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QU’EST-CE QUE LA PEPINIERE

Le Centre National de Ressources Handicaps Rares « La Pépiniére » ‘ ‘i
s’'adresse a toutes personnes (enfants et adultes) déficientes visuelles avec | ] \

une ou plusieurs autres déficiences. i
i/
/ \

Il a pour mission de mettre a disposition de ces personnes, de leurs familles
et des structures medico-sociales des actions de soutien, d'information,
de formation et de conseils.







PRESENTATION DE NOTRE CENTRE p.8

STRATEGIE GENERALE p.40



AXE 1

AGIR POUR AMELIORER
LA QUALITE DE VIE DES
PERSONNES EN SITUATION

DE HANDICAP RARE
P. 44

Description de 'axe 1 p.46

AXE 2 AXE 3
AGIR ENSEMBLE, AGIR POUR UN CNRHR
EN CO-RESPONSABILITE, INNOVANT,
POUR UN PARCOURS SANS ENTREPRENANT ET
RUPTURE DURABLE
P.54 P.62

Description de I'axe 2 p.56 Description de 'axe 3 p.64









LE PUBLIC DU CNRHR LA PEPINIERE

80 personnes ont ete accompagnees en

2021

Les types de deficience visuelle

47%

Etaient déeficientes visuelles

Les deficiences visuelles se caractérisent
par une acuité visuelle du meilleur cell
corrigé inférieur ou égal a 4/10eme et/
ou un champ visuel réduit a 20°.

32%

Etaient en cécité

La cécité se définit en France par une
acuité visuelle du meilleur ceil corrige
inférieur ou égal a 1/20eme et/ou un
champ visuel reduit a 10°.

21%

Vivaient avec des troubles neurovisuels
s limitent les possibilités de notre
cerveau a traiter I'information visuelle :
étre dans I'impossibilité ou en difficulte a
regarder ou areconnaitre va entrainer des
troubles majeurs dans la comprehension
de lenvironnement et compromettre
gravement les apprentissages.

Remarque : 4% des personnes relevent
de la deficience visuelle + des troubles
neurovisuels.

Origine des demandes

39% 22%

Etablissements Familles
et services
médico-sociaux

17% 12% 10%

Equipes relais Secteur Autres*
handicaps rares sanitaire

* Education nationale, filieres maladies rare,

MDPH

Repartition par sexe

37% 63%
Tranches d’age
28% Jeunes enfants (0-6ans)
39% Enfants (7-15ans)
14% Jeunes adultes (16-25ans)
10% Adultes (26-45ans)
9%  Adultes (46-60ans)
0%  Personnes agées (+60ans) 10



Profil des handicaps associés a la deficience visuelle
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QU'EST-CE QUE LE HANDICAP
RARE ?
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Expertise des situations Transfert des savoirs,

les plus complexes Formalisations,

Formations

Innovation - : :
Initiation et animation
Recherche )
: de réseaux
Conseil




EN PRATIQUE
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A PROPOS DES ACTIONS

INDIVIDUELLES

Les interpellations se font par demande
directe au centre, par courrier, mail,
ou telephone et ne nécessitent aucune
notification de la MDPH (Maison
Departementale des
Handicapées). Toute personne du droit
commun ou du medico-social peut
solliciter le centre. Les interventions

Personnes

sont realisées avec le consentement des
personnes et de leurs représentants.

Le financement des prestations realisées
par I'équipe (bilans  fonctionnels,
aide-technique, conseils, sessions de
formation...) est assuré par le budget
du CNRHR. Les interventions peuvent
se dérouler selon les besoins dans les
locaux du CNRHR, dans les services
et établissements demandeurs, dans
les familles, au domicile des personnes
accompagnees...

La « capacité d’accueil » n’est pas
arrétée. Elle nest limitée que par la
capacite dont le service dispose pour
traiter les demandes qui lui parviennent,
tenant compte de leffectif réduit de
I‘equipe, de la complexitée des situations
et du temps qu'il faut pour les résoudre,
de [Iéloignement géographique des
demandeurs, des dispositifs et relais
locaux existants.

De 1998 (date officielle de sa creation)
a fin 2021, le service a accompagné sur
de courtes ou longues durées, un total de
2253 personnes (hors formations).

EN PRATIQUE

Nous partageons une responsabilité avec
ensemble des acteurs de proximité
aupres des personnes en situation
de handicap rare. Par principe, toute
personne sollicitant le CNRHR est
informée de I'existence de 'Equipe Relais
de sa region et de notre coopeération.

Alinsi nous distinguons :

« Les situations accompagneées
directement par les équipes-relais
avec leurs compétences propres et
ressources locales ;

+ Les situations prises en compte par
un double accompagnement équipe
relais / La Pépiniere au regard des
complexités et enjeux rencontres ;

+ Les accompagnements directement
exercés par La Pépiniere.
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A PROPOS DE L'EVALUATION
FONCTIONNELLE

Il ne s’agit pas tant de connaitre 'acuité visuelle, mais surtout d’étre en capacité
d’évaluer lefficience visuelle de la personne pour son accompagnement
au quotidien : stratégies a développer, bonnes pratiques a mettre en place,
erreurs a eviter...

Alinsi, 'évaluation de la vision ne peut pas étre dissociée des autres déficiences
et troubles : développement intellectuel, déficience motrice, TSA... Elles
vont interférer dans le comportement de la personne et venir modifier ses
capacites et ressources.

Les evaluations fonctionnelles donnent lieu a un compte rendu écrit identique
P q

pour tous les partenaires (personne, famille, aidant, professionnels). Ce
document, agrementé de photos (issues du film realise lors de I'evaluation)

y a8 P ’
propose des préconisations soutenant le projet personnalisé et des conseils
adaptés aux moyens réellement mobilisables dans I'environnement de la
personne.

Les sollicitations interviennent souvent en situation de crise ou de
questionnements forts lors des divers passages et étapes du parcours de vie.
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NOTRE INTERVENTION PEUT AINSI PERMETTRE :

+  De redécouvrir ou de prendre en compte des éléments particuliers/
oubliés/ignorés dans la présentation initiale des situations ;

+  D’amener des connaissances et des apports pour répondre a la singularité
des problématiques ;

+ D’instaurer une communication adaptée ;

+  De faciliter une coopération de différents acteurs pour élaborer une
proposition nouvelle et adaptée.

Nos interventions suscitent géneralement d’autres demandes : sensibilisation,
formation voire accompagnement vers I'évolution d’un projet de service.

