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ERHR - Interventions individuelles 2019- 2020
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En 2020, les chiffres des CNRHR sont en baisse par rapport a 2019 concernant
les évaluations de situation et des besoins et ce, du fait de la crise sanitaire.
Néanmoins, les chiffres sont en nette augmentation concernant la co-construction
avec les personnes/familles/aidants et le soutien a laccompagnement.

(8) - Au recueil des données autour de la demande,

- Alinstruction du dossier (demande de consentement, précisions, fiche de Ter contact, prise de rendez-vous,

- Aux échanges informels autours de la situation (tél, mail, envoi de questionnaire, ...},

- Alenvoi du dossier unique d’admission
- Mise en lien avec une ressource
- Formalisation de synthése, de compte rendu.
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Les actions
collectives

Pour apporter des réponses adaptées aux
personnes et aux familles, les structures du DIHR
doivent accompagner les personnes mais
également contribuer @ augmenter le niveau
de connaissance et de compétences
des professionnels des ESMS pour l'accueil
et 'accompagnement des personnes avec
des handicapas rares.



GNCHR - RAPPORT D’ACTIVITE 2020 DU DIHR

Lensemble de ces actions est regroupé

sous le terme d’actions collectives.

Toutes les actions sont répertoriées suivant
une nomenclature commune et co-construite
avec les ERHR et CNRHR en 2018 et mise
ajouren 2019.

Les actions sont classées en trois grands

domaines :

e Etude, recherche, innovation

e Dynamique réseau, dispositif Intégre

e Diffusion de connaissance, développement
de compétences

Ces domaines présentent des sous-domaines

qui permettent un suivi de toutes les actions

collectives d’une structure.

Autre*

CNSA

ARS

MDPH

Etablissement scolaire et Acteur de I'EN
Etablissement ou Service Social
Etablissement ou Service Sanitaire
Acteur Maladies Rares

ESMS

ENHR

CNRHR

ERHR

Personne en situation de HR et famille

Interventions

35
e 06 o
En 2020, la majorité
des actions collectives
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ETUDE, RECHERCHE
ET INNOVATION

Ce domaine concerne principalement les CNRHR.
Voici les actions mises en ccuvre en 2020.

Formalisation des connaissances
et de I'expertise

CNRHR La Pépiniére

e Finalisation du travail de rédaction et d’auto
édition de Uouvrage « Particularités du bilan
moteur chez le bébé et le jeune enfant déficient
visuel » de Véronique WATRIGANT et Catherine
PANIEN. CNRHR La Pépiniere, 2020

e Etude des fonctions neurovisuelles, formalisation
de livrets :

- Programme de stimulation visuelle

- Livret « visio-spatial »

- Partenariat avec le pole IEM Artois de APF-
France Handicap pour associer des vidéos
pratiques a ces guides.

e Comprendre un compte rendu orthoptique /
Comprendre un compte rendu ophtalmologique
(disponibles sur la plateforme). Lobjectif est
de rendre les comptes rendus visuels lisibles
et compréhensibles de tous : explications des
différentes étapes des bilans, des différents
tests/matériel/appareils utilisés, des termes
médicaux, des abréviations les plus courantes.

CNRHR FAHRES

» Enquéte REPEHRES Il ([Recensement des
Populations En situation d’Handicaps Rares et
Epilepsies Sévéres)

¢ Projet de recherche : Analyse, l'évaluation et
'évolution d’un dispositif appelé « communauté
de pratique Epilepsies et Handicap » par
Eléonore MOUNOUD, Université Paris Saclay
CentraleSupélec et Isabelle VANDAGEON-
DERUMEZ, IAE Gustave Eiffel (UPEC)

* Projet de recherche CAPSE « Capitalisation
des savoirs d’expérience en épilepsies » par
Vanessa REMERY, Fabrice ROUBLOT, Myriam
MEUWLY-BONTE, Université de Genéve
(Laboratoire RIFT) - reporté en 2021

e Projet NEXTHEP Nouvelle Expertise Territoriale
pour les situations de Handicap avec Epilepsie :
outil autodiagnostic

» Webinaire « COP émotions / fiche thématique
émotions »

« Elaboration des fiches techniques spécialisées
par profil type sur des situations de handicap
rare a partir de Uexpérience des CNRHR (action
48 second schéma HR) / construire une fiche
thématique. Exemple : Epilepsie et Autisme

» Comité scientifique projet SYNAPSE

e Création référentiel formation épilepsie

e Elaboration Guide «Transition»

¢ Transmissions de savoirs, de ressources.

CNRHR Robert Laplane

e Création d’outils destinés aux
acteurs « ressources »

- Création de la malle pédagogique : production
de livrets pédagogiques présentant la démarche
pour l'accés au langage, une coopération
de professionnels et de familles

- Construction d’une grille de repérage des
compétences des jeunes a partir de Uoutil
MEDIAPLUS (MEDIA +) en partenariat avec des
établissements partenaires en Europe dans
le cadre du projet européen et canadiens.

