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L'ERHR KOSA SA?

Nolwenn DOUSSOT, pilote de 'ERHR de 2016 a 2023

Hélene ROSSIGNON SALEZ, pilote de I'ERHR depuis 2024




IRSAM A

1. Le grand saut 2. L’accueil du réseau 3. De la théorie au concret
- IR réunionnais

4. La coopération

& sensibilisation 5. La machine a

remonter le temps

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES

REUNION-MAYOTTE



CATEGORIES HANDICAPS
RARES

Docteur MAILLOT




IRSAM 4

Les 5 categories
de handicap rare
> z

Comprendre les differentes categories
de handicaps rares pour mieux identifier
les situations accompagnees par I'ERHR.

ﬁ-

Il Article D.312-194 du Code de I'action sociale et des familles :

ERHR

REUNION MAYOTTE



IRSAM [A

o CATEGORIE 1

Déficience auditive grave +
déficience visuelle grave

—> Double atteinte sensorielle

= SURDICECITE

E}{EMPLES

@ Surdité profonde + cécité

Syndrome de Usher
(perte auditive + visuelle)

® Surdicécité congénitale

ERHR

REUNION MAYOTTE



rd e
9 CATEGORIE 2

Déficience visuelle grave +
autres déficiences graves

—> Déficience visuelle grave
+ autres deficiences graves

EXEMPLES:
@ Cecité + TSA

@ Cécité + déficience

intellectuelle severe

B+

e Cécité + polyhandicap

IRSAM A

ERHR
REUNION-MAYOTTE



IRSAM 4

1
e CATEGORIE 3

7

Déficience auditive grave +
autres deéficiences graves

—> Déficience auditive grave
+ autres déficiences graves

EXEMPLES :

@ Surdité profonde + TSA

@ Surdité + déficience
intellectuelle sévere

Surdité + troubles
moteurs severes

ERHR
REUNION-MAYOTTE



il

o CATEGORIE 4

Trouble sévere du langage (dysphasie)

avec ou sans autre déficience
ou alteration majeure
de la communication

—> Trouble sévére du langage (dysphasie)
avec ou sans autre deficience
ou alteration majeure de la communication

EXEMPLES :

Dysphasie sévere isolée

Dysphasie + TSA

IRSAM A

ERHR
REUNION-MAYOTTE



>3

: S e IRSAM
CATEGORIE 5 Déficience grave SR
+ affection chronique grave ou évolutive
ou pathologie lourde avec

fort retentissement

Pathologie lourde avec
. fort retentissement

EXEMPLES :

h Epilepsie sévére pharmaco-résistante
(syndrome de Dravet, syndrome de Lennox-Gastaut)

§

Maladies neurodégénératives
(maladie de Huntington, sclérose latérale amyotrophique...)

Maladies métaboliques rares

Polyhandicap avec pathologie évolutive
(leucodystrophie)

Syndromes génétiques complexes avec comorbidités séveres
(syndrome de Smith-Magenis, syndrome de Prader-Willi)

ERHR
REUNION-MAYOTTE



IRSAM A

HANDICAP RARE VS MALADIE RARE

Une maladie rare peut provoquer un handicap sans que celui-ci soit considéreé
comme rare si les déficiences ne sont pas regroupeées.

ERHR
REUNION-MAYOTTE



LES MISSIONS et
COMPETENCES DE L'ERHR

Hélene ROSSIGNON SALEZ, pilote




IRSAM A

L’ERHR : Pour qui ?

Personnes en Proches Professionnels
situation de aidants. (sanitaire,
handicaps rares : médico-social,
(surdicécité, 5 Education
déficience visuelle, : Nationale,
visuelle, auditive, : MDPH...).

épilepsie sévere ...).
“*‘ v ‘:-

ERHR &

EMAPE RELALS MARENEARS RARES

REUNION-MAYOTTE

ERHR
REUNION-MAYOTTE



IRSAM A

L’Agilite pour principe

Sans notification
» ~ MDPH requuse

Sur 'ensemble £ . == Sans limite
du territoire de durée

ERHR

REUNION MAYOTTE



DOMAINE 1: Accompagner les personnes

en situation de handicap rare

o ldentifier et qualifier une situation de handicap

rareg

¢ Co-ConsStruire un acc ompagnement II"Il"ll'-."I"'rlh]h"rl'l"

& ASSurer une

I3 personne acl -:.:-r‘l'F‘.l-::l:--'.fll.'L-

DOMAINE 5 : Développe
I'expertise collective

Contribuer a 'amélioration continue des pratiques

rles pratiques et

Formaliser et capitaliser les pratiques et outils

Ascurer une vellle et diffuser les

.._u|1|;r|h rer a la formation at a

l"ll.!‘ll.r:ll r I'l

DOMAINE 4 : Coopérer et s'articuler en

réseau

ldentifier et mobiliser les acteurs

evalutions
a transmission des

ad'un terntoire

Co-construire des ré PONSEes én transdis l1|:]||r|-|JII'|l

DOMAINE 2 : Communiquer et rendre
accessible

Adapter la communication aux capacités de la

personne et de son entourage

F'FIZ;I-.'_[I.IIEI_' et transmaétirg -.'_!I!_'*'_-. |r'|FL:|rr11._|r_u:'_|r'|=:.
accessibles

ASSuUrer une 5'.'-.|rr.||:|r;-.1r.|-"..:-r'| |r'|-::|'.|*5-|'.'1: L]
aux actions collectives

5 domaines de
~— compeétences dans
le handicap rare

et ressources

DOMAINE 3 : Soutenir I'autodétermination
et la participation

Permettre a la personne de comprendre, choisir
et agir

Soutenir les capacités d'expression de la personne
Recueillir 'expertise des personnes
accompagnées et de leurs aidants

Faciliter la circulation des informations utiles a la

coordination de pArcours

Soutenir les dynamiques partenariales et de

cooperation

GNCHR

IRSAM 4

REIR O

ERNOUPIMINT MATIONAL O COOPMATHEN HASZICAFE manys

ERHR

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES

REUNION-MAYOTTE



IRSAM A

Evaluer, Accompagner, Soutenir

e Domaine 1: Accompagner la
personne

e Domaine 3 : Soutenir
’autodétermination

e Eviter errance, recueillir
I’expertise de 'usager

ERHR
REUNION-MAYOTTE



S’articuler en réseau IRSAM A

e Domaine 4 : Coopérer en
réseau

e Décloisonner les secteurs

e Nouveau : Olivier, charge
de projet territorial

ERHR
REUNION-MAYOTTE



Le déploiement sur le terrain : S

Les UHRs (Focus La Réunion)

* EMUHR APAJH : Expertise
Epilepsies severes

* EMUHR IRSAM : Expertise
Déficiences sensorielles

ERHR
REUNION-MAYOTTE



IRSAM i'A
Comment mobiliser les equipes ?

