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1 - Cadre de référence

1.1. Rappel de la mission

Mieux répondre aux besoins des personnes en situation de handicap rare, telle est la mission des
équipes relais handicaps rares (ERHR) s’articulant autour de 3 axes prioritaires :

N\

Accompagner le projet et le parcours de la personne en situation de handicap rare

Contribuer a une fluidité des parcours complexes en mobilisant I'ensemble des
acteurs afin de repérer les besoins et les ressources existants

Apporter un soutien aux acteurs en mettant a leur disposition une expertise, en
favorisant le partage de connaissances et la formation

1.2.Rappel de la définition des Handicaps Rares

e Combinaison des 3 types de rareté

&
ittt + & 2, O,
Teeeree 2 g S

Rareté des publics Rareté des Rareté et
combinaisons de complexité des
déficiences technicités

Selon "article D.312-194 de la loi du 2 janvier 2002, sont atteintes d’un handicap rare les personnes
présentant I'une des configurations de déficiences ou de troubles associés relevant de I'une des
catégories suivantes :

1) Déficience auditive grave et déficience visuelle grave

2) Déficience visuelle grave et une ou plusieurs autres déficiences graves

3) Déficience auditive grave et une ou plusieurs autres déficiences graves

4) Dysphasie grave associée ou non a d’autres déficiences graves

5) Association d’une ou plusieurs déficiences graves et d’une affection chronique, grave ou

évolutive telle que :
= une affection mitochondriale
= une affection du métabolisme
= une affection évolutive du systéme nerveux
= une épilepsie sévere
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1.3.0rganisation du dispositif

Pilotage national

DGCS - CNSA

Groupement national de coopération handicaps rares

CNRHR CNRHR CNRHR CNRHR
CRESAM La Pépiniére Robert FAHRES
Laplane

i
1
Etablissements Acteurs
Familles [ Personnes J] Assedations el services N
o= : du social
médico-sociaux
'
\

Acteurs Acteurs
de la dela
solidarite § formation

e Le pilotage national

Pilotage
interrégional
Agences
réegionales
de sante

Le dispositif est piloté par la Caisse Nationale de Solidarité pour I"’Autonomie (CNSA) et la
Direction Générale de la Cohésion Sociale (DGCS). La CNSA assure la mise en ceuvre du schéma
national et a en charge la préparation du 3¢ schéma. Elle s’appuie notamment sur :

> un réseau des référents interrégionaux sur les handicaps rares désignés au sein des ARS,

> le Groupement national de coopération pour les handicaps rares (GNCHR) dont elle anime

le comité de suivi de la convention et dialogue de gestion,

> les centres nationaux de ressources pour les handicaps rares (CNRHR),

CNRHR )CN"HR CNRHR
/—~\ /'_\
CRESAM Rt lage La Pépiniére
SURDICECITE SURDITES, TROUBLES DEFICIENCE ’VISUELLE
COMPLEXES DU LANGAGE GRAVE ET DEFICIENCES
ASSOCIEES
Le CRESAM, Centre National de le  Centre  National de le  Centre  National de
Ressources Handicaps Rares — Ressources Handicaps Rares Ressources Handicaps Rares La

Surdicécité, situé a Saint-Benoit
(Poitiers), est géré par I'APSA
(Association pour la Promotion
des Personnes Sourdes,
Aveugles et Sourdaveugles).

Robert Laplane, situé a Paris,
est géré depuis le 1% janvier
2019 par le GAPAS
(Groupement des Associations
Partenaires d’Action Sociale).

Pépiniére, situé a Loos, est géré
par le GAPAS (Groupement des
Associations Partenaires
d’Action Sociale).

EPILEPSIES SEVERES

Le Centre National de
Ressources Handicaps Rares a
composante épilepsie sévere,
situé a Tain I'Hermitage, est
géré par FAHRES (Fédération
d’Assaciations Handicap Rare et
Epilepsie Sévére).

www.cresam.org www.cnrlaplane.fr www.cnrlapepiniere.fr
05 49 43 80 50 0145891316 0320971731
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> et les équipes relais, identifiées a I'issue d’appels a candidatures lancés par les ARS, qui
facilitent 'accompagnement des personnes par leur connaissance des ressources locales en
complément et en relais du GNCHR et CNRHR.

En 2020, I'Equipe Relais Bretagne a contribué aux travaux d’élaboration du 3¢ schéma national
pour les handicaps rares engagés par la CNSA avec I'appui des cabinets ALCIMED & IPSO FACTO
en assistance a maitrise d’ouvrage.

Le pilotage interrégional

L’échelon interrégional est désigné dans le précédent schéma comme [linstance de
concertation stratégique pilotée et animée par les agences régionales de santé (ARS). Avec la
réforme territoriale, cette dimension interrégionale s’est progressivement déplacée vers
I’échelon régional.

Le pilotage en région Bretagne

Il est assuré par I’ARS Bretagne au sein de la Direction des Coopérations Territoriales et de la
Performance (Direction adjointe de I'hospitalisation et de I'autonomie / Pble schémas et
programmation) qui s’appuie sur :

> un gestionnaire (porteur) : I'’Association Gabriel Deshayes,

> un comité restreint (voir ci-aprés).

Le systeme de gouvernance sera retravaillé dans le cadre du prochain CPOM. Il est constaté
I'absence du comité stratégique réunissant de nombreux autres acteurs (représentants des
centres de références, des usagers, des MDPH et des Conseils Départementaux conformément
a I’Annexe 2 de la Convention ARS/ERHR Bretagne).

Les modalités du pilotage s’organisent autour de :

> Certains dossiers sont traités par I'ARS régionale et d’autres sont relayés par la direction
départementale du Morbihan (56).

> Rencontres et échanges réguliers entre I'équipe du Pole schémas et programmation et le
pilote de I'ERHR : sur une base semestrielle en 2020, ces contacts ont notamment porté sur
le dispositif de Vigilance COVID mis en place par I'Equipe Relais et sur les travaux
d’élaboration du 3° schéma national pour les handicaps rares, ainsi que leur déclinaison
régionale.

> L’Association Gabriel Deshayes assure une mission ressources humaines en lien avec le pilote
(annonces, recrutements, contrats de travail, entretiens professionnels, conseils en droit du
travail et mise a disposition d’outils/de procédures, ceuvres culturelles et sociales, rapport
social pour le rapport d’activités de I'ERHR, rapport sécurité/santé/conditions de travail
CSE...).

> Le porteur assure également une mission administrative et financiere en lien avec le pilote
(gestion des devis, des factures, des paies, des conventions, engagement de dépenses de
I’équipe, mise a disposition de moyens de paiement (CB pilote), points réguliers et projection
budgétaire annuelle et pluriannuelle, soutien a I'investissement, rapport financier pour le
rapport d’activités de I'ERHR...)

> Le porteur diffuse également des actualités de I'ERHR ou du GNCHR dans sa communication
générale, dans ses réseaux, sur son site internet et se tient a la disposition du pilote autant
que de besoin. Il met a disposition des locaux, salles de réunions, de réceptions et des
équipements.
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e Le comité restreint

I 4 »

(\(’ Association g r :
w Gabriel Deshayes & koo
retagne «a &

".e‘. EPI ® - ( Ier';r\ce
.5‘?0‘ Bretagne handicap

. =

o®
@ AHF
° TesocuTon
T HUNTINGTON
/ S & Au titre de
ERHR

B - .
PHARE D'OUEST Equipe Relais Handicaps Rares 9" | lance

Bretagne Vivre avec ll la maladie | maladies rares

Le r6le de ce comité est de porter un regard sur la dynamique générale (soutenir les partenariats
impliqués, structurer la dimension réseau intégratif, préconiser des orientations, veiller aux
évolutions nécessaires du dispositif et se positionner sur un programme annuel d’actions
collectives menées ou co-organisées par I'Equipe relais) sans interférer sur la fonction du
porteur autour de I'activité ni sur I'opérationnel réalisé par I'équipe relais.

En 2020, le comité restreint ne s’est réuni qu’une fois du fait de la crise sanitaire, en
visioconférence le 22 juin pour une présentation des activités réalisées en 2019. Une
actualisation de I'activité et des problématiques rencontrées a été adressée a I’ARS Bretagne le
27/11/20 sous forme de bilan de mi-année, mais n’a malheureusement pas pu faire I'objet
d’échanges en comité restreint. Le porteur de I'ERHR n’a pas été destinataire de ce bilan de mi-
année.

e L’Equipe Relais Handicaps Rares Bretagne

La composition de I'équipe au 31/12/2020 est la suivante :

[ (5
Q&

Gaélle LE PABIC Frangoise GUILLOUARD Lénaig DRONIOU Christine BOUYSSOU Tiphanie FLECK Jean BRIENS
Pilot Coordinatrice de parcours Référente de parcou Assistante stante sociale Chargé de mission

1ETP 1ETP 1ETP 0,8ETP 0,5ETP 0,06 ETP
Basée 3 Auray (56) Basée a Auray (56) Basée 2 Brest (29) Basée a Brest (29) Basé a Auray (56) Basé a Saint-Brieuc (22)

Christine Bouyssou occupe le poste d’assistante administrative de I'équipe relais a temps partiel depuis
fin ao(t. Elle est basée a Brest dans les locaux du Centre Ressources Autisme/LGO.

La fin d’année est marquée par la démission de Jean Briens, premier pilote de I'ERHR Bretagne, qui a
définitivement quitté ses fonctions de chargé de mission le 4 janvier 2021. Nous remercions Jean pour
son engagement dans la création de I'ERHR Bretagne et dans son développement au cours des 6
premiéres années.
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2 - Les actions individuelles

211 personnes accompagnées

par I'Equipe Relais Handicaps Rares de Bretagne en 2020 (nombre
de personnes pour lesquelles une intervention a été réalisée dans
I’année), soit une évolution de 36% par rapport 2 2019.

64 nouvelles situations HR
19 ré-interpellations

1 24 suivis

5 situations hors HR
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L’Equipe Relais a accompagné 206 situations de Handicap Rare en 2020. 5 situations ne relevaient pas
directement du champ du Handicap Rare. Elles ont bénéficié d’une information (souvent sur les réseaux
maladies rares régionaux (associations, centres de compétences ou de référence...)) ou ont été
réorientées vers un autre dispositif du territoire.

211
155
| Situations nouvelles
B Total
121
98
84
66 69 70
57 64
| I I I

2015 "\ 2016 7 2017 O\ 2018 1, 2019 ' 2020

L’augmentation trés importante des suivis en 2020 s’explique en partie par la mise en place du dispositif
Vigilance COVID a I'occasion du 1" confinement (voir page 19).
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Réception des nouvelles situations par mois

sanvier - I 5
revier I ¢
vars I >
avil I ¢
vai - —— 7
uin - [ 1
juiller I s
Aout -1
Septembre _2
octobre - [
Novernbre I
pécembre I

Il est constaté un certain ralentissement sur les mois de mars et juin 2020 et, a 'inverse, une
accélération au cours du dernier trimestre 2020 qui s’est ressentie dans la charge de travail de I'équipe.

RAPPEL DU MODE OPERATOIRE DE L’ERHR Bretagne

Chaque situation accompagnée en Bretagne entraine :

> La création d’une fiche de premiere demande, recueil des éléments et besoins exprimés.

> Une rencontre a domicile et/ou en établissement faisant I'objet d’'un compte-rendu écrit réalisé
dans la semaine qui suit I'entretien et soumis a validation aupres de la personne et/ou de son
représentant. Ce compte-rendu fait état d’'un premier plan d’actions a mettre en ceuvre.

> Un consentement écrit de la personne ou de son représentant légal autorisant le partage des
informations et sollicitant I'intervention de I'ERHR Bretagne. Ce document s’accompagne d’une
demande de fin d’intervention et de partage d’informations (cette modalité a été utilisée a cing
reprises par les usagers depuis 2015, aucune en 2020).

> La mobilisation des partenaires du réseau conformément au plan d’actions élaboré dans le
compte-rendu.
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2.1.Les demandes

Origine des demandes
Base : File active 2020 de 206 personnes HR

Dispositif intégré 3%

Association 8%

oy
Autres 5%

(DAC, MAIA, libéral...) ‘—|

)
i

Personne en ,
(%]

situation de HR

5%

Sanitaire ﬁ
8%
ESMS
18 %

Les sollicitations des familles restent majoritaires, mais leur poids relatif dans I'origine des demandes
diminue au profit des associations de patients ou de personnes concernées. Cette observation rejoint
la dynamique de reconnaissance des associations dans le parcours des usagers : place accrue de
I'expertise de I'usager, reconnaissance de I'auto-support, développement de I'empowerment, approche
par les pairs, organisation de la représentation politique des usagers...

Une augmentation de la part des demandes venant des MDPH et du secteur sanitaire est également a
noter.

Origine géographique des demandes
Base : File active 2020 de 206 personnes HR

‘
[ ]

Cotes d’Armor
le Département

g—
@

Tlle & Vilaine

LE DEPARTEMENT

Hors
région
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La répartition des demandes varie peu avec, pour 2020, une légére augmentation pour le Finistére et
les Cotes d’Armor. Cela peut s’expliquer par le développement des actions dans ces départements
depuis la prise de poste de Lénaig Droniou mi-2019.

2.2. Les personnes accompagnées en 2020

Répartition par sexe et par age
Base : File active 2020 de 206 personnes HR

8% (3 Personnes dgées (> 60 ans)

| H

16 % Adultes (46-60 ans)

o 21% Adultes (26-45 ans)
Y 26% Jeunes adultes (16-25 ans)
22% Enfants (7-15 ans)

7% Jeunes enfants (0-6 ans)

Hébergement principal
Base : File active 2020 de 206 personnes HR

Hébergement principal Nbre %
Domicile (familial ou individuel) 163 79%
ESMS avec hébergement 24 12%
Etablissement sanitaire 6 3%
Etablissement social avec hébergement 2 1%
Autre 10 5%
Total 205 100%
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En 2020, 35 personnes sont hébergées par manque de solution ou en attente de places disponibles, soit

Motif du choix de I’"hébergement

Nbre %

Par manque de solution
" du fait " de son jeune age
Par choix de sa famille

Par choix de I'usager

29
33
47
69

14%
16%
23%
33%

17% des personnes en situation de handicap rare suivies par I'équipe.

