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Un dispositif au service des situations de 
handicaps rares

Equipe Relais Handicaps Rares



La notion de handicaps rares

é de la pluralit® ¨ la complexit®

Ҧ une configuration rare de troubles ou déficiencesentraînant un
ensembleŘΩƛƴŎŀǇŀŎƛǘŞǎnécessitantune prise en chargeparticulière
qui ne sauraitselimiter à la simpleadditionde techniqueset moyens
employés pour prendre en charge chacune des déficiences
considérées

Ҧ Trois types de rareté : 

5 typologies : 

T 1 - Association ŘΩǳƴŜ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜ ŀǳŘƛǘƛǾŜ Ŝǘ ŘΩǳƴŜ 
déficience visuelle grave

T 2 - Association ŘΩǳƴŜ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜ ǾƛǎǳŜƭƭŜ ƎǊŀǾŜ Ŝǘ ŘΩǳƴŜ 
ou plusieurs autres déficiences graves

T 3 - Association ŘΩǳƴŜ ŘŞŦƛŎƛŜƴŎŜ ŀǳŘƛǘƛǾŜ ƎǊŀǾŜ Ŝǘ ŘΩǳƴŜ 
ou plusieurs autres déficiences graves

T 4 - Dysphasie grave associée ou non à une autre 
déficience

T 5 - AssociationŘΩǳƴŜou plusieursdéficiencesgraveset
ŘΩǳƴŜaffection chronique, grave, évolutive telle ǉǳΩǳƴŜ
affection mitochondriale,une affection du métabolisme,
une affection évolutive du systèmenerveuxou épilepsie
sévère



Un dispositif intégré au service des problématiques 

liées aux handicaps rares



Implantation des équipes relais
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Equipe 

RELAIS

Å Evaluer les situations

Å !ǇǇǳȅŜǊ ƭΩŞƭŀōƻǊŀǘƛƻƴ 
ŘŜ ǇǊƻƧŜǘǎ ŘΩŀŎŎƻƳǇŀƎƴŜƳŜƴǘ 

Å {ƻǳǘŜƴƛǊ ƭΩƻǊƛŜƴǘŀǘƛƻƴ Υ 
veiller à la continuité et à 
la cohérence du parcours

Accompagner le projet 

et le parcours de la 

personne en SHR Développer le 

maillage territorial

Å wŞŀƭƛǎŜǊ ƭΩŞǘŀǘ des lieux 
des ressources du 
territoire

Å Capitaliser les expériences 
et les diffuser

Å Mettre en relation 
besoins et ressources 

Former et informer

Å Sensibiliser et former aux thématiques liées aux 
handicaps rares

Å Assurer la diffusion des connaissances et des 
savoirs acquis

Å Transmettre les supports via le Centre de 
documentation

Les missions



Des coordinations en réponse à 
ƭΩƘŞǘŞǊƻƎŞƴŞƛǘŞ ŘŜǎ ǇǳōƭƛŎǎ Ŝǘ ŘŜǎ ǇŀǊŎƻǳǊǎ

Les publics accompagnés



Å 46% des demandes émanent des familles : taux majoritaire depuis 2015
Å Passage de 2 à 8% (2016-2017) des demandes émanant des personnes elles-mêmes

Les actions individuelles

104ŘŜƳŀƴŘŜǎ ƻƴǘ ŞǘŞ ŀŘǊŜǎǎŞŜǎ Ł ƭΩŞǉǳƛǇŜ ǊŜƭŀƛǎ Ŝƴ 2017pour 1872 interventions

3 situations «Hors Champsη ƻƴǘ Ŧŀƛǘ ƭΩƻōƧŜǘ ŘΩǳƴŜ ǊŞƻǊƛŜƴǘŀǘƛƻƴ ŘƛǊŜŎǘŜ



T5: 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 système nerveux

T5: Association d'une ou plusieurs déficiences graves et d'une affection 

chronique, grave ou évolutive, telle que ;

- Une épilepsie sévère

T4: Dysphasie grave associée ou non à une autre déficience

T3: Association dõune d®ficience auditive grave et dõune ou plusieurs 

autres déficiences graves

T2: Association dõune d®ficience visuelle grave et dõune ou plusieurs autres 

déficiences graves

T1: Association d'une déficience auditive grave et une déficience visuelle 

grave

2015 : majorité des situations avec déficiences sensorielles

2016 : 42% concernent la typologie 5

2017 : 49% concernent la typologie 5

Situationshorschampdescentresnationauxde ressources. 2 constats:

o Limitationdespossibilitésde traiter conjointementlesproblématiques

o NécessitéŘΩŀǾƻƛǊrecours à des compétencessur le territoire ; régionales
ƭƻǊǎǉǳΩŜƭƭŜǎexistentou nationales



81% des situations 

traitées : 

hébergement 

principal est le 

domicile

19% des situations 

nõont pas 

dõaccompagnement

Orientation des actions au

service de la demande : des

situations inédites si lõon

considère la combinaison

des déficiences, les besoins

spécifiques, la demande,

lõoffrede proximité .



Des actions collectives conjointes avec les 
ŦŀƳƛƭƭŜǎ ǇƻǳǊ ŞǘŀȅŜǊ ƭŀ ŦƻƴŎǘƛƻƴ ŘΩŀƛŘŀƴǘǎ

Les publics accompagnés



Projet E Learning à destination des aidants

Volet Entrée en relation et en communication



Un accompagnement ®tape par ®tapeé



Des illustrations 

permettant un 

contenu 

convivialé





Des quizz permettant de sõauto ®valueré



Du contenu p®dagogiqueé





Des t®moignages de parentsé

Mise en ïuvre dõun groupe qualit® compos® de parents



Des actions de 

sensibilisation et 

de formations 

conjointes