- Mon carnet de parcours de vie : outiller des
pairs aidants, un projet dont ils sont a Uorigine,
conduit avec eux et pour eux

e Documentation de la « fonction ressources »

- Travail doctoral sur la création d’un référentiel
de compétences des acteurs « ressources » :
professionnels, aidants et pairs aidants :
une large enquéte au niveau national. Grille
d’auto positionnement.

- Modélisation du dispositif de montée
en compétences d’'une équipe ressource
« surspécialisée »

- Ecriture d’un projet d’équipe mobile
« surspécialisée »

e S’appuyer sur les savoirs expérientiels
des aidants :

- Malle pédagogique livret 3

- Mon carnet de parcours de vie

- Soutien au projet MEMO : une plateforme de
services intégrés régionale portée par le GAPAS
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CNRHR CRESAM

e Standardisation des divers types de
communication tactile en vue de créer
une chemise « communications tactiles » :
Formalisation d’'un document pour
la dactylologie tactile.

e Troisieme journée de rencontre des acteurs
de la surdicécité en ESMS le 10 mai 2019
avec LANPSA : intervention du Cresam sur
la diversité des modes de communications avec
les personnes en situation de double déficience
sensorielle

e Participation et collaboration au réseau
Deafblind International (network CHARGE,
board...) : EU project Identification of early-
onset deafblindness

e Séjour d’étude avec le Réseau Francophone en
Déficience Sensorielle et du Langage a Marseille

e Outil COOMVOR, outil d’évaluation des
précurseurs de la communication développé
pour le TSA. Le Cresam,

¢ Avec le Network International CHARGE,
participation au projet et recueil de témoignages
de personnes avec un syndrome CHARGE,
de parents, de proches et de professionnels
pour Uouvrage : You taught me... Partner
competencies of professionals from people with
CHARGE Syndrome d’Andra Wanka

e Création plaquette vieillissement

¢ Création pochette communication tactile

 Réalisation du questionnaire AILDV en vue
de la création d’'une communauté de pratiques
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° Projets de recherche

CNRHR CRESAM

e Projet européen Groningen : EU project
Identification of early-onset deafblindness

e Echange et collaboration sur des sujets de
recherche au Master IPHD Université de Poitiers
et avec INSHEA.

* Reprise du questionnaire Hometalk

¢ Projet Parentalité

* Projet CIF OMS

CNRHR FAHRES

e Enquéte REPEHRES avec les départements
d’outre-mer (DOM)

e Démarrage enquéte REPEHRES Corse avec
UERHR PACA-Corse

* Projet de recherche CAPSE « Capitalisation
des savoirs d’expérience en épilepsies » :

élaboration de la méthodologie et des ateliers.

* Projet NEXTHEP Nouvelle Expertise
Territoriale pour les situations de Handicap
avec Epilepsie : définir et outiller la fonction

ressource, consolider la méthodologie
du projet
¢ Travaux de recherche observatoire COP

CNRHR Robert Laplane

¢ Projet MEDIA+ / Projet européen Erasmus+ :
Développement de linnovation et échanges
de pratiques : formalisation du transfert de la
démarche d’accés au langage de jeunes sourds
avec déficience associée ou de jeunes souffrant
de troubles complexes du langage, création d’outils
pédagogiques et d’un référentiel de compétences

¢ Projet CHI (Cochlear Hearing Implant) / Projet
européen Erasmus+ : Echanges de pratiques
autour de U'évaluation des troubles associés
a la surdité chez les jeunes sourds implantés

* Soutien a la mise en place d’un groupe d’expression
en direction de jeunes adolescents de [IMPRO
« Faites des couleurs »

e Projet ACES : Appui a la création d’un groupe
d’échanges en langue des signes et communication
alternative et augmentative avec un groupe
d’adultes et leurs accompagnants au CAJ du pont
de Flandre, Paris 19¢
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* Projet Resolux : Mise en place d'un groupe
d’expression pour de jeunes adultes du centre
d’accueil de jour Resolux

e Soutien a U'élaboration du projet porté par
AFHAR-TCL (Association France Handicap Rare
avec au premier plan des troubles complexes du
langage) ; Projet a destination de jeunes adultes
avec des troubles complexes du langage

e These CIFRE : Elaboration d'un référentiel de
compétences spécifiques aux professionnels et
aux aidants francais accompagnant les jeunes
atteints de surdité en situation de handicap
rare en partenariat avec le Laboratoire de
Psychologie et d’Ergonomie Appliquées (LaPEA)
de UUniversité Paris Descartes

e Journée d’études « Surdités, troubles associés
et atteinte des fonctions vestibulaires :
retentissements sur les troubles du langage
de Uenfant sourd et les apprentissages »

e Rapport de mission d’études : « Et nos voisins
européens, comment font-ils ? » Louis
BERTRAND, Myriam WINNANCE (INSERM)
et Livia VELPRY (CERMES3) - versions francaise
et anglaise

e Réalisation de 2 revues de littérature sur
les troubles vestibulaires associés a la surdité
et sur les neuropathies auditives

e Livret « Une démarche d’accés au sens » :

il introduit une collection de plusieurs livrets
constituant une malle pédagogique

e Un Kit de démarrage et de prise en main de la
démarche : « La petite fabrique de picto » écrit
par Véronique LE RAL et Dominique SPRIET

