation de handicap rare ou dans tous les cas une situation de
handicap complexe.

Aucune sollicitation ne provient de la Communauté 360 ou de PTA de I'un des 5 départements
de I'ex région Languedoc Roussillon. En revanche, nous avons participé a des temps de travail
organisés par la PTA 34 pour élaborer le parcours handicap enfant et celui de I’adulte sous
forme d’une carte mentale mise a disposition de I'ensemble des partenaires et sur laquelle
chaque contributeur peut alerter des nouveaux éléments qu’elle souhaite mettre a disposition

ou modifier.
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Une rencontre avec les nouveaux répondants des PEP34 sur la Communauté 360 a été
proposée afin que ceux-ci identifient les problématiques pour lesquelles nous pourrions étre

a notre tour ressource.

Bilans >

L'Equipe Relais poursuit chaque année I’exploration des ressources et en affine ses
connaissances. Le constat d’une offre médico-sociale totalement saturée de demandes, mais
qui tente néanmoins d’apporter des réponses trés souvent insuffisantes au regard des
besoins, est préoccupant. Les familles deviennent indispensables comme contributeurs a la
construction de la réponse, qui se compose de plus en plus a partir du domicile. De plus, la
crise sanitaire qui dure depuis prés de deux ans, nous a montré cette année une lassitude des
proches-aidants, une difficulté accrue des professionnels pour se rendre disponible, du fait de
la gestion d’un fort taux d’absentéisme et de difficultés RH pour remplacer, recruter du

personnel.

Perspectives 2

L'Equipe Relais se tourne de plus en plus vers la découverte de nouveaux dispositifs ou de
projets innovants retenus suite a des appels a projets ou appels a candidature de I’ARS
notamment (exemple : habitat inclusif, MAS externalisée, IME hors les murs, unités PHV ...)
pour construire des réponses alternatives.

Nous aurions cependant besoin d’étre mieux informés des opérateurs retenus afin de
disposer au plus t6t des informations qui nous permettraient de nous projeter en croisant les
besoins repérés aupres des situations handicaps rares qui ne trouvent pas réponse et les

nouveaux projets qui participeront a I’évolution de I'offre et donc aux solutions émergentes.

3 ANIMER LES RESEAUX ET ACTIONS COLLECTIVES

3.1 Actions collectives

Objectifs >

. Animer le territoire par des actions permettant de répondre aux besoins du territoire en

termes de compétences et de partenariats a développer
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. Organiser des actions par theme en lien avec les besoins repérés, au plus pres des acteurs

et des personnes concernées

Réalisations =

Origine des demandes d'actions collectives

CNCPH | 1%
Famille | 1%
CNSA | 1%

CD30 H 1%
KLESIA H 1%
Etablissement ou Service Sanitaire W 1%
|
"

Association non gestionnaire 1%

Acteur de la formation 1%
PTA34 B 2%
GNCHR B 2%
Ets scolaire et Acteur de'EN Bl 2%
MDPH [l 5%
CNRHR [l 5%

ENHR [ 7%

Etablissement ou Service Social || 8%
Acteur Maladies Rares |l 9%

ESMS [ 13%
ERHR | 40%

0% 5% 10% 15% 20% 25% 30% 35% 40% 45%

Les demandes d’actions collectives ont été plus nombreuses sur I'année 2021 par divers
acteurs du territoire avec une augmentation des ESMS (13% en 2021 contre 10% en 2020) sur
la partie information/sensibilisation et soutien a des projets.

Le travail d’articulation avec le Réseau MR s’étoffe et les acteurs du social nous ont sollicité
sur des temps de concertation pluri partenariales pour des situations complexes relevant a la
fois du champ du handicap et de la protection de I'enfance.

L'ENHR (Equipe Nationale Handicap Rare) a également poursuivi le développement
d’instances de travail en co-construction (7% en 2021 contre 2% en2020) avec I’ensemble

des acteurs du DIHR (Dispositif Intégré Handicap Rare = ERHR + CNRHR + ENHR).

Enfin, 2021 aura été l'année de I'épilepsie sévere avec la proposition du parcours de
formation hybride (distanciel/présentiel) par notre ERHR et 'appui du CNRHR FAHRES.
Cette action a été largement bousculée par la crise sanitaire en devant reporter les deux temps

phares de regroupement avec un report du séminaire de fin sur 2022.
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Le schéma du parcours et les programmes des journées en présentiel figurent en ANNEXES.

DRDI
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acteurs et des besoins

Diff/dvipmt C&C : diffusion et développement des connaissances et compétences
DRDI : Dynamique Réseau du Dispositif Intégré
ERI : Etude Recherche Innovation

Nous avons poursuivi notre contribution a la recherche-action NEXTHEP (Nouvelle Expertise
Territoriale sur I'EPilepsie) pilotée par FAHRES (cf. graphique). Elle a été relancée en 2021 avec
I’appui de I’ARS Occitanie et des deux ERHR d’Occitanie dans la phase 4 du projet qui consistait
a aider les établissements et services a se positionner sur leur capacité d'accueillir ce public,
d'identifier leurs besoins et leur éventuel potentiel pour développer une fonction ressource
en Occitanie. Les livrables ne seront pas finalisés avant le séminaire de fin du parcours de
formation mais la recherche-action pourra étre présentée et permettra d’exposer les enjeux

majeurs autour de la « fonction ressource » aux acteurs du territoire.

Bilans >

L'année 2021 montre que toutes ces sollicitations des acteurs du territoire ex Languedoc
Roussillon se traduisent par une augmentation des actions « d’intégration des services et
acteurs ». L'augmentation des actions de gouvernance montre une part plus importante
donnée au pilotage stratégique et politique du DIHR et de notre ERHR.