* Point d’entrée unique : ERHR
* Ordre de mission obligatoire

« Restitution (terrain et
coordination)

ERHR
REUNION-MAYOTTE



'EQUIPE MOBILE DE
L'UNITE HANDICAPS RARES
APAJH (EMUHRA)

Morgane LAMY, IDE Coordinatrice
Alicia DAVID Neuropsychologue
Pierre TAILAMEE, Ergothérapeute




IRSAM 4

10 ANS DE L'ERHR

EMUHRA : une expertise mobile
au service du territoire

Equipe Mobile de I"'Unité Handicaps Rares de 'APAJH

APAJH

de La Reunion

ERHR

REUMNION - MAYOTTE
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L’EMUHRA en quelques mots

HEL.I:'-I.II!_'.'-I"-I-IF'-".I'-'-."."DT.'E

W

N

(FAM Henri Lafay, 6 places labellisées).

Une équipe d’'intervention dans le champ du handicap rare speécialisée dans I'epilepsie
severe.

Infirmiére Ergothérapeute Neuropsychologue




EMUHRA « APAJH LA REUNION

1ére intention

Une ressource existe
sur le territoire ou au
sein d'un ESMS ?

— Elle intervient en
priorite.

Notre principe : renforcer 'existant

Appui
complementaire

Un besoin d’expertise,
d’évaluation ou
d’appui persiste ?

— L'EMUHRA
intervient en
complément.

Principe de subsidiarite
Nous ne nous substituons pas aux ressources existantes : nous les renforcons

Montée en
competences

Une ressource existe
mais nécessite un
appui specialise ?

— L'EMUHRA
contribue a sa montee
en compétences.

IRSAM 4

HEUMNIOMN-MAYOT T E



EMUHRA - APAJH LA REUNION IRSAM %
Des modalités d’intervention adaptées aux besoins

INFORMER & -
SENSIBILISER | EVALUER CONSEILLER
N S ——— « Evaluation _ * AVIS Epéclalls_é |
Eanillas neumpayph:&lmg:qug . = Analyse de situations
 Elsblssamanis scolkiras.] ‘ Evaluatmn Ergutheraplque cnmplexv_a-ﬂ |
UuLIS « Observation de situations « Préconisations
AE:.EEE;]E? FORMER & FORMALISER
| TRANSMETTRE + Comptes rendus
» Adaptation de _ _ .
renvironnement * Moniee en competences . H}Ert:nlmmandal|ﬂns
. Oulils & stratégies « QOutils pédagogiques operationnelles
+ Partage d'expertise « Ressources adaptées

 Habituation aux soins

Une intervention peut mobiliser une ou plusieurs de ces modalités, selon les besoins
identifiés.

i
REUMION -MAYOTTE



EMUHRA « APAJH LA REUNION

Une équipe, trois expertises complémentaires

INFIRMIERE

Vv S0ins & Traitements

v Sante & Securite

/' Habituation aux soins
+ Prévention des risques

e T 2 T
Expertise clinique en sante

ERGOTHERAPEUTE
Expertise de ladaptation

-"

de lenvironnement

J Autonomie au guotidien
v Activites de la vie
quotidienne

J Adaptations materelles
v Environnement de vie.

IRSAM 4

NEUROPSYCHO-
LOGUE

Expertise du

fonctionnement cognitif

v Fonctionnement cognitif
+ Emotions & Régulation

+ Evaluation fonctionnelle
J Strategies d'ajustement

« Croiser les regards pour mieux comprendre la situation et ajuster 'accompagnement. »

ERHRE

[FE=_ I ST .

BELIMION - MAYOTT

J



EMUHRA - APAJH LA REUNION IRSAM %
Une expertise qui se partage

Développer les compétences au sein
de TEMUHRA

+ Veille scientifique

« Formation continue

Faire circuler la connaissance

+ Sensibilisation (DIEPE)
+ Base documentaire partagee
« Travail avec les partenaires

Fedeérer les acteurs
+ Reseau de referents epilepsie (DIEPE)
» Journées thematiques (JIE, Autisme...)

EMUHRA + ERHR : des expertises complémentaires au service des situations complexes sur le

territoire.

ERHRE

Iy sy e

REUMIOMN -MAYOTTE




EMUHRA - APAJH LA REUNION IRSAM %
Cap sur 2027 : consolider notre réle de ressource territoriale

STRUCTURER TRANSMETTRE SOUTENIR
Bécloiement dela COP Animation du réseau de Développement continu
i :le et e N référents, de I'appui aux pratiques
{]P tep e sensibilisation de aupres des familles,
r;un:::“?;: niveau 1 (DIEPE) et professionnels et des

o y, . Journees a themes. y, . ESMS.

-

Merc: de votre attention

ﬁ?ﬁ'ﬁ'ﬁ_-'mAvarzl



'EQUIPE MOBILE DE
L'UNITE HANDICAPS RARES
IRSAM (EMUHRI)

Victoria SEGURA MORENO, Neuropsychologue
Léa LEPERLIER, Ergothérapeute




IRSAM 4

Specificitées de notre equipe

- Sur l'ensemble du territoire, au
sein des lieux de vie

- Expertise en déficiences
sensorielles

w 7 B

. 6 places labellisées HR Adultes sur le FAM
Paille en Queue IRSAM

. 14 places labellisées HR enfants sur IRSAM
la Ressource




IRSAM 4

NOS missions

1. Evaluer

2. Etayer

3. Sensibiliser

ERHR
REUNION-MAYOTTE



IRSAM 4

Nos roles respectifs
& oo 8

“*Neuropsychologue “++*Ergothérapeute “+*Psychomotricien.ne

- Exploration du - Observation - Evaluation

fonctionnement fonctionnelle des psychomotrice

cognitif actes du quotidien
- Adaptation des outils - Echanges avec

aux particularités I'environnement

sensorielles et humain

communicationnelles - Evaluation des
- Préconisations obstacles et

specifiques facilitateurs

- Preconisations
specifigues

ERHR
REUNION-MAYOTTE



IRSAM 4

Complementarite de nos approches

- Croisement des expertises @

- Proposition d'adaptations concréetes et
adeguates aux familles et aux équipes

(®)