CNRHR La Pépiniére

e GROJEDDAI : Grille Référentielle d’Observation
du Jeune Enfant Déficient visuel et aveugle avec
Développement Atypique ou Inhabituel. Il s’agit
d’une suite aux travaux menés sur TEATSA2
a destination des jeunes enfants.

e Instauration d’un réseau national qui réunit
aujourd’hui 22 établissements accompagnant
des personnes TSA-DV

e Production de Loutil TEATSA® (Test pour
Enfants Aveugles avec Troubles du Spectre
Autistique ou troubles apparentés)
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e Mise en ceuvre d'un réseau national « Plus
belle la vue », s’adressant aux partenaires
impliqués dans 'accompagnement des troubles
neurovisuels « Plus belle la vue, Pour regarder
ou je dois et reconnaitre ce que je vois ».

Ce projet a pour objet de favoriser les échanges
dans une communauté de pratique entre tous
les participants a la formation relative aux
troubles neurovisuels dispensée par le CNRHR
depuis 2010

e Livre « Particularité du bilan moteur chez le
bébé et le déficient visuel : déficience associée
ou non a une déficience auditive ou a des
troubles neuro développementaux » Catherine
PANNIEN et Dr Véronique WATRIGANT

e Article rédigé pour le chapitre 2.17 « Troubles
visuels » du Protocole National de de Diagnostic
et de Soins (PNDS), décembre 2019

ERHR lle-de-France

e Projet COORD+PRADER : LERHR IDF,
l'association Prader-Willi France, le centre
de référence obésité syndromique de
La Pitié-Salpétriere rattaché a la filiere
maladies rares DéfiScience, ont lancé
conjointement un projet de recherche-action
sur la coordination renforcée aupres
des personnes porteuses du syndrome
de Prader-Willi (SPW).
Ce projet est basé sur une approche
systémique et consiste a mettre en place
une coordination renforcée aupreés de
16 personnes ayant un SPW dont la situation
est reconnue complexe (rupture de parcours,
troubles du comportement alimentaire,
comportements-défi, retentissements
psychiatriques, etc.)
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DYNAMIQUE RESEAU,
DISPOSITIF INTEGRE

Ce document présente la synthése des actions hors
réunions de gouvernance.

Vous pouvez trouver toutes les activités de chaque
structure dans leur rapport d’activité respectif.

° Les outils communs du DIHR

Le GNCHR, dans le cadre de ses missions, crée,
administre et maintien des outils communs
a disposition des membres du DIHR.

Eléments de communication commune :

Sites internet Wordpress des ERHR, CNRHR et
GNCHR, charte graphique du DIHR, plaquettes de
présentation des ERHR et messagerie «f@erhr.fr»
pour chaque professionnel des équipes relais.
Ces outils permettent aux équipes relais et centres
nationaux de s’identifier en tant que réseau.

Un outil métier commun:
SCIDI/Médiateam

Le logiciel métier national SCIDI/Médiateam
(Systeme Commun d’Information du Dispositif
Intégré) est Uoutil de saisie des ERHR et des
CNRHR pour le suivi des situations individuelles
des personnes qu’ils accompagnent.

C’est également la base de données nationale
des handicaps rares qui permet de réaliser

la consolidation nationale de Uactivité annuelle
des ERHR et des CNRHR. Il est administré

par le GNCHR.

SCIDI/Médiateam permet l'accés simultané

a lUinformation, facilite la communication,

le partage des informations au sein du DIHR
et leur structuration. Loutil permet également

Chiffres extraits de Médiateam au 12/01/2021 2020
Comptes utilisateurs 165
Dossiers enregistrés (tous statuts confondus) 10.143
Dossiers Clos 8.018
Dossiers usagers en dehors des dossiers clos 2.300

Fiches d’interventions 44.477

Quelques chiffres clés 2020

d’harmoniser la saisie de linformation

et d’apporter une meilleure lisibilité des actions
menées par les différents acteurs et d’augmenter
la visibilité des partenaires.