Les aides techniques mises en place s'orientent ainsi vers des actions plus
larges et moins centrées sur une personne définie :

« Transmettre un savoir-faire concret dans un domaine : créer et animer
un atelier de stimulation visuelle, un atelier de stimulation sensorielle, ... ;

«  Apporter un avis technique sur des projets : adaptations de locaux, choix
de matériel (pédagogique, informatique, visuel, ...) ;

« Développer des techniques spécifiques permettant d’améliorer
Pautonomie des personnes ;

« Transmettre des méthodes spécifiques d’observation, d’évaluation
fonctionnelle, que le service a élaborées.
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A PROPOS DES ACTIONS
COLLECTIVES

En dehors de I'accompagnement de situations individuelles, le CNRHR
La Pepiniere realise également des actions communes et transversales au
dispositif integré (ERHR, CNRHR, GNCHR) ou avec d’autres partenaires
(voir p. 33):

« Information et documentation : Centre de documentation, base
documentaire et pratiques communes au DIHR :
https://doc.handicapsrares.fr

«  Animation du site internet www.cnrlapepiniere.fr

»  Participation a des groupes de travail commun ;

+  Organisation d’actions de formation, d'information et de sensibilisation ;

« Recherche, formalisation, innovation et créations d’outils...
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A PROPOS DU CENTRE DE

DOCUMENTATION

[l vise a informer, documenter et sensibiliser
sur les champs d’expertise de la Pépiniere
(déficience visuelle, troubles neurovisuels
et troubles associés). |l s’est enrichi des
problematiques portées par I'equipe et des
demandes des utilisateurs. Au catalogue : plus
de 7000 références d’ouvrages

Le centre de documentation est en acces libre

et gratuit pour tous (professionnels, familles,

aidants).

Par ailleurs, notre documentaliste :

« Aide et conseillle en
d’information

recherche

« Réalise des recherches d’articles et des
bibliographies sur demande

« Met en lien avec dautres centres de
documentation

+ Informe sur lactualité par une lettre
électronique d’information mensuelle

LES FORMATIONS

Elles <sadressent a toute personne
accompagnant une personne déficiente
visuelle (cécité, malvoyance et /ou troubles
neurovisuels) associee a d’autres déficiences
entrant dans le champ du handicap rare.

Elles ont lieu soit sur notre site soit en région

et sont gratuites (a 'exception du TEATSA).

En 2020 nous avons formé 206 personnes
et dispensé 41 journées de formation.

Thématiques récurrentes de formation (liste
non exhaustive) :

« Formation au TEATSA

« Formation a la stimulation visuelle

« Formation action TSA / déficience
visuelle

« Formation aux troubles neurovisuels

ZOOM SUR LE TEATSA

Le TEATSA® est un outil d’évaluation
fonctionnelle crée par le CNRHR La
Pépiniere. Il permet de recenser les
compeétences développementales et les
caractéristiques comportementales et
sensorielles des enfants et adolescents
présentant une cecité associee a des
troubles du spectre autistique avec ou
sans diagnostic.

L’analyse permet de guider I'élaboration
du projet éducatif individualisé et
devient alors un support de partage
et de collaboration entre familles et
professionnels autour de situations
de handicaps rares particulierement
complexes.

g SR e DA e L
B AT PR I U M RS AT
- W oy v L e
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LES FORMATIONS - CAMPUS

Les formations de La Pepiniere sont gérées par |’organisme de formation
CAMPUS. Creé en 2020, CAMPUS est engagé dans une déemarche
d’amélioration continue de ses prestations. Cet engagement qualite se
concrétise par 'obtention de la certification nationale QUALIOPI.

La raison d’étre de Campus est de promouvoir et développer des pratiques

inclusives éprouvées avec, par et pour les personnes en situation de handicap,
les professionnels, les organisations et la sociéteé.

Quulic:pi»

processus certifié

E 3 REPUBLIQUE FRANCAISE

' e
plIMPUS
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NOS PUBLICATIONS

ETAPES DU DEVELOPPEMENT
DE L'ENFANT AVEUGLE
DE DA 3 ANS

2019 : « Etapes du developpement

de I'enfant aveugle de O a 3 ans »

Particularitds du bllan matawr
chex e bébd ef ke jewne enfant
difcent visuel

Pkl irmr g s e s rar. b ara srfe gre s acdmsn
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2020 : « Particularites du bilan
moteur chez le bébe et le jeune enfant
deficient visuel »

2022 : «Programme de stimulation du regard»
Danise Vanker tan Ce livret fait partie d’un projet élaboré par le

Alice Wattel . . L
Liliana Alves Sitve réseau neurovisuel «Plus belle la vue » animé par

le CNRHR - La Pépiniere.

N

'lF- !
- ¥ 130 membres inscrits sur une plateforme

collaborative et privee. Composé des stagiaires
D:g‘?ﬁdﬁutr:#‘lgﬂ ayant recu la formation dédiée aux troubles

neurovisuels et oculomoteurs avec troubles ou
DU REGARD déficiences associés, le réseau réunit les personnes
souhaitant poursuivre les échanges autour de la
neurovision : échange de pratiques, d’outils, de
questionnements. La création de livret est un
projet permettant de regrouper, formaliser et
partager I'expérience du groupe.

Créé en 2020, il rassemble a ce jour plus de
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LES RESEAUX / COMMUNAUTES DE
PRATIQUES

Nous animons egalement nationalement :
e Un réseau sur la stimulation visuelle

Creés en 2013, il réunit les professionnels du réseau qui ont suivi la formation
sur le bilan d’efficience visuelle et sur la mise en place d’atelier de stimulation
visuelle telle que proposée par le CNRHR.

Une cinquantaine d’établissements sont représenteés et se réunissent plusieurs
fois par an pour :

PARTAGER les expériences sur la thematique de la stimulation visuelle
ECHANGER des trucs et astuces, diffuser nos créations
APPROFONDIR des thématiques autour de la stimulation visuelle
CONTRIBUER a une base de données accessible a tous (photos de materiel...)
S'INFORMER sur des ouvrages, articles, publications autour de ce theme
APPORTER des informations sur 'avancée du réseau

e Un reseau autour des TSA et la deficience visuelle - TSA/DV

Creéen 2018, il rassemble des partenaires a un niveau national, déja impliqués
dans 'accompagnement de ce public handicap rare et désireux de partager
leurs expériences, de mettre en commun leurs pratiques et leurs outils, leurs
choix institutionnels, leurs innovations, dans une demarche collaborative.

’animation d’un réseau permet notamment :

« Derecenser les besoins réels du territoire ;

+  De repérer les moyens existants et mutualisables ;

«  De favoriser 'échanges de pratiques et la montée en compétences pour
des reponses en proximite ;

« D’adapter et mutualiser les formations au territoire.
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NOTRE EQUIPE

JULIEN
ROBERT

Directeur

LAURENCE
BRUCHET

CATHERINE
COPPIN

DENISE
VANBERTEN

ALICE
FACON

Conseilleres
techniques

LILIANA
ALVES SILVA

Neuropsychologue

SIMON
PIPELIER

Attache de direction

ANAIS
BONMARTIN

Psychomotricienne

FABIENNE
GREBANT

MORGANE
MAHIEUX

Agent de service

UNE EQUIPE EN PLEINE TRANSITION :

KARINE
DHAUSSY

Secretaire

ALICE
WATTEL

Orthoptiste

Dr. VERONIQUE
BLOIS

Médecin psychiatre

MARIE-NOELLE
VIGNERON

Documentaliste

Dr. DAVIDE
DASSIO

Meédecin

ophtalmologiste

ANTOINE
DESTAILLEUR

Educateur spécialise

Entre 2018 et 2023 : 7 professionnels ayant travaillé ont fait (ou vont faire) valoir leur droit
a leur retraite. lls ont largement contribué a la creation et au developpement du centre.
Les enjeux en matiére de ressources humaines sont donc majeurs pour :

Recruter de nouveaux talents ;

- Favoriser la transmission des compétences et savoir-faire ;

«  Formaliser expérience acquise.
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NOTRE IMPLICATION DANS LES
RESEAUX SPECIALISES

SUR LE PLAN NATIONAL SUR LE PLAN

ARIBa, réseau francophone destiné a
tous les professionnels impliqués dans la
readaptation des patients malvoyants
FISAF Fédération nationale pour
IInclusion des personnes en situation de
Handicap Sensoriel et DYS en France.
La FISAF federe 190
établissements et services qui accueillent,
forment et accompagnent plus de 17
00O personnes en situation de handicap
sensoriel grace a un réseau de 6 500
professionnels experts en déficience
sensorielle.

associations,

Association Francophone des
Instructeurs  pour I'Autonomie  des
personnes Déficientes Visuelles
Association de Langue Frangaise des
Psychologues spécialises pour personnes
Handicapees Visuelles
Neurodev : Il facilite la
diagnostique  des et/ou
adolescents qui présentent des troubles

du neurodéveloppement. Il fluidifie le

demarche
enfants

parcours de soins en créant des synergies
entre les professionnels de santé et les
acteurs de 'accompagnement.