La partie « diffusion de connaissances et compétences » est équivalente a celle de 2020 avec
une part plus importante d’actions de formation par rapport aux actions de sensibilisation,

le C.E.P.A.P.H.O ayant rencontré des difficultés pour poursuivre certains Collectifs.
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Perspectives 2>

Le parcours de formation a ouvert de nouveaux horizons : la « fonction ressource » a déployer
en Occitanie avec I'appui de I'ARS Occitanie, FAHRES et I'ensemble des établissements et
services repérés comme ressource. Cette « fonction ressource » a pour objet de répondre au
besoin de proximité et d’expertise. En complémentarité, une « Communauté de Pratiques »

Epilepsie et Handicap devrait voir le jour fin 2022 en Occitanie, intégrant I’ensemble des

acteurs souhaitant s’y impliquer et les familles.

Ces projets, une fois modélisés, nous seront trés utiles pour envisager des fonctions
ressources et/ou Communautés de pratiques sur d’autres thématiques comme la CAA

(Communication Alternative Augmentée) les déficiences sensorielles ou les situations avec

troubles du comportement alimentaires (apparentées au syndrome Prader Willi).

3.2 Dynamique de Réseau du Dispositif Intégré

Objectifs >

. Animer ou contribuer a des échanges intégrant les professionnels de tous secteurs,

associations et familles

. Maintenir une dynamique de réseau avec les MDPH, le Dispositif Intégré et la Fédération des

Réseaux de Santé dont nous sommes membre.

Réalisations 2>

La répartition de nos actions de dynamique réseau reste majoritairement en direction des
temps de concertation avec des partenaires concernant des situations individuelles.

Certaines de ces actions ont pu étre menées conjointement par 'ERHR et le Réseau MR.

Dynamique réseau du Dispositif Intégré en 2021

Concertation opérationnelle avec structure hors DI _ 35%

Groupe de travail

Journée DI

Concertation opérationnelle entre structure du DI
Concertation MDPH

Communauté de pratiques et réseau spécialisé
Orésentation Cop

Evaluation besoins partenariaux

Evaluation des besoins sensi/formation

Evalution des ressources pour organisation des collectifs d'échange
Interconnaissanc enre acteurs PAS et PH

Comité technique

Autres réuinions

Intégration des
B % services/acteurs

| | 15%
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Nous avons aussi animé des groupes de travail, en lien avec les projets que nous développons
sur le C.E.P.A.P.H.O. ou en perspective. Nous avons également participé a un plus grand
nombre de groupes de travail animés pour certains par I’'ENHR mais aussi par la PTA 34, le CD
du Gard concernant leurs actions destinées aux aidants ou plus ponctuellement a un atelier

citoyen du CNCPH sur I'isolement et I'entraide pour les aidants (proches-aidants).

Les actions de gouvernance sont en nette augmentation méme si le Comité des Partenaires
ne s’est pas tenu en 2021 car finalement pressenti pour janvier 2022, et sans aucune réunion
du Réseau RUSH sur I'année. La montée en charge de ces actions spécifiques vient signifier la
participation de la pilote de I'ERHR aux instances du DIHR entre autres, car il y a également
une forte implication dans les travaux d’articulation avec le Réseau MR et une contribution
aux instances proposées par Reso Occitanie en vue de la création des futures DAC (Dispositifs
d’Appui a la Coordination) pour développer |‘interconnaissance.

En revanche, la participation aux groupes de travail de la Fédération Reso Occitanie n’ont pas
pu étre priorisés par défaut de disponibilité et en fonction des priorités retenues sur les
thématiques traitées. Nous avons principalement répondu a une rencontre importante entre

les ERHR d’Occitanie et le Réseau MR avec I'ensemble des préfigurateurs DAC en octobre.

Les concertations avec les MDPH se sont poursuivies autour des situations individuelles et
dans le cadre de notre projet C.E.P.A.P.H.O. ou la MDPH 34 a répondu présente et apporte

toute son expertise technique sur le sujet déterminé avec le groupe de travail en Hérault.

2 février Préparation PAG avec référente RAPT MDPH34
2 mars GOS MDPH 11
17 mars GOS MDPH 11
22 mars Présentation ERHR au nouveau référent RAPT MDPH 30
3 mai GOS MDPH 66

. Temps de travail concerté avec MDPH 34 pour animation session 1 du Collectif
20 Aot d’Echange « Droits, Dispositifs et Prestation sur I’'Hérault : la PCH »
28 sept Point annuel avec MDPH 11 — Travail sur la convention
12 oct GOS MDPH 11
9 nov Point annuel avec MDPH 66
7 déc GOS MDPH 11

GOS MDPH 11

15 déc Temps de travail concerté avec MDPH 34 pour animation session 2 du Collectif

d’Echange « Droits, Dispositifs et Prestation sur I’'Hérault : [a PCH »
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Bilans >

Les liens tissés avec chaque MDPH se traduit difféeremment d’'un département a I’autre. Pour
autant, nous constatons que 3 départements : Aude, Hérault et Pyrénées Orientales nous ont
bien repérés. Deux d’entre eux ont conventionné avec 'ERHR. La Lozére repére peu de
besoins dans le champ du handicap rare mais la MDPH a participé a un Collectif d’Echange sur
les « Droits, Dispositifs et prestations — Et face au handicap rare, les particularités ? ».
Concernant le Gard, la réorganisation des services et du traitement des demandes ne nous a
pas permis d’avoir un interlocuteur régulier sur I'année, freinant considérablement
I'articulation avec notamment le dispositif Réponse Accompagnée Pour Tous et les réponses
aux personnes en situation de handicap rare.

La coopération avec le Réseau MR est dans une bonne dynamique avec une volonté partagée
d’apporter lisibilité et complémentarité aux personnes, leur entourage et aux professionnels.
Ce travail est a poursuivre tant autour du suivi des situations que sur des thématiques
communes ol notre complémentarité et expertise réciproque peut s’exercer et apporter un
soutien au parcours des personnes concernées a la fois par une maladie rare et un handicap
rare. Ex : troubles du comportement alimentaire et comportements défis face a des difficultés
d’adaptation des parcours.

Perspectives >

Le maintien des liens avec chaque MDPH doit faire I'objet d’une vigilance particuliére car les
interlocuteurs changent régulierement et c’est I'ERHR qui est animateur de ce lien.