En 2020, le GNCHR a mis en place

les premiers ateliers de convergence

(24 septembre et 1¢" octobre). Lobjectif de ces
ateliers est de travailler ensemble sur les données
collectées dans les outils communs (Médiateam

et Excel AC) pour en améliorer la saisie et ainsi
pouvoir utiliser des données consolidées et fiables.
Le groupe validera des consignes qui seront
intégrées dans les notices de saisie des données.
Les ateliers de convergence sont ouverts a tous
les professionnels du DIHR.

La plateforme collaborative

des handicaps rares :

https://plateforme.handicapsrares.fr

Le GNCHR a créé une plateforme collaborative

d’échanges qui a pour objectifs de :

¢ Faciliter la coopération entre les entités
du GNCHR.

e Faciliter le fonctionnement des instances
du GNCHR.

e Créer un espace numérique d’échanges et de
débats autour des questions et problématiques
des handicaps rares.

e Créer un espace numérique d’échanges et de
débats autour des questions et problématiques
posées par le CNCPH.

Cette plateforme propose des fonctionnalités

a activer selon les besoins de chaque groupe.

La plateforme est mise en place progressivement.

Dans la premiére phase, deux premiers espaces

pilotes ont été créés : « MCPV » (Groupe de travail

transverse du GNCHR) et « Assemblée Générale
du GNCHR ». A partir de janvier 2021, le projet

est entré dans une nouvelle phase avec

le développement et la création d’espaces pour

les ERHR et CNRHR.

RESEAUDOC

Le logiciel documentaire commun

Le DIHR dispose d’un portail Réseau doc handicaps
rares : https://doc.handicapsrares.fr

Accessible a tous, le site mutualise les ressources
documentaires des 4 CNRHR (CRESAM,

FAHRES, La Pépiniére et Robert Laplane) ainsi
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que celles de 'ERHR AuRA. Il permet a chacun
d’effectuer des recherches documentaires via une
fonctionnalité dédiée, de découvrir les nouveautés
repérées par le réseau des documentalistes ou
encore de consulter l'agenda des événements

en lien avec le handicap rare. Il est animé par

les documentalistes des 4 CNRHR et de 'ERHR
AURA et administré par le GNCHR.

ENTRE AIDANTS

La formation en ligne du Handicap Rare :
http://entreaidants.handicapsrares.fr/

Le GNCHR a lancé en 2019 la plateforme
e-learning des handicaps rares « Entre Aidants »
avec le soutien de la CNSA dans le cadre de l'appel
a projets « Aide aux aidants 2015 ».

Le site s’adresse aux parents de personnes

avec un handicap rare.

A travers 5 modules de formation interactive,

les parents trouvent des éléments issus de
U'expérience d’autres parents sur le role d’aidant,
la communication alternative (conseils et outils],
le champ des possibles et la recherche de
solutions. Une rubrique « Ressources » guide

les visiteurs vers les principaux relais nationaux
et régionaux. En complément des modules,

5 vidéos de témoignages de parents délivrent des
messages partagés par beaucoup d’aidants.
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Audit RGPD

Le reglement général sur la protection des données
(RGPD)] responsabilise les organismes qui traitent
des données. En tant qu’administrateur du SCIDI/
Médiateam et de plusieurs logiciels, le GNCHR doit
mettre en ceuvre des mesures prévues au RGPD.

La premiére étape de la démarche a consisté

a effectuer un audit (juillet a novembre) qui a permis
d’identifier les actions correctives a mener.

Dans le cadre de l'audit, le GNCHR a organisé

un échange entre Maitre RISSER, les directeurs

de CNRHR et les pilotes des ERHR afin qu’ils
puissent poser toutes les questions relatives

a la gestion des données.

A partir des résultats de Uaudit, le GNCHR poursuit
la collaboration avec le cabinet ORIER/NOMOLEX
dans le cadre d’'une mission de DPO (Délégation

a la Protection des Données) pour la mise en ceuvre
des préconisations.

VOUS POUVEZ RETROUVER TOUS LES OUTILS
COMMUNS EN CLIQUANT SUR CE LIEN :
HTTPS://PLATEFORME.HANDICAPSRARES.FR/
ASSEMBLIES/OUTILSDIHR



42

La dynamique
sur les territoires

LEquipe Relais s’appuie sur les ressources

de son territoire. Elle réalise ainsi la majorité

de ses interventions en mobilisant son réseau

de partenaires selon le principe de subsidiarité.

Au niveau des grandes problématiques

communes soulignées, on peut relever pour 2020

(mis a part le moment si particulier de la crise

sanitaire) :

e Le manque de réponses en cas d’urgence.

e Une grande disparité de fonctionnement des
MDPH parfois au sein d’'une méme région. Dans
certains départements les relations avec les
ERHR sont jugées comme satisfaisantes et dans
d’autres elles peuvent étre inexistantes.

e La rigidité des systéemes de financement.

e La difficulté de travailler avec ladministration,
U'éducation nationale, la psychiatrie ou 'ASE
(aide sociale a Uenfance).

e Les incertitudes de la période de transformation
du secteur médico-social et le besoin de le
stabiliser pour consolider les actions en cours.