ERHH

L R PRSP B

REUMNIQMN-MAYOTTE



IRSAM 4

Cas clinique : Présentation

- Marie, 10 ans : accompagnee au CEM

- Polyhandicap : maladie génétique associée a une surdité profonde

- Comportements défis

- Origine de son agitation / de ses coleres : Douleurs physiques ? Rejet des aides

techniques ? Probleme de reglage 7 Fatigue 7

ERHH
T LSl E"d el
REUMION -MAYOTTE



IRSAM 4

Cas clinique : Intervention

- - = -
Reception de la Relais avec Temps Restitution aux Fin de mission
fiche mission et I'équipe sur le d'intervention différents
temps d'echange terrain (bilan, partenaires

avec I'ERHR observation) (equipe et

familles)

ERHH
I B L™ LLE
REUMION -MAYOTTE



IRSAM 4

Conclusion

- Pas pour vocation un accompagnement de A a Z : missions ponctuelles, relais
assure par les equipes de terrain

- Objectif : créer du transfert de compétences

ERHH
I B L™ LLE
REUNMION - MAYOTTE



10 ans de reseau en action IRSAM i

- De la théorie au terrain
- Place aux témoignages !

ERHR
REUNION-MAYOTTE



CONSTRUIRE UN
PARCOURS ENSEMBLE

Séverine COLLET, Maman de Mahé

Nadege CRABANAT, Adjointe de direction CAMSP Sensoriel Les Jacarandas - IRSAM
Rachel FRADET, Coordinatrice Centre Réferent d'Implantation Cochléaire - IRSAM
Claire FROSSARD, Responsable de service thérapeutique au CEM - ASFA

Karine ALCANTARA, conseillere technique et de parcours - ERHR Réunion-Mayotte

N, ERHR

U PE RELAIE BANDICAPS RARES
REUNION-MAYOTTE




@ Mahe ‘ Age:5ans

Pathologies principales

* Surdicécité primaire en lien avec une surdité profonde bilatérale
et une déficience visuelle d'origine cérébrale.

5 ':. « Polyhandicap.
« Trouble de la communication.

¢« Trouble de I'aralité.

g BESOINS COMPLEXES DIFFICULTES RENCONTREES L CONTEXTE AU MOMENT DE
FAR LA FAMILLE E L& DEMANDE DE PRISE EN CHARGE
* Enjeuncmacice: 1 parambcicaln  Multiplicité des rendez-vous et des + Parcours déjh engagé aupréss de plusieurs
+ Développement sensoriel at cognitif interlocuteurs professionnels
* Lommunication et comprehension + Mangue de lisibilité et de coordination * Besoins multiples et évolutifs

a soutenir antre les interventions

: : - * MNécessité de croiser les expertises
s SR AP MY S RO + Réflexions et questionnements face
spicifiques - _ * Besoin d'une vision globale et partagée
aux choix et aux prochaines étapes
« Besoin d'un accompagnerment du parcours

du parcours
précoce et coordonnd

ERHR

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES

REUNION-

MAYOTTE



IRSAM [A

| ﬁh Hépital L e CAMSP «.}‘ CAMSP
d’Enfants CRC I Sensoriel (4 Polyvalent
o - — — ®
Expertise 'E-"'.-ll EMPEFTEE ; Cbservation Accompagnemaent Accompagnement
médicale ’.:_J'll' :::::F;T: du quotidien précocs précoce

Cing lieux, cing regards, cing expertises différentes qui se croisent autour de Mahe.

ERHR
REUNION-MAYOTTE



IRSAM 4

s @ Mahé

La famille, au coeur du parcours

1

La famille n'est pas seulement

beneficiaire du parcours :

elle en est un acteur a part entiere. 99

¥ 4
COMNMAISSANCE DE MAHE OBESERVATIONS DU QUOTIDIEN ATTENTES ET PROJETS
Une connaissance fine de son enfant, Ce que la famille observe au quotidien Ses attentes et ses choix participent
de ses habitudes, de ses réactions vient compléter les observations a orienter les décisions et les
et de ses besoins. des professionnels. prochaines étapes du parcours,

ERHR

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES

REUNION-MAYOTTE



IRSAM A

=~ | Une nouvelle étape :
e Ma he ‘ la sollicitation de 'ERHR

te

Face a la complexité de la situation et a la multitude
des intervenants, la nécessité de croiser les expertises

et de mieux coordonner les actions devient essentielle. ,’

L'Equipe Relais Handicaps Rares (ERHR)
i

est sollicitée pour soutenir ce travail en partenariat.
.. # @ ’

ERHR ..

LOORDONNER SOUTENIR FAVORISER

CROISER LES REGARDS

LES INTERVENTIONS ' ]
ERVE B Un appui pour L& FAMILLE LES PERSPECTIVES
maettre en lien,
Permattre la rencantre Favoriser La cohérence Hon Etre & Fécoute, Quvrir le champ
et La complémentarité des actions et la fluidité sl “Fr apparter did rephres des possibles ot prépaner
des eapertises. du parcours. &t soutenir et accompagner les dtapes i wenir.
les choix.

@ L'ERHR ne se substitue pas aux acteurs déja présents : elle vient en appui pour renforcer les liens, clarifier et construire ensemble.

ERHR

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES

REUNION-MAYOTTE



@ Mahé IRSAM |4

Une expertise complémentaire

Lorsque cela est nécessaire, le dispositif Handicaps Rares
permet egalement de mobiliser une expertise nationale.
Le CRESAM est ainsi sollicité pour apporter
un regard complémentaire sur la situation de Mahé.

Une expertise nationale mobilisée autour de Mahé

= REGARD COMPLEMENTAIRE EVALUER ET COMPRENDRE 3 TRAMSMETTRE L'EXPERTISE
p Apporter une expertise % Affiner la compréhension ¢ & Partager les observations et
spécifique a la situation, des bescins et des capacités les préconisations avec les

de Mahé., professionnels et la famille.