Groupement Polycap : Il a pour but
d’améliorer  'accompagnement  des
personnes en situation de handicap
moteur et intellectuel, et plus

particulierement de polyhandicap.

INTERNATIONAL

RFDSL, Le réseau francophone en
déficience sensorielle et du langage :
Crée en 2007, le Reéseau francophone
en déficience sensorielle et des troubles
du langage est un réseau professionnel
qui rassemble, 35 établissements de la
francophonie (France, Québec, Belgique,
Suisse, Caralbes, Haiti, Bénin, Burkina
Faso).

ENVITER European Network for
Vision Impairment Training Education &
Research
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ENVITER
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Reseau francophone
ielle et du langage

ASSOCIATION

DE LANGUE FRANCAISE DES

PSYCHOLOGUES
SPECIALISES POUR

PERSONNES
A HANDICAPEES
e VISUELLES

Neurodev

- i g"mm“
GROUPEMENT

:POLYCAP

let personne d abored
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NOTRE HISTOIRE

1998 1998 A 2003 2002

Reconnaissance de 3 1¢r¢ autorisation de fonctionnement Arrété relatif a Mise en ceuwr
centres nationaux de a titre expérimental la declaration du méc
ressources : handicap rare o Necessite
» Robert Laplane » Dépotdun
.« CRESAM renouvellen
La Péoinis o Actualisat

» LaPépiniere .
S prochain

2019/2020 2018 2017
Vers un 3™ schéma Les 20 ans de la Péplnlére Augmentation du  nombre

handicaps rares formations données aux ERHR

partenaires du disposition intégre (
Organisation d'une journée natior

pour la présentation du TEATSA
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2008 A 2010

e du schéma national d’organisation sociale et
lico-sociale. Les décisions arrétees sont :

d’une coopération entre les 3 CNRHR

dossier CNOSMS fin 2009 en vue du

nent des autorisations de fonctionnement des 3 entités
on et évolution des missions des CNRHR pour les
es années avec maintien des missions initiales

2016 2015

2011

M:ise en place du GNCHR
14.12.11: publication de larrété autorisant
le groupement de coopération handicaps
rares a exercer certaines missions
communes et transversales des CNRHR

2013

de Début de la coopération Présentation du 2" Création du CNRHR
& avec les équipes schéma national FAHRES

DI) relais handicaps d’organisation sociale

\ale rares (évaluations meédico-sociale pour les

\ fonctionnelles handicaps rares

et journées de
sensibilisations)

2012

Autonomie de La
Pépiniere officialisée
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LE SCHEMA HANDICAP RARE

Le 3¢ schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les
handicaps rares 2021 - 2025 poursuit les ambitions des deux precedents
schémas avec la méme volonté d’assurer a tous et pour chacun un
accompagnement de qualité.

«  Assurer une réponse pour tous et pour chacun ;

«  Renforcer la dynamique d’intégration au sein des territoires et garantir
la lisibilite de loffre et la complémentarité des dispositifs pour les
professionnels, les personnes et leurs proches aidants ;

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

LE DISPOSITIF INTEGRE NATIONAL HANDICAPS RARES* (« DIHR »)

On peut le représenter ainsi :

PILOTAGE NATIONAL HR DGCS - CNSA
COOPERATION NATIONALE HR GNCHR )
ACTEURS DE DROIT COMMUN : EDUCATION
NATIONALE, LOISIRS, PARTICIPATION
SOCIALE ET CITOYENNE ETC.
EXPERTISE NATIONALE HR 4 CNRHR ASSOCIATIONS
GESTIONNAIRES
MOBILISATION DES RESSOURCES 12 ERHR ET/OU
CONTINUITE DES PARCOURS DE FAMILLES
DANS LE CHAMP
ESMS RESSOURCES HR DU HR
FONCTION RESSOURCES 1/ or e e riFs
ESMS ARS
REPONSE DE PROXIMITE AUTRES SERVICES
CONSEILS DEPARTEMENTAUX MDPH
BESOINS ET DEMANDES PERSONNES HR

ET FAMILLES
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Le Groupement national de coopération handicaps rares (GNCHR) anime le réseau des
acteurs du handicap rare, quel que soit leur niveau d’intervention, et fédere 'ensemble des
actions menées par ces derniers.

Le CNRHR La Pépiniére s’investit régulierement dans les projets portés par le GNCHR.

Atitre d’exemple, le GNCHR met en ceuvre et administre un outil métier commun. Il s’agit
du logiciel SCIDI/Médiateam (Systeme Commun d’Information du Dispositif Intégre).
Clest un 'outil 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 l'activité annuelle des

ERHR et des CNRHR.

SCIDI/Médiateam permet I'acces simultané a I'information, facilite la communication, le
partage des informations au sein du DIHR et leur structuration. L'outil permet également
d’harmoniser la saisie de I'information et d’apporter une meilleure lisibilité des actions

menées par les différents acteurs.

LES EQUIPES RELAIS HANDICAPS RARES

Organisees en interrégions, les équipes relais
g gions, quip

sont constituées de plusieurs professionnels.
Elles se situent a 'interface entre les ressources
spécialisees (CNRHR) et les ressources de
proximité (établissements et services médico-
sociaux notamment).

Elles ont pour missions de conseiller et d’appuyer
les professionnels pour élaborer une stratégie
d’intervention globale et adaptée aux besoins de
la personne et de l'orienter avec sa famille vers le
bon interlocuteur et les ressources compétentes.

Elles mobilisent 'ensemble des acteurs autour
des situations dont elles ont connaissance.

Elles apportent leur appui a la formation des
acteurs et a I'evolution des connaissances sur les

situations de handicap rare avec les CNRHR et
le GNCHR.

Lille

Yvetot

Reims
Chatillon Nancy
Brest

Auray  Angers St-Jean Dijon
de Braye
Briard
Limoges Villeurbanne
Bordeaux
Toulouse Marseille
Montpellier

Réunion Mayotte

Guyane Martinique  Guadeloupe

Strasbourg
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LES CENTRES NATIONAUX DE
RESSOURCES HANDICAPS RARES

Creés en 1998 pour les 3 premiers CRESAM,
LA PEPINIERE et ROBERT LAPLANE et
en 2013 pour FAHRES, les CNRHR sont des
établissements meédico-sociaux financés par
I'Etat.

lls capitalisent un haut niveau d’expertise,
organisent les connaissances et les savoirs acquis
sur les handicaps rares et assurent leur diffusion.