Au niveau des acteurs stratégiques, il y a une
convergence sur les objectifs autour du « zéro
sans solution ». Mais comme leur mise en ceuvre
n’est pas toujours concertée, cela provoque un
empilement des dispositifs, accentué encore
avec l'arrivée des communautés 360. On observe
alors des grandes différences d’un département
a lautre.

Coopérations au sein du DIHR

Les CNRHR interviennent en co-animation dans
les territoires a la demande d'une ERHR ou

d’un établissement pivot. Plusieurs projets sont
menés chaque année autour d’une situation
individuelle ou pour des actions collectives dans
un établissement, pour des sensibilisations et des
formations co-animées.

Dans une logique de guichet intégré pour
proposer une réponse harmonisée et de
proximité, les CNRHR et les ERHR ont mis peu a
peu en place des procédures communes pour une
analyse commune des dossiers et un partage des
interventions. De nombreuses actions collectives

s’organisent suite a une observation et une
intervention autour d’une situation individuelle.
Ces interventions communes permettent a la fois
la montée en expertise des ERHR avec le soutien
des CNRHR et une meilleure connaissance du
territoire pour le CNRHR.

Ces coopérations ont démontré leur pertinence :
elles sont un levier pour irriguer 'ensemble

du territoire au sujet des connaissances sur

le handicap rare et permettent leur meilleure
visibilité.

De nombreux partenariats sont également
tissés avec les associations de personnes

et de familles (notamment certains membres

du 3¢ college du GNCHR comme UVANPSA, Prader-
Willi France, UEFAPPE ou UAFSA) pour
co-organiser des formations, des réunions de
sensibilisations et des groupes d’échanges, mais
aussi pour des co-interventions sur certaines
situations individuelles.

La dynamique engagée avec les services
hospitaliers, en particulier les Filieres de Santé
Maladies Rares et les Centres de Références
Maladies Rares se poursuit. Elle prend la forme
de coopérations territoriales pour la diffusion
de lUinformation et de la connaissance sur
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les maladies rares et les handicaps rares
au moyen de formations, de colloques
ou de webinaires co-organisés.

Sur tous les territoires, des partenariats se nouent
selon les besoins et les dispositifs existants.

On peut citer par exemple des coopérations avec
des PCPE, PTA, le Dispositif Compagnons MR

de lAlliance Maladies Rares.

ILest a noter que la mise en ceuvre des

« communautés 360° Covid » a vu des synergies
trés variables s’installer. Des ERHR ont pu étre
mobilisées dans le cadre des concertations en vue
de la mise en place de ces nouveaux dispositifs
sur les territoires, certaines ont été désignées
pour les porter, d'autres ont été identifiées comme
acteurs potentiels de 3¢ ligne.

Diagnostic des territoires, repérage
des besoins et des ressources

Concernant les diagnostics de territoire, les
répertoires des ressources et leur cartographie,
a linstar de la démarche de UARS Ile de France,
des ARS sollicitent les ERHR pour mettre en place
ces outils. Plusieurs ERHR ont développé des
projets en 2020 qui répondent aux besoins de leur
territoire :

* ERHR IDF : Suite au diagnostic territorial partagé
et afin de poursuivre le développement de Uoffre
handicaps rares, UARS IDF a lancé en 2020 un
appel a manifestation d'intérét régional. 4 projets
ont été retenus et vont permettre la création

de 32 places et le développement de fonctions
ressources sur le territoire. Les porteurs de ces
projets s’inscrivent dans une dynamique de réseau
animée par LERHR IDF. Une convention tripartite
est signée entre UARS IDF, 'ERHR IDF et le porteur
de chaque structure.

* ERHR Nord-Est & ERHR Nouvelle Aquitaine :
Répertoire commun des ressources associatives,
sanitaires et médico-sociales compétentes

sur les situations de handicaps rares (annuaire,
cartographie) : Lobjectif est de créer une base

de données permettant non seulement aux
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membres de 'ERHR, mais aussi au grand public
et aux professionnels partenaires, d’accéder
facilement
a la ressource et/ou a Uexpertise la plus adaptée
aux besoins. L'annuaire des ressources devrait
ainsi permettre :
- Eninterne, de recenser nos partenaires
et d’accéder rapidement aux informations
recherchées.
- En externe, de faciliter Uorientation directe
du grand public vers les ressources Handicaps
Rares, lorsqu’une intervention de nos équipes
n’est pas nécessaire.
La mise en ceuvre de ce projet est prévue en 2021.