“ZERO

SANS

~

17 %

sans solution ou en
attente de places

disponibles

Lien avec la MDPH

Lien avec la MDPH Nbre %
Echanges réguliers 127 62%
Simple Information 37 18%
Aucun 21 10%
En attente d'un PAG 12 6%
Plan d'Accompagnement Global (PAG) 9 4%
Total 206 100%

62 %

Echanges réguliers

10%

Aucun lien

Pagelo



Scolarisation des enfants entre 6 et 16 ans

4 >

7% 14 % 60 %

. . Non scolarisé Actuellement
Jamais scolarisé .
actuellement scolarisé

Situation professionnelle des personnes de plus de 25 ans

N

T i
17 % 18 % 46 %
Invalidité Actif Autre inactif

(incapacité de travailler)
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2.3.

Les situations de handicap rare en 2020

4

10%

SURDICECITE

¢

10%

SURDICECITE

|

4
o

5%
SYNDROME DE
USHER (1 & 11)

y
()

7%

DEFICIENCE VISUELLE
GRAVE ET AUTRES
DEFICIENCES GRAVES

| |
() ()

3% 1%
DEFICIENCE AUDITIVE DYSPHASIE GRAVE
GRAVE ET AUTRES
DEFICIENCES GRAVES

Déficiences a I'origine du handicap rare Nbre %
DA grave et DV grave 21 10%
DV et autres déficiences 14 7%
DA et autres déficiences 6 3%
Dysphasie grave 3 1%
Autres déf. graves et aff. chronique 162 79%

Epilepsie séveére 37 18%
Affection mitochondriale 1%
Affection du métabolisme 7 3%
Affection évolutive du systéeme nerveux 41 20%
Autres 74 36%
Total 206 100%

79 %

AUTRES DEFICIENCES
GRAVES ET AFFECTION
CHRONIQUE

79 %

AUTRES DEFICIENCES
GRAVES ET AFFECTION
CHRONIQUE

l | J
& & o

18 % 16 % 9%

MALADIE DE
HUNTINGTON

SYNDROME DE
PRADER-WILLI

EPILEPSIE SEVERE

4
o

5%
MALADIES SANS
DIAGNOSTIC
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La catégorisation des situations de handicap rare telle qu’elle se définit dans le Code de I’Action Sociale
et des Familles est souvent délicate. La prédominance d’'une déficience reste tres arbitraire, les
diagnostics sont parfois posés avec difficultés ou tardivement et les profils de handicap peuvent
présenter un caractéere évolutif. De fait, les données présentées ici souffrent des mémes incertitudes.
Cependant, les évolutions entre les différentes catégories sur les 6 dernieres années permettent de
mieux appréhender les difficultés rencontrées sur le territoire breton pour I'accompagnement de ces
situations toujours singuliéres.

Evolution par catégories de Handicaps Rares (en %)

m2015 m2016 m2017 m2018 m2019 m 2020

75%

50%

25%

W,hlulh--—-_

DA graveet DV DV et autres DA et autres  Dysphasie grave  Autres déf. Hors Handicaps
grave déficiences déficiences graves et aff. Rares
chronique

Pour étayer cette connaissance des situations de handicap rare au-dela des catégories, il est également
possible de s’intéresser aux facteurs aggravants, par exemple, en fonction de leur présence ou non dans
les situations particuliéres, mais aussi du nombre de facteurs aggravants identifiés ou encore de la
nature du facteur aggravant principal.

Facteurs aggravants Nb de citation % sur total HR
Troubles du comportement 69 33%
Troubles de la communication 53 26%
Troubles moteurs 46 22%
Troubles alimentaires 37 18%
Troubles psychiques 35 17%
Troubles de I'équilibre 28 14%
Troubles du sommeil 22 11%
Epilepsie 19 9%
TSA 16 8%
Soins Complexes 6 3%
Total des situations Handicap Rare 206 100%

Troubles moteurs

Troubles alimentaires

Troubles psychiques Troubles de la communication

Troubles du comportement
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Enfin, le lien entre situation de handicap rare et maladie rare, s’il n'est pas systématique, reste
néanmoins, en Bretagne, comme sur 'ensemble du territoire national, plutét fort. Ainsi, 74% des
personnes en situation de Handicap Rare accompagnées par I'équipe en 2020 ont un diagnostic de
maladie rare.

Maladie rare diagnostiquée

(situations de HR avec origine maladie rare) Nbre % .

Oui 153 74%

Non 31 15%

NSP 22 11% o

Total 206 100% 74 %

Non renseigné 0 MALADIE RARE
DIAGNOSTIQUEE

Maladie rare (ou syndrome) Nbre %

Huntington 34 22%

Prader-Willi 19 13%

Recherche Diagnosticen cours 7 5%

Sclérose tubéreuse de Bourneville 6 1%

Usher II 4 3%

Usher | 3 2%

Dravet 3 2%

West 3 2%

Angelman 3 2%

Cri du Chat 3 2%

Autres maladies rares 67 44%

Total 152 100%

Parmi les autres maladies rares rencontrées, citons notamment :

MutationGéneSYNGAP
CriDuChat AcidémiePropionique
SyndromeSmith-Magenis Klippel- Fexl AnomalieGéneSCN1A

anlos Sanhlw oType
FIRESAlstxom Wol .LP i

osict . SyndrnomeDeDravet PerteDeSel

DNAI syndromeBOR  Usherll Syndr omels)ePéerpont
Homocystinurie Mlcroduphcatlon16p it

Dravet Xfraglle

A

WolframlI

LennoxGastaut Trisomie17 7p Tetrasomie9P

mid Usherlll  MIDD otopalatoDigital

-.ta\leDann«zclgh West SED Cushing Lafora . CHARGE
SyndromeGilles SyndromeNorrie ATR-X MutationGéneConnexion

SyndromeKBG HypoplasiePontocérébelleuse
AnomalieGénePHIP AtrophieMultisystématisée
DystonieGénéralisée RétinitePigmentaire
ScléroseTubéreuseDeBourneville
SyndromeDeWest  BardetBied!
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Ces situations supposent un rapprochement et une collaboration accentuée avec les centres de
référence maladies rares (CRMR) qui rassemblent une équipe hospitaliere hautement spécialisée ayant
une expertise avérée pour une maladie rare —ou un groupe de maladies rares. Les centres de référence
assurent une prise en charge pluridisciplinaire et pluri-professionnelle pour le diagnostic et
I'organisation du parcours de santé des personnes concernées ou atteintes d’'une maladie rare. (voir
actions collectives maladies rares p. 22)

2.4. Les interventions réalisées par 'ERHR Bretagne

L'ERHR Bretagne est régulierement interrogée sur ses modalités d’intervention. Les réponses en
matiere de handicap rare et leur coordination mobilisent un ensemble de dispositifs qui, sans
articulation entre eux, peuvent engendrer des phénoménes de fragmentations institutionnelles,
organisationnelles et cliniques. Ces phénomenes ont a leur tour des conséquences sur le parcours des
personnes, sur la continuité des interventions des professionnels et sur | efficience du systeme de santé.

L’ERHR doit pouvoir mobiliser une variété de réponses et développer une capacité a les articuler au
profit d’une fluidité des parcours. Cette dynamique définit la méthode d’intégration, qui cherche a
organiser la lisibilité de I'offre d’aide et de soins par I'articulation et la mise en cohérence des ressources
existantes dans les champs sanitaire, social et médico-social ou ceux du droit commun.

} Dont
4 876 interventions individuelles:
* 61visites a domiciles

+ 9visites en établissements

Interventions

Dont

* 68 h al'accompagnement de
professionnels

* 101 h al'accés aux droits

53 h pour l'insertion

professionnelle

Information, conseil et
documentation

Suivi du parcours et soutien a
I'accompagnement /- \
/ + 15 envoi de documentation

1432 heures ) + 635 heures d'information et de
\ / _,/' conseils
Evaluation des situations et
besoins
466 heures dédiées
» 2799 échanges mails avec les familles 6 heures d’évaluation fonctionnelle
+ 1860 entretiens téléphoniques de Soutien et
ti .
soutien accompagnement famille /

Les interventions réalisées en 2020 2020 2019  Evolution
Nombre d'interventionsréalisées 5714 3430 +67%

Nombre de fiches d'interventions créées

(plusieurs interventions possibles sur une méme fiche) 4876 2960 +65%

Nombre moyen d'interventions par personne

(nbre d'interventions/nbre de personnes suivies) 24 20
Nombre Min d'interventions par personne 1 1
Nombre Max d'interventions par personne 233 73
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Le nombre d’interventions progresse fortement en 2020, sans qu’il soit possible d’en évaluer
précisément la part liée a 'augmentation de I'activité de 'ERHR Bretagne, et celle liée a une meilleure
saisie dans I'outil Scidi Mediateam.

Types d'intervention individuelle Nbre %
6 Courrier/mail ffax 2799 57%
@ Entretien téléphonique 1860 38%
3
N
a HL
57 %

Réunion 79 2%
Visite a domicile 61 1%

Analyse 30 1%

Recherches diverses 24 0%
Entretien 14 0%

Visite en établissement 9 0%
Total 4876 100%

En 2020, malgré le contexte sanitaire, plus de 160 rencontres autour de situations individuelles ont eu
lieu, principalement au domicile des personnes concernées ou dans le cadre de réunion
pluridisciplinaire, mais aussi parfois au sein des structures et services d’accompagnement.

Préconisations 6 %
et propositions
d'intervention

Information 12 %
Soutien al'accompagnement et au
suividu parcours 31 %

documentation

Evaluation 8%
de la situation et des besoins

Domaines d'intervention Nbre

Information conseil et documentation 689

Evaluation de la situation et des besoins 476 Co-Construction avecles
Préconisations et propositions d'intervention 323 6% personnes, familles, aidants 38 %
Soutien a I'accompagnement et au suivi du parcours 1758 31%

Evaluation fonctionnelle 36 1%

Développement des compétences autour d'une situation 216 4%

Co-Construction avec les personnes/familles/aidants 2186 38%

Autre 30 1%
Total 5714 100%
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2.5. Le dispositif de vigilance COVID mis en place

= Dans le cadre de la crise sanitaire,

'ERHR Bretagne a organisé un COVID 19 Q{tﬁiﬁ\%

dispositif de VIGILANCE COVID.

OBJECTIF : identifier les points de vulnérabilité liés au confinement, a la fermeture de certains

établissements ou au basculement en distanciel des services.

L"équipe relais a ainsi organisé un échange avec 118 personnes en situation
de handicap rare et/ou leurs proches pour identifier les points de

vulnérabilité autour des questions suivantes :

211 personnes
accompagnéesen 2020

Avez-vous bien compris
le confinement?
Pourquoi ? Comment ?...

Avez-vous besoin d’aide
pour assurer le

confinement a domicile ?

118 personnes en
dispositif vigilance COVID

A partir de cette évaluation partagée, I'équipe a fonctionné selon un code couleur pour déterminer
I'intensité d’accompagnement défini avec les personnes et/ou leurs proches.

Situation a risque élevé de rupture (fugues,
ASE, isolement, dégradation...).

Recherches de solution avec les partenaires
du territoire (PCPE, MDPH, DAC...).

Des difficultés ou des craintes, un risque
d’isolement.

Vigilance réguliére selon un rythme de contact
défini en commun.

Pas de difficultés, sauront revenir vers 'ERHR
si besoin.
Pas de vigilance spécifique.

Dans un second temps, la situation de chaque personne suivie
depuis 2015 (création de I'équipe relais) a été analysée. Selon
les besoins et capacités de la personne et/ou de son
entourage, la présence ou non d'un accompagnement
médico-social, les personnes présentant un risque élevé
d’isolement ont a leur tour été contactées.

Situation d'urgence, '
mobilisation de I'ERHR ®
et de partenaires. 10%
4
Suivi régulier. ()
5%
Pas d'interventions .
particuliéres
85%

2 en grande

difficulté

demandes
de soutien b
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3 - Les actions collectives

Pour soutenir I'adaptation des réponses aux personnes et aux familles, I'équipe relais est également
chargée de développer le potentiel d’intervention local et les compétences collectives par la formation
et I'appui aux pratiques professionnelles dans les handicaps rares.

L’ensemble de ces actions sont regroupées sous le terme d’actions collectives. Elles sont répertoriées
suivant une nomenclature commune aux ERHR et CNRHR et saisies sur un tableur Excel. Les actions sont
classées en trois grands domaines :

> Etude, recherche, innovation,

> Dynamique réseau, Dispositif Intégré,

> Diffusion de connaissance, développement de compétences.

L"équipe relais a ainsi réalisé 322 actions collectives en 2020, soit une augmentation de 82% par
rapport a 2019.

A la demande d'une

MDPH

A linitiative d’une

Ala demande du @ Association
Sanitaire
— — N

_// A Tinitiative de I
Ji4 ERHR
—

A la demande d'un

ESMS __

Les actions collectives engagées sont moins dépendantes d’une action individuelle et font suite a des
demandes de rencontres spontanées des différents acteurs ou a l'initiative notamment de I'ERHR
Bretagne.

Action collective suite a une action individuelle ? Nbre %

Oui 88 27%
27 % Non 234 73%

Total 322 100%

Suite a une action
individuelle
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Répartition des actions collectives par domaines

118

66
40
34
17 I 16 20
3
- B

Etude Intégration Identification Sensibilisation Appui conseil
Innovation Gouvernance Information Formation
Etude Recherche - Dynamiques Réseaux du Diffusion connaissance/
Innovation Dispositif Intégré Développement compétences

Dynamiques Réseaux du DI (DRDI)

DRDI - Intégration des services et des acteurs 118 70%
Concertation stratégique ARS 2 2%
Concertation MDPH 1 1%
Concertation opérationnelle avec structures hors DI 34 29%
Concertation opérationnelle entre structures du DI 8 7%
Elaboration d'outil intégré 6 5%
Journée DI 3 3%
Communauté de pratiques et réseau spécialisé 19 16%
Groupe de travail 45 38%

DRDI - Gouvernance 17 10%
AG 5 29%
Comité de pilotage 5 29%
Comité technique 2 12%
Autres réunions 5 29%

DRDI - Identification des ressources et des besoins 34 20%

Total DRDI 169 52%
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3.1.Contribuer au repérage dynamique des ressources

3.1.1.