La coopération avec le Réseau Maladies Rares s’inscrit comme un atout majeur dans
I'articulation avec les futurs Dispositifs d’Appui a la Coordination (DAC) qui vont étre créés au
1¢" juillet 2022. Notre complémentarité sera au service des DAC concernant les situations les
plus complexes autour de pathologies et handicaps sévéres alors que ces DAC sont
principalement dotés de compétences sur le parcours des personnes agées et auront peu
d’expérience au départ sur les parcours des personnes en situation de handicap,

particulierement les plus complexes. Cela implique également

3.3 Transfert de Connaissances et de Compétences

Objectifs >

. Organiser I"apport de connaissance et la montée en compétences des acteurs du territoire
en intégrant les professionnels quel que soit leur champ d’intervention, des bénévoles

d’association, des familles



. Apporter connaissances et compétences aupres des familles et des professionnels
Réalisations >

Les Collectifs d’Echange du projet C.E.P.A.P.H.O. se sont poursuivis, non sans difficulté car il
est devenu de plus en plus difficile de mobiliser les proches-aidants, les situations
s’aggravant de plus en plus avec une complexité croissante. Quant aux professionnels, ils ne
se sont plus inscrits, particulierement sur le 2" semestre, faute de possibilité de se détacher
de leur service et de leur mission aupres des personnes (clusters, fort taux d’absentéisme ...)
avec des difficultés RH conséquentes sur l’ensemble des structures (difficultés de
remplacement, d’embauche, fonctionnement en mode dégradé ...).

La journée régionale, bien que déja reportée, a dii étre de nouveau annulée. Il nous est
impossible de prévoir a quel moment elle pourra étre proposée.

Heureusement, I’action de formation trés importante sur I’épilepsie sévére a pu se dérouler
mais la aussi avec des temps de report pour la fin du programme a I’horizon 1°" trimestre 2022.
Cette action a beaucoup mobilisé la pilote

- sur les temps de préparation des différentes séquences avec FAHRES, les médecins du CHU
et autres partenaires

- sur l'articulation avec I'organisme de formation Reso Occitanie pour la transmission des
éléments nécessaires a la labellisation Data Dock

- sur la nécessité d’accompagner les établissements pour maintenir leur engagement dans ce
programme et dans les perspectives qui se dessineront a horizon 2022/2023, dans ce contexte
de crise sanitaire qui les amenait a étre préoccupés par bien d’autres priorités

- sur le soutien auprés des professionnels inscrits, peu habitués a cette modalité de formation
et leur faire garder le fil du fait de reports de dates

- sur la vigilance concernant I'organisation logistique du fait des précautions a prendre dans
un contexte de pandémie.

Cela expligue que le temps de préparation sur la formation passe de 4% en 2020 a 19 % en
2021 et a un impact sur le temps d’appui-conseil qui passe de 12% en 2020 a 6% en 2021,
revenant au méme taux que 2019. La mise en place de méthodes et démarches sont sollicitées
sur plusieurs thématiques comme

- l'utilisation de I'outil Serafin PH pour objectiver les besoins d’un usager pour la préparation
de son projet personnalisé d’accompagnement

- I'appropriation d’outils et de méthodes d’évaluation pour des situations concernées par des
épilepsies séveres pharmaco-résistantes

- la prise en compte des spécificités de communication chez une personne sourde avec trouble
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Transfert de connaissances et compétences

Réunion de préparation ﬁ 43%
Réunion thématique i 3% Sensibilisation

Café/atelier des aidants E 11%

Réunion de Préparation : 19%

Formation
Formation Pro. Continue classique i 3%
Mise en place méthode/Démarche spécifique l 6% Appui/conseil
Présentation du DI I 11%
! Info

| Communication
Rencontre

L'ERHR a développé une certaine agilité a s’adapter, ce qui a permis de maintenir le niveau
d’activité sur les Collectifs d’Echange (ateliers des aidants : 10% en 2020, 11% en 2021). En
revanche, le temps de préparation a diminué, certains Collectifs ayant di étre mis entre
parenthése (cf chapitre 5.1).

Bilans >

Les actions de transfert de connaissance et compétences ne peuvent pas se développer dans
leur intégralité en distanciel. Seuls les professionnels réussissent pour certains a se libérer
pour assister a nos collectifs d’échange en distanciel sachant qu’'un nombre non négligeable
de personnes s’inscrivent et ne se connectent pas. Les professionnels, qui arrivent a
maintenir ce temps, ont en général un objectif, un projet bien défini et le Collectif vient leur
apporter de précieuses informations et du réseau. Il en est de méme pour la formation
épilepsie en modalité hybride ol nous avons noté un taux de désistement de plus de 30%
entre le début et la fin de la formation. Quant aux proches-aidants, trés peu s’inscrivent sur
des temps en distanciel. Il a donc été particulierement compliqué et délicat de développer
ces actions en 2021.

Perspectives >

L’'ERHR va poursuivre le développement de ces actions d’accompagnement a la montée en
compétence en diversifiant les propositions dans ses thématiques et dans ses modalités de
participation. Pour ce faire, elle s’est dotée d’une plateforme collaborative : plateforme
handicap rare, portée par le GNCHR qui accompagne et forme les professionnels dans la

gestion et I'animation de cet outil.
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4 FACILITER L'INFORMATION ET LA COMMUNICATION

4.1 Communication autour du handicap rare — Site internet
Objectifs >

. Diffuser I'information sur les différentes actions collectives proposées par I'Equipe Relais via

I’ensemble des outils dont dispose I'ERHR

. Faciliter I'accés a I'information aux familles et proches-aidants

Réalisations 2>

. Nous avons souhaité faire évoluer notre site internet en développant trois sous-catégories

a l'onglet dédié aux familles et proches-aidants en centralisant un certain nombre

d’informations pouvant leur étre utiles :

- démarches administratives

- répit/ ateliers des aidants

- ressources

Nous constatons que ces onglets et celui du projet sur le CEPAHO ont été largement

consultés et pour ce dernier plus encore qu’en 2020. En revanche, nous avons moins enrichi

la page actualités et articles afin de ne pas faire doublon avec les autres onglets. Il nous faudra

étudier comment rendre cette page plus dynamique dans le cadre de la refonte des sites

internet de I'’ensemble du Dispositif Intégré Handicaps Rares (DIHR), en projet pour 2022. Un

groupe de travail « Communication et évolution des sites internet » a démarré en 2021,

coordonné par le GNCHR, pour se poursuivre début 2022 afin que nos sites disposent

d’éléments pouvant étre partagés au sein du DIHR (agenda — documentation ...) et que

d’autres soient plus spécifiques aux activités et spécificités territoriales/régionales.