Ils évaluent les situations et apportent un appui
< - ) X )

a lelaboration des projets d’accompagnement
individualise des personnes en situation de
handicap rare.

lls apportent un appui aux professionnels, par
exemple par la mise en place et animation de
communautés de pratiques.

lls ont également pour mission d’innover et
d’initier la création de nouveaux outils.

> L8 ® A
&y CARERR)
c\\q‘\x lékg oy % r
Handicaps rares a
composante surdité
avec troubles
associés et troubles
complexes du

langage

Deéficiences
visuelles et
troubles associés

oA o R
o s F Sqp,

Handicaps rares
a composante
epilepsie sévere

Surdicéecite

Specialites des CNRHR

FOCUS SUR LES MALADIES RARES

En 2021, au CNRHR, 25% des personnes que nous accompagnons ont une maladie rare
diagnostiquée (syndrome de West pour 15%). Ce pourcentage est sans doute inférieur a la
realité car parmi les personnes que nous voyons, beaucoup sont en errance de diagnostics.

ANV1dV1
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Les filieres maladies rares :

Il s’agit d’organisations qui ont pour vocation d’animer et de coordonner les actions entre les
acteurs impliqués dans la prise en charge de maladies rares.

Chaque filiere regroupe de nombreux acteurs : les centres de référence maladies rares (CRMR)
et les centres de compétences qui leurs sont rattachés, les structures de soins travaillant avec
ces centres, les laboratoires et plateformes de diagnostic approfondi, les professionnels et
structures des secteurs sociaux et médico-sociaux, les équipes de recherche fondamentale,
clinique et translationnelle et les associations de personnes malades.

Chaque filiere est construite autour d’'un ensemble de maladies rares qui présentent des aspects
communs.
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NOTRE ASSOCIATION

Groupement de 4 associations partenaires et 2
associations associées *, le GAPAS agit dans les
Hauts-de-France et en lle-de-France. A travers
la gestion de 34 etablissements et services
sociaux et médico-sociaux et I'implication
de 900 salariés, il propose diverses formes
d’accompagnement pour des personnes en
situation de handicap, enfants et adultes.

En 2020, le GAPAS a accompagne 1186

personnes.

Sa raison d’étre : développer des solutions pour
que les personnes en situation de handicap
soient pleinement epanouies et actrices de
leur existence dans une sociéteé juste, inclusive,
reconnaissante et équitable, au méme titre que
tout citoyen.

Ses principes dlaction : favoriser le
développement d’'une réponse accompagnée
pour tous et encourager 'autodétermination des
personnes.

* Associations partenaires : Art et Education ; FANPEA (Association Nationale des Parents d’Enfants Aveugles) ; AIDERA
Essonne (Association lle-de-France pour le Développement de I'Education et la Recherche sur I'Autisme dans I'Essonne).
Associations associées : Campus et AFHAR-TCL (Association de Familles et Amis de personnes en situation de handicap
rare avec troubles complexes du langage)

VISION 2030



« Nous encourageons et soutenons les personnes accompagnées dans la réalisation de leurs
projets et I'exercice de leurs droits.

«  Nous valorisons et soutenons les aidants; nous contribuons a faire progresser leur
reconnaissance et leur situation.

«  Nos accompagnements s'adaptent aux différentes étapes de la vie.

« Nous militons et agissons pour une société réellement inclusive.

« Nous reconnaissons et defendons le droit a 'autodétermination.

«  Soucieux du monde qui vient, nous agissons de maniere durable et responsable.
« Nous faisons le choix d’'un développement porteur de sens.

« Nous agissons pour le progres, I'innovation sociale et sociétale.

NOS VALEURS ET PRINCIPES D'ACTION

IIs Sappuient sur ceux du projet Vision 2030 (GAPAS) mais également sur ceux décideés
collectivement au sein du dispositif intégré et réaffirmés dans le troisieme Schéema

Handicap Rare.

En rose, vous trouverez ce que I'équipe du centre pense que cela implique dans nos
pratiques.

Prendre en compte la personne en situation de handicap rare, comme principale actrice

de son parcours de vie ;

«  Favoriser l'autodétermination de la personne, qui désigne la capacité de chacun a
exercer, selon sa condition, son pouvoir dans toutes les dimensions importantes de
sa vie.

+  Lexigence d’'un accompagnement de qualité, de grande proximité, reconnaissant a
la personne ses savoirs et capacites

Associer I'entourage de la personne, aidants, parents et proches, a I'élaboration et a la
mise en ceuvre de son projet ;

«  Prendre en compte le savoir expérientiel dans toutes nos formes d’interventions

«  Créer une relation de confiance avec les familles et I'entourage de la personne

Favoriser la pair-aidance pour soutenir la capacité de la personne et de ses proches



Promouvoir et inscrire dans la culture des équipes professionnelles accompagnantes

le principe de pédagogie du doute et du questionnement (c’est-a-dire évaluer et

comprendre les besoins et les capacités individuelles pour adapter les réponses) ;

«  Avoir une approche positive des capacités de la personne (et une présomption de
compétences) dans toutes nos interventions ;

+  « Lutopie nécessaire » (valeur du GAPAS) qui améne a dépasser ses limites pour
interroger 'existant, prendre des initiatives et se réinventer ;

«  Affirmer le droit a la prise de risque.

Favoriser I'évaluation multidimensionnelle et I'analyse partagée par une observation

fine, croisée entre professionnels et 'entourage dans I'environnement de la personne ;

«  Veiller a prendre en compte I'environnement et toutes les dimensions de la vie des
personnes dans nos interventions ;

«  Ne pas étre dans une logique de « sachant » ;

« Travailler au contraire dans une logique pluridisciplinaire, de complémentarite, qui
associe les aidants.

Diffuser les pratiques d’évaluation globale et fonctionnelle et les postures adaptées pour
mieux connaitre les potentialités de la personne et la soutenir dans son parcours de vie.

Contribuer a l'orientation et mobiliser toutes les ressources et les expertises nécessaires
en réponse aux besoins et a la mise en ceuvre du projet de la personne dans une logique
de proximité et de subsidiarité';

«  Favoriser la coopération ;

«  Faire preuve d’adaptation et de bienveillance.

Capitaliser les connaissances et développer le potentiel d'intervention local et les
compétences collectives par la formation et 'appui aux pratiques professionnelles ;
«  Avoir une approche pratique, transmettre des savoirs facilement accessibles et
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compréhensibles, étayés par des connaissances théoriques et scientifiques ;
«  Accorder une importance de premier ordre a l'auto-formation et la formation
continue.

Mettre en pratique la coresponsabilité? institutionnelle et professionnelle au sein du
réseau et entre champs social, sanitaire et médico-social par une analyse partagée et une
cohérence des interventions.

" Subsidiarité : La subsidiarité est un principe selon lequel la responsabilité d’une action publique revient a entité

compétente la plus proche de ceux qui sont directement concernés par cette action.

2 Coresponsabilité : La coresponsabilité est entendue comme un engagement éthique, en I'occurrence celui de se
mobiliser solidairement vis-a-vis des personnes en situation de handicap rare, d’éviter le renvoi de responsabilité, de

mettre en place des procédures de coordination efficaces.