Le repérage des ressources sur le territoire est sans cesse a réactualiser du fait du changement des
acteurs. Ces temps de rencontre et de présentation mutuelle permettent de renforcer le repérage des

ressources sur les territoires et de développer la coopération.

Poursuivre le repérage et réactualiser les ressources

Novembre
Septembre
Janvier o > SAEATI ArVag > Kervihan (56)
> ESAT Alter Ego Juiliet (29) > SAVS
(56) Mars > MAS Les > FAM Les Sensoriel (56)
> CAMPS de Mai Chants d’éole Rainettes (22) > AnDDI-Rares
Cornouaille > SAMSAH APF (22) > Kervihan (56) (75)
(29) (56) > URSB (56) > Sauvegarde > ESATLe > APF (56)
> KERVEIZA (35) > SESSAD APF > Atelier des (56) Pommier (35) > CAPM 4Vaulx
> MAS Persivien (29) Pratiques (56) > MAS Ty Aven > CMP Locminé Les Mouettes
(29) > MDPH (35) > MDPH (35) (29) (56) (22)
Février Avril Juin Aot Octobre Décembre
> Pble Domicile > Centre SSR > IPIDV (29) > CHBA (56) > RaresBreizh > Equipe Mobile
APF (22) Kerpape (56) > MAIAde > CREAI Ressources 35
> EHPAD Soleil > Association Brocéliande Bretagne > IME Les
Levant (29) Huntington (35) > CRABretagne Vallées (22)
> SAMSAH APF France (56) > CRDI(35) > FSMR > CHURennes
(29) > Association > ERSPP La Brise Sensgéne (35)
> PTA Rennes ARAMIS (35) (29) > PCOTND (56)
(35) > CRESAM (56) > IES Gabriel > Habitat
> Handi-Cap22 Deshayes (56) Inclusif St Cyr

(35)

3.1.2. Travailler les liens avec les filieres de santé Maladies Rares

Le 3° Plan National Maladies Rares invite a renforcer la dynamique de rapprochement entre ERHR et
Centre de Référence Maladies Rares (CRMR) pour « améliorer la connaissance des maladies rares pour
les intervenants de proximité, améliorer la connaissance des dispositifs pouvant étre mobilisés,
notamment dans le champ du handicap, par les usagers et les professionnels, adapter les prises en
charges médico-sociales et simplifier les démarches ».

FIMATHO

2o
“)

FAVA-MULTI

oXiDE:

FAVA-Multi
Maladies vasculaires rares
avec atteinte multisystémique

ORKID
Maladies rénales rares

FILFOIE
Filiere de santé maladies rares

NeuroSphinx

du foie de I'adulte et de I'enfant

Malformations pelviennes et médullaires
Rares | Troubles sphinctériens d’origine rare

Maladies hémorragiques constitutionnelles

BRAIN-TEAM o -
FILSLAN ; . BRAIN-TEAM
FILSLAN N BRA \
= Sclérose latérale amyotrophique Maladies rares du systéme w 3 \ Tiationale 3¢ Sanié
nerveux central s g
AnDDI-Rares AnDDI-Rares 23 DéfiScience D -f-i‘ ;
g AT I Anomalies du développement et — P Maladies R. du Dé erigycience
“xfar fiscience i Filieres de santé aladies Rares du
A défiscience intellectuelle de causes rares Cérébral et Déficience intellectuelle e
maladies rares
FIMARAD (FSMR) SENSGENE SENSGENE &5
Maladies rares en dermatologie Maladies Rares Sensorielles tacicaies Rares Senic
~
3 CARDIOGEN MUCO/CFTR Filiére
0SEN  Maladies cardiaques héréditaires ou rares ﬁ A Mucoviscidose et affections liées MUCO CFTR
FIMATHO RespiFIL .
Malformations abdomino-thoraciques Maladies Respiratoires Rares F ?espiFlL

Filnemus OSCAR ) c D
Maladies neuromusculaires Prye - Filiére des maladies rares de I'os et du cartilage ©§ QA\R
Filnemus
o FAIZR TETECOU O\ riemue
Maladies auto-immunes et Maladies rares de la téte, du cou et des dents pE "Jre}‘ez:(i]
FC[ i 9 r auto-inflammatoires systémiques rares FIRENDO 9 )
o MaRIH Maladies rares endocriniennes FIRENDO
Mer g : : . .
: Maladies rares immuno-hématologiques
~~MaRIH em . Filiere G2M
MCGRE Maladies héréditaires du métabolisme 2 ;
Maladies constitutionnelles rares
MHEMO
M C®E du globule rouge et de I'érythropoiése MHEMO

’\/ NeuroSphinx
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L’ERHR Bretagne poursuit son implication dans les travaux des filieres. A ce titre, I’équipe a contribué
en mai 2020 a la diffusion du PNDS Polyhandicap? auprés des acteurs médico-sociaux bretons en lien
avec la filiere de santé nationale DéfiScience. Elle a également échangé avec la psychologue chargée du
dispositif de soutien aux malades au sein de la filiere FAVA-Multi et de la professionnelle en charge des
programmes d’Education Thérapeutique du Patient (ETP) au sein de la filiere SENSGENE. Enfin, I'équipe
était présente a la journée pluridisciplinaire AnDDi-Rares en novembre au cours de laquelle étaient
présentés les lers résultats du projet START. Ce projet a retenu I'attention de plusieurs acteurs bretons,
Centre de Référence des Déficiences Intellectuelles de causes rares du CHU de Rennes, Breizh PC pour
le futur pole ressources régional d’acces aux soins des personnes en situation de handicap et I'équipe
relais. Il pourrait étre déployé dans d’autres régions a partir d’une déclaration d’intérét de I’ARS.

-

Troubles du Neuro-Développement
Service Territorial d’Acces aux
Ressources Transdisciplinaires

TROUBLES DU NEURO-DEVELOPPEMENT

Service Territorial d’Acces a des Ressources Transdisciplinaires
Un dispositif innovant de formations croisées en territoires

e projet START est né a l'issu de la publication en 2016 de I'expertise collective de I'lnserm « Déficiences

Intellectuelles » et de I'analyse des politiques publiques menées dans le champ des handicaps cognitifs.

START propose une réponse aux limites d’'une approche catégorielle trop exclusive des troubles du
neuro-développement, sans gommer la spécificité de chaque trouble, dont I'autisme.

Les troubles du neuro-développement (TND) correspondent a un défaut de développement d’une ou plusieurs compétences
cognitives attendues lors du développement psychomoteur et affectif de I'enfant.

lls incluent : les Troubles du Spectre de I'Autisme, les Troubles du Développement Intellectuel (Déficience Intellectuelle), les
troubles du langage ou des coordinations, les troubles des fonctions exécutives et attentionnelles, les troubles spécifiques des
apprentissages (lecture, calcul...) et les troubles cognitifs complexes.

Le périmetre des TND constituent une approche pertinente sur le plan scientifique, clinique et trés opérationnelle, dans le champ
du soin et de I'accompagnement. En réponse a des expressions cliniques d'une grande variabilité et souvent d'une grande
complexité liée a la coexistence de ces troubles pour une méme personne, ils fournissent un cadre structurant dans lequel les
évaluations et les diagnostics peuvent étre articulés entre eux, sans nier les spécificités fonctionnelles et étiologiques de chacun.
Ce cadre doit en effet permettre de rétablir une plus grande équité d'accompagnement et de soins, d'accroitre la précocité mais
aussi la pertinence des interventions tout au long de la vie, tout en garantissant une spécificité de prise en charge propre a
chaque trouble, prenant toujours mieux en compte les forces, les fragilités et les souhaits de la personne et les besoins de
soutien correspondants.

Le projet START est en phase avec les différentes réformes engagées ces derniéres années, visant a reconfigurer I'offre sanitaire
et médico-sociale autour d’'une logique de « parcours» de la personne, au plus prés de ses besoins. Il est également en phase
avec la stratégie nationale pour I'Autisme au sein des troubles du Neuro-Développement.

ol 5 e
Eif,ﬁ,f_f,_;f_:ff p,?;n;e nnmnn& Fennp _ NEHEM 5 Unapei

FILIERE NATIONALE DE SANTE moladies rores S

Co-porté
par

Une
expérimentation
financée par

fensa Arc arg

Calsse natioaale de
‘solidarith pour Fautenomie

1 protocole national de diagnostic et de soins (PNDS) Générique Polyhandicap publié le 11 mai 2020 qui traite
des aspects médicaux communs a tous les syndromes rares ou non aboutissant a une situation de polyhandicap,
pour transmettre les bonnes pratiques pour le diagnostic et les soins dans un langage accessible a chacun des
acteurs de terrain. http://www.defiscience.fr/actualites/pnds-generique-polyhandicap/
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Au niveau régional, la plateforme d’expertise maladies rares « Rares Breizh » rassemble et fédére les 15
centres de références et 113 centres de compétences répartis sur les 6 centres hospitaliers bretons.

\\u R A R E S Plateforme d'expertise

Maladies Rares

7' B RE I ZH de Bretagne

—ﬁ-‘u DU ' Groupe Hospitalier |lb\(_s_-_

LT . Bretagne Sud

BROCELIANDE
. ATLANTIQUE
Fiospitalier " Vannes - Auray
Sant-Brieuc
cRMR|ccmvR| cre
= Pilotée par le CHU de Rennes Brest 3 50 1
* 6 établissements hospitaliers Lorient 0 ! 0
Rennes 5 58 | 3
= 127 centres de références : 9 CRMR + 6 CRC + 112 CCMR Roscoff 1 0 | 0
S . . . . \Vannes 0 2 1
» Les 23 filieres de santé maladies rares sont représentées AN0ES
Saint-Brieuc 0 0 1
Tota| 9 [112] 6

Impulsée par le Ministere des Solidarités et de la Santé dans le cadre d'un appel a projet national,
« Rares Breizh » s’est concrétisée en 2020 avec le recrutement de I'équipe de coordination basée aux
CHU de Rennes et Brest. Son objectif est de renforcer I'articulation inter-filieres et de mutualiser les
ressources a I'échelle de la Bretagne.

5 axes prioritaires + 1 axe transversal

" Axe 1- Améliorer l'orientation des personnes malades en renforgant la visibilité des
centres labellisés maladies rares.

= Axe 2 - Faciliter le parcours de soins et le parcours de vie des personnes malades en
articulant la prise en charge médicale et médico-sociale

" Axe 3 - Promouvoir et développer I'Education Thérapeutique du Patient dans le
domaine des maladies rares

" Axe 4 - Offrir un panel de formations adapté aux personnes malades et aux
professionnels qui les accompagnent

* Axe 5 - L'innovation et |la recherche au service des personnes malades
— Objectif 1: accélérer le déploiement de I'usage de la télémédecine
— Objectif 2 : développer le potentiel de recherche pour soutenir I'innovation
diagnostique et thérapeutique (en lien avec les DRI des CHU et le GIRCI Grand-
Ouest (GCS HUGO)

= Axe transversal — optimiser la gestion et les ressources des centres de référence

L"équipe relais est investie dans la gouvernance de la plateforme d’expertise maladies rares « Rares
Breizh » par une représentation au Comité de Pilotage. Sa pilote assure en bindbme la référence et
I’'animation du groupe de travail inter-filieres n°2 sur la coordination des parcours complexes.

Enfin, une rencontre d’interconnaissance entre I'Equipe Relais et I’équipe Rares Breizh s’est tenue en
novembre 2020, pour des présentations réciproques. Des pistes de collaboration ont été évoquées
notamment pour répondre aux besoins de coordination médicale identifiés pour certaines personnes
en situation de handicap rare. La consolidation des passerelles avec le secteur psychiatrique a
également été abordée.
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3.1.3. Renforcer les liens avec les associations de patients MR

Les associations du champ des maladies rares ou du handicap rare constituent des ressources
indispensables a mobiliser, non seulement en tant que relais et supports d’information, mais surtout
pour les savoirs d’expérience qu’elles ont développés. Les associations transforment une multitude de
situations et d’expériences vécues en savoirs dans les différents domaines de vie de la personne, mais
aussi en matiere de ressources ou de résistances de I'environnement, ou encore de l'intrication des
difficultés et des potentialités. Ces savoirs expérientiels fondés sur le vécu singulier des familles jouent
un réle déterminant dans la trajectoire médicale et sociale des personnes en situation de handicap rare.

En 2020, le renforcement des liens s’est poursuivi avec toutes les associations impliquées ou
rencontrées depuis la création de I'équipe relais :

> Avec 'association EPI Bretagne : échanges au cours de I'été 2020 sur les besoins du territoire breton
dans le cadre de I'examen du projet de 3¢ schéma national pour les Handicaps Rares par le Conseil
National Consultatif des Personnes Handicapées (CNCPH) dans lequel siege Marie-Christine Poulain,
Présidente d’EPI Bretagne. Participation et investissement dans les travaux de la CoP épilepsies &
handicap Bretagne-Pays de Loire. Participation au temps d’échanges avec Sophie Cluzel, secrétaire
d'Etat chargée des personnes en situation de handicap, lors de sa venue a Rennes le 14/12/20.

> Avec la délégation Loire Bretagne de |'association Huntington France : échanges réguliers autour des
besoins des malades repérés par AHF en Bretagne. Participation et investissement dans les travaux
du projet « StépHanie », co-animation du Club des utilisateurs, co-construction des candidatures a 3
appels a projets pour rechercher des financements. Travaux conjoints pour la préparation de I'e-
évenement [Maladie de Huntington : Soutenir la qualité de vie des personnes] du 15/01/21.

> Avec l'association Phare d’Ouest : co-animation de la CoP Surdicécité Bretagne-Pays de Loire.
Echanges sur la représentation de I'association dans le comité restreint de 'ERHR Bretagne, sur le
déploiement du 3° schéma et les modalités de coopération (courriers en annexe p. 48 - 51).