Comparaison visite site internet 2020-2021

2021 2020
—_ Ressources 45
E % Répit 75
;2_: 2 Démarches 40
- Accuei 303 143 117 117
R Les actions g 476 I 315
= = Le projet % 580 104 367 52
g ; é Repéres historique [g 35 13
£G 8 Définition g 120 85 58 a5
4] Nos actions
= 142 77
S8 Equipe etmissions | 563 - 204 5
28 Historique a
3 - Nous solliciter 9% 46
g _ : ; 77 43
g Centre nationaux 32 27
< Equipe relais 137 129
n e . 65 82
o Dispositif integré
= = Rapport d'activités 40 20
g g Textes réglementaires 83 { 30 63 { 31
8 = Bibliographie 26 8
Contact 0 27 24
Mentions légales 269 166
Accueil 10
Infos covid 19 . | 8
Articles [ actualités 1 525
Moteur recherche 703 416
0 500 1000 1500 2000 2500 3000
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https://languedocroussillon.erhr.fr/

La page Facebook peut étre un bon relais d’accés a l'information pour les familles et
professionnels mais elle a été moins animée du fait de la vacance du poste de la personne
chargée de la mission de soutien aux aidants.

. Les mailings restent le vecteur principal de diffusion de nos actions auprés des partenaires
qgue nous avons identifiés et figurant dans notre base de données.

. LEquipe s’est formée également a l'utilisation d’un outil supplémentaire : la plateforme
handicap rare, plateforme numérique collaborative qui permettra en 2022 d’animer
certaines actions collectives différemment. Les partenaires (professionnels ou familles),
contributeurs a certains projets, disposeront entre autres d’une boite a idées sur ledit projet,
ils pourront voter pour des propositions, soumettre des éléments complémentaires
d’information ... dans un espace privé qui permettra de circonscrire tous ces éléments aux
participants d’un groupe de travail spécifique. D’autres pourront accéder toujours dans ce
méme espace privé, aux programmes et comptes-rendus des actions auxquelles ils auront
participé, sans y avoir contribué. L'ERHR gére les droits de consultation, participation de
chacun pour chaque espace.

Bilans >

L’ERHR dispose d’un site internet peu attrayant dans sa forme actuelle. || demande une veille
constante pour actualiser nos actions, mais également les informations du dispositif intégré
handicap rare et de nos partenaires.

L'utilisation des divers outils dont dispose 'ERHR est a étudier dans la stratégie de
communication de chaque action afin de veiller d’'une part a ce que la diffusion de nos
informations soit la plus large possible mais également adaptée a nos utilisateurs.
Perspectives -

La refonte de notre site internet et l'utilisation de la plateforme collaborative handicap rare
seront des opportunités de redynamiser notre communication. Des passerelles (liens) entre
ces deux outils sont possibles afin de fluidifier I’acces a I'un ou 'autre.

Nous aurons aussi a réfléchir quel affichage commun nous pourrions coconstruire avec le
Réseau Maladies Rares. L’'idée serait d’apporter une information complete par I'entrée
maladie ou handicap aux personnes concernées (patients — usagers), a leur entourage et aux

professionnels.

4.2 SCIDI (Systeme Commun d’Information du Dispositif Intégré)

Objectifs >

. Gestion des situations individuelles sur le SCIDI
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. Activité de reporting avec les outils du dispositif intégré

Réalisations 2

. Une harmonisation des pratiques au sein de I'équipe a été étudiée en 2021 mais le bilan
d’activité nous montre que nous avons encore des précisions a apporter sur le remplissage
des dossiers individuels.

Les fiches d’intervention sont remplies régulierement mais la référente parcours s’est
interrogée, entre autre, sur la facon dont elle peut valoriser le temps conséquent passé aux
recherches de ressources, de liens et d’'informations diverses pour des partenaires, pour des
parents. Ces informations étant systématiquement relayées, nous avons convenu qu’il
s’agissait de faire ressortir cette activité dans les fiches d’intervention en sélectionnant les
sous catégories qui traduisent |'intention générant cette activité. L'objectif est de pouvoir
mieux mesurer, dans la configuration actuelle de notre équipe, quels sont ces domaines
d’intervention, et en particulier, dans quelles sous-catégories, nous agissons le plus.

Bilans >

Les professionnelles de I'équipe pergoivent ce travail de reporting comme une contrainte et
une charge supplémentaire qui ne fait pas lien avec les aspects qualitatifs des interventions.
Pour faire évoluer ce ressenti de fagon positive, une approche plus qualitative a démarré en
2021, avec une évaluation de fin de suivi auprés des personnes en situation de handicap rare
et de leur entourage proche, avant la cloture de chaque situation. Peu de personnes se sont
rendues disponibles pour cette évaluation. Néanmoins, chacune d’entre elle a apporté des
informations précieuses qui ont été décrites dans le chapitre 1.3.

Perspectives >

La démarche d’évaluation qualitative en fin de suivi de chaque situation individuelle va
s’étendre en 2022 auprés des professionnels impliqués dans le suivi de la personne
concernée. Nous allons également I’étendre auprés des partenaires pour lesquels nous

aurons mené des actions collectives, en lien ou non avec des situations individuelles.