* ERHR AuRA : Annuaire AuRA (Outil de collecte
et d’interrogation des ressources handicaps rares
sur le territoire Auvergne Rhone-Alpes) :

Le cahier des charges a été formalisé comprenant
une synthése des besoins de chaque membre

de l'équipe afin d’identifier les fonctionnalités
attendues. Une maquette de Uoutil a également
été réalisée. La démarche a été présentée a UARS
qui a décidé de débloquer des crédits sur trois ans
pour développer une réponse fonctionnelle.
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° Les communautés de pratiques

Depuis trois ans, a Uinitiative des CNRHR et des
ERHR en lien avec les ressources du territoire,

se développent des « communautés de pratiques ».

Ces communautés regroupent des acteurs de
multiples horizons partageant un intérét commun
pour la qualité de vie des personnes en situation
de handicap rare.

Chaque communauté de pratiques définit

ses propres objectifs parmi lesquels on retrouve

souvent :

e Créer les dynamiques d’un réseau national
de professionnels, certains se trouvant tres
isolés dans leur pratique au sein de leur
établissement.

e CEuvrer pour la mise en relation entre
les membres.

e Partager des connaissances et des expériences
concreétes.

e Co-développer les compétences individuelles
et collectives.

e Capitaliser les connaissances, savoir-faire
et compétences.

e Produire des ressources pour la communauté
en mettant en commun la part de savoir
et d’expérience que chacun détient.

e Disposer de bases documentaires complétes
et de formations ciblées.

* Rendre accessible des ressources et des
informations sur un type de handicap rare.

e Aider a trouver la bonne posture et a agir
concrétement.

Pour atteindre ces objectifs, les membres
partagent leurs savoirs, pratiques et expériences
afin de forger une intelligence collective. Ces
groupes soutiennent le développement des
compétences de personnes ressources dans leur
établissement d’origine mais pouvant également
étre mobilisées sur le territoire.

Ce partage permet de rendre accessible et
produire des ressources. Concrétement, il
s’agit d'échanges de pratiques, de ressources
documentaires (fiches pratiques, de guides),
de webinaires, d’événements...

Plusieurs communautés de pratiques (CoP)

sont actives au sein du DIHR :

e CoP Surdicécité (CNRHR CRESAM et ERHR
Bretagne)

¢ CoP Epilepsie et handicap en Pays de la Loire
et en Bretagne (CNRHR FAHRES, ERHR Bretagne
et ERHR Pays de la Loire)

 CoP TSA-Déficience visuelle [CNRHR La
Pépiniere)

¢ CoP Stimulation visuelle (CNRHR La Pépiniére)

e CoP Neuro-visuelle (CNRHR La Pépiniére)

¢ Groupe de travail des professionnels sourds
(CNRHR Robert Laplane)

» CoP Psychomotriciens [CNRHR Robert Laplane)

* CoP Psychologues (CNRHR Robert Laplane)

e Groupe de travail Professionnels sourds [CNRHR
Robert Laplane)

e Groupes de travail syndrome de Prader-Willi
(ERHR AuRA)

 CoP Maladie de Huntington (ERHR Bretagne)

¢ CoP Prader-Willi [ERHR Bretagne)
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° Les groupes de travail du GNCHR

Depuis fin 2018, le GNCHR fonctionne en mode
projet pour réaliser les actions du 2¢ Schéma
national handicaps rares. Les groupes de
travail sont constitués des professionnels des
structures CNRHR et ERHR volontaires. Leur
organisation

et leur avancement sont pilotés par le GNCHR.
Pour certains projets, les associations

du 3¢ college sont également sollicitées. Peuvent
également étre conviés a ces groupes des
personnes extérieures.

Cette dynamique est accompagnée par la mise
en place du Comité technique du GNCHR fin
2019. Ces réunions entre pilotes, directeurs et
équipe nationale du GNCHR ont lieu tous les

2 mois. Pilotées par le GNCHR elles permettent
de partager les problématiques du réseau et
de réfléchir ensemble aux actions a mettre en
ccuvre et de les co-construire.

En 2020, voici les principaux projets auxquels
ont contribué ERHR, CNRHR et GNCHR :

Coopération avec les filiéeres de santé
maladies rares (FSMR)

Dans le cadre d'une démarche collective
nationale, le groupe de travail commun GNCHR/
FSMR a développé un formulaire complémentaire
de transmission d’informations a la MDPH/
MDA. Ce groupe co-piloté par le GNCHR et la
coordination médico-sociale inter-FSMR réunit
une quinzaine de professionnels des ERHR et
des Filieres de Santé Maladies Rares. Une phase
d’expérimentation d’un an aura lieu en 2021

afin d’évaluer la pertinence de ce formulaire
complémentaire et de 'améliorer.