> Avec I'association Prader Willi : participation et investissement dans les travaux de la CoP Prader-
Willi Bretagne. Diffusion aux établissements et services médico-sociaux bretons des nouveaux
modules de formation a distance sur I'accompagnement des personnes porteuses du syndrome de
Prader-Willi. Rédaction d’un article de présentation de la CoP SPW pour le bulletin national de
I'association (annexe p. 52 - 54).

> Intervention lors d’un café rencontre organisé par « les oiseaux libres » (épilepsies sur Brest) :
présentation de I'ERHR, échanges autour des différentes problématiques rencontrées les patients
ou les familles, notamment maintien dans I'emploi et acces aux droits.

De nouvelles associations ont également été repérées a |'occasion notamment des saisines sur les
situations individuelles pour soutenir les projets des personnes accompagnées ou de leurs aidants.

> ARAMISE (Association pour la Recherche sur I'Atrophie Multi-Systématisée Information Soutien en
Europe) : échanges d’interconnaissance avec Mme Catherine Mallevaés-Kergoat, Présidente
habitant en llle-et-Vilaine et I'un des adhérents (https://www.ams-aramise.fr/).

> AFAF (Association Francaise de |'Ataxie de Friedreich): échanges d’interconnaissance avec M.
Jacques Mesnildrey, membre du CA. Communication du livret « vivre avec |'ataxie de Friedreich »
réalisé avec l'aide de spécialistes de la pathologie et information sur le service de soutien
psychologique mis en place par 'AFAF (http://www.afaf.asso.fr/).

> Collectif de familles bretonnes pour I'accueil d’enfants et adultes handi : collectif régional breton,
créé en aout 2017, anime un groupe privé d’entraide sur Facebook de 537 membres. L'équipe a
rejoint ce groupe pour informer sur nos missions et soutenir certaines situations ou questions dans
notre champ de compétences (https://www.facebook.com/groups/117737155557333/members).
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&%, EPi
b “".‘ Bretagne

14 DECEMBRE 2020

_TEMPS
D'ECHANGES
HABITAT INCLUSIF
AVEC
SOPHIE CLUZEL
A RENNES

L’ERHR Bretagne participait a un temps d'échanges avec Sophie Cluzel sur I’Habitat Inclusif et les
épilepsies & Rennes a I'invitation de Marie-Christine Poulain, Présidente d’EPI Bretagne.

Au fil des discussions, quelques voies de progres ont été soulignées :
> Affiner les évaluations des besoins des personnes vivant avec une épilepsie en associant
aux équipes d'évaluation des MDPH des ressources associatives ou professionnelles
> Mieux prendre en compte les comorbidités dans les évaluations PCH
Déployer « I'aide a la vie partagée » pour impulser de nouveaux projets
> Favoriser la rencontre entre différentes situations de handicap et créer ainsi des
opportunités de pair-aidance

\"4

> Revaloriser les métiers de I'aide a domicile pour soutenir « une vie chez soi » pour les
locataires des Habitats Inclusifs

> Graduer le soutien aux projets d'habitat inclusif selon les besoins des locataires

> Penser |'écosysteme de |'habitat inclusif selon les besoins des locataires (quartier,
transports, loisirs, soins...)

Autant de sujets qui ont été promus par les acteurs bretons (APF France handicap, EPI Bretagne,
ADMR, 4 Vaulx les Mouettes, ERHR Bretagne) et entendus par les représentants institutionnels
présents notamment Madame Sophie Cluzel, Secrétaire d'Etat aupres du Premier ministre,
chargée des Personnes handicapées, le Dr Philippe Denormandie, Conseiller Santé/handicap,
Emmanuel Berthier, Préfet, Christine Cloarec, députée, membre de la Commission des Affaires
Sociales, Claudia Rouaux, députée, membre de la Commission des Finances, Stéphane Mulliez,
Directeur général de I’ARS Bretagne, Anne-Francoise Courteille, 1ére Vice-présidente du Conseil
départemental en charge des solidarités, Nathalie Appéré, Maire de Rennes et Présidente de
Rennes Métropole, Valérie Binard, élue de quartier a Bourg L’évéque et Jean-Francois Monnier,
adjoint handicap et accessibilité Rennes.
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3.1.4. Inscrire le Handicap Rare dans les dynamiques territoriales

L'intégration des services en santé vise a répondre collectivement a des situations estimées complexes
et quand aucun acteur concerné, a lui seul, ne détient toutes les ressources, les compétences, la
[égitimité nécessaires pour apporter une réponse globale et efficiente aux problemes auxquels chaque
acteur (ou organisation) du champ est confronté.

Pour soutenir cette logique d’intégration des réponses et favoriser |'articulation des acteurs sociaux,
meédico-sociaux et sanitaires, 'ERHR doit étre en capacité de créer du lien entre les ressources existantes
et de faciliter la mobilisation de I'expertise. A ce titre, elle s’integre également dans les dynamiques du
territoire breton sur les thématiques connexes au Handicap Rare ou susceptibles d’y apporter une partie
des réponses. Au cours de l'lannée 2020, la pilote s’est par exemple impliquée dans les actions
suivantes :

> La participation aux comités de pilotage (COPIL) des filieres « Epilepsie » et « Neuro-Génétique
Maladies Rares » de I'’Association Neuro Bretagne ainsi que celui de la plateforme des Troubles
Neuro-Développementaux (PCO TND)

> La participation au COPIL de I'Equipe Ressource Régionale de Soins Palliatifs Pédiatriques en
Bretagne et |'organisation d’un temps d’échanges de pratiques professionnelles entre les deux
équipes.

> La participation au Groupe de Travail ARS Bretagne sur I'accés aux soins des personnes en situation
complexe de handicap et la contribution aux réflexions pour la création d’un péle ressource régional
« Handiacces ».

> La contribution a I'élaboration des fiches réflexe SAMU départementales avec I’ARS Bretagne et le
réseau Breizh PC.

> La rencontre avec Sylvie Métayer, directrice d’Appui au Parcours de Santé et Présidente de I'URSB,
échanges sur |'articulation entre I'ERHR et les Dispositifs d’Appui a la Coordination (DAC) qui s’est
prolongée par I'adhésion a I’'Union des Réseaux et dispositifs de coordination de Santé de Bretagne
(URSB) et la participation a I’Assemblée Générale 2020.

> L'intervention surla Communauté de Pratiques Epilepsie et Handicap lors du Séminaire interrégional
des directeurs(trices) des établissements et services médico-sociaux pour les enfants et adolescents
en situation de handicap de Bretagne et des Pays de la Loire organisé par les CREAI.

> Rencontre le 3 juillet 2020 entre I'’Association Gabriel Deshayes et I’Association Huntington
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3.2. Animer le réseau des ESMS réeferents

L’ARS Bretagne a développé un modele d’intégration original pour structurer I'offre spécialisée d’appui
sur le champ du handicap rare autour de deux dispositifs s’articulant avec I’équipe relais handicaps rares

Bretagne préexistante :

> La reconnaissance d’Etablissements et Services Médico-Sociaux (ESMS) référents Handicaps Rares.

> La mise en place d’une équipe mobile Handicaps Rares régionale.

ERHR
Equipe Relais Handicaps Rares
Bretagne

d’établissements
et services
référentsHR

constituent

Réseau > Accueillent les personnes en situation de

handicaps rares, dont accueils temporaires

> Assurent des missions d’appui auprés des
services et établissements du territoire

> Assurent la coordination des parcours
dans I'attente d’un relais

Equipe
mobile

> Développent une compétence particuliere
notamment concernant les troubles du
comportement

Cette structuration originale a fait I'objet d’un appel a candidatures pour un démarrage effectif en
décembre 2017 avec 14 ESMS référents Handicaps Rares autour d’une expertise sur une ou plusieurs

catégories.
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Fin 2018, I'Association Voir Ensemble rejoint le dispositif pour le FAM Bourseul dans le cadre des
discussions avec I’ARS pour le renouvellement de son contrat pluriannuel d’objectifs et de moyens
(CPOM). Enfin, en 2019, I'IPIDV et le p6le domicile APF 29 se voient également reconnaltre la fonction
d’ESMS référents. Pour le pdéle domicile APF 29, cette reconnaissance s’accompagne d’une

transformation de places en SAMSAH.
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3.2.1. Une animation individualisée du fait du contexte sanitaire

Le contrat pluriannuel d’objectifs et de moyens (CPOM) formule la demande explicite de I’ARS Bretagne
a I’équipe relais handicaps rares d’animer le réseau des ESMS référents Handicaps Rares en région.

Le contexte n’a pas permis de réunir les représentants des ESMS référents en 2020 du fait des
contraintes sanitaires d’une part, mais également de leur forte mobilisation dans la gestion de la crise.
Toutefois, des échanges réguliers se sont tenus avec certains d’entre eux soit dans le cadre de leur
sollicitation sur une mission d’équipe mobile, soit, de maniere plus proactive, dans une demande d’aide
a la réflexion dans la dynamique de transformation de leur offre médico-sociale.

Parmi ces échanges, citons notamment :

> Le besoin d’explicitation de cette « fonction » d’ESMS référent Handicaps Rares aupres des services
les plus récemment reconnus, péles domicile APF 29 et 56 notamment, mais également d’une
directrice nouvellement arrivée a la MAS de Léhon,

> Le besoin de consultation en matiére d’adaptation des missions d’ESMS référent Handicaps Rares au
contexte sanitaire, notamment en matiére d’accueil temporaire, avec la MAS Ty Aven, la MAS Les
Chants d’Eole, le Centre de Bel Air et le FAM Les Rainettes,

> Le besoin de confrontation d’idées pour la mobilisation tant managériale qu’organisationnelle des
équipes professionnelles sur les missions d’ESMS référent Handicaps Rares, sur les changements de
pratiques a impulser et sur I'articulation avec les transformations a I'ceuvre (plate-forme de services,
pble de compétences et de prestations, communautés 360° etc.). Avec I'ensemble des pdles domicile
et la direction régionale APF France Handicap, avec I'lPIDV, avec le SIDV Gabriel Deshayes, avec I'IME
du Pont Coét, avec la MAS Les Chants d’Eole, le Centre de Bel Air et le FAM Les Rainettes.

Ces échanges pointent le besoin d’animation du réseau régional d’'ESMS référents Handicaps Rares dans
la dynamique de transformation de I'offre et permettent d’en préciser les contours. Les directions en
attendent pour elles-mémes, comme pour leurs équipes, un espace :

> De réflexivité sur les modalités d’accompagnement a déployer dans le cadre des missions d’appui,
des missions d’accueil temporaire et des missions d’équipe mobile, sur les difficultés et/ou les
réussites rencontrées dans la mise en ceuvre de ces missions, notamment dans le basculement d’une
posture d’accompagnement d’un usager vers I'accompagnement des aidants professionnels ou
familiaux de cette personne,

> De capitalisation des bonnes pratiques développées dans le cadre du réseau régional d’ESMS
référents Handicaps Rares en matiere d’innovation organisationnelle, de développement des
compétences sur les situations de handicap rare et d’articulation tant avec les missions
« historiques » de I’établissement ou du service qu’avec les partenaires du territoire.

Ces constats ont été posés en équipe fin 2020. lls font directement écho a la pratique du co-
développement professionnel. Fondé sur le courant des pédagogies de |'action, de I'expérimentation et
de la dynamique des groupes, le co-développement s'appuie sur des principes fondateurs analogues a
ceux du dispositif national Handicap Rare :

> Partir de I'expérience plutot que du savoir et tirer des enseignements de I'action,
> S'appuyer sur la dynamique de groupe pour développer I'autonomie et la coopération,
> Créer un espace de recul et d’effet miroir.
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Cette approche a été mise au point au Canada, par Adrien Payette et Claude Champagne. Elle est
particulierement pertinente pour les équipes, pour leurs propres besoins internes ou en termes de
coopération inter-équipes. Elle permet d’apprendre a partir de la réflexion sur l'action, apprendre a
accompagner avec vigilance, a comprendre avec finesse, a clarifier, a voir sous différents angles, et aussi
a repérer les pieges et les effets pervers d'une situation.

Pour le nouveau cycle, nous souhaitons y intégrer au moins deux responsables d’ESMS référents
Handicaps Rares.

3.2.2. Activité des ESMS référents Handicap Rare

Le bilan des actions des établissements et services référents Handicap Rare n’a pas pu étre établi a partir
des rapports d’activité réalisés par chaque ESMS référent Handicaps Rares. En effet, seules deux
structures ont communiqué leur rapport 2020 a 'ERHR Bretagne, le SIDV et le FAM Liorzig Gabriel
Deshayes.

Les données ci-dessous correspondent donc a I'activité d’équipe mobile pour lesquelles I'ERHR Bretagne
missionne les ESMS référent Handicaps Rares.