NOTRE IDENTITE

Dans le cadre du nouveau projet de service, une enquéte a été réalisee en decembre
2021 aupres des personnes accompagnées et de leur entourage (26 réponses), ainsi
que de nos partenaires professionnels (58 réponses). L'objectif était de recueillir leurs
besoins pour définir nos priorités pour les 5 prochaines années.

A la question
Qu’est-ce qui vous a marqué dans notre accompagnement ?
Voici les mots qui reviennent le plus :
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ENQUETE AUX FAMILLES

Quels sont vos besoins en matiere d’accompagnement au quotidien ?

«  Besoin fort en matiere d’outils, d’appui et de formation ; AXES
«  Besoin de former davantage de professionnels sur differents sujets ; 1.2.3
«  Rester plus en lien avec les familles apres 'accompagnement ;

«  Former plus de professionnels avec I'approche du centre.

Qu’est ce qui aurait pu vous aider a connaitre et interpeller le CNRHR ?
« Plus de visibilité sur internet ; AXE
« Plus de lisibilité sur les services du CNRHR. 1
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ENQUETE AUX PROFESSIONNELS

Quelles sont vos attentes vis-a-vis du CNRHR ?

« Expertise specifique, fonction ressource ; AXE
«  Une meilleure visibilité dans les reseaux et aupres des professionnels ; 2
« Un appui a I'evaluation et au suivi des situations complexes ;
« Un travail en partenariat et en collaboration avec les professionnels ; AXE
« Une montée en compétences ; 1
- Davantage de temps d’information a destination des familles ;
« Recherche : creation d’outils scientifiques, lien avec le secteur de la AXE
recherche. 3
Comment travailler davantage ensemble ?
- Davantage de temps d’echanges : AXE
- regulierement, pour apprendre a mieux se connaitre ; 2
- par le biais des formations ;
- sur les situations ; AXE
- sur les thématiques ; 1

. Digitaliser certains temps de travail en commun.
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NOTRE STRATEGIE GENERALE







LES ACTIONS PAR AXES
STRATEGIQUES

AXE STRATEGIQUE 1

Agir pour améliorer Ila
qualité de vie des
personnes en situation de
handicap rare

AXE STRAT

Agir ensem
responsabil
parcours sc
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'EGIQUE 2

ble, en co-
té, pour un
Ins rupture

°6

nse de proximite
°7

juer sur notre

les specificites du
>rofessionnels

slations avec les
aidants

°9
aillage partenarial
mieux intervenir

AXE STRATEGIQUE 3

Agir pour un CNRHR
innovant, entreprenant
et durable

FICHE ACTION N°10

Deévelopper et créer de nouveaux
outils

FICHE ACTION N°11

Développer les relations
internationales

FICHE ACTION N°12

Développer les relations avec le
monde scientifique

FICHE ACTION N°13

Deployer un observatoire de la
déficience visuelle avec handicap
associé

FICHE ACTION N°14

Contribuer au  développement

durable
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AXE STRATEGIQUE 1

AGIR POUR AMELIORER LA QUALITE DE
VIE DES PERSONNES EN SITUATION
DE HANDICAP RARE




AGIR POUR AMELIORER LA QUALITE DE
VIE DES PERSONNES EN SITUATION DE
HANDICAP RARE

LIEN AVEC LE SCHEMA LIEN AVEC LA VISION
NATIONAL 2023 DU GAPAS

Actions 3,7,18, 21,22, 32, 33, 34, 35, 36,40, 41 +  Adapternosinterventions aux différentes étapes
de la vie de la personne (Partie 1, 3° axe page 36)
«  Linclusion (Partie 2, 1" axe page 44)
«  Donner du sens aux actions (Partie 3, 1° axe
page 66)
«  Valorisation des roles sociaux (Partie 3, 2¢ axe
page 83)
+  Mettre la personne au centre de son projet de

parcours (Partie « + sur le GAPAS »p.116)

DESCRIPTION DE L'AXE

EVALUATION DES SITUATIONS INDIVIDUELLES COMPLEXES,
QUELLE APPROCHE ?

Avoir une logique d’intervention en prenant en compte I'approche positive des capacités et
potentialites de la personne

Etre a I'écoute, reconnaitre les attentes et besoins des personnes et aidants.
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ACCOMPAGNEMENT ADAPTE, QUELLE APPROCHE ?

Realiser un accompagnement des personnes en situation de handicap rare, des aidants et des
professionnels.
Par le biais des principes :
+  De la pedagogie du doute et du questionnement ;
+ De l'autodetermination ;
+  Du respect des droits fondamentaux des personnes ;
Avec pour objectif d’améliorer la qualité de vie (exemple de FOMS : World Health Organization,
1993) : vivre mieux sa situation et mieux agir sur son environnement
En s’appuyant sur une expertise pluridisciplinaire disponible ;
En collaborant et en travaillant avec I'ensemble des acteurs (cf. axe n°2).

COMMUNICATION

Transmettre de maniere claire les préconisations et observations ;
Avoir une approche pratique et compréhensible de tous par le biais d’un projet de communication
a élaborer et a mettre en place.

FORMATION ET SENSIBILISATION

Développer la « fonction Ressources » sur les territoires ;

Transmettre un savoir, des outils, favoriser les bonnes pratiques ;

Deévelopper des actions d’'information et de sensibilisation aux professionnels et aux associations
représentatives des personnes en situation de handicap rare ;

Etendre les formations et actions de sensibilisation aux familles et aidants.



FICHE ACTION N°1

APPORTER UNE REPONSE AUX SITUATIONS LES PLUS COMPLEXES

PREREQUIS RESULTATS
MESURES

« Faire un état des lieux entre le nombre

« Se former aux nouvelles de sollicitations et le nombre de situations
pratiq ues (cf. Axe 3) effectivement accompagnées

- Deéfinirles situations complexes « Mieux comparer le nombre de

« Relation de proximite avec les situations sur plusieurs années
partenaires sur les territoires Mieux évaluer notre impact (en lien
(cf Axe 2) avec le projet d'étude dimpact du

GNCHR) - courant 2023

TEMPORALITE
« Procédures pour fin 2022

« Etat des lieux annuel

TACHES

« Realiser une reunion d’equipe autour d’un brainstorming sur
la définition des situations complexes (criteres d'intervention,
public...)

