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Livret réalisé avec des illustrations libres de droit
provenant de Canva.com et Freepik.com.



Présentation

Ce projet est porté par I'ERHR lle de France, le
centre de référence du syndrome Prader-Willi
de la Pitié-Salpétriere rattaché a la filiere
maladies rares DéfiScience et |'association
Prader-Willi France.

Basée sur une approche systémique, cette
recherche-action consiste 3 mettre en place une
coordination renforcée auprés de 16 personnes

ayant un SPW dont la situation est complexe
(rupture de parcours, troubles du comportement
alimentaire, comportements-défis,
retentissements psychiatriques etc.) pour un
temps donné. La personne est actrice de son
projet de vie et nous le construisons avec elle.

La co-construction du projet avec les équipes
professionnelles et la capitalisation des savoirs
font partie intégrante de la recherche.

Coordination
renforcée

La définition de cette notion est a affiner. Au
sein du projet, elle est déterminée en termes
de fréquence et d'intensité d'accompagnement
de la personne.

La mise en place d'une coordination renforcée
permet un accompagnement de proximité
favorable a la construction du parcours de vie
ainsi qu'un appui et un étayage des équipes
professionnelles.
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SPW : Syndrome de Prader-Willi - ESMS : Etablissements & services médico-sociaux
ERHR : Equipe Relais Handicaps Rares - CRMR : Centre de Référence Maladies Rares




