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Je handicaps rares
|l a pluralit®

e configuration rare de troubles ou déficiencesentrainant un
ensembleR Q A y O | néteSifaniL@aiprise en chargeparticuliére
gui ne sauraitselimiter a la simpleadditionde techniqueset moyens
employés pour prendre en charge chacune des déficiences
considérées 5 typologies :
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déficience visuelle grave
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1 cas sur 10000 ou plusieurs autres déficiences graves

T 3-AssociatiorR Qdzy S RSTFAOASY OS I ¢
ou plusieurs autres déficiences graves

3000 enfants et adultes suivis par
les Centres de ressources handicaps rares.

T 4- Dysphasigrave associée ou non a une autre
déficience

T 5 - AssociationR Q dnyi Blusieursdéficiencesgraveset
R Q dafféction chronique, grave, évolutive telle || dzQ dz
affection mitochondriale, une affection du métabolisme,

une affection évolutive du systemenerveuxou épilepsie
sévere
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Accompagner le projet
et le parcours de la

personne en SHR Développer le

P Equipe __—> maillage territorial

A Evaluer les situations
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veiller a la continuité et a A Mettre en relation
la cohérence du parcours besoins et ressources

A Capitaliser les expériences
et les diffuser

Former et informer

A Sensibiliser et former aux thématiques liées aux
handicaps rares

A Assurer la diffusion des connaissances et des
savoirs acquis

A Transmettre les supports via le Centre de
documentation
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Typologies des situations adressées *

75 ., 49%

T5: Association d'une ou plusieurs déficiences graves et d'une affection
T5 (épilepsie sévere) [ 10% chronique, grave ou évolutive, telle que :
- Une affection mitochondriale ;
- Une affection du métabolisme ;
T4 . 294 - Une affection évolutive du systéme nerveux
T5: Association d'une ou plusieurs déficiences graves et d'une affection
chronique, grave ou évolutive, telle que
- Une épilepsie sévéere
T3 - 6% T4: Dysphasie grave associée ou non a une autre déficience
T3: Association ddune d®ficience auditi

autres déficiences graves
T2 _15% T2: Association ddune d®ficience visuell
déficiences graves

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

D 18%  grave
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Les interventions réalisées
(121 interventions)

Soutien a I'accompagnement et au suivi

des parcours 42%
Préconisations et proposition - 599,
d'intervention 41%

Evaluation des situations et des besoins w 67% dOmIClle
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et E Learning a destination des ¢

Volet Entrée en relation et en communication




Introduction

agnement

Bienvenue,

Je suis Marielle. Ma fille
Géraldine a des difficultés de
communication.

Depuis qu’elle a 4 ans, nous
communiquons avec elle par
tous les moyens. Nous avons
appris ensemble.
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ZZ permettant d

Voici Ted. Il agite les bras de facon désordonnée.
Quel est son objectif ?

() Aucun, c’est son handicap

() Aucun, ce sont des stéréotypes
) Aucun, il flappe

" Il ne va pas bien, il appelle

) Il veut dire quelque chose

| ¥ ¢« RETOUR  SUITE %




Du

La situation de Ted







Témoignages de parents

Tavais Fimpression qu'il voulait,
mais qu'il ne pouvait pas_.

Mon fils ne parle pas du tout. Il
voralise parfois, mais c'est plutdt
par des mimigques que jarrive
souvent a deviner ce qu’il veut me
dire

Actuellement, il est non-verbal
mais il @ toujours réussi a se faire
comprendre de son entourage a
travers des sons, des cris, des
garouillis, a travers des mimiques,
des gestes, des regards ()

Gaél a toujours montré
enthousiasme, volonté de fer et
grand desir d'aller vers les autres.
Il a des choses a nous dire. Il est
heureux quand un inconmu lui
parle « normalement =, sans voir
son handicap. L'échange le nourrit
et le motive.