+ Mettre a jour en ajoutant un logigramme dans la procédure
« nouvelle demande », « le parcours utilisateur » d’'une personne
accompagnee : de la réception a la mise en ceuvre. Pour cela,

realiser des reunions d’equipe.
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FICHE ACTION N°2

MIEUX COMMUNIQUER SUR NOTRE OFFRE ET NOS MISSIONS AUPRES
DES FAMILLES ET DES AIDANTS

PREREQUIS RESULTATS
« S’appuyer sur nos écrits : site MESURES

« Une enquete a la mi-parcours

internet, plaquette, projet de

. demandant : « comment vous nous
service

avez connu » afin de verifier les portes
d’entrée (fin 2023)

« A chaque rencontre, dés que possible,

« Fixerlescibles (la famille), leurs
besoins et les meilleurs canaux

de communication

, : demander « comment vous nous avez
« Saccorder sur les sujets, les

- connus » afin de verifier les portes
contenus abordés dans les

.. d’entrée (a formaliser dans le dossier)
communications

TACHES

Ameliorer la lisibilité sur les réseaux sociaux et sur internet — des 2021 :

. Développer la lisibilite sur les réseaux sociaux

. Augmenter le suivi sur les réseaux sociaux

. Realiser la refonte du site internet (pour mi-2022) via le GNCHR

. Developper la chaine youtube

. Ameéliorer les référencements

. Analyser les données

. Avoir un comité éditorial mensuel

. Poursuivre la newsletter numérique

. Rechercher ce qui existe déja en termes de plateforme/échanges

. S’associer a des projets a destination des aidants

. Reéaliser un plan d’action sur la communication sur différents supports : vidéos courtes
basées sur des themes précis par exemple. (pour mi 2022)

. Tenir des stands dans des congres (Par exemple : Autonomic — annuel- avec le GAPAS ;

sensibiliser lors de la semaine du handicap - annuel)

. Week-end famille (cf fiche action n°8) 51



FICHE ACTION N°3

FAIRE EVOLUER L'OFFRE DE FORMATION A DESTINATION DES

PROFESSIONNELS

PREREQUIS RESULTATS

MESURES
Remettre « a plat » les
formations «  Carte des personnes formees (des fin
Continuer a se former et a 2022)
realiser I'analyse des situations «  Offre de formation revue (2022)
complexes
TACHES

« Travail sur l'offre de formation : decoupage en modules, s’assurer
du lien entre les différentes formations

« Diversifier les formats (e-learning, vidéo, reseaux sociaux...) -
déja commenceé en 2021, echéance 2023

«  Se questionner sur les criteres d’entrée en formation — Réunion
d’equipe et avec une stratégie de territoire (avec les équipes
relais)

« Plus long terme : formation sur de nouvelles thematiques ?

« Carte a realiser avec les équipes relais sur les personnes formeées
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FICHE ACTION N°4

OUVRIR ET CO-CONSTRUIRE LES ACTIONS DE DIFFUSION DES

CONNAISSANCES AUX FAMILLES ET AIDANTS

PREREQUIS RESULTATS

MESURES

« Se questionner sur I'ouverture

de la plateforme aux familles

Continuer a se former et a formation
realiser I'analyse des situations « Quverture de la formation
complexes

TEMPORALITE
« Reéunion d’équipe en 2022,
« Construction de l'offre courant 2023 et
2024 pour ouverture en 2025

TACHES

Poursuivre les restitution des bilans, outils de sensibilisation (a chaque
situation)

Recenser les besoins et demandes du terrain et les cartographier (format :
reunion d’équipe, avec les équipes relais, si besoin enquéte aux familles)
Diversifier les formats (e-learning, vidéo, réseaux sociaux..)
Construire une offre de formation pour les familles et les aidants — réunion
d’equipe - Echéance a définir

Format : insérer les formations dans le volet famille du programme
synthétisant I'offre de formation (2023/2024 - prérequis finaliser les

fiches formation)

«  Volet « famille » dans le programme de

S3



FICHE ACTION N°5

POURSUIVRE UNE AMELIORATION CONTINUE DE LACCOMPAGNEMENT

PREREQUIS RESULTATS
MESURES

« Transition des arrivees/départs :
formation des recrutements < ..
N ) . »  Classeur (format a préciser) par fiche
« Enquétes de satisfaction . . i .
.. ) : action : évaluation des actions réalisees
« Deéfinirles besoins de formation : ) .
. ) « Bilan annuel sur lavancee du plan
sur la sensibilisation de la bien- ) L
; d’action
traitance

TACHES

« Reunion d’équipe pour répartir les taches (prenant en compte les 3
départs en 2023) - travail déja engagé en 2021 a poursuivre

« Formaliser la démarche qualite : stratégie menée (procedure) - 2022

«  Certification - Qualiopi (via Campus)

. Etre en veille sur la démarche « ATOSTI »

« Vellle sur les certifications Handeo

« Promotion de la bientraitance - 2023 : définir une personne ressource
et plan d’action

+ Deéfinir un format adapté sur I'analyse des pratiques

» Formaliser une demarche sur la realisation de compte-rendu

« Definir la maniere de supervision, les bonnes pratiques

« Avoiruntemps d’echange avec la chargée de bientraitance du GAPAS

+ Reunion d’equipe sur les retours d’experience 54
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AXE STRATEGIQUE 2

AGIR ENSEMBLE, EN CO-RESPONSABILITE,
POUR UN PARCOURS SANS RUPTURE /







AGIR ENSEMBLE, EN CO-RESPONSABILITE,
POUR UN PARCOURS SANS RUPTURE

LIEN AVEC LE SCHEMA LIEN AVEC LA VISION
NATIONAL 2023 DU GAPAS

Actions 6, 5,12 «  Engagement pour une sociéte inclusive (Partie

2, ler axe page 48)

DESCRIPTION DE LAXE

LA LISIBILITE DE L'OFFRE DU HANDICAP RARE ET DE LA DEFICIENCE
VISUELLE

Cartographier les acteurs, leurs missions et leur relation avec le CNRHR pour rendre lisible le rcle
de chacun et pouvoir orienter vers le bon acteur :

Personnes en situation de handicap rare ;

Aidants ;

Les pair-aidants ;

Equipes relais, dispositif intégre ;

Intervenants experts en médico-social, paramédical, éducation ;

Etablissements hospitaliers ;

Etablissements scolaires ;

Droit commun.
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LES SPECIFICITES DU CNRHR

. Etrela « Fonction Ressources nationale » en travaillant sur la visibilité ;
« Identifier les spécificités du CNRHR qui ne se trouvent pas aupres des autres acteurs (cf.
atelier n°1).

MOTEUR DANS LES RELATIONS AVEC LES ACTEURS

Agir en coresponsabilité ;

La coresponsabilité est entendue comme un engagement éthique, en I'occurrence celui de se

mobiliser solidairement vis-a-vis des personnes en situation de handicap rare, d’éviter le renvoi de

responsabilité, de mettre en place des procédures de coordination efficaces.

Creéer, renforcer, animer les réseaux de communautés de pratiques

Rencontrer de maniere réguliere les acteurs du dispositif intégré pour étre plus en proximité avec

ces derniers,

«  Développer les relations : A linternational / Avec les familles : comment les aider  se sentir
partenaires ?