Il

@/— 18 missions d’équipe mobile en 2020

2020 18

2019

Malgré le contexte, 'ERHR a poursuivi le développement de I'activité d’équipe mobile en missionnant a
18 reprises le réseau des ESMS référents sur 16 situations de Handicap Rare (3 missions différentes pour
1 situation particulierement complexe).
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Catégories de handicap rare concernées

e @

4 missions 2 missions 12 missions

SURDICECITE DEFICIENCE VISUELLE AUTRES DEFICIENCES

GRAVE ET AUTRES GRAVES ET AFFECTION

DEFICIENCES GRAVES CHRONIQUE
| 5 A - P 1 P 1 i
i Epilepsies | i Maladie de | | Maladiede | | MIDD Maladie |
' sévéres | ! Huntington ! | Sanfilippo | | mitochondriale |
1 1 1

Dont :

> 2 épilepsies pharmaco-résistantes non syndromiques

> Syndrome MERFF

> Epilepsie complexe associée a une hémiparésie et une déficience visuelle complexe
> Syndrome de West associé a une déficience visuelle

[ ]
nll%

56 %
0 17 %
0%
11%

6 %

Personnes agées (> 60 ans)
Adultes (46-60 ans)
Adultes (26-45 ans)
Jeunes adultes (16-25 ans)

Enfants (7-15 ans)

Jeunes enfants (0-6 ans)
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7 Etablissements ou Services référents Handicap Rare ont été mobilisés dans le cadre de ces 18 missions
d’équipe mobile.
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Gabriel Deshayes
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3.3. Produire, partager et diffuser les connaissances sur les HR

3.3.1. Animer des Communautés de pratiques

Le concept de communauté de pratiques a remplacé I'appellation d’équipe « experte » introduite par
Jean Briens. « Les communautés de pratiques sont des groupes de personnes qui se rassemblent afin de
partager et d’apprendre les uns des autres, face a face ou virtuellement. Ils sont tenus ensemble par un
intérét commun dans un champ de savoir et sont conduits par un désir et un besoin de partager des
problémes, des expériences, des modéles, des outils et les meilleures pratiques. Les membres de la
communauté approfondissent leurs connaissances en interagissant sur une base continue et a long
terme, ils développent ensemble de bonnes pratiques. » (Wenger, McDermott et Snyder, 2002)

Dans cette définition, deux notions peuvent servir de clé de compréhension : la notion d’apprentissage
(voire d’autoapprentissage), ainsi que la notion de meilleures pratiques. Cette premiére notion
d’apprentissage invite a faire une distinction avec la séance de formation, par le processus de groupe
ou les savoirs circulent entre les différents membres sans qu’un en particulier soit la référence pour les
autres. Bien que des formations puissent venir ponctuer le cheminement d’'une communauté de
pratiques, cette derniere a comme premier objectif de faire émerger les pratiques les plus pertinentes
et de les partager au sein du groupe. Evidemment, le fait d’avoir comme objectif de faire émerger les
pratiques pertinentes, implique aussi de se pencher sur les limites de ce qui fonctionne moins bien, de
ce qui fait difficultés dans telle ou telle situation de handicap rare.

Parmi les effets produits par les communautés de pratiques, les acteurs évoquent souvent le fait de :

> (Euvrer pour la mise en relation entre des membres d’horizons variés qui n’ont pas suffisamment
I'occasion de travailler ensemble (professionnels de proximité, associations de familles et aidants,
membres du secteur sanitaire ou institutionnel...),

> Créerles dynamiques d’un réseau d’intervenants, certains se trouvant trés isolés dans leur pratique

au sein de leur structure ou de leur territoire,

Partager des connaissances et des expériences concretes,

Co-développer les compétences individuelles et collectives,

Aider a trouver la bonne posture et a agir concrétement,

Capitaliser les connaissances, savoir-faire et compétences,

V V V V V

Produire des ressources pour la communauté en mettant en commun la part de savoir et
d’expérience que chacun détient,
Disposer de bases documentaires actualisées et de formations ciblées,

\"4

> Rendre accessible des ressources et des informations sur un type de handicap rare.

Les CoP sont des espaces d’échanges fertiles a partir desquels les pratiques peuvent rayonner davantage
dans le réseau et au-dela. Pour atteindre ces objectifs, les membres partagent leurs savoirs, pratiques
et expériences afin de forger une intelligence collective. Concrétement, elles prennent la forme
d’ateliers de co-développement autour d’une ou plusieurs situations apportées par les membres, mais
aussi d’approfondissement de thématiques par des échanges de pratiques, des apports de ressources
documentaires (guides par exemple) ou encore de webinaires... Quant a I'animation, elle privilégie le
renforcement mutuel et la production de savoirs en intelligence collective, ce qui suppose de
développer des compétences spécifiques sur le plan méthodologique.
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4 communautés de pratiques actives en Bretagne

>

CoP Maladie de Huntington : composée de représentants de I’Association Huntington France, de
professionnels des ESMS référents HR, de FAM, de MAS et de SAMSAH bretons. La chargée de
mission de la filiere maladies rares Brain-Team se joint parfois au groupe. Elle mobilise également de
nouveaux professionnels issus des projets impulsés (DAC, psychologue de CMP, SAAD...) et de
guelques aidants professionnels ou familiaux plus isolés.

CoP Prader-Willi : composée de représentants de Prader-Willi France de Bretagne et Pays de Loire,
de membres de SESSAD, IME, IMPro, ESAT, Foyer de Vie, MAS, SAVS, d’une chercheuse de
I'université de Rennes..la CoP s’est également étendue aux professionnels du Centre de
compétences Prader-Willi du Chu de Rennes et des Centres de référence Déficience intellectuelle de
cause rare (CRDI) des CHU de Rennes et Brest.

CoP Surdicécité Bretagne-Pays de la Loire : composée de représentants associatifs (notamment Phare
d’ouest qui co-anime ces rencontres), de membres des différentes institutions accompagnant ou
accueillant des usagers (SAVS, Foyer de vie, ESAT, EHPAD, FAM...), de I'Unité d’accueil et de soins
pour personnes sourdes et malentendantes du CHU de Rennes, du CNRHR CRESAM. Cette CoP prend
une forme interrégionale, plusieurs institutions des Pays de Loire sont présents.

CoP Epilepsies & Handicap : en Bretagne, le groupe est composé de représentants associatifs, de
membres des établissements médico sociaux spécialisés en épilepsie, mais aussi d’autres structures
sociales et médico-sociales, médecins épileptologues, membres de Breizh PC, de représentants
MDPH. Depuis 2018, ce groupe a fusionné avec la communauté de pratiques des Pays de Loire et est
co-animé par les deux ERHR et le CNCHR FAHRES. Cette CoP bénéficie de I'ingénierie de FARHES pour
I’'animation du site internet de la CoP et I'animation de Webinaires qui rencontrent un vrai succes
via les outils numériques.

Evolutions constatées en 2020

Malgré la crise sanitaire, certaines rencontres ont pu étre organisées en présentiel et d’autres se sont
déployées en visioconférences a la demande des membres qui ont exprimé le besoin de maintenir ces

espaces d’échanges, a plus forte raison dans cette période difficile. Le distanciel a eu un effet
mobilisateur différent avec I'absence de certains acteurs et la participation de nouveaux membres dont
I'activité ne permettait pas le déplacement.

Les échanges autour de situations animés avec I'approche du Codéveloppement professionnel ont
permis d’élaborer plusieurs fiches ressources capitalisant les savoirs élaborés collectivement et les

@ 26

. 3 AEA
JANVEY NOV i NOV

CoP
Huntington

10 participants.
Session thématique
ergo sur le confort
des installations.

CaoP
Prader Willi

32 participants. Co-
développement autour
de 2 situations (voir
fiches ressources) et
des groupes de parole

pratiques pertinentes proposées.

CaoP
Surdicécité

15 participants. Co-
développement autour
d’'l  situation  (voir
fiches ressource) et le
réle d'un SAVS.

CoP Epilepsies
& Handicap

97 participants.
Pléniére de la COP,
point d’actualités,
bilan des travaux des
groupes,  échanges
sur I'habitat inclusif...
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Syndrome de Prader-Willi - Fiche n° 2
Amdlliorer nos pratiques d'accompagnement

-
ERHR
s,

Equipe Relais Handicaps Rares
Bretagne

La situation La question posée

> Comment gérer au quotidien les rencontres amoureuses ? Avez-vous
Mme C, dgée de 32 ans, travaille dans un déja été confrontés a la question de la prostitution ? Au niveau
ESAT. Elle réside dans un foyer éthique, jusqu’ol une equipe peut-elle intervenir ?
d’hébergement composé de petits
pavillons qui peuvent accueillir une P
dizaine de personnes et de quelques d
studios de plain-pied. Depuis un an, la vie thﬂl«{l"s gspart—MLpang
en collectivité étant difficile, Mme C vit

en studio. > Peut-on parler de prostitution ? Est-ce une stratégie pour trouver de
L'équipe est consciente de la nécessité la nourriture ? Faut-il y voir une forme de boulimie affective ?

de poser un cadre différent pour Mme C. > Une personne qui présente le syndrome de Prader Willi ne dispose pas
Des actions de prévention sont mises en d'une réelle liberté, surtout sur le plan alimentaire. Il est donc
place pour I'aider a contréler I'accés a la nécessaire de poser un cadre en accord avec la personne et le
nourriture : placards fermés, représentant 1égal.

sensibilisation de I'environnement pour > Une personne accompagnée nous a écrit au retour d’un week end :
refuser les trocs en échange d’un « Je veux que vous fouillez mon sac ». C'est la personne elle-méme qui
service... demande de I'aide, qui demande qu’on la cadre pour I'aider a vivre
Le déménagement du foyer avec cette maladie.

d’hébergement est prévu a proximité > Réfléchir au dosage : mettre en valeur ce que la personne sait faire et
des commerces. Cela génére une grande la soutenir dans ce qu’elle ne sait pas faire.

inquiétude pour Mme C.

Mme C souhaite conserver son travail
qui est pour elle trés valorisant. C'est un

lieu ol la maladie est mise de coté. Prgwnzigat[fom‘s d"avgnzr

Mme C a de nombreuses relations

smanrerEes. Ele e dEnE fam Sl > Etre les garants d’un cadre « caoutchouteux », contenant et souple,
des partenaires différents. L'équipe se qui permet de soutenir la personne.

rend compte qu’elle peut avoir plusieurs > Définir un contrat qui repose sur une relation de confiance.

relations en méme temps. > Etre prudent par rapport au vocabulaire utilisé : les mots « vol »,

« prostitution » ne conviennent pas du fait de I'absence d’intention.

Cette fiche a été élaborée dans le cadre de la Communauté de Pratiques Prader-Willi du 28/01/20.
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Syndrome de Prader-Willi - Fiche n° 3

ERHR

]::quipc Relais Handicaps Rares
Bretagne

La situation

Mr G, agé de 21 ans, est accueilli en
SifPro. L'accompagnement se concentre
actuellement sur la transition vers I'age
adulte avec des mises en situation
professionnelle.

Des vols et des dégradations se sont
produits sur les différents lieux de stage
et dans I'établissement. De ce fait, les
opportunités de stage se limitent... La
famille est démunie.

Des difficultés récentes sont constatées
tant du cété de I'établissement, que de
sa famille. Mr G est en train de s’isoler.

L’équipe se demande si Mr G souhaite
réellement s’inscrire dans un projet
professionnel ? A-t-il envie d’étre
autonome et d’avoir un travail ?

L’équipe n’est pas en accord sur
I'attitude a adopter face au vol.

Awmbliorer nos pratiques d’accompagnement

LA question posée

>

Avez-vous connu des désaccords en équipe face a un comportement
d’usager notamment le vol ?

Retours des pﬂrt[c[pﬁnts

>

Intérét d’un travail préalable de définition de la sanction : sanction
punition et sanction réparation. Il y a une conséquence a tous les actes
que I'on pose. Comment aider quelqu’un qui a franchi une limite ?
Comment peut-elle réparer ?

C’est la relation qu'’il faut réparer, le lien de confiance. Par exemple,
une randonnée avec la personne agressée pour renouer le lien de
confiance. Ou encore, une mise a distance (retour maison) pour
réfléchir a comment nous allons réparer le lien de confiance.
S’interroger sur le sens du vol. « Les collegues s’en plaignent et la
personne nie. Elle ne se sent pas voleuse, elle prend ». De quoi a-t-elle
besoin ? Par le biais du contrat, il est possible de proposer un choix
mais restreint. « Il est difficile pour les personnes de choisir ». Donner
un sentiment de choix, de maitrise.

Comprendre que le vol n’est pas un vol. Quand il y a des
débordements, c’est pour dire ce qui ne va pas. Et alors on travaille
sur ce qui ne va pas. « Ces manifestations de vol, je vois cela comme
une expression que quelque chose ne va pas ».

> Responsabiliser chacun dans le groupe : chacun doit prendre soin de ses affaires.

> Sensibiliser & la citoyenneté pour prendre conscience des droits et libertés. Utiliser le droit commun. Pourquoi ne
pas faire intervenir les gendarmes ? Laisser a la personne victime la possibilité de porter plainte.

> Est-il possible de proposer des pauses bien étre.

Préconisations davenir

> Adopter une position claire en équipe sur la notion de sanction. Besoin d’analyse de pratiques pour réfléchir a ce

que I'on fait.

> Faire le lien avec les équipes qui accueillent en stage pour garantir une continuité dans 'accompagnement.

Cette fiche a éte elaborée dans le cadre de la Communauté de Pratiques Prader-Willi du 28/01/20.
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Equipe Relais Handicaps Rares
Bretagne

La situation

Mr F, agé de 42 ans, vit au
domicile avec son pére. Il a une
bonne connaissance du braille
mais communigue par le biais
d’une ardoise Velléda, écritures
en gros caractéres. Un besoin
d’information sur les aides
techniques et les outils de
communications a été identifié.
Une coordination médicale est a
prévoir, ainsi que des solutions
pour soulager le pére, qui porte
toute l'organisation et vieillit.
Mr F. se renferme et le besoin
d’ouverture a la vie sociale est
formulé par le pére.

Des partenaires sont identifiés
ainsi gu’une nouvelle ressource
inattendue : le SIDV. Mr F.
adhére au projet de com-
munication par ['utilisation du
braille informatique. Le pére
achete la plage braille ISIS 40 et
un ordinateur, et est ac-
compagné par I'IPIDV. Une
recherche de compétences en
braille informatique est
réalisée via V. Hally. Un accueil
temporaire en foyer est
envisagé.

SURDICECITE - Fiche n° 1

Awméliorer nos pratiques Ad'accompagnement

Les questions posées

>

Comment favoriser I'ouverture sociale ? Comment limiter le risque d’enfermement, et
apaiser les relations familiales ? Comment organiser un accueil en foyer, et préparer la
séparation avec le pére ? Quelles étapes mettre en place pour favoriser la coordination du
parcours de soin ?

Retours des pﬁrt[a[pants

H BAE [«

HE 8 B B~

3.
4|

Identifier quels ont été les points forts de cette situation : pourquoi ¢ca a marché ?

Prendre le temps de consulter les ressources et de confronter plusieurs points de vue et
compétences : ne pas se précipiter pour apporter une solution qui peut paraitre évidente.
Partir des hesoins de la personne et de ses compétences : se centrer sur I'individu.

Ne pas rester fixé sur son territoire de compétences (département) ou ses limites
d’autorisation (ex : service autorisé pour les enfants) : accepter de faire des pas de cété.
Préter attention a la dynamique institutionnelle qui permet ces pas de coté et favorise la
mobilisation de « bonnes volontés ».