Mise en place de la formation expérimentale

« Supervision/co-développement des
professionnels de la coordination du parcours
dans le DIHR »

Depuis 2019, le GNCHR a décidé de mettre en
ceuvre une formation de type supervision/analyse
des pratiques des professionnels exercant une
fonction de coordination de parcours.
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Cette formation a pour objectif de partager et
d’analyser ses pratiques autour du parcours des
personnes en situation de handicap rare au sein
d’un réseau dont les équipes, les modalités de
travail et U'analyse des situations sont diverses.
Elle est destinée aux professionnels exercant une
fonction de coordination de parcours au sein des
ERHR et des CNRHR.

Lappel a volontaires a permis de constituer

un groupe de 10 participants.

Le prestataire retenu, Marc FOURDRIGNIER devait
commencer les formations en mars 2020 pour un
groupe de dix personnes a raison de cing journées
a Paris sur le premier semestre. Le confinement
a provoqué le report du début de la formation

a juin. Deux autres sessions ont été organisées

en septembre et octobre avant un nouveau report
pour cause de confinement.

Cette formation s’est poursuivie en 2021.

Mon Carnet Parcours de Vie (MCPV)

Initié en 2015, dans le cadre du 2¢ Schéma,

avec plusieurs associations non gestionnaires

membres du GNCHR et des associations

représentant les personnes en situation de
handicap rare, le projet appelé Mon Carnet

Parcours de Vie, a pour objectif de :

e Conserver a un méme endroit Uhistoire, le vécu
de la personne dans la continuité pour éviter les
ruptures de parcours de la personne.

e Faciliter la communication de la personne HR
avec son environnement sur ses éléments
personnels.

¢ Créer des moments de plaisir partagés avec
sa famille et les professionnels.

Apreés une analyse des besoins et la prospection
des outils existant, lLe GNCHR a souhaité
développer son propre outil MCPV qui aura les
caractéristiques suivantes :
e Un carnet numérique.
* Propriété de la personne en situation de HR.

Il est toujours a sa disposition.
¢ Qu’elle utilise elle-méme (ou en lien avec un
partenaire) pour communiquer.

MCPV integre un outil de Communication
Alternative Augmenté (CAA) adapté aux capacités
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de la personne en situation de handicap rare.
Cela permet qu’elle soit actrice dans la
construction de son Carnet Parcours de Vie.

Un groupe de travail constitué de parents et de
professionnels du CNRHR Robert Laplane et de
UERHR Nord-Est a réalisé un carnet de parcours
de vie standard qui sera adapté a chaque situation
dans le cadre d’'une expérimentation en 2021.

En fin d’année, le projet est entré dans la phase
d’expérimentation. Six personnes en situation

de handicap rare et leur famille ont été retenues
pour la premiére vague. Ces personnes sont des
hommes et femmes de 12 a 42 ans. Ils rencontrent
des situations de vie variées et leurs compétences
en communication sont diverses.

Chaque famille sera accompagnée par un

« référent-soutien » dans la construction du carnet
de parcours de vie. Ce référent-soutien, parent ou
professionnel d’une structure (CNRHR Laplane,
ERHR Nord-Est) a été formé a Loutil Clicker et

a déja réalisé un modéle de carnet. Le référent-

Actions animées ou
co-animées avec durées
renseignées en 2020

Durée

Nombre )
(en jour)

SENSIBILISATION
Colloque, séminaire,
- ) 50 53,5

conférence, symposium
Webinaire 7 4
Café/atelier des aidants 1 6
Réunion thématique 135 45,5
FORMATION
Fornjatlon professionnelle 16 18
continue
/;nalyse' ou échange 21 28,5

e pratiques
Formation initiale 5 4,5
TOTAL

Nombre Nombre

soutien est linterlocuteur pour le GNCHR

et participe au COPIL. Il soutient la famille tout

le long de U'expérimentation. Il note le temps
passé et les difficultés rencontrées durant
laccompagnement de la famille.

Pour Uévaluation du projet le GNCHR s’est associé
a Mme MARTEL, Chercheuse a U'INSHEA, qui

a réalisé des entretiens individuels aupres des
familles avant le démarrage de U'expérimentation.
Elle a également réalisé des entretiens individuels
aupres des référents-soutien pour comparer

et corréler les attentes exprimées par les familles
des attentes percues par les référents-soutien.

DIFFUSION DES CONNAISSANCES,
DEVELOPPEMENT
DE COMPETENCES

Au niveau national, les principaux indicateurs
concernent le nombre d’actions de formation et
de sensibilisation, les actions d’appui et de conseil.

