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J O U R N É E  R É G I O N A L E  G R A N D  E S T
Mardi 26 novembre 2019, Villers-lès-Nancy

Le schéma national d’organisation sociale et médico-sociale pour les handicaps rares 2014-2018 
vise à renforcer la connaissance des situations de handicap rare et/ou complexe tout en apportant 

des réponses aux personnes accueillies en améliorant la qualité de l’accompagnement, en assurant 
la continuité des parcours de vie, notamment dans les périodes de transition et en favorisant l’accès 
aux ressources existantes sur le territoire à tous les âges de la vie. 
La rareté de combinaison des déficiences génère une grande complexité dans le repérage, 
l’évaluation et l’accompagnement de ce public. Les difficultés liées aux particularités évoquées dans 
les situations de handicap rare se surajoutent ou sont induites dans certains cas par des problèmes 
de comportement qui peuvent avoir pour conséquences des ruptures de parcours ou la remise en 
cause du maintien de l’accompagnement dans les structures de façon temporaire ou définitive. 
Les troubles du comportement dans la vie quotidienne des personnes accompagnées ont des 
conséquences multiples (qualité de vie dégradée, difficultés d’accéder à des soins somatiques ou 
psychiques ; difficultés à poursuivre la mise oeuvre d’interventions éducatives,…). Les professionnels, 
confrontés à des situations paradoxales dans lesquelles le devoir d’accompagner avec bienveillance 
se heurte à des difficultés relationnelles et à des situations de violence, sont amenés à se poser 
quotidiennement des questions d’ordre éthique en lien avec la qualité de l’accompagnement. 
De plus, la compréhension de ces troubles du comportement se révèle particulièrement difficile dans 
les cas de handicap rare et/ou complexe et les équipes se trouvent le plus souvent démunies pour 
proposer un accompagnement adapté. 
Le principe de prévention impose, toutefois, de permettre aux équipes d’accéder à une meilleure 
connaissance de ces troubles (capacités d’analyse et de recul sur les situations individuelles, repérages 
des signes précurseurs, …) afin de pouvoir modifier en profondeur leurs modalités d’intervention et 
de pouvoir répondre de façon appropriée aux besoins et aux attentes des personnes accompagnée, 
tout en évitant les ruptures de parcours. 
Les Centre nationaux de ressources et de coopération, ainsi que le Réseau et les Equipes Relais 
Handicaps Rares en coopération avec les acteurs du secteur sanitaire et du secteur social et 
médico-social du territoire ont pour mission d’accompagner les établissements et services dans la 
construction des réponses à apporter aux besoins des personnes présentant des comportements 
problèmes dans le cas de handicap rare ou complexe.



9h • Accueil et présentation de la journée
-	 Benoit SANCHEZ, Président de l’Association Réseau 

Handicaps Rares Nord-Est, 
-	 Annette GONDREXON, Pilote de l’équipe Relais Handicaps 

Rares secteur Champagne-Ardenne / Lorraine
-	 Thibault MARMONT, Directeur du CREAI Grand Est

9h15 • Les recommandations de bonnes pratiques professionnelles 
de la HAS 

-	 Christiane JEAN-BART, Responsable de la mission personnes 
handicapées (HAS)

10h30 • La mise en œuvre de RAPT : quelle prise en compte des 
comportements problèmes & quels effets sur les parcours ? 

-	 Alain BEAUCOURT, Directeur de la MDPH 57

11h • Table Ronde n°1. Prévenir la crise : mettre en œuvre des 
adaptations environnementales

-	 Audrey SWARTENBROEKX, Directrice de l’IME Clair Matin et 
SESSAD (ADAPEI 88)

-	 Éric LANDFRIED, Directeur du FAM Autisme Les Horizons 
(Fondation Bompard, 57)

-	 Valérie CONVERT, Cadre de Santé à l’IME Emile Friant 
(Etablissements hospitaliers de Dieuze, 57)

11h45 • L’hôpital comme ressource  
-	 Pr Anne-Catherine ROLLAND, pédopsychiatre, Chef du 

service de pédopsychiatrie de l’enfant et de l’adolescent, CHU 
de Reims

12h30-14h • Déjeuner sur place

14h - 14h45 • Table Ronde n°2. Savoir gérer la crise 

- 	 A domicile. Comment les familles parviennent-elles à 
gérer les crises lorsqu’elles surviennent ? Quel lien avec les 
professionnels ? 

	 Alain DELIME, parent d’une personne en situation de 
handicap 

- 	 Dans l’établissement : Comment manager les équipes face 
aux difficultés auxquelles elles se trouvent confrontées  ?  
Comment les soutenir dans les situations de crises à 
répétition ?

	 Bruno BIENAIME, Directeur Général Adjoint de l’Association 
Le Bois l’Abbesse (52)

15h • Table Ronde n°3. S’appuyer sur les ressources d’appui pour 
éviter la récidive et la rupture de parcours

-	 Annette GONDREXON, Pilote de l’équipe Champagne-
Ardenne / Lorraine de l’ERHR

-	 François RAFIER, éducateur spécialisé au Centre ressources 
national FAHRES 

-	 Elodie BECK, cadre coordinateur de l’Equipe mobile 
d’intervention et d’accompagnement (Vic-sur-Seille, 57) 

16h • Conclusion de la journée
-	 Un représentant de l’ARS Grand Est

PROGRAMME

Date : mardi 26 novembre 2019
Lieu : Domaine de l’Asnée - Salle La Croisée - 11 rue de Laxou 
54600 VILLERS LES NANCY

Coût : 30 euros (repas compris)

Inscription préalable obligatoire en ligne :
https://tinyurl.com/yynletqj

Renseignements par téléphone : 
03 83 37 90 81 (Antenne Lorraine du CREAI) 
ou par e-mail : nancy@creai-grand-est.fr

PUBLIC CONCERNÉ : 

•	 Directions, encadrement, personnels éducatifs, paramédicaux 
et médicaux des établissements et services médico-sociaux 
pour enfants et adultes

•	 Associations d’usagers
•	 Equipes professionnelles des MDPH

INFORMATIONS PRATIQUES

CREAI GRAND EST - Antenne Lorraine 
1 rue du Vivarais 54500 VANDOEUVRE LES NANCY - Tél 03 83 37 90 81 - E-mail : nancy@creai-grand-est.fr

Bus : ligne 16 - Direction Villers-Clairlieu - Arrêt Asnée