Comment mobiliser les compétences ? Comment poursuivre les actions ?

Notice simplifiée de la plage braille pour aider a décoder rapidement et accompagnement
une fois par mois pour évoluer.

Importance d’étre 2 professionnels : un pour répondre a I'appétence de communication de
la personne et un autre pour soutenir I'environnement familial.

Pour travailler la séparation, importance des étapes, via un accueil de jour, puis un accueil
temporaire ?

Travailler la coordination médicale, en demandant par exemple le concours @ un médecin
extérieur (Sollicitation du PAle du CHU de Rennes avec le médecin I. Ridoux).

De quelles compétences doit disposer un SAVS pour gérer ce genre de situation ?

Importance de trouver la ressource sur un territoire concernant le médical (PRIOR en pays
de Loire, Plateforme d’Expertise Maladie Rares pour organiser un staff médical,
éventuellement avec équipe relais).

[ Le SAVS peut se définir comme chercheur de ressources : il est inimaginable de tout avoir en interne, mais savoir ou aller
chercher les ressources nécessaires (bénévoles, partenaires, association d’usagers a travers une convention...). Cette capacité a
mobiliser du réseau, a s’appuyer sur le territoire de proximité, permet d’avoir un regard plus large et un autre point de vue. Le
fait de devoir aller chercher ailleurs ouvre des perspectives.

] S’appuyer sur I'expertise d’usage : demander I'avis des utilisateurs, mobiliser des acteurs locaux, utiliser la pair-aidance ou le
statut de patients experts (Comment les pairs entre eux peuvent renforcer leurs connaissances ? Possibilité de les rémunérer ou

de les former...).

[ A la verticalité de la relation d’expertise succéde désormais une horizontalité des rapports entre personnes accompagnées et

professionnels !

Préconisations

> Faire intervenir une personne qui serait référent médical, afin de coordonner le parcours de soin et de mieux accompagner la

personne.

> Mobiliser le réseau local associatif.

Mettre en place un accueil temporaire.

Proposition de création d’un réseau de service avec des usagers formés a la pair-aidance.

Cette fiche a été élaborée dans le cadre de la Communauté de Pratiques Surdicécité du 17/11/20.
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Retour sur I'assemblée du 26.11.20

Une Assemblée en ligne otl vous avez &té nombreux a vous étre

Communauté de pratique
Epilepsies et Handicap

Pays de la Loire - Bretagne

i
T4

FAHRES

Quelques réalisations 2020

Nouveaux webinaires en
Replay!

connectés pour assister a différents temps

Retrouvez ici les “traces “ de cette assemblee avec la possibilité de

telécharger les supports, ou encore retrouver les témoignages des

2 nouveaux webinaires

A e e e T accessibles en Replay ( récits
de vie - épilepsies et co-
Habitat-inclusif et épilepsies morbidités) dans la rubrique

Plateforme numérique de la cop “Webinaires” sans oublier celui

Découverte des travaux des membres de présentation de la

communauté de pratique.

Une Programmation en cours

membres et aussi revoir le résume des sessions en replay. pour 2021- Nous ne

Enfin, en 2020, a l'instigation du CNRHR FARHES,
menées sur le modele de CoP qui ont vocation a alimenter les réf

manquerons pas en début d’
année de vous communiquer

le programme 2021.

cliguez ici pour retrouvez les supports de cette

}assemb]ée

"équipe relais a contribué activement a deux études
exions au sein du dispositif national

Handicaps Rares :

>

Analyse, évaluation et évolution d’un dispositif appelé « communauté de pratique Epilepsies et
Handicap » par Eléonore Mounoud, Université Paris Saclay Centrale Supélec et Isabelle Vandageon-
Derumez, |IAE Gustave Eiffel (UPEC),

Modélisation organisationnelle et économique d’'une communauté de pratique a partir de la
« communauté de pratique Epilepsies et Handicap » par Julie Micheau, ex-directrice scientifique a la
CNSA.
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http://www.paces.care/new-page-3?ss_source=sscampaigns&ss_campaign_id=5fd2159176aefb43f421a0dc&ss_email_id=5fd72f4bc22732353d3f412b&ss_campaign_name=newsletter+COP&ss_campaign_sent_date=2020-12-14T09:24:52Z
http://www.paces.care/webinaires

3.3.2. Accompagner la montée en compétences par la formation

A. Formation sur les troubles neurovisuels chez I'enfant /
- o
o L, o . o
Suite a diverses demandes sur le territoire, 'ERHR a poursuivi I'action de formation sur ®
les troubles neurovisuels chez I'enfant, en lien avec le Centre Ressources de la Pépiniere.
Ce 3¢ groupe de formation se poursuit en distanciel, avec plusieurs reports de date liés a CNRHR
la crise sanitaire, finalisation prévue en février 2021, en visioconférence. N

La Pépiniere

B. Formation sur le syndrome de PW

L"équipe relais a été sollicitée a plusieurs reprises pour des actions de
formation/sensibilisation auprés de différentes structures accompagnant une
personne atteinte de ce syndrome :

> 28/01/20 ESAT Les Ateliers de la Baie APAJH 22-29 a Hillion(22),

> 01/10/20 ESAT Les Genéts d’Or & Morlaix (29). Prap‘ﬂgﬁé’é’""

Pour ces formations, I'équipe relais fait appel a I’Association Prader Willi France avec
laquelle elle signe une convention de formation.

C. Formation a la démarche de communication alternative

Véronique Le Ral, orthophoniste du CNRHR Robert CENTRE NATIONAL DE _/
Laplane, est intervenue le 15/12/20 a la demande de o®
I'ERHR aupres de I'équipe de I'ESAT Les Genéts d’Or de RESSOURCES LY,

Saint Pol de Léon. Ces professionnels sont mis en HANDIFAPS RARES : Y
difficulté dans l'accompagnement de 2 travailleurs SURDITES, TROUBLES CNRHR
dyscommunicants. DU LANGAGE ]{”]ﬁ[.';l:“.

Cette formation s’est construite autour d’une approche de I'évaluation des capacités de communication
par I'observation d’une part et a travers une démarche de co-construction des outils a déployer d’autre
part.

Cette formation devrait se prolonger en 2021 par I'organisation de journées « communication
adaptée » pour I'ensemble des professionnels du poéle de Saint Pol de Léon (ESAT, FV et FAM).

D. Formation épilepsies & domicile APF Formation

La formation « Accompagner les personnes épileptiques en SAVS-SAMSAH » co-construite avec I’APF
Formation (Nantes) en 2019 et le réseau des partenaires bretons (dont EPI Bretagne et ERASME) s’est
poursuivie pour les 2 derniéres journées, les 28 & 29 janvier 2021. Lénaig Droniou, référente de
parcours a Brest, a suivi I'ensemble des modules.
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3.3.3. Diversifier les formats de diffusion de la connaissance

Il existe des ressources dans le domaine des handicaps rares, mais elles arrivent souvent difficilement
jusgu’aux professionnels de proximité. L’équipe développe donc une fonction de veille, de collecte et

de diffusion aupres des acteurs bretons médico-sociaux ou sanitaires.

> Diffuser des publications, comme les - Gaelle LE PABIC .
recom mandations de |/ HAS |Orsq U’e”es ‘. z\\né;eiS([WEéE[|ulpe Relais Handicaps Rares Bretagne
concernent les handicaps rares par | [RECOMMANDATIONS] #Epilepsies Haute Autorité de Santé Communauté
. Epilepsies et Handicap Pays de la Loire-Bretagne
exemple : La Haute Autorité de santé (HAS) publie des recommandations sur la prise en
charge des enfants et adultes atteints d'épilepsie.
H FEDERATION WJ
/ \5 FRANCAISE .
RECOMMANDER
LES BONNES PRATIQUES
RECOMMANDATION = pu ! ; . :
= Epilepsies : Prise
en charge des
enfants et des o
> Mettre a disposition les résultats de la adultes

recherche et de l'innovation dans le

champ des handicaps rares, comme les travaux des centres de référence Maladies Rares :

7 Gaelle LE PABIC vee
Pilote chez Equipe Relais Handicaps Rares Bretagne
" @ 4mois- @

#MaladieRare a4 composante #psychiatrique
Cette semaine, notre équipe s'est a nouveau mobilisée pour une jeune fille porteuse
d'une délétion #22q11. ..voir plus

Syntheése prise en charge psychiatrique Délétion #22q11 - 1 page

Gﬁuﬂg maiadies raes

St .
8 - "

Alors que le risque de développer un trouble psychique est trés élevé dans la délétion 22q11.2, de
nombreux patients font I'expérience d'une difficulté d’accés b des soins psychiatriques adéquats.
Partant de ce constat, I'assoclation Génération 22 et le centre de référence GénoPsy en lien avec le
réseau des CRMR et COMR « maladies rares & expression psychiatrique » et le service de génétique
médicale du CHU de Lyon ont collaboré pendant prés d'un an 4 la réalisation d'une synthése de
recommandations pour la prise en charge psychiatrique dans la délétion 22q11.2.

Au terme de ce travail, 5 fiches thématiques ont vu le jour [disponibles icl) :
neyrodéveloppement et cognition
troubles psychiques
accompagnement des familles

suivi médical général {dans le cadre de troubles psychiatrigues

enjeux psycho-sociaux de la transition enfant-adulte
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> Soutenir les initiatives portées par les associations représentatives des personnes en situation de
handicap rare :

# Gaelle LE PABIC LR
oiiun Pilote chez Equipe Relais Handicaps Rares Bretagne

® smois+ ®

[RESSOURCES] Mieux connaitre le syndrome de #PraderWilli

Le péle formation de I'association Prader Willi France propose un nouveau support
de formation (version 2020).

> Cing modules vidéos de 12 & 15mn permettent d'acquérir un socle de
connaissances et de repéres sur le syndrome de Prader-Willi et d'apporter quelques
pistes pour mieux en comprendre la complexité et aider & accompagner au
quotidien les personnes avec un syndrome de Prader-Willi et leurs familles.

> Module 1 Le syndrome de Prader-Willi

> Module 2 Le comportement alimentaire
> Module 3 Les troubles du comportement
> Module 4 Les comportement défis

> Module 5 Comment accompagner?

https://Inkd.in/d7Z-C_9 % )
Formation —

Accompagnement des personnes avec
un syndrome de Prader-Willi

prader-willi.fr « Lecture de 2 min www.prader-willi.fr www.chu-toulouse.fr
Formation oA
Membre de '* f
“Plliance désycience ).,...
maladies rares. .

| Sl pe e roas «0 =B & (& O3

+ Gaelle LE PABIC cee
_..I._" Pilote chez Equipe Relais Handicaps Rares Bretagne
T @ 4mois- ®

[WEBINAIRE] Spécial Parents | 8 décembre 20

#Epilepsies de |'enfant

par EPlI BRETAGNE ..voir plus
EPI o .
Bretagne | asocsiongeputierns EPilepsies de "Enfant

B Mardi 8 décembre
18h > 19h30

Présentation par le Dr Silvia Napuri, suivie de témoignages

$8D 0

Dr Sitvia Napuri Mathilge Boumpoutou Ophelie Adjutor Marie Ducrul
Newro-pédiatre

WEBINAIRE

VIA ZOOM

Inscription nécessaire ) nts : epl.cadre@gmall.com - www.epibretagne.org - 06 42 69 38 94
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> Donner de la visibilité aux initiatives du territoire

# Gaelle LE PABIC
" ' & mois « @

Pilote chez Equipe Relais Handic Rares Bretagne

#Handicap #ZéroSansSolution #Finistére #Bretagne

Qu'est ce qu'un #PCPE [Péles de compétences et de prestations externalisées] ?
> explications en images avec le PCPE29 de la Fondation ILDYS

PCPE29 #Bienvenue Chez Nourhane !

youtube.com

> Communiquer sur les recommandations en période COVID

#Déconfinement : Accompagner au mieux votre

choix !
Par ERHR Bretagne | 7 mai 2020

L’Equipe Relais Handicap Rare de Bretagne vous accompagne dans
cette nouvelle étape : évaluer les risques, se protéger, reprendre
ou non ses activités habituelles, poursuivre ses apprentissages,
accéder aux soins.. Autant de gquestions qui méritent une
attention particuliére.

Vous pouvez nous contacter :
Par mail : bretagne@erhr.fr

Par téléphone ou SMS : 06.64.95.48.73

A tres bientot |

N #Covid-19 - Plan de déconfinement : les grandes lignes
SECRETARIAT D'ETAT

CHARGE DES PERSONNES

HANDICAPEES

Les personnes handicapées ne se verront pas imposer des régles
de confinement spécifique. Il s’agira d'accompagner le choix des
personnes et des familles, avec une communication accessible. Le
critére de vulnérabilité peut s’apprécier au regard de I'avis rendu par
le Haut conseil en santé publique du 20 avril dernier.
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3.4. Soutenir l'innovation et formaliser les connaissances

3.4.1.Favoriser la production de connaissances a partir du savoir

expérientiel

A. Expérimenter un groupe de parole inter-institutions (syndrome Prader Willi)

L’équipe relais a initié un groupe de paroles visant a expérimenter la pair-aidance entre jeunes
adultes porteurs du Syndrome de Prader Willi sur les Cotes d’Armor dans un cadre inter-institutions.
Il concerne 7 jeunes adultes accompagnés par 7 ESMS différents :

> ADAPEI Nouelles - Résidence Handi citoyen a Lamballe,

> ADAPEI 35 - IME La Passagere a St Malo / Domicile familial a Trégon (22),

> Voir Ensemble - SIFpro CERADV a Plénée Jugon,

> Association Quatre-Vaulx-les-Mouettes - Foyer de vie Le Vaugourieux a Créhen,

> EPSMS Ar Goued - SAVS Les Mauriers a Plaintel,

> GCSMS - APAJH 22-29-35 - Foyer de vie Roger Legrand a Ploumagoar.