@ Une expertise qui vient compléter les regards deja presents autour de Mahe.

ERHR
REUNION-MAYOTTE



Le parcours de Maheé : IRSAM i&
une dynamique qui se construit dans le temps

PARCOURS DE MAHE

if i - ™ ; # 0 0 b
El;"u ] 'Ei'ﬁ N
1 ey | N Ras!
Hépital CRCSI Créche CAMSP CEM
d'Enfants Expartise Observation Accompagrement Expertise
Expartise sphcidiide du quatidien précoce i acative
rmeisdicale et educative
—:-- o - 1 5 L — a4 44 L ______ LI R #
i TEMPS
NAISSANCE AUJOURD'HLN

Dbt de Lintervesisa
da FERHR {aslboitatssn]

L1 2 © 4. 5]

6 ]
e () e ) e (5 ) €
DE L'ERHR ey & &
Bl ey SOLLICITER METTRE EM LIEM CROISER LES REGARDS SOUTEMIR DANS AJUSTER ANTICIPER
A Savse ey parcours I sollicitation 1~ concertation Evabuations croisées LA DUREE Apntemant dei Prépaeataon doi
de Mahi o LERHN ot mise an Gen des ot apports techniquas Echanges régabiers scompagnements btapes suvanbes
CRGUrS Coemplément aanes et coardination et de1 onentalicns du parcours.

R
1\'!&‘5;"_;5! L'ERHR s'inscrit dans le parcours de Mahé pour favoriser la continuité, le croisement des expertises et 'adaptation des accompagnements.

ERHR

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES

REUNION-MAYOTTE



Les apports d’un travail partenarial IRSAM |4
pour Mahe, sa famille et les professionnels

Une dynamique collective qui fait la différence
pour auvjourd'hui et pour demain.

. 2
9 POUR MAHE ET 5A FAMILLE POUR LES PROFESSIONMELS

Une compréhsension partagée de sa situation Croiser los expertises

Q
QET? MWMWFMEWMM& L L ] Erricher 28 cOmpréhension grboe Ju regands
1 384 CAPBInd. CoFgdbmenLaines o chacun.
ﬂ Un accompagrement plus adapté et plus cobérent Travailler en réseau
%ﬁ;’ﬂ Dt rvbereerthoeres rrisud Coonchoreedies, plus. fusdes b [ ] 'E: ‘:i 5 appuyer vur une CoDRdenation et des dchanges
&1 compldmaentares. D D D régullers entre acteurs.
- Un soutsen pour toute la famille L Securiser ses pratiques
qgﬁ Etre dosutde, comprit of soutenun dand leur chaix @ & | AT Bérsfacior d'un s, di consells ot eatill pour
1 lpury guaitornements. alfrer 1e1 sccompagnements
Plus de visibilibh ot de continutd Gagner on efficacité ot on sens
{%’. Lin parcowrs plus beiole. gl 5 apuste su il du temps L ba ] @ Auger de mankdre plus cobdrente, au senaece du propet

& 3 E1NDEL O el o v O Mahdd.

Ensemble, nous construisons un parcours plus juste, plus cohérent et plus humain au service de Mahé.

ERHR
REUNION-MAYOTTE



Et demain? IRSAM {4

Construire ensemble la suite du parcours de Mahé

,-’f ﬁl A ce Jour :
Mahé va 4 JOUrs par semaine au CEM et 1 jOour en créche.

NOS PRIORITES POUR DEMAIN

Poursuivre }3} Observer, évaluer E==A Poursuivre la dynamigue Soutenir Mahé et
la coordination ot ajuster Wil avec 'EMUHRE sa famille
WLsrtrrr iy e et b travd Lot o ptwaprver Mahd tre bFécoute, sccompagras
Ll S PEEE L TR ] 3 rachcias ot spnie e - IRSAM b choin et renforcer
hEas. ATTTRMrETaTEs. g fonction = Ly corfiance dans M
b ey loepde o Ch LS PR B
DES PERSPECTIVES A CONSTRUIRE ENSEMBLE
-"?‘-, i '-. s
- g lﬁh“""'}
MAINTENIR CE QLI FONCTHONMNE VALORISER SES COMPETEMNCES EXPLORER DE MNOUNELLES POSSIBILITES COMSTRUMRE UM ANVENIR SEREIMN
Fomrsyuivre b SLCCM P Rl L SouUbinir 100 e Gy, Festar gyt 3 de Aouneelhes I'Jl'.!l'l‘.:'l'it'l"l'l:ll!!- Aarsier pat & pas, eriamble,
actuels qui répondent aux bescens S5 ApErentEsages of won Spancusssernent et erwironnements en foncticn WSS LN PANCOUTS Qui respecte
o S au quotidien chir S5 orrads of O so4 hesoents le rythme de Mahs.

@ Demain se construit pas a pas, avec Mahé, sa famille et tous les acteurs mobilisés a ses cotés.

Motre engagement commun : l'accompagner vers plus d’autonomie, d'epanouissement et de participation.

ERHR

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES

REUNION-MAYOTTE




IRSAM [A
Ce que nous retenons

| P | | Le partenariat se construit dans le temps
Y A

. P> ) | Le partenariat repose sur la confiance

N

la famille est un acteur a part entiére

Chacun apporte une expertise indispensable

Ensemble, nous avangons pour construire un parcours
cohérent, humain et adapté pour Mahé.

3

ERHR
REUNION-MAYOTTE
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Le message des 10 ans

‘!—?ﬁ-

s '
) |

Le parcours de Mahe illustre pleinement

" 0 e

'I'l'.'ll.l_.lg.-:i-r-. s

le sens de notre action : permettre aux
— @f" NG | compétences de se rencontrer, de se compléter
et de construire ensemble des réponses

adaptées.

w 1 7

O

ace

C'est cette dynamique partenariale

qui donne tout son sens a notre action. )

IRSAM 4

ERHR
REUNION-MAYOTTE
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Village des partenaires |

Bon appetit !