5 DEVELOPPER LA FORMATION ET CAPITALISER LES EXPERTISES

5.1 Formation, échanges, rencontres entre professionnels, acteurs locaux, familles
Objectifs >

. Proposer des formations permettant aux professionnels et aux aidants de monter en
compétence dans le champ du handicap rare et d’acquérir les savoir-faire et savoir-étre

facilitateurs de parcours sans rupture



Poursuivre le déploiement des actions du C.E.P.A.P.H.O et étudier quelles sont les
thématiques a poursuivre ou a initier
. Participer aux actions territoriales de soutien aux aidants

Réalisations 2>

42 professionnels inscrits,
Parcours de formation épilepsie avec FAHRES
« Développer ses compétences dans

décembre 2021 | 'accompagnement médico-social de I'épilepsie et derniere séquence ainsi
savoir capitaliser entre professionnels »

Du 8 avril au 2 28 prévus pour la

que 5 proches-aidants.

14 avril DIU Gestionnaire de cas MAIA — en visio 19 professionnels

. Seules deux formations ont été menées, I'une d’entre elle sur I'épilepsie étant programmée
dans la durée avec 5 séquences réparties sur toute I'année 2021. Sa modalité hybride :
distanciel + présentiel était expérimentale, avec Fahres qui a mis a disposition une plateforme
de formation en ligne. Cette approche inhabituelle pour les professionnels a nécessité un
accompagnement de proximité, notamment sur des aspects techniques et logistiques.

Un certain nombre d’entre eux se sont sentis « envoyés » en formation sans que leur
établissement ou service ne leur ait fait part d’'une démarche institutionnelle d’engagement
dans une dynamique plus large sur I'accompagnement des situations avec épilepsie sévere.
Pour autant, cela n’a pas dilué leur motivation et engagement professionnel avec une
participation active de tous, particulierement sur la séquence 3 ol apports de connaissances,
regards croisés avec le sanitaire et avec les familles a apporté matiére a se projeter vers une
Communauté de Pratiques « épilepsies et handicap ».

Quelques freins ont été malheureusement rencontrés sur ce parcours de formation,
concernant les deux séquences nécessitant du présentiel ; elles ont toutes deux été victimes
de la crise sanitaire et reportées. La derniére séquence ne se tiendra donc finalement qu’en
2022. Dans l'intervalle, plus de 30% des professionnels ont abandonné ou annulé leur
participation a ce parcours de formation.

. Le projet C.E.P.A.P.H.O s’est poursuivi en tenant compte a la fois des contraintes générées
par des périodes particulierement critiques du fait de la pandémie et d’une vacance du poste
en charge de ce projet depuis I'été 2021.

Le Collectif « Bulle d’Air » est en attente de retrouver un duo d’animation pertinent au regard
de la particularité de ce Collectif dédié aux parents avec une couleur tres thérapeutique.

Nos collectifs semblent bien repérés par les proches-aidants et diffusés par les acteurs

aupres des familles qu’ils accompagnent.
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Les familles présentes ont pu bénéficier du soutien fort des autres familles, d’'un espace de
répit et de détente dont elles se sont saisies avec force. La rupture de I'isolement reste donc
un bénéfice majeur pour ces familles.

Mais le constat est que les partenaires nous disent ne pas avoir un effectif d’encadrement
suffisamment stable et conséquent pour participer a la construction ou venir sur des temps
en présentiel. Sur le 2°™ semestre de I'année, les professionnels se sont quasiment inscrits
exclusivement sur des propositions en distanciel et avec un fort investissement de leur part
autour de ces temps d’échange avec, comme objectif : I'actualisation de l'information
concernant I’'accés aux droits. Cette forme de veille documentaire sur des sujets précis,
restent utiles aux familles sous la forme de fiches actualisées et précises sur les nouveautés et
les conditions de mise en application de la nouvelle législation (notamment concernant I'aide
aux aidants, le répit, les modalités d’évaluation de la PCH ; l'uniformisation des modes

d’attribution des prestations dans les différentes MDPH, MDA de la région).

Inversement, les propositions en distanciel mobilisent de moins en moins de proches-aidants
qui sont a la recherche de retrouver des temps de partage, de rencontre. Ce sont donc
essentiellement des représentants de CVS, préts a relayer les informations données et a
soutenir le pouvoir d’agir des autres parents, qui se sont inscrits. Cela correspond assez aux
positionnements observés au cours des accompagnements individuels, a savoir qu’une famille
se saisit d’une information précise concernant I'accés aux droits, uniqguement au moment ou
elle en a besoin de fagon concrete. L’acces aux droits nécessite donc un accompagnement
individuel afin de respecter cette temporalité. Néanmoins, cet accompagnement s’avere
extrémement efficace quand il est relayé par d’autres familles, devenues expertes. D’ou
I'intérét d’une information apportée a des familles « relais », (membres d’associations,
représentants CVS) comme cela a été le cas.

. Nous sommes également sollicités pour participer a des réunions sur la thématique des
aidants, en particulier par le CODES 30 (Comité Départemental d’Education pour la Santé du
Gard) concernant notamment la préparation de la journée nationale des aidants (JNA) qui se
tient chaque année au mois d’octobre. Nous avons pu participer a certains groupes de travail,
apporter des points de vigilance afin que les proches-aidants de personnes en situation de
handicap ne soient pas oubliés car moins nombreux que les proches-aidants de personnes
agées. Notre manque de disponibilité ne nous a pas permis de nous mobiliser sur une action

spécifiqgue a mettre en ceuvre sur la JNA ou de nous associer a une action proposée.
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Bilans 2>

2021 a été marqué par la crise sanitaire et les difficultés de recrutements pour les ESSMS.