+  Permettre la pair-aidance et la reconnaissance du savoir expérientiel : par exemple 'entraide
entre personnes en situation de handicap rare, entre aidants, ouvrir l'offre de services a d’autres

publics.
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FICHE ACTION N°6

FAVORISER UNE REPONSE DE PROXIMITE

PREREQUIS

. Avoir a disposition la cartographie
des acteurs sur le territoire

« Avoirun partenariat plus développé

avec les ERHR

RESULTATS
MESURES

Bilan annuel : au cours des concertations
avec les équipes relais
Pendant le bilan annuel : Analyse des

questionnaires de fin de formation

TEMPORALITE

« Rencontre visio 2 a 3 fois

par an avec les équipes relais

TACHES

+  Avoirunesstratégie de territoire avec chaque équipe relai : formaliser un logigramme

sur la base de la procédure concréte a suivre en cas de nouvelle situation venant

des ER - méme écheance que le ler logigramme

+ Rencontre visio 2 a 3 fois par an avec les équipes relais (situations, formations) en

présence du directeur et d’un professionnel

+  Demander aux personnes formeées si elles sont d’accord pour étre sollicitées en cas

de besoin - lors d’'un temps complémentaire de la formation ; veille pour suivre les

relations qui perdurent apres la formation

« Renforcer et animer les réseaux de communautes de pratiques afin de mieux

travailler ensemble au sein du dispositif intégre handicap rare : se fixer des objectifs

lors d’une réunion d’équipe
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FICHE ACTION N°7

MIEUX COMMUNIQUER SUR NOTRE OFFRE DE SERVICE ET LES SPECIFICITES

DU CENTRE AUPRES DES PROFESSIONNELS

PREREQUIS RESULTATS
MESURES

« Deéfinirla coresponsabilité

« Determiner les spéciﬁcités du
centre «  Une journée brainstorming

» lIdentifier les professionnels du Un catalogue

CNRHR

TEMPORALITE

+ Le plus vite possible, avec comme

derniere echéance fin 2023

TACHES

»  Pour déterminer les spécificités du centre, consacrer une journée

+  Faire un catalogue spécifique du CNRHR (exemple catalogue Laplane) :

+  Prévoir un professionnel pour la réalisation

+ Temps de travail en commun pour élaborer ces formations, séminaires,
regroupements, outils créés pour le centre, publications

+  Diffuser ce document a chaque intervention

+  Reprendre les protocoles d'intervention avec les ERHR (cf Fiche 6)

+  Reprendre la feuille de consentement (fait en 2021), participer aux réflexions du

GNCHR sur ces sujets
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FICHE ACTION N°8

DEVELOPPER LES RELATIONS AVEC LES AIDANTS ET ENTRE LES AIDANTS

PREREQUIS RESULTATS
MESURES

+ Avoir un répertoire des aidants
(fin 2022)

« Garder le lien avec les familles

(definir comment en réunion Mesurer la participation
d’equipe) » Faire un compte rendu
. Proposer des formations

spécifiques aux familles avec

proposition de themes (cf axe 1)

TEMPORALITE

« Un week-end tous les deux ans

« Offre de service famille au sein du centre de documentation
pour fin 2023

« Participer a des projets relatifs a la pair-aidance pour fin 2025

TACHES

+  Organiser un week-end pour rassembler les familles : en collaboration avec les équipes
relais et les familles avec des apports thématiques et pratiques

»  Envoyer un questionnaire préalable pour partir des besoins et attentes des familles en
mobilisant les forces du GAPAS (fin 2022) » prévoir une réunion d’équipe

»  Favoriser les réseaux avec les associations de familles et poursuivre les échanges : échanges
sur les vécus entre pairs (présentiel et distanciel). Se questionner sur l'instauration d’'un
espace dédié aux familles sur la plateforme avec un acces a une boite a outils (horizon
2025)

+  Participer a des projets relatifs a la pair-aidance et a 'expérience/vécu des personnes »

+  Recherche de ce qui se fait, exemple « mon carnet de parcours de vie MCPV » avec le
GNCHR

+  Centre de documentation : développer l'offre de service pour les familles (échéance fin

2023)
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FICHE ACTION N°9

CARTOGRAPHIER LE MAILLAGE PARTENARIAL DU CNRHR POUR MIEUX
INTERVENIR ET MIEUX ORIENTER

PREREQUIS

« Neécessite un travail, une réflexion
individuelle mais egalement un
temps de mise en commun

« Connaitre les missions de chacun

et le niveau d’intervention

RESULTATS
MESURES

Une  cartographie  exhaustive
des acteurs et de leur lien avec
le CNRHR (préciser le fichier
final, par exemple excel ou plus

ergonomique)

TEMPORALITE

. Cartographie terminéee en 2023

« Mise a jour une fois par an

TACHES

« Sur les situations :

+  Chaque personne de I'équipe participe a la construction de la cartographie
« Lister les etablissements ou le CNRHR est intervenu
o Lister les etablissements et services ressources

e Preciserla spéciﬁcité des etablissements

« Sur la formation :

»  Lister, cartographier et dater les lieux et personnes formées
. Réactualiser ce travail via les nouvelles demandes

« Travail a réaliser en lien avec les ER

»  Objectif : Définir les acteurs, leurs missions, et leur niveau d’intervention
« Ciblerdes contacts avec les filieres maladies rares concernéees par les situations
de handicap rare et étudier les partenariats possibles
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AXE STRATEGIQUE 3

AGIR POUR UN CNRHR INNOVANT,
ENTREPRENANT ET DURABLE




AGIR POUR UN CNRHR INNOVANT,
ENTREPRENANT ET DURABLE

LIEN AVEC LE SCHEMA LIEN AVEC LA VISION
NATIONAL 2023 DU GAPAS

Actions 27,28, 29, 32, 38, 39 +  «Soucieux du monde qui vient, nous agissons de
maniére durable et responsable » (cf Agir pour la
société, partie 2.3 p.60)
« Nous agissons pour le progres, Iinnovation
sociale et sociétale » (cf Agir pour le GAPAS,
partie 3.2 p.82)
Développement durable, culture du progres (cf
partie sur les fondements p.17)

DESCRIPTION DE LAXE

CREER UN OBSERVATOIRE

Mettre en place un observatoire des bonnes pratiques et des enjeux du Handicap Rare et de la
déficience visuelle comprend les étapes suivantes : observer, analyser, avoir une vision transverse,
mettre en place des indicateurs, partager, communiquer.

Avoir une approche territoriale de I'observatoire.
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RECHERCHE ET INNOVATION

* Lesobjectifs:
» Porter des projets qui amenent des ameliorations concretes pour le parcours de vie et

Paccompagnement des personnes ;
» Contribuer a 'amélioration et 'évolution de I'offre medico sociale ;
» Déployer une approche internationale.

* Les moyens:

» Continuer a étre créatif ;
» S'investir d’avantage dans la recherche nationale et internationale.

+ Lesoutils:
» Intégrer le numérique dans nos innovations ;
» Prendre en compte le savoir expérientiel dans nos outils et formations ;

» Explorer différents supports (e-learning, visio, distanciel).