ERHR

REUNION -MAYOTTE
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TABLE RONDE
VIGNETTE CLINIQUE

Matthieu AH-VANE Coordonnateur CAA - ERHR

Claudie ETANGSALE Ergothérapeute - EQLAAT

Amandine GRONDIN Assistante au Projet et Parcours de vie - DAPV

Maud DAMOUR Cheffe de projet - Deémarche RAPT - MDPH

Julie LAURET - Assistante sociale GIPSAP

Julie VERGER Orthophoniste et Isabelle CADENAS Educatrice spécialisée - CRA
Laure FLOURY Conseillere technique et de Parcours - ERHR

ERHR
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ER L’ERHR COORDONNE ET FACILITE LE PARCOURS Des eperteee)
EQUIPE en lien avec I'ensemble des acteurs autour de Francois et sa famille | au service d'un parcours

plus lisible et plus adapte

REUMION - MAYOTTE

CRA

Diagnostic TSA
Préconisations

d accompagnement
Pret d'une tabletie
de communication

DAPV

» Accompagnement &
F'autodetermanation
& Fx pre csion des chot de Fra I S

» Rédaction du proget de vie

MDPH

& Quverture et renouvellement -
des droits - Frangois

e Etude du projet de vie et sa famille

= Qrientations et notifications ' —
AU CLEUR DU PARCOURS

GIPSAP

Soutien a la famalle
= Accompagnement
. . administratif

» Appui & la canstitution
du dossier MDPH

PROFESSIONNELS |
LIBERAUX EQLAAT

2 Ll E R H R ! : Evaluation du domicile
L : | - Préconisations d'aides techraques

Orthophonie EQUIPE RELAIS
Accompagnements HANDICAPS RARES . :
spécialises RELINBON - MAYOTTE _ I'sdaplabon du kdgament

Reflexion autour de

! Analyse des besoins el mise en lien
Soutien aux professionnels et a la famille
Mobilsation des ressources du termtore

S




CE QUE LA COORDINATION A PERMIS - ECOUTE

Un parcours sécurisé pour Francois et sa famille J

AUJOURD’HUI

IRSAM A

COORDINATION

SQUTIEN

PARCOURS ‘;

Le projet de vie Le dossier MDPH . Lafamille est mieux informée
est rédigé. ast consolidé. sur ses droits et les ressources

mobilisables.

n 1 I
.

(1) CERTAINES PRECONISATIONS N'ONT PAS ETE RETENUES
* ) PAR LA FAMILLE

Adaptation du logement
avec les équipements. D Accés a 'orthophoniste

Aides techniques ﬁi Frangois est sur I1:-*.Tg d attente.
et outils de communication. : Fas de place disponible a ce jour.

' CERTAINS BESOINS RESTENT INSUFFISAMMENT COUVERTS |&

. ;

Accompagnement éducatif libéral
(poursuite de Faccompagnement sur la communication

Accompagnement a I'activité physique et a I'autonomie
et vers une activité physique]

Besoin identifié lié a sa santé (pré-diabéte, obésité) mais peu
ou pas de leviers mobilisés,

Orientations proposées
® Accés a un GEM TSA pour |a socialisation, L'mtervention d'un éducateur 3 domicile avait 8té proposee
& Association sportive type Handisports. mais n'a pas été mise en place.

e Pas dinscription a ce jour.

@ La famille a choisi de concentrer ses efforts sur Iaccompagnerment sanitaire et hospitalier
(Suivis, rendez-vous, injections).

@ Notification MDPH en cours.

CHOIX ET PRIORITES

DE LA FAMILLE ERUR

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES

REUNION-MAYOTTE



LES ACTIONS COLLECTIVES

Hélene ROSSIGNON SALEZ, pilote

IRSAM ['A




IRSAM 4
Transmettre et Former

Domaines 2 & 5 : Communiquer et Développer
FAHRES (Epilepsie)

La Pépiniere (Vision)

CRESAM (Surdiceécité)

LAPLANE (Langage/Surdité)

ERHR
REUNION-MAYOTTE



Témoignages collaboration et montée
en competence

La Communication Alternative et Améliorée : des engagements aux réalités de terrain

Jean-René DIJOUX Conseiller Pédagogique Départemental - Service école inclusive - Antenne SUD
Mathieu LAUDE Responsable du Pole Handicap - DIHELD - Mairie de SAINT-DENIS
Matthieu AH-VANE Coordonnateur de projet en CAA

ERAR

REUNION-MAYOTTE

SAK PARKOUR LE UNIK, ANSAM NOU AVANZ



La CAA : une dynamique qui s‘inscrit dans le temps IRSAM
De la CNH 2023 aux besoins du territoire

>3

) CNH 2023
Conférence

Nationale LA CAA s'inscrit dans
du E@ngdlcap les engagements
nationaux

A LA REUNION

— .
g_= Developpement du volet
¥-J4 Obligation Communication Alternative et
, oo ST
La démarche de CAA est rendue Amelioree a I'ERHR Le manque d'outils
obligatoire dans les ESMS (1 janvier ﬁ ERHR A constitue un frein & la mise
2024) ‘) PEUNION-MAYOTTE en oeuvre de la CAA.
&
. .o Accompagner
1/ Demarche confiee Pag
La mission d'accompagnement des Dévelobper
démarches plus longues et PP
soutenues en CAA sera confiée aux
Equipes Relais Handicaps Rares Structurer

(ERHR)

ERHR
REUNION-MAYOTTE



DU BESOIN IDENTIFIE AUX PARTENARIATS IRSAM 4

Construire avec les acteurs du territoire

Diagnostic territorial en CAA

Quel accompagnement pour le secteur
de I'Education nationale ?

b

SERVICE ACADEMIQUE LE%E& VILLE DE '
ECOLE INCLUSIVE-SUD
Académie de la Réunion SAINT_DENIS SAINT

(DIHELD) PENLS

Direction Intégration Handicap
Egalité et Lutte contre les
Discriminations

Expertise
Accompagnement
Ressources

Pour répondre aux besoins, 'ERHR ne construit pas seul:

Il s'appuie sur les acteurs du territoire.