Ce groupe de parole s’appuie sur la pair-aidance et s’inscrit plus largement dans I'évolution plus

globale du secteur du handicap qui vise a :

> garantir toute sa place a la parole des personnes accompagnées,

> reconnaitre I'expertise du vécu,

> placer au ceeur de tout projet d’accompagnement I'objectif d’'une plus grande autonomie,

> promouvoir I'autodétermination et la capacité d’agir,

> et, in fine, permettre a chacun de choisir son
parcours de vie et d’évoluer comme tout citoyen
dans la cité.

Ce groupe de parole cherche a faciliter I'expression
de jeunes adultes en situation de handicap rare et
porteur du syndrome de Prader Willi. Il doit
permettre de les légitimer dans leurs aspirations
d’autonomie et de les soutenir dans les difficultés
gu’ils rencontrent par un transfert d’expériences
entre personnes ayant un vécu semblable ou
comparable. Y sont notamment évoqués la vie
guotidienne, la vie personnelle, la vie sociale, le
travail, les activités, le logement, les déplacements,
la santé ou encore I'accessibilité.

L"équipe relais a signé avec le péle hébergement
adultes de I'association 4 Vaulx les Mouettes une
convention de collaboration et de mise a disposition
d’une professionnelle psychologue qui garantit le
cadre et soutient les participants dans leur
expression. 9 séances mensuelles sont programmées
le jeudi de 14h30 a 16h30 au cours de l'année
2020/2021, avec un bilan de cette expérimentation
en juin 2021.

La Pair-aidance

La pair-aidance repose sur l'idée qu’une
personne en situation de handicap
développe une « expertise d’usage », a
savoir des compétences spécifiques acquises
du fait de sa situation particuliére et est donc
en capacité de mobiliser ce « savoir
expérientiel » pour le transmettre a une
personne dans une situation comparable.

Longtemps considérées comme de peu
d’'importance et ne bénéficiant d’aucune
reconnaissance, ces pratiques de pair-
accompagnements disposent depuis les
années 2010 du soutien de politiques
publiques nationales, notamment avec la
Réponse Accompagnée Pour Tous (RAPT).
Dans le cadre de son « Axe 3 Impliquer les
usagers et les pairs », la démarche RAPT
ambitionne de faciliter I'accompagnement
par les pairs dans les établissements et le
positionne comme un véritable outil au

service de [l'autonomie et non en
concurrence avec I'expertise des
professionnels.
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B. En perspective

> Développer un atelier de capitalisation des savoirs expérientiels en épilepsie dans le cadre de la
CoP Epilepsies et Handicap, a destination des professionnels de terrain, des aidants et des
personnes concernées. En 2020, I'équipe relais a construit avec I'ERHR Pays de la Loire, le CNRHR
FAHRES et I’Atelier des Pratiques des ateliers de formation sur les Savoirs Expérientiels en épilepsies
CAPSE (voir annexe p. 55 - 56). Fin 2020, nous avons pu constituer 2 groupes de professionnels et
aidants familiaux intéressés par cette démarche. Les 6 ateliers se dérouleront de maniére
simultanée a Saint-Brieuc, Rennes et Angers, dés que le contexte sanitaire permettra aux 3
animateurs de se déplacer.

Trois intervenants chercheurs associés au Laboratoire
RIFT (Recherche-Intervention-Formation-Travail) de
I’Université de Geneéve, caractérisés par leur expertise

en matiére d'analyse du travail et de conception de

plateforme collaborative de formation.
Fabrice Roublot

Vanessa Rémery

> Redéfinir avec I'association Prader-Willi France la suite a donner au groupe de parole a
destination des parents d’enfants atteints de la maladie de Prader-Willi. Une derniere rencontre a
été organisée en octobre 2020 avec I'animateur, Monsieur Louis Bocquenet, psychologue. Les
parents participants souhaitent d’autres rencontres de ce type. L'idée d’une proposition
départementale de groupe de parole pour les parents se dégage, mais elle suppose I'implication
du représentant régional de I'association PWF pour une bonne mobilisation des familles
concernées.

> Développer la dimension de Formation par les Pairs inscrite dans le futur schéma Handicap rare
et dans laquelle I'association Phare d’Ouest souhaite s’investir (voir courrier en annexe), avec par
exemple I'accompagnement de pairs-aidants sur le réle de « pair-formateur ».

> Créer des « forums hybrides » le temps d’une formation pour permettre aux professionnels et
aux parents de délibérer autour de la complexité de situations singulieres. Plusieurs thématiques
communes ont été identifiées : prévention et gestion des troubles du comportement, vie affective
et sexuelle des adolescents et jeunes adultes en situation de handicap rare...

3.4.2. Associer les personnes concernées au développement
d'innovations

A. Le projet « StépHanie »

Les conséquences de la maladie de Huntington sont multiples et se traduisent par des limitations
dans les domaines cognitifs, moteurs et sensoriels pour des personnes qui sont globalement
affectées dans leurs capacités de déplacement, d’expression et de mémoire.
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Le projet « StépHanie » a pour objectif de contribuer a compenser certaines limitations en donnant
aux personnes atteintes une possibilité de continuer a décider pour elles-mémes, notamment pour
exprimer leurs désirs, leurs émotions et I’évocation de leurs souvenirs y compris lorsqu’elles auront
des difficultés ou seront dans l'incapacité d’exprimer clairement leur volonté.

Cet objectif peut étre atteint grace au développement et la diffusion de la pratique d’un outil
numérique (tablette) sur lequel, par anticipation, la personne considérée peut enregistrer et
conserver une mémoire supplétive.

B. Objectifs du projet « StépHanie »

L’objectif principal est de contribuer au maintien d’une capacité de décision personnelle de la
personne sur les décisions qui la concernent et cela y compris dans la situation ou I'expression de
la personne est rendue difficile, voire impossible par 'oralisation.

Les objectifs opérationnels visent a :

> Familiariser les personnes concernées et leurs aidants avec un outil numérique portable et
transportable (une tablette).

> Construire avec elles un contenu ludique avant que cet outil ne s'impose comme un outil
médiateur de communication.

> Faire en sorte que la personne atteinte de la maladie puisse garder dans une mémoire «
informatique » un maximum d’informations personnelles sur ses préférences, ses gouts, ses
plaisirs, ses besoins quotidiens.
Rendre cet outil informatique partie prenante de I'accompagnement quotidien des personnes
Proposer une diffusion de I'outil au plan national.

C. Les étapes du projet « StépHanie »

Ce projet a déja connu une premiére phase expérimentale qui a permis de confirmer I'intérét de
I'outil. Il s’agit maintenant de développer et de diffuser un outil gratuit et public.

La réalisation de ce projet engagé en 2018 est prévue en trois temps :
> Une phase expérimentale achevée - 2018/2020

> Une phase de développement 2020/2021

> Une phase de diffusion 2021 et suivantes

La phase expérimentale achevée a été menée avec le concours de 3 équipes médico-sociales et 5
personnes atteintes de la maladie qui ont participé a cette phase en pointant les améliorations
nécessaires. Ces équipes et ces personnes seront a nouveau mobilisées.

En 2020, nous avons engagé la seconde phase avec un nouvel acteur technique qui est le
laboratoire d’électronique du Centre de Rééducation et Réadaptation Fonctionnelles de KERPAPE
a Ploemeur (56). Le cout global de cette nouvelle étape est évalué a 80 000€ comprenant le
développement technique et 'accompagnement des personnes et de leurs aidants professionnels
et familiaux pour la mise au point d’un outil stabilisé et diffusable a grande échelle. L’association
Huntington France s’est a nouveau impliquée avec I'attribution d’une subvention de 15 000 €. Pour
compléter le financement, nous avons répondu a plusieurs appels a projet (Prix Klésia
Accompagnement Handicap 2020, Prix de l'Innovation sociale de la Fondation Groupama et
Structure 3.0 de I'Agence du Numérique en Santé).
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D. Création et animation d’un club des utilisateurs

La phase expérimentale a montré que l'investissement des utilisateurs et leur motivation est un
moteur essentiel dans la mobilisation de nouvelles personnes a |'utilisation de cet assistant
numérique. Un Club des utilisateurs a été créé sur le modele des deux rencontres annuelles
organisées en 2020. Ces rencontres sont 'occasion de se retrouver et de partager des expériences
entre personnes atteintes de la maladie, proches aidants et professionnels accompagnateurs.

E. En perspective

La subvention de 15 000 € de I'association Huntington France a permis d’impulser les premiers

développements informatiques d’adaptation de LifeCompanion aux besoins associés a la maladie

Huntington et I'importation des éléments congus sur la phase expérimentale :

> L'ajout et la lecture de médias (photos, vidéos) : I'ajout de photos/vidéos “en direct” (via
I’appareil photo) par les personnes ou I'entourage,

> Une interface de sélection des exercices, cahiers, etc. accessible aux personnes directement
afin de donner une plus grande autonomie (i.e. le menu de sélection actuel n’est pas accessible),

> Unlancement automatique de tous les éléments au démarrage de la tablette afin de permettre
une installation facilitée par tous,

> La configuration totale afin d’anticiper le besoin de création d’exercices, contenus, séquences.

Fin 2020, nous avons été informés « en off » que nous avions été sélectionnés parmiles 10 lauréats
sur les 140 candidatures recues pour I'appel a projet structure 3.0. Le projet va donc se poursuivre
tout au long de 'année 2021 avec un suivi par la Direction du Numérique en Santé et I’Agence du
Numérique en Santé.

3.4.3 Mesurer l'impact de 'ERHR sur les parcours

Dans le domaine spécifique des situations de handicap rare, méme si un important travail de
caractérisation de ces situations accompagnées par les ERHR et des interventions faites par ces équipes
a été rendu possible par la généralisation du SCIDI (dossier informatisé de la personne accompagnée
sous Médiateam), il est extrémement hasardeux d’en tirer le moindre enseignement en matiere
d’impact des interventions des ERHR dans le parcours de vie des personnes concernées. L'équipe a donc
engagé en 2020 une réflexion avec le CREAI de Bretagne pour la réalisation d’une étude relative a I'ERHR
bretagne et a son impact sur le parcours de personnes accompagnées avec pour objectifs :
> D’identifier et de décrire les effets produits (positifs, négatifs ou nuls) par I'intervention de
I’'ERHR pour la personne, pour ses proches, pour les professionnels et les pouvoirs publics.
> De repérer et décrire les innovations organisationnelles qui se sont produites lors de la mise en
ceuvre du dispositif.

Cette étude a fait I'objet d’un travail préparatoire important sur le contexte, les objectifs et la
méthodologie présenté dans un dossier communiqué a I’ARS Bretagne fin 2020.
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4 - Le rapport financier

Exercice du

ler janvier 2020 au 31 décembre 2020

Produits 371473
Dont dotation globale de fonctionnement 363 935

Dont subvention projet AHF 7500

Charges 281 804
Dont masse salariale et cotisations sociales 204 923
Résultat 89 669

Le résultat 2020 est un excédent de 89 669 euros.

A titre de comparaison, le résultat 2019 était un excédent de 86 261 euros.

Quelques précisions concernant le résultat 2020 :

- COté ressources, la dotation Globale de fonctionnement est stable. On note cependant le versement
d’une subvention de I’Association Huntington correspondant a 7 500 euros pour I’'année 2020, et ce en

complément de la dotation habituelle de fonctionnement.

-Coté charges, la masse salariale 2020 est 13 000 euros supérieure a la masse salariale 2019.

Cela s’explique par le recrutement d’une infirmiére, dont la charge salariale n’impacte cependant pas
pleinement I'exercice 2020 car en partie compensée par une vacance partielle en 2020 sur le poste de

secrétariat de I'ERHR.

A noter également en 2020 en lien avec le contexte sanitaire, une nette baisse des frais de déplacement

et de missions : - 5 000 euros par rapport a I'exercice 2019.
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A LA DECOUVERTE DES ERHR

Les Equipes Relais Handicaps Rares (ERHR)

nscrites comme l'une des priori-

tés du second Schéma national
d'organisation sociale et médico-sociale
pour les handicaps rares 2014-2018,

13 équipes se déploient depuis 2015
pour couvrir le territoire métropolitain, I'lle
de la Réunion et Mayotte.

lles sont au cceur du Dispositif

intégré, a destination des acteurs
et des usagers, conjuguant proximité et
expertise.

Région Auvergne-Rhéne-Alpes
Site internet : auvergnerhonealpes.erhr.fr.
Contact: 04133369 69

Région Bretagne
Site internet : bretagne.erhr.fr
Contact : 0664954873

Région Pays de la Loire
Site internet : paysdelaloire.erhr.fr
Contact : 02 4135 60 61

Région Centre-Val de Loire
Site internet : centrevaldeloire.erhr.fr
Contact:0219051997

Mieux répondre aux besoins des personnes
en situation de handicap rare,

telle est la mission des équipes relais handicaps rares s'articulant autour de 3 axes
prioritaires :

1. Accompagner le projet et le parcours de la personne
en situation de handicap rare

2. Développer le maillage territorial
3. Former et informer

| Qui peut solliciter I'Equipe Relais Handicaps Rares ?

Les personnes en situation de handicap rare, les familles, les associations, les
établissements sanitaires, sociaux et médico-sociaux, les maisons départementales
des personnes handicapées (MDPH), les acteurs du soin, de la solidarité et du social
(Ia sollicitation se fait sans notification MDPH).

Ces ERHR sont pour Prader-Willi France (PWF) une ressource trés importante
qui permet de mettre du lien entre les différents acteurs intervenant dans I'accompa-
gnement des personnes avec un syndrome de Prader-Willi. Elles participent ainsi a la
construction de réponses pour les personnes en situation complexe ou sans solution.

Nous avons demandé a quelques pilotes d'ERHR de témoigner de leur collaboration
avec PWF.

| Comment trouver 'ERHR dans ma région ?