DEVELOPPEMENT DURABLE

En préambule : Les trois piliers du développement durable sont I'economie, I'écologie et le
social. UINSEE  définit le développement durable comme le « développement qui répond
aux besoins du présent sans compromettre la capacité des génerations futures a repondre aux

leurs »
+  Penser le développement durable dans les actions du CNRHR



FICHE ACTION N°10

DEVELOPPER ET CREER DE NOUVEAUX OUTILS

PREREQUIS RESULTATS
MESURES

« Mieux prendre en compte la notion : "
P P « Lesoutils (cf. taches)

savoir Expérientiel

TEMPORALITE
« 2021ami-2023
+ Creéation annuelle en fonction de la charge
de travail et des priorités

TACHES

Planifier et répartir les formalisations des outils (prenant en compte les departs en
retraite de professionnels et formation des arrivées)
S’associer aux projets portés par les acteurs du DIHR (GNCHR, CNRHR,
ERHR)
Montée en compétence sur la question des aides techniques, en coopérant avec
le TechLab
Créer des outils adaptés au handicap rare :

Les livrets TNV

Outils d’évaluation fonctionnelle TSA DV, enfant adulte

Outil déplacement

Outil évaluation cognitive adaptee a la cécité
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FICHE ACTION N°11

DEVELOPPER LES RELATIONS INTERNATIONALES

PREREQUIS

Lien avec [lobservatoire sur les
comparaisons internationales
Seformeral’anglais : plan de formation
sur 2022 (1h30 par semaine) a partir
de fin février 2022

S'appuyer sur les compétences
individuelles  linguistiques  (ltalien,

Portugais, Espagnol)

RESULTATS
MESURES

Questionnaire de satisfaction -
colloque
Cartographie (organigramme)

TEMPORALITE

+  Formation anglais 1h30 par semaine

+  Participation aux colloques une fois par an a I'international

« Details cf taches

TACHES

+ Identifier les partenaires dans 'objectif de créer des partenariats (prérequis, a

mettre a jour au fil de I'eau)

» Participer a des voyages d’études (selon les terrains de recherche) : Possibilite
d’aller conjointement avec les collegues suisses - ponctuel

»  Etre en veille sur les projets européens

» Participer a des projets de recherche internationaux (Université de Fribourg ex

2021)

S’investir dans les projets du réseau francophone RFDSL (poursuite)

S’investir dans les réseaux (adhérer, participer, créer, alimenter)

Organiser un colloque (bilan comparaison internationale) — 2024/2025

Fiche projet « Comparaison des pratiques sur la DV et handicaps associes » (cf

fiche sur 'Observatoire) (objectif 2022) 69

» Travaillera distance : formations, colloques, sur 'analyse des situations individuelles



FICHE ACTION N°12

DEVELOPPER LES RELATIONS AVEC LE MONDE SCIENTIFIQUE

PREREQUIS

RESULTATS
MESURES

« Dans le rapport dactivité — précision

« Proposer des sujets de recherche a

sur les travaux réalises sur la recherche

partir de notre pratique — Reunion scientifique:

d’equipe 2022 +  Conclusions des recherches
« Velille sur les sujets de recherche au «  Nombre d’articles

niveau national et international + Nombre de participations

TACHES

Nombre d'enquétes, volume d’heures
Sous format excel

+ Identifier les partenaires (Neurodev, universités, GNCRA)
+  Slassocier aux projets de recherche portés par les acteurs du DIHR (GNCHR,

CNRHR, ERHR) quand c’est pertinent

+  Construire des outils en s'appuyant sur la recherche scientifique (bibliographies)

- a definir en réunion d’équipe

« Participer a des projets de recherche (ponctuellement) et poursuivre le projet de

Canne-Fauteuil

+  Prendre en compte le savoir expérientiel dans les projets de recherche : associer

les familles / personnes
. Formaliser les terrains de recherche
« FEtre en veille

«  Participer et intervenir lors de colloques scientiﬁques

+  Valoriser les mémoires/recherche documentaire dans lesquels le CNRHR est

associé (newsletter)
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+  Prendre en compte le numérique (outil de recherche, visio)



FICHE ACTION N°13

DEPLOYER UN OBSERVATOIRE DE LA DV AVEC HANDICAP ASSOCIE

PREREQUIS RESULTATS
MESURES

+ Prendre en compte les enjeux politiques,
Iaide a la décision (par rapport aux ARS)
+ En fonction des axes généraux nationaux

(inclusion, autodétermination) . Un rapport tous les deux ans

5 , ; .
+ Ne doit pas aller a 'encontre des besoins de e presentatlon alu

I'individu et son environnement
«  Définir une organisation (réseaux, cibles) rapport
«  Deéfinir les priorités
. A Risque de subjectivité : travailler sur le

plan ethique

TEMPORALITE
« Reunion de cadrage fin 2022

+ Tous les deux ans

TACHES

»  Reunion de cadrage pour déterminer 'ambition, I'organisation, les priorités,

«  Lister ce qui existe déja en terme d’observatoire

+ Avoir un retour d’expérience sur 'observatoire d’Handeo

+  Définir la typologie et 'évolution de notre public année par année - avec les
equipes relais, exploiter mediateam

+ Formaliser et communiquer les bonnes pratiques, les innovations, les
pratiques en géneéral et les enjeux

» Realiser des comparaisons internationales : faire une fiche projet spécifique

+  Continuer de s'impliquer dans I'étude Homere sur la DV
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FICHE ACTION N°14

CONTRIBUER AU DEVELOPPEMENT DURABLE

PREREQUIS RESULTATS
MESURES

Définir le niveau (cf Bilan Carbone) « Bilancarbone

TACHES

Définir clairement et concrétement le niveau du développement
durable (début 2022) via le bilan carbone a I'echelle GAPAS,

+ Avoir les bons reflexes dans les petits gestes du quotidien,
Intégrer cette dimension dans toutes les actions
Définir un plan d’action Développement durable (lien avec
Richard Huet) - fin 2022

« Charte développement durable pour nous et les visiteurs du

CNRHR - 2023
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EXES



LA NOTION DE HANDICAP RARE

« Sont atteintes d’un handicap rare les personnes présentant I'une des configurations de
deficiences ou de troubles associés dont le taux de prévalence n’est pas supérieur a un
cas pour 10.000 habitants et relevant de I'une des catégories suivantes :

1/ Passociation d’une déficience auditive grave et d’'une déficience visuelle grave,

2/ l'association d’une déficience visuelle grave et d’'une ou plusieurs autres déficiences
graves,

3/ l'association d’une déficience auditive grave et d’'une ou plusieurs autres déficiences
graves,

4/ une dysphasie grave associée ou non a une autre déficience,

S/ l'association d’une ou plusieurs déficiences graves et d’une affection chronique, grave
ou évolutive, telle que : -une affection mitochondriale, -une affection du métabolisme,
-une affection évolutive du systéme nerveux, -une épilepsie sévere. »

Décret n®2005-1135 du 7 septembre 2005 - art. 1 JORF 10 septembre 2005 - Article D312-194 :
https://www.legifrance.gouv.fr/codes/id/LEGIARTIO00006906595/2005-09-10



NOTRE CADRE JURIDIQUE

’agrement du CNRHR La Pépiniére

Depuis le 13 juillet 2010, avec un effet rétroactif au Ter juillet 2008, le centre « La
Pepiniere » est reconnu comme centre de ressources mettant « en ceuvre des actions de
depistage, d’aide, de soutien, de formation ou d’information, de conseil, d’expertise ou
de coordination au bénéfice d’usagers ou d’autres établissements et services. », tels que
defini dans le Code de ’Action Sociale et des Familles a I'article L312-1 alinéa 11°.

https://www.legifrance.gouv.fr/codes/article_lc/LEGIARTIO00038833680/

Le 3e schéema national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares
est paru au Bulletin officiel Santé — Protection sociale ~ Solidarité n® 2021/11 du 30 juin
2021.

Version complete : https://www.cnsa.fr/documentation/snhr—web—pap.de
Synthese : https://www.cnsa.fr/documentation/cnsa_21-01_handicaps_accessible.pdf

Version en Facile a lire et a comprendre :
https://www.cnsa.fr/documentation/ffalc_handicap_rare_vf.pdf
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