ERHR
REUNION-MAYOTTE



Le service Ecole Inclusive

Inspection SAEI
Antenne Nord-Ouest
ce.9741708N@ac-reunion.fr
IEN El - Karim ZOUAG
CPD EI - Alice MORVILLE
CPD El -

Inspection SAEI
Antenne Nord-Est
ce.9741943U@ac-reunion.fr
IEN El - Clémentine TAVANT

CFD El - Laetitia GOS5ARD
CPD El -

Inspection SAEI
Antenne Sud

EN g

REGION ACADEMIQUE ce.9741560C@ac-reunion.fr
LA REUNION IEN El - Laurent CLODIC
;-..,.'*‘T".,, CPD El - Emmanuelle SALON

CPD El - Jean René DIJOUX

ERHR

IRSAM A

RARES

REUNION-MAYOTTE



Le service Ecole Inclusive

N\

REGION ACADEMIQUE
LA REUNION

IRSAM 4

Litered " . F _mgem
Spatis 14 PAS + missions spécifiques
Pl TP
2 |-."i:..||'l.-|i|-.l|-'; 1er di gre Strategie Autisme
258 établissements scolaires APADHE
34 Colléges / 17 Lycées RSMA
207 Ecoles s &
14 ER (Enseignants Référents) sanitaire PPCR-RDA
2 AESH referents 2 structures hospitaliéres IEF éléves relevant des ESMS
Social & UE -sur site- Evaluation d'école
4 associations du social . .. e sraliznnzs jury CAFPE
4 MECS-Foyer Medico-Social CDA PH
- ite- 4 associations ESMS
10 communes UE s : .
1 CER 21 UE -sur site- Adanpntat
: UdpPLdiulon - : 1
Avirons 1 UEAJ-P)) 14 UEE -externalisées- S eena ULIS (handicap)
[Gnd & LW 5 5 Gl 7 3 Liyces donk | LPA]
Etang-Salé + 2 UEMA + 1 UEEA + SACS 1 Dispositif Relais Rk 5?‘!.5:' H;E,Eﬂ; e
Saln.t-L-DUIS + EMAS (lides au PAS) RSMA [_3 1?-&5[&.5]. 38 ULIS Collége
Cilaos . + CMPP 1 ULE - Penitentiaire (dont 2 TEM /1 TFA /1 TRV)
Entre-Deux N el BAES 9 ULIS Lycee
d . 1 erspimnoals LAFTS & CASALR - [dl:ll'lt 1 LE"HI'
salnt-Flerre Enseignants
Le Tampon 5 150 enseignants + 5 personnels en inspection
Petite-lle rattachés au SAEl -Antenne Sud-
Saint-Joseph

57.3% spécialisés

S5aint-Philippe

ERHR

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES

REUNION-MAYOTTE



E X Le service Ecole Inclusive & L'ERHR Réunion

SERVICE ACADEMIQUE
ECOLE INCLUSIVE-SUD

Genese d'une collaboration autour de la CAA : un partenariat a pérenniser

Un contexte Un partenariat Une visée partagée
» MIN T5A a deployer + Croiser les expertises « Au-dela du TSA
a |'échelle académique
« Construire l'intervention « Besoins de communication
« CNH
: + Contribuer 4 la montée en + Accessibilité & Ecole inclusive
+ Strategie TND compétences des enseignants

« Recommandations HAS

®

SDe

IRSAM |

ERHR
REUNION-MAYOTTE



o . 2 . , o . »
Le service Ecole Inclusive & L'ERHR Reunion IRSAM i 4

SERVICE ACADEMIQUE
ECOLE INCLUSIVE-SUD

Académie de la Réunion Ce que Ie partenariat a permis

———

Ty

Modules d'Initiative
Nationale TSA

WO Y e

&

° &’
Sensibiliser Accompagner Faire evoluer les = -
pratiques = L
]
: =
« Comprendre la CAA comme 4 ; -
Ievief') d'accessibilité * Reperer les besolns de + Passer d'une logique de z =
communication des éeleves . . s . - =
. Identifier les obstacles a la : : diagnostic a une logique de —_—
DS « Outiller les professionnels besoins , w—
communication pour rendre les situations Développer des réponses {
. DePasser e Iecttfre plus accessibles transférables a d'autres
uniquement centree sur le . Expérimenter des supports, ‘s
TSA : £ e L eleves
aides et mediations en .
contexte scolaire . Inscrire la CAA dans une
démarche d'accessibilité au

service de I'Ecole inclusive

ERHR

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES

REUNION-MAYOTTE



o Le service Ecole Inclusive & L'ERHR Réunion IRSAM i 4

SERVICE ACADEMIQUE

ECOLE INCLUSIVE-SUD Ce que le partenariat va permettre

Mercredi formation - information ¢ 28/10/26

&

Sensibiliser Accompagner Faire évoluer les pratiques

— Renforcer le partenariat

— Créer une culture — Informer et outiller

les équipes .
commun.e de. la quip — Co-construire des
communication

réponses adaptées aux

— Apporter un appul & [, . s des éleves

— Faire reconnafttre la Assurer une continuiteé
CAA comme outil école—-médico-social-
pédagogique famille

— Intégrer la CAA dans les
pratiques pédagogiques

ERHR
REUNION-MAYOTTE




!“_‘ La Direction Intégration Handicap Egalité Lutte IRSAM [A
contre les Discriminations (DIHELD)

DIRECTION DIHELD
VvV ILLE DE
INTEGRATION ﬂ — 1
Pole HANDICAP H ‘
e g

DISCRIMINATIONS

ERHR
REUNION-MAYOTTE



'] La Direction Intégration Handicap Egalité Lutte IRSAM ['A

DDDDD

contre les Discriminations (DIHELD)

Integration —> Centre Social Bas
de la Riviere

|| Audiences
N
Vie associative ‘ ~ Ateliers
Environ 80 associations

ERHR
REUNION-MAYOTTE




'] La Direction Intégration Handicap Egalité Lutte IRSAM 4
contre les Discriminations (DIHELD)

Le pole handicap

CREER
DU
LIEN

ERHR
REUNION-MAYOTTE



@

b

- La Direction Intégration Handicap Egalité Lutte IRSAM |
contre les Discriminations (DIHELD)

Faciliter I'inclusion.

o Accompagner les personnes dans
Commission Communale /:)H - leurs démarches administratives

d' Accessibilite vers l'acces aux droits
0 Ff)

Le pole
handlcap

\ Cellule Interne
: | == d'Exécution
d'Accessibilité

Sensibiliser le tout i
public aux différentes a B
formes de handicap :

'\. Valoriser les initiatives des personnes

Entretenir les échanges et les @ porteuses de handicap

rencontres entre les publics

Dresser |'état des lieux en matiére
d'accessibilite (Ad'ap)