Durée
(en jour)

Durée

(en jour)

10 2,5 60 56
19 4,5 26 8,5
1 4 12 10
17 6,5 152 52
163 99 179 117
93 41,5 114 70
8 4,5 13 9

Actions collectives animées ou coanimées en 2020




GNCHR - RAPPORT D’ACTIVITE 2020 DU DIHR

47

En 2020, les CNRHR et les ERHR

ont conduit :

» 250 actions animées ou coanimées

de sensibilisation, de développement des
compétences et des connaissances

Plus de 6.700 personnes ont participé a une
action de sensibilisation (conférence, réunion
thématique, webinaire, café/atelier des aidants)
soit une augmentation de 50% de participants.

» 306 actions animées ou coanimées de formation
Plus de 1.870 personnes ont bénéficié d’'une
formation en 2020 organisée par les CNRHR

(55%) et les ERHR (45%).

» 201 actions d’appui conseil, sur des projets
d’établissements, d’'aménagement et de mise
en place de démarches spécifiques.

Les actions collectives

de sensibilisation

et de formation animées

ou coanimées par les équipes
relais

La plupart des actions collectives réalisées
sont organisées sur le territoire de 'TERHR
avec un CNRHR quand le sujet reléve de son
domaine d’expertise.

Un nombre important de ces actions

sont co-organisées avec une FSMR et/ou
une association de personnes et de familles
(voir paragraphe «La dynamique dans

les territoires»).
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Journées de sensibilisation
dispensées par les ERHR
et les CNRHR

Sensibilisations dispensées par les ERHR

e Les outils et approches mobilisable dans les
situations de HR

 Définir les orientations suite a la «journée
collaborative HR et parcours complexes»

e Interview a vocation d’information sur 'ERHR
aupres de familles

e Les outils et approches mobilisable dans les
situations de HR

* Sensibiliser professionnelle de la PTA au DIHR

e Collectifs d’aidants familiaux et
professionnels :

- de personnes adultes présentant une
déficience visuelle avec handicaps associé

- Communications alternatives et améliorées

- Déficiences visuelles avec handicaps associés

- Epilepsie

- «Parcours de UAidant»

* Sensibilisation a la surdicécité

» Bases de la surdicécité et communication

e Langue des Signes Tactile

* Proposer des techniques d’accompagnement
adaptées pour des personnes USHER

* Sensibilisation a la déficience visuelle et
troubles associés

e Déficience visuelle : déplacements, repas,
compensations

* Sensibilisation a la déficience visuelle :
techniques de guide

* Sensibiliser les professionnels aux techniques
compensatoires autour de la déficience
visuelle

e Sensibilisation a la surdité

¢ Sensibilisation LSF

e Sensibilisation surdité et troubles psychiques

e Webinaire CAPSE Savoirs expérientiels

e Sensibilisation déficience sensorielle

e Sensibilisation et réalisation du profil sensoriel

e Sensibilisation a U'épilepsie et 'épilepsie sévere

e Améliorer laccompagnement d’un enfant
porteur d’épilepsie sévere

e Appui aux pratiques professionnelles autour de
l'épilepsie

e Colloque REPEHRES Normandie

* Sensibiliser les professionnels a la question
de U'épilepsie et des conséquences sur les
comportements

e Information sur des maladies rares

e Journée maladies rares

e Sensibilisation au syndrome de Prader-Willi

e Comment mieux accompagner la personne PW

e Développer des pratiques ajustées a une
situation de Prader-Willi

e Echanges de pratiques autour du syndrome
Prader Willi

¢ Information sur le 22q11

e Journée sensibilisation Syndrome Charge

¢ Leucodystrophie métachromatique

e Mutation géne SLC6A1

¢ Sensibilisation Neurolupus

e Sensibilisation Syndrome X Fragile

e Sensibilisation 22q11

¢ Sensibilisation au syndrome d’Angelman

» Sensibilisation a la maladie de Huntington

e Sensibiliser les professionnels au
syndrome Cri du chat et préconisations
d’accompagnement

¢ Sensibilisation Smith Magenis

e Sensibilisation STB

e Sensibilisation Trisomie

e Sensibilisation a la communication alternative

¢ Sensibilisation Troubles du comportement

e Protections juridiques

¢ Droits et Prestations

¢ Quel accompagnement pour une vie a domicile
ou en institution ?

e Liberté, sécurité : comment promouvoir
l'autonomie des personnes accompagnées tout
en leur garantissant la protection attachée a
leur état de vulnérabilité ?

e Smartphones et DV

Sensibilisations dispensées par les CNRHR

e Introduction aux surdicécités

* Meilleure connaissance de la surdicécité

¢ Double Déficience Sensorielle

e Sensibilisation épilepsie

e Sensibilisation a U'épilepsie sévere et ajustement
de l'accompagnement

e Communication tactile

¢ Meilleure connaissance du Syndrome Alstrom

¢ Meilleure connaissance du Syndrome CHARGE



GNCHR
S

CNRHR ERHR

Groupement National
de Coopération Handicaps Rares (GNCHR)]

3 - 5 Rue de Metz, 75010 Paris

www.gnchr.fr