Psychologue

%) clinicienne 8
"Bulle d'Air" 06102 libérale - - Proches.
(N'art:atlwte et 10/04 Doc’umgn'fallste Montpellier (34) 7 aidants
Résilience) = spécialisée en -
litte
05/06 |.tterature 6
jeunesse
1)
1
Droits, Dispositifs et 05/0 Professionnelles . .
) +2 Lozére/Aveyron Professionnel
Prestations — des ERHR . ,
. . autres , L Puis proposée en 24 s et 1 proche-
particularités dans le d’Occitanie Est o .
dates Visio aidante
HR et Ouest
en
2022
Coordinatrice
Droits, Dispositifs et de.s'eq‘uu‘oes. .
Prestations en ] pluridisciplinaire Professionnel
, s de la MDPH34 Hérault 12 s et Proches-
Hérault : la PCH (3 05/10 , .
séquences) — Réf Parcours aidants
9 ERHR LR + appui
de partenaires
Droits, Dispositifs et
Prestations sur le %) Réf Parcours Professionnel
Gard : le parcours du 232/11 ERHR LR + appui Gard 14 s et Proches-
dossier MDPH (1/3 de partenaires aidants
séquences)
%) .
- 25/02 | Proche-Aidante Aude 3 .
Parcours de I’Aidant professionnalisé s . - Professionnel
- e Modalité hybride
(cyclel/6 e sur 'animation . . 12 s et Proches-
X 13/04 L présentiel / .
séquences) d’ateliers pour . . - aidants
y les aidants distanciel 8
22/06
Professionnelle
. 7 . .
Parcours de I’Aidant ] del Assguatmn Gard Proches-
(cycle2/6 des Aidants . . 8 .
A 16/11 e En présentiel aidants
séquences) d’Occitanie
(ADAO)

Cette année encore, un certain nombre de Collectifs ont d{i étre reportés, ainsi que la journée

régionale des ERHR d’Occitanie pour laquelle nous ne sommes toujours pas en mesure de
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trouver date, tant que la crise sanitaire restera trés présente avec tous ses risques et
contraintes associés.

Mais ce que nous retenons est que ces collectifs restent une ressource pour les professionnels
et les familles d’'un méme territoire, ainsi qu’un moyen de mise a jour de la connaissance des
ressources. De plus cela a permis de créer un espace de rencontre entre partenaires qui

favorise aussi I’'accompagnement des familles grace a un travail de réseau opérationnel.

La thématique sur la sensibilisation aux déficiences sensorielles n’est pas un Collectif
d’Echange a proprement parler mais ce projet va s’appuyer sur les compétences des
personnes bénévoles d’associations non gestionnaires et ESMS spécialisés dans le sensoriel.
Un COPIL a permis de construire une feuille de route et un cahier des charges de ce projet
mais le COTECH a été reporté a 2022, faute de disponibilité pour les acteurs de mobiliser leurs
professionnels de terrain.

Perspectives =

Les Collectifs vont perdurer sur 2022 mais nous souhaiterions pouvoir nous projeter au-dela
de 2022 afin de pérenniser ces actions dans nos pratiques et dans nos propositions
d’interventions auprés des personnes et de leurs proches-aidants.

La thématique sur la CAA devrait étre mise en ceuvre en 2022, non sans difficulté car il est tres
difficile de mobiliser des personnes ressources sur ce projet, dans la durée. Nous nous sommes
donc rapprochés de I'association Isaac Francophone qui intervient déja sur notre territoire et
tout a fait partie prenante de développer différentes séquences qui ameneront les
professionnels et proches-aidants a acquérir les bonnes pratiques dans la démarche de mettre

en ceuvre une communication adaptée pour un enfant ou un adulte non verbal.

Nous restons interrogatifs quant a la possibilité pour nos partenaires de poursuivre la
mobilisation de leurs professionnels sur la contribution ou assister a ces projets, au regard des
difficultés RH conséquentes qui traversent le secteur social, médico-social mais aussi sanitaire.
Quel sens nos actions collectives vont-elles prendre si nous n’arrivons plus d’'une part a
coconstruire avec les acteurs de notre territoire, et d’autre part a réunir professionnels et

proches-aidants sur des thématiques communes ?

La perspective de Communauté de Pratique « épilepsies et handicap » permettra
probablement d’impulser une nouvelle forme de participation, en fonction des intéréts et

rythmes de chacun.
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6 ACTION DE GESTION ET D’ADMINISTRATION

6.1 Pilotage du dispositif
Objectifs >

. Organiser des temps de concertation stratégiques avec le Comité des Partenaires

. Etre en appui des situations de handicaps complexes auprés d’autres dispositifs intervenant
sur des parcours complexes

. Coopérer de fagon lisible et cohérente entre handicaps rares et maladies rares

Réalisations 2>

. Le Comité des partenaires ne s’est pas réuni en 2021, le dernier trimestre ayant été
particulierement compliqué pour tous. En accord avec le directeur de la Plateforme Inclusive
Cesda, il a été reporté au mois de janvier 2022.

. La Communauté 360 de I'Hérault n’a pas interpellé I'ERHR a ce jour sur des situations
complexes. L'ERHR ne pouvant pas se mobiliser régulierement au niveau répondant, une
rencontre avec les professionnels mobilisés sur les PEP34 a permis de les informer de la
spécificité de notre équipe et de la possibilité de nous interpeller sur les temps « d’astreinte »
pour toute situation de handicap complexe qui le nécessiterait.

De la méme facon, nous avons pu effectuer ce travail auprés des professionnels de la PTA 34.
Peu de Communautés 360 sont totalement opérationnelles en Occitanie Est.

Prés de 50% de nos actions collectives sont menées directement en lien avec des situations
individuelles. Cela montre la forte interaction des initiatives et propositions d’actions de
I’'ERHR entre les problématiques relevées aupres des situations et le travail d’appui/conseil,
de sensibilisation et de formation mené tout au long de I'année.

. Un travail de coopération entre les deux Equipes Relais d’Occitanie et le Réseau Maladies
Rares s’est mis en place cette année, sous I'impulsion du Réseau, avec nos gouvernances
respectives. L'objectif est de mettre en cohérence notre offre et nos pratiques
professionnelles. Cela nécessite de travailler sur I'acculturation entre nos deux secteurs grace
a un partenariat trés rapproché. Sur un plan opérationnel, la mise en ceuvre de réunions de
coordination autour des situations de handicaps complexes avec maladie rare y participe. Sur
un plan plus stratégique, les gouvernances se sont accordées sur le fait que nos
préoccupations doivent s’orienter vers les situations de handicap les plus complexes victimes
de ruptures de parcours. Un affichage commun a moyen terme pourrait étre aidant et a plus
long terme une entrée unique « RARE ». Une rencontre avec la gouvernance et I'équipe

PRIOR-ERHR Pays de Loire en octobre 2021 nous a permis de bénéficier de leur expérience
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croisée MR/HR avec une approche par le versant « handicap complexe » que nous adoptons
dans nos réunions de coordination.

- Nombre de réunions de coordination que nous avons effectuées autour des situations

8 réunions de coordination entre nos deux équipes sur 2021, qui ont permis de traiter 33

situations dont 7 dans un suivi conjoint mais piloté par 'une des deux équipes :

Dates Nombre de situations

traitées/réunion

26/01 11

16/03

04/05

24/06

22/07

04/10

22/11

Al O N| Wl L] | UL

13/12

-> Réunions de Coordination Pluridisciplinaires (RCP) organisées :

4 RCP ou Réseau MR et ERHR ont exercé leur complémentarité aupres de partenaires du
sanitaire, social et médico-social et de libéraux : 21/06 — 13/10 — 15/10 — 14/12

- Temps de travail avec 'URIOPSS et les gouvernances du Réseau MR et des deux ERHR
d’Occitanie sur la structuration d’une coopération HR/MR en Occitanie

Deux réunions initiées par le Réseau MR et animées par I"'URIOPSS : 01/06 et 30/11. Dans
I'intervalle de ces deux dates, une rencontre avec un autre modeéle de coopération HR/MR :
ERHR/PRIOR en Pays de Loire, a Angers le 07/10

Dans le cadre de cette dynamique de coopération, la Pilote de I'ERHR Occitanie Est a intégré
le CA du Réseau MR, représentant les PEP34. Deux CA se sont tenus sur le dernier semestre
les 13/09 et 06/12. La pilote de 'ERHR Occitanie Est s’est inscrite dans le comité technique sur
la thématique de la formation/ETP, la dimension formation étant une mission commune aux
deux équipes.

Par ailleurs, les ERHR participent a des travaux conduits par le Réseau MR :

- ERHR Occitanie Est et Quest sur le Groupe de Travail « Infographie Evolutions
Professionnelles »

- ERHR Occitanie Ouest sur le Groupe de Travail « Cartes mentales génériques »
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- Perspectives opérationnelles que nous pourrions dessiner sur 2022

-Poursuite des réunions de coordination et pluridisciplinaires

-Poursuite du travail de lisibilité sur les dispositifs (convention ERHR/RMR), en lien avec la PFE
(Plateforme d’Expertise) MR Est et communication adaptée (portail commun a étudier)
-Réflexion/actions a mettre en ceuvre sur certaines demandes liées a des MR (ex : SPW etc...),
a travailler a travers un groupe de travail thématique.

Bilans >

Le travail partenarial demande une animation permanente et conséquente. L’articulation se
fait au fil des situations avec les PCPE d’Occitanie Est et les dispositif RAPT (Réponse
Accompagnée Pour Tous) de chaque MDPH. Concernant le lien avec la PTA34 (Plateforme
Territoriale d’Appui), il s’est plutot dessiné par une participation a la construction d’outils
transversaux comme la schématisation par carte mentale des parcours handicap enfant et
adulte.

Dans la continuité des travaux d’interconnaissance entre dispositifs d’appui sur les situations
complexes, les deux ERHR d’Occitanie ont travaillé sur une coopération plus efficiente ?
Dans ce méme objectif et dans le souci d’une articulation cohérente avec I'ensemble des
dispositifs, une présentation conjointe avec le Réseau MR aupreés des préfigurateurs de DAC
(Dispositifs d’Appui a la Coordination) a également pu étre menée.

Perspectives =

Le travail de coopération avec le Réseau MR va se poursuivre en 2022 avec I'objectif de
formaliser et trouver des modalités de fonctionnement qui rendent visible ce que nous
avons initié cette année tant aupres de nos financeurs que de nos partenaires. Nous avons
également des perspectives pour travailler sur un sujet qui mobilise autant les MR que les HR.
D’autres temps de travail conjoint avec nos gouvernances respectives sont prévus sur 2022.
La fédération des ERHR d’Occitanie avec le Réseau MR par lidentification de nos
complémentarités et le développement d’une culture commune nous amenera a améliorer la
qualité du suivi des situations de handicap les plus complexes.

6.2 Dynamique d’organisation intégrée

Objectifs >

. Participer aux différents espaces pilotés par le GNCHR

. Se coordonner avec les Centres Nationaux de Ressources Handicaps Rares (CNRHR)
Réalisations >

Avec l'arrivée de la nouvelle Secrétaire Générale du GNCHR, les temps de travail conjoints

ERHR/CNRHR se sont réorganisés de maniere plus réguliére avec I'instauration d’un Comité



Technique réunissant directeurs de CNRHR et Pilotes d’ERHR a une fréquence bimestrielle.

Des groupes de travail se sont instaurés et I'ensemble des professionnelles de I'équipe se sont

mobilisés pour contribuer a certaines thématiques.

5 février Comité technique

2 mars Accompagnement GNCHR sur construction article/vidéo CEPAPHO
19 mars Comité Technique

1°" avril Amendement bilan des activités du DIHR sur le situations individuelles
30 avril Amendement bilan des activités du DIHR sur les actions collectives
6 mai Atelier de convergence : évolution site internet

25 mai Comité Technique

21 juin Accompagnement GNCHR sur construction article/vidéo CEPAPHO
6 juillet Comité Technique

13 juillet Atelier de convergence : évolution site internet

21 juillet GT AAP aidants

31 aolt GT AAP aidants

10 septembre Atelier de convergence : évolution site internet

20 septembre GT AAP aidants

7 octobre Comité Technique

8 octobre Réunion cadrage Plateforme HR

25 octobre Atelier de convergence : indicateurs du 3™ schéma

23 novembre Comité Technique

29 novembre GT Sites internet

D’autre part, la cheffe de projet du DIHR nous a soutenu dans I’élaboration de ce qui devait
étre au départ un article sur notre projet CEPAPHO afin de communiquer au sein du DIHR sur
ce que ce projet a pu apporter aux proches-aidants et ce qu’il a modifié de facon positive dans
nos pratiques. Il a d étre mis entre parentheése, faut de temps a y consacrer, le mi-temps de
la professionnelle chargée du soutien aux aidants n’étant plus pourvu depuis la fin juin.