ERHR

REUNION MAYOTTE



¥

" La Direction Intégration Handicap Egalité Lutte
contre les Discriminations (DIHELD)

LY

Le pole egalite et lutte contre les discriminations

Soutien a la communauté LGBTQIA+

Elimination de la violence faite aux
femmes

Soutien aux plus démunis

IRSAM A

ERHR
REUNION-MAYOTTE



b

SAINT
DENIS

23

PARTENARIAT
EXISTANT

Entre I'ERHR et la
DIHELD, des

o 4

Q

4,

BESOIN
IDENTIFIE

Besoin
d'accompagnement
sur l'accessibilité

-

/ NI \
-~ -
”~ ~

LA CAA
COMME LEVIER

Inclusion c'est
rendre la

La DIHELD & L'ERHR Réunion

Le projet TLA des écoliers

/\

PROJET TLA
DES ECOLIERS

Projet TLA
Pages dédiées

(cahier de texte/

NOS OBJECTIFS

S'TEXPRIMER ET PARTICIPER
Favoriser la communication et l'inclusion a

I'école.

CREER DU LIEN
Etre I'école et la maison en passant par le
cahier de texte/ I'agenda.

SENSIBILISER
Dés le plus jeune age a la CAA.

IRSAM &

collaborations de SO EEN Il agenda) + autre
terrain / accessible format

2025 - 2026 : Le pr0jet S€ dépIOie LES DISPOSITIFS - UN OUTIL

LE LIEN ECOLE - MAISON - DANS LES CLASSES
UN SUPPORT DU QUOTIDIEN >

UN OUTIL DANS LES COURS DE
RECREATION -

N TLA géant dans les

e cours de récréation
17 OOO {;}:;“““;:"““‘“ " Faciliter les échanges dans la cour " .
cahiers de texte ";;;,:m;érﬁ@ﬁ-? ﬁi]c;rliitc:ilft:s
et agendas g “:‘ff%_“:.__

¥

Objectifs a terme

75 Ecoles
de la Ville

Page explicative CAA
+ focus TLA

v’ TLA “Exprimer ses émotions”

TLA “Exprimer un besoin en classe

Format A3

\/ Pour les dispositifs ULIS,
v Dispoitifs UEEA / UEMA

v Phrases en pictogrammes 21 Dispositifs

Utiliser un outil pour sensibiliser largement et

. . . Un espace visible et accessible
creer du lien avec la maison.

pour favoriser les échanges

Un outil pour accompagner la communication au
coeur des apprentissages

ERHR

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES

REUNION-MAYOTTE



N

S'A;I NT

sainT | @ projet TLA des écoliers continue

O D
@ RENOUVELER

Pour la deuxieme année
consécutive, une nouvelle
proposition de TLA sur une
nouvelle thématique dans les
cahiers de texte et agendas.

__ :
DEPLOYER

Le deploiement des TLA
géants se poursuit dans les
cours de récréation.

2025 - 2026 2026 - 2027

Exprimers ses émotions

=

IREREERESREAASREREREESRH
Il

Page
explicative CAA

Nouveau
TLA thématique

Phrases

L]

@ Focus TLA -

(ITTTTTIIT] 75

Prendre le temps d'accompagner le ecole:s
déploiement et de préparer de la Ville
I'environnement a terme

NOTRE CAP COMMUN : LA MONTEE EN COMPETENCES DES ACTEURS

ERHR - )
impulse

Le projet part d'un besoin

et 'ERHR apporte

son expertise.

ERHR . )
accompagne

Soutien méthodologique,
outils adaptés, formation,
ressources...

La DIHELD & L'ERHR Réunion

Mes besoins, ma santé

en pictogramme

Les acteurs
s'approprient

Les équipes montent en
compétences et deviennent
indépendantes.

(2 srvon 0. rous s s RSAM

—

A
OBSERVER

Prendre du recul sur le déploiement, identifier

les constats et les freins. Enseignants

SENSIBILISER LARGEMENT
Le temps pris a permis de sensibiliser et
d'impliquer de nombreux acteurs pour une

G

Agents
demarche globale AL
Directeurs Eléves
AJUSTER ET INNOVER R ~— 1o
oo . N —™—
Identifier de nouveaux besoins E;w
et développer de nouveaux = R U
supports pour accompagner . ss ; :
dasgntag: les écoles i Un site internet Des videos Destmfogra:hle
. dédié explicatives e :::;2:" S
Centraliser et partager Diversifier les Rendre les
les productions, les for.m.a.ts d'e contenus plus
ressources ... sensibilisation accessibles

A TERME

L'ERHR pourra étre sollicité
ponctuellement pour avis et
le projet continuera
d'évoluer et d'innover par et
pour les acteurs du
territoire.
Un partenariat vivant, durable

et qui fait grandir chacun!

')ERHR

La CAA devient

une composante naturelle
de I'environnement scolaire
Le projet vit, évolue et se
développe dans chaque

école.

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES
-

REUNION-MAYOTTE



Et maintenant ?

ERHR
REUNION-MAYOTTE




La CAA a I'ERHR : une évolution IRSAM i
De I'impulsion nationale aux projets sur le territoire
2026 N

2023 2024 - 2025
POURSUIVRE
| STRUCTURER ET AGIR
f / o), IMPULSER ET RENFORCER
Natlonale

- CNH 2026

Des engagements
nationaux renforcés

o—| Obligation
'3_ La démarche de CAA est rendue

obligatoire dans les ESMS (1 janvier
2024)

Comprendre les besoins
Diagnostic territorial CAA

)

). Faire émerger des projets
Construire avec les partenaires Une dynamique qui se

renforce sur le

_)/ O\ Démarche confiée <
\1‘/ La mission d'accompagnement des territoire
démarches plus longues et
soutenues en CAA sera confiée aux

Equipes Relais Handicaps Rares

(ERHR)

o / N

Prévoit le déploiement de

. Répondre aux besoins, au-dela
| des projets

Accompagner et sensibiliser

/

Instruction missions départementales
DGCS/SD3B/ d'expertise et d'information
2025/86 en CAA

ERHR

EQUIPE RELAIS HANDICAPS RARES

REUNION-

MAYOTTE




Cap sur fin 2026 et apres !