Région Nouvelle Aquitaine
Site internet : nouvelleaquitaines.erhr.fr,
Contact : 054750 06 60

Région Grand Est

Site internet : nordest.erhr.fr
Contact :
Alsace : 03 88 658000
Bourgogne-Franche-Comté : 03 80 76 48 45
Lorraine Champagne Ardenne : 03 83 22 25 60

Région Occitanie
Site internet : languedocroussillon.erhr.fr
Contact : 04 67 02 91 86

Région Hauts de France
Site internet : nordouest.erhr.fr
Contact : 02.35.56.07.59

Région Paca et la Corse
Site internet : pacacorse.erhr.fr
Contact : 04 86 94 80 00

Région Ile-de-France
Site internet : iledefrance@erhr.fr

Contact : Région Réunion-Mayotte

Secrétariat Secteur OUBSt,  gite jnternet : reunionmayotte.erhr.fr
secretariat.idf@erhr.fr - 01 42 3107 92 Contact : 02 62 37 95 80

Secrétariat Secteur Est,
assistant.idi@erhr.fr - 0142 3107 85
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Pourquoi solliciter la pilote ERHR de sa région
dans le parcours de vie de nos enfants ?

e SPW est une maladie complexe
dont l'expression est variable sui-
vant les individus. Les parcours peuvent
étre divers, inclusion en ULIS avec AVS
et transport, ESMS. Des solutions mixtes,
inclusion en milieu ordinaire et institution
spécialisée, peuvent correspondre aux
besoins de certains jeunes.
| est important de renforcer les ac-
tions de communication et de trans-
ferts d'expertises institutionnels et familiaux
tout au long du parcours.

U n travail de repérage de solutions
spécifiques doit se poursuivre afin
de permettre lidentification de bonnes
pratiques.

Ies institutions spécialisées et non
spécialisées ont besoin d'un soutien
pour connaitre la pathologie et ses spéci-
ficités en termes d'accompagnement.

Programme d'aide a la communication A

Les étayages visuels et les picto-
grammes permettent de renforcer et
soutenir la compréhension verbale.
Ceux-ci pourront étre travaillés avec la
personne, les professionnels, la famille.

Pour cela les ERHR mettent en
place des actions de sensibilisation,
de formation et d'appui aux méthodes

\éducatives. /

Sandrine Carabeux
Pilote, Equipe Relais Handicaps Rares,
Antenne Ile-de-France

A I'adolescence, les personnes avec un SPW prennent conscience de leur diffé-
rence et éprouvent des difficultés a l'accepter. Pendant cette période, I'apparition de
troubles ou une majoration de ceux-ci est fréquente, Suite a la prise de conscience de
leur différence, le risque de rupture de parcours est majoré entre 16 et 25 ans. Il est donc
important d'aborder cette phase délicate, dés I'age de 12 ans, avec une approche spé-
cifique. Les possibilités d'avenir scolaire et professionnel offerts sont souvent limités,
d'ol I'importance de mener avec eux des évaluations réalistes de leurs compétences
pour trouver une orientation ajustée répondant & leurs souhaits et 4 leurs besoins.

A I'age adulte, la vie autonome est rarement envisageable et un accompagne-
ment par une institution devient nécessaire. Nous devons tout de méme nous autoriser
a penser que pour ceux d'entre eux qui souhaitent et peuvent accéder a plus d'indépen-
dance, d'autres modalités d'accueils sont possibles.

Une nouvelle forme d’habitat rejoignant les enjeux de la loi du 11 février 2005
et visant a permettre aux personnes en situation de handicap une insertion pleine et
entiere dans la cité et le libre choix de leur mode de vie, tout en maintenant un accom-
pagnement sécurisant, devrait pouvoir étre créée pour ces personnes avec un SPW.

La connaissance des besoins et de la pathologie est un enjeu important pour
construire ce type de projet. Il est impératif de renforcer la prise en considération du
travail et de I'expertise des familles. Un travail de co-construction avec les familles, le
secteur sanitaire, social et médico-social est un gage de réussite dans I'accompagne-
ment de ce public.

L'ERHR IDF cherche a apporter son soutien,
a développer et a renforcer les accompagnements institution/domicile
pour aider a la cohérence des actions.

Un travail de coordination porté par un professionnel dédié est essentiel.

Un référent de parcours est nommé au sein de 'ERHR IDF avec pour mission de
mettre en ceuvre la coordination des actions et des acteurs autour de la personne
concernée. C'est grace 3 un maillage de professionnels informés des retentissements
de la pathologie et permettant un suivi de proximité que I'accompagnement sera effi-
cient. Une évaluation des besoins dans les actes de la vie quotidienne est effectuée
avec une approche multidisciplinaire, permettant a la MPDH d'ouvrir les droits ad hoc.

L'adaptation de I'accompagnement multidisciplinaire doit offrir une hiérarchisa-
tion dans les objectifs a atteindre afin d'aider au bon développement somatique, et
psychique afin d’améliorer leur qualité de vie ainsi que celle de la famille. Par exemple,
certains programmes d'aide a la communication et au langage peuvent soutenir la com-
préhension des messages et consignes et clarifier les régles de vie sociale souvent
implicites et complexes pour les personnes ayant un SPW.

Lors de cette coordination et dans le cadre du projet d'accompagnement indi-
vidualisé, le référent de parcours, en lien avec les acteurs, pourra mettre en place des
protocoles de gestion de crise individualisés et gradués. Ceux-ci doivent étre connus et
appliqués par I'ensemble des partenaires afin d'offrir une cohérence rassurante dans la
prise en charge.

Pour cela, les projets éducatifs et thérapeutiques doivent pouvoir s'ajuster en
lien avec les professionnels du secteur sanitaire. Dans le cadre de cette coordination,
le contrdle strict de I'environnement de la personne est nécessaire et 3 adapter avec
I'ensemble des acteurs : limitation de l'accés & la nourriture, régularité et ritualisation
des repas (assurance de l'alimentation attendue : "ni doute, ni espoir”).

La pratique d'une activité physique estindispensable et indissociable du contréle
alimentaire, elle sera inscrite dans le projet individualisé. A aucun moment, la nourriture
ne pourrait étre utilisée comme un moyen de gratification ou de punition.
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Communauté de Pratiques
Prader-Willi Bretagne

9' >

Gaélle Le Pabic
Pilote, Equipe Relais Handicaps Rares,
U ‘ Antenne Bretagne
Qu'est-ce qu'une communauté de Pratiques ?
Les personnes ressources en charge
des actions d'information Le concept:
aupres des établissements "Une communauté de Pratiques, regroupe des personnes qui se rassemblent afin
sont Marie-Odile & Frangois Besnier. de partager et d'apprendre les unes des autres, face a face ou virtuellement, autour

' FR - "ot
Merci de bien vouloir les contacter d'un intérét commun?. Etienne Wenger

si vous souhaitez de telles rencontres
ou si les établissements le demandent.
0240 4782 49 En quoi est-ce intéressant ?

fmo.besnier@wanadoo.fr Isolé, je rencontre des difficultés que je n'arrive pas & résoudre seul.

4

Je fais appel aux membres de la communauté pour confronter mon probléme 2
leurs savoirs expérentiels.

Les membres de la communauté approfondissent leurs connaissances en
interagissant sur une base continue et & long terme. C'est ainsi qu'ils développent

un ensemble de savoirs et de pratiques pertinentes.

Qui sont les membres de la CoP ?

Toutes les personnes qui partagent le méme intérét commun, 4 savoir mieux accom-
pagner les personnes atteintes du syndrome de Prader-Willi :

conTan o0

= = ot

Domicile

i

Travail Services [SavS, $ESSAD) Etablissements

Blgl %a2

>k
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FAHRES Pays de la Loire Bretagne

CAPITALISER LES SAVOIRS EXPERIENTIELS )
DE L'ACCOMPAGNEMENT DES PERSONNES EPILEPTIQUES

"ACCOMPAGNEMENT DES PROFESSIONNELS ET DES PROCHES AIDANTS A LA METHODOLOGIE DE CAPITALISATION DES
SAVOIRS D'EXPERIENCES"

OBJECTIF

Laccompagnement d'une personne souffrant d'épilepsie requiert souvent une
expertise trés spécifique (imprévisibilité et variabilité des crises d'épilepsie, singularité
des combinaisons de déficiences). Cet accompagnement peut se révéler
particulierement complexe lorsque les troubles cognitifs et psychopathologiques sont

290 € NET

par participant

combinés avec I'épilepsie. Face a ces situations typiques et critiques rencontrées, et la thiée 30 hewes /.5 jour(s)
diversité de ces derniéres, les professionnels des établissements médico-sociaux et les
proches aidants expérimentent au quotidien des stratégies originales, congoivent des Effectif par

outils innovants, développent des savoir-faire efficaces. session 6 mini > 12 maxi

« Cette approche de la singularité demande a dépasser les savoirs disciplinaires
caractérisant des meétiers et ne consiste pas en une compilation de savoirs par types de Modalité
déficience. C'est une approche ol les savoirs sont constamment 'reconfigurés” en
s'appuyant sur des va-et-vient permanents dans l'engagement de la relation entre :

Présentiel + plateforme
en ligne de ressources

hypothéses, propositions, négociations d'activités. (Arciniegas & al., 2076)». Niveau
indicatif de Niveau 6
Afin de transmettre ces savoirs et expertises du quotidien incontournables dans formation
I'amélioration de I'accompagnement des personnes, il apparait nécessaire de :
-comprendre comment ces gestes, et activités du quotidien se construisent ; bétal Hlssen @ FE
d'acceés demande

-apprendre a formaliser ces savoirs dits d'expériences en vue de les transmettre ;
- construire des outils adaptés de transmission.

- Sur site, [établissement
d'accueil met a disposition
des locaux adaptés a 'accueil

Pour répondre a ces nouveaux besoins qui traduisent les enjeux actuels du secteur
médico-social, il est proposé une formation continue de 4 jours en présentiel articulés

a un travail en distance au moyen d'une plateforme numérique accessible en ligne. d'un public handicapé.
Cette format\onl propose un parcours prog(e35|f de 4 ateliers (eﬂe:«fs et pratiques, Accessibilits - LAtelierdes Pratiques
ayant pour finalité de permettre aux professionnels de terrain, aidants et familles de possede des locaux adaptés
mieux comprendre comment la confrontation a des situations de prise en charge des (UFR/PMR).
personnes épileptiques permet la construction d'une expertise et d'une d’une culture - Besoin d'une aide technique
partagée susceptible de faire l'objet d'une transmission a d'autres et s'initier a la spécifique (LSF,..): nous
méthodologie de capitalisation des savoirs d'expérience . contacter.
Objectifs pédagogiques :

e P s ) e . 0685074564
- Identifier et s'enrichir des différentes pratiques dans le champ de I'épilepsie. Contact fferey @atelierdespratiques.fr
- Renforcer la capacité & formaliser son expérience d'accompagnement de I'épilepsie. www atelierdespratiques.fr
- Mettre en ressource son expérience par I'appropriation de méthodes de |'analyse du
travail.
- Expérimenter des outils de capitalisation des savoirs expérientiels. Réf. PRO-000456

MPETENCE(S) EVALUEE

co C (S) u (S) Date version oct. 2020

s Capacité & s'approprier les outils et méthodes de capitalisation.
« Capacité a identifier les conditions de réussite pour une transmission pertinente des
savoirs d'expériences.

PUBLIC CONCERNE
Professionnels des établissements et des services médico-sociaux, sociaux et de santé
/ Proches aidants

PRE-REQUIS

« Etre ou avoir été en situation d'accompagnement d'une personne épileptique (enfant
ou adulte) / Résider en Région Bretagne ou Pays de La Loire.

L'ATELIER DES PRATIQUES - N° de déclaration d'existence 53560933856 - N° SIRET 83501503300029 - Code APE 85.59A - Tél. : 0685074564
- f.ferey@atelierdespratiques.fr - www.atelierdespratiques.fr
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PROGRAMME

Séquence 1 (durée - 6h00)

e Connaditre et se reconnaitre au sein du groupe (identification des profils, motivations et expériences de chacun —état des lieux
partagé).

Identifier les enjeux actuels entourant les savoirs expérientiels.

Identifier les situations typiques et critiques appelant particulierement a la mobilisation de savoirs d'expériences.

Exposer une situation et s'approprier des premieres méthodes de description de ces situations.

Expérimentation doutils et méthodes de I'analyse du travail (position descriptive ou analytique de I'expérience de vie et /ou
d'accompagnement de personnes épileptiques).

Séquence 2 (durée - 6h00)

e Présentation d'une méthode spécifigue n°1 «l'instruction au sosie » a partir des travaux d'lvar Odonne et Yves Clot. (Ressources
et guide sont proposés)

e Démonstration de la méthode

Expérimentation par les participants avec supervision

e Relevé de conclusions et production de ressources collectives a partir de I'expérimentation conduite(exercice d'application )

Séquence 3 (durée - 6h00)

e Présentation d'une autre méthode spécifique N°2 « I'explicitation» & partir des travaux de Pierre Vermesch.(Ressources et guide
sont proposés)

e Démonstration de la méthode

Expérimentation par les participants avec supervision

e Relevé de conclusions et production de ressources collectives a partir de I'expérimentation conduite(exercice d'application)

*

Séquence 4 (durée - 6h00)

e Présentation d'une autre méthode spécifique N°3 « lauto confrontation a des traces vidéo/photo » a partir des travaux de
Jacques Theureau.(Ressources et guide sont proposés)

e Démonstration de la méthode

Expérimentation par les participants avec supervision

e Relevé de conclusions et production de ressources collectives a partir de I'expérimentation conduite (exercice d'application)

+ Séquence 5 a distance (durée libre ) - en soutien au 4 séquences

e A partir du matériau vidéo recueilli lors des ateliers précédents, les participant-e-s seront amené-e-s a participer a la création de
ressources pédagogiques :

o lIdentification des séquences d'expérience les plus significatives a partir d"1 a 2 situations vécues, explicitées au travers

d'une méthode d'analyse du travail (time code, séquencage)
o Formalisation des expériences en termes de compétences et/ou de savoirs d'expérience.

A partir de la formalisation des compétences et/ou savoirs d'expérience réalisée des ressources pédagogiques seront créées
en vue de les partager et les transmettre sur la plateforme numérique de la communauté de pratique Epilepsie et Handicap de
la région Pays de Loire / Bretagne (http://www.paces.care/).

L'ATELIERDES PRATIQUES - N° de déclaration d'existence 53560933856 - N° SIRET 83501503300029 - Code APE 85.59A - Tél. : 0685074564
- f.ferey@atelierdespratiques.fr - www.atelierdespratiques.fr
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