. Des temps de travail avec les CNRHR sur des thématiques spécifiques ou de coordination sur
des situations individuelles se sont également déroulés tout au long de l'année.
Les CNRHR ont également été en soutien du projet de sensibilisation aux troubles sensoriels
pour lequel deux sessions de Comité de Pilotage se sont tenues. Le Comité Technique est
reporté a 2022, du fait des difficultés RH rencontrées par les structures qui se retrouvent dans

I'impossibilité de mobiliser leurs professionnels pour construire les modules de sensibilisation.
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11 janvier Présentation du concept d’'une Communauté de Pratiques (CoP)

22 janvier COPIL NEXTHEP

18 mars Point avec I’ARS Occitanie sur NEXTHEP

31 mars Point sur la participation des acteurs d’Occitanie a I'’enquéte NEXTHEP

31 mars et 1* avril | Intervention du CNRHR Robert Laplane pour la situation d’un enfant sur le

Gard, coordonnée par la référente parcours de 'ERHR

6 avril Coordination avec le CRESAM sur I’'ensemble des situations surdicécité suivies

4 mai Intervention du CNRHR FAHRES pour une situation adulte dans le Gard, a
Laudun I’Ardoise au FV Marie Durand : sensibilisation sur les Crises Non
Epileptiques Psychogenes dites CNEP

9 juin COPIL projet sensibilisation aux déficiences sensorielles en Occitanie Est
1" septembre COPIL projet sensibilisation aux déficiences sensorielles en Occitanie Est
12 octobre Présentation CoP auprés des porteurs des ERHR d’Occitanie
15 novembre Coordination avec le CRESAM sur 1 situation surdicécité cosuivie
8 décembre COPIL NEXTHEP

Bilans >

Une dynamique semble étre retrouvée au sein du DIHR, avec une motivation des
professionnelles de I'ERHR a restaurer. En effet, certains travaux n’ont pas toujours trouvé
d’avancées significatives comme par exemple le travail avec les filieres MR sur le formulaire
complémentaire pour la MDPH. En revanche, de nouveaux projets tels que « Mon Carnet
Parcours de Vie » ou |’évolution d’Entre-Aidants suscitent curiosité voire envie, car trés en
lien avec les projets qui se dessinent sur notre territoire.

Perspectives >

Les professionnelles sont motivées pour reprendre I’étude d’un article sur le CEPAPHO, a
condition que I'équipe soit renforcée par le mi-temps non pourvu sur le projet de soutien aux
aidants. Cet article devrait en fait prendre la forme d’une ou plusieurs capsules vidéo, sous
forme d’interviews ou témoignages spontanés.

D’autre part, les projets « Mon Carnet Parcours de Vie » pourraient faire écho au Collectif
d’Echange sur la CAA (Communication Alternative Améliorée) qui devrait démarrer en 2022

et I’évolution d’Entre-Aidants sera certainement support a nos divers Collectifs d’Echange.

6.3 Evolution de I'équipe et de sa montée en compétence
Objectifs >

. Poursuivre le développement des compétences de I'Equipe par des formations spécifiques

. Travailler sur le sens des actions que nous déployons
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Réalisations =2

10et 11 mars Formation épilepsie pour les professionnels des Equipes Relais a Tain

I’Hermitage (Référente Parcours)

2 mars Communiquer sur le projet CEPAPHO (toute I'équipe)
30 avril Communiquer sur le projet CEPAPHO (toute I'équipe)
18 juin Webinar Maladies rares sur dossier MDPH (Référente Parcours) (en visio)
21 juin Communiquer sur le projet CEPAPHO (toute I'équipe)

29 juin et 2 juillet | Ecrire en FALC (Assistante Administrative) (en visio)

9 et 10 juillet Animer des temps collectifs a distance (I'ensemble des professionnels des 2

ERHR d’Occitanie) (en visio)

9-10et23 Formation de formateur (toute I’'équipe et des partenaires) a Montpellier
novembre
19 novembre Journée pluridisciplinaire AnDDI-Rares (Référente Parcours) (en visio)

Les trois séances de travail avec la cheffe de projets du DIHR nous a permis de construire la
trame des interviews et les propositions de témoignages et personnes a solliciter. La mise en
ceuvre s’est arrétée au moment ol nous avons da réorganiser la distribution des taches sur
les différents collectifs du projet CEPAPHO, le temps qu’un-e autre professionnel-le soit

recruté-e sur le poste ad hoc.

Bilans >

Les professionnelles de I'équipe ont toujours apprécié d’avoir des temps de prise de recul
environ 3 fois dans I'année. Cela a pu se traduire soit par des temps de formation de la
globalité de I'équipe avec nos homologues d’Occitanie Ouest ou avec des partenaires du
territoire, soit par un accompagnement sur la mise en sens des actions menées. L’élaboration
d’une démarche de communication sur le projet C.E.P.A.P.H.O. a permis de réfléchir a ce que
nous souhaitions transmettre et sous quelle forme. La mise en ceuvre n’a pas pu aboutir en
2021 et sera donc un objectif pour 2022.

Perspectives =

Finaliser notre communication sur les Collectifs d’Echanges professionnels — aidants sera un
aboutissement a la fois dans une évolution de nos pratiques et dans une approche qui
participe au cheminement des familles dans leur acceptation du handicap, dans leur

capacité de résilience et a une ouverture sur des projets pour les professionnels.
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ANNEXES

Annexe 1 : Schéma du parcours de formation épilepsie sévére en Occitanie Est et programmes
des journées en présentiel

Annexe 2 : Flyers des Collectifs d’Echange déployés sur I'année 2021
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