IRSAM 4

Des engagements nationaux qui font écho aux dynamiques du territoire

du Handicap

2026 societé

/ . CNH 2026 Engagement 14 \
E , Faire du médico-social wun
+ Conférence . .
: Nationale levier de transformation de la

Les dernieres annoncent

7 2

FORMER COMMUNIQUER

Lancer un vaste plan de
formation pour les
professionnels et les

Un kit de CAA pour permettre
la communication pour tous,

aidants sur la CAA et partout.
I'autodétermination en
particulier.

EVOLUER

Un groupe de travail
national sur I'amélioration
de la prise en charge des
aides a la CAA.

Objectif :
E fin 2026

APPEL A PROJET
CAA

Une nouvelle étape pour :

la dynamique CAA sur le
territoire.

Des engagements nationaux qui offrent de nouvelles opportunités pour
faire évoluer la CAA sur notre territoire.

ERHR
REUNION-MAYOTTE




LES PERSPECTIVES

Olivier MOREL, Chargé de projet territorial
Morgane LAMY, Coordinatrice IDE EMUHRA

IRSAM ['A




COMMUNAUTE DE PRATIQUE — EPILEPSIE

Une CoP, c’est quoi
concretement ?

Une organisation apprenante :
Apprendre ensemble a partir de I'expérience

Apprentissage Projet commun Répertoire
collectif partagé
Une CoP réunit des personnes concernées, des aidants et des professionnels autour \ & ; SRR

d’un sujet commun.

On ne vient pas seulement écouter : chacun apporte une expérience et repart avec quelque - gt
chose d’utile.

T B g T e T
......

---------

. 1N~ ERHR
IRSAM 'R -) REUNION -MAYOTTE



DE L’EXPERIMENTATION A UNE COMMUNAUTE DURABLE

Pourquoi une CoP autour de I'épilepsie ?

Une démarche construite a partir des besoins du territoire

2023 2025-2026
ENQUETE REPEHRES DEPLOIEMENT
Recenser les personnes Référents ¢ rencontres
et repérer les besoins Sensibilisations

Travail sur les outils

dans les ESMS

2024 2026
LE SOCLE .
LANCEMENT DU DIEPE VERS UNE CoP EPILEPSIE
2017 Création de 'ERHR Améli | i Pérenniser les échanges
2020 Création des UHR mé |<3rer es connaissances : ges,
et 'accompagnement les pratiques
de I'épilepsie et les productions

La CoP ne part pas de zéro : elle prolonge une dynamique de repérage, d’outillage et de mise en réseau.

FEE mou

P REUNION-MAYOTTE

IRSAM £




Qui a sa place dans cette communaute ?

Une situation, plusieurs savoirs

LES COLLECTIVITES )
PERSONNES CONCERNEES

ESSMS & REFERENTS ‘
EPILEPSIE ‘

AIDANTS, FAMILLES &

ASSOCIATIONS
PROFESSIONNELS DU
SECTEUR SANITAIRE ‘
CENTRES RESSOURCES &
EXPERTISE SPECIALISEE

PROFESSIONNELS LIBERAUX /
SOINS DE VILLE

DISPOSITIFS DE COORDINATION &
D’APPUI AU PARCOURS

Des savoirs différents, mais complémentaires.

igum mLi

| REUNION -MAYOTTE

IRSAM £



UN CADRE SIMPLE POUR TROUVER SA PLACE

Comment la CoP va-t-elle fonctionner ?

Une participation libre, souple et concrete

‘ LIBRE Chacun choisit les sujets, les échanges et les contributions
auxquels il souhaite prendre part.

SOUPLE Le rythme de participation s’adapte aux disponibilités et
aux contraintes de chacun.

. RESPECTUEUSE La libre expression s’exerce dans le respect des opinions
et des croyances de chacun.

CONTRIBUTIVE Une expérience, une question ou une ressource peut étre ,
‘ mise au bénéfice du collectif. = presenge ponCtue"e

L’engagement n’est pas uniforme : 'important est que chacun puisse contribuer sans
se sentir empéché.

ol

> IR N ERHR
IRSAM 'R C MJ‘) REUNION -MAYOTTE



CE QUE LA CoP PEUT CHANGER CONCRETEMENT

Qu’est-ce que la CoP peut changer ?

Poser une difficulté concrete et bénéficier de I’expérience du collectif.

TROUVER LES BONS REPERES

Identifier plus facilement les ressources, les outils et les interlocuteurs
utiles.

DECLOISONNER LES PRATIQUES

Faire circuler les savoirs entre personnes concernées, familles, médico-
social et sanitaire.

Produire ensemble des outils et des réponses adaptés aux réalités du
territoire.

Partager pour mieux comprendre et mieux agir

UNE FINALITE COMMUNE

Améliorer la continuité des parcours et la cohérence des
accompagnements.

IRSAM 'R ‘) REUNION-MAYOTTE



CE QUI SE FAIT DEJA DANS D’AUTRES CoP

Qu’est-ce qu’on pourrait construire ensemble ?

Des idées qui circulent, des ressources qui restent

DES RENDEZ-VOUS VIVANTS DES PRODUCTIO

I8
I
]

“‘.

CAFES CoP / VISIO 1 h, un sujet, des questions concrétes. @ BASE PARTAGEE
ATELIERS COLLABORATIFS Partir d’une situation réelle. @ CARTOGRAPHIE

@ THEATRE PARTICIPATIF Faire émerger les vécus autrement. @ OuTILS COMMUNS
RADIO / PODCAST Donner une voix aux expériences. . MEMOIRE COLLECTIVE

l On peut venir pour écouter, partager une expérience ou contribuer a une production concrete.

NS QUI RESTENT

Pl

Documents, liens utiles et synthéses.

Acteurs, expertises et solutions.

Des supports directement réutilisables.

Des savoirs conservés et partagés.

IRSAM i£

Jpz
= \L-.-l,,li—j:) E B.Ij E, B
ca\ g REUNION-MAYOTTE



Et si vous rejoigniez la démarche ?

La suite se construit avec vous

EN VOUS INSCRIVANT, VOUS POURREZ...

‘ PROPOSER

des prochaines étapes un theme ou un format

. PARTAGER

une expérience ou une ressource aux premiers échanges

, . sex g+ ) Scannez pour rejoindre la démarche
Votre expérience peut déja faire avancer le collectif.

e :.." - ERHR
IRSAM 'R -‘) REUNION-MAYOTTE
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