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familles de
personnes en
situation de
handicap
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Introduction

1. Qu'est-ce qui aide ou
a aidé dans le parcours
de vie de votre enfant ?

2. Que peut-on
proposer pour
améliorer les choses ?

Axes principaux

2. Acces aux spécialistes et centres de Références

1. Force du réseau et des rencontres

3. Parcours administratif Maison Départementale

Personnes Handicapées

e 4. Inclusion en milieu Scolaire
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Temoignage de Mme Merlin

Isz"\

La force du réseau et des rencontres

Rencontres fortuites = Ressources
précieuses

Acces a des informations utiles et
non conventionnelles

o 3

Points clés

Contacts et réseau de confiance

Partage d’expériences entre
familles

Témoignage de Mme Mana

m

Acceés aux spécialistes et centres de
référence

Grands hépitaux et centres de référence
Processus d’orientation structuré et
rapide

Prise en charge pluridisciplinaire :
médecins, orthophonistes, éducateurs,
etc.

Points clés et avantages

Expertise accessible

Gain de temps pour I'enfant et les
familles

Prise en charge étroite
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L'influence des disparités des ressources sur le parcours de soin

:((:T:)Z:

Epoque (1988) Epoque (2016)
Absence de réseau structuré Prise en charge pluridisciplinaire

Milieu rural Réseau médical structuré et organisé

Grande ville

Propositions d’amélioration

i Renforcement des isé
Transposition des : n Plateforme centralisée
3 partenariats entre hopitaux de ressources et

compétences tabli |
et établissements locaux / contacts

spécialisées
Mise en place de
consultations a distance.

Maintien des prises R . d
en charge en IME Réseau d’échange / econnaissance de

h Partage d’expérience il o e
pour une approche g p surdicécité

pluridisciplinaire
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(MDPH] JAi Vicio b€ FARE FASSER L A
i || AU-DESSHS DU SEVIL DE AUVRETZ |,
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https://france-handicap-info.com/images/stories/France/Image_2018/10.2018/2018.10.19.Macron_enlevant_les_roue_dun_fauteil_a_une_personne_en_situation_de_physique.jpg
https://www.google.com/url?sa=i&url=http://apf78.blogs.apf.asso.fr/tag/gard&psig=AOvVaw1AdvdLzz4xTiot3lfoZFyS&ust=1727098881822000&source=images&cd=vfe&opi=89978449&ved=0CBQQjRxqGAoTCPjU-OzW1ogDFQAAAAAdAAAAABCnAQ
https://www.google.com/url?sa=i&url=https://www.halte-pouce.fr/ressources/aah-lallocation-pour-adulte-handicape-3118&psig=AOvVaw1AdvdLzz4xTiot3lfoZFyS&ust=1727098881822000&source=images&cd=vfe&opi=89978449&ved=0CBQQjRxqGAoTCPjU-OzW1ogDFQAAAAAdAAAAABDHAQ

Les problemes identifiés

\ Manque
\ d’acces a

Administration I'information

opaque Absence de

communication avec
les référents

DIEETS de\

traitement
prolongés

N

Disparités
régionales
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Propositions d’amélioration / MDPH

OO0 0680

SYSTEME DE SUIVI EN PROLONGEMENT DE LA CREATION DE POSTES DE HARMONISATION PORTAIL D'INFORMATION
LIGNE POUR LES DOSSIERS DUREE D'ATTRIBUTION CONSEILLERS REFERENTS ~ NATIONALE DES DECISIONS CENTRALISE
NOTAMMENT POUR LES D'ATTRIBUTION
PLUS JEUNES
SESSIONS EXPLICATIVES EN REDUCTION DES DELAIS DE SIMPLIFICATION DU
LIGNE OU EN PRESENTIEL CTRAITEMENT DOSSIER ADMINITRATIF
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Note informative

Siéger a la CDAPH

de handicap

Par le biais
En tant ,
, . L. d’une
gu’association . .
association

Source : https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/glossaire/cdaph

Les défis de
I"inclusion en
milieu scolaire
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https://www.monparcourshandicap.gouv.fr/glossaire/cdaph
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Contrats
22hvs 24 h
AESH . .
. ) necessaires
insuffisants
Précarité des 898 net / mois Turn over
Cf art.SNETAP .
contrats du 14/04/2024 important
AESH t_emps AlH temps
scolaire / .. 5
) périscolaire /
Inspection mairie
académique
Information Si
tardive sur Le jour de la ttrib Iti il
I'attribution de rentrée a utio
'AESH de ya
Résistance de
certaines écoles .
aux interventions S
spécialisées
Mangque de
ressources

terrain 15

Propositions d’amélioration / Inclusion
scolaire

o
. Revalorisation salariale
‘ Allongement des contrats pour couvrir I'intégralité des
besoins

Centralisation et simplification des recrutement
. AESH/AIH

Formation obligatoire des AESH au handicap

e
Rappel de l'obligation de coopération entre les établissements
scolaires et les IME et meilleure organisation d’attribution
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Textes et références

De maniere générale, les
textes constituent un levier
essentiel pour garantir les

droits du citoyen. Il en
existe des spécifiques pour
I'accompagnement des
personnes en situation de
handicap.
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Référé-Liberté

%A L'acces a I’éducation

en fait partie

| Conditions |

1. Atteinte a une liberté fondamentale

2. Le caractére urgent

3.Manifestation d’une action illégale

https://actionspolitiques.apf-francehandicap.org/actualites/jurisprudence-obligation-leducation-nationale-
remplacer-aesh-absents



https://www.google.com/url?sa=i&url=https://pixabay.com/fr/illustrations/search/symbole%20de%20justice/&psig=AOvVaw1lAPUyEPdqHVFsA_gh1M_7&ust=1727095626894000&source=images&cd=vfe&opi=89978449&ved=0CBQQjRxqFwoTCID84e7K1ogDFQAAAAAdAAAAABAE
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L'article L. 351-1 du Code de I'éducation : « La\
scolarisation des éléves handicapés implique
une coopération entre I'Education nationale, les

NON, C'ESTNON!

20
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PARCOURS DE SOINS
SYNDROME CHARGE

Quel parcours de soins

2
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Quel parcours de soins

Protocole National de
Diagnostic et de Soins

(PNDS)

Syndrome CHARGE

Septembre 2021

s,  AnDDI-Rares

Les filieres maladies rares

12
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Les filieres maladies rares

: oay
Malaches rares sensoriefles  SENSCENE Fn :’3 P——— p Maladies rares & expression motrice ou
- .A,::Hb ?F? iFIL Q/\ / ¥ TeteCou  andokRares cogitive du systéme nerveux central
ratoires rares espy
Malformations de1a téte, d:‘::‘::::' = 9ca le ogen Maladias canfliues
Maladies rares de ducoustdesdents " defclen héreditalres ou rares
wa BSCAR ce
‘calcium et du cartilage Intellectuelle de
osES mres Ocﬁ*mencg Maladies rares du
Maladies re 4:: oq(lD;, ! sttt Neurodéveloppement
\ ‘%4 Maladies auto-immunes
Matomatonspaternesss ﬁheres de same Faj2 aueintammtores
médullaires rares : i systémiques rares
Mucoviscidose et /..n e Maladies vasculaires
affections lides 3 Fili attel
prasrsr Q\ﬁl‘ﬁ:’g CFTR mﬂlﬂmes rares FAVASMULTI Dot
ﬁu.rms i rares

MHEMO :
Maladies hémorragiques constitutionnelles ..‘ = :::;’ int et de
e ¥ ®

M C E Maladies héréditaires du FIMATHO
e‘s" v, métabolisme i
Maladies constitutionnelles rares.
du globule rouge et de L MaRIH o FILSLAN Sclérose Latérale
FIRENDO Amyotrophique et autres
hématologiques ‘maladies du Neurone

Quel parcours de soins
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Adaptation du parcours de soins

SIGNATAIRE
DE LA CHARTE
ROMAIN JACOB

HANDI
ACCES
MORBIHAN

HANDI
ACCES
MORBIHAN

(%)) 0297 06 76 16

©®
02 97 06 76 16

LES ETABLISSEMENTS HOSPITALIERS
SE SONT ENGAGES A AMELIORER
L'ACCES A LA SANTE DES PERSONNES @ HandiAccesMorbihan@ghbs bzh
EN SITUATION DE HANDICAP COMPLEXE.

HandiAccesMorbihangghbs.bzh

A

Adaptation du parcours de soin

S S’"NTE BD Faciliter l'accés & la santé pour tous
~

2 OOODO®
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Adaptation du parcours de soins

Encore du travail

15
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