LE HANDICAP RARE LES MISSIONS LE DISPOSITIF INTEGRE
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Combinaison de 3 types de rareté — Le dispositif intégré vise a garantir une réponse harmonisée
; et collective a toute personne en situation de handicap rare,
AT DS o0 @ Mobiliser lensemble des acteurs autour des situations quel que soit son mode d'entrée dans le dispositif
de handicap rare et éviter les ruptures du parcours de vie. de prise en charge et d'accompagnement.
3 000 enfants et adultes suivis par e . L
les Centres de ressources handicaps rares Définir l'état des lieux des ressources du territoire,
les synergies pour formaliser et animer le réseau local. : .
+ y g p ) i Pilotage national
RARETE DES COMBINAISONS Repérer l_es S|tulat|ons de handlcaps rares . DGCS - CNSA
DE DEFICIENCES et soutenir les réeponses d’accompagnement et de prise en charge.

o Orienter la personne et sa famille vers le bon interlocuteur : | National | Groupement national de coopération handicaps rares
RARETE ET COMPLEXITE un role d’interface entre les ressources spécialisées
DES TECHNICITES

e’t les ressources de proximité selon le principe de subsidiarité. CNRHR CNRHR CNRHR T
Selon l'article D.312-194 de la loi du 2 janvier 2002 Evaluer les situations de handicap rare. CRESAM 2 pepiniee Ro?ert e
. - , - . , L. . Laplane .
sont atteintes d'un handicap rare les personnes présentant Elabor:er les projets d accompagn-ement individualise. S B intzlrl:ét:i%ial
l'une des configurations de déficiences ou de troubles associés Conseiller et appuyer les professionnels r— sl Agences
relevant de l'une des catégories suivantes : pour Uélaboration d’une stratégie d’'intervention globale. . $ auip rsgionatl‘fs
\ e sante
* Lassociation d'une deficience auditive grave € Apporter un appui 2 la formation, Uinformation et la connaissance. " regonal |
et d'une déficience visuelle grave ; . . . e N eglona
..................................................................................................... Contribuer au sein du dispositif intégré a lorganisation \
e L'association d'une déficience visuelle grave puis a la diffusion des connaissances et des savoirs acquis. t Etablissements ncteure 1 Acceurs !
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_etdune ou plusieurs autres déficiences graves; Développer les démarches professionnelles “Tl ol M i
* L'association d’une déficience auditive grave « selon le principe de la pédagogie du doute et du questionnement ». M e '

et d'une ou plusieurs autres déficiences graves ;
* Une dysphasie grave associée ou non a une autre déficience ;
e ['association d'une ou plusieurs déficiences graves . Qui pe_Ut SOl.!.ICIteI' - nglles ql:)f solent lgs c,omlblnalsons de deflizlences_d
et d'une affection chronique, grave ou évolutive, telle que : UEquipe Relais Handicaps Rares ? etde tl’('jOU es consiceres, Les personnes eltl eurs aidants
_ Une affection mitochondriale : | _ V|v_ent es 5|tuat|ons_; rares ou e)_(ceptlonne es,
- Une affection du métabolisme - => Les personnes en situation de handicaps rares, qui mettent en tension les savoirs et les pratiques
- Une affection évolutive du systéme nerveux - familles, associations, Etablissement social et médico-social, professionnelles disponibles la ou elles vivent,
- Une épilepsie sévére ' Maisons départementales des personnes handicapées, ainsi que l'organisation et les missions des services
’ acteurs du soin, de la solidarité et du social. polyvalents et des services spécialisés.

Les situations complexes ne sont pas la simple addition de déficiences :
1 déficience + 1 déficience = handicap x 6
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AMELIORER LA QUALITE,
LA CONTINUITE DES PARCOURS
ET LACCES AUX RESSOURCES
DES PERSONNES EN SITUATION
DE HANDICAP RARE
A TOUS LES AGES
DE LA VIE